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Resumen

La presente investigacion analiza desde una perspectiva auto etnografica las diversas
realidades en las que personas con paralisis cerebral y sus familias han llevado su vida,
atravesados por un entorno urbano, marcados por experiencias de vida muy particulares,
como la que voy a redactar a continuacion, desde mi propia experiencia al convivir con la
pardlisis cerebral profunda de mi hija. Esta investigacion es una de las tantas referencias
metodoldgicas que toman como canal de conocimiento la auto etnografia, en la que se
necesita ir a profundidad para entrar en consciencia y en este caso escribir lo que no se habla,
lo que se oculta, o lo que incomoda; al exponer las historias personales para resaltar las fallas
de la estructura social y las normalidades que aceptamos al ser parte de un status quo, que
interfiere en las formas de pensar, en las formas de diversidad humana y las maneras de

convivir.

Este estudio se realizé ademas, con la participacion de tres familias, entre ellos padres, y/o
madres, focus group con cinco adultos con paralisis cerebral de los cuales tres accedieron a
contarnos su historia, a tres profesionales de rehabilitacion, ademads de las visitas a tres
fundaciones ubicadas en la ciudad de Quito especializadas en el cuidado de personas con
paralisis cerebral, quienes nos brindaron la posibilidad de contar sus historias, a través de
vinculos cercanos que se gestaron a través del acercamiento a las familias por medio de un
proyecto llamado Cuerpos Sintientes, que he sostenido a lo largo de esta investigacion, y un
acercamiento vivencial a una comunidad llamada San Pedro en la provincia de Santa Elena,
con tres experiencias familiares narradas y transmitidas dentro de un espacio llamado Cerleco.
Todos y todas pertenecemos a estratos socioecondmicos medios y medios bajos, con el
proposito de analizar las formas en las que el cuidado es asumido tanto por madres, abuelas,

padres, hermanos, ante la condicion de nuestras hijas e hijos con paralisis cerebral.

Para realizar esta investigacion, se construyo un marco teorico basado en el objeto de estudio,
en el caso de cada persona, basados en las nociones de las normativas sociales, la ontologia
de la discapacidad, los discursos (Van Dijk 2009) construidos a lo largo de la historia
alrededor de la discapacidad y la forma en la cual el consumismo capitalista implica un
desgaste humano irracional acelerado sobre la forma y el soma del ser (Escobar 2014, 79).
Esto repercute en la llamada inclusion social, debido a que frontalmente la sociedad esta
incapacitada para convivir, excluyendo ademas lo que no comprende, lo diferente o lo que no

vive en carne propia, dejando de lado a los grupos de atencidn prioritaria.



Con este material se propici6é un analisis, con enfoque social en el cual al final se adhieren
teorias artisticas como herramientas para la convivencia y la rehabilitacion de las personas
con discapacidad y como lograr mejorar su calidad de vida tanto para quienes viven en
condicion de discapacidad, sus cuidadores directos, familias o personas que estan al cuidado

continuo.
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Introduccion

Esta tesis de investigacion es un trabajo basado en metodologias cualitativas, una auto
etnografia de experiencias vividas, personales y compartidas entre quince madres y familias
en situacion de dis-capacidad, para lo cual sus relatos de vida aportan a la investigacion
etnografica una cualidad empirica, aportando desde cada una de sus realidades, experiencia y

conocimiento acerca de la vida misma y condicion de dis-capacidad.

El objetivo principal es narrar mi auto etnografia abordando las dindmicas socioculturales
dentro de la urbanidad, y como objetivos especificos, los relatos de vida de tres familias de
nifios/niflas con paralisis cerebral, conocer como se han creado las dindmicas familiares

alrededor de la persona con paralisis cerebral y la cotidianidad en la vida urbana.

Para poner en anélisis mi auto etnografia, tracé parametros para contrastar lo que he
experimentado en mi vida y que ahora, se transforma en este documento que sale a la luz para
poner a su consideracion lo que personalmente he atravesado en 16 afios siendo madre de
una nifa con paralisis cerebral, investigacion participativa junto a las historias de vida de otras
tres familias, entre otros testimonios, con el conocimiento que devino a través de mi hija, de la
convivencia con el entorno, con mi familia, siendo mujer, hija, madre soltera, como ser
humano para sostener mi existencia en primer lugar y la vida de este ser humano que se
convirti6é en una fuente inagotable de aprendizajes, mi hija que necesita mi presencia total
para darle presencia y calidad de vida més alla de su estado, sino también para enfrentar la

incomodidad a la que estamos expuestas, para encontrar nuestra verdad en este mundo.

Esta investigacion precisa identificar la naturaleza de las diversas realidades experimentadas
por las madres y las familias de personas con paralisis cerebral, partiendo de que los métodos
cualitativos se encuentran dentro de los supuestos basicos construidos en el mundo social,
como los significados y sus simbolos, ya que se trata de entender los fendémenos sociales

desde la propia perspectiva del actor (Taylor and Bogdan 1987, 16).

Para tener un espectro geografico amplio se realizé observacién de campo, ademas de las
experiencias recolectadas, visité tres Fundaciones que trabajan con nifios y nifias con paralisis
cerebral, Fundacion Virgen de la Merced, Fundacion Nacional de Paralisis Cerebral
FUNAPACE y Fundacion con Cristo, quienes colaboraron con datos y experiencia laboral
acompaifiando a las familias, esta experiencia nos brinda una profundidad descriptiva de los

motivos personales, las creencias y las acciones de las personas (Taylor and Bogdan 1987).

11



Los casos de estudio, son nifios y nifias con paralisis cerebral, quienes se encuentran
residiendo en la ciudad de Quito, realizando una seleccion aleatoria, entablando una
comunicacién directa con los padres, para después realizar la seleccion segun el entorno
demografico en el que viven, para comparar la cotidianidad y sus experiencias de vida segun
la disposicion de su tiempo y la apertura para realizar las entrevistas y las visitas;
conjuntamente tomamos otros casos para contrastar las voces, desde San Pedro en la
provincia de Santa Elena, una comunidad con un centro de rehabilitacion autogestionado
llamado “Cerleco”, que se encarga de hacer terapia ocupacional a personas con discapacidad
de esa zona, en este acercamiento también se realizo trabajo de campo mediante visitas y
acompanamiento a cada familia por una semana; para asi, ir tomando estas dos perspectivas,

la rural y la urbana, generando contrastes acerca de la dindmica social de quienes visitamos.

(Qué hacer con mi hijo o hija que tiene discapacidad? y ;En los casos de paralisis cerebral
severa, cual es la premura familiar? menciono esto para poner en contexto detalles que
colocaré en comparacion con la realidad urbana, ya que tener el conocimiento de ambas
partes, tanto urbano como rural, nos brinda informacion que podemos poner en balanza,
vislumbrando otras realidades y las necesidades que se viven en cada espacio, ademas visité
una escuela rural con la que comparti6 con nifios y nifias de entre 3 a 6 aflos para conocer sus
inquietudes y reacciones respecto a una nifia con discapacidad (mi hija) y una escuela urbana

en la cual se trabajo con nifios y nifias de entre 6 y 12 afios.

Se ha utilizado también metodologia cualitativa, investigacion bibliografica, libros, revistas
indexadas, tesis, ademas de entrevistas a coordinadores de cada fundacion, con la finalidad de
obtener datos cualitativos de la situacion social de las fundaciones dentro del contexto urbano,
observacion participativa, encuestas a las familias de las fundaciones anteriormente
mencionadas con lo cual se recopil6 un total de diez respuestas, ademas de entrevistas a
médicos especializados en el tratamiento de la paralisis cerebral, traumatdlogo infantil, y una

neuro rehabilitadora.

El acercamiento a las familias se trat6 en un entorno familiar y conocido, asi la investigacion
se llevo a cabo de forma més amigable, sobre todo mucho mas coémoda para la persona con
dis-capacidad. Esta investigacion cualitativa junto a las visitas, entrevistas, encuestas, visitas y

trabajo de campo se realizo entre junio del 2022 y noviembre del 2023.

Por ende, el enfoque cualitativo permite entender los diferentes aspectos en la relacion de los
sujetos en cada uno de sus contextos, comprendiendo la evolucion de las experiencias

relatadas de como la estructura social y los sujetos se relacionan y conviven para recrear la
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realidad, por lo tanto, el rol de la investigacion cualitativa es ayudar a la gente a convertir

estos problemas personales, en problemas publicos (Taylor and Bogdan 1987, 286).

El punto a favor de realizar una auto etnografia es que, mi voz y las voces de los actores
sociales, que se conjugaron en esta investigacion, al estar expuestos constantemente a la
cotidianidad, enfrentando las violencias sociales hacia la discapacidad y el desconocimiento
de la paralisis cerebral, a la segregacion de si mismos, abre una gama amplia de estudio sobre
la vida de estas personas, colocandonos en un &mbito mas humano y vulnerable en el cual las

heridas también despiertan los sentidos y hace mas facil mirar lo que antes se pasaba por alto.!

Cuando hablamos de paralisis cerebral, es importante aclarar que es un término médico para
describir un grupo de trastornos que afectan el movimiento y la coordinacién muscular del
cuerpo, debido a una lesion no progresiva del cerebro, que puede interferir en el sistema
nervioso central, afectando funciones corporales como el habla, posturas corporales,

modificacion del tono muscular y causar otros malestares en el cuerpo del individuo.?

La paralisis cerebral no es una enfermedad, es una condiciéon humana que, dependiendo de la
zona afectada del cerebro, se puede pronosticar distintas secuelas, y las posibilidades de
evolucion; no es progresivo el dafio dentro del cerebro, pero esta condicion puede agravarse si
los cuidados fisicos y terapéuticos de la persona con paralisis cerebral no son atendidos a

tiempo.

Esta condicion puede manifestarse por distintas causas, por lo cual es importante la deteccion
temprana de los sintomas y su tratamiento multidisciplinario para tratar a tiempo a la persona,
los primeros tres afios de vida son claves ya que en ese tiempo el cerebro posee mayor
plasticidad y el cuerpo cuenta con mayores posibilidades de ser rehabilitado con la finalidad
de mejorar su calidad de vida. Cabe mencionar que no todos los casos de paralisis cerebral
estdn acompafiados de una deficiencia cognitiva o intelectual, como generalmente se piensa,
esto lo podemos notificar desde las experiencias de vida que narraré en base a unas entrevistas

realizadas a tres adultos jovenes con paralisis cerebral.

! Hago mencion a esta fuente para resaltar el didlogo alrededor de una auto etnografia y como el contar nuestra
propia, historia, la memoria y la oralidad se mantienen dentro de la comunidad, para sostener al colectivo y
aclarar los pensamientos de nuestra identidad, para poder reconstruirnos las veces necesarias en base a lo
hablado, inclusive en todos los estudios de indole social, lo que importa es la urdimbre humana para poder
teorizar, somos la base de la historia humana. Investigacion y didlogo para la autogestion social, (Etnografias
afectivas y auto etnografia "Tejiendo Nuestras Historias desde el Sur" 2022, 17).

2 Aspace es una organizacién no gubernamental espafiola dedicada al cuidado de personas con discapacidad y su
inclusion dentro del sistema econdmico y social, a continuacion, adjunto la pagina web a quien interese
https://aspace.org/que-es
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Tener discapacidad, o convivir con esta condicion, implica de una manera mas global, el rol
de los gobiernos, los medios de comunicacion, los espacios publicos, la educacion, atn no se
han planteado cambios profundos en si mismos, ya que no solo se trata de hacer politicas
publicas sobre papel, para las personas con discapacidad, o establecer un discurso politico
inclusivo, llamando a la consciencia de los ciudadanos; si desde el gobierno mismo se
vulneran derechos humanos, en si, el discurso ya esté bastante disperso debido a cuestiones
criticas como la discriminacion o el racismo que tienen poca atencion en los estudios
académicos y asi mismo en la prensa publica o politica, debido a ser tachados de pretenciosos
o politicamente tendenciosos (Van Dijk 2009, 136), el ser humano ha rebasado los limites de
respeto e integridad hacia un otro, mediante las ideologias, llegando al punto de tener que
cuidarnos de nosotros mismos, porque los valores, la ética y la vulnerabilidad humana se han
diluido con el tiempo, y las élites mantienen como estrategia culpar a la victima por su

situacion, manipular a través del miedo y de los enfrentamientos sociales.

La tendencia de comportamiento humano es, segiin la norma, lo que el sistema sugiere en
cada época de acuerdo con la transformacion geopolitica, econdmica y sociocultural. La idea
no solo es cambiar la concepcion de la discapacidad, sino desarrollar formas de encuentro
para el entendimiento mutuo del ser humano, espacios donde todos y todas se den la
oportunidad del conocimiento y la comprension de la existencia de ese otro u otra, para
cuestionarse desde la presencia, las diferentes percepciones de vida y la diversidad de las

manifestaciones humanas.

Por lo mencionado anteriormente, identificamos que uno de los tantos problemas que giran en
torno a la discapacidad, en el entorno urbano, son las estructuras arquitectonicas inaccesibles,
transporte publico inadecuado, politicas publicas que no se ejercen porque no existe
conocimiento al respecto, instituciones educativas y de salud que no brindan atencion
prioritaria a personas con discapacidad por desconocimiento, a falta de protocolos adecuados,
y que ademas siendo la tltima una de las mas importantes, la salud en materia de prevencion
y cuidado, los centros de salud, que estan concentrados en la ciudad, en algunas parroquias
y cantones, contando con 281 centros de salud y hospitales a nivel nacional, pero en
comunidades mucho mas pequefias, no se cuenta con la atencion especializada para personas
con discapacidad, mucho menos para una persona con paralisis cerebral, ademas existe un
abandono estructural y educativo para informarle a la gente cuales son los derechos, y deberes
de una persona con discapacidad, mucho menos los servicios que un médico de la direccion

nacional de discapacidades puede brindarles, visitando directamente sus hogares en casos de
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discapacidad severa, lo cual es un derecho que se puede exigir, lamentablemente un 70% de
las familias visitadas desconoce de sus derechos, ademas dentro del espectro psicosocial, la
ciudadania, no concibe el relacionarse con una persona con “discapacidad”, aqui también se
encontr6 un problema, ya que no existe una via de reconocimiento o de acercamiento, debido
a los prejuicios y al abandono social, ya que en los diferentes estratos sociales la discapacidad
es tratada de diferentes formas, no solo es el impacto econdémico, sino el impacto psicoléogico

que interviene en el sistema de creencias de una familia.

En el pais se estipula que existen 243340 personas con paralisis cerebral; segun cifras de la
Organizacion Mundial de la Salud; la paralisis cerebral no es una enfermedad, es un conjunto
de trastornos los cuales se pueden dar a nivel fisico, intelectual, auditivo, verbal, ocular,
causando en la persona dolores cronicos posteriores, segiin la causa y la zona del cerebro
afectadas, la paralisis cerebral no es progresiva, pero si la persona con paralisis cerebral con
una afectacion fisica grave no tiene continuidad en terapias de mantenimiento, corre el riesgo

de presentar sintomas fisicos o dolencias asociados a su condicion.
Preguntas

o (Como es la dindmica familiar de las personas en situacion de paralisis cerebral

encada uno de sus contextos?

o ;Qué saben las personas sobre la paralisis cerebral en la ciudad de Quito, segun

lapercepcion, relatos de las familias y trabajo de campo?

o Las personas que no conviven con la discapacidad, conocen las formas adecuadas

detratar a una persona con discapacidad?

En el pais, no existe un estado de bienestar, inclusive las personas que gozan de una vida
“normal”, no tienen acceso a un seguro a la salud o a educacion garantizadas, ya que a través
de la discapacidad se puede vislumbrar las deficiencias que la estructura social esconde tras
sus escenarios. De cierto modo, todos y todas somos vulnerados, siendo la estructura social la
que ejerce una presion severa, cuando se trata de una persona con alguna patologia,
diagnostico o discapacidad, en el sentido fisico, cuando algo pasa con el cuerpo, el vinculo

funcional con el mundo se ve atravesado por lo correcto, lo que debe ser normal o esperado.

Por lo tanto, los relatos de vida nos permiten visibilizar las experiencias de los individuos y
construir la realidad social a través de su medio personal que constituye en si la expresion
continua de lo que es la comunidad, la sociedad. Para responder a las preguntas de la

investigacion, realicé esta auto etnografia para poner en contexto mi realidad actual, teniendo
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una adolescente con paralisis cerebral en casa, vinieron muchas preguntas a mi cabeza, sobre

el futuro de la discapacidad y la de nuestros hijos ¢ hijas.

Dentro de la experiencia, al realizar esta etnografia a las familias, cabe mencionar que existe
una necesidad grande de ser reconocidos y reconocidas, no solo con palabras de aliento, sino
con justicia social y oportunidades de trabajo, en cada una de sus historias coincide la

busqueda de consciencia social y la necesidad de sentirse ttiles.

Construir desde el sujeto epistémico, no es ir a ensefiar, sino que el conocimiento devenga y
se desarrolle desde la fuente misma, ya que las perspectivas suelen ser encarnadas, reales,
cada experiencia ayuda a descifrar la verdad que no se cuenta, y mientras se convive, se van
deshilando e hilando mensajes entre lineas para trabajar la investigacion como una creacion
comunitaria entre la teoria y la subjetividad humana (Good and Kleinman 2007, 374); hacer
etnografia es un ejercicio afectivo que implica reconocernos corporal y emocionalmente,
asumiendo las fragilidades humanas, despojandonos de las posturas y solo emprender el

camino a la transparencia de lo observado, es trabajar como si fuésemos espejos.>

Empleé como estrategia metodologica la investigacion cualitativa, ademds de exponer las
narraciones etnograficas de tres familias de nifios con paralisis cerebral en la ciudad de Quito,
para identificar la naturaleza de sus realidades a través de su voz y la de su circulo mas
cercano, en algunos casos, el didlogo intersubjetivo, ademds de la observacion participativa.
En el trabajo de campo realizado en las tres fundaciones visitadas lleva a contrastar las
particularidades, las percepciones y la experiencia con lo que buscamos comprender, y
apreciar como cada madre y familia ha cuidado de sus seres queridos, visibilizando desde su

voz una imagen fiel a la vida y su modo de actuar (Bogdan and Taylor 1987, 153).

Por ende, los hilos conductores de esta investigacion etnografica se dan de la siguiente

manecra:

En el primer capitulo es un estado de arte, iniciando con el concepto de discapacidad,
antecedentes, como historicamente se ha construido el imaginario (Castoriadis 2007,11) de la
discapacidad, segun Castoriadis lo imaginario no es partir o especular en el espejo del otro o

en la mirada, sino el espejo mismo y su posibilidad que vienen a ser creacion de la nada, para

3 Al mencionar la mirada sobre un espejo o frente un espejo, hago referencia a que como seres humanos, estamos
en un constante aprendizaje de nosotros mismos, colocarnos bajo la lupa para entender cudles son las emociones
que nos genera el encuentro con lo diferente, no para juzgar, o hablar sobre el otro, sino que todo al mismo
tiempo me esta devolviendo la mirada a mi mismo, para reconocer cuales son mis creencias y pensamientos para
cuestionar la realidad y poder generar los cambios propicios para mejorar la vida humana. ;qué despierta el otro
o la otra en mi?
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dirigirnos a una ontologia de la discapacidad y la deconstruccién, como una figura del
pensamiento que indudablemente contiene una dimension politica, es la lucha contra todas las
instancias hegemonicas y excluyentes (Peter Krieger mencionando a Derrida); ya que todos y
todas, en todo el abanico de situaciones y experiencias vividas, podemos estar en una
condicion de limitaciones fisicas, problemas conductuales, emocionales o psicosociales, esto
nos coloca en la obligacion de una introspectiva ética, por lo tanto, sefialar a otros por sus
diferencias o limitaciones, nos sitiia en un punto de desconocimiento de nosotros mismos y la
notoria carencia de actitudes empaticas humanas, muchas veces ajenas a ciertas voluntades,
lo que obstaculiza la integracion de las personas con discapacidad. Dentro de este capitulo
también contextualizo los tipos de discapacidad segun el Ministerio de Salud, qué es la

Paralisis Cerebral, causas, tipos y problemas asociados a la paralisis cerebral.

En el segundo capitulo, realizo un anélisis del contexto social, sobre las politicas ptblicas y
las dinamicas de las discapacidad en Ecuador en base a los relatos biograficos de cada
testimonio, para entrar en una construccion tedrica desde la vision médica y social de lo que
es la pardlisis cerebral, usando datos estadisticos, para poder reconocer como las estructuras
sociales, econdmicas, laborales y culturales que condicionan a un ser humano, con o sin
discapacidad, realizando un levantamiento de datos que se construyen en conjunto con los
testimonios, reconociendo que el Estado puede ser un ente que discapacita las posibilidades
de integracion social, debido a la discriminacion simbolica (Bourdieu 2000) en los aparatosde
salud, educacion e investigacion, hasta el accionar de las leyes que protegen a las personascon
discapacidad, haciendo un recorrido del trabajo de campo en fundaciones y experienciasa lo

largo de este trabajo.

En el capitulo tres narro mi auto etnografia para tomar fuerzas inherentes a través de la
escritura para permanecer presente y reconocerme, reconocer mi camino y las tres narrativas
que acompanan las diversas realidades de las personas con discapacidad y sus familias,
incorporando varias experiencias sobre la paralisis cerebral y como se percibe en sus variadas
formas y grados de manifestacion, desde aspectos internos y sociales, incluyendo también un
analisis que deviene de las historias de vida de algunos amigos adultos con paralisis cerebral

para dar a conocer las diferencias entre una persona con paralisis cerebral adulta y un infante

En el capitulo cuatro se abord6 un tema que deviene desde mi propia experiencia de vida, al
usar varias herramientas artisticas, para mi propio autoconocimiento, desarrollo personal, y
terapéutico, y a la vez involucrando a mi hija en espacios de gozo y distracciéon como teatros,

conciertos, parques, para que ella tenga acceso a las diferentes manifestaciones artisticas para
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comprenderla de una forma en la cual no necesitamos hablar, sino sentir, mirar, percibir las
formas de comunicacién que devienen de la presencia humana y de sus manifestaciones, a
través de nuestros cuerpos, yo siendo su medio de movilidad y apoyo, y ella siendo la que me
impulsaba a salir del miedo, tomando también el enfoque artistico como rehabilitacion para
ella y una forma no solo de ocuparnos del cuerpo, sino también de estimular sus sentidos mas

alla de las formas establecidas de comprender el arte, el cuerpo y su existencia.
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Capitulo 1. Auto etnografia, urbanidad, realidades diversas

La discapacidad nos impacta a todos y a todas en diferentes niveles, sobre todo cuando se
trata de personas con las cuales tenemos vinculos mas directos, debido a las circunstancias de
vida de cada ser, los diagnosticos y prondsticos son multiples, los medios econémicos son

variables y las herramientas psicologicas para aceptar dicha condicion, es casi nula.

Una de las hipoétesis entre las tantas que pueden devenir de una sola historia, o de las que
convergen en este proceso, al haber transitado por todos los esquemas sociales que alinean a
una sociedad, tanto educativos, de salud, culturales y econdmicos (Honneth 2009, 65);
encuentro que es marcado el descuido y el desconocimiento tanto de estratos politicos,
publicos y de la ciudadania en cuanto a referirse a un ser humano con alguna diferencia y la
forma de abordar o acompanar a una persona con discapacidad o a sus cuidadores; tan lejanos
estamos los unos de los otros en general, que solo se cuida lo conocido o lo que estd dentro de
nuestra esfera social, con efectos muchas veces desoladores, ya que la madre y/o las personas
con discapacidad estan casi que destinadas, por asi decirlo, a quedarse en casa, a abandonar
sus proyectos o suefios, si no tienen las posibilidades econdmicas para que una institucion
especializada cuide de sus nifios o nifias mientras se concilia la responsabilidad particular
consigo mismo, de tener nuevos referentes culturales, educativos o vivenciales, para cubrir

costos de tratamientos, mejorar las estrategias de cuidado y de vida.

El “simple” hecho de enfrentarnos a la sociedad como personas “normales” o con hijos
13 ’ . ;o . ey,
normales” representa un reto materno y paterno filial, somos seres unicos en cada condicion
e historia de vida, cada ser humano y familia, han afrontado la discapacidad de las maneras
en las que han podido; sea cual sea su origen, la discapacidad no define a un ser humano,
quien lo define es la sociedad, la cultura en la que vive, muchas veces la familia se limita a
hacer actividades, ya que la limitacion o restricciones estdn impuestas desde que se sale de
casa, desde el mismo entorno estructural arquitectonico, desde las miradas curiosas, las que

ignoran y las que acechan.

Inclusive se desconoce de la existencia de fundaciones especializadas en el cuidado de las
personas con paralisis cerebral, y se corre el riesgo de perder este tipo de instituciones porque
no existe un apoyo estatal directo, sino que todo, todo el tiempo, valga la redundancia, se esta
solicitando como limosna al estado o a otras personas, sin salir del paradigma mental en el

cual la discapacidad es asociada a la lastima o a la caridad.
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1.1. Antecedentes

En nuestro pais, el discurso sobre la discapacidad empez6 a generar controversia y a ganar
espacio en medios de comunicacion y espacios publicos, cuando dentro del discurso politico
llevado a cabo por el ex presidente del Ecuador, Rafael Correa Delgado y su sucesor, Lenin
Moreno Garcés quien tiene una discapacidad fisica, con quien se promovio la visibilizacionde
la discapacidad, y se llevo a cabo un proyecto llamado “Mision Manuela Espejo”, en el cual
se presentaban estrategias politicas, sociales y de salud publica en beneficio de las personas
con discapacidad y sus familias, en este proceso se realizo6 el primer censo de personas con
discapacidad, con la finalidad de evaluar el estado fisico, cognitivo, diagnosticar el tipo de
condicion en la que se encontraban y verificar como subsistian las personas con discapacidad

abandonadas en ese entonces por el Estado y mitificadas por el cuerpo social.

Continuamente se implementaron bonos de ayuda econdémica y técnicas, para mejorar la
calidad de vida de quienes estan en situaciones precarias o con discapacidad severa, aun asi, el
abandono del sector publico se convierte en instrumentos de vigilancia, mas no en brindar
provisiones de bienes colectivos en las urbes donde los problemas humanos son mayores

(Bourdieu 1999, 129).

En el contexto mencionado se inici6 un plan llamado “Con pie derecho”, lo cual es un
tamizaje Metabolico Neonatal para detectar mutaciones metabdlicas de manera temprana e
iniciar tratamiento adecuado. En la pagina del Ministerio de Salud Publica se menciona lo
siguiente: “Es importante mencionar que cada nifio o nifia que presenta un caso positivo
recibe un tratamiento integral, con una atencion y servicios de salud gratuitos, con calidad y
calidez, un seguimiento permanente de la salud, asi como también reciben medicina de

manera continua en el centro de salud mas cercano a su domicilio”.*

Este proceso como muchos otros pierden continuidad debido a la poca inversion en salud
publica e investigacion,ya que se fijaban visiones que hasta el momento quedaron solamente
en escritos. “Para el afio2018 seremos el programa mas sélido de América del Sur,
certificados con normas internacionales y desarrollando investigaciones cientificas que

aportaran a la mejora de la calidad de vida de la humanidad”.

La discapacidad tanto como la Antropologia permiten visualizar a detalle la expresion delser

4 Estas palabras mencionadas directamente de la pagina del Ministerios de Salud, en el siguiente link
https://shorturl.at/ EGHJ3, fecha de entrada, 25 de agosto 2023, se registran estos detalles, pero en la practica,
como lo leeran mas adelante ninguno de los nifios y nifias con discapacidad actualmente recibié una atencion
apropiada para modificar en algo su condicién o mejorar su calidad de vida.
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humano, sea cual fuere su naturaleza, ya que la diversidad enriquece el entramado
sociocultural, volviéndola una fuente de posibilidades en la busqueda de una colectividadmas
justa para todo ser vivo, habilitando la tolerancia, la compasion, la empatia, para volver alos
valores humanos esenciales, que todos poseemos al nacer, cuando somos infantes, eso que

permite en trasfondo mantener la humanidad (Martinez 2016).

El modelo antropolégico, asi como los estudios sobre discapacidad, en la historia del Ecuador
se ha visto atravesada por la misma concepcion de la masa colectiva a nivel mundial,desde el
lenguaje que se usa para referirse a quienes son diferentes por sus diversas condiciones fisicas
0 cognitivas, la falta de educacion de quienes hacen el cuerpo social, tanto gobierno,
instituciones publicas y privadas, ciudadania; torndndose en un sistema social opresor que
tiene tradiciones y teorias que no se ha replanteado las maneras de entender la pluralidad y la
amplitud epistemologica de los cuerpos, las emociones, y el pensamiento, lo que sabemos del
mundo lo entendemos a través del cuerpo, y lo que vemos y aprendemosesta configurado
por el biopoder como lo menciona Foucault; agregando el sesgo de conocimiento (Bourdieu
2019) en cuanto a las nociones de hdbitus. La comunidad en si carece de una educacién que
emerja desde las diversas realidades, esta investigacion derivaen la urgencia de desmembrar

ciertos modelos sistematicos que condicionan la construccion psicologica de los cuerpos.

Dicha critica se dio en un momento de fuerte politizacion de la antropologia y de emergencia
de luchas sociales. La relacion entre antropologia, politica y poblaciones indigenas, el CRIC
1971. Para la década de los ochenta, se produjo este desplazamiento desde un determinismo
de tipo econdmico hacia uno de corte cultural, que fue producto y produjo a su vez una

transformacion sustancial en la relacion entre Estado y los grupos indigenas (Sandoval Lopez

2020).

Seglin el Ministerio de Salud Publica en Ecuador se registran 619 135 personas que
accedieron a la calificacion segun el tipo de discapacidad. Las 4 provincias con mayor
numero de personas con discapacidad registrada fueron: Guayas con 11 7471 personas,
Pichincha 76 518, Manabi 45 850 y Azuay 29 522. CONADIS nos arroja las siguientes cifras,
existieron 26 4463 hombres con discapacidad (56,12%), 20 6714 mujeres (43,87%) y 28
LGBTI (0,01%). Ademas, se registré 21 5156 personas con discapacidad fisica (45,66%);
10 8957 intelectual (23,12%); 66 538 auditiva (14,12%); 54 397 visual (11,54%) y 26 157
psicosocial (5,55%). El rango de edad con mayor nimero de personas con discapacidad es de
36 a 64 afios con 191 884 (40,72%) y el rango con menor niimero de registros es de 0 a 3

anos con 1839 nifnos (0,39%).
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Existen condiciones de vida que estan en desventaja, discapacidad o enfermedad catastrofica;
por lo tanto, es importante entender también que el concepto de discapacidad ha cambiado de
acuerdo a la época y los intereses humanos, la sociedad ademas es atravesada por varios
discursos excluyentes, se separa el entendimiento del cuerpo y su sentir, su memoria y sus
procesos, ademas estamos expuestos a la constante representacion de lo que es normal y
aceptado, para desde ahi separar credulidades hasta motivaciones conceptuales y significados,
intervienen nuestros cuerpos sin que lo notemos, para sujetarnos a los canones de belleza
como menciona Naomi Wolf la belleza se convirtié en una mercancia, que va fluctuando de
acuerdo a los sistemas de creencias y a las politicas occidentales, debido a las jerarquias
culturalmente impuestas,’® de la eficacia corporal e intelectual, que se necesita para la
produccioén de capital dentro de la mecanica industrializada y sistematica, con esto, lo que
quiero decir es que la discapacidad no solo ha sido estigmatizada en nuestro contexto social,

sino en todo el imaginario a través de la historia y subjetividad humana.

Figura 1.1 Numero total de personas con discapacidad en Ecuador - enero 2022

Consejo Nacional para la TOTAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD REGISTRADAS EN EL
Igualdad de Discapacidades REGISTRO NACIONAL DE DISCAPACIDAD
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Fuente: CONADIS, (https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadisticas-de-discapacidad/)

5 El mito de la belleza hoy en dia es algo que nos ha marcado directamente en la psique, la mentalidad humana
alrededor de la materia, las formas socialmente aceptadas, lo hermoso al ojo que lo confronta, nos coloca en un
punto en el cual buscamos ser aceptados por nuestra tribu o lo que creemos es nuestra tribu, nuestra tribu social,
estas creencias no solo han hecho énfasis en el cuerpo, sino en las capacidades de consumir y de mostrar el poder
sobre otro a través del poder adquisitivo. El Mito de la Belleza, de Naomi Wolf, editado por William Morraw and
Co. New York. 1991
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En el libro “El cuerpo silenciado” de Robert Murphy, €l se observa minuciosamente desde su
nifiez hasta el momento del diagnostico, y después empieza a armar su auto etnografia, desde
el impacto de la enfermedad, en su estatus como miembro de una sociedad que cambio la
mirada sobre ¢l desde que cambi6 su condicion de vida (Murphy 1987, 4). Murphy se adentra
en las concepciones de la enfermedad y las condiciones humanas, mencionando que la
enfermedad es una alteracion del orden natural, que existe una relacion entre la concepciones
primitivas y modernas de como tratar la enfermedad también y como se mira a la persona con

discapacidad.

Para el contexto en el que se vive, la condicion del deterioro en el que se encontraba el
antropdlogo en el relato de su historia, menciona que tiene su estado en comun con la
inhabilidad motriz de otras personas, aun asi cada condicion tiene un origen diferente, la
paralisis puede tener como origen una enfermedad en la columna vertebral, espina bifida,
poliomielitis, paralisis cerebral, distrofia muscular, un dafio en el cerebro, trauma craneales,
esclerosis multiple y una cantidad de diferentes condiciones; mas alla de cada una de las
condiciones, es que todos tienen en comun las circunstancias sociales en las que se

desenvuelven (Murphy 1987, 4).

La discapacidad es definida por la sociedad y la cultura le da significado (Murphy 1987), esto
hace que la condicion de discapacidad propia o ajena, sea una oportunidad para descubrirnos
en lo mas esencial, eso que nos hace humanos, aparte la “enfermedad”, o la condicion de
discapacidad en la que se pueda encontrar el ser humano, a la persona con discapacidad de
alguna manera se le prohibe tener esa consciencia plena a la hora de guiar sus pensamientos y
acciones, queda irremediablemente dependiendo de un otro, que también esta en procesos
individuales, psiquicos o emocionales, propios del ser. El avance de la enfermedad como dice
Murphy, més alld de afectar corporalmente su realidadconcreta, tuvo un efecto profundo sobre
su consciencia, el conocimiento de si mismo y la manera como ¢l aprendid y construyo el

mundo en la posicion en la que ahora se encontraba.

Mas alléa de buscar definiciones de una situacion, sumado a lo anterior, queremos proponer
diferentes perspectivas, en el cual se ha realizado un estudio reflexivo, para lo cual he
propuesto cinco categorias como: discapacidad, paralisis cerebral, urbanidad, diversas
realidades, y rehabilitacion a través de las artes, a través de esto se han abordado dichos
subtemas, que emanan de mi vivencia personal con la paralisis cerebral de mi hija y los
relatos de vida de cada familia, como es la forma de vincularse con su hijo o hija con

discapacidad, los estigmas sociales a los que se han enfrentado, los servicios de salud
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publicos, y la falta de accesibilidad debido a factores demograficos y socioeconémicos,
muchas de estas faltas, no son cubiertas, porque no existan los recursos materiales que
pueden ser sustentados por un gobierno, o por la sociedad para apoyar esta realidad, en si, en
varios casos se ha develado un estado de precariedad en cuanto a la atencion de los
profesionales de salud, administrativos y politicos, para brindar servicios oportunos,
respetuosos, cordiales y legislativos que promuevan y cumplan lo que por derecho le

pertenece a todo ser humano.

Estos apartados historico hermenéuticos nos posibilitan acercarnos a la vida de cada persona
con paralisis cerebral y conocer a sus familias, para empaparnos de sus emociones, miradas y
opiniones, sobre como ha sido su camino de vida, hasta el punto de encontrarnos para
compartir historias, pensamientos y formas de cuidado de los nifios y nifas, sobre todo para
darnos cuenta que estas familias estan llenas de un sentido resiliente evocado por unacreencia

religiosa, mas que en un factor psicologico que haya apoyado la forma de encarar su realidad.

Asi mismo, dentro de las tres instalaciones de las fundaciones visitadas en la ciudad de Quito,
se hizo un trabajo de observacion de campo. La idea de realizar esta investigacion es

reconocer a través de la voz de quienes viven y conviven con discapacidad puedan brindarnos
su experiencia del mundo y que es lo que ellas perciben del mundo (Taylor and Bogdan 1987,

16).

Por lo tanto, las tres familias visitadas participaron por voluntad propia, colaboraron con el
trabajo participativo y el estudio de caso. La mirada desde el cuidado de los padres y
responsables de los nifios con pardlisis cerebral, es muy importante ya que se puede afirmar
que la paralisis cerebral es en materia, una condicion, que contiene muchas otras posibles
alteraciones que puede tener un ser humano, un estado que no solo condiciona a la persona
como tal, sino a su familia directa, afectando su vida diaria en interaccion con el exterior, el
cuidado que requiere, y las posibilidades que se posee para hacer frente a las vivencias de

cada grupo familiar dentro de la sociedad.

Lo que se busca en esta investigacion es visibilizar a través del relato del sujeto y de su
cuidador/cuidadora, la propia voz desde donde ocurren los fendmenos sociales, para darle
valor a esos relatos que no se escuchan o no se ven porque no estan dentro del espectro
socioecondmico socialmente aceptado, muchos podran decir que son situaciones ajenas a lo
social, al colectivo, que depende del entorno familiar nada mas; pero jno!; hay un abandono
de las familias, ademas del abandono epistemologico para hablar de la discapacidad y la

pardlisis cerebral en nuestro entorno. Cabe recalcar que en nuestro pais no existe una
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educacion preventiva en cuestiones de educacion emocional, sexual y psicologica, no existe
una guia post natal para acompanar y hacer un seguimiento de la evolucion de la persona que
llega a este mundo con discapacidad, mucho menos apoyo psicosocial para sus progenitores o
educacion para los ciudadanos que viven ajenos a la situacion de las personas con

discapacidad.

Lo que se plantea con esta investigacion es que a través de la antropologia, se le devuelva al
ser humano con discapacidad el sentido de conexidn con su entorno, y que se haga una
revision de los riesgos sobre las causas de ciertas discapacidades; tomamos como referencia
al Antrop6logo Robert Murphy, quien en su libro "The body silent" (El Cuerpo Silenciado),
relata su experiencia, una paralisis progresiva, debido a un tumor benigno en la médula
espinal que lo dejo en silla de ruedas, marcando su trayecto, hacia un viaje mas profundo
dentro de si mismo, como observa la mirada sobrepuesta en su cuerpo, y como €l siente una
separacion al ser etiquetado por la sociedad en lo corporal-gestual (Honneth 2009, 68),
cuando empieza a recibir un trato diferente por el impacto de su estatus dentro de su circulo;
no solo cambia el fisico con la discapacidad sino que la mente, y las emociones cambian

frente a un mundo que oculta lo que no es socialmente aceptado o “normal”.

En el tema de discapacidad generalmente, las metas se reducen a la accesibilidad fisica y al
apoyo asistencial, a la rehabilitacion del cuerpo, tomada como un objeto apartado, mas no a
todo lo que abarca un cuerpo (cognicion, fisionomia, corporalidad, psique, espiritu), ademas
de la rehabilitacion de todo un cuerpo familiar, la rehabilitacién psicoemocional de la persona
con discapacidad y la de sus cuidadores; solo se remite a espacios localizados y apartados de
la sociedad para una supuesta inclusion social; teniendo en cuenta que existen factores de
riesgo como, la pobreza extrema, la falta de educacion y el desempleo, para continuar con la
estigmatizacion y la reclusion obligada de estas personas, que son vistas y relacionadas a la
deficiencia, la inutilidad y a la caridad para su sobrevivencia, en lugar de brindar cuidado y

oportunidades para su desarrollo individual.

La paralisis cerebral es de las discapacidades menos visibilizadas y menos favorecidas
conductualmente en Ecuador, ya que generalmente la realidad en la que viven las familias se
concentra en sobrellevar la carga econémica que representa cuidar de una persona con
paralisis cerebral, ain mas cuando se trata de un recién nacido con paralisis cerebral, debido a
que los primeros afios son imprescindibles para recuperar partes idoneas de la movilidad y

posibilitar una mejoria en su calidad de vida.

Igualmente, la accesibilidad deficiente de los mecanismos de transporte publico, el estado
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deplorable de la via publica, impiden que se ocupen los espacios dentro de la ciudad, por lo
tanto, las familias solo ocupan espacios conocidos para ellos y ellas, de facil acceso, ya que
siempre se necesitan por lo menos de una o dos personas para apoyar la movilidad de una

persona con este tipo de discapacidad, cuando se trata de casos severos.

Constantemente se habla de la dis-capacidad como algo ajeno a la realidad humana, algo de
lo que solo se deben encargar quienes lo atraviesan esa condicion, se habla de politicas,
derechos y beneficios para las personas con dis-capacidad, mas no se habla de rehabilitar
espacios publicos, reescribir politicas publicas que beneficien a toda la poblacion, renovar
modelos educativos, culturales, deconstruir el lenguaje y el discurso social a través de la
comunicacion y los métodos educativos, como nuevas formas de moldear un pensamiento
con una vision amplia de la vida y la condicion de diversidad humana a la que estamos
expuestos, como lo es la dis-capacidad, y todas las formas de vida diferentes, las
posibilidades, como herramientas para no solo mejorar la vida de dichas personas, sino la

vida de toda la sociedad per se (Honneth 2009, 75).

La dis-capacidad, interviene la normalidad establecida, devolviendo una mirada de analisis
mas profundo hacia la estructura social, permitiéndonos ver con mas claridad las fallas dentro
de un sistema homogéneo que pretende materializar y automatizar las funciones del ser
humano, capitalizando su tiempo de vida, nuestros cuerpos, los esquemas socialmente
aceptados, el ascenso de las clases profesionales, proveyendo todo el tiempo una maquinaria
de imaginarios, creencias y condiciones sobre grupos sociales que no se adhieren al margen

de lo establecido, o para beneficio de los gobiernos (Escobar 2014, 80).

La deficiencia, asi nos cueste aceptar, se encuentra en quienes prefieren apartar su mirada,
quienes deciden vivir ignorando las necesidades fundamentales de otros seres humanos;
procurar el cuestionamiento y la incomodidad que provoca ese ser humano diferente, en las
entrafias de quienes creemos ser, y estar, representan un reto para nuestra “comodidad”, para
entender el movimiento interno que surge tras el encuentro con la “dis-capacidad”, es
imperante entender que los problemas socioculturales, econdomicos, de salubridad y
educacion son de indole transversal, que implica a toda una comunidad, a todos quienes

hacemos sociedad, esto posibilita reconocer a un otro como un igual.

Cuando hablamos, cuando nos colocamos usando nuestra palabra, historia y voz, al realizar
una auto etnografia, hablamos de reencontrarnos con uno de los enfoques que reconoce y da
lugar a la existencia y subjetividad, la emocionalidad, para mirar hacia adentro y poder

visibilizar las mil caras de la vulnerabilidad humana, para conocer el estado humano a través
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de la palabra y la experiencia de cada una de las realidades a las cuales el sujeto esta
expuesto, ya que a través de estas observaciones internas de nuestras subjetividades y el
analisis de las estructuras en las que estamos inmersos, de una u otra manera nos coloca en el
punto en el cual reconocemos similares dolencias o cuestionamientos que dominan los
mecanismos sociales de control, politicos y econdémicos que se vuelven una fuerza invisible

en la subjetividad moderna (Good and Kleinman 2007, 22).

Hacer mi trabajo auto etnografico representa el saber, mas alla de la etiqueta de antropologa y
de la investigacion realizada, mi condicion humana, la cual vengo a representar a través de
esta auto observacion, a través de lo analitico, lo tedrico y lo fragmentado de lo personal, los
objetivos, e ilusiones sobre el futuro, que abren espacios de encuentros para tener una ética
mas amplia de cuidados, los unos con los otros, de como abordar otros cuerpos, el poder ver,
que estamos inmersos en un mar de violencias naturalizadas, normalizadas inclusive desde el

lenguaje; y que en estos tiempos, es fundamental el cuidarnos y saber cuidar la vida.
1.2. ;Qué es la discapacidad?

Qué es la discapacidad, empezamos por preguntarnos, y para responder esta pregunta,
podemos y debemos abrir un espectro de posibilidades, de espacios, de miradas, de discursos
y experiencias, tomando en cuenta el enfoque con el cual vamos a responder y desde donde
vamos a mirar cuando hablamos de discapacidad; podemos hablar de una perspectiva en
torno al enfoque médico, social, educativo, cultural o desde el discurso social que se ha
planteado para relacionarse con ese otro u otra diferente, desde la comunicacién masiva, lo
establecido como “normal” dentro de nuestra estructura psicosocial; a lo que me refiero es
que la dis-capacidad es un constructo social, un significado que el ser humano cree que le
puede dar a otra persona. Esto puede cambiar, si transformamos nuestra forma de aprender,
de ver el error, la dis-capacidad o la enfermedad, como un apartado de “sufrimiento, carga u
hostigamiento” para la sociedad, sino como una responsabilidad para mejorar el bienestar y la

calidad de vida de todo ser humano, que merece cuidado, educacion, proteccion y respeto.

Una de las maneras de abrazar estas diversas realidades, sobre la dis-capacidad, es descubrir,
desde las experiencias propias y ajenas, como madres, padres y familias, han sobrellevado las
barreras sociales, arquitectonicas, culturales y médicas, para desplegar todo ese abanico de
referentes de la dis-capacidad, para desmitificar y valorar el trabajo diario que muchas veces
se sostiene en base a un conjunto de conceptos religiosos, de misterio, mitos y miedos que
ocupan lo psicoemocional, inclusive en base a teorias cientificas o médicas ya caducas que no

responden a cada caso en particular.
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La idea de poder realizar esta etnografia es que descubro a través de mi historia, la capacidad
de responder a esta pregunta, ;qué es la discapacidad? el conocimiento, las ideas y las formas
de mirar el mundo con los otros y no a partir de los otros, esta forma de escudrifiar mi vida, y
el encuentro con el otro me permite regresar la mirada a mi misma para ver lo que no puedo
ver cuando estoy aislada de la cotidianidad o del mundo (Martin-Barbero and Sarah 2017,

139).

Soy madre de una adolescente con paralisis cerebral, y he pasado desde no saber qué hacer
con mi vida, hasta pensar que mi hija trasciende antes, porque no hay nadie mas que pueda
cuidar de ella, ;como voy a generar recursos economicos para cuidar de mi hija toda su vida?,
(qué voy a hacer con mi vida? ;por qué me siento excluida de mi familia? ;me resigno a
quedarme sin un compaiiero? ;por qué a mi familia no le importa como me siento? ;Sera que
estoy haciendo lo mejor para mi hija? ;estoy haciendo bien las cosas? como madre de una
adolescente con discapacidad no puedo hacer ciertas actividades porque en la imagen
aceptada socialmente, las personas con discapacidad o sus madres son simbolos de sacrificio,
lucha y sufrimiento, llevo 17 afos viviendo en Quito, mi hija, fue quien me encaminé en una
serie de sucesos, que nos llevaron a vivir de una forma diferente nuestra experiencia de vida y
con la cual hemos ido construyendo esta escritura para identificar las interrelaciones de otras

personas con paralisis cerebral.

Desde mi realidad y mi cotidianidad con la discapacidad, puedo decir que la dis-capacidad es
una forma de revelarse ante el mundo, es una incomodidad que nos obliga como individuos a
ir mas alla de lo normalizado, particularmente para mi fue una transformacién que me llevé a
replantearme mi forma de ser, de existir y de vincularme con otros seres humanos, muchas
veces tuve que soportar la exclusion de los demas, por ser madre joven y soltera de una nifia
con paralisis cerebral, las palabras ofensivas de personas que no tenian la menor idea de mi
situacion, aun asi, sus juicios eran los primeros en manifestarse, como si la gente tuviera todo

el derecho a opinar.

Aprendi que la dis-capacidad no depende enteramente de una persona, de sus cuidadores o de
quien la padece, sino que la dis-capacidad es ademas ejercida socialmente por el
desconocimiento de las personas que se consideran entes normales que funcionan con y
dentro del sistema psicosocial, cultural y econdmico, como una forma de “control y poder”
sobre quienes estan en desventaja corporal, psicolégica o emocional, ante una estructura
violenta y re-victimizante, que necesita de un cuerpo social normado para ejercer el sistema

capitalista y economico.
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Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), menciona que la discapacidad es una
consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, con
independencia de la causa que la hubiera originado, viéndose restringida permanentemente la
capacidad biologica, psicologica o asociativa para ejercer una o mas actividades, se calcula
que 1300 millones de personas, es decir 1 de cada 6 personas en todo el mundo tiene una

discapacidad.

La discapacidad es parte del ser humano y consustancial a la experiencia humana, estas
personas constituyen un grupo diverso de potencialidades, tales como personas no videntes,
personas sordas, personas con afecciones motrices, personas con lesiones neurologicas o
medulares, por lo que sus experiencias son vitales para re-construir el estado de los servicios
publicos, por ejemplo, en materia de salud, la atencion hacia estas personas se ve afectada por
factores somo el sexo, la edad, la identidad de género, orientacion sexual, religion, etnia y

situacién econdmica.

Cuando recibes a un recién nacido en tus brazos, esperas que sea ese nifio o esa nifia sofiada,
saludable y con todas sus funciones corporales e intelectuales intactas, porque tenemos
incorporado el imaginario de la familia constituida por personas “normales” fisiologicamente,
una expectativa romanizada del recién nacido y la idea de lo que es la maternidad y la crianza
de un ser humano totalmente “sano” y “feliz”; pero cuando empiezan los diagnosticos, los
examenes para conocer el estado de salud del recién nacido, las visitas médicas a los
establecimientos de salud publico, cuando notas desesperacion en los ojos de quienes te
acompafian al nacimiento de tu bebé y su proceso de crecimiento, sabes que las cosas no
andan como se habia imaginado; encontrarse con el neur6logo o el médico pediatra después
de que tu bebé tuvo problemas al nacer, o como suele suceder, errores médicos en la atencion

del parto, violencia obstétrica, causas genéticas... derivan en una condicion de discapacidad.

Es dificil afrontar la realidad, todo lo espectado se destruye ante tus ojos, porque se recred una
imagen, una ilusion mental de la que ahora debes salir, para continuar con la vida, ya que
nadie te entrega un manual de cuidados para la dis-capacidad o para ensefiarle a un ser
humano que esta totalmente separado de la norma, a ser quien es, mirando sus potenciales y
posibilidades, sino que siempre esta la mirada sobrepuesta en lo que no se puede o no se tiene,
sobre el castigo, la culpa o la lastima, la vida de un ser humano no est4 garantizada en ninglin

aspecto.

Es por esto que la dis-capacidad es una palabra usada para “etiquetar” a un grupo de personas

con dificultades para vivir en un entorno poco adaptado a las diferencias, mas no define a la
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persona, la dis-capacidad es un “diagndstico” que abarca sensibilidades, suefios, miedos,
retos, experiencia, vidas, vinculos emocionales, relaciones afectivas, amistad, amor, fortaleza,
y realidades duras de afrontar, como la pobreza, la violencia intrafamiliar, el abuso sexual, el
abandono social, la desigual cultural, la falta de oportunidades de trabajo, la angustia y la
carga psicologica de poder hacer algo diferente con la vida de una persona que tiene dis-

capacidad y la vida misma de quienes cuidan y acompafian.

La dis-capacidad es uno de los temas que pueden resultar incomodos de resaltar en el ambito
social, cuando ha sido ignorado, y vulnerado por varios afos, y la paralisis cerebral en
nuestro ambito, merece ser reconocida, detectada en primer lugar dentro de la cotidianidad,
para educar a la ciudadania sobre las diversas realidades de quienes conviven con
discapacidad, ya que no se puede romantizar la vida de un ser humano que esta continuamente
extirpado de lo social por ser, pensar, comunicarse y desarrollarse diferente; cuando se trata
de discapacidades se habla de seres humanos, no de angelitos o seres divinos que estan de
cierta forma en el imaginario social, sin cuerpo material, sin cuerpo pensante o sintiente, o
lejos de lo terrenal, porque no conocemos su manera de comunicarse o devincularse, estamos
hablando de seres humanos, que requieren atenciones puntuales y necesarias para que se

denote el valor de su existencia.

Como habitantes sociales, estamos dentro de un sistema que coloca las estructuras, para que
el habitus no pueda ser interferido o cambiado, para que cada persona o grupo social se
enfoque en su cotidianidad, ya que los capitales culturales y simbdlicos de cada estrato social
estan sesgados y cada grupo recibe informacion (educacion) alterada, de acuerdo a su estatus
o posicion social; convirtiéndonos a todos en espectadores opuestos de la realidad de los
otros, mas no como puentes de union para entender las diferencias que nos plantean desde
temprana edad, a través del lenguaje y de la crianza, haciéndonos creer que unos son mejores

que otros, por el discurso que se instaura en cada contexto social y cultural (Bourdieu 2000,
34).

Regularmente se usa un discurso que nos divide, empezando por nuestra condicion humana,
estableciéndonos como ajenos a la naturaleza, el cuerpo se encuentra separado del espiritu-
mente, no se considera parte del todo que constituye la vida en la tierra, y la dualidad como
pensamiento esta establecida, bueno o malo, para someter y controlar. En este espacio me
remito a Descartes que en 1637, planted una concepcion del cuerpo como un principio que
funciona y existe para establecer visiones cientificas ante y para el mundo, mediado por el

pensamiento “Pienso, luego existo* esto deviene en la separacion entre el sujeto y el objeto

30



de conocimiento, ya que como lo mencioné anteriormente, al estar separados por estructuras
socioculturales diferenciadas, cémo podemos actualmente definir qué es la realidad, qué es el
cuerpo o codmo se concibe o se siente cada ser, esta separacion de la mente y el cuerpo fue
manipulada por las elites religiosas para poner en duda todo lo existente hasta rechazar

elementos y principios.
1.2.1. Tipos de discapacidad

La discapacidad esta estipulada desde diferentes aspectos fisicos y psicosociales, mediante el
acuerdo No. 0305-2018, el Ministerio de Salud Publica expidi6 el Manual “Calificacion de la
Discapacidad”, que fue publicado en la Edicion Especial del Registro Oficial 702 del lunes 7
de enero de 2019. El referido Manual, deber4 ser aplicado de forma obligatoria por todoslos
establecimientos de la Red Publica Integral de Salud que cuenten con equipos calificadores

especializados de discapacidad.®

De conformidad con lo que establece la Autoridad Sanitaria Nacional, existen los siguientes

tipos de discapacidad:

e Discapacidad auditiva, como bien lo indica esta relacionada a la pérdida auditiva
relacionada con circunstancias genéticas, natales, prenatales, que tienen relacion al

dafio neurosensorial del oido, o de su estructura tanto interna como externa.

e Discapacidad visual, se habla de discapacidad visual cuando hay una disminucion
significativa del campo visual, al término de tener una ceguera total debido a
anomalias hereditarias, dafio del nervio 6ptico, enfermedades infecciosas, accidentes o

traumatismos.

e Discapacidad de lenguaje suele darse debido a un desarrollo mas lento de lo habitual,
afasia es una de las dificultades para entender o hablar debido a una lesion cerebral,

también esta discapacidad suele estar compuesta por la falta auditiva.

e Discapacidad fisica, suele darse por alteraciones corporales que dificultan el
movimiento o la motricidad, restringiendo la actividad funcional u organica, debido a

accidentes, problemas durante el parto, alteraciones congénitas o malas practicas

¢ Actualmente y seglin el ministerio de salud piblica, se inicio el proceso para la construccion del nuevo Manual
de Calificacion de la discapacidad, este manual proporcionara a los equipos calificadores acreditados a escala
nacional los procedimientos especificos y unificados para la calificacion y recalificacion en establecimientos de
salud de primer nivel, o de ser necesario se coordina una atencion médica domiciliaria. Estos equipos estan
conformados por profesionales de medicina, psicologia y trabajo social que realizan la evaluacién con un
enfoque biopsicosocial.
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médicas.

Discapacidad intelectual suele estar ligada a algunos sindromes, los cuales afectan el
desarrollo normal del funcionamiento cerebral, lo cual produce alteraciones
intelectuales, cognitivas y de conducta, que suelen estar estipuladas en diferentes
niveles, como leve, moderado y grave, esto genera anomalias en las habilidades
adaptativas de la persona., afectando la comunicacion, el autocuidado, habilidades

sociales, autogobierno, seguridad, ocio y trabajo.

Discapacidad psicosocial se debe, segun la OMS, a personas con diagndstico de
trastornos mentales, o enfermedades mentales, quienes han sufrido los efectos de
factores sociales negativos sobre su persona, debido a la exclusion, la violencia fisica
o psicoldgica, la discriminacion, o debido a las alteraciones de la vida normal, debido
a percances de indole natural, como lo son los terremotos, o también a situaciones
donde se compromete la dignidad y la seguridad como lo son los entornos sometidos a

una guerra constante o situaciones bélicas.

Discapacidad multiple, que es la presencia de dos o mas discapacidades, dentro de este
paradigma se establecen las discapacidades severas, como paralisis cerebral,hidrocefalia,

epilepsia, debido a causas prenatales, perinatales o postnatales.

La calificacion de estos tipos de discapacidad se deberd iniciar a los doce meses posteriores al

tratamiento, salvo los casos de discapacidad evidente o cuando un médico especialista

certifique que la discapacidad es permanente. La certificacion no es aplicable para

discapacidades eventuales o temporales. Una vez realizado el estudio técnico biopsicosocial,

se podra encasillar la gravedad de la discapacidad en una de las siguientes escalas

dependiendo de la situacion de la persona, por ejemplo:

1.

2.

Discapacidad leve del 5% al 24%
Discapacidad moderada del 25% al 49%
Discapacidad grave del 50% al 74%
Discapacidad muy grave del 75% al 95%

Discapacidad completa del 96% al 100%

Después de visualizar dichas estadisticas, datos y factores de la discapacidad, tenemos un

marco mas claro sobre el estado de la discapacidad y sus diferentes manifestaciones, por lo

tanto podemos discernir que la paralisis cerebral esta estipulada dentro de la discapacidad
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multiple, lo cual nos coloca en una probabilidad de afectacion de estas personas en un nivel
de discapacidad leve a completo, en los casos mas severos o de paralisis cerebral profunda, su
habilidad como individuo para hacer parte dentro de un entorno, deja de ser una opcion, ya
que requiere el cuidado continuo de una persona, para facilitar su vida, a la vez el entorno no
estd preparado para la atencion adecuada de personas que se encuentran postradas o relegadas
a una silla de ruedas o un coche, es necesario, en estos casos, el apoyo estatal y social, a este
grupo humano que sobrevive gracias a los cuidados permanentes de su familia, por lo general

madres y/o abuelas.

En nuestro pais la paralisis cerebral no esté del todo calificada, como Paralisis Cerebral, ya
que en las estadisticas se presenta como discapacidades multiples, fisica o intelectual,
dependiendo el grado del sintoma mas relevante dentro del cuadro de diagndstico de la
persona, se califica a la persona con discapacidad para colocar un porcentaje estadistico.
Igualmente pudimos constatar este dato sobre la calificacion de las personas con paralisis

cerebral con las familias entrevistadas.

Por este motivo realizamos un seguimiento de las estadisticas arrojadas en los sistemas de
datos de las siguientes fuentes, Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades
(CONADIS), y el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos. Para esto también recogimos
datos de otras investigaciones previas donde se menciona que CONADIS registra 4.473 nifios
y nifas con discapacidad entre las edades comprendidas de 0 a 12 afios, con los cinco tipos de
discapacidad registradas, de los cuales no se sabe cuantos tienen paralisis cerebral. Como lo

podemos constatar en la siguiente figura.
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Figura 1.2 Numero total de personas con discapacidad en Pichincha - enero 2022
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A continuacion, decidimos hacer el siguiente desglose debido a que varias de las personas con
las que tuvimos contacto en las fundaciones, mencionaron que muchos de sus hijos o hijas
estan calificados con otro tipo de discapacidad y no como paralisis cerebral, o como la mas
frecuente calificacion dentro de esta pluridiscapacidad, que es fisica o intelectual,encontramos
los siguientes resultados. En la ciudad de Quito entre las edades comprendidas entre los 0 a
los 35 afios, tomando los porcentajes de calificacion de 75% a 100% que es donde se
encuentra nuestro grupo de estudio por ser la paralisis cerebral en la mayoria de los casos,
como afectaciones profundas del sistema motriz, obtuvimos como discapacidad fisica el
34.16%, como discapacidad intelectual el 46.51%, como discapacidad auditiva el 3.28%,
como discapacidad visual el 11.04%, como discapacidad psicosocial el 5.01%, lo cual nos da

un total de 5571 personas (Fig. 1.3)
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Figura 1.3 Por Grado de discapacidad del 75% al 100%, Edad de 0 a 35 afios
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En el siguiente cuadro, dentro del mismo grupo etario de 0 a 35 afios, con discapacidad fisica

e intelectual de 75% a 100%, por lo cual fraccionamos el grupo etario a las edades de 0 a 12
afios, encontrando un grupo vulnerable con 75% a 100% de discapacidad fisica, intelectual,

visual, auditiva y psicosocial de 1250 nifios y nifias, ya que nos encontramos con ciertos

detalles, como nifios con paralisis cerebral calificados con un alto porcentaje de discapacidad

auditiva, lo cual llamo nuestra atencion.

35



Figura 1.4 Por Grado de discapacidad del 75% al 100%, Edad de 0 a 12 afios
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A raiz de esos descubrimientos, decidi realizar otro corte de grupo etario, usando la edad de 0
al2 afos, con alto porcentaje de discapacidad de 85% a 100%, calificados con discapacidad
fisica e intelectual, dandonos un resultado de 566 personas, nifios y nifas, para llegar a un
aproximado, tomando en cuenta el nimero de personas con paralisis cerebral dentro de las
fundaciones visitadas. Por lo cual buscamos también estadisticas en el INEC, encontrandonos

con resultados que no estan actualizados y que tampoco arrojan resultados sobrediscapacidad,

mucho menos sobre paralisis cerebral.
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Figura 1.5 Discapacidad fisica e intelectual del 75% al 100%, Edad de 0 a 12 afios
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A continuacion encontramos, en el INEC, de la fuente del registro estadistico de las
principales causas de enfermedades en el Ecuador, de la fuente de camas y egresos de los
hospitalarios del 2017, con los siguientes resultados: 8850 menores de un afio con dificultad
respiratoria al nacer y 4416 infantes con trastornos relacionados con duracion corta de la
gestacion y bajo peso al nacer, ddindonos un total de 13266 recién nacidos con dificultades al
nacer, esto quiere decir que en Ecuador existe la probabilidad de que 1,5 a 2 nifios de cada mil

recién nacidos tengan paralisis cerebral (Morales 2019).

En resumen, no existen estadisticas exactas de las personas con paralisis cerebral en Quito,
mucho menos en Ecuador, lo que se pudo constatar con las estadisticas contradictorias
encontradas en la investigacion, a través de las plataformas estadisticas, las narraciones de las

familias y de la data dentro de otras investigaciones acerca de la paralisis cerebral.

A raiz de la investigacion de campo y visitas a las fundaciones especializadas en la atencion a
nifios y nifias con paralisis cerebral, obtuvimos un total de 53 personas, entre nifos, nifias,

jovenes y adultos en esta condicion de vida.
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Figura 1.6 Tabla INEC. Principales Causas de enfermedad en Ecuador
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1.3. Qué es la paralisis cerebral

La paralisis cerebral, afecta particularmente el movimiento y la coordinacion muscular, por lo
tanto, la postura del cuerpo, debido a una lesion no progresiva del sistema nervioso central.
Las neuronas cerebrales no se regeneran y la lesion es inmutable, el dafio neurolégico no
aumenta, ni disminuye en los casos de paralisis cerebral, pero las consecuencias secundarias

cambian en varios grados el desarrollo cognitivo, la estabilidad del cuerpo y su funcionalidad.

Para desarrollar con entereza esta pregunta, es importante recurrir al cuerpo y a su centro de
control, para comprender nuestro desarrollo fisiologico. Nuestro cerebro es el gran centro
operativo del cuerpo humano, ahi se gesta lo que somos, sentimos y creamos, el cerebro en
conjunto con todo el sistema nervioso central, gestiona las funciones fisiologicas del cuerpo,
como respirar, ver, oir, tocar, sentir, degustar, caminar, pensar, analizar, llorar, emocionarse,
construir una logica, un pensamiento, reir, recordar, muchas veces un lenguaje nico, ya que
el cerebro tiene la gran capacidad de aprender y repetir patrones conocidos para el
crecimiento del nuevo ser humano, desde que el cerebro se desarrolla dentro del vientre

materno va adquiriendo informacién del mundo exterior.
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Aun asi, a mediados del siglo XX, se pensaba que el ser humano, cuando nacia era una tabula
rasa, un cuerpo sin pensamiento, sin sensaciones, sin inteligencia, como lo afirmaba John
Locke, mientras se debatia este mito, Carl G. Jung, presenta su investigacion sobre el
inconsciente colectivo y como dentro de cada ser humano existen arquetipos y vinculos mas
alla de la materia, que le hacen posible su existencia en el mundo; mientras tanto Noam
Chomsky postula la existencia de estructuras innatas que hacen posible la autorreflexion y
como el conocimiento responde a estructuras epistemoldgicas propias del ser humano, esto
quiere decir que antes de nacer ya poseemos una inteligencia que nos permite entrar en este
mundo, como una especie de semilla, la semilla no sabe atin, qué va a ser un gran roble por
ejemplo, pero toda la informacion genética para desarrollarse en el ambiente adecuado, le

permitira ser eso que ya esta escrito en su coédigo genético (Morales 2022).

Con lo mencionado anteriormente, vamos a nombrar a la paralisis cerebral en términos
médicos, la paralisis cerebral es una pluridiscapacidad, esto quiere decir que esta asociada a
un conjunto de manifestaciones propias de la afectacion craneoencefilica, como trastornos
sensoriales, epilepsia, conductuales, comunicacionales, y desordenes musculo-esqueléticos
secundarios, es necesario aclarar y saber qué tipo afectacion tuvo el cerebro de una persona
con paralisis cerebral para encaminar una rehabilitacion oportuna y especifica, ya que toda
paralisis cerebral es diferente, dependiendo el origen de la paralisis cerebral, la zona del
cerebro afectada y el grado del dafio neurologico, esto nos remite a un conjunto de
afectaciones neurologicas y motrices irreversibles, cuya caracteristica es el dafio cerebral que

afecta a las funciones motoras.

La paralisis cerebral es un término empleado para describir un grupo de trastornos que
engloba a una persona consciente de su estado dependiendo del grado de paralisis cerebral
que tenga, ya que cada circunstancia es diferente, y la afectacion cognitiva puede verse
comprometida o no. A pesar del dafio que se puede dar a nivel motriz, la cognicion innata del
ser humano permanece intacta, por lo tanto, investigar la paralisis cerebral desde varios
matices, cientificos y multidisciplinarios, nos abren las pautas para la prevencion de factores
de riesgo, sobre todo la asfixia perinatal, y de esta forma evitar la prevalencia de la paralisis

cerebral.

La paralisis cerebral nos da la posibilidad de transitar la vida con paciencia, mucha resiliencia
y dolor, tomandolo desde una perspectiva psicologica del cuidador, ya que la persona necesita
cuidados continuos desde su diagndstico hasta edades avanzadas, someterse a varios

tratamientos para tener una mejor calidad de vida, que lo define un equipo médico,
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neurologia, traumatologia, fisioterapia, terapia ocupacional, terapia de lenguaje, educacion,
psicologia, disefio de ayudas técnicas, férulas, sillas de ruedas, exdmenes y procedimientos

necesarios para evitar cualquier la deformacion fisica debido a los patrones de movimiento

que se generan a raiz de la paralisis cerebral, esta condicion de vida afecta a las personas en
diferentes aspectos, muchas necesitan el cuidado de sus familias para toda la vida, otras

pueden ser independientes y necesitar cuidados puntuales o esporadicos.

Cuando se trata de pardlisis cerebral grave, es imperante el acompafiamiento y la
construccion de otras fuentes de rehabilitacion neuroldgica o de estimulos, que sean puentes
de comunicacidn con las personas que no pueden comunicarse a través del habla, la escucha o
la escritura, esto es fundamental para que las estructuras cognitivas sean transformadas y
atendidas, tanto para dichas personas y su funcidén en nuestro entorno, y para nosotros como
cuidadores, familias y sociedad. La paralisis cerebral no solo afecta a un recién nacido, ya que
usualmente es donde inciden la mayor parte de los casos, también puede derivarse por
accidentes cerebrovasculares, o enfermedades de caracter neurolégico, como la meningitis,
que pueden afectar los movimientos y las funciones neuronales; una vez afectado el cerebro
del nifio, la nifia, o el adulto (debido a un accidente o trauma), el dafio repercute en el proceso

madurativo del cerebro.

Dependiendo la zona afectada y las causas, las consecuencias pueden ser las siguientes:
¢ Modificacion del tono muscular
o Patrones posturales anormales
¢ Movimientos involuntarios
o Dificultad en las habilidades motoras gruesas y finas
o Percepcion y sensacion alterada
Las zonas del cuerpo que se pueden afectar y la clasificacion son las siguientes:
o Tetraplejia: se afectan las cuatro extremidades
o Diplejia: mayor afectacion de extremidades inferiores
¢ Hemiplejia: afectacion de un lado del cuerpo
o Triplejia: afectacion de tres extremidades
o Monoplejia: afectacion de una extremidad

Estas descripciones son nada mas ttiles para conocer el estado fisico de una persona, mas no

como una etiqueta para la persona, la discapacidad no define al ser humano. La paralisis
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cerebral afecta de forma profunda la realidad de una persona, de su circulo mas cercano,
cuando la paralisis cerebral tiene un nivel de complejidad bastante traumatico, las funciones
corporales pueden dafarse dependiendo de la amplitud y el momento en el cual se produce el
dafio neuroldgico, es muy necesario llevar a cabo un programa de rehabilitacion los primeros
3 afos de vida para potenciar las habilidades de la persona y maximizar su calidad de vida, su

autonomia.

La realidad que transitan las personas con paralisis cerebral profunda, suele ser como un tipo
de cuarentena, hablando desde la experiencia transmitida en los casos de estudio, se produjo
este sentir, esta narrativa, en la cual convivir con paralisis cerebral no se alejaba mucho del
estado apartado y la sensacion de separacion vivida por la pandemia de Covid-19, uno de los
pensamientos que se cruzaron por la cabeza de una de las madres entrevistadas fue que, ella
se dijo asi misma - ahora noto que he vivido en cuarentena casi 20 afos de mi vida -. Esto nos
deja una imagen de angustia, de esa necesidad de plasmarse en otros espacios que no sean ya
los conocidos, o las cuatro paredes de casa, o si se corre con mas suerte aun, salir en un auto
que ayude a transportar a ese ser humano con paralisis cerebral para movilizar su encuentro

con la vida.

Estos aportes sobre paralisis cerebral son formas de abrir caminos hacia la sensibilizacion de
los seres humanos, de aquellos que no conciben la discapacidad en su entorno, para generar
cambios culturales y de comportamiento, de ser posible, el aporte etnografico sostiene
mundos y rutas de conexidn, invitdindonos a mirar mas alla de nuestras urdimbres mentales
que siguen un patron neurotipico, adaptados a las estructuras sistematicas homogéneas. La
discapacidad desintegra lo establecido para abrir caminos y formas diferentes de encarar la

vida desde una vision colectiva y responsable.
1.3.1. Causas, tipos y problemas asociados a la paralisis cerebral

Conocer algunas de las causas de por qué se dan ciertos tipos de discapacidad, es sumamente
necesario para detectar a tiempo el estado de salud de un feto, monitorear su desarrollo y
armar un plan de nacimiento, ademas de intervenir con proyectos educativos respecto a salud
sexual reproductiva, talleres, para prevenir riesgos antes, durante y después del embarazo, en
medida de lo posible, ya que controlar una alteracion genética estéd fuera de las manos de la
medicina. Dentro de las causas de la paralisis cerebral, tenemos varios factores, que se

pueden dar durante la gestacion, durante el parto y después del nacimiento del bebé.
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1.3.2. Causas prenatales, pueden ser las siguientes:

Factores genéticos: esto quiere decir que estan relacionados al momento de la
transmision de genes al momento de la concepcidon, o pueden darse también por
secuencias genéticas de genes recesivos y genes dominantes del padre o de la madre,de
origen hereditario; en los tltimos afios se ha podido determinar que los cambios genéticos

no solo se dan por factores internos, sino también por factores externos o ambientales.

Factores relacionados a la gestacion: ingesta de medicamentos contraindicados,
tabaquismo, consumo de drogas, enfermedades cronicas, infecciones, virus, bacterias,

parésitos, falta de cuidados en el embarazo.

Factores ambientales: intoxicaciones, exposicion a quimicos, accidentes.

1.3.3. Causas perinatales, pueden ser las siguientes:

Parto prematuro, bajo peso al nacer
Violencia obstétrica

Mala practica médica (exposicion a agentes infecciosos, 0 medicamentos

administrados)

Hipoxia o anoxia (asfixia del bebé)
Accidentes por el cordon umbilical
Alteraciones de tipo inmunolégico

Deshidratacion grave

1.3.4. Causas postnatales, pueden ser las siguientes:

El ambiente en el que se desarrolla el nifio o la nifia, que pueden afectar el desarrollo

motor, socio-emocional o cognitivo

Desnutricion

Abandono

Falta de estimulacion

Falta de recursos para atender enfermedades complejas
Agentes infecciosos

Golpes o Accidentes

Violencia Intrafamiliar
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1.3.5. Tipos de paralisis cerebral

Debido a que la paralisis cerebral se presenta por diferentes causas, también se deriva en
diferentes patrones y tipo de paralisis, segun el area del cerebro afectada la sintomatologia se

observa en el cuerpo.

e Parilisis cerebral espastica: que es el tipo mas comun porque el dafo es en la corteza
motora del cerebro, se muestra como una resistencia al movimiento y aumento detono o

rigidez en la musculatura.

e Pardlisis cerebral atetoide: se debe al dafio en los ganglios basales o en el cerebelo, lo cual
conduce a la dificultad de controlar y coordinar los movimientos, el tono muscular puede

fluctuar.

e Paralisis cerebral ataxica: es consecuencia del dafio en el cerebelo, afecta a lacoordinacion
y sincronizacién de los movimientos voluntarios, inestabilidad al caminar, disminucion de

fuerza muscular, hipotonia.

e Paralisis cerebral mixta: se da cuando se ven afectadas varias zonas del cerebro que

controlan tanto tono muscular como movimiento voluntario.

1.3.6. Problemas asociados a la paralisis cerebral

Como problemas asociados hay algunos sintomas que se dan debido al trastorno motriz y
muscular, depende también de la zona afectada del cerebro que controla el sistema limbico y

fisiologico del cuerpo.

Problemas de suefio

Trastorno de alimentacion, es el mas comun, debido a las dificultades para masticar o

deglutir, ademas suelen presentarse acompanado de estrefiimiento y gastritis cronica.

e Hipoacusia, sordera profunda o progresiva, puede darse dependiendo la zona afectada,en

algunos casos puede ser por afectacion a la coclea, o al nervio auditivo.

e Ellenguaje oral se ve afectado debido a problemas auditivos, por eso es de suma
importancia desarrollar intenciones comunicativas, como gestos, miradas, movimientos

que apoyan el desarrollo cognitivo y la autonomia de la persona.
e (Ceguera

e Falta de control de esfinteres
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e Epilepsia (aproximadamente la mitad de nifios con paralisis cerebral tiene esta condicion)
e Trastornos de aprendizaje

e Trastornos de cognicidon como orientacion, atencion, memoria

e Complicaciones ortopédicas

e Problemas de control de saliva

e Enfermedades Oseas

Trastornos conductuales y emocionales

Después de conocer un poco mas de los problemas cotidianos que se da dentro de la paralisis
cerebral, cabe recalcar que estas situaciones de vida no estan presentes en todas las personas
con paralisis cerebral, por eso es importante educar y conocer estas variables, para tener una
interaccion adecuada y manejo de la persona, favoreciendo sus habilidades, respetando su
ritmo, cuidando sus emociones, promoviendo la autonomia y brindando las ayudas
adecuadas, para mejorar la calidad de vida para toda la diversidad de seres humanos (Soria

and Fundacion Aspace, 2014)

1.4. Historicamente como se ha construido el imaginario de la discapacidad y qué valor

ledamos a la persona con discapacidad actualmente.

Hacer este breve recorrido por la memoria historica de las personas con discapacidad, para mi
es fundamental ya que personalmente convivi con la dis-capacidad o con estos cuerpos
diferentes, dentro de mi hogar, nunca supe de sentimientos de rechazo hacia lo diferente, tuve
un acercamiento con respeto y curiosidad. Sara una de mis tias politicas nos permitia
observar su protesis de pierna y nos dejaba tocar sus manos “incompletas”, aprendi de ella
mirando fijamente sus ojos y escuchando su voz, su experiencia, la tia Sara quien debido a un
problema genético no tenia una pierna y sus manos solamente con algunos dedos, nunca se
mostro débil, es mds, yo veia su belleza, su inteligencia, su impetu, nunca senti nada extrafio
respecto a su condicidén, mas bien sentia curiosidad y orgullo por como ella se habia hecho un
camino, en ese entonces yo tenia 8§ anos, ella estudiaba medicina y claro concibid un hijo, mi
primo llamado Juan Pablo quien naci6 con su misma condicion genética, Juan Pablo no tiene
piernas, ni manos, tiene un dedo en cada extremidad, y abrazar su presencia en nuestras vidas
fue emocionante ya que verlo crecer y sobreponerse a su condicion fue extremadamente

revelador.

Personalmente fue un hecho imperante el entender esta forma de vida, y después
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directamente a través de la presencia de mi hija, mi nueva realidad, y como iba a continuar
desde donde me encontraba, fisica, mental, social y culturalmente para modificar y expandir
mi aprendizaje y autonomia, entender qué caminos podria tomar, para cambiar la mirada que

tenia sobre mi y la realidad constituida hasta ese momento.

Para abordar esta construccion historica, es importante entender que las sociedades tanto
occidental y oriental, estdn encapsuladas en un sistema de valores peculiares, creencias, de
cada cultura y su percepcion en relacion a la forma de ser y la existencia de una persona con
discapacidad, debido a que la discapacidad y el convivir con discapacidad, significa existir en
diferentes ciclos, ritmos, tiempos y conocimiento; como la comunidad sorda, por ejemplo,
quienes han creado diferentes espacios que se comprenden de acuerdo a sus valores y

costumbres que tiende a convertirse en una identidad.

Lo primero que necesitamos entender es que los estigmas y el rechazo hacia el cuerpo
diferente o a la discapacidad, esta basado en la profundidad de la mente, por medio de la
palabra y los discursos que se reproducen en un orden sociocultural, por ende una palabra mal
dicha constituye un sentido, un margen para referirse a un ser humano en condiciones de vida
diferentes, pueden engendrar emociones relacionadas al miedo, a lo desconocido y la
disociacion que se genera entre lo “normal - estético corporal” y lo diferente para nuestro
entendimiento. En Ecuador a partir de 1995 se dejo de usar, segtn las politicas de estado, la

palabra “minus-valia” para las personas con discapacidad.

El imaginario social sobre las personas con discapacidad ha estado atravesado enérgicamente
por la religion, al igual que el derecho y la moral, forman parte de un sistema de regulacion y
control social (Durkheim 1982, 15) llegando a considerar la discapacidad como culpa o
pecado, vistas como impuras o no dignas de ocupar un lugar en las representacion del status
quo; otro de los mitos que se han promovido es que en la antigua Grecia, abandonaban a las
personas con discapacidad, enfermos terminales, ancianos o los considerados enfermos
mentales, consideraban el infanticidio y/o la expulsion de estas personas fuera de sus barrera
urbanas. Pero un estudio realizado por la Universidad Estatal de California considera que los
griegos ya tenian una vision amplia sobre el buen trato hacia las personas con discapacidad y
sus templos eran adecuados para recibir a todos quienes conformaban su fortaleza (Penrose

2015).

Cabe mencionar que en la etapa del imperio romano y al adecuarse la iglesia catdlica dentro
del panorama social, las personas con discapacidad al igual que los enfermos mentales eran

menospreciadas, arrebatadas de sus derechos y competencias, esto contribuia a la imagen de
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caridad, la discapacidad se torn6 un negocio, los nifios eran usados como objetos de

beneficencia para obtener grandes limosnas (Luciano 2023).

La discapacidad carga con una connotacion historica que coloca al ser humano con esta
condicion en una posicion de inferioridad, de desplazamiento, de ocultamiento, debido a las
costumbres culturales y el entendimiento de la discapacidad con el orden natural del cosmos,
tanto en Europa, Asia y Africa, la concepcion de la discapacidad era otorgada a los sucesos
naturales y a las energias invisibles; desde la mitologia griega hasta la construccion del
cristianismo, las personas con discapacidad eran tratadas como bufones, tontos o idiotas que
servian como esclavos, no fue hasta el siglo XVII con la revolucion Francesa cuando las obras
de Voltaire, Rousseau y Locke ponen de manifiesto las diferencias individuales de los sujetos
como forma rescatar la dignidad humana de los individuos, junto a los ideales de libertad,

igualdad y fraternidad (Luciano 2023).

Bastaria con saber que todos estamos atados a la naturaleza de nuestra mortalidad, que el
requerir atenciones especiales también es parte del paso de los afios, con la vejez, o un
accidente que puede darse a lo largo de nuestras vidas, que no hay estructuras preestablecidas
por la naturaleza, sino por el ser humano, que necesita de coordenadas, guias, nimeros y
medidas para entender el mundo que le rodea, por ende cuando algo que esta fuera de su
entendimiento, eso percibido fuera de su comprension, viene a formar parte de eso que no se
nombra o se lo oculta porque no se cuestiona el entender, ademéas de tener un
desconocimiento real de si mismo, debido a distracciones a las que nos someten desde
tempranas edades, el ser humano actiia en base a su percepcion unica de la realidad, por ende
buscaré formas de adaptarse y mantenerse bajo control de lo conocido, alin es muy
inconcluso el conocimiento del si mismo y la comprension es vaga, debido a las teorias

condicionantes que comprenden la comprension dominante (Heidegger 1927, 16).

Esto se debe a que el cuerpo de una persona con discapacidad no puede ser normado, en otros
casos su mente no puede colonizarse o educarse de la forma habitual, obligando a la
normalidad a cambiar sus teorias y practicas sociales para proporcionar los medios adecuados
para ampliar los espacios. Vivimos dicotomias culturales de validacion y valoracion del ser
humano, como lo aprobado o denegado, lo superior o inferior, o con calificativos sobre lo que
el supuesto orden sociocultural determina los estigmas e imaginarios, acerca de ciertosgrupos
que representan un conflicto para la hegemonia, por ende, no tiene nada que ver con la
condicion de discapacidad, sino que es un problema gestado en los otros “normales”, las

personas perciben la discapacidad desde su desconocimiento, ademas las construcciones
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simbolicas por medio de los mitos, y creencias que cada cultura ha usado para posicionar a

las personas con discapacidad en espacios poco relacionados a la cotidianidad social.

El pensamiento o el juicio que se hace previamente sobre el sujeto, determina claramente sus
relaciones sociales y como se transfigura el cuerpo ante el mundo. De esta manera nos
adentramos en mi experiencia cuando empiezo a recorrer ciertos museos identificando este
reconocimiento de la discapacidad a través del tiempo, preguntandome ;Coémo era la
cosmovision en torno a la discapacidad, desde la mirada de nuestros ancestros? Encontrando

pequefios vestigios de investigaciones llevadas a cabo en el MAAC en Guayaquil (fig.6),

dentro de una exposicion el 6 de junio del 2019, en el cual se menciona que “Malformaciones

y patologias” daban “estatus” a los antiguos aborigenes, esto concuerda con el pensamiento
mesoamericano en el cual, el cuerpo y la enfermedad son nociones atravesadas por

pensamientos cosmogonicos, lo cual permite experimentar una forma mucho mas

humanizada y menos medicalizada/capitalista respecto de la sociedad occidental (Moctezuma

Balderas 2020).

Foto 1.1. Fotografia de un articulo del diario el Telégrafo
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Fuente: elaborada por autora, fotografia tomada en el MAAC

Existian dos causalidades, por un lado, era un reconocimiento o beneficio otorgado por los

dioses, y de otra forma cuando la discapacidad era adquirida a causa de una accidente o
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evento fortuito, se trataba de un castigo por haber transgredido las normas naturales; estas
personas poseian cierta predileccion y se asociaban a Dioses en la cultura nahuatl como lo
menciona Andrea Moctezuma en su investigacion, sobre la cultura N4huatl de la Huasteca

Potosina en México.

Ademas dentro de la cultura Mexica, los tratamientos ortopédicos y los tratamientos con
diversas curaciones ya eran realizadas por los médicos ancestrales, se tiene vestigios de
lugares que servian a las personas con ciertas necesidades al cuidado dentro de jardines y
diversas atenciones para las curaciones, se sabe que eran expertos realizando trepanaciones,’
al igual que en otras culturas anteriores a la colonizacion, se usaban tablillas, elementos

botanicos y también animales para la sanacion (Goémez de Lara 2014, 28).

Con estos antecedentes vamos construyendo los modelos o las miradas sobre la discapacidad
a lo largo de la historia y de como el ser humano, canalizando los saberes para adecuarlos a la
concentracion de las identidades, alimentando sus creencias de acuerdo con las précticas
modernizadas, entre la magia, la ciencia y la religion, para dar paso a los referentes

conceptuales sobre la discapacidad.

Dichas causalidades sobre la discapacidad han fungido como soporte emocional frente a lo
desconocido; para las madres de familia resulta mas confortable entender y aceptar la

discapacidad de sus hijos mediante referentes identitarios de su cultura que bajo referentes
médicos, por lo que sigue prevaleciendo la practica de la medicina tradicional para tratar e

intentar contrarrestar (Moctezuma Balderas 2020).

Es importante recalcar en la posicion cultural y cosmovision historica de Mesoamérica y
América Latina, en términos mas amplios, las personas con discapacidad en una posicion
economica adecuada, se aseguraban el derecho a la vida y a su valoracion cultural o religiosa
(Brogna 2018), después de la colonizacion fue cuando se silencio6 toda practica de
conocimiento referente a los saberes, por lo tanto, la mirada epistémica de la discapacidad

cambid al momento de la conquista.

Enrique Dussel (1994) nos ha recordado, en multiples ocasiones, que el ego cogito cartesiano
del “yo pienso, luego soy” esta precedido por 150 anos del ego conquirus imperial del “yo

conquisto, luego soy”. Recordemos que Descartes escribi6 su filosofia desde Amsterdam,

7 la trepanacion es una de las intervenciones quirtirgicas mas antiguas llevada a cabo con fines terapéuticos en
traumatismos craneales y patologias neurologicas, pero también con una finalidad magico-religiosa. En las
culturas precolombinas mas antiguas de Latinoamérica ya se realizaban estas practicas médicas con el afan de
sanar el malestar del paciente.
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justo en el momento en que Holanda pasa a ser el centro del sistema-mundo a mediados del
siglo XVII. Lo que Enrique Dussel nos dice con esto es que la condicion de posibilidad
politica, econdmica, cultural y social para que un sujeto asuma la arrogancia de hablar como si

fuera el ojo de Dios (Brogna 2018).

De acuerdo a estas teorias, usadas dentro de modelos politicos para institucionalizar, la vida
humana, debido al aceleramiento de la maquinaria y la industria; el modelo rehabilitador
también hace su aparicion en un contexto bélico moderno que catapultaria el proceso
industrial y la urbanizacion, después de la segunda guerra mundial, ya que bajo el mandato
del Tercer Reich, con la consigna de Eutanasia Caritativa, el programa Aktion T4% se llevo a
cabo para descartar a toda persona con discapacidad, sucumbiendo trescientas mil vidas; su
planteamiento era la vision eugenésica o la seleccion del mas fuerte, el mas apto, de buena

raza, elitista y poderosa (Peter Chroust and Christian Pross 1994).

Posterior al holocausto, el Dr. Ludwig Guttman, reunié a un grupo de soldados que quedaron
malheridos, sin extremidades y con varias necesidades que el estado no cubria, por ende se
establecid un programa en el cual, se les guiaba para regenerar su cuerpo, prolongar su
calidad de vida y sus funciones a través del deporte, en esa época a inicios de los afios 60’s
nacen los juegos paralimpicos en Roma, brindandole a las personas con discapacidad una

forma mas adecuada de sobrellevar su condicion y volver a ser parte del tramado social.

En este punto es fundamental corroborar que la etnografia, sobre todo la auto etnografia, el
narrar historias personales y la de quienes experimentan el mundo en todos los contrastes,
desde la discapacidad, contribuyen a la construccion y la comprension de nuestras
identidades, individuales y colectivas, ya que la identidad no es algo fijo, es mas bien un
proceso continuo y dinamico que se desarrolla a través de la narracion, lo cual desempefia
una funcién fundamental en la formacion de la autoimagen y la manera en la que nos

relacionamos con el mundo que nos rodea.

Por lo tanto, la exploracion profunda de las narrativas y las formas en las cuales los procesos
de cada ser humano pueden desplegar, es diversa, e influyen en las autoconcepciones humanas
y culturales; la historia que nos contamos a nosotros mismos es tan importante como la

historia que le contamos a los otros, porque esto le da forma a la percepcion del yo y del

8 el programa Atikon T4 era una campafia de exterminio masivo, empleando el término de la eutanasia, un
sistema institucionalizado desde 1939 en Alemania, para terminar con la vida de varias personas con
discapacidades severas, psiquiatricas, fisicas y neuroldgicas que representaban un gasto financiero y una
amenaza para su limpieza genética. Tomado de la web (https://encyclopedia.ushmm.org/) marzo del 2023.
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mundo que nos rodea. Con esta acotacion es importante mencionar que la verdadera lucha
social, con un modelo mental mucho mas enérgico hacia las personas con discapacidad, a
diferencia de los siglos pasados, empezd cuando en los afios 70’s,’ junto a la lucha contra la
supremacia racial, en Estados Unidos y en Reino Unido la situacion de la clase obrera; se
llevaron a cabo protestas por parte de los grupos de atencion prioritaria como hoy los
nombramos, personas en sillas deruedas exigiendo lo justo y racional, respeto, educacion,
accesibilidad, salud, trabajo y garantias sobre su existencia; segun Finkelstein (1980) la

discapacidad se not6 debido a la organizacion capitalista neoliberal.

Las organizaciones de personas con discapacidad en Estados Unidos tuvieron apoyo del
grupo de Autodefensa Politico “Panteras Negras”, quienes brindaron atencion, alimentacion y
apoyo a las personas con discapacidad que exigian derechos humanos, manteniéndose en un
edificio estatal en San Francisco (fig.4) por un mes, para asi firmar en 1977 la primera ley
para personas con discapacidad. La inclusion no es un premio que se gana, €s en si una

transformacion de los modelos culturales predominantes (Lebrecht and Newnham 2020).

Foto 1.2. Personas con discapacidad afios 70’s Estados Unidos

Fuente: Personas con discapacidades manifestandose por la igualdad de derechos (© Wally McNamee/Corbis)

En las ultimas décadas, las ideas sobre los imaginarios se han desplazado, volviéndose un

° La discriminacién contra las personas con discapacidad es un fenémeno social y de estructuras mentales, una
violencia sistematica justificada por teorias anteriores a nuestro siglo, como la sobrevivencia del mas fuerte,
sobre los otros llamados débiles, la discriminacion racial o hacia cualquier ser humano impide que la igualdad de
derechos se potencie en todos los seres humanos, es por esto que se cred este dicho modelo de las naciones
unidas como una nueva filosofia politica. Tomado de la Web (http://sindis.conapred.org.mx/wp-
content/uploads/2018/09/Nada-sobre-nosotros-sin-nosotros-Ax.pdf) abril 2023.
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modo de distinguir los objetos del pensamiento y la realidad de los hechos (Castoriadis 2007,
87). Los paradigmas sociales, educativos, religiosos, historicos y culturales, han separado a
los seres humanos, otorgando privilegios a aquellos que se ajustan a los estandares de sus
propias culturas, categorizado significados en funcion de la imagen, origen, raza, género y
discapacidad (Letter 2012, citando a Du Bois, 1903). Estos ensambles comunitarios producen
imaginarios (Castoradis 1975) en la psique humana que permea todos los niveles sociales, que
al final resultan en conductas que establecen realidades sociales que se instituyen en la vida

social de las personas.

Las formas de pensamiento, elaboradas socialmente y las comprendidas desde el seno
materno, les permite a los individuos interpretar y entender su realidad, hay un universo de
significados que atraviesan y encaminan la colectividad, y todo esto puede ser reconstruido o
alterado. Se relaciona con los significados mismos de la practica académica, sus sentidos
politicos, objetivos, métodos y formas de divulgacion. La problematica articuladora de la
antropologia en la modernidad se encuentra en el desplazamiento del centro de gravedad de
unos sujetos otrerizados (pensados en su aislamiento o en vinculos con la “sociedad mayor”,

“Occidente” o las “formaciones capitalistas” en relacion con la modernidad (Uribe 2017).

Esto nos conduce a que, a través de las experiencias de vida de cada uno de los actores
sociales e individuos, quienes se atreven a hablar de lo incobmodo, a mostrarse sin miedo, para
exaltar la segregada mirada social, las molestias aparecen y se plantean dilemas que nos
atraviesan la subjetividad individual, convirtiendo a los imaginarios sociales en herramientas
fluctuantes que pueden re-establecerse, la evolucion humana puede conseguirse a través de la
revolucion de las creencias, para crear nuevas formas de coexistir (Good and Kleinman 2007,
377). Es la institucion de la sociedad aquello que determina que es “real” y aquello queno lo

es, lo que tiene un sentido y lo que carece de sentido” (Castoriadis, en Nerio Tello, 2003).

Se suscita en el individuo el impetu por replantearse la creacion de su propia realidad,
saliéndose de los mandatos establecidos, para que la realidad pueda ser transformada a través
de ese compartir, a través de la palabra, los gestos, el movimiento, la comunicacion, la
mirada, el tacto, los sentidos; cuando nos dejamos atravesar por la presencia de otra persona,

valoramos irremediablemente la nuestra y su intervencion o impresion sobre nuestras vidas.

Vygotski menciona que las funciones psicologicas ocurren dos veces en el desarrollo de un
nifio, una cuando se encuentra en una actividad colectiva y la otra cuando esta consigo mismo
en una operacion interna, cuando la actividad psicolédgica se ha internalizado. Por lo tanto, es

indispensable entender de qué manera estamos definidos funcionalmente y como las personas
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con discapacidad quienes tienen ciertas funcionalidades perturbadas, pueden desarrollar
diferentes posibilidades suplementarias que en los nifios normales no existen (Wertsch 2012,

citando a Vygotsky).

En este punto de la historia, el modelo humanista es el que se ha adherido a las nuevas formas
de derribar las barreras mentales, poniendo énfasis en la salud mental del ser humano, sin
distincion alguna de su condicion, sobre todo para remover creencias arraigadas y los
estereotipos que aun representan pensamientos dicotdmicos para establecer los vinculos
humanos, ya que cuando el hombre interpreta cuando imagina por fuera de ¢él, la existencia de
seres malévolos cuya hostilidad se desarma por sufrimientos humanos, no es pues mas que
estados colectivos objetivados, la sociedad misma en una de sus facetas (Durkheim 1982,

384).

Aun no existe una mirada construida en conjunto, para y con el otro u otra, de manera
horizontal, sino que aun se establecen relaciones jerarquicas y de poder sobre los otros. La
visibilidad de lo que incomoda es el principio para gestar nuevos puentes para reaprender lo
conocido y abrirle campo a lo desconocido; no se puede considerar parte nuestra o cuidar lo
que se desconoce, resguardar la vida, habitar con libertad la vulnerabilidad humana,
respetando la simple existencia de la diversidad del ser humano, que complementa la

amplitud del conocimiento y la comprension de nosotros mismos.

Vygotski menciona que precisamente las dificultades son esas oportunidades que impulsan al
organismo a realizar actividades que compensen o que los conduzca a modificar las
relaciones con los otros, el defecto es una fuente de fuerza y capacidad, por ende las personas
con discapacidad se enfrentan a esos conflictos cuando se van incorporando a una cuestion
social, y aqui llegamos nuevamente a que la elaboracion social acerca de la discapacidad no
es cuestion de ese sujeto, sino de toda la matriz que gira alrededor de la persona (Vygotsky

1997, 153).

El convivir con discapacidad o cerca de personas con discapacidad, nos brinda un amplio
espectro de las fallas que se develan dentro de la estructura social, es como realizar una
radiografia del cuerpo social denso y detectar més alla de lo visible, las partes enfermas o
fragmentadas de la sociedad, sobre todo desde el lenguaje y sus significados, las personas con
discapacidad nos son grupos minoritarios, somos personas dentro del mismo entramadosocial,

quienes hacemos sociedad también.

Es un trabajo de todos y de todas, la reflexion para colocar sobre la mesa el paradigma sobre
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la discapacidad en el cual se menciona que son “angelitos”, “incapaces”, o “pobrecitos”,
ademas desenmarafiar el trato infantilizado o despersonalizado que reciben no solo las
personas con discapacidad y sus cuidadores, sino en gran parte algunos adultos o nifios, para
recordarle a todo el urdimbre social, que las personas con discapacidad son seres humanos al
igual que todos y todas, Vygotsky menciona que a los nifios con deficiencias, hay que tratarlos
con los mismo parametros que a los nifios “normales”, porque en esencia son lo mismo, y
para esto es necesario crear un sistema especial de educacion que en defecto esta distinguida

por una profunda originalidad (Vygotsky 1997, 198).

La cultura atraviesa las formas de relacionarnos los unos con los otros, debido a las variadas
formas de interpretacion del mundo que se interponen en cada individuo, como el adulto
centrismo,'° creencias religiosas o designios pragmaticos, que es posible ir mas alla de lo que

le conforta al cerebro humano (Wertsch 2012, 95).

Historicamente los paradigmas sociales han fallado en torno a las formas vulnerables de vida,
debido a que cada grupo humano tiene referencias y creencias distintas, valoradas en su
entorno sobre temas relacionados a la condicion humana. Cada uno de nosotros ve las cosas
diferentes y algunas se salen de nuestra vision, de ahi viene que encontremos tantas
dificultades para entendernos, por consiguiente, muchas “ideas” pueden ser falseadas
(Durkheim 1982, 404). Amarytha Sen, en su libro Desarrollo y Libertad, menciona que
concebir un desarrollo social implica un enfoque integrado de expansion de libertades

fundamentales relacionadas entre si.

Debido a que la libertad es una cuestion de modelos, normas e instituciones, la investigacion
dentro y con los grupos de atencion prioritaria o las “minorias” como los llama la gente, se
debe considerar en la construccion de normas compartidas, valores y costumbres, ya que no
se ha logrado una comprension de las acciones humanas, para con otros seres humanos
diferentes o diversos, la incapacidad de formar vinculos sanos sin anteponer juicios es casi
inexistente entre la sociedad y la dis-capacidad, teniendo como elemento la exclusion social

de las personas que con sus diferencias nos transmiten una realidad diferente a la nuestra.

La garantia de un bienestar social para las personas con discapacidad y sus familias, es poder

105e refiere que la persona adulta es el centro de atencidn, deseo, decisiones, respeto y poder sobre seres
humanos, menores a él, colocando su mirada sobre alguien que se supone inferior, fisica o psicosocialmente; este
término se maneja de igual manera en psicologia para reconstruir la mirada sobre la nifiez , su debido cuidado y
respeto, ya que los nifios no son tomados en cuenta hasta la edad adulta, para intervenir en sus creencias,
costumbres y formacion de caracter, formas particulares de adoctrinamiento que pueden verse cuando no existen
principios y ética para manifestar relaciones de respeto y responsabilidad afectiva.
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convertirse en ciudadanos productivos, y no se fije en ellos una mirada de lastima o de
caridad, sino de posibilidades para que su vida tenga las oportunidades suficientes para su
desarrollo personal. Los valores influyen en el ejercicio de la libertad, por ello es importante
reconocer qué tipo de libertades y oportunidades sociales se configuran en nuestras realidades

(Sen 2000, 31).

El rol de la familia es base de los cuidados y en general la madre es un ente que sostiene a la
persona con discapacidad, porque las familias son los unicos autores que conllevan el cuidado
de las personas con discapacidad, especialmente cuando estan ligados a la pobreza y la
precariedad, no solo para des-validar a la persona con discapacidad por su estado, sino

afectando su grupo familiar y socio econémico.

Al ser madre de una nifia con paralisis cerebral, convivo con la discapacidad de mi hija,
convivo con la incertidumbre de saber hasta cuando la tendré a mi lado, convivo con mis
propias cuestiones humanas, y ademads vivo en un sistema donde la discapacidad es vista atin
con incomodidad y carga, porque es mas facil ignorar lo que no se conoce y dictaminar,
exigir a una sola persona el cuidado permanente, sin la capacidad de plantearlo como una

cuestion social.

Para llevar a cabo esta conceptualizacion, consideramos que es imperante tener en cuenta las
fallas del universo simbdlico y el mundo de los afectos, de la claudicacion del sentir, con la
falta o la pérdida profunda de la vitalidad interior, encontrando problemas en la constitucion
de la consciencia, no solo en las personas con discapacidad, sino en su grupo familiar, por los
estados de vulnerabilidad frente a sus propios experiencias personales, o sus fijaciones, y

frente a los estimulos externos frente a la discapacidad de un ser humano.

Las familias deben contribuir con todo tipo de recursos para aportar a la vida de una persona
condiscapacidad, como tiempo para el cuidado, energia fisica, estabilidad emocional, fuerza
psicoldgica, recursos econémicos. Para que haya un concepto de discapacidad debe haber
primero un concepto de normalidad dada por la estructura social en la que vivimos, para
hablar de inclusion, inherentemente aceptamos que coexistimos desde la exclusion. En efecto,
el nifio con defecto no es inevitablemente un nifio deficiente (...) el grado de su defecto y
normalidad dependen de la compensacion social, de la formacion final de toda su

personalidad (Vygotsky 1997, 20).

El ser humano, de quién se ha hablado desde inicios de las concepciones filosoficas, es

separado en secciones de conocimiento de si mismo, al separar, el cuerpo de la mente y al
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separarnos de la naturaleza, desconocemos de nosotros, alma, espiritu, mente, cuerpo,
olvidando toda la composicion, lo que hace a un ser humano, lo que constituye el cuerpo, los
diversos cuerpos, cada uno con una inteligencia, un ritmo y una forma de crecimiento y
comunicacion distinta, un todo en total conexidn, que no se separa, que existe por el conjunto

de elementos que se fusionan para dar paso a la vida (Ingold 2018, 117).

Los primeros modelos sociales sobre la integracion de las personas con discapacidad se
iniciaron a principios del siglo XX, teniendo como primera instancia el modelo tradicional-
social en el cual el discurso comun es una irreverente y marcada injusticia sobre las personas
con discapacidad, llena de prejuicios y creencias que imposibilitan la convivencia, ya que solo
se deduce la discapacidad a una sumision, control y tipos de rehabilitacion, que prohibe la
toma de decisiones, que se impone una rutina casi reglamentaria para la rehabilitacion de un

cuerpo mas no del ser humano que habita su subjetividad desde su existencia.

A continuacion, se instaura el modelo de los derechos humanos sobre las personas con
discapacidad, lo cual instaura su visibilidad en el entorno y de esta manera asuman
responsabilidad sobre su propia vida y la eliminacion de barreras arquitectonicas, de conducta

y de lenguaje.

En el libro EIl Cuerpo Silenciado de Robert Murphy, se cuestiona como la enfermedad, la
discapacidad y la recuperacion es total responsabilidad del doliente, y como los mandatos
establecidos conllevan a las personas muchas veces a aislarse para “ponerse bien”, al no
existir un verdadero acompafiamiento o consideracion por lo que acarrea el otro, ya que cada
uno vive separado de si mismo o de si misma; mas alld de los roles sociales, la persona esta
en la mira de fracasar o de salir triunfante de su enfermedad o de su discapacidad, no se

piensa en ningin momento como en un todo o un nosotros.

El discurso genera la practica social, la practica se constituye a través de un discurso que nos
da cuenta de una temporalidad, donde los sujetos se vinculan a través de practicas humanas,
cultura, tradicion, género, etc., donde los campos de interaccion son variables, como la
economia, la politica, la educacion, la cultura, el sistema de creencias; en nuestro caso el
problema que acarrea la discapacidad es la opacidad que se le da a las personas con
discapacidad desde el lenguaje, y el conocimiento sobre el estado de las personas con
discapacidad dentro del contexto urbano, en los cuales las estrategias de comunicacion de las
fundaciones implicadas en este estudio de anélisis, intervienen conjugando varios discursos,
los cuales nos ayudan a considerar si las practicas discursivas de ocultamiento de la

discapacidad en la urbanidad se establecen dentro del imaginario debido al contexto histdrico
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o cémo las fundaciones sin fines de lucro participan en el discurso para que se demuestre la

intencion racional de la accion a la inclusion.

Cabe mencionar que el conocimiento, los cambios en la humanidad y el sentido a la que esta
se conduce, se han gestado con los movimientos humanos comunitarios, cuando los grupos
humanos deciden reunirse para emplear su experiencia como base del conocimiento, a raiz de
sus historias de vida, para encontrar respuestas a las problematicas sociales, o también para
crearlas, podemos hacer mencidon a como se transmitia conocimiento en edades antiguas, que

era por medio de la oralidad, la escritura, el dibujo y los relatos “Nihil de nobis, sine nobis”."

A través de esto podemos entender la importancia de la comunidad, de la tribu en el entorno
actual, donde solo unos pocos con poder econémico y el poder de poner su voz, nos colocan
improntas mentales. En la convencion de las Naciones Unidas sobre la Discapacidad y los
Derechos Civiles se menciona que la reunion para la declaracion de los Derechos del Hombre
y del Ciudadano en 1789, se ejercio exclusivamente para varones blancos, heterosexuales, sin
discapacidad, con lengua mayoritaria y propietarios o ricos, esto nos muestra el modo
segregado de subsistencia ya que la pobreza en aquellos tiempos también era una forma de

imposibilitar a las personas y sus capacidades.

Dichos procesos, nos llevan a pensar en qué etapa de la historia, la cosmovision de los
pueblos americanos, de Abya-Yala, se vieron considerados en este desarrollo de Derechos
Humanos, pues bueno, en ninguno, nunca; todo se lo hizo en base a una vision eurocéntrica,
inclusive desde la estructura del pensamiento, a raiz de los procesos de colonizacion, de como
nos miramos y de como debemos mirar a los otros, dichas asimetrias de poder narran

historias diferentes, desde el sur y desde el norte.

Cuando se habla de derechos humanos se habla en general de todos y todas quienes
constituimos la humanidad, por qué entonces, reformar los derechos bésicos para un ser
humano que no es considerado “humano” debido a las concepciones “espiritu religiosas” o a

las relaciones verticales que no permiten mirarnos con respeto y con igualdad.

Los relatos de Murphy con los Mundurucu en Africa y a los Pewenche en Chile para quienes,
entre la vision moderna y primitiva, se cree que la enfermedad llega porque se violaron las
leyes naturales del orden universal, Murphy menciona como las concepciones del

mundo que observamos y cémo lo percibimos tiene mucho que ver con

1 Nada sobre nosotros, sin nosotros.
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imposiciones mentales, por lo tanto el orden mental que le damos a la sociedad para
entenderla va mucho muchas veces acompafiada de las perturbaciones de la mente y de
quienes crean y recrean la apreciacion de los significados en orden para justificar y entender el
mundo que nos rodea, de las creencias que se tiene de las enfermedades tienen mucho que ver
con los temas de regulaciones ecoldgicas y mantener el orden sobre los recursos naturales en

las poblaciones (Murphy 1987, 30).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) el 15% de la poblaciéon mundial posee
alguna discapacidad que le impide interactuar con su entorno, esto nos permite percibir el
poco trabajo que se ha realizado por este grupo que ha dejado de ser sombrio, sino un grupo
importante y visibilizado dentro del &mbito internacional, de esta manera podemos observar
estrategias de resolucion que se pueden implementar dentro de la sociedad desde la narracion

y los testimonios que nos brindan las pautas para corregir lo normado.

La discapacidad es parte de la humanidad, es parte de una naturaleza humana diversa que a
todos y a todas nos envuelve, las capacidades y dis-capacidades son mas visibles que otras,
debido al medio en el que crecemos y a las posibilidades econdmicas que se usan para
mostrarse dentro del status quo. El concepto de discapacidad, como lo percibimos hoy en dia
se instaura debido a que las personas con dis-capacidad junto a las personas etiquetadas como
pobres, son consideradas una carga para el engranaje capital, lo cual reproduce un rechazo
hacia las diferencias por las creencias preconcebidas sobre dichas personas. Por ende, se sigue
ejerciendo una violencia que menosprecia las capacidades diferentes, o las formas diferentes
de vida, sin la posibilidad o los medios para establecerse en un medio productivo. Solo
mediante el desarrollo material podria producirse el progreso social, cultural y politico. Esta
opinidn determind la creencia de que la inversion de capital era el elemento mas importante

del crecimiento econdmico y el desarrollo (Escobar 2014, 91).

De los testimonios directos de quienes aportan a esta investigacion, podemos rescatar para
este capitulo que las personas con discapacidad y sus cuidadores directos, atin son objetos de
conductas violentas sutiles por parte de sus propias familias y del medio en el cual subsisten.
Como lo menciona Escobar 2014 (...) “el desarrollo material produce progreso social,

cultural y politico” de esto se desprende el siguiente testimonio:

He recibido malos tratos, en mi casa varias veces por no tener una estabilidad econémica y ser
madre soltera, por no tener un trabajo fijo para mantener a mi hijo con discapacidad, por
presion de mis hermanos, mi mama ha intentado hacerme sentir mal, con sus actitudes

inconscientes, me han tratado de inutil, pero lamentablemente no notan el lenguaje que usan y
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que me ha hecho de alguna manera tener un didlogo interno deficiente, al decirme que no
puedo hacer nada, que deberia trabajar de lo que sea, o que por tonta me quedé embarazada tan
joven, que no se escoger a mis parejas, que deberia buscar alguien que me mantenga. Recibo
asistencia psicologica, y 1o que hago todo el tiempo es resistir, diluir esos limites mentales y
las palabras que la gente dice sin pensar. Suefio con viajar con mi hijo y estoy trabajando por
€s0, ya que, al cuidar de una persona con discapacidad, el mundo también te discapacita con
su moralidad y designios o palabras que a veces se vuelven ley en la cabeza, lleva afios
arreglarse internamente como persona y mujer (...) (Entrevista personal, Jaqueline, Quito 3 de

febrero del 2023).

La discapacidad de algunas o de varias personas aun es vista con desdén, porque no hay un
cuidado psicoldgico para conllevar esa nueva realidad, todo el nucleo familiar se ve afectado
y los cuidadores son quienes se llevan toda la carga emocional y psiquica, ya que la persona
con discapacidad (cuando hablamos de una discapacidad severa) siente por supuesto laenergia
de las emociones, pero no esta constituida psicoldgicamente para cargar con las dicotomias
humanas que nos envuelven a nosotros los neurotipicos,'? por “suerte” pasan mas alla de esos
modelos mentales basicos, que a muchos nos roban tiempo, como el resentimiento, el
sufrimiento, el sobre pensar, la angustia, la preocupacion. Las personas con discapacidades
severas como la paralisis cerebral en algunos casos, son seres humanos que nos ensefian a

traspasar esas barreras mentales para ir mas alla de nosotros y liberarnos de las taras mentales.

Asi mismo, queda por superar el oscurantismo persistente: creencias arraigadas, miedos,
supersticiones, y estereotipos. Tenemos que romper con el pensamiento dualista para acceder
a un pensamiento que considera la unidad como forma de coexistencia. No hay una solucion
en este pensamiento dicotdmico, ni en la exhortacion a la compasion o la tolerancia. La
alternativa es una profunda transformacion de nuestras formas de pensar la discapacidad

(Charles Gardou, 2014).

1.5. Ontologia de la discapacidad: Deconstruyendo la discapacidad desde mi

experienciade vida.

Por extrafio que parezca, el extranjero habita en nosotros: es la cara ocultade nuestra
identidad, el espacio que arruina nuestro hogar, el tiempo en el queperdemos el contacto.

Comprension y simpatia. Al reconocerlo en nosotros, nos ahorramos odiarlo en si mismo.

Julia Kristeva

12 Las personas neurotipicas son aquellas que se comportan bajo la norma, o cuyas actitudes sociales son
definidas en funciona de acuerdo a los estandares sociales.
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La Antropologia les debe una mirada a las personas con dis-capacidad, no solo a la
discapacidad como una patologia, sino para ayudar a deconstruir los discursos y conceptos, el
actuar de la sociedad con los cuerpos diferentes, y la responsabilidad que tiene el Estado sobre
la discapacidad, e ir mas alld de lo intelectual o lo médico, ademas de los efectos que tiene

sobre la sociedad y sobre los demas.

La discapacidad puede ser tomada desde varias perspectivas para ampliar el tema y describir,
qué es o qué significa, en esta ocasion, tomaré visiones que van encaminadas a la busqueda
del ser humano y su bienestar para relacionarse con las diversas realidades que nos dis-
capacitan y a las que estamos expuestos y expuestas, desde las dis-capacidades que se
visibilizan y las que no pueden ser captadas a simple vista, como las enfermedades

terminales, enfermedades mentales o discapacidades psicosociales.

Asi mismo, tenemos el poder de intervenir la sociedad a través de los estudios antropoldgicos,
porque vivimos los relatos, la experiencia de vida, es vital entender al ser humano, porque
todos y todas estamos atravesados por estructuras psicosociales redefinidas por cada cultura,
los ciclos de la vida, nacimiento, muerte, las emociones, ciertas creencias; alaccionar a partir

de estas, las personas confunden el creer con el saber (Maturana and Porksen 2005, 60).

Qué se despierta en cada ser humano, es de suma importancia para mirar de frente la vida y
aceptar que nada esta totalmente designado, a medida en la cual vamos modificando nuestro
mundo interno, también se modifica el mundo exterior y viceversa, a lo que me refiero es que
el conocimiento y la experiencia se gesta en cada peculiar y particular vida, en la cotidianidad
que las personas afrontan, para desde ahi transitar el mundo y buscar las posibilidades para

mejorarlo mientras avanzamos.

La dis-capacidad, mas alla de ser un término para llamar a las personas con diversidad
funcional o neuro divergentes, ha sido parte del ser humano desde tiempos antiguos. La
palabra “discapacidad” no existia en el lenguaje de las civilizaciones antiguas, por tomar un
ejemplo cercano y concreto, los Incas los llamaban Hank’a y su existencia era relevante para
su formacion sociocultural (Hechler 2021). Los Incas invitaban a los Hanka’kuna a formar

parte activa de las celebraciones y participacion, aquellos sujetos eran parte del imperio.

Es por esto que el significado de las palabras y el uso del lenguaje, reproducen un orden social,
por conceptos o contenidos, esto tiene mucho que ver con la configuracion de nuestros
pensamientos, por ende, con la concepcion del mundo (sensus=consensus), es sesgada por las
estructuras, estructuradas por el significado y la carga simbdlica de las palabras, apesar de

poder ver con los ojos fisicos, tenemos una ceguera mental, debido a la carga simbdélica de las
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palabras (Bourdieu 2019, 535).

Cuando la discapacidad aparece en un hogar, en un circulo social o en una comunidad, esa
forma diferente de existencia atraviesa a todos y a todas, lo cual pone en evidencia el
desconocimiento sobre el desarrollo humano, que surge de este estado del ser, entender la dis-
capacidad, o sobrellevarla es un proceso sumamente personal, es una “medicina” que sabe
amargo en muchas ocasiones y que nos produce una desestructuracion de lo conocido, a
partir del trabajo psicoemocional de quien cuida a la persona con discapacidad o las
herramientas que posea para integrarse, es importante una gestion de acompanamiento para
que desde otras perspectivas las dis-capacidades se desarrollen en otras categorias y no solo

en la marginacion o el activismo.

La discapacidad difiere mucho dependiendo del grupo familiar al que pertenezca, ya que su
posicion en el mundo y el poder adquisitivo, su cuerpo se vuelve reproductor de plusvalia y
prestigio, al igual que los cuerpos expuestos en el ambito socioecondémico, esto entra en
cuestion debido a que los estudios de cada anélisis interseccional como los de género,
discapacidad, sexualidad, raza, se desestabilizan entre si (Moya 2022) ya que se sigue
reproduciendo actitudes que refuerzan las valoraciones positivas o negativas sobre los
individuos, en los estudios se categoriza, se etiqueta, se estigma, en lugar de ir mas alla de lo
que es un cuerpo, sino de vernos como las diversas posibilidades de encarnacion humana y

la normalizacion de los cuerpos y sus variaciones.

La dis-capacidad irrumpe indudablemente en todas las teorias para disolver los dispositivos
de normalizacion y de los que en realidad debe cambiar, la estructura dominante de
jerarquias.'> Somos seres sociales, nos agrupamos para convivir, para sobrevivir a las
inclemencias del entorno, estamos disefiados para afrontar los cambios ambientales, hemos
sobrevivido porque nos hemos podido adaptar, moviéndonos en grupo, asociandose para
buscar soluciones, para mejorar la calidad vida del ser humano; en base a estas primicias, el
bidlogo Humberto Maturana menciona en su libro el Arbol del Conocimiento.! desde las

bases biologicas, que el ser humano mientras mas se aparta de los suyos, agrupandolos en

13 Fred Poché menciona en su libro (Enjeu éthique d’une ontologie de la différence. La situation de handicap
comme question sociale etpolitique) como una condicién que pone en manifiesto jerarquias y poderes que se
crean en base a la manipulacion de las elites y los grupos de poder manteniendo discursos y programaciones
dentro de los comportamientos y tradiciones humanas con el fin de que el ser humano se quede incrustado en el
miedo y la culpa por las demandas extremas de la sociedad.

14 En el libro “El 4rbol del conocimiento”, las bases bioldgicas para el entendimiento humano, segin el Bidlogo
Humberto Maturana menciona que la vida humana se da gracias a que todo el medio ambiente funciona en completa
sincronia para mantener la vida y sus ciclos, de esta manera el ser humano puede realizar o llevar a cabo lo que él pueda con
su vida y emplear su existencia para la evolucion y el conocimiento de su experiencia humana.
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pequetias esferas donde se validan ciertos aspectos humanos, automaticamente se niega la

existencia o la validez de los otros.

Las personas con discapacidad también pertenecen a esta dindmica gregaria y social, que se
sostiene en los discursos de las Naciones Unidas, en el discurso universal de los derechos del
ser humano, por qué el hecho de ser diferente, de crecer diferente, de tener una discapacidad,
o una enfermedad, no nos exime de ser parte de la especie humana. ;En qué momento de la
historia de la humanidad empezamos a segregar y a hacernos grupos para diferenciarnos de

nuestra misma especie? '

Se ha mencionado que los derechos humanos universales son inherentes al ser humano
independientemente de cualquiera condicion, se incluyen el derecho a la vida, a la libertad, a
la seguridad, a no estar sometido a esclavitud, ni a torturas, a la libertad de opinion y de
expresion, a la educacion y al trabajo, ser reconocidos por la ley y a reclamar sus derechos y

dignidad si estan siendo vulnerados, a participar en el gobierno, entre otros.!

Estos derechos corresponden a todas las personas, sin discriminacion alguna, por el complejo
hecho de existir como seres humanos, dentro de este conjunto de estructuras sociales, que se
han implementado para sostener un orden y una normalidad, ciertos imaginarios sociales se
han manifestado a lo largo de la historia para aplacar o invisibilizar a ciertos grupos, con una
vision poco humanista y materialista en la que se reprime al ser humano por no encajar dentro
de un esquema socioecondémico, o psicosocial aceptado, siendo este ultimo siglo proliferante
la idea de separacion y desintegracion de la comunidad, especificamente desde la primera y
segunda guerra mundial, con el implemento de la urbanizacién, la gentrificacion y el avance

industrial.

Desde este contexto y el hecho de confrontar mi propia realidad y la realidad a la que me

enfrentaba desde mi posicion, salen a flote las barreras arquitectonicas, lingliisticas,

15 Antes de la declaracion de los Derechos Humanos Universales el 10 de diciembre de 1948, no existia una idea
clara de lo que significaba ser libre, o la individualidad digna de una persona respecto a su entorno, sino que se lo
consideraba como dependiente del estado al que se acogia y sus derechos fluctuaban entre los derechos civiles,
culturales, sociales, econdmicos y ambientales.

16 Haciendo alusion a este enlace, es para que cada lector pueda informarse sobre las palabras vertidas en dentro
de estas organizaciones que dicen proteger al ser humano, sin importar sus origenes, credos, razas o condiciones
humanas, pero como lo podemos ver, es que los derechos humanos solo se dan para ciertos grupos que son
aceptados socialmente por la sociedad, implicando asi una separacion y un rechazo por lo diferente y lo no que no
significa mentalmente para las formas habituales de la normalidad. En el siguiente enlace pueden encontrar las
contradicciones en el discurso y los actos frente a la realidad actual. (https://www.un.org/es/about-us/universal-
declaration-of-human-rights)
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educativas, socioecondmicas, psicosociales, que arremeten contra la diversidad étnica, la
pluralidad cultural y contra las personas con discapacidad, convirtiéndose en objetos de
discriminacidn; no obstante las leyes y los gobiernos han tomado accidn, gracias a la presion
e intervenciones de varios agentes sociales y de familias que han tomado accién para

exponerse en los espacios publicos y reclamar por sus derechos inexorables.

Pese a esto, dentro del habitar humano atn se cuece un psiquismo violento y sistémico que
arremete contra la propia humanidad, es por esto que se pueden trabajar en distintos
momentos, distintas dindmicas, pero si no hay un cambio de consciencia fundamental a nivel
de responsabilidad individual, pensando en que somos una matriz interconectada (Ingold
2011, 74) que hace posible el flujo de la vida, y posibilita el habitar con todos los seres
humanos, mas alla de las diferencias, hace evidente que quienes conforman estos grupos de
atencion prioritaria no recae sobre ellos toda la responsabilidad para coexistir, sino en
quienes hacemos sociedad, cuestionandonos desde dénde nos habitamos a nosotros mismos y
como habitamos el mundo, para garantizar el respeto y la vida de otros seres humanos y de

otros seres vivos.

La forma correcta para referirnos a una persona con diversidad funcional, es “persona con
discapacidad”, en el Foro de Mujeres con Discapacidad Visual, en el articulo de la
Convencion Internacional por los derechos de las personas con discapacidad de Naciones
Unidas, " considera que es el término adecuado, ya que la dis-capacidad es una situacion
provocada por la interaccion entre la personas, el medio fisico y social que ignora la
diversidad o las variables formas que pueden acontecer en la vida de una persona, siendo
factible la re-definicién debido a que ya no solo es cuestion de salud o rehabilitacion, sino de

derechos humanos.

Una sociedad que rehabilita a sus habitantes con dis-capacidad, o busca las causas para
prevenir estas condiciones, para mejorar la vida de sus habitantes, encontrando los caminos
para rehabilitarse socialmente, es una sociedad que ha fijado su mirada en el respeto mutuo y
no en desvalorizar lo catalogado como error, esto se sale de las categorias habituales de la
vision médica de la rehabilitacion, debido a que, si permanecemos en este enfoque

biomecanico rehabilitador, que requiere que un cuerpo sea curado o corregido, se disloca la

17 En el siguiente enlace, se dan a conocer los 32 articulos de la Convencién de las Naciones Unidas sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad, en base a la pagina de los derechos humanos internacionales, en

los cuales se menciona la total libertad, respeto y los derechos de las personas con discapacidad, pero aun asi la

vida humana sigue sufriendo intervenciones que afectan a todo el tejido humano y su vulnerabilidad.
https://tb.gy/Olywt2
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individualidad del ser, y la responsabilidad social que todos y todas tenemos sobre esta

condicion de vida.

Mientras se trata de calzar o de convertir al ser humano con discapacidad en algo que no es,
no obstante dentro de los estudios sobre discapacidad, es necesario abrir espacios para los
encuentros de quienes viven la discapacidad para cambiar los paradigmas, y conocer los
origenes de su discapacidad, dejar de enfocar el problema en las personas con discapacidad,
sino en la sociedad y en los procesos sociales que siguen manteniendo practicas violentas en
las formas de gestionar recursos, inclusive desde el cuidado de la tierra; las condiciones
materiales nos marcan a todos, esto define el acceso a quienes si tiene el derecho o no de

formar parte de la sociedad (Moya 2022).

Cuando la naturaleza representa un dominio de la realidad transcultural y transhistdrica,
ningin fenémeno o entidad de la que se pueda especular se separa de las variables fisicas
ordinarias de lo sobrenatural, siendo esta premisa un reflejo de la mecanica de la naturaleza
de la mente cuando tomamos al otro para hacernos argumentos sobre una apariencia, la
paradoja es quiza que los dominios ontologicos que implica convivir con discapacidad nos
abren vias de conocimientos a otros lenguajes y otras formas de sentir y sobrevivir (Descola

2001, 105).

Regularmente nuestra condicion humana esté establecida como ajena a la naturaleza, el
cuerpo se encuentra separado de la energia vital, la mente, no se considera unidad, como
parte del todo que constituye la vida en la tierra, y la dualidad como pensamiento esta
establecida, Descartes plantea una concepcion del cuerpo como una cosa mecanica que
funciona y existe para establecer visiones cientificas del mundo, como la separacion entre el
sujeto y el objeto de conocimiento, separacion incluso de la condicion corporal y el
pensamiento, corriendo el riesgo de que el sujeto llegue a no considerar su condicién humana
y finita, sino alimentando un ego, una continua transformacion dictaminada por el entorno.
Por el contrario, lejos de enfrentarse a ambos lados de una division impenetrable entre lo real
y lo inmaterial, la tierra y el cielo estan inextricablemente unidos dentro de un campo
indivisible, integrado a lo largo de las enmarafiadas lineas vitales de sus habitantes (Ingold

2011).

Mucho del orden social, tiene que ver con el orden mental, la ilusion colectiva bajo la cual
quienes ejercen poder y control, mantienen la rueda econdmica andando. Hay que dejar de
tratar a las personas con discapacidad con totalitarismo, generalidades, sino de empezar a

tratarlas como lo que son, personas Unicas de las cuales se pueden obtener variables desde sus
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experiencias individuales, para reconocer que la discapacidad no solo se origina desde un
orden genético, accidental u de orden psiquico, sino que la discapacidad se origina por y a
través de las précticas y ejercicios de poder, categorizando, delimitando y ejerciendo

apariencias poder (valga la redundancia) a través del dinero (Poché 2017, 157).

En este aspecto busco desenmarafiar categorias construidas desde las significaciones y

representaciones de la comunidad sobre el cuerpo, sobre su vida y experiencia categorias que

no se encuentran oficialmente reconocidas por el Estado, la constitucion o cualquier otro
instrumento legal, categorias que hablen desde la diversidad y para la diversidad, desde lo
heterogéneo. El reto es no caer en las mismas imposiciones académicas que han venido
llevandose a cabo por la antropologia (positivista y colonialista), el indigenismo y las

politicas publicas interculturales (Moctezuma 2018, 882).

Los contrarios emergen en las dindmicas humanas, culturalmente, las lenguas definen
espacios de percepcion y organizacion de las cosas y tienen unidades diferentes para indicar
cada cosa. Los sistemas gramaticales, sin embargo, no coinciden siempre con las cosas a
denominar, sino que cada cultura tiene formas de denominacion especifica para aquellos
aspectos de la realidad que considera importantes. La discapacidad es parte de la identidad

cultural de la diversidad humana.
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Capitulo 2. El Estado como un ente discapacitante, viviendo en el andamiaje urbano

El sistema es un aparato que de cierta manera nos “dis-capacita” de alguna manera, sobre
todo en los margenes mentales, creencias, a través de, leyes, reformas, imposiciones violentas
que estan implicitas en las estructuras sociales, para introducirlas a través de la educacion, la
religion, (Durkheim 1982, 22) las ideologias, que han creado nuevas barreras, no solo
mentales sino también, han formado estilos de negacion de los propios aspectos humanos.

Esto también conlleva a la violencia vivida en los margenes sociales (Auyero, 2013).

Por ende una persona con algun aspecto fisico diferente, del considerado “normal”, o quien
experimenta la separacion de lo socialmente aceptado, buscaré las formas de ser escuchado,
buscando destacar las formas de su manifestacion interna o corporal, y las posibilidades de
recrearse en este plano material que exige, demanda perfeccion, y a la par oprime y declina la
esencia libre de la diversidad funcional humana, subyugando al ser humano a una opresion
constante por la busqueda de aceptacion de su ser, obligando al ser humano a tomar posturas

que niegan a otros por no estar a la par en los perfiles o categorias sociales.

En este punto, se despliega un abanico de situaciones y de realidades que atraviesan a una
sociedad que se contradice en sus discursos, en sus acciones; esta el hecho de ser asertivos, de
producir al maximo (Honneth 2009, 75), una sociedad en la cual todos debemos estar siempre
en movimiento, pero a la vez nos encontramos con esto que nos hace parar, nos encontramos
con la discapacidad de frente, lo cual nos invitan a hacer pausas para cuestionarnos qué es lo
que de verdad aporta valor al ser humano, para convivir plenamente con la naturaleza y lo

que se vivifica en el movimiento urbano.

A lo largo de la historia el fenomeno de la discapacidad ha estado ligado al crecimiento
capital y a las estrategias de produccion para rendir cuentas dentro del planteamiento
sociopolitico y econdmico, introduciendo subjetividades y/o prejuicios dentro de un colectivo
para beneficio de una estructura mediatica y politica. En nuestro pais se dio mas cabida al
tema de la discapacidad, a raiz de la guerra del Cenepa, debido a los veteranos de guerra que
quedaron excluidos por las secuelas de la guerra, tras haber puesto su cuerpo, mente y
energia, a merced de una guerra sin garantias; parapléjicos o en sillas de ruedas los veteranos
de guerra fueron pieza clave para la instauracion de leyes y la creacion de fundaciones

especializadas en la rehabilitacion.

Aun asi, el imaginario respecto a la persona con discapacidad se encontraba o quiza se

encuentra aun, en una esfera marginal, de rechazo, asociado a la pobreza generalmente,
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porque como lo habiamos mencionado anteriormente, la discapacidad se vive de distintas

maneras en cada espectro social, mas cuando las posibilidades econdmicas son variables.

La ayuda que se les brinda a las personas con discapacidad, dentro del gobierno es una
operacion economica y politica, en cada gobierno se manejan diferentes topicos, mas no se
instaura de forma fija un mecanismo politico de identidad y reconocimiento para las personas
con discapacidad y sus familias, quizé se especula mucho alrededor de la discapacidad, y
simplemente es necesario revisar los mecanismos institucionales que persisten en los ideales

multiculturales, que siguen repitiendo patrones de opresion.

Una herramienta para controlar el libre ejercicio y crecimiento de una identidad politica
funcional con y para la discapacidad, es que se revise el poder juridico, las politicas
excluyentes para poner a producir funciones efectivas en las hegemonias reguladoras de la
ley que se puede ejercer experimentando un estado que se ha establecido como “anormal”,
que se sale de lo socialmente aceptado, siendo la discapacidad una forma o una oportunidad
para deconstruir las formas en las cuales se ha movilizado la sociedad, ya que la condicion
de discapacidad vista desde las comunidades ancestrales es proactiva, con una vision mas
elevada de los seres humanos quienes han asumido su condiciéon como una oportunidad para

abrir nuevos caminos de comprension y cuidado del ser humano.

La caridad y el hecho de que los colonizadores/politicos sigan ejerciendo poder sobre los
colonizados/ciudadanos, es una forma en la cual las elites siguen manteniendo los marcos
conceptuales, socioecondmicos sobre los cuales nos basamos, afectando la interpretacion,
moderando la inequidad o la equidad, instaurando una percepcioén quebrantada en la
poblacion desarrollada de los paises subdesarrollados sobre su realidad, “reparar la falta de
respeto mediante la revaluacion de las identidades de grupo injustamente devaluadas, pero
deja intactos tanto el contenido de esas identidades como las diferencias de grupo implicitas”
(Fraser,1997, 26). La misma que es decadente debido a las brechas sociales, declinando la
vision de los paises que reciben ayuda, en un entramado social de baja valoracion, ya que
econdmicamente vivimos atados a los favores del Fondo Monetario Internacional (FMI),
cuarteando la identidad de las naciones perteneciente a los paises “tercermundistas o en vias

de desarrollo”.

En este punto nos cuestionamos si... ;La inclusion de las personas con discapacidad, es una
estrategia mas del fendmeno desarrollista? Nos planteamos esta pregunta ya que con el pasar
de la historia humana, las personas con distintas discapacidades, fueron tratadas, de formas

que, en ocasiones se convertian en referentes, o s6lo como un cuerpo descartable y no apto
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para enfrentarse a la vida humana “desarrollada”, o civilizada, para crear una maquinaria de
hegemonia, llamada sociedad civil, la cual se encargaria de la estructuracion de sistemas de
control para justificar la guerra, la salvacion, la paz, la riqueza, la pobreza, la salud y la

enfermedad.

En cada uno de los movimientos humanos desde las facetas mas tempranas de la humanidad;
la historia se describe desde un discurso con componentes cambiantes, mitos y leyendas que
benefician a un lado y que reniegan de otro, dichos factores que los actores sociales quienes
poseen un influjo socioecondmico contribuyen e insertan dentro la dindmica social los
postulados que se aceptan y se perpetiian; es una lucha prolongada entre martires y opresores,
es la estima lo que se pone en juego y el ser reconocido, aceptado tomando un lugar en el

tramado colectivo.

Actualmente, los funcionarios publicos carecen de capacitacion para la atencion de personas
con discapacidad, no hay un verdadero interés por parte de quienes manejan presupuestos del
Estado para su propia capacitacion, sino que ain se siguen manejando cuestiones sobre la
discapacidad, sin tener una idea de lo que estan gestionando porque quienes hacen trabajo de
escritorio no tienen la mas minima idea de lo que sucede en el trasfondo; el discurso de la
discapacidad es visto como una operacién econdmica y politica, donde se pueden dar
intereses que promueven ciertos movimientos politicos u ONG, como estrategias para
intervenir espacios y usar la excusa de la inclusion para gestionar los recursos econdmicos

como palancas para tener rentabilidad econdmica a costa de la vulnerabilidad de otros.

Como bien lo pudimos ver con los mas de 2000 carnés falsos emitidos por el Ministerio de
Salud Publica del Ecuador, donde funcionarios publicos, y asambleistas del Estado,
estuvieron involucrados en las denuncias de la Secretaria Nacional de Aduana del Ecuador

(SENAE).'s

En este punto contamos con el relato de Jacqueline Barriga, coordinadora de FUNAPACE,"
quien relata que el gobierno a través del Ministerio de Inclusion Econdmica y Social (MIES),

aportaba con ayuda econdémica para la fundacion, pero hace un afio y medio, el ministerio

18 acotando la siguiente informacion desde la investigacion y después de las denuncias de varios padres de
familia de nifios y nifias con discapacidad, debido a las dificultades burocraticas y desinformacion para la
obtencion de los Carnés de discapacidad, se dio a conocer que varios servidores publicos corrompieron los
procesos y obtuvieron beneficios, los cuales tenian que percibir las personas en condicion de discapacidad y sus
familias, estos funcionarios publicos obtuvieron réditos a costa de los mas vulnerables. Diario Primicias, autor:
Mario Alexis Gonzales, 03 de julio del 2020. Rescatado el 4 de noviembre del 2023 https://shorturl.at/sCD59

19 imagen 8. Anexos pag. 192
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aprobd otras normativas argumentando que no pueden seguir solventando a la fundacioén
porque debe ser un lugar donde se atiendana personas con discapacidad hasta los 18 afios,
afectando el trabajo que hace la fundacion ya que en muchas fundaciones o en otros lugares
de cuidado o de rehabilitacion es de conocimiento esta situacion, donde las personas con
discapacidad adultas dejan de recibir ayuda con la consigna de que ya son mayores de edad y
ya no deben recibir la ayuda indicada; en este contexto es de suma importancia hacer
evaluaciones profundas sobre el estado de adultos con discapacidades severas que quiza

necesiten atenciones puntuales de por vida.

2.1. Breve relato sobre las politicas publicas para la discapacidad en Ecuador, derechos

y beneficios.

En nuestro pais la ley organica de discapacidades fue instaurada en el afio 2012, iniciando asi
una amplia gama de comunicacion y de estrategias para la inclusion de las personas con
discapacidad, llevando a cabo las campafias de inclusion social llamadas Manuela Espejo y
Joaquin Gallegos Lara, adjudicando a este grupo social un amplio espectro de oportunidades
que hasta el presente y con el gobierno actual no se han concretado de manera efectiva,
denotando asi la falta de competencia en el &mbito social, cuarteando las oportunidades que
tenian las personas con discapacidad y sus familias, la restauracion de su presencia y valia
dentro de la comunidad; no sirven las ayudas econdmicas sino se abren las posibilidades
educativas y de trabajo para quienes desean acceder a una integracion social real, como

individuos con derechos y responsabilidades.

Foucault menciona que las practicas de exclusion siempre se han llevado a cabo con personas
que han padecido enfermedades terminales, como la lepra, dejando a los individuos en un
mundo exterior y confuso detras de las murallas de la ciudad, constituyendo asi dos masas,
las unas ajenas a las otras (Foucault 2000, 51), fomentando asi un ejercicio de poder de una

pirdmide jerarquica porque la vigilancia debia ejercerse sin interrupcion alguna.

En democracia las reformas y las leyes pueden darse de forma mas puntual si los actores
participan exponiendo sus necesidades para generar politicas publicas eficaces con los
usuarios, ya que de nada sirve crear un manual de estrategias pedagdgicas si el Estado no
cambia desde las bases educativas su pensum académico, instaurando una educacion para la

neurodiversidad y la accesibilidad.
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La biopolitica de Foucault estd inmersa en el discurso social de las estructuras politicas,
permitiendo ver la influencia, sobre como la nocién de poder también se ejerce en el ambito
médico y de salud, en relacion con las enfermedades y sus aspectos “los micropoderes que
circulan en el orden social, por eso Foucault nos evoca que todarelacion tiene un cuerpo de
poder y todo poder, un saber especifico. En otras palabras, todo discurso esta atravesado por

relaciones inherentes de poder” (Foucault 1984).

La informacion debe llegar oportunamente, para que los derechos y deberes de una persona
con discapacidad, sobre los cuidados y tipos de rehabilitacion, sean oportunos y se respete su
condicion de vida, reconociendo a estas personas como seres autdnomos y dignos del cuidado
de un cuerpo social, porque es un deber social informarnos y adaptar el entorno para el

desarrollo de las personas con discapacidad, y sobre todo una responsabilidad del Estado.
Dentro de las politicas publicas de la ley organica de las discapacidades, estan las siguientes:

o Las personas y las familias que cuiden a personas con discapacidad que requieran
atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran capacitacion
periddica para mejorar la calidad de la atencion (Asamblea Constituyente, 2008:

Articulos 47 y 49).

o Una vivienda adecuada, con facilidades de acceso y condiciones necesarias para
atender su discapacidad y para procurar el mayor grado de autonomia en su vida
cotidiana. Las personas con discapacidad que no puedan ser aten didas por sus
familiares durante el dia, o que no tengan donde residir de forma permanente,

dispondran de centros de acogida para su albergue.

o El establecimiento de programas especializados para la atencién integral de las
personas con discapacidad severa y profunda, con el fin de alcanzar el méximo
desarrollo de su personalidad, el fomento de su autonomia y la disminucion de la

dependencia (Asamblea Constituyente, 2008: Articulos 47 y 48).
o Accesibilidad a la educacion
o Equipos humanos multidisciplinarios especializados para su atencion
o Derecho al trabajo
o Politicas laborales
o Estabilidad laboral
¢ Vivienda

¢ Accesibilidad
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o Sistemas de Proteccion

o Tarifas preferenciales

o Devolucion del Impuesto al Valor Agregado

o Descuentos en eventos de cultura, deporte, recreacion, arte y turismo.
o Garantias de salud fisica y mental

Segun la OMS y la Organizacion Panamericana de la Salud, cincuenta y dos paises estan
creando panoramas accesibles para las personas con discapacidad, a pesar de ello, so6lo 17
tienen instaurados programas permanentes de rehabilitacion, 24 cuentan con legislaciones
especificas, 8 estan realizando planes de gestion sobre la discapacidad, 18 poseen dispositivos
tecnologicos para la asistencia, y 15 tienen incorporados los certificados que proveen a las

personas con discapacidad para el acceso a derechos y beneficios (OMS).

Dentro de la plataforma del Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES), se encuentra
que existe desde el 2011 una casa hogar para personas con discapacidades severas ubicada en
la avenida Jaime Roldos Aguilera N4-201, en el sector INFA, que es parte del gobierno, pero
cuando llam¢é al nimero que aparece en la pagina? sale un mensaje de voz mencionando que
el nimero no existe, cuando tuve la oportunidad de dirigirme a este espacio me prohibieron la

entrada porque me dijeron que primero debo tomar una cita por medio de la linea en la que

nunca me respondieron, les dije que tengo una nifia con discapacidad, que necesito ayuda,
para poder ingresar al espacio, y saber qué tipo de atenciones brindan, en determinado
momento sali6 un sefior a decirme que es necesario que esté remitida por un centro de salud u

otros establecimientos publicos para poder atenderme.

Seglin un articulo publicado por el diario el Universo,* el 18 de septiembre de 2022, se
menciona lo siguiente: “La atencion psicologica para las personas con discapacidad y sus
familias, en particular en caso de discapacidad intelectual, debe ser gratuita. Ademas, las
personas con discapacidad intelectual tienen derecho a una educacion especializada en la que
se fomenten sus capacidades mediante la creacion de centros educativos y programas de

ensefianza especificos, asi como la creacion de becas que respondan a las condiciones

20 En el siguiente enlace se encuentra informacién mas detallada, para mi es importante redireccionar al lector
para que pueda constar la informacion desde la cual estoy narrando y la realidad por la que he transitado para
poder comunicar. https://tinyurl.com/2srrutdc

21 En este articulo también se detalla (https://rb.gy/wurccq) que dentro de la ley organica de la discapacidad las
personas con discapacidad tienen el derecho de recibir atencion psicoldgica y educacion especializada, que a la
hora de los hechos no existe, o si existen estan dentro de esferas sociales economicamente favorecidas.
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econdmicas de este grupo”. Es de conocimiento bajo los testimonios de cada una de las
familias, que nos narraron sus experiencias y de las fundaciones a las que acudimos que este

tipo de servicios no existe.
2.2. Salud publica y paralisis cerebral

Las trabas que tienen las personas con discapacidad frente a las entidades de salud, ponen en
contexto que los espacios publicos y privados no poseen las caracteristicas adecuadas para
atender a personas con discapacidad. Podemos encontrar también discursos establecidossobre
el rechazo del cuerpo diferente, donde se atribuyen conceptos, y oposiciones que se
manifiestan por polarizacion, perjuicios que definen lineas entre los diversos grupos, a partir
de esto la sociedad construye, limita, crea o destruye en torno a la discapacidad (Van Dijk

2000, 7).

A esto quiero acotar las narraciones de varias madres, una de ellas de la comunidad rural que
visité durante el trabajo de campo, para poner en contexto las causalidades de las realidades
rurales y urbanas, que describieron, las atenciones que recibieron antes, durante y después del
parto, por lo cual sus hijos o hijas, adquirieron esta condicidn, ya que en el nacimiento, la
paralisis cerebral es una de las condiciones mas habituales en los neonatos, por las diversas
situaciones, unas mas adversas que otras, que se presentan al traer un infante a la vida, entre

esas condiciones suelen estar realidades como el siguiente relato:

Estela de 47 anos, describio que sufrid violencia obstétrica por parte de las enfermeras de un
hospital publico en Santa Elena, porque no tenia los recursos necesarios para pagar un
hospital o clinica privados, en el hospital publico recibiéo maltratos sobre su estado
vulnerable, le dijeron: “que no la van a atender hasta cuando de verdad pueda parir a su hija”
a pesar del dolor regreso a casa, las enfermeras o pasantes suelen culpabilizarte de que te
quejas o exageras mucho; Estela rompio6 fuente y no tuvo los cuidados adecuados para su
hija, que ya estaba asfixiandose en su vientre, y el hospital que quedaba a una hora de donde
vive, tenemos conocimiento de que el tiempo con un neonato en condiciones de peligro es
crucial para salvar su vida o mitigar las secuelas, aun asi llegé al hospital y la hicieron esperar
para realizarse un examen, una ecografia para conocer el estado de su beb¢, se percatan que el
feto tenia sufrimiento fetal, en ese mismo instante la envian a sala de emergencia para una

cesarea, la nifia ya se habia asfixiado (Entrevista personal, Quito 26 de abril del 2023).

Entre ese intervalo de tiempo que le tomo volver a casa, llegar al hospital, realizarse los

examenes, y ser intervenida, su bebé ya habia sufrido lo suficiente como para causar una
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afectacion irreversible en su cerebro. A pesar de este episodio, los médicos le dieron el alta,
la mandaron a su casa, sin que su hija reciba cuidados al momento de nacer, el silencio fue la
opcion para los doctores que no alertaron de la situacion y sus repercusiones sobre la vida de
la nifia y su madre. Esto nos devela circunstancias que nos obligan a tomar acciones legales, a
ser observadores de las politicas publicas y promover el respeto por el sujeto/paciente, que en
muchas ocasiones es re victimizado, y su discapacidad o la condicién de discapacidad es una
tragedia personal, cuando en realidad es una consecuencia de estructuras que interpelan al
colectivo desde la construccion de hegemonias capitalistas y relaciones de poder que nos
colocan en diferentes posiciones sociales para suplir actividades economicas que mantienen

el poder sobre cada uno de los grupos humanos.

Al ir hilando estas narrativas, me doy cuenta del poder que tiene una voz, cuando veo que
como colectivo nos atraviesan varias decepciones, dolores o aspiraciones compartidas, y ser
lo suficientemente fuertes para edificar y volvernos sujetos visibles y politicamente activos
para actuar dentro de los movimientos sociales, con cada una de las historias descritas que
toman poder al irse tejiendo con mas y mas familias atravesadas por la discapacidad y la

exclusion del sistema.

Encuentro en cada relato un sentimiento de impotencia, con el que particularmente yo estuve
ligada por mucho tiempo, al recordar el proceso que pasé para tener a mi hija, y todas las
circunstancias que estuvieron presentes no solo desde el momento en el cual quedé
embarazada, sino desde antes de iniciar mi vida sexual; hago un recorrido atemporal, como si
observara una tragicomedia?> de mi vida para entender, qué sucedioé cuando no tuve las
herramientas necesarias para cuidar de mi y de mi cuerpo, y no puedo concluir, no puedo
hacer aseveraciones de mi caso o de otros casos, porque afios después de haber podido hacer
terapia psicoldgica, y buscar herramientas que me devuelvan el sentido de ser, de
encontrarme entre el hecho de ser madre y ya no ser el individuo, la mujer que estaba en
busqueda de si misma, se rompen los esquemas, ahi es cuando buscas ir mas alla, rompiendo
cadenas generacionales y estructuras que organizan nuestros espacios, y porque al mismo
tiempo fui una cifra mas dentro de las estadisticas de embarazos adolescentes en Ecuador, de
los cuales no se tiene una cifra clara, tampoco de cuantas madres adolescentes traen al mundo
ninos o nifias con discapacidad, por ende, llego nuevamente al intervalo de tiempo cuando

acudia a los controles con la ginecologa, totalmente ignorante de toda la situacion a la que me

22 obra dramatica que contiene elementos propios de la tragedia y de la comedia, como la presencia de personajes
de diferentes estamentos sociales y de diversos registros de lenguaje.
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enfrentaba, en manos de una profesional quien a pesar de saber de mi condicion delicada
nunca me sugiri6 tomar ninguna precaucion, debido a mi tipo de sangre O Rh-Negativo, y el
dia del parto natural, que muchas veces suele ser sin previo aviso, naci6é mi hija, con un
médico que yo y mi familia conociamos de toda la vida, mi hija naci6 en casa, parto normal,
todo muy bien, y el médico que me atendié me sugiri6 ir en ese mismo instante al hospital
para que mi hija reciba las atenciones adecuadas por la enfermedad hemolitica del recién

nacido que estaba avanzando.

En el hospital publico no habian termo cunas, mi hija estaba adquiriendo un color muy
amarillento en su piel, a continuacion llegamos a una clinica en la cual la colocaron en una
termo cuna, sin los cuidados necesarios, no me permitieron entrar mientras la atendian, no me
permitieron amamantarla y mientras la tenia en una termo cuna jamas la hidrataron, esto
agravo su cuadro clinico, que ademas estuvo acompanado deexamenes de sangre (Coombs
directo?’) mal realizados, cuando el pediatra y las enfermeras nosupieron qué mas hacer. Nos
dijeron que vayamos a buscar ayuda a una clinica especializada, al parecer no tenian ni idea
de lo que sucedia, para ese entonces yo me encontraba en shock y quienes tomaron las
decisiones relevantes ese momento fueron mis padres, cuando llegamosa una clinica privada
sometieron a mi hija a examenes y transfusiones sanguineas para salvar su vida, pero era
demasiado tarde, mientras relato estas escenas pareciera que hubieran transcurrido horas, pero
fue un dia y medio; ya la bilirrubina habia invadido parte de su tallo cerebral y dafiado su
nervio auditivo, mi hija sobrevivio, pero ya las secuelas de un eventotras otro se
manifestaron cuando el neuro pediatra, diez dias después de darle el alta, solo me llamo6 y me
dijo “tu hija va a tener algunos problemas, su cerebro se afecté”’, mas no supo quéotras

palabras usar para advertirme la dimension de aquel panorama.

Tres meses después de pasar malas noches, ya que mi hija no dormia, y no levantaba su
cabeza, no tenia control cefalico, acudimos nuevamente al neuro pediatra, solicitamos cita a
través del Hospital Baca Ortiz, pero habia disponibilidad para dos meses después, asi que
decidi ir a una consulta privada por el estado en el que se encontraba mi hija, llegando con el
médico y después de revisar a la nifia, envio una resonancia magnética para ella, entra otras y
variadas evaluaciones para conocer el estado de su cerebro, corazon, nervios auditivos, vista,

en fin, fueron meses, afios de examenes, de acudir de un lado a otro, para probar y saber qué

23 La prueba de Coombs directa se utiliza para detectar anticuerpos que ya se han fijado a la superficie de los
globulos rojos.
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terapia era la mejor o la mas adecuada para ella, no contdbamos con seguro médico, ademas
las discapacidades y sus tratamientos, no estan cubiertas por ninguna de estas entidades de
salud, asi que mis padres fueron quienes me ayudaron a solventar estds necesidades, el
diagnostico fue pardlisis cerebral severa, con un cuadro espastico, debido al Kernicterus,*
siempre nos decian, necesita tales terapias, pues las que se ponian en tendencia, nunca se
presentaron dentro de un panorama mas amplio, quiza en ese momento el médico no lo vio
oportuno, pero ahora que han pasado 16 afos creo que lo mejor que se puede hacer en casos
de paralisis cerebral es hacer diagnosticos precisos, guiar o ampliar la perspectiva sobre cada
etapa de vida de una persona con discapacidad, sin dar tanta larga al tiempo preparando a los
cuidadores para todo el trabajo y las consecuencias que conlleva tener un hijo o una hija con
paralisis cerebral. Armar un plan de vida para ayudar a las familias a tener un norte y saber
cuales son las posibilidades en cada uno de los casos, para de esta manera también promover

la responsabilidad de las instituciones publicas y del Estado, para resguardar estas vidas.

Suena como un dilema constante, porque convivimos en un panorama que obstaculiza la
vida, lo digo desde la esfera capitalista en la que vivimos, ya que la extraccion, la
explotacion, la privatizacion de las tierras y los recursos son tarea de quienes acumulan
recursos economicos, fuerzas de trabajo y recursos intelectuales; la sociedad es poco tolerante
con la experiencia humana, sus formas fisicas y psiquicas, u otras formas de vida, menciono
esto porque mediaticamente hay un torrente constante de miedo, segregacion, xenofobia,
informacion bélica, pandemias, explotacion ambiental, explotaciéon humana, hechos que
parecieran superados o controlados, por la civilizacion educada y tolerante que decimos ser,
pero constatamos que esto solo es una ilusion de bienestar, para demostrar que vivimos en

situaciones de agravios comparativos, que no tienen estima, que no aceptan las diversidades.

La conclusion sobre ambos relatos, es que no existe en el entorno médico, puntualmente, la
preparacion o una atencion preventiva o de evaluacion de riesgos de salud para los neonatos,
o protocolos que prevengan posibles patologias que afecten la vida de las personas de por
vida, (...) en Ecuador no se han encontrado estudios previos sobre factores de riesgo
prenatales, natales y postnatales, no existe investigacion al respecto, que influyen en el

diagnoéstico de paralisis cerebral, como lo habiamos mencionado anteriormente tampoco hay

24 el kernicterus es un tipo de dafio cerebral que puede producirse por altos niveles de bilirrubina en la sangre de
un bebé. Puede causar paralisis cerebral atetoide y pérdida de audicion. El kernicterus también causa problemas
de vision y dentales, y a veces puede provocar discapacidad intelectual.

74



cifras exactas de cuédntas personas sufren de esta condicion actualmente, sin esa informacion
se complica realizar un plan integral para reducir y mitigar la presencia de esta patologia que

muy bien puede prevenirse en muchos casos (Silva and Canelos 2012).

La forma de diagnosticar y quién nos da el diagndstico, es de suma importancia, en sus
memorias (Murphy 1987) nos relata que cuando empez6 a tener sus sintomas, uno de los
médicos que lo atendio, le dijo que muchas de las enfermedades son a causa de estragos
psiquicos, que puede ser psicosomatica y que todo estaba en “su mente”, de esta manera fue
prescrito con pastillas antidepresivas y acudid a un psiquiatra, para lo cual ya sus sintomas
iban avanzando, ahi decidid terminar con la psicoterapia, y la proxima visita seria al

neurdlogo.

Se puede tomar el relato de Murphy para hablar sobre la forma de trato que reciben las
personas dentro de los establecimientos de salud, y la concepcion personal y colectiva que
tenemos al momento de tratar la enfermedad o la discapacidad, ya que él menciona que un
paciente cuando esta dentro de una institucion de salud es trasquilado de todos sus roles
sociales, y solo es un cuerpo enfermo mas aparte de los otros, mas o menos se pone atencion
cuando se habla de sexo, edad y posicion social, pareciera que ocurre cierta democracia ya
que todos son tratados por igual y esto sucede cuando gente que esta dentro de la esfera
médica se vuelve paciente y se ven dentro del establecimiento tratados como menores en
relaciones poco horizontales “a quién se le ocurre bafiarse a las 5 o 6 de la mafiana en un
hospital, ademas en un hospital no descansas, te abren la puerta, te ponen la medicina, te
encienden la luz, te atienden y a la veznecesitan que te vayas lo mas pronto posible” (Murphy

1987, 21).

Robert Jackall mencionado por Murphy dice que las instituciones hospitalarias son casos de
estudio por sus practicas teoricas y de trato hacia el paciente, el hospital se conforma como
una institucion totalitaria, donde se impone al paciente dejar su identidad y asumir una
impuesta por la autoridad hospitalaria, es necesario para la instituciéon que el paciente tenga
este pensamiento de estar siendo recluido para que asuma un rol de conformidad y
subservicio, esto le permite al staff médico tratar al paciente con un grado de alejamiento y

displicencia para observar como un caso no como una persona (Murphy 1987, 22).

"’

“iNo te quejes!” es una de las predicciones a los que los pacientes suelen estar inmersos,
dentro de un hospital o centro de salud, uno no puede quejarse, ni tener voz propia, se pierde
la autonomia y debes ser recatado y seguir las ordenes de los “expertos” en salud, que la

mayoria de las veces vacilan entre diagndsticos errados y poco cuidado del ser humano que
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requiere de atencion, por lo tanto, no existen habilidades psicosociales para tratar al paciente

con necesidades particulares.

Se da un fenémeno muy peculiar, el paciente cuando estd bajo los cuidados de una institucion
médica, se vuelve pasivo, es decir, todos sus roles sociales se hacen a un lado por un
momento y no tiene libertad para escoger y se lo traslada con otros cuerpos enfermos, deja de
ser un individuo, un ciudadano, se convierte en un cuerpo “enfermo” o uno sin derecho a
hablar, porque pesa mas el hecho simbdlico de una institucion y un mandil blanco sobre un
ser humano que acude en busca de ayuda, se anula al otro, como si no pudiera hacer uso de

sus facultades cognitivas, intelectuales o fisicas.

En cierto grado los centros médicos son una especie de instituciones totalitarias custodiadas,
por doctores, enfermeras y demaés individuos quienes siguen 6rdenes, un ejercicio de poder,
parecido a un esquema militar, en el cual los pacientes transfieren su poder como individuo a
un conjunto de personas que ejercen un trato distante, observando al paciente como un caso

mas, no como un ser humano en igualdad.

Mientras que a una persona con discapacidad severa la obligan a sacar turnos, a movilizarse a
hospitales publicos o centros de salud donde, si cuenta con suerte puede tener una cita en un
mes o dos, para la calificacion de su hijo o hija, y la obtencion del carnet de discapacidad,
que por lo general estd expedido bajo un manual, llamado el Manual de Discapacidades, en el
cual se basan actualmente para calificar los sintomas o patologias, de una o varias

discapacidades para proceder a calificar.

El Ministerio de Salud cuenta con equipos de calificacion profesionales, pero es inaudito
cémo muchos de los trabajadores de la salud actuales no tienen la capacidad para evaluar a
una persona con discapacidad, asi lo relata Gabriela madre de un nifio con discapacidad de
tres afios quien nos cuenta que el momento en el que le entregaron a su hijo Julidn, los
médicos del Hospital Publico de Pifo, nunca le dijeron que su hijo tenia que ser evaluado, los
enviaron a casa sin ningun aviso, y a los tres meses Gabriela not6 que su hijo no levantaba la
cabeza, y empez6 a notar comportamientos extrafios en su bebé, ademas de la rigidez de sus
extremidades, ella volvio al hospital y la mandaron a Neurologia, después de seis meses de
citas y examenes para el niflo, fue diagnosticado con paralisis cerebral y autismo (Entrevista

personal Gabriela, Quito, febrero 2023).

No se accede a un sistema de salud eficiente, como lo manifiestan los padres o cuidadores de

los nifios con discapacidad, no se les brinda una atencion oportuna en hospitales publicos

76



debido a factores como la falta de educacion interpersonal de los trabajadores o servidores de
la salud, no se da el trato adecuado a las personas con discapacidad y sus familias ya que solo
se ve al cuerpo objetivado, asi lo menciona Foucault cuando dice que lo normal y lo
patologico esta establecido por el limite definido por la ciencia médica de la imposibilidad, se
convirtié en un juego normativo de gubernamentalizado entre las formas de la libertad

anatomica.

Algunos médicos o tratantes muchas veces no saben entablar un vinculo con el paciente como
si se tratara de un ser extrafio, como un objeto que debe ser reparado para que vuelva a
funcionar, mas no se observa al ser humano, al ser implicito en ese “estuche” corporal,
hablando de paralisis cerebral profunda, ya que no existen estandares de tratamiento previo a

la atencién médica de las personas con discapacidad en casos de emergencia.

Por ejemplo pude constatar la falta de empatia o profesionalismo, no sabria como calificar el
desconocimiento de la psicologa que me atendio, cuando acudi a un centro de salud para
realizar una recalificacion para mi hija con paralisis cerebral, ya que cuando llamé el médico
que me atendi6 me dijo que necesitan un permiso especial para que el grupo de médicos
pueda salir a hacer la recalificacion en casa, que ese proceso llevaria aproximadamente un
mes, asi que decidi ir directamente porque necesitaba sacar su cédula y no tenia un mes; en
sintesis, llegué al centro de salud a hacer el proceso y cuando llegué con la psicéloga me dijo:
“su hija tiene retraso mental ;qué grado?”, concluyo la psicologa sin antes haber evaluado y

observado a detalle a mi hija, ni haberse vinculado con la nifia de forma directa.

En Ecuador, no existe un Estado de bienestar que garantice que los nifios, adolescentes o
adultos mayores con paralisis cerebral, cuidado del Estado en caso de abandono u orfandad,
que provea, salud, techo y alimentacion, si el Estado no se involucra en todas las aristas
sociales que intervienen en la discapacidad, poco se puede hacer para encaminar nuevas vias

de comprension hacia la condicion biodiversa de la humanidad.

(Como el Estado regula el cuidado de las personas con discapacidad desde la estructura
estatal y gubernamental? Segun el Ministerio de Inclusiéon Econdémica y Social en las oficinas
de la zonal 9, ubicada en la Av. 6 de diciembre y calle Wilson, nos supieron decir que existen
dos casas de acogida para personas con discapacidad de 18 afos en adelante, pero en ningiin
momento me facilitaron direcciones exactas ni la disposicion para presentar un proyecto

diferente al que manejan.

Inversion social para las personas con capacidades diferentes es casi nula, se promueve el
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derecho a los beneficios de las personas con discapacidad en ciertos contextos, cuando se
tiene informacion o se accede a la misma, no se estimula, ni se promueve la educacion de la
ciudadania, ni la formulacion de espacios donde se comparta directamente con personas que
tienen algun tipo de dificultad funcional fisica o intelectual, porque se califica a la persona
con discapacidad como incompetente para relacionarse con los demas, mas no se pone en

duda el desconocimiento de los demas para relacionarse con una persona diferente.

Es incomprensible que en los paises latinoamericanos, se priorice la atencion y pago de
salarios de todos los funcionarios politicos y empleados estatales, dejando siempre para
ultima instancia la atencion a problematicas sociales, como la educacion, la salud, la cultura,
la discapacidad y la inversion en el acondicionamiento arquitecténico y educativo de quienes
trabajan y acudimos al area publica, mejorar la calidad de servicios; en este punto no quisiera
crear discrepancias, pero se toma como ejemplo lo antes mencionado por las diversas
declaraciones de madres y padres de familia, debido a la corrupcién y malos tratos que
reciben, inclusive la revictimizacion por el estado de salud de sus hijos, o como es conocido
desde la voz de las madres, siendo la violencia obstétrica una de las tantas causas de la

paralisis cerebral o de discapacidad, tanto en comunidades rurales y urbanas.

En los relatos recogidos a lo largo de mi transito por hospitales publicos y fundaciones de
rehabilitacion fisica con mi hija, tuve la oportunidad para entablar conversaciones con las
madres que llevaban a sus hijos e hijas al Hospital Baca Ortiz; del grupo de diez madres que
nos encontrabamos en el hospital, seis de ellas relataban la violencia obstétrica fue la causa
dela paralisis cerebral de sus hijos, siendo el 48% de las mujeres violentadas en el momento

del parto, seglin cifras del Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC).

Las enfermeras o médicos pasantes, maltratan o no toman en cuenta los sintomas de una
madre con preclamsia (presion alta en el embarazo) por ejemplo, o cuando empieza el trabajo
de parto y le pedian que regrese nuevamente a casa, aludiendo que atn le falta dilatar, que “no
se queje” que regrese cuando ya no soporte mas el dolor, asignandoles tareas o practicas poco
sanas, sin hacer examenes o tomar las debidas precauciones para resguardar la vida del bebé y

de la madre, sometiendo a las madres gestantes a la desvalorizacion de su palabra.

Lamentablemente, hospitales publicos o privados, no se hacen cargo de los “errores”
cometidos por los galenos, siempre se culpabiliza a la madre o a la familia por no actuar
“rapidamente”. En el sistema de salud se lavan las manos y las familias asumen todo el
cuidado sin ninguna guia o atencidn posterior, el estado nunca se hace responsable de estos

hechos, que no solo repercuten en un solo ser, sino en todo su trazado familiar y social.
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Estos son algunos, de los varios relatos que nos dejan absortos, ante la forma de ser de
quienes juran salvar vidas, con todas sus facultades humanas e intelectuales para tomar las
mejores decisiones. Un recién nacido es responsabilidad de toda una comunidad, esto es algo
que no se puede dejar pasar, y es cambiar el paradigma social sobre la salud y los vinculos
humanos, reconocer que estamos dentro de un sistema que pone en jaque la vida de muchas
personas que requieren atencion, nos invita a reflexionar sobre la verdadera atencion de la
salud, la prevencion y la venida de una nueva vida, no se puede poner en riesgo la vida de un
ser humano porque no cuenta con los recursos econdmicos necesarios para nacer, la salud

publica debe ser cuestion de calidad y garantia para la ciudadania.

Es importante sefialar, que no existen politicas de educacion o esquemas sobre educacion
sexual y educacion psicosocial (inteligencia emocional), donde la participacion y la voz de
los jovenes y los nifios sea escuchada, para prevenir, estudiar y guiar la responsabilidad sobre
la vida personal y el rol al entrar en contacto con un otro, tomar esa responsabilidad del
cuerpo, que es nuestro primer territorio, para saber decidir la maternidad o la paternidad, con
la persona afectiva adecuada en caso de decidir hacer familia, y conociendo claramente la
dimension de lo que significa traer un ser humano a enfrentarse a las discrepancias y

contradicciones de la vida humana.

Para Lupicino (2003) el discurso es un objeto de andlisis y debate dentro de las ciencias
sociales, y los debates dentro del giro lingiiistico dentro de la normalidad establecida, aqui se
necesita hacer un énfasis para recrear un lenguaje respecto a las relaciones entre la

discapacidad y sus actores frente a los diferentes grupos sociales y los procesos historicos.

Quiza es por esto que el sistema también busca la reinsercion de ciudadanos con discapacidad
desde el discurso de la inclusion, para su beneficio y asi también implementar el ejercicio de
hegemonias, subyugando a las personas con discapacidad a imaginarios colectivos de
menosprecio, caridad y lastima, olvidando la importancia de cambiar el enfoque, para esto,
no hablar mas de discapacidad como una traba, sino de la estructura socioeconémica y

cultural como un problema para la diversidad humana.

No podemos olvidar los grandes aportes intelectuales que nos han brindado personajes con
dificultades fisicas, quienes tuvieron a su servicio la tecnologia y los cuidados adecuados para
vislumbrar su capacidad cognitiva, como fue el caso de Stephen Hawking
contemporaneamente; asi la intelectualidad y la individualidad del ser humano que vive con
cierta discapacidad, sin la posibilidad de vincularse “normalmente” con su entorno, al no

poseer la capacidad social para manifestar sus facultades intelectuales o sociales, caen a ser
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objetos de uso por sus diferencias, creando inclusive estigmas alrededor de ellos, como
ocurria con los circos ambulantes en América del Norte y Europa; la historia de la

discapacidad y su constante transformacion no ha salido del estigma auin.

En este trabajo pude recopilar y verificar, lo que como madre he experimentado en el proceso
de vida con mi hija, situaciones similares encontradas en cada una de las narraciones, de los
contextos sociales y relatos de otras madres, eso que nos atraviesa a quienes convivimos con
la discapacidad, como por ejemplo la vulneracion de derechos y deberes de las personas con
paralisis cerebral, porque es el grupo social menos visibilizado en la cotidianidad ecuatoriana,
ademas existen muchos estigmas y desconocimiento sobre esta condicion, por lo tanto, en
nuestro pais no existen mas opciones de rehabilitacion y de cuidado. Estd normado cual es la
rehabilitacion fisica, terapia de lenguaje, medicinas quimicas para tratar ciertas patologiasque
se encuentran dentro de la pardlisis cerebral, sin la opcion a una alternativa médica, al no
existir un interés social profundo hacia la discapacidad y aprender de ella, ademés porque
desconocemos los unos de los otros, la educacion para la discapacidad es necesaria dentro del
curriculum académico, una atencion médica y holistica a este grupo vulnerable en el cual se
necesitan cuidados especializados de salud, atencién psicologica para la familia, trabajo
comunitario, paciencia y afecto humano, sobre todo cuando se trata de paralisis cerebral

profunda.

Cuando la sociedad empieza a separar lo conocido, de lo desconocido, lo aceptado, de lo
incomodo, cuando los pensamientos psicoticos o los presuntuosos prejuicios recaen sobre una
cultura, o circulos sociales, y aunque las percepciones parecen concebir una fuerza que no
puede contraponerse a la psicosis colectiva, se normalizan una serie de mandatos que
terminan por extirpar de la sociedad a personas, por medio de los limites que amenazan e

imposibilitan la realidad psiquica (Butler 2002, 37).
2.2.1. Las diversas realidades de la paralisis cerebral, testimonios familiares

En este contexto de acompanamiento y luchas diarias, lo que se busca, es expresar a partir de
su caracter social los vinculos y percepciones de las familias, como parte de multiples
interfaces de interaccion de las personas con discapacidad, como lo es, el cuerpo, su
capacidad cognitiva en acciones y relaciones sociales, en sus marcos de referencia histdrico-
cultural y en las capacidades lingiiisticas de la experiencia individual y colectiva. Por ello, la
investigacion opta por la narrativa de la paralisis cerebral desde sus fuentes mismas, dandonos
el espacio para conocer a niflos y nifias, que con sus madres nos proveen una herramienta

metodologica que permite explorar y asumir la trama del relato, para vincularnos de forma
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personal a la propuesta etnografica.

Hablar sobre diversas realidades, es hablar de las diferentes formas que tiene el ser humano
para que su presencia unica, mas alla de su forma de ser, sus creencias, apariencia, lenguajes,
las diferentes formas de crecer el mundo que le rodea, mas alla de sus capacidades o
capacidades diferentes, pueda ser quien decida ser o sea, sin ninglin tipo de exclusion en la
realidad colectiva y objetiva, es por esto que cuando hablamos de diversas realidades, nos
referimos a que cada persona es unica en su proceso humano por el cudl crea su subjetividad,
y se va adhiriendo a las realidades sociales, las cuales a medida que crecemos, nos van
distanciando de lo que es crecer en comunidad, debido a que nos instituyen en clases sociales,
sistemas educativos, creencias que fomentan ese distanciamiento e incomprension de la
realidad en la que vive el otro, que es diferente de mi, a quien observo e interpreto segun mi
consciencia sobre el valor que tengo como individuo, el lugar que ocupo en el espacio social,
y las creencias sobre lo diferente, lo que permea mi realidad por el simple hecho de
desconocerlo, o porque no se encuentra en mi registro cognitivo, sobre lo conocido y las
representaciones estereotipadas de los grupos sociales y lo que se normaliza los primerosafios

de vida.

Fairclough (2003) nos menciona en el andlisis del discurso que, sociologicamente hablando la
comunicacion entre las organizaciones y los individuos tiene un alto grado tanto de jerarquia
social (las organizaciones tienden a ejercer poder sobre los individuos) como de distancia
social (las organizaciones operan a escalas nacionales, regionales o mundiales, mientras que
los individuos ocupan lugares concretos), como es el hecho de las personas con discapacidad

y/o parélisis cerebral.

Los individuos, estan exentos de la realidad que se difunde sobre cada grupo social, siendo
los prejuicios y los estereotipos una realidad fragmentada y simplificada de lo que en realidad
sucede en la vida de cada ser humano. Esta instalacion de creencias se difunde facilmente y
como es simple de entender, el ser humano no lo cuestiona y lo adhiere inconscientemente a
su sistema de creencias, como “normales” u “obvios”, acentuando el desconocimiento sobre
qué piensa o coOmo se siente el otro, diferente a mi, por esto es que cada una de las familias
visitadas y de las personas con parélisis cerebral, quienes nos permitieron acercarnos, se
encuentran en contextos sociales y realidades diferentes, realidades que nos obligan a mirar lo

que se ignora por creer que estamos viviendo en nuestras realidades.

A través de explorar estas diversas realidades, se recoge de las voces de las madres, los

relatos de vida y sus memorias al convivir con la paralisis cerebral de sus hijos y los diversos
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contextos que salen a flote en el cuerpo social y cultural, ya que cada una de las experiencias
se derivan de las diferentes esferas sociales, economicas y socioculturales, en los cuales

interpelan los habitus y los capitales de la estructura social.

Ademas, dependiendo de qué tan aguda o llevadera sea la dis-capacidad, las familias no
tienen ninguna garantia de quién cuidara de su hijo o hijos, si en algin momento llegase a
faltar mama o papa, muchas de las familias nos supieron manifestar que este es uno de los
miedos que mas les quita tranquilidad, ya que muchas veces la familia més cercana, a pesar
de contar con su cercania, también tiene sus responsabilidades y su complejidad, ya que al
tratarse de un ser indefenso, se pueden dar episodios de violencia o abuso sexual. En estos
casos, el estado debe garantizar el cuidado de las personas con discapacidad extremadamente

vulnerables en un espacio apto, con el personal adecuado hasta su 6bito.

Cada familia viene de estructuras sociales diferentes, y cada familia afronta su realidad con
herramientas, socioculturales, econémicas, psicoldgicas y emocionales muy diferentes, con
creencias instauradas para sostenerse de algo o de alguien que genere alivio para su situacion,
cada cultura o cada grupo social se reconoce en oposicion, es por esto que en el tema de
discapacidad nos coloca en un punto donde hablar de los dolores, los miedos, las
preocupaciones, las presiones sociales, mostramos lo afectados que estamos como sociedad,

como humanidad, como seres humanos vulnerables.

La dominacién y la gran variedad de discursos, es parte de la gran hegemonia heterogénea,
esto se debe a que cada grupo social ya viene programado y se establecen ciertos parametros
de comportamiento para cada uno, es por esto que hay diversas nociones sobre los otros, mas
no desde las raices mismas del pensamiento, entre més separados creemos que estamos en
nuestras condiciones humanas, menos conscientes estamos de lo que se produce por ese
inconsciente colectivo. Solo se trazan supuestos y estructuras que nos contienen, mas no se
motiva un equilibrio de conducta, mas bien se generan tendencias que caracterizan los valores

y creencias generacionales momentaneas (Bourdieu 2000, 383).

Se da una estructura de probabilidades, objetivos, cosas para hacer y por hacer para que un
tipo de personas puedan realizarlas, entonces la pregunta que nos debemos hacer es ;qué

tenian que ser las personas o como tienen que ser la personas para caber en esas estructuras?

La paralisis cerebral de mi hija se derivo de una cadena de eventos personales y factores
sociales, mi hija y yo nos trasladamos a la ciudad de Quito, para iniciar algunos tratamientos

después de ser diagnosticada con paralisis cerebral, aqui empezo el cuestionamiento interno
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sobre el destino de ese pequeio ser que llegd a mi vida de una forma inconsciente,
irresponsable de mi parte, sin el acompanamiento adecuado durante el embarazo, ya que lo
unico que recibia desde el exterior eran los tipicos mensajes agresivos, como: “viste, te

9«6 Y11

arruinaste la vida”, “y ahora qué vas a hacer”, “inttil no terminaste la universidad”, “una

29 ¢

guagua cuidando de otra guagua”, “callate, no sabes nada, estds en otra”.

Una cosa si sabia, nada de lo que conocia de mi, de mi nicleo familiar, de mi barrio, de mi
ciudad, hasta ese momento, sobre la vida y sus estructuras eran totalmente ciertas o perdid
validez para mi, tenia que reinventarme, leer, investigar, salir, buscar, ver, conocer,
practicamente fue como volver a nacer, me sentia ignorante y sola, no queria compasion ni
tratos victimizantes, lo inico que queria eran palabras de aliento y seguridad para afrontar ese

momento.

Yo me encontraba en shock, simplemente queria desaparecer y tratar de ser la mama perfecta,
ahora 16 afos después supe que tuve depresion post parto y que mi familia solo me veia
como una irresponsable y una persona que se quejaba constantemente de su situacion, por no
contar con las herramientas psicoldgicas para salir de mi propio atavio personal y asumir la
responsabilidad de una vida distinta, apenas empezando a expandir mi vision, creia yo,
que tenia la suficiente claridad en mi camino, porque usualmente decia que no queria tener
hijos, que terminaba el colegio y me iba a ir de la casa a viajar por el mundo, cémo, no lo
sabia pero queria hacerlo, un suefio utopico para alguien que vivia en una ciudad pequefia; y

bueno no resulto asi.

Mi vida cambi6 radicalmente, no sabia qué hacer, ni como proceder, ningun pediatra, o
conocido me habia dicho, “dirigete a este centro de rehabilitacion”, o a “este centro de
atencion para personas con paralisis cerebral”, ahi, me di cuenta de lo tan absortos que
vivimos desde nuestras composturas y los demés con sus realidades tan ajenas a las nuestras
atravesados por la discapacidad, lejos de toda informacion vital para llevar a cabo una
contencion; empezamos terapias de rehabilitacion, desde estimulacion temprana infantil,
terapia Bobath,? terapia Vojta,* y bueno supongo que en ese instante lo mejor para nosotras

era hacer algo ya para no quedarnos en casa a pesar de las condiciones econdmicas poco

25 ¢l Concepto Bobath es un concepto terapéutico para el tratamiento global de personas con trastornos del
sistema nervioso. Fue creado por el Doctor Karel Bobath (neurofisidlogo) y su mujer Berta Bobath (maestra) en
los afios cincuenta, basandose en los conocimientos de la neurociencia de aquellos dias.

26 ¢l Dr. Vojta denomino a esta terapia "Terapia de Locomocion Refleja". Es un método de tratamiento de
fisioterapia mediante el cual se pueden activar los circuitos motores del sistema nervioso central que estan
bloqueados a causa de una lesion anatémica o de una alteracion funcional del mismo.
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favorables que a mi me afectaron ya que tenia todo en contra, era madre soltera, joven, me
retiré de la universidad, perdi mi beca y para mi familia me habia arruinado la vida; supongo
que han escuchado, la famosa frase de Facundo Cabral “caminante no hay camino, se hace
camino al andar”, en ese punto de mi vida entendi a lo que se referia, y con esa frase he
podido identificar mis estados mentales para no ahogarme en una emocion o en lo mal
aprendido durante tantos anos, redirigir mi pensar, sentir, y expresar de manera mas
consciente y profunda, lo que quiero, lo que necesito hacer, para vivir un vinculo sano
conmigo misma y con mi hija, construyendo un puente que me permita y nos permita
entendernos mutuamente, ya que nadie nos da un manual de como ser uno o una misma,
madre, hija, padre, pareja, compafiera, etc. sonara cliché pero asi es, vamos descubriendo, y
construyendo, vamos aprendiendo a ser, vamos encontrando lo que realmente somos. ;Y
qué somos?, por qué habria que ser un profesional de la objetivacion para poder ser explicitos

con nuestras propias experiencias subjetivas (Bourdieu 2019, 215).

Dicho de otra manera, construyo al mismo tiempo el hacerme consciente de mi postura, de mi
cuerpo y la posicion a partir de la cual esta postura se toma, restituyendo el punto de vista
(Bourdieu 2019, 68) una humana consciente consigo misma para poder abrir caminos o
formas nuevas de relacionarnos, mas cercanas al amor propio, a la aceptacion y validacion de
nuestras circunstancias, y desde ahi tomar las pautas para poder transformarnos. La
discapacidad de mi hija me cambi6 la vida, me cambid por dentro, a pesar de tener una
sensibilidad muy mia desde que era infante, ella me lo constatd, me transformé en alguien
mas, ceso de alguna manera esa necesidad de ser algo en la vida, y mas bien me hizo entender
lo que tenia que hacer, la insignificancia de lo que observamos como cierto, para establecer

otra experiencia de acuerdo con lo que estaba entendiendo y aprendiendo.

Y asi, me encuentro con otras realidades que se narran por si solas, al observarlas, al aparecer
en mi vida, en esta parte se narran historias que cada familia nos brind6, dentro de estos
relatos, pudimos establecer contacto con tres familias mas, quienes nos apoyaron con sus
relatos mas breves, con estas familias realizamos una encuesta, para recabar datos y
experiencias, aparte de los datos que cada fundacion nos brindd; pudiendo tener un espacio
geografico cubierto, qué es lo que nos interesaba también para conocer las diversas
realidades, de como se vive la paralisis cerebral en diferentes sectores de Quito, con

diferentes posibilidades socioculturales y econdmicas.

2.2.2. Testimonio de Jaqueline Lema

En estos testimonios leeremos a Jaqueline, Patricio y Estefania, a quienes entrevistamos
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personalmente, encontrandonos con sus propias palabras, sentimientos y pensamientos para
describirnos la historia de su realidad, dentro de cada testimonio iré haciendo comentarios
con los cuales entretejeré los relatos, para encontrar los nodos o las coincidencias sociales
como mujeres, madres solteras, padres, familias e individuos parte de una colectividad

sociocultural.

Hola soy Jaqueline Lema, tengo 30 afios de edad, soy madre de Cristian de 6 afios de edad,
¢l tiene paralisis cerebral, vivimos en el Sur de Quito, por la Ferroviaria, yo tenia 19
afnos cuando quedé embarazada de Cristian, ¢l es mi tercer hijo, ya tenia dos hijos
anteriormente, uno de 7 afios y otro de 3 afios, yo pensaba que iba a hacer lo que normalmente
hacia con mis otros hijos, los mandaba a la guarderia para poder trabajar con el papa de mis
hijos, yo no sabia que sucederia... yo queria seguir estudiando; “no sé cuando todo paso y pasé
un aflo con mi bebe en terapia intensiva, todos mis suefios se fueron al piso, pensaba que ya
todo quedo ahi, dejé de escribir porque sentia que me cortaron las alas, me quitaron las ganas
de vivir y todo se volvio citas médicas, controles, malos tratos por una sociedad que solo te
dice pobrecita, te arruinaste la vida. El papa de mis hijos decidi6 alejarse porque no pudo con
la presion de tener un nifio con discapacidad, yo quedé a cargo de los 3 nifios, abandoné mi
carrera que tanto sofiaba - Jaqueline comenta que queria ser bailarina y artista- porque nos toco
hacer una cirugia a nivel de su cabecita para colocar una valvula de derivacion parcial ya que

tenia hidrocefalia.

Después de aquella cirugia algo mejoro, el bebé se recuperd, o sea ya no ibamos tan seguido al
médico, ya eran controles cada 3 meses, y decidi otra vez regresar a la universidad, pero ya no
con la carrera que yo queria, solo queria un titulo para ser un ejemplo para mis hijos, estudié
educacion inicial, sin saber que eso me traeria problemas muy graves a nivel emocional, y
psicologico, sentia impotencia de no ver a mi hijo desarrollarse como todo los nifios,
comparabami situacion con la de otras mujeres, era demasiado traumatico, asi que decidi
nunca ejercer esa profesion, ya que cai en un estrés terrible, la depresion me consumio y justo
ahi empec¢ a realizar artesanias, en eso me entretenia y me daba el tiempo para compartir con
mi bebe.

Cristian asi se llama mi beb¢, se quedd en una guarderia, para quienes no creen en los angeles
yo pienso que son seres especiales que estan entre nosotros, la profesora y cuidadora de mi
bebé resultaron ser eso, me ayudaban llevando al beb¢ a las terapias, permitia que le retire a
cualquier hora y que ingrese de igual manera, Cristian crecid y tenia que ir a la escuela y claro
en este lugar tiene que estar con la madre ya que es una institucion de educacion especial, y
bueno hasta el dia de hoy asistimos a una escuelita muy linda pasamos ahi desde las 8am hasta
las 13 horas. A veces la ansiedad regresa a mi porque desearia que mi nifio fuera un nifio como

todos los demads, pero al mismo tiempo le doy gracias a la vida por permitirme compartir con
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¢l esta etapa de maternar, de entender las maternidades diferentes, Cris tiene 10 afios ahora y
es como un bebé, es feliz, somos compaieros de vida, escritores deesta historia, y sobre todo
somos una familia que desea seguir y no rendirse, David mi hijo mayor es quien hace el
desayuno mientras yo voy a vender en una escuelita cercana a mi sector a las 7am, es una
forma de sustento, Damian el mediano se encarga de vestir y tener listo al nifio para yo llegar
después del trabajo y poder ir al Cole, el apoyo familiar de los seres mas cercanos es
importante ya que son nuestro pilar para no desvanecer. Cristian Daniel de 10 afios, Carlos
Damian de 14 afios, Ronny David de 18 afios y yo, somos un buen equipo de trabajo que nos
hemos acoplado a la realidad sin renegar, sin quejarnos aceptandonos como somos, y
respetando la realidad de nuestro bebé (Testimonio o entrevista, Jaqueline Lema, Quito, 13 de

febrero del 2023)

En el relato de Jaqueline es curioso como ella menciona al final que es su bebé, como si los
hermanos paternaran al hermano menor con paralisis cerebral, esto nos abre un espectro muy
grande de las posibles responsabilidades que los otros dos hijos deben enfrentar. Jaqueline
empieza su dia a las 05:00 am, su hijo mayor prepara el desayuno y al nifio mientras ella sale
a vender unos materiales a la escuela de su sector, ella regresa a las 07:30 am para recoger al
nifio e irse a la escuelita donde esta el nifio recibiendo tratamientos y cuidados, pudimos
constatar que Jaqueline hace parte activa de un colectivo llamado Runa-Arte donde vende sus
artesanias, ademads participa como miembro activo de su comunidad ya que se auto adjudica
como runa de la comunidad Panzaleo, nos cuenta que entran al lugar donde comparte con su
hijo a las 09:00 am, hacen una hora de relajacion, luego de 09:00 am a 10:00 am toman un
lunch, luego hacen otras actividades de baile, terapia fisica, o pintura, luego el recorrido les
recoge a las 12:30 pm, prepara elalmuerzo, mientras llegan sus otros hijos, a veces Cristian se
duerme, otras veces no, lo colocan un momento a ver television, luego en la tarde cada uno
hace sus actividades, ella hace sus artesanias, nos cuenta que por mucho tiempo dos sefioras le
ayudaron con el cuidado de Cristian, porque el papa del nifio se fue, vive aparte, pero le cuida
los fines de semana, en la noche acuestan a Cristian a las 08:00 pm, Jaqueline sale a hacer
otras actividades culturales de vez en cuando con su colectivo, su hijo mayor queda al cuidado
de los otros dos menores; Jaqueline recibe el bono Joaquin Gallegos Lara. Nos comenta que lo
mas duro para ella fue ensefiarle a Cristian a masticar, porque corria el riesgo de necesitar otra
intervencion quirurgica, “el médico me decia que tienen que ponerle un botdn gastrico para
hacerle estapractica médica para que pueda comer, ahora ya mastica y come” (entrevista
Jaqueline Lema, Quito, febrero del 2023). Cristian es un nifio que tiene 100% de paralisis

cerebral, con terapias ha podido mantener una condicion corporal asimilable para su manejo,
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porque un nino con paralisis cerebral adopta posturas fetales, Jaqueline ademas nos cuenta
que lo mas duro que le toca pasar cada cierto tiempo son los cambios de valvula, es una
valvula de derivacion parcial en su craneo, porque no se sabe si el guagua va a salir bien o va
a retroceder, ademas de lidiar con los episodios de epilepsia que derivan de la condicion de

Cristian.

Mi vida fue dura, a los 10 afios mi mama fallecio, a los 11 afios un primo abusé de mi, le
conté a mi papa porque vivia con €l y no me presto atencion, pensé en irme y tuve un bebé
porque pensé que asi iba a solucionar mi vida, a los 11 afios tuve mi primer bebé, a los 14
afios tuve a mi segundo bebé, a los 19 a Cristian, quien tiene paralisis cerebral, yo no tenia
idea de la responsabilidad, tenia a mis hijos, a quienes cuidaba pero no sentia ese real
conexion de ser mama, yo sonaba con ser artista, bailarina, pensé en continuar con €so, mis
hijos me han ayudado mucho, pero con Cristian, claro lo recibi con mucho amor pero la vida
me cambid bastante, pensaba que el proceso iba a estar bien hasta los dos afios y dejarlo en
guarderia pero verle a tu hijo en coma un afio, fue duro, dejé de estudiar, porque queria
estudiar artes escénicas, y cuando Cristian sali¢ de eso, yo escribia y un dia publiqué y la gente
me dijo que escribo bonito y empecé a escribir, en estos tiempos amo mi cuerpo,
aprendi a reconocerme, sabia que no podia quedarme llorando, tengo que cambiarme,
reconocer mi espiritu, estoy dispuesta a entregarle mi 90% a mi hijo pero ese 10% es mio y
quiero dedicarmelo a mi, yo cai en depresion, y cuando lloraba nadie me preguntaba ;qué
sientes?, ;coOmo estas?, entonces aprendi a solventar mis debilidades sola, a resolver mis
necesidades sola, sin afectar la vida de mi hijo. Estuve en un centro psiquiatrico por un tiempo,
y agradezco haber podido salir de ahi. Nunca recibi una palabra de aliento, la sociedad
reprime, tomé antidepresivos para poder salir de esa situacion, ver al nifio en coma un afio me
dejé en el piso, pero como sabras tomar citas en los hospitales publicos es casi imposible y te
revictimizan diciendo que eres fuerte, que no exageres, tus hijos son tu motor, pero en ese
momento solo sentia que no queria saber nada de nada, ademas hay muchos médicos que en
realidad no tienen tacto para decir las cosas, aparte de dar servicios precarios uno debe
agradecer las migajas del Estado, como en la escuelita donde estd Cristian que tiene juegos
infantiles que no son para nifios con discapacidad, y es muy restringido el acceso a otras

personas (Jaqueline, entrevista personal, Quito, febrero 2023).

2.2.3. Testimonio del Patricio Angueta

A continuacion, el testimonio del Sr. Patricio Angueta, quien tiene a su hijo Ethan en la
Fundacion con Cristo, en el sur de Quito. Para abordar al sefior Patricio me presenté e hice
una breve introduccion de mi situacion personal y el hecho de haber llegado hasta la

Fundacion para realizar esta investigacion, €l muy amable accedio y nos sentamos a
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conversar.

Hola Belén, mi nombre es Patricio tengo 47 afios, mi esposa tiene 45 afios, es enfermera y mi
hija Valentina de 12 afios, Ethan de 10 afios, que nacid en un hospital publico, nos dimos
cuenta de que tenia discapacidad cuando ¢l tenia ya tres meses de nacido, los doctores no se
dieron cuenta, no nos dijeron nada, una tia que es enfermera nos visité y nos dijo que el nifio
estaba espastico, yo no sabia a qué se referia; fuimos a hacer examenes, incluso examenes
genéticos que se mandaron a Portugal, porque aca no los podian hacer, eso nos ayudaron a
pagar unos familiares, pero no salié nada, y nos dijeron que tenia ausencia de cuerpo calloso,
y le teniamos en un centro privado, nos solicitaron que saquemos el carnet, los médicos
privados nos dijeron que tenia un 95% de discapacidad, pero una doctora de servicio publico
en el centro de salud Hacienda Ibarra le calificd con 36%, pedimos recalificacion y se tardo
un afo y medio, el manual del Ministerio de Salud, no le daba el porcentaje, porque no
teniamos un diagnostico, al final lo calificaron con 87% de discapacidad visual, sin tener
discapacidad visual, nos dijeron que dejemos asi que igual ibamos a tener los beneficios, pero
lo que uno quiere como padre es que su hijo tenga una calificacion honesta para hacer bien las
cosas, ya que a mi me gusta trabajar de forma justa. El gobierno es una traba, y calificado asi
no pudimos acceder a beneficios, reales desde su condicion, porque en el carnet de
discapacidad visual, pero ven el estado fisico de ¢l y nosotros como padres quedamos como
ignorantes, cuando la falta de profesionalismo de los médicos que no pudieron justificar el
estado del niflo por no tener un diagnoéstico claro (Entrevista personal, Patricio, Quito, marzo

2023).

El sefior Patricio nos comenta que las brigadas Manuela Espejo, nunca les visitaron, y que

ellos tuvieron que acudir a un centro de salud, porque cuando pidieron visitas, les hicieron

algunas preguntas, entre ellas si es que tenian como movilizarse, y como si tenia su carrito,
nadie fue a hacer la visita a su hijo, “los médicos estan poco preparados, falta de

profesionalismo de los médicos” nos dice el Sr. Patricio. También comenta:

Mi esposa trabaja en el sector publico es enfermera, y yo tengo una planta purificadora de
agua, entre los dos sustentamos los gastos de la casa, de hecho, nosotros contamos con los
permisos en nuestros trabajos para el cuidado de Ethan, porque en la tarde yo me dedico
100% al trabajo en la mafiana me encargo yo, entre los dos hacemos un equipo para salir
adelante con nuestro nifio. Siempre que nosotros salimos con Ethan al centro comercial, la
gente le queda viendo, otras personas le saludan, le dan la mano, otras nos felicitan. A las
personas les falta empatia, respecto al estado, hay una total ausencia de la integracion de estas
personas, no se puede andar por las veredas, toca bajarse a la calle, hay personas que tienen

sillas de ruedas y se ponen chalecos reflectivos para que no les vayan a atropellar, los centros
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de cuidados son centros de apoyo, pero no deberiamos estar recluidos en estos espacios, pero
debemos ocupar los espacios “normales”. Cuando salimos tratamos de hacer las cosas
normales, le llevamos a parques, a juegos en los centros comerciales, yo le cargo, yo juego, es
una lucha constante, porque la gente no entiende hasta que le sucede, son pasos para que la
gente entienda que existimos y que ellos merecen un espacio en la sociedad (Entrevista

personal, Patricio, Quito, marzo 2023).

El sefior Patricio me comenta que su familia se unié mucho més con la llegada de Ethan, pero
la salud mental de su esposa se vio afectada, a ¢l le toco ser mas fuerte para sostener a su hija,
y a su esposa, ellos comparten con todos los integrantes de la familia, la familia de su esposa
y la de ¢l son bastante integrativas y tampoco se excluyen; esa sensacion es muy habitual en
el actuar de las parejas, madres o padres solteros que tienen hijos con discapacidad, se auto
excluyen por no sentirse parte de la familia debido a los cambios de hébitos y lo que conlleva
psicologicamente cambiar de paradigma, es vivir la incomprension misma del ser en carne
propia y la incertidumbre que se ahonda mucho mas en estas situaciones, sobre todo el no

saber como financiar oportunamente las necesidades de sus hijos con necesidades especiales.

Nuestra familia esta feliz con Ethan, porque los nifios se dan cuenta de que son aceptados por
su familia. Nosotros nos comunicamos con Ethan y ¢l entiende muy bien quienes son las
personas de su familia, éI sabe cuando es chiste, cuando quiere pedir algo, él puede
pronunciar: Papa, Mama, Vamos Ya, al abuelo le dice, Abu Papas, le gustan los centros
comerciales, los colores, la bulla, los gestos, la mirada de las personas, sefiala cuando le duele

algo (Entrevista personal, Patricio, Quito, marzo 2023).

A Ethan cuando algo le duele, lo pronuncia y sefala, el sefor Patricio le realiza masajes ya
que su esposa suele llegar muy cansada en la noche y atiende a su otra hija, ellos viven en
San Bartolo; noté que su fortaleza se basa en una creencia religiosa para poder sostenerse
psiquicamente, mientras habldbamos me decia que ¢l confia mucho en Dios y en sus planes,
que todos los dias agradece por su vida y por como Dios los bendice con el trabajo que tiene,
el sefor Patricio cree rotundamente en que como padres y madres podemos unirnos para
gestionar mucho mejor nuestras necesidades y problematizar para ser escuchados, porque
actualmente en el Estado ecuatoriano no existen leyes o politicas publicas que respalden a los
cuidadores de personas con discapacidades severas o enfermedades catastroficas, se olvida
por completo el cuidado de cuidador, elementos importantes para el bienestar de los hijos e
hijas.

A mi hijo tengo que cuidarle de que no se dafie su cuerpito, las terapias son de

mantenimiento, a partir que pedi que nos visiten en el centro de salud, la silla postural nos
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dieron, de ahi nos regalaron pafales, y no nos han dado mas ayuda porque dicen que nosotros
si tenemos trabajo, nunca hemos tenido acompafiamiento psicologico, a mi esposa le tocod
muy duro, ella tenia que darse cuenta de las cosas, los dos somos catdlicos, acercarnos mas al
Sefior nos ayudo6 a sostenernos, ella ahora ya no tiene problemas con Ethan, pero a veces se
molesta porque le quedan viendo. Qué dice el sefior: (...) ama al préjimo como a ti mismo,
nuestra hija menor preguntaba por qué el fiafio esta asi, y mi hija ahora se acerca y le da la
mano. Mi esposa al inicio no queria salir, porque sentia culpa, yo sostuve a mi esposa, porque
sé que tengo una mision con mi familia y los amo, el sefior me dio una buena esposa, el sefior
te fortalece, €l te da la sabiduria para salir adelante, tienes que entender eso, es nuestra mision
cuidarlo, yo tengo bendiciones, le agradezco al Sefior todos los dias, y mi hijo me ha
ensefado, porque uno tiene que tener presente eso todo el tiempo, paciencia, sabiduria, amor,
respeto, resiliencia. Ethan ocupa un gran espacio en todo el entorno familiar y nosotros
sabemos que es feliz. Ellos necesitan mucho amor, necesitan que seamos padres y madres
para ellos, la paciencia y el amor para nosotros mismos de la mano del Sefior, yo me siento

bendecido (Entrevista personal Patricio, Quito, marzo 2023).

El sefior Patricio, lo que mas manifestaba en la conversacion, es su mision de vida con su hijo
y su entrega, sonaba como un hombre a quién no le quedé otra opcion que ser fuerte para
sostener a su familia, mas alla de lo econdmico, poniendo su corazén a su trabajo, también
nos dijo que se encontraba bastante decepcionado con la gestion de los gobiernos, ya que se
dicen muchas cosas pero no pasa nada mas, ya que ofrecer ayudas econdmicas sin saber lo
que pasamos no ayuda a resolver los problemas de fondo, porque la movilidad no es nada
accesible, he visto a mucha gente en silla de ruedas ser maltratada porque no puede usar las

veredas y tiene que bajarse a la calle para poder moverse, la falta de empatia es doloroso.

Aparte no calificamos para ningiin bono porque mi esposa y yo trabajamos, nos dice Patricio,
ni tampoco han recibido acompafiamiento psicoldgico, han logrado sobrellevar su situacion

acercandose a Dios, gracias a su comunidad religiosa.

Es importante educar, ver a la persona con discapacidad como una bendicion, como
aprendizaje, yo me siento bendecido con mi familia e hijos, mi hijo me ensefi6 aceptacion y
paciencia cuando uno hace lo que Dios pide €l te bendice. Nunca se me cruzo por la cabeza
abandonar a mi esposa a pesar de su negacion y depresion. Ethan estuvo un tiempo en un
centro llamado Reipin por el colegio Montufar en la Av. Napo, ahi lo atendian muy bien pero
el centro cerro a raiz de la pandemia. Creo que un ser humano debe ser integro en todos sus
aspectos, uno no puede ser uno en un lado y de otra forma en otro, eso no esta bien, la
sociedad esta deteriorada menciona ¢él, ya que piensa que las personas ahora no pueden

empatizar porque estan preocupadas aparentando algo que no son. Cree que es muy
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importante la educacion de los nifos (Entrevista personal, Patricio, Quito, marzo 2023).

2.2.4. Testimonio de Estefania Pazmifo

El relato de Estefania es realmente impactante y me pone alerta su situacion, mientras
estuvimos en la entrevista, todo el tiempo se sinti6 incomoda y molesta por la situacion de su
hijo que tiene autismo y paralisis cerebral, a pesar de poder caminar, Nicolai es un nifio con
un espectro autista bastante alto y en condiciones deficientes de atencion y cuidados, ya que
los padres no tiene tiempo de calidad para ofrecerle porque estan todo el tiempo ocupados
buscando trabajo o cuidando de otros familiares de Estefania, ella recibe un dinero mensual
de unos familiares que viven en Estados Unidos. El cuidado personal de Estefania se
encuentra descuidado y la mayor parte de su tiempo estd haciendo actividades en la casa,

porque hay que limpiar las travesuras que hace Nicolai.

Hola, mi nombre es Estefania Pazmifio y mi esposo se llama Luis Guajala, soy la mama de
Nicolai, un nifio con Paralisis Cerebral Infantil (PCI), autismo y epilepsia, ;Cdémo es mi dia al
ser mama de un nifio con discapacidad? Pues mi dia a dia con Nicolai es una rutina, abro los
ojos pensando en si ya se despert6 para poder darle su desayuno y su medicacion, cambio su
pafial preguntandome si algun dia €l podra ir al bafio o por lo menos avisar que quiere ir, €so
facilitaria mucho las cosas, imaginen dejar de gastar tanto dinero en pafiales y paiiitos seria
genial. La verdad es que no tengo mucho tiempo libre para pensar solo en mi, pues Nicolai
posee una discapacidaddel 99% fisica y también es autista por lo que es totalmente
dependiente de mi, aparte no es eltinico por el que tengo que velar, estd mi esposo y mis
hermanos con los cuales vivo, debo hacer el almuerzo, quehaceres domésticos, tramites, etc.
No es facil mi dia a dia de hecho, hay veces que quisiera botar la toalla y rendirme, pero luego
veo a Nicolai y con una sola mirada puede expresar todo el amor que siente por mi y eso me

hace dejar de pensar en lo malo.

Por las tardes paso tiempo con ¢l después de batallar para que coma, ya que solo quiere comer
lo que le gusta, hay dias que estd tranquilo y otros estd un poco ansioso e hiperactivo debido
al autismo. Nosotros preferimos estar en casa porque Nicolai es un nifio al que no le gusta
salir mucho, por ejemplo, a un parque, a un centro comercial, un restaurante, se pone muy
fastidioso entonces eso es un limitante también para nosotros, como familia no nos sentimos
bien, hemos hecho de nuestra casa nuestro fuerte para apartarnos del mundo, la pandemia no
fue nada diferente de mi cotidianidad. Estos ultimos meses han sido super dificiles ya que mi
esposo se quedo sin trabajo y no teniamos ningun ingreso, muchas deudas y cuentas por pagar
lo que también nos hace estar todo el tiempo preocupados y malgenio, adicional a los
problemas que nunca faltan, ademads el cuidar de nuestro hijo y verlo convulsionar nos pone

en una situacion de desesperacion constante.
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Pero bueno a pesar de todo doy gracias por mi hijo porque después de todo lo que ha pasado y
verlo batallar con su condicion, hace que sea una mujer mas fuerte, aprendi a no ahogarme en
un vaso de agua, aunque eso es algo en lo que aun trabajo, a vivir cada dia con alegria sea

cual sea la situacion pues no sabemos si habra un mafana.

Todos los dias debo estar pendiente de darle su medicina, revisar su paiial, lavar sus dientes,
baniarlo, vestirlo, lavarle 10 veces las manos porque huelen a saliva todo el tiempo, tender la
cama unas 5 veces al dia porque bota todo lo que esta en la cama y con las sabanas juega a los

fantasmas, por las tardes lo llevo donde su terapista y después regresamos a casa.

Las noches ahora son un poco mas tranquilas pues ya no tiene convulsiones seguidas, pero
igual tenemos instalada una camara en la que podemos observar toda la noche por si existe
una crisis. Por esta razon dormimos muy pero muy tarde, creo que esto es algo que ya no
podemos controlar. Soy una mujer de 32 afios que no pudo terminar sus estudios por la
enfermedad de su hijo, que no puede trabajar porque no hay quién la ayude a cuidar a su hijo
de 12 afios que parece un bebé, soy la mama que no tiene amistades porque solo pasa en la
casa y no tiene actividades extracurriculares, soy la esposa cansada y que siente que no hace
bien las cosas y lo poco que hace estd mal, asi me siento muchas veces no s¢€ si estoy bien o
mal, pero es lo que hay y como me siento. Belén le doy gracias por dejarme expresar la
verdad, he podido plasmar algunos sentimientos que estoy dispuesta a compartir, porque a

veces ya no quisiera estar aqui (Entrevista personal, Estefania, Quito, febrero 2023).

En esta vivida realidad de Estefania y su familia, notamos la poca atencion social, de salud
integral, la poca educacion sobre la situacion de su hijo, y ademas el desinterés del padre del
nifio, como se da en otros casos, el cuidado de los nifios o nifias con discapacidad
generalmente va de las manos de la madre, o las abuelas, la energia femenina presente, ya que
el hombre prefiere hacer caso omiso de su masculinidad y omite su responsabilidad, sea por
indiferencia, falta de educacion o falta de empatia consigo mismo y su realidad, noto
particularmente en este caso que no hay herramientas psicoemocionales para mirar desde otra

perspectiva su realidad.

2.3. Las fundaciones para la atencion de personas con paralisis cerebral dentro del

contexto urbano

Vivir la discapacidad, percibirla, acompafiarla, visualizarla, es un trabajo que conlleva un
sentir y pensar de la realidad humana, lo que nos hace humanos, sobre todo de lo que emerge
emocional o psicolégicamente cuando miramos a un otro diferente, las vastas incertidumbres
humanas de lo que nos hace diversos, y de lo que nos une también, lo que nos contiene a

todos los seres humanos mas alla de la materia. Es entender que no existe separacion, que
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estamos viviendo muchas veces circunstancias similares desde diferentes espacios, y por lo
tanto es importante generar unidad, comunidad para sostener mejor el cuidado de las personas
con paralisis cerebral y la prevencion, creando protocolos y un manual de riesgos que
posibiliten la llegada del recién nacido de una forma adecuada, la paralisis cerebral como ya
lo habiamos mencionado anteriormente es la discapacidad mas comun en nifios, segun la
Organizacion Mundial de la Salud, la paralisis cerebral acompanada de otras patologias
asociadas a esta discapacidad en Ecuador se presentan 2 a 2,5 casos cada 1000 recién nacidos,

mientras que alrededor del mundo se estima que son de 1,5 a 4 de cada 100 bebés nacidos.

Desde el lenguaje que usan las personas al referirse a las personas con discapacidad detecto
desconocimiento, cuando me contacté con las fundaciones realicé un tamizaje de las
fundaciones que existian en el Distrito Metropolitano de Quito (fig. 8), busqué cuéles y
cuantas se dedican al cuidado de nifios y nifias con paralisis cerebral, ya que existen
fundaciones que brindan ayudas técnicas, alimenticias y de resguardo a personas con
discapacidad; en la ciudad de Quito existen seis fundaciones especializadas en el cuidado de

personas con paralisis cerebral.

Figura 2.1 Mapa de las Fundaciones que existen en el Distrito Metropolitano de Quito
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de la Merced, Fundacion Tierra Nueva y Fundacion Diagnostico, Rehabilitacion e Integracion
del Nino Especial (Fudrine), de las cuales tres fundaciones optaron por colaborar en la
investigacion, mediante visitas realizadas y una carta que envié previamente, quiero acotar
que dentro del Distrito Metropolitano de Quito existia un Instituto de Paralisis Cerebral, el
cual pude visitar 8 anos atrds para conocer las instalaciones y ver la posibilidad dedejar a mi
hija en dicho lugar, me llevé una desagradable imagen y cuando sali de aquel lugarsolo rompi
en llanto, al ver el trato que se les dan a los nifios con paralisis cerebral cuando no existen los
recursos adecuados para brindarles espacios seguros, dignos, y el personal preparado para su
cuidado, este lugar estaba ubicado en la Av. Rio Coca e Isla Santa Fe, actualmente el espacio

ya no existe.

Después de contactar con las fundaciones que decidieron colaborar con la investigacion,
realicé las visitas, pude obtener recursos autogestionados para transporte y movilizarme a
estos lugares, cuando estaba proxima a las fundaciones puede detectar la falta de
conocimiento de la ciudadania en general, sobre dichos lugares y su existencia, la gente
desconoce si en su sector o barrio, existe una fundacion para personas con paralisis cerebral,
hay otras personas que desconocen totalmente de esta condicion de vida, y me preguntaban
qué es la paralisis cerebral cuando caminaba a los alrededores de la Fundacion con Cristo por
mencionarlo, otra pregunta muy frecuente es: ;Las personas con paralisis cerebral tienen
retraso mental?, pude constatar que los términos usados para referirse a las personas con

discapacidad no son los adecuados. A la orden del dia estan los términos peyorativos.
2.3.1. Evaluacion y descripcion de las encuestas

A continuacion, pongo en conocimiento los resultados de una encuesta realizada a padres de
familia que reciben los servicios de atencion para la rehabilitacion de sus hijos, dentro de las
tres fundaciones mencionadas, ademas hago una breve acotacion de la situacion urbano

geografica de la situacion de las fundaciones, para hacer un recorrido de lo que representa la

urbanidad en el contexto de accesibilidad y conocimiento de estas instituciones.

La Fundacion con Cristo se encuentra ubicada en un barrio industrializado, sobre la Calle
Otoya Nan S34-364 entre pasajes 3 y 4, Plan Habitacional Quitumbe, la calle Otoya Nan es
transitada habitualmente por camiones de carga pesada y autos, frente a esta zona se
encuentran algunas empresas, la fundacion tiene un buen espacio verde para la atencion de
sus nifios y nifias, son instalaciones adecuadas y limpias, pero sus alrededores son poco
amables. Asi mismo pasa con la Fundacion Virgen de la Merced, esta ubicada en la Av.

General Enriquez, la cual es una avenida répida, los alrededores son poco accesibles y para
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llegar en bus a la fundacion hay que tomar dos buses por ejemplo desde donde yo me
encuentro ubicada, que es la zona de Collaqui, en Tumbaco. Llegar en bus con un hijo o hija
con paralisis cerebral no es nada confortable, debido a la carencia de buenos servicios de
transporte publico. Para llegar a FUNAPACE usé¢ la aplicacion Google Maps y también paré
dos veces en el auto para preguntar a los moradores y poder llegar al lugar, porque
practicamente FUNAPACE estd ubicado en un lugar que se llama Sector la Moya en el
Valle de los Chillos, enla calle José Placido Caamano, sector donde todo esta urbanizado,
todo el sector estd atravesado por esta calle que conecta a este sector con la parte comercial
de Conocoto, peroal estar urbanizado la gente solo ve parades alrededor y claramente

desconocen de la existencia de FUNAPACE.

Cuando hablo de estas formas de movilidad y de enfrentarnos al entorno, cuando se tiene un
hijo o hija con discapacidad, no existe empatia, la gente que desconoce de tu vida y trata de
culparte con proyecciones de indole religioso, juicios externos, sobre el estado de quien
cuidas, ademas el transporte publico poco cordial, actitudes sociales poco empaticas, poca
accesibilidad al trabajo fijo, por carecer de centros especializados de acogida para las personas
con paralisis cerebral, y los que existen, carecen de ayudas econdmicas para sustentar el
trabajo que realizan los profesionales en cada area, falta de educacion de la ciudadania para

abordar a una persona con discapacidad y/o a su familia.

Charaudeau (2009) también menciona que hay que tener en cuenta la relacion de
anudamiento entre palabra y accidn; con esto queremos reflexionar sobre la posicion que
como investigadora quiero tomar para conocer las dinamicas de las fundaciones u ONG que
se sostienen de discursos caritativos para las personas con discapacidad y sus funciones

dentro de la inclusion.

Actualmente se desconoce cudntas personas con paralisis cerebral hay en el pais, ya que nos
hemos encontrado que las personas de las que asisten a las fundaciones quienes tienen carnet
de CONADIS, estan calificadas con las patologias asociadas a la paralisis cerebral, como
ceguera, hipoacusia, discapacidad intelectual, discapacidad fisica, conociendo nada mas los
porcentajes que nos brindan estudios previos, donde se dice que existen 242340 personas con
paralisis cerebral en Ecuador, colocando un poco en duda esta cifra, es importante, en el caso
de la paralisis cerebral ser nombrada como lo que es, para tener una dimension real del
porcentaje de paralisis cerebral de cada persona y se obtenga una idea de los requerimientos

para cada caso.

Asi como las personas con discapacidad auditiva o con discapacidad visual, son nombradas y
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certificadas en cada uno de sus grupos para procesos legales, es de suma importancia hacer lo
mismo con el caso de la paralisis cerebral, ya que para las familias que entrevistamos en cada
fundacion se dan algunos inconvenientes al momento de requerir atencidn prioritaria para sus
hijos, ya que segun sus testimonios y el testimonio de un médico calificador del Centro de

Salud Tumbaco, lo que se hace es calificar el sintoma mds severo que tenga la persona para el

porcentaje del carnet, mas no menciona puntualmente el diagndstico.

Esto lo pudimos verificar cuando los padres nos indicaron que los carnés estaban calificados,
unos como discapacidad intelectual, y otros con discapacidad fisica. Ademas de esta
intervencion dentro de las fundaciones 10 familias mas nos apoyaron con unas encuestas que
realizamos dentro de FUNAPACE, Fundacion Virgen de la Merced y la Fundacion Con

Cristo, quienes mostraron interés al colaborar con la investigacion.

Las edades de los padres de familia oscilan entre los 30 y los 75 afios dentro de los carnés
calificados nos encontramos con porcentajes que van desde el 75% al 99% dediscapacidad, la
edad de los nifios y nifias oscilan entre los 5 a 14 afios, aparte tenemos una poblacion de 20 a
39 afios de personas con pardlisis cerebral, las zonas en las cuales vivennos brindan una
idea de como se facilita su movilidad y accesibilidad a ciertos lugares de la ciudad, por

ejemplo, tenemos:
- Amaguana
- Bellavista
- Conocoto
- Cumbaya
- Tumbaco
- El Pedestal
- La Chorrera
- Carapungo
- San Bartolo

- Turubamba
Las familias se integran de 3 a 8 personas, compuestas por hermanos o hermanas, abuelos,
papa, mama, dandonos un promedio de 4 personas por nucleo familiar, en uno de los casos la

persona que cuida de una de las personas con paralisis cerebral es una asistente de enfermeria

ya que los padres del joven ya son personas de avanzada edad, de 76 y 71 afios, enlos demas
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casos, quienes cuidan del nifio o la nifia es la mama4, 9 de los 10 hogares estan conformados en
parejas, en un caso tenemos a una madre soltera con sus tres hijos. Todos los encuestados

asisten a una de las fundaciones visitadas.

Dos de los diez nifios practicamente necesitan asistencia total, ya que no pueden realizar
ninguna actividad por si solos, estos dos casos tienen paralisis cerebral profunda con otras

patologias dentro de su paralisis cerebral.

De las diez familias, solo dos casos reciben el bono Joaquin Gallegos Lara. En las encuestas
todos concordaron que la discapacidad para ellos es una limitacion fisica queafecta la parte
motriz o intelectual de las personas con discapacidad, y la dificultad para interactuar con el

mundo en el que viven.

Las mayores dificultades son las psicologicas, ya que sobrellevar un duelo, requiere de
herramientas y guias psicologicas para afrontarlo, quienes convivimos con discapacidad
pasamos por situaciones similares, por ejemplo: aprender a aceptar esta condicion de vida que
nos obliga a generar herramientas emocionales que nos ayuden a enfrentarnos a los retos de
la estructura social en si, como la exclusion de las personas con discapacidad en varios
escenarios sociales, la violencia verbal de algunas personas o de parte de nifios o adolescentes

que nunca han convivido con discapacidad.

Descifrar lo que los nifios o nifias en estado de paralisis cerebral quieren comunicar es una de
las cosas que mas llaman la atencion, porque cada familia ha interpretado cada gesto, sefia,
movimiento, llanto o sonido de acuerdo con el tiempo que llevan acompanando a sus hijos y

la inteligencia emocional generada en el entorno.

Seis de los diez encuestados, respondieron que el origen de la discapacidad de sus hijos fue
por negligencia médica y por complicaciones en el nacimiento, como asfixia, preeclampsia,
mala posicion del bebé, lo cual no encontramos en estadisticas ya que muchos de los nimeros
expuestos por CONADIS no reflejan esta realidad que solo se conoce cuando se entrevista a
cada familia, dos casos congénitos con malformaciones del cuerpo calloso y la parte frontal

izquierda del cerebro, uno con Sindrome de Down, y un caso por nacimiento prematuro.

El reto social mas fuerte al que se han tenido que enfrentar como familias es al complejo
social sobre la discapacidad, y asumir que los padres debemos o tenemos que sacrificarnos,
cuando no se trata de eso sino de una responsabilidad que debe ser acompanada por un
acompanamiento y una educacion de la ciudadania, otra de las més grandes incognitas de los

padres de familia es que cuando ellos fallezcan qué va a pasar con sus hijos e hijas, si
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actualmente cuando deben salir a la calle nadie cuida de nadie, no existe una cultura de
cuidado de los otros, mucho menos en espacios publicos, infimamente lo hacen con una
persona con discapacidad. Ademas, el tema econdmico es otra de las grandes tareas que deben
realizar, 6 de las 10 familias cuentan con pensiones y ayudas econémicas por parte de
familiares, una familia con pension de jubilacion y tres viven del trabajo diario o trabajo

informal.

En todos los casos, los nifios y nifias requieren atencion especializada, ayudas técnicas,

tratamientos y medicinas para tratar otras dificultades fisioldgicas, como epilepsia, ortopedia,
cirugia, constipacion y enfermedades cronicas asociadas al estado de su cuerpo. Dentro de las
fundaciones estan los servicios de terapia fisica, hipoterapia, hidroterapia, terapia ocupacional

y lenguaje.

Siete de las diez familias nunca han recibido asistencia psicologica en todo este proceso,
demostrandonos una compleja carencia de recursos psicologicos para afrontar la convivencia
en familia cuando se trata de pardlisis cerebral, ya que muchos cuidadores, sobre todo quienes
aun viven con familiares experimentan una presion econémica por su situacion, y por notener

una formacion adecuada para realizar o conseguir trabajo.

Por otra parte, debemos tener en cuenta que una persona que debe ocuparse por satisfacer las
necesidades basicas como alimentacion, refugio, mantenerse vivo, seguridad, no ocupa
tiempo para pensar en mejorar sus relaciones afectivas consigo mismo o con los demas, o

quizé plantearse objetivos mucho mas grandes si atin no se han suplido las basicas.

Solamente 4 de las 10 familias conocen sobre los derechos y beneficios de las personas con
discapacidad, ddndonos un total de seis familias que desconocen de sus derechos, deberes y

responsabilidades.

Cinco de las diez familias han recibido guia para el manejo y el trato de las personas con
discapacidad, cinco poseen seguro médico. Las necesidades mas imperantes son un trabajo,
una estabilidad econdmica para poder tener un espacio limpio, alimentos, salud, medicinas,
tener la oportunidad para recrearse en espacios fuera de su lugar de vivienda y apoyo

psicologico para la familia.

Los pedidos para el Estado de parte de las familias son mas inclusion laboral y trabajo para las
familias de las personas con discapacidad, que los procesos publicos o papeleos como ellos

mencionan, no sean burocraticos y se realicen de forma mas efectiva. Desde sus palabras:
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Karina y Angel - “Que se debe dar mas oportunidades a las personas con discapacidad y que
deberian brindar ayudas para las familias que tienen personas con discapacidad sin tanto
papeleo y sin tantas trabas, porque el hecho que el padre, madre o los dos tengan un empleo
no significa que no se necesita una ayuda adicional ya que tener una persona con discapacidad
implica gastos para poder darles una vida digna. De igual manera los beneficios que se
mantienen por discapacidad deberian ser evaluados ya que con el tiempo han ido cambiando,
pero no para bien sino han ido reduciendo las opciones de beneficios” (Comentario dentro de

la encuesta).

Francisco y Alexandra - “Que exista centros de apoyo equipadas sus instalaciones, para las
personas que presentan este tipo de discapacidad, donde les brinden terapias para que puedan

vencer la discapacidad o ayudarlos a tener una vida digna” (Comentario dentro de la encuesta).

2.3.2. Fundacion Virgen de la Merced

Dentro de las entrevistas que tuvimos con los profesionales de la salud, que trabajan en cada

fundacion obtuvimos lo siguiente:

En la Fundacion Virgen de la Merced,? que se encuentra en el Valle de los Chillos, en
Sangolqui, en la Av. General Enriquez y Aurelio Naranjo, nos atendi6 la Msc. Margarita
Morales, quien es directora de la unidad educativa que se encuentra dentro de la fundacion,
cuenta con 15 afios de experiencia trabajando en el area de discapacidad, ya que esta
fundacién que es privada tiene dos propuestas, una, que es el area de terapia fisica, donde se
atiende a todo el publico en general, manejando un promedio de ocho dolares por terapia, con
los servicios de terapia fisica, hipoterapia, piscina, terapia ocupacional, terapia de lenguaje, y
atencion psicologica. La Fundacion Virgen de la Merced existe desde el afio 1996, se crea con
la iniciativa de las esposas de los militares que quedaron con algin tipo de discapacidad
después de la guerra del Cenepa, primero se cred con el objetivo de atender a militares y a sus
familias, pero debido a la gran demanda de las familias y las necesidades que se presentaron,
se abrio a todo publico, creando en el 2003 la Institucién Educativa especializada Virgen de
la Merced, que brinda servicio integral y educativo a los nifios y nifias con discapacidad,
entre ellos a 14 nifios con pardlisis cerebral. En la Fundacion Virgen de la Merced hay un
ambiente muy ordenado, en todo aspecto, cuentan con profesionales en todas las areas, pero
pueden mejorar la atencion de consultas, la Msc. Margarita nos supo mencionar que la
discapacidad para ella es una limitacion del funcionamiento de alguna facultad fisica omental

que no le permite a una persona desarrollar sus actividades, por lo tanto, la paralisis cerebral

27 imagen 10. Anexos pag. 197
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vista desde su experiencia es un trastorno que afecta la parte motora del cuerpo y el
equilibrio de una persona, asi mismo nos aclaré que la paralisis cerebral puede o no estar

asociada con la discapacidad intelectual.

El objetivo como escuela y fundacion es mejorar la calidad de vida de cada una de las
personas que llegan a sus espacios, de todas las edades, sin ninguna discriminacion,
realizando inclusive ayudas socioecondmicas para familias menos favorecidas, con un costo
minimo. La Fundacion se autogestiona sus recursos, y reciben ayuda de colaboradores
privados, no reciben ayuda del gobierno, también pudimos constatar que existe seguimiento
psicologico para las familias ya que muchas llegan con expectativas altas, dependiendo de la
condicion neuroldgica de sus hijos, o con problemas familiares de otras indoles, por eso se
han empenado en tener siempre actividades familiares para conocer el estado del ambiente

del hogar de cada nifo.

La sefiora Margarita, menciona ademas que un nifio o nifia con paralisis cerebral, requiere
como minimo tres veces a la semana de terapia de mantenimiento segin su grado de
afectacion, muchas familias enlas primeras etapas desisten de las terapias, debido a la presion
de la realidad que empiezan a comprender y a la falta de dinero para movilidad, también la
parte humana es un detonante ya que muchos no estan preparados para enfrentarse a la
discriminacion, por lo tanto la atencion psicoldgica es un requerimiento fundamental para

toda la familia, inclusive para conocer el estado emocional de la persona con discapacidad.

La Msc. Margarita también nos relata que el gobierno, no ha intervenido en la ampliacion,
construccion y restauracion de las instalaciones, todo se lo ha adquirido con auspicios y los
pagos de las terapias, el mantenimiento de la institucion es totalmente privado, pero no dejan
de asistir a personas que lo requieran; una de las mayores trabas sociales que encuentra la
Msc. Margarita, es que la sociedad no esta preparada para convivir con las personas con
discapacidad, ya que nos supo relatar que muchas familias viven de una forma hermética
muchas veces su realidad, para no tener que lidiar con las miradas incomodas o con el qué

dirdn, ya que muchas veces las madres son objeto de prejuicios.
2.3.3. Fundacion con Cristo

Visitamos la Fundacién con Cristo,? especializada en la atencion a nifios y nifias conparalisis

cerebral, la fundacién entrd en funcionamiento desde el 1 de febrero de 1993, el padre Ramiro

28 imagen 9. Anexos pag. 196
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Rodriguez tuvo la iniciativa para atencion permanente de las familias de nifios con
discapacidad en las areas urbano rurales de la ciudad de Quito, en un principio se recibiaa
nifios con diversas discapacidades, pero luego se optd por dar atencion especializada a las
personas con paralisis cerebral, la directora Maritza Castellanos fue quien nos recibi6 en la
fundacion y nos pudo relatar el arduo trabajo que realizan junto a las familias para cuidar de

sus niflos.

La fundacién cuenta con una fisioterapista, un terapista de lenguaje, y tres auxiliares, quienes
se encargan de preparar los alimentos y el aseo de los nifios y nifias, en total la fundacién
atiende al momento a 10 nifios y nifias con discapacidad, 8 con paralisis cerebral y 2 de ellos

con artrosis multiple.

Cuentan con un terreno amplio para hipoterapia pero no con el personal adecuado para esta
funcion, ya que el mismo sefior que cuida del caballo, el sefior Marco, es quien con la
compaiia de la fisioterapista realiza los ejercicios de hipoterapia, cuentan con una piscina
cubierta, las instalaciones son de fécil acceso, muy amplias y cuentan con un area recreativa
la cual casi no se usa, a menos que sea por los familiares de los nifios, el lugar es seguro, es
facil llegar pero toma aproximadamente una hora y media segun el trafico, la fundacion se
encuentra en el sur de Quito, en la calle Otoya Nan s34-364 entre pasajes 3 y 4, plan
habitacional Quitumbe, cuentan con pagina web y redes sociales. La fundacion se mantiene
por los aportes mensuales de cada familia y de las donaciones de ciertas instituciones
privadas, ademas de esto la Lcda. Maritza nos pudo expresar que, dentro de su entorno
muchas veces las personas desconocen de la labor que realizan en la fundacion, tanto asi que,
dentro del barrio la gente ha pedido que se retiren del lugar, creando un ambiente un poco
hostil para quienes trabajan dentro de la fundacién, aludiendo que el lugar donde se
encuentran no es propio, y que la gente del barrio lo quiere usar para su beneficio, ignorando
el trabajo que hacen ahi los profesionales “muchas veces se nos ha pedido que nos retiremos

a otro lugar, pero nos vamos a quedar aqui, los nifios nos necesitan”.

También pudimos realizar un focus group de los profesionales que trabajan dentro de la
fundacion, ese dia estuvieron presentes, la fisioterapeuta, el terapeuta de lenguaje y la
terapista ocupacional, dentro del focus group sali6é informacion puntual de cada nifio y la
situacion que les preocupaba de cada una de las familias. Mantendremos los nombres, pero no
se mencionan sus apellidos para mantener su privacidad; a continuacion, tenemos el relato de
Katherine quien es terapeuta ocupacional, nos menciono6 que disfruta de su trabajo y del

servicio que les da a los nifios, su trabajo es de 08:00 am a 12:00 pm, llegd a la fundacion por
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recomendacion de una amiga suya que trabajo anteriormente ahi, entonces ella, la sustituyo,

ellas trabajan con cada nifio y nifia 40 min.

Todos estan pendientes de los nifios incluidas las auxiliares, quienes se encargan del cambio
de los nifios y los alimentos. Luego tuvimos la oportunidad de conversar con Mishel quien es
la terapista fisica quien también trabaja de 8am a 12pm, el horario de todos los profesionales
es ese. Mishel nos expone que el problema no es la paralisis cerebral, ni los nifios en si, sino
que la composicion familiar es de vital importancia ya que, en un caso especifico dentro de la
fundacion, una de las mamitas vive con sus dos hijas, una de ellas de un afio de edad que
también se queda junto a su hermana con paralisis cerebral en la fundacioén porque no tiene

otro lugar donde dejarla.

Para Mishel quien ha trabajado en otros lugares, la traba mas grande que existe en las
familias de bajos recursos y de poca asistencia estatal, es la falta de recursos econémicos, ya
que siempre hay burocracia cuando se va a calificar a los nifios, y por la cantidad de tramites
los padres y madres a veces desisten, y no contintian con los procesos, prefieren buscar ayuda
en las fundaciones, también nos menciond que los nifios en terapia son muy diferentes que
cuando llegan sus padres a retirarlos, que el comportamiento cambia, por eso sugiere que la
independencia y el respeto que se les brinde sea cual sea su condicidén es importante para
reforzar su estado psicologico y cognitivo, por lo tanto tienen mas empeno en hacer las
terapias, entre risas nos comenta que los nifios y nifias son un reflejo de su casa y que ellos no
se quedan atrés, que su discapacidad no es impedimento para desarrollar su cognicion, nos
comenta también que a los nifios les gusta la musica, que juegan y conversan, se rien de
situaciones que se dan en su cotidiano, la fundacion se ha vuelto un espacio seguro para
compartir lo que a cada persona le ataiie cuando llega ahi, para desempefiar sus funciones.
Los nifios ya saben sus horarios y cambian de posicidn o se ponen inquietos cuando sus

familiares llegan por ellos.

Mishel fue quien mas informacién me dio a conocer y quien mas conversd conmigo, ella
también menciona que hay errores en muchos de los diagnosticos y muchos papitos nos saben
ni siquiera lo que tienen sus hijos, que existe una generalizacion de diagndsticos, de terapias,
de tratamientos, dejando de lado la unicidad de ese ser humano, por la mala calificacion que
se da en las instituciones publicas, los procesos son lentos e incomodos, muchos nifios no
reciben la atencién adecuada en sus primeros afios los cuales son primordiales para su

recuperacion motriz.

Los terapeutas trabajan mucho con la comunicacion no verbal, reconocen cuando sus nifios
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estan incomodos o quieren llamar la atencion, pero que es muy dificil identificar para las
personas comunes porque no existe un compartir entre las familias ni su entorno, ya que
muchas de las familias prefieren quedarse en espacios conocidos por la falta de movilizaciéon
y las faltas de respeto verbales que reciben en la calle. “jImaginese!, si para nosotros que
somos normales a veces es dificil salir a la calle por el acoso en los buses, las mamitas con
nifios asi prefieren tomar un taxi para evitar incomodidades en los buses, y eso si cuentan

con alguien que les pare porque los taxistas tampoco saben querer parar”.

Mientras tanto las auxiliares Elizabeth y Mishel, nos comentaron que muchas madres lloran
porque la gente las juzga de haber hecho algo mal, que por eso sus hijos son asi, que son
victimizadas; Mishel dice: “...es cierto que somos seres biopsicosociales, pero no como para
causar diagndsticos tan severos...” varios de los padres que llegan a la fundacion pasan por
una entrevista, nos dicen, y muchos de los casos que conocen, por su paso por la fundacion se
debe a mala practica médica, por ejemplo la madre de Aitana una nifia de 4 anos de edad,
tiene paralisis cerebral, tiene displasia de cadera, ceguera, hipoacusia y bajo peso, se debe a
una violencia obstétrica en el parto, por lo que su madre no pudo hacer nada, ni reclamar por

estar atendida en un hospital ptblico, en un hospital publico no eres nadie.

Dentro del relato aparecieron también las demandas, como los pocos centros de ortopedia que
existen en la ciudad de Quito, también nos comentaron que son pocos los padres que se
interesan por saber el estado de sus hijos, que solo acatan las 6érdenes médicas, debido a que
se ocupan por buscar el sustento para vivir. “La mayoria de las personas por ignorancia no se
acercan a las personas con discapacidad, los ven como sucios o enfermos, y los nifios
chiquitos al ver estas reacciones de sus padres replican lo mismo y lo Gnico que tienen para

decir es: pobrecitos”.

La persona de mas edad con paralisis cerebral, que asiste a la fundacion es Yadira que tiene
34 afos de edad, ella habla, le gusta mucho la musica, y tejer, nos cuenta que ella esté asi
porque nacio6 antes de los 7 meses, compartimos un momento en el cual disfrutamos del sol
por un momento en la mafiana ya que usualmente hace frio dijo ella, me cont6 que vive solo
con su madre y que le gustaria mucho salir mas seguido, pero por su silla de ruedas muchas

veces los taxis no quieren llevarlos.
2.3.4. FUNAPACE

La visita a FUNAPACE, la realicé el 14 de marzo del 2023, ubicada en la calle José Placido

Caamano y Eugenio Espejo, fue una visita con un poco de frio, y ventiscas, estaba con mi

103



hija, ella me acompaid, y tuvimos la oportunidad de conversar con la Terapista Fisica Janeth
Dévalos y la Directora Jaqueline Barriga quien es terapista de lenguaje y coordinadora de la
Fundacion, dentro de la fundacién son tratados 21 nifios y nifias con paralisis cerebral, para
las dos profesionales de la salud, la paralisis cerebral es una condicion que se ve afectada en
gran parte por el entorno, que desconoce de este tipo de discapacidad y por la falta de
accesibilidad y apoyo a este grupo vulnerable. Ese dia la profesional Janeth Déavalos, tomé a
Amelia con Jaqueline y me ayudaron a sentarla en una silla que ellas me prestaron para que
Amelia estd en una mejor postura, fueron muy amables conmigo y mi hija, ademas me
presentaron a todo el equipo de trabajo, quienes llevan ya 31 afios en la Fundaciéon brindando

sus servicios junto a pasantes y profesionales que rotan dentro de las labores de la fundacion.

Janeth Davalos pudo contarme de su experiencia con la paralisis cerebral aqui en Ecuador y
en Francia cuando viajo por primera vez fuera del pais para especializarse como terapista
fisica, nos coment6 que en la ciudad de Montpellier existe un centro especializado donde las
personas con discapacidad cuentan con amplios espacios para moverse libremente, con
tecnologia dispuesta a sus necesidades, y los equipos de profesionales estan en grupos para
trabajar con cada una de las personas, creando planes de tratamientos individuales, ya que no

todos pueden ser tratados de la misma manera.

Nos comentd que hace 30 anos Francia cuenta con la tecnologia adecuada para las terapias de
lenguaje, y que experimento una gran satisfaccion cuando las politicas para personas con
discapacidad se implementaron en el pais, pero lamentablemente se lo hizo desde una vision
de caridad y dependencia, y no como personas dignas de ser tratadas como iguales, en este
punto me atrevo a decir, que la palabra inclusion e integracion forman parte de un discurso
que se mantiene en neutralidad, de qué tipo de inclusion estamos hablando si como sociedad
vivimos excluidos de nuestro propio conocimiento y de la necesidad de ejercer poder sobre el
otro vulnerable. Janeth Davalos como profesional no se explica como han pasado ya casi 20
afnos de las nuevas visibilidades que se les dio a las personas con discapacidad en el pais y

ain seguimos sin tecnologia y sin servicios de salud dignos para este grupo vulnerable.

Por otro lado la Dra. Jaqueline Barriga nos contd con nostalgia y tristeza que el trabajo de
FUNAPACE, ha sido siempre gestionado por ellos mismos, con algunas donaciones y apoyos
gubernamentales, mas no se tiene como objetivo plantear reformas que apoyen a este tipo de
trabajos y a los profesionales que los desempenan, ya que muchas veces su trabajo representa
un esfuerzo demandante al trabajar con todo su ser, poniendo el cuerpo, energia y tiempo de

vida en mejorar la calidad de vida de todos quienes asisten y estan en la fundacion recibiendo
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asistencia humana, los trabajadores de la salud, quienes trabajan en estos lugares, deberian ser
reconocidos y remunerados de forma adecuada, atendidos por un sistema de salud, tanto en
materia de salud fisica y psicologica, ya que si se cuidan de estos procesos, ambientes y
profesionales, las personas con discapacidad, con paralisis cerebral pueden ser atendidas de
formas mucho mas rentables, mejorando no solo la calidad de vida de los profesionales y los
nifios, sino de las familias que se encuentran dentro de los engranajes socioecondmicos, por
lo tanto garantizar trabajo digno, seguridad social, salud, apoyo gubernamental a fundaciones

que se encargan del cuidado de discapacidad se mejoraria drasticamente el bienestar social.

El abandono se siente en estos lugares, ya que muchas de las personas, vecinos, transeuntes,
desconocen de las labores que se realizan dentro de estas instituciones, creando un ambiente
hermético, de ambas partes. Dentro de la Fundacion conocimos las instalaciones, cuentan con
bafios amplios y pulcros, el espacio es adecuado y accesible, se respira un aire un poco triste
en los pasillos, siento que el cuidado de estos nifios demanda mucha energia mental y fisica,
por ende, los horarios se han reducido en la fundacion, trabajando de 9 am a 13:30 pm, todos
los casos de pardlisis cerebral dentro de la fundacion tienen un componente motriz, trastornos
asociados, discapacidad psicosocial, auditiva y visual, el 50% tienen convulsiones, 5 personas

tienen paralisis cerebral netamente, no tienen trastornos asociados.

Los costos que se sostienen dentro de la Fundacion son justos para la atencion de los nifios,
cobrando un mensual de 40 hasta 300 usd, con un promedio de 150 a 250 dolares por atencion
de cada nifio, las terapias individuales varian de 10 a 15 dolares, requiriendo unafrecuencia
minima de 3 veces a la semana la atencion fisica, de los nifios y nifias; sin tomaren cuenta
los sueldos de quienes trabajan en el mantenimiento y cuidado de los nifios y nifias,aparte el
aseo y resguardo del lugar. En el 2022 fue la Gltima vez que como fundacién recibieron ayuda
del Estado por encontrar trabas en las regulaciones que emitia el Ministerio de Salud Publica,
colocando estatutos y requerimientos para funcionar como fundacion y paraatender a los
pacientes, por lo cual la fundacion se desvinculé debido a que su trabajo se hacecon personas
de diferentes clases sociales, origenes, y edades, por lo tanto el pedido que haciael Ministerio
de Salud de solo atender a personas de 18 afos en adelante es imposible ya que muchas
madres de nifios con paralisis cerebral jovenes donde dejarian a sus hijos o hijas para ser
atendidos, es absurdo, cuando se sabe cientificamente que los nifios en sus primeros afios de
vida necesitan los mayores estimulos para desarrollarse, tengan o no algun tipo de

discapacidad.

Usualmente las familias abandonan las fundaciones por el tema de movilidad, la parte
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economica, la falta de oportunidades laborales y la discriminacion del entorno, por la falta de
recursos educativos y publicos para tratar el tema de la discapacidad desde las grandes
estructuras y no solo en puntos especificos que al final quedan excluidos del ejercicio

sociocultural y de la mirada de quienes hacemos la urbanidad.

E1 50% de los casos de paralisis cerebral en las fundaciones son por negligencia médica, al
momento de parir a sus hijos, las madres fueron tratadas de forma despectiva por los médicos
que generalmente o en la mayoria de los casos, han sido pasantes quienes han atendido el
parto, en los hospitales publicos, o por violencia obstétrica, esto se devela en las narraciones,
como el uso de forceps para abrir el canal de parto, o la poca agilidad para atender partos
dificiles, cuando se pasa el tiempo de parto, cuando las madres llegan a los hospitales y no les
brindan un monitoreo adecuado, la falta de control y prevencién durante el periodo de

gestacion, o natal marcarian una gran diferencia para evitar complicaciones a largo plazo.

La Lcda. Jaqueline nos comenta que la discapacidad se maneja en programas politicos desde
los tres ministerios principales, como lo es el Ministerio de Salud, que aborda la discapacidad
desde que se adquiere, con programas y leyes de rehabilitacion y tratamiento, a continuacion
el Ministerio de Educacion, pasan a recibir educacion (sin importar el estado o las
necesidades que requiere la persona con discapacidad), sin antes haber propuesto un plan
educativo para los educadores y personal de escuelas e instituciones educativas. También
actta el Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES), para encaminar a las personas
con discapacidad a la posibilidad de la insercion laboral. Subsecretaria de Discapacidades
tiene una labor amplia que se queda en papel y no cumple con las necesidades y
requerimientos de los casos especiales, se trata a todas las personas con discapacidad como
entes homogéneos que no requieren atenciones mas alla de su estado fisico, en su mision esta

lo siguiente:

Planificar, coordinar, regular, articular y evaluar las politicas publicas, planes, programas,
proyectos y servicios para la inclusion social y la proteccion integral de las personas con
discapacidad, sus familias y personas de apoyo al cuidado; a través de la implementacion de
sistemas de proteccion, atencion y cuidado, fortalecimiento de la corresponsabilidad, la
promocion del desarrollo familiar y comunitario, con énfasis en poblaciones en situacion de

pobreza, extrema pobreza o vulnerabilidad (Ministerio de Inclusion Econdémica y Social).

También nos cuenta que: “La Fundacion promueve una garantia para los nifios porque el
ministerio pide cosas como que las personas con discapacidad salgan a trabajar sin garantias

por parte del entorno social, y el entorno no estd adecuado ni siquiera para las personas
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“normales”. La Lcda. Jaqueline nos comenta que muchos profesionales.

Engloban la discapacidad y no toman en cuenta las diferentes discapacidades, que pueden estar
implicadas en la paralisis cerebral, por ejemplo, en casos donde se necesita y requiere otro de
apoyos. Dentro de las estadisticas del CONADIS no existe un numero o porcentaje de las
personas con paralisis cerebral, el gran porcentaje de la poblacion esté estipulada como

discapacidad intelectual o fisica (entrevista, Lic. Jaqueline, Quito, marzo del 2023)

Es una burocracia en el proceso de la calificacion de discapacidad, el equipo de calificadores
del centro de salud, califican segun lo que ven, y no hacen un andlisis médico, ni critico sobre
el estado de la persona, muchas veces asocian ciertos sindromes o discapacidades con retraso
mental o discapacidad intelectual, cuando muchas veces nuestros nifios responden sonriendo
o con gestos que en casos de discapacidad grave no se dan, califican con un aproximado,
lamentablemente, basado en el Manual del 2018 de Calificacion de la Discapacidad, un
documento de 400 paginas que seguramente ningun profesional lo leerd detenidamente,porque
el manual cuenta con varias tablas de evaluacion del estado fisico de una persona lo cual
puede ayudar en el proceso de rehabilitacion y sea de forma puntual el tratamiento, esto
repercute en las posibilidades de ayudas que las familias puedan requerir, el grupo del
Ministerio y el equipo médico deberian ser profesionales especializados (Entrevista personal,
Lcda. Jacqueline, 2023). A continuacion, mostramos unas tablas generales de la forma de

calificacion y origen de la discapacidad en menores de 18 afios.

Tabla 2.2 Origen y causas de la Discapacidad

Periodo de adquisicién Causas (noxas)

Genéticas (cromosémicas)
Prenatal Ambientales — genotoxicidad
Multifactoriales

Infecciosas

Perinatal Traumaticas

Asfixia o hipoxia

Prematurez

Ambientales

Infecciosas

Toxicolégicas

Neoplasicas
Inmunoprevenibles
Enfermedades crénicas no transmisibles
Desastres naturales

Transito

Deportivo
Accidentes: Domeéstico

Laboral

Centros educativos
Traumatoldgicas Social 0

Violencia: delincuencia comun
De género
Maltrato/negligencia
Lesion auto infligida

Posnatal

Fuente: Informe técnico DND -2018-179-INF

Fuente: Informe técnico DND-2018-179-INF
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Tabla 2.3 Gravedad de discapacidad, definicion y porcentaje

Discapacidad

Definicion

Porcentajes

Ninguna
discapacidad

Persona con deficiencia permanente que ha sido
diagnosticada y tratada adecuadamente, que no presenta
dificultad en la capacidad para realizar las actividades de la
vida diaria y supera sin dificultad las barreras del entono.

0a4%

Discapacidad leve

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes y
que tiene alguna dificultad para llevar a cabo actividades de
la vida diaria, sin embargo, la persona es muy
independiente, no requiere apoyo de terceros y puede
superar barreras del entorno.

5a24%

Discapacidad
moderada

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes y
que presenta disminucién importante de la capacidad de la
persona para realizar algunas de las actividades de la vida
diaria, siendo independiente en las actividades de
autocuidado y supera con dificultad algunas barreras del
entorno.

25a49%

Discapacidad
grave

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes
causan una disminucion importante o imposibilidad de la
capacidad de la persona para realizar la mayoria de las
actividades de la vida diaria, llegando incluso a requerir
apoyo para algunas labores basicas de autocuidado y
supera con dificultad solo algunas barreras del entorno.

50 a 74%

Discapacidad muy
grave

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes
que afectan gravemente e imposibilitan la realizacion de las
actividades cotidianas, requerimiento del apoyo o cuidados
de una tercera persona y no logra superar las barreras del
entorno.

75a95%

Discapacidad
completa

Sintomas, signos o secuelas de deficiencias permanentes
que afectan a la persona en su totalidad e imposibilitan la
realizacion de las actividades cotidianas, requerimiento del
apoyo o cuidados de una tercera persona y no logra
superar las barreras del entorno.

96 a 100%

Fuente: Modificado CIF/ Instrumento MV

Fuente: Modificado CIF/ instrumento MV

Dentro del manual existen dominios, preguntas y actividades para evaluar a varios grupos

etarios para conocer, temas sensoriales, de aprendizaje, comunicacion, movilidad, fisico,

cognitivo, emocional, social (Ministerio de salud publica 2018)

Qué servicios brinda FUNAPACE:

o Terapia fisica - movimiento y control postural, se trabaja en los procesos de vida,

segun el objetivo que se plantee la familia.

o Ortopedia asistida: cufias, bipedestadores, caminadores, sillas de ruedas, posturales,

espicas, férulas

o Terapia de lenguaje: expresion y comunicacion, verbales y no verbales

o Terapia ocupacional: vida practica, aseo, vestido y desvestido, tareas en el hogar

o Taller de arte y pintura

¢ Habilidades sociales

o Participacion en la comunidad

o Taller de ortesis y adaptaciones

¢ Adaptaciones en sillas

o Talleres recreativos para las familias
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Asi mismo establecer conductas que ayuden a evitar y cuidar a todas las personas con
discapacidad o sin discapacidad, en el caso de la paralisis cerebral profunda, temas los cuales
incomodan o casi no se toman en cuenta por vergiienza es el abuso sexual de personas con
discapacidad, lo cual afecta a muchas realidades y las familias no lo exponen por miedo al
rechazo, a la revictimizacion del sistema judicial, y a la falta de agilidad en los procesos de
esta indole, dentro de nuestra investigacion lamentablemente encontramos un caso de abuso

sexual a una muchacha de 33 afios con paralisis cerebral por parte de su primo.

En todos los casos investigados, y con quienes tuvimos la oportunidad de entrevistar, fueron
las madres y las abuelas quienes hacian el rol de cuidadoras, los padres generalmente estan
ausentes en el cuidado, otros ni siquiera comparten tiempo con sus hijos, y solo se dedican a
trabajar para mantener econdmicamente a la familia. Sus relaciones se limitan al ntcleo
familiar muchas ocasiones y cuando se encuentran en problemas la postura de la familia es
ajena a la persona con discapacidad, ya que no cuentan con circulos de apoyo o son muy
limitados, ya que no semaneja una organizacion familiar ni se delegan tareas cuando la

familia es grande.

El miedo mas grande que tienen los padres es no contar con un lugar que garantice el cuidado
de sus hijos si llegan a faltar, y la mayoria en ciertas ocasiones asume o cree que sus hijos
falleceran primero, eso les da cierta idea de alivio, en uno de los casos de la fundacion
FUNAPACE, el mayor, Mario José quien tiene ya 40 afios con una paralisis cerebral
profunda, los padres han optado por pagar un hogar de cuidado, parecido a un asilo de
ancianos donde su hijo serd acogido cuando ellos ya no estén ya que no desean dejar ninguna

“carga” a ningun familiar.

Las edades de los nifios estan entre:

o 1a3afios - 1 nifio

¢ 3 a5 afios - 1 nifio

¢ 6all afos - 2 nifios

o 12 al8afios - 3 jovenes

o 19 a29 afos - 7 adultos jovenes

¢ 30 en adelante 7 adultos

Los nifios son 12 y las nifias son 9 en total, cada uno cuenta con servicio de transporte y a

otros nifios, el transporte se lo brinda su propia familia, viniendo de lugares como Quito
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norte, sur, centro, de la Merced en el Valle de los Chillos, Sangolqui, Conocoto, Lumbisi,
Amaguana y Pintag, ddndonos una vision sobre el tiempo, los recursos y el esfuerzo
quetienen que hacer cada una de estas familias para brindarles a sus hijos unas horas de
cuidado dentro de la fundacion mientras que los padres o madres se encuentran realizando
otras actividades, inclusive tomando un tiempo de descanso y haciéndose cargo de sus

hogarespara recibir a sus hijos en la tarde.

En el tema de asistencia o el cuidado del cuidador no existe ningtn tipo de ley o garantia
social, y no solo tiene que ver con las madres, o madres solteras quienes cuidan de sus hijos,
sino que también implica al equipo de terapistas que ocupan gran tiempo de sus vidas en
mantener estas fundaciones funcionando para que los nifios y nifias no sean abandonados. No
existe una contencion para los profesionales que prestan su tiempo y servicios para las
personas con discapacidad, la parte emocional y psicologica, como lidiar con el hecho de
contenerme mientras tengo que contener a otro. Esto apunta a la falta de organizacion y
conocimiento por parte de la sociedad, dejando siempre el cuidado de los més vulnerables a

otros, sin realizar un esfuerzo por una integracion social y de cuidado.

En la mayoria de los casos la persona con discapacidad es considerada una carga para la
familia, por lo tanto, una guia para las familias es de suma importancia, para ayudarles a
construir planes a futuro en estos casos, y las personas no queden en abandono, ya que, por lo

general, son dejados en centros geriatricos u orfanatos.

Como seres humanos sociales, necesitamos contencion, necesitamos de otros para ser 'y
accionar, funcionamos por la compaifiia de otros seres humanos y las experiencias se gestan
por la colaboracion, por ende es preciso poner en énfasis, que todos quienes funcionamos y
vivimos alrededor de la discapacidad necesitamos una contencion social, todos deberiamos
apoyarnos para sostener a todas las personas que atienden a personas con paralisis cerebral,es
una constante que necesita ser sustentada y puesta sobre la mesa para hacer reflexion sobre

dichas situaciones.

Ensenar y aprender que todas las personas con discapacidad manifiestan su individualidad con
gustos e interés, muy diversos, cuando se llega a detectar esa comunicacion se crean vinculos
y se sabe qué requieren, se crea una conexion con ese ser mas alla de su estado, se requiere
por lo tanto aprender a leer otros lenguajes, aprender a comunicarnos no solo con el lenguaje
hablado o escrito, sino que la discapacidad nos brinda la capacidad de leer y observar al ser

humano como una unidad todo el tiempo, y estar atentos al presente.
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Dentro de la fundacion se cuenta con ocho personas que estdn permanentemente, dos
facilitadores o terapeutas ocupacionales, auxiliares de apoyo para los chicos, quienes les
ayudan a cambiarse, a comer, asean a los nifios y limpian las salas donde se hacen las
actividades, contamos con terapista de lenguaje, terapeuta fisico y la psicologa que suele ser
voluntario o pasante, que requieren muchas herramientas para poder abordar ciertas esferas
psicosociales respecto a la discapacidad. Ademas, reciben pasantes y visitas de escuelas, tres
veces a la semana los pasantes de la Universidad Catodlica y una vez a la semana de la
Universidad San Francisco, cuentan ademds con una persona que es mensajero, realiza

mantenimiento, jardineria, y ademas es conserje y apoya con la Hipoterapia a los nifios.

El grupo de trabajo permanente lo conforman las siguientes personas:

o Luis Tipan ¢ Martha Estrella

¢ Fernanda Casa o Teresa Vera

o Carolina Chéavez o Teresa Sangucho
¢ Jaquelina Barriga o Luis Chiluiza

De los requerimientos que se manifiestan dentro del grupo encuestado, es la atencién
psicologica a los profesionales que trabajan con personas con discapacidad, ya que ningunode
los encuestados ha recibido atencion psicoldgica o de acompanamiento para desempefiar un
trabajo como el que realizan, que existan talleres de capacitacion tecnoldgica para ayudara
las personas con su desarrollo cognitivo, que los procesos no sean burocraticos y se prioricen
las necesidades de estos grupos de personas con paralisis cerebral, ya que los requisitos para
acceder a algun presupuesto publico siempre tiene condiciones que estan fuerade las normas
de las fundaciones, a excepcién de la Fundacion Virgen de la Merced que esuna entidad
privada que se sostiene por medio de eventos institucionales, auspicios y donaciones del

grupo de mujeres de los oficiales del ejército ecuatoriano.

Dentro de los grupos encuestados, se detecto la carencia de conocimiento por parte de la
ciudadania para tratar de manera adecuada a una persona con discapacidad, la falta de trabajo,
la discriminacién social, sin contar con los episodios depresivos de ciertos familiares que
componen el nucleo familiar de las personas con discapacidad, la sensacion de culpa que
atraviesa a muchos padres y madres de familias, abuelos, cuidadores, el tema de salud mental
es imperante para ayudar a atravesar a las familias los primeros afios de vida, ya una vez

quese llega a aceptar la realidad de la convivencia con la discapacidad de un ser
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querido, esposible abordar otros temas mas complejos de orden individual, y los apoyos para

que las familias estén motivadas a actuar por sus hijos o hijas.

La discapacidad nos saca de la zona de confort y nos incita a mirar mas alla de lo construido
en la sociedad, la discapacidad nos invita a buscar soluciones y cuidados, no solo para
quienes estan en una situacion de vulnerabilidad, sino para todos los seres humanos, ya que
nadie se encuentra exento de envejecer, usar muletas o una silla de ruedas, sufrir un
accidente, o tener estragos psicologicos o emocionales que le impidan llevar una vida digna y
en paz. La incertidumbre es una condiciéon humana que esta fuera de nuestro control y la
discapacidad remueve la mirada hacia las diversas realidades, en las que se encuentra el ser
humano, y sus amplias perspectivas pueden servir para desaprender lo normalizado y

aprender formas nuevas de relacionarnos y de construir comunidad.

El discurso sobre la discapacidad en la urbanidad, se conjuga con otros discursos, como los
morales, politicos, religiosos, educativos, pero en la cohesion de la realidad urbana y las
dificultades de movilidad, se comprimen al solo discurso de la ortopedia, la rehabilitacion, la
adecuacion de un cuerpo que busca presencia y observacion en el discurso urbano, donde es
necesario crear a través de la accion, un marco que visibilice directamente el sentido de la
significacion de la discapacidad en los espacios urbanos; para construir un nuevo paradigma
acerca de la movilidad y el facil acceso a espacios asignados a las personas con discapacidad,
sino de recrear o hacer énfasis, en respetar al ser humano en general para que los espacios

urbanos sean amigables, accesibles y transitables para todos y todas.
(Desde donde se sobrelleva la discapacidad en este cuerpo?
(Desde donde se acompafia?

Mas alla de los diagnosticos que se les adjudican a las personas con discapacidad, tenemos la
mirada del “otro” sobre la discapacidad que, para llegar a un acuerdo, a un acto consciente,
con los cuerpos diferentes, con la discapacidad que se visibiliza y la que no puedeser

percibida a simple vista, como las enfermedades terminales, o las enfermedades mentales.

Los ciudadanos dentro de las urbes y todos los actores sociales en los entornos politicos,
educativos, culturales, de salud publica y gubernamentales, tienen la responsabilidad de
trabajar por un bienestar comun para todos los habitantes de la ciudad, por una constante
educacion por la inclusion, porque de nada sirve crear espacios inclusivos si la gente no esta

cognitivamente preparada para ver a ese “otro” “diferente” en espacios de orden publico.

Se habla de evolucion y desarrollo del ser humano, bioldgicamente, como un cuerpo para el
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capitalismo y su perpetua estructura piramidal, para sostener a las grandes empresas, siendo
la estructura del sistema en si, una maquinaria pensada para que el ser humano se acople a la
normalidad propagandista por la estructura politica, cultural, educativa; pero nunca se habla
de la evolucion psicoldgica del ser humano y como esta es parte, es raiz que interviene en las
funciones sociales, y conductuales, intrinsecas y extrinsecas de un ciudadano, no se habla de
una evolucién comunitaria en la cual se construyan tribus urbanas que estén al servicio de los
otros, por el simple hecho de vivir en un espacio urbano, donde prolifera un estado de
separacion debido a horarios, propiedad privada, espacios poco inclusivos, estratos
socioeconomicos, la base de la opresion de las personas con discapacidad se fundamenta en
los cambios materiales e ideoldgicos que se produjeron como consecuencia de la aparicion de

la sociedad capitalista (Barton 1997, 16).

Ademas, la desarticulacion por ser madre soltera y madre de una nifia con discapacidad, se
vuelve una presion social mas, muy aparte de las cuales ya tenemos en el imaginario
colectivo, sobre la maternidad, sobre el rol social como mujer, como debes comportarte si ya
eres madre, peor ain de una persona con discapacidad, de lo “sacrificada”, (yo lo llamaria
mas bien responsable) que debe ser una madre con su hijo o hija con discapacidad, mama es a
quien se culpa por no haber hecho lo que tenia que hacer (muchas veces por falta de
conocimiento) para que su hijo o hija evolucione, de alguna manera siempre recae la

responsabilidad en la madre.

Los nifios y las nifias con paralisis cerebral deben integrarse al ritmo de vida normativo, ;para
qué?, ;con qué objetivo?, si al salir de la escuela especial o de los centros de cuidado
especiales, se enfrentan con una realidad que no estd acoplada a su existencia, es como tomar
un pez que estuvo muy bien cuidado en una pecera y luego soltarlo en el mar; si el medio no
tiene la capacidad de recibirlo y no es el adecuado es un riesgo para su vida, sobre todo si no
existen personas que acompafien su proceso, siendo todos quienes conformamos civilizacion,

tratando de evitar la secularizacion que se vive dentro de lo urbano.

2.4. Como se desarrolla un joven adulto con paralisis cerebral en la urbanidad,

ambientesociocultural.

En esta parte transcribo tres entrevistas, que obtuve de un grupo de amigos, jévenes adultos
con paralisis cerebral, para remarcar a través de sus narraciones las desigualdades que hacen
parte de su cotidianidad, cuando se ven expuestas a espacios inadecuados para su libre
movilidad, para su educacion, para recibir tratamientos médicos y su libertad como

individuos; convivir con discapacidad es enfrentarse a la discriminacion irracional de los
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grupos de poder, el control hegemodnico y de coercion social.

Lastimosamente aun se engendran personas alienadas a los preceptos sociales los cuales, al
encontrarse fundamentados en estructuras de creencias y normalidad, el ambiente social para
las personas con discapacidad se vuelve mas agresivo de lo “normal”, ya que de por si,

vivimos en ambiente sociocultural con varios rasgos de violencia normalizada.

Convivir con la discapacidad, la paralisis cerebral dentro del contexto urbano, la accesibilidad
a servicios educativos y salud son de caracter defectuoso, debido a los estigmas médicos
sobre las personas con discapacidad, desde la voz de estos testimonios se pone en discusion la
hostilidad que usan ciertas personas para abordar sus espacios, sobre todo como si tuvieran
poder sobre sus cuerpos, cuando se hablo de sus cuerpos, se denotd la incomodidad a la que
son expuestos cuando se los trata como si fueron nifios o personas con discapacidad que

nunca crecieron o que sus mentes y fisonomia natural quedoé en un estado de infantilidad.

Debemos ser conscientes de que la discapacidad no exime a los seres humanos de tener una
vida sexual activa o de explorar su sexualidad como todas las personas adultas, poder
visualizar la discapacidad es una oportunidad para repensar nuestra existencia individual y
colectiva, para diluir ciertos aspectos mentales que a todos nos abordan como la sexualidad

humana y las diversas formas de expresar las concepciones de lo que entendemos como amor.

El aprendizaje que nos aporta la dis-capacidad para tomar conciencia critica de los aspectos
ambiguos que invaden a las personas generalmente para plantearnos otros complementos para
encontrar las formas, o puentes para entender la discapacidad, la misma naturaleza humana.
La discapacidad en todas sus formas nos invita a cambiar desde la profundidad. No existe
inclusion sin educacion; y no me refiero solo a la educacion y tratamiento de estos seres
humanos, que nos obligan a ver, como espejos, lo que llevamos dentro, para llevar a cabo una

transformacion en la calidad de nuestros pensamientos, actuar y manera de vivir.

Ser diferente requiere de valor, por este motivo, es importante ser receptivos y ver a la
persona, no la deficiencia, el error, o el diagnostico, la dis-capacidad o la enfermedad puede
dejar huellas en el cuerpo, pero podemos mermarlas si nosotros entendemos, de cierta manera
a quienes han podido observarse sin separar, el cuerpo de la mente, sino como una unidad, y
eso nos sucede socialmente que unicamente cuando aparecen las enfermedades o las tragedias
en nuestras vidas, empezamos a tener conciencia del cuidado mutuo, del autocuidado, de
nuestro cuerpo que nos es a veces un extrano, la enfermedad o la discapacidad, nos acerca de

alguna manera a vislumbrar la posibilidad de recrearnos y entrar en consciencia con el
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presente a través de nuestro cuerpo.

Cuando entrevisté a estas tres personas se formo un vinculo de amistad, para plantearnos y
entendernos desde donde cada uno hablaba y sentia, en qué posicion nos habian ubicado
nuestros familiares para poder ejercer nuestra propia voluntad, y en qué posicion nos veiamos

a nosotros mismos dentro de este tejido social.

Conoci a Pablo Benitez por medio de la Dra. Janeth Dévalos, €I tiene 32 afios de edad y nos
cuenta que recibid terapias apenas naci6, ¢l fue un bebé prematuro de 7 meses, tuvo hipoxia
al nacer, los médicos que atendieron su caso le exigian a sus padres que lo desconectaran
porque uso respiracion asistida, los médicos les decian a sus padres que tengan otro hijo y no
se hagan tanto problema con este niflo que estaba necesitando desde ya demasiados cuidados;
mientras esto ocurria otro médico decidié hacerse cargo de cuidar el estado del nifio y

mantenerlo en el UCI (Unidad de Cuidados Intensivos) mientras se recuperaba.

El médico que lo atendid, cuando le dieron el alta a Pablo, simplemente les dijo a sus padres
que el nifio tenia un apagon cerebral, y que iba a requerir terapias fisicas toda su vida, asi que
sus padres se dirigieron a la Fundacion San Juan de Dios, “esa fue mi primera escuela-”
menciona Pablo, “mis padres querian que a como dé lugar camine, hacer valer nuestra
presencia en todos los espacios a los que ibamos, tenian una forma de pensary de
defendernos muy particular, mi mama aun sigue defendiendo y tratdindome como si fuera un

nifio pequeio pero la amo y la entiendo”. Ademas, agrega:

Patrick me dio terapia, era una de las primeras personas en llegar aca a Ecuador con una

terapia individualizada para cada nifio, €l decia que era el Matusalén de las terapias, entre
risas, el sefior Javier Montalvo también fue mi terapeuta, y ya cuando fui creciendo mis
padres me decian que me saco la madre haciendo terapias, pero era porque en efecto yo queria
caminar, yo era super orgulloso, no me gustaba pedir ayuda, quiza es un sintoma de debilidad

debido a mi condicion, pero lo entendi cuando me volvi un adulto.

No requeri de cirugias, yo siempre me esforcé mucho, yo personalmente creo que la inclusion
€s que se respete nuestro ritmo y nuestra forma de vivir, pero la gente piensa que integrarte es

ponerte en una silla de ruedas, jdarte un bono y ya!

Durante la etapa de escolarizacion mis padres fueron muy sobreprotectores, pero en la escuela
me pusieron en jaque, ya que tenia que hacer lo que los demas hacian y esa exigencia me
gustd porque eso me hizo una persona mas fuerte, quiza lo hice mas lento, pero sin ninguna

diferenciacion, y no es que se necesite algo extremadamente especial, estamos hablando de
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hace 25 afios atras, mi profesora no estaba especializada en mis necesidades, solo fue una

persona que entendié mi estado.

En el colegio, el unico camino que conocia era de la casa al colegio y viceversa, y la
sobreproteccion continuaba, es por eso que ahora cuando tengo la oportunidad también doy
charlas a padres y madres de nifios y nifias con paralisis cerebral para decirles que no crien

nifios migaja, que se pueden desintegrar apenas los tocan.

Yo queria ser futbolista, pero luego la vida te va ubicando y haciéndote caer en cuenta de tus
posibilidades, en fin, yo necesitaba mi independencia y cuando tenia la oportunidad me salia
de la casa para irme al cine, por ejemplo, aunque mi madre siempre me decia que como me

voy a ir solo. Yo replicaba: solo quiero ser independiente.

Quisiera decirles muy crudamente que es importante ser realistas, y dejar por momentos de
lado las frases positivistas a las que estamos expuestos frecuentemente, pero algo que entendi
es que Querer no es poder, yo les invito a hacer lo que pueden con lo que tienen a todas las

personas con las que hablo, es necesario esforzarse, trabajar duro para lograr metas.

Ademas, decirles que somos personas comunes tratando de buscar nuestro lugar en el mundo

como todos.

Ahora que soy adulto, ya sin mamita y sin papito, yo mismo soy mi edecan, después de varias
discusiones en casa tuve mi independencia, y empecé a moverme solo, aunque aun sentia
miedo, porque las discusiones estaban presentes porque sentia que me estaban quitando la
posibilidad de ser, yo le decia a mi madre: y si no tengo las herramientas para vivir, me voy a

morir, déjame ir, me estas haciendo un mal mama.

Aparte en nuestro entorno la inclusion laboral es muy jodida, trabajé algin tiempo en la
redaccion de un periodico, pero la gente me trataba desde su nivel de conciencia, me pusieron
a limpiar ventanas, a servir caf€, a digitar documentos y a ser mensajero, tuve que hacer cosas
que no tenia nada que ver con mi profesion, yo soy Comunicador y periodista, tengo un
master en la Universidad Simon Bolivar, trabajé de administrativo, en fin necesitaba saber qué
hacia conmigo, porque a pesar de estar capacitado, educado la gente te trata como si fueras un

caido de la hamaca.

Hace un mes me quedé¢ sin trabajo, pero estuve en una empresa chilena siendo redactor web,
gracias a un amigo pude involucrarme con lo que realmente estudié, eso me dio seguridad y

pude hacer mi vida solo (Entrevista personal Pablo Benitez, Quito, marzo 2023).

Pablo ademas me cuenta que como adultos jovenes con discapacidad, para salir a divertirse es
complejo, la gente nos ve raro dice; y claro yo recuerdo de una manera muy peculiar una

ocasion sali con mi amiga Simone, quien hace 10 afos atras sufrié un derrame cerebro
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vascular que ocasiond su condicion de paralisis cerebral, bueno, las dos salimos a tomar una
cerveza y Simone tiene dificultades para caminar un poco, y claro la gente que nos vio salir
del bar penso que estaba realmente ebria y tuve que soportar un insulto de una sefiora en la
calle; esto sonara un gracioso, claro que nos reimos, pero el desconocimiento de la gente

puede hacer mucho dafio.

Pablo nos dice que también el tema sobre la sexualidad en las personas con discapacidad es
mal vista, se la sataniza y a las personas con discapacidad severa se las considera sujetos u
objetos con ausencia de deseo. Esto me recuerda a varios relatos de amigos con paralisis
cerebral quienes me han dicho entre risas y otros con lagrimas en los ojos frases como: “No le
vamos a dar preservativos, usted es un angelito”. “Una vez fui a una ginecologa y me dijo si
no habia pensado en hacer la ligadura que como voy a tener hijos estando asi”. “Una sefora
en la calle me dijo, que los angelitos no deben pensar en esas cosas” (Comentarios que dentro

del Focus Group, Quito, febrero del 2023)

En fin, un sin nimero de palabras que parecieran inocentes, pero agravan el hecho de
reconocer a las personas con discapacidad como seres humanos reales, aparte existe una
segregacion dentro de todos los ambitos sociales, rurales, urbanos, académicos, pareciera que
cada vez que se hacen nuevas reformas y leyes, que se cree que estamos avanzando, la gente
parece retroceder en su actuar. El gobierno tiene estipulado en la ley, sobre los derechos de
las personas con discapacidad, que el 15% de las personas que se encuentran en esta

condicion deberian estar trabajando.

Finalmente, Pablo me dice que a €l le parece que todo esta mediado por convicciones y
creencias, y que para ciertas personas les es imposible salir de esos estratos mentales. Es
importante mencionar que cada etapa de vida de una persona con paralisis cerebral tiene sus
propios obstaculos, como cualquier otro ser humano que va creciendo, solo que deberia haber
pautas educativas para las familias o redes de apoyo que les ayude a enfrentar esta condicion

de vida y establecer las ayudas necesarias para la cotidianidad.

Definir la discapacidad es un trabajo casi imposible, dentro del sistema urbano, porque es un
concepto construido por palabras y significados que la estructura social, ha resignificado a lo
largo de la historia debido a los prejuicios, mitos, e inclusive creencias paranormales y
castigos asociados a la postura religiosa, esto es lo que hemos podido encontrar en cada una
de las narraciones, se le ha otorgado a la “dis-capacidad” todos los bagajes socioculturales de
cada época. Por ejemplo, en el latin no existe la palabra discapacidad como tal, en otros

idiomas como en el maori se dice “Whaikaha” - persona con capacidades diferentes - debido
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a que el problema no es la persona, sino que es el entorno el que discapacita, la poca
tolerancia a lo inusual o diverso, en torno a como relacionarnos con las diferencias, con

aquellos que no reconocemos como nuestros iguales.

Es por esto que también recurrimos brevemente a leer el pasado, la historia relatada por las
memorias de sociedades antiguas, para tener una idea de cdmo convivian con las personas
que tenian discapacidad o que representaban un reto para mejorar la comunidad, ya que al
tener una cosmovision macro de percibir la vida, en sus creencias estaba arraigada la
totalidad, la conexién entre el ser humano, la tierra y la divinidad no tenian fronteras. Las
criaturas incompletas y defectuosas terminaban dando palabra de sabiduria, fecundidad y
sanacion para los "seres completos" del mundo intermedio que estaban en guerra (Katayama

and Betania, n.d.).

Con esto es necesario reconstruir las representaciones cognitivas relevantes que apoyan a las
historias de la discapacidad, mediante todo el material recopilado, ya que la narrativa directa
de la fuente de quienes conviven con discapacidad, y de quienes la viven, permite ampliar los
discursos y transformarlos, para que la urbanidad y la discapacidad generen estados de
reflexion a través de un sentido visual que se expone con la trama del relato conjugandose

con el discurso impuesto en lo urbano.

El siguiente relato es de Raiza Martinez, ella tiene 27 afos de edad y se conoce con Pablo,
ambos fueron a la misma fundacion para recibir rehabilitacion fisica, Raiza nos cuenta que fue
a terapia con Pablo desde los 4 afios hasta los 8 afos, de ahi hasta los 21 afios estuvo en varios
lugares recibiendo diferentes tipos de terapias, como ocupacional, y de lenguaje para poder
integrarse a la escuela, la paralisis cerebral de Raiza no es severa, es leve y solo afect6 su lado
izquierdo del cuerpo, es por esto que sus padres no se dieron cuenta hasta que tuvo dos afios
de edad; en este punto me pregunto coémo es posible que los médicos o pediatras no lo hayan
notado. De alguna manera no tener una discapacidad tan profunda, le permitid vivir casi que
“normalmente”, cuando sus padres notaron su problema, el doctor que le diagnostico dijo que
probablemente tuvo sufrimiento fetal; ella menciona que gracias a sus padres pudo hacer su

vida a pesar de la sobreproteccion. Raiza comenta:

Yo sé que puedo cuidarme sola, lucho todos los dias por mi independencia y mi valor
personal, mi entorno ha sido hermoso, nunca me senti rechazada, pero por supuesto también
he sufrido bullying. Nunca me muestro débil frente a otros, porque la gente lamentablemente
se aprovecha de eso y siente que puede tratarte como se le da la gana. Personalmente me siento

muy bien, de mis amigos nunca recibi maltrato ni indiferencias, y cuando necesitaba siempre
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supe pedir ayuda.

Ahora siento que, como mujer, debo trabajar conmigo misma y aceptarme, yo pensaba que mis
padres no me entendian, pero luego entendi que soy la mujer que soy por ellos, que he logrado
cosas que he podido hacerlo sola, y nadie ha estado detras mio para lograrlo. Aun asi, siento

que tengo mucho que trabajar internamente porque sufri de una mala percepcion de mi cuerpo

y lo rechazaba, no me reconocia.

Tuve la oportunidad de irme a estudiar un master en Espafia y alla estuve con un chico, ¢l fue
mi primer novio; y aunque volvi, aqui en Ecuador me ha costado sentirme segura y validada,
en la parte intima me ha costado manejar las inseguridades por el rechazo de los hombres

aqui, decir esta soy yo y si no te gusta te puedes ir.

No soy una victima de esto que es la gente aqui, pero necesitamos aprender y ensefiar que
estamos al mismo nivel, todos somos personas. Ademads, en Quito la gente no sabe tratar a las
personas con discapacidad, son muy pocas las que te tratan como un igual, sin ningun tipo de

condolencia y con distincion.

Actualmente hago terapias de mantenimiento porque siempre los huesos y los mtsculos
cambian, pero lo mas importante es la ayuda psicoldgica y eso es a lo que menos tenemos

acceso (Entrevista personal Raiza, Quito, marzo 2023).

En esta breve resefia de Raiza, pude notar una mujer feliz, tuvo la suerte de contar con familia
y amigos que nunca la hicieron sentir incomoda en su condicion, vi una mujer sabia, ya que
pudo mencionar una de las verdades que no podemos ocultar la cual es que, no todas las
personas pueden convivir con una persona con discapacidad, no todos estan aptos y que esta
bien ser selectivos, porque la vida misma nos pone en lugares donde nos podamos sentir bien
para poder expandir nuestro sentir, y nos quita de otros donde no pueden vernos o nos
maltratan. En Raiza noté particularmente una fortaleza y una necesidad de independencia,
debido a que uno de sus comentarios fue que lo adecuado para las personas con discapacidad
deberia haber algln tipo de residencias y lugares a los que puedan irse a vivir sin sus familias

para poder ser independientes.

Por ende, el discurso es una dimension crucial en el establecimiento de los vinculos y de las
relaciones sociales. Exponentes de esta corriente son, por ejemplo, Laclau y Mouffe (2004).
Por esta razon hago énfasis en el tema de la urbanidad, porque actualmente es el lugar que

habito y el espacio en el cual he podido encontrar las posibilidades de continuar con mi vida

al igual que estas personas que buscan una comunidad con quien compartir.

El relato de la urbanidad desde la discapacidad es una esfera de variables que se interponen a
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cada una de las diversas realidades que se dan dentro de lo urbano, los diferentes grupos
sociales, las tribus urbanas, los barrios, las desigualdades, todo eso que nos marca como

poblacidn, esos codigos compartidos en los diferentes escenarios sociales.

Por ultimo, describo la entrevista que le realicé a Irene Valarezo, una deportista y activista por
los derechos de las personas con paralisis cerebral. Irene tiene 31 afios y practica Frame
Running un deporte adaptado para personas con paralisis cerebral, Irene nos cuenta que una
de las cosas mas fuertes que ha tenido que atravesar es verse asi misma al espejo y aceptarse
tal cual es, nos cuenta que viene de una familia acomodada y que por esto ha podido viajar y

hacer otras cosas mas alla de su discapacidad.

Hola mi nombre es Irene Valarezo y soy deportista, la causa de mi discapacidad es porque
cuando naci, hubo negligencia médica en el parto, no lloré al nacer y los médicos no me
intervinieron, pasé 7 horas sin oxigeno, lo cual caus6 mi paralisis cerebral atetosica; tuve
terapias desde que recuerdo, y las recibi hasta los 15 afios, de ahi en adelante es muy dificil
que alguien quiera atenderte porque ya eres un paciente mas pesado y los rehabilitadores
prefieren darte de alta y buscar otras opciones. Y lo que sucede aqui en nuestro pais es que no
hay opciones para las personas con discapacidad después de los 18 afios, actividades, deportes

o trabajos.

Y después de ser paciente, vienes a ser persona, porque muchas veces las decisiones son
tomadas rotundamente por tus cuidadores, por eso creo que se forma una mirada paternalista
sobre la discapacidad, y la ayuda social no sale de ese marco. Trabajé un tiempo con Isabel
Maldonado quién era secretaria técnica y asesora del ex presidente Lenin Moreno, nosotras
escribiamos los textos y asesoramos al ex presidente y a su mujer, pero se cambiaban los
discursos. Propuse ademas estrategias para la inclusion a través del juego y los deportes dentro

del Ministerio de Educacion.

Ademas, trabajé para el Fondo de Poblacion de la Naciones Unidas, yo estudié Relaciones
Internacionales y fui Consultora Internacional. Estudi¢ en la UIDE con una beca ya que en la
Universidad San Francisco de Quito hace 8 afios atras era inaccesible, fui abanderada y puedo
decir desde mi postura que la discapacidad en nuestro pais se trata de privilegios, aun asi, no te
escapas de los estereotipos que se siguen reproduciendo de forma erronea (Entrevista personal

Irene Valarezo, Quito, marzo 2023).

Irene es muy abierta en su discurso y comenta que, en el gobierno de Lenin Moreno Garcés,
hubo presencia politica y tuvieron recursos para cambiar muchas realidades, pero no tuvieron
el poder para educar y dar informacion a través de los medios de comunicacion. Irene

menciona que es muy importante independientemente de las posibilidades econdmicas con las
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que se cuentan que la lucha historica es necesaria para reconocer las medidas de afirmacion
que se tiene como personas con discapacidad y que se merecen todos esosderechos, y que la
consciencia sobre la discapacidad es cuestion cultural, ya que dentro de la politica que se
genera en nuestra zona geopolitica es una cuestion de falta de politicas publicas y los
mayores limitantes son los recursos mal gestionados dentro de cada entidad, yaque no les

permite mirar otras aristas y esto impide el enfoque en un modelo social de la discapacidad.
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Capitulo 3. Auto etnografia: mi hija y su paralisis cerebral, narrativas que acompafan

las diversas realidades de las personas con discapacidad y sus familias

No deberia suponerse un “nosotros” cuando el tema es la mirada al dolor de los demas.

Susan Sontag

Cuando hablo de diversas realidades es en torno a estas reflexiones que nos separan de cierta
manera en grupos y no nos permiten abrirnos espacios para el entendimiento, tomando los
relatos de las memorias en un contexto urbano y rural, la discapacidad se vive de diferente
manera, ya que aun se guarda o se conserva la proximidad de la familia como nucleo en

algunas cotidianidades.

La idea de comunidad que se comparte con sus semejantes y cuida de los més vulnerables,
aln tiene cierta presencia en pequefias ruralidades, ya que alguna vez abordando el tema
sobre discapacidad, con una comunidad en Cotacachi, mi profesor de kichwa, Rasu Pasa, me
supo mencionar que en las comunidades se cuidan de estos seres humanos y se los trata de la
misma forma en la que se trata a cualquier otra persona, situacion que experimenté en dos
ocasiones que viajé a la comunidad de Moras Chupa en Imbabura y a una pequefia
comunidad Shuar en el Puyo, los Gltimos inclusive buscando a través de la plantas, las

posibles curas para los nifios que requerian alguna ayuda o sufrian algiin trastorno fisico.

A partir de eso, en las transfiguraciones urbanas me cuestionaba si en realidad queria seguir
viviendo en la ciudad, ya que muchas de las madres con las cuales tuve la oportunidad de
hablar y compartir palabra, mencionaron que en la ciudad se sienten solas, que nadie ayuda en
el transporte publico, que muy pocas veces los taxis quieren parar cuando llevan consigo los
coches o las sillas de ruedas, y es algo real, algo que vivi, cuando tomaba bus con mi hija
cargada, casi nadie se levantaba de su puesto, una ausencia de sentido comin y empatia
realmente desconcertante, y asi, tejiendo relato, tras relato, de experiencias vividas, tras
llantos, y cansancio, las madres o abuelas, que son en su mayoria quienes llevan a las terapias
a los nifios o nifias, nos veiamos reflejadas en la realidad tan desagradable que se vive en gran

parte de la urbe.

Mientras hice mi recorrido, a lo largo de estos afios, buscando un lugar para mi hija y su
rehabilitacion, comparti durante 3 afios los espacios de rehabilitacion fisica e hidroterapia en

el Hospital Baca Ortiz, donde tengo memoria de madres que para llegar a dicho lugar y
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recibir las terapias fisicas para sus hijos, las cuales eran gratuitas, venian desde Guamani,
Chillogallo, Machachi, inclusive conoci a una madre que venia desde Ibarra para que su hijo

reciba terapia Vojta.?

Es de suma importancia que el Estado brinde bienestar para las personas con discapacidades
severas, y/o pardlisis cerebral, ya que estos seres humanos en su condicion estan indefensos y
quienes se vuelven cuerpo y movimiento para estas personas son sus madres, padres o
abuelas, quienes también requieren de atenciones. En nuestra constitucion politica muy poco
se habla de garantias sociales para el cuidador, poco se habla del cuidado del cuidador y qué

sucede con esta persona, que también son seres humanos en condiciones desiguales.

Las estrategias politicas usadas para referirse al avance social, ha sido y es, tomar a los
grupos vulnerables, para mostrar la intervencion politica, la ayuda econdmica, si, pero los
modelos politicamente establecidos, no van mas alla de los modelos de caridad, de escasez y
victimizacion dentro de las sociedades subdesarrolladas, puesto que la idea instaurada de
escasez corresponde a una relacion con los medios y los fines de los intereses gobernantes,
por ende crecer junto a una persona con discapacidad, con paralisis cerebral severa, en estos
matices de mutabilidades sociales se vuelven presiones, entre la vida social, el cuidado del
otro y la obtencidon de medios econdmicos para la supervivencia, esto se impregna en la
emocionalidad y en las capacidades del ser humano para edificar su camino o transitar en el

esquema social implantado (Esteva 1988, 115).

En una sociedad donde actualmente se alimenta la individuacién y el hedonismo, esto poneen
desventaja a las personas con discapacidad ya que muchos de estos individuos deben sopesar
estos deseos impuestos y sus necesidades reales para sobrellevar su condicién, menciond esta
dicotomia, porque es parte de nuestras cuestiones humanas, entre la mente y hacerle frente al

mundo que nos rodea, y no se trata de adquirir lujos, sino de construir en conjunto un entorno

favorable, ayudas técnicas dignas para mejorar la calidad vida, y propiciar mejores aspectos
de vida, para aquellos que no tienen acceso a los mecanismos sociales basicos como

salud y educacion.

La brecha en si es amplia, pero cuando se trata de personas con discapacidad, en cierta manera

estas personas se deslindan del sistema, debido aque sus capacidades les permiten crear

2 El tratamiento se basa en colocar al nifio en varias posturas, declibito prono, dectibito supino, dectibito lateral,
estimulando puntos de presion corporales especificos y oponiendo resistencia al movimiento que se
desencadena, para mejorar la postura y estimular la parte visceral y respiratoria.
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nuevas rutas y destrezas propias para hacerle frente a toda la infraestructura irracional que nos

subordina (Esteva 1988, 129).

La necesidad de crear espacios culturales para resistir a las formas de dominacién marcha
paralelamente a los conocimientos o cosmovisiones que se han ido adaptando a la urbanidad
para integrar la experiencia que lucha contra la tirania y los discursos globalizantes. El
desafio, por ende, es cambiar el régimen politico econdmico e institucionalizado, que
repercute en la consciencia de la gente y lo que tiene en la cabeza. Esteva citando a Foucault.
(Esteva 1988). Cabe mencionar que la falsa alternativa entre lo particular y lo universal crea
una disyuntiva antagénica en las formas alienadas y el arte propio que emana de la cultura
popular y latinoamericana, cayendo en un esquema reduccionista y poco atendido en el

medio (Escobar 2014, 135).

Las relaciones de comunicacion del aparato socioecondmico y las clases sociales que imperan
en el discurso de la ciudadania, son parte de las relaciones de poder (Bourdieu 2019), que
crean dependencias y exclusividades excluyentes de acuerdo a los instrumentos de
estructuracion; al ser objetos de etiquetas, nos discriminamos mutuamente debido a las
estructuras mentales impuestas por un sistema de creencias, ya que, si yo excluyo a un otro,
inevitablemente, también estoy siendo excluido de esa otra presencia y espacio, si niego al
otro, estoy negando la posibilidad del encuentro para el aprendizaje que deviene de la
fragmentacion simbolica de los microcosmos e intereses que se reproducen en las jerarquias

del mundo social.

Hablar de lo que nos incomoda o de lo que evitamos, como la discapacidad y sus devenires,
es pausar al ser humano y hacerlo despertar de su propio narcisismo,*® para poder percibir lo
que siente el otro, lo que vive el otro, lo que sufre el otro, valorar las capacidades que
poseemos como colectivo para brindar compaiiia a las personas que requieren ayuda, y
sobrellevar los obstaculos de su realidad de una manera menos subyugada a ciertos espacios o
actitudes, con estructuras politicas, educativas, arquitectonicas y sociales que les permitan
movilizarse y resistir; posibilitando las acciones colectivas que exigen comprometerse e
involucrarse en la politica, creando grupos de contencion, redes de apoyo, informacion y

educacion, donde se busque contribuir a la resistencia, y hacerle frente a la segregacion, a la

30 psicoldgicamente, el narcisismo es una condicién mental, en la cual se exagera el egocentrismo, denotando
cualidades exacerbadas de sus dotes, fisicos, intelectuales o cualquier otra cualidad material que puedan poner
en evidencia. Psicosocialmente se dice que y se pone en evidencia que la sociedad estd fundamentada
subjetivamente en este condicionamiento mental debido a la sociedad liquida (Zymunt Baumann 2010) que
reactualiza a los individuos cada cierto tiempo
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discriminacion por la cual varios grupos de atencidn prioritaria son afectados.

El sistema nos ha sumergido en un conflicto, dividiendo al ser humano, facilitando asi las
estrategias de colonizacion y de control, por ideologias que deben su estructura y sus
funciones mas especificas a las condiciones sociales de su produccion y de su circulacion, es
decir, a las funciones que cumplen inicialmente para los especialistas en concurrencia por el
monopolio de la competencia considerada (religiosa, artistica, etc.) y, secundariamente por

afnadidura, para los no especialistas, o ciudadano comun (Bourdieu 2019).

Cuando hablo imperativamente de estas situaciones, estructuras, discursos, ideologias,
etiquetas, sistemas y estructuras, es porque a través de la experiencia con mi hija pude hacer
ese proceso introspectivo que me ayudo a tener la certeza de que vivimos en un territorio
homologado, que no nos permite reconocernos como sujetos de derechos y responsabilidades
desde vinculos horizontales, sino que se sigue replicando las jerarquias y el poder bajo

formas transfiguradas en la vida cotidiana.

Hacer uso de la memoria y recorrer la historia que se nos ha contado y la que se ha relatado
alrededor de la cultura, beneficiando a los que mantienen nucleos de poder, los cuales a través
del tiempo han modificado la memoria colectiva, provocando enfrentamiento en la masa,
como si fuéramos parte de un experimento social, creo que es muy importante analizar no
solo los puntos claves sobre la discapacidad, intervencion, salud, movilidad, economia,
seguridad social, inclusion o sobre los diferentes grupos sociales, porque nada se mantiene
funcionando por si solo, todo esta ligado a realidades que se construyen para llevar a cabo
representaciones sobre los discursos que afectan a la materialidad humana y a sus antitesis,
las cuales crean los antagonismos a los cuales estamos enfrentandonos hoy en dia. Asi mismo
la cultura popular resuelve a diario los conflictos derivados de esos enfrentamientos entre la

tradicion y las tendencias, para sacar fuerzas de los recuerdos (Escobar 2014, 140).

A lo que hago alusion es que no se puede seguir tratando el “sintoma” de la enfermedad
social, lo que vemos solo en la superficie, como un apéndice que se puede remover, del
cuerpo social, lo que se proyecta es irreconocible para la estructura humana, ya que se
enmascara con situaciones o sintomas que al parecer estdn desligados de una forma mucho
mas compleja, pero al igual que todo sistema operativo hay una cabeza, hay una energia que
produce el pensamiento y consciencia, y es ahi justamente donde hay que trabajar, la
profundidad psiquica, para ordenar, transformar o revolucionar los sistemas simbdlicos

internos y diluir las creencias.
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3.1.Testimonios desde la ruralidad

En este apartado tomo los testimonios de las familias con las que pude compartir durante un
viaje de investigacion de campo, a raiz de del contacto que hice con la Dra. Amelie Abarca-
Heidemann,?! ella me redirigié a la comunidad San Pedro, donde fundaron Centro de
Estimulacion y Rehabilitacion de Lenguaje y Comunicacion (CERLECO), hace 20 afios atras
con el afan de promover el cuidado de las personas con discapacidad en la comunidad
Valdivia en la provincia de Santa Elena, por respeto a su privacidad solo colocaré sus
nombres, sin apellidos de las personas que acuden, de las familias y de las personas que

conviven con discapacidad.

Alrededor de una semana desde el 24 al 28 de abril de este afio 2023, realicé visitas a tres
familias con quienes las rehabilitadoras ocupacionales, Pilar, Mirian y Ligia,?? tenian vinculo
aun después de la pandemia. CERLECO funciona con el apoyo de donaciones extranjeras, y
de estudiantes de la Universidad de Erfurt®® que desean venir voluntariamente a este lugar, a
acompaiiar estos procesos de rehabilitacion y a brindar sus conocimientos para abordar la
discapacidad de una manera profesional; brindando las tres mujeres encargadas de sostener
este espacio, los conocimientos para que ellas lleven a cabo un trabajo humanitario con su

comunidad.

Nos movilizamos entre San Pedro, Manglar alto, Barcelona y Sinchal, comunidades aledafas
donde viven estas familias, en Barcelona conoci a la Sra. Mercedes y a su esposo el Sr. Luis,
quienes tiene tres hijas con discapacidad, las tres menores Sandra, Zulay y Alina,* los
sefiores desconocen la causa de la discapacidad de sus hijas, ya que la sefiora comenta que

sus hijos mayores nacieron bien.

Las tres adolescentes, se ven bien cuidadas, viven en un entorno poco comodo, su casa es de
bloque, la vivienda tiene apenas tres dormitorios, y uno ocupa uno de sus hermanos, las tres
hermanas duermen en un solo dormitorio, y sus padres en otro, la cocina esta fuera de la casa
al igual que el bano; Pilar y Mirian son quienes trabajan con ellas fuera de casa en un parque
a una cuadra y media de donde viven.?> La mayor de todas Sandra tiene 31 afos, ella usa panal

y no habla, puede sentarse, pero su espalda tiene una marcada escoliosis, ademas su madre

3! la doctora Amelie Abarca-Heidemann, es fundadora de CERLECO, un centro de estimulacion y rehabilitacion
de niflos con capacidades educativas especiales que viven en San Pedro en condiciones de pobreza extrema.

32 imagen 2. Anexos, pag. 193

33 imagen 6. Anexos, pag. 194

3% imagen 1. Anexos, pag. 193

35 imagen 6. Anexos, pag. 194
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nos cuenta que tuvo una cirugia de rifion.

Reciben el bono Joaquin Gallegos Lara de dos hijas, y el bono de desarrollo, su madre nos
cuenta que el proceso de calificacion fue lento y que tuvieron que llevarlas al centro de salud
de Manglar Alto para que puedan verlas y darles una calificacion, nos cuenta que tuvieron
muchos problemas con los papeles porque se demoraron casi 6 meses en entregarles los

carnés de discapacidad.

Dentro de este contexto noto la ausencia del padre, €l esta presente en una de las visitas mas
no sabe como dar carifo o cuidar de sus hijas, las tres sefioritas no tienen un acercamiento
humano, mas alla de las terapias y del cuidado de su madre, que las bafia, las viste y les brinda
sus alimentos. Noto un vacio doloroso, en las palabras de la sefiora cuando dice: “ahi las tengo
sentadas cuando no vienen las terapeutas y me voy a hacer mis cosas”, “nadie mas me ayuda,
o las dejo encerrando”, en ese momento, Pilar me cuenta cuando salimos al parque, parahacer
la terapia con las chicas, que Sandra fue abusada sexualmente por uno de sus primos, y por

eso sus padres sienten esa vergiienza y angustia por no saber qué hacer o como proceder ante

esa situacion con sus hijas.

No se puede hablar de inclusion, ni de ayudas técnicas o bonos, creyendo que esa es una gran
manera de beneficiar a quienes viven en comunidades y pueblos, totalmente abandonados por
el Estado, si no se ve de frente esa otra realidad en la que sobreviven estas personas, se trata
de derechos humanos, de una reforma sociopolitica, que se encargue del trasfondo y de los
nucleos de los problemas sociales, que vienen a ser politicos, ya que estos son sintomas de la

enfermedad que corroe internamente a todo un pais.

Atencion para los més vulnerables; no se puede seguir permitiendo que las personas se
13 2 b 1 A b

desarrollen” en contextos tan precarios. Esto es segregacion social y cada uno de los grupos
prioritarios vive su realidad como puede con las herramientas que tiene, sin capacitaciones,

sin informacidn, sin brindarles otras posibilidades de educacion.

No se puede hablar de la importancia de la salud mental y emocional con herramientas

artisticas para la vida, a personas que no tienen solventadas sus necesidades basicas.

La Sra. Mercedes, no lo ve como prioridad, sino que ella nos dice que es importante tener
para comer y darles a las tres sefioritas lo necesario para sobrevivir, en este punto cuando le
cuento mi situacion como madre de una adolescente con paralisis cerebral, entra en confianza
y de repente empieza a darme detalles anteriores a la situacion actual, emana un recuerdo de

vivir en una hacienda en Manglar alto, donde les pagaban bien a su esposo y a ella, de esta
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conversacion surge un dato que parece muy importante y es que ella dice que, cuando se
qued6 embarazada de las tres Gltimas nifas ellos vivieron en esta hacienda, cerca de las
plantaciones que eran fumigadas constantemente, ellas nacieron asi, esto abre un espectro del
que ellos mismo desconocen sobre el origen de la discapacidad fisica e intelectual de sus
hijas, hago una pausa para preguntarle si dentro de las plantaciones usaban algo fuerte o si
ella estuvo expuesta directamente a alguna sustancia con la cual pudo haberse afectado el
desarrollo normal del cerebro de las nifias, y en efecto el uso de quimicos para la fumigacion
agrava la salud de los padres y la mayoria de las familias que trabajan en las plantaciones

tienen nifios con discapacidad.

La Sra. Mercedes me dice que eran unas bolsas naranjas que mezclaban en unos baldes
enormes que olian fuerte y les provocaba mareos, ella dice que se acuerda de uno que le
decian “parcot”, “parcuat”, no recordaba exactamente el nombre, pero al momento de
investigar sobre esta sustancia descubri que evidentemente se llama Paraquat, por lo tanto,
estos problemas con las personas de toda esta zona podria ser evitada siendo un caso de
estudio e investigacion mas profundo que se iria de frente a una controversia no solo con los
agricultores de la zona sino con el Ministerio del Ambiente y las empresas duenas de estas
plantaciones, problematizada en otras instituciones, si se toman acciones y sanciones desde el
Ministerios de Agricultura sobre el uso de pesticidas, y quimicos que en otros paises estan
prohibidos desde hace treinta afios atras. Tanto Paraquat como Dithane 600, con su
ingrediente activo Mancozeb, son familiares para Helle Raun Andersen, un experto en
medicina ambiental de la Universidad del Sur de Dinamarca. "Mancozeb es un fungicida y
afecta la funcion tiroidea. Si las mujeres embarazadas estan expuestas, puede afectar al feto,

porque su cerebro en desarrollo depende de las hormonas de la glandula tiroides de la madre

(Vaca, Hermann, and Calabria 2018).

Toda la zona de Santa Elena tiene plantaciones de banano, cana de azucar, tabaco, cacao,
pitahaya, palma, entre otros productos, lo cual pone en jaque la situacion social y de salud de
las personas de clase baja, media baja que viven en esta zona y sobreviven por medio de la
agricultura. Todas estas acciones solo sirven para mitigar efectos de causas mas densas que

podrian cambiarse.

La narrativa de mi vida, y de estas experiencias, conviviendo con la paralisis cerebral de mi
hija, me brinda la capacidad para mover dentro de mi, una mirada mas amplia para promover
conductas mas sanas para quienes hacemos sociedad, teniendo estas narraciones tan

desgarradoras, es imposible hacerse de la vista gorda, estas historias de vida son importantes
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para encontrar el meollo de los problemas que nos atraviesan a todos los seres humanos. Para
llegar a las instituciones publicas y al Estado quien se encarga de gestionar la capacidad

econdmica del pais y promover un bienestar social, se supone.

A lo largo de estos afios hemos podido observar la gran cantidad de dinero en obras publicas,
elefantes blancos, que se quedan en el abandono porque no existe ni siquiera un personal
capacitado para las practicas que se inventan en ciertas instancias politicas. Se necesita
indudablemente una conducta mas asertiva para tratar un sintoma social, como lo es la
discapacidad en una de sus diversas formas y origenes, a través de estas historias podemos
vislumbrar, los efectos negativos del abandono de quienes gobiernan un pais, lo cual causa
una cadena de problematicas que mantienen a las personas atadas a una forma de vida

marginada y en una constante calamidad.

Y asi, el discurso politico nos sigue diciendo que vivimos una real inclusion. Esto es una burla
a la vida de quienes mitigan los efectos de la discapacidad desde una posicion en desventaja y
un engafio para quienes creemos estar muy educados e informados de las situaciones adversas

de nuestro pais.

Estamos dentro de un paradigma sobre la discapacidad, que se centra en el enfoque
rehabilitador y médico, pero no en el ambito social, politico y cultural, por tal razon las
personas siguen creyendo que la discapacidad es un problema de unos pocos. Se siente la
ausencia de voces, sobre todo las voces de las personas que viven la discapacidad en los mas
variados ambientes de la sociedad, la marginacion, la pobreza, y/o la discapacidad y la
solvencia econdmica, los que no tienen una voz propia, porque no existe una normalidad
sobre los cuerpos diferentes y las formas en las cuales las personas con discapacidad y con

paralisis cerebral puedan implicarse en la vida cotidiana.

A continuacion, tenemos a Estela quien tiene 47 afios y su hija Anahi de 12 afios, tiene tres
hijos mayores mas, y su madre, la abuela de Anahi, Ramona quien acompafia a la nifia cuando
la madre no est4, en esta visita no me permitieron tomar fotografias y tampoco quise hacerlo
ya que el lugar donde viven en realidad no era nada apto, ni limpio, o cdmodo para tener a una
nina con discapacidad. Anahi pasa acostada la mayor parte de su tiempo, sobre unos cartones

encima de un colchdn para que no sude mucho, dice su madre.

Estela es madre soltera, dice que cuando fue a dar a luz a Santa Elena, al Hospital Liborio
Panchana, los médicos no le dijeron nada cuando se fue a su casa con su beb¢, a los 9 meses

la nifia tuvo convulsiones, ella nos narra la situacion de otras mamitas que han pasado por
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situaciones similares, diciendo que los doctores se quedan callados.

A raiz de la convulsion fueron a Guayaquil para hacerle examenes a la nifia, y el médico les
recetd Tegretol y Gabapentin,*® los cuales son anticonvulsivantes y mantienen a la nifia
adormecida. Cuenta que al momento de nacer no le hicieron nada a la nifia; le pregunto si le
dieron el resultado del APGAR,* ella no tiene la menor idea de lo que le estoy hablando, y
claro seguidamente le explico que es una prueba muy facil que le hacen al bebé al nacer
donde los médicos pueden ver su aspecto fisico, su actividad respiratoria y reacciones
corporales. Ella dice que no, rotundamente no le hicieron nada a la nifia y tampoco le
advirtieron de posibles problemas: “El médico en Guayaquil, nos dijo que Anahi tenia -
Agenesia del cuerpo calloso -, que era una mutacidon genética, yo no entiendo nada de eso,
pero nos dijo que la nifia ya estaba asi desde el vientre” (Entrevista personal Estela, abril

2023).

Finalmente tenemos los testimonios de Shirley de 29 afios*® y a Leydi de 30 afios, la hija de
Shirley, Jaqueline de 11 afios tuvo asfixia al nacer porque en el hospital publico, la
regresaron a su casa porque no dilataba, en su casa rompid fuente y la bebé se asfixio, el hijo
de Leydi, Elian de 6 anos* también tuvo asfixia al nacer, ella dice que fue por negligencia
médica, porque no la atendieron rapido y ella tenia dolores muy fuertes de cabeza; un médico

particular le habia comentado que era necesario en su caso hacer una cesarea.

Shirley no recibe el bono y Leydi si, ella usa el dinero para comprar los medicamentos de su
hijo, segtn las visitantes de la Misién Manuela Espejo, Leydi no podia recibir ayuda ya que
su esposo trabaja y esta en el seguro del IESS, dice que la mayoria de las personas a las que
acuden a los centros de salud nunca tienen informacidon adecuada, y en ninguna de esta
comunas, como Sinchal, Barcelona y Manglaralto, los subcentros de salud suelen estar vacios

y si no hay atencion hay que viajar hasta Guayaquil.

En todos estos relatos rurales podemos encontrar una ausencia de proteccion social, equipos

3% Tegretol o Carbamazepina pertenece al grupo de medicamentos denominados antiepilépticos. Se utiliza para
el tratamiento de ciertos tipos de epilepsia. La gabapentina (Neurontin, Gralise, Horizant) es un medicamento
utilizado para tratar las convulsiones parciales, el dolor nervioso provocado por el herpes zoster y el sindrome
de las piernas inquietas. Actia sobre los mensajeros quimicos del cerebro y los nervios. La gabapentina
pertenece a un grupo de medicamentos llamados anticonvulsivos.

37 “Aspecto, Pulso, Irritabilidad (del inglés Grimace), Actividad y Respiraciéon." La puntuacion de APGAR es
una prueba para evaluar a recién nacidos poco después de su nacimiento. Esta prueba evalua la frecuencia
cardiaca del bebé, su tono muscular y otros signos para determinar si necesita ayuda médica adicional o de
emergencia.

38 imagen 3. Anexos, pag. 195

3 imagen 4. Anexos, pag. 195
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médicos especializados para la atencion de estas familias, y desigualdad en las condiciones de
vida, que pude notar en dichas comunidades, el régimen social que se vive a nivel
latinoamericano es algo que debe ponernos atentos, ya que la poca participacion econdémicaa
las familias en situacion de riesgo conduce a la explotacion laboral y a distintas exclusiones

que siguen promoviendo la pobreza.

En el contexto urbano, encontramos diferencias abismales, sobre la construccion de una
ciudadania, y la atencion social, con calles, edificaciones, y espacios adecuados para una
convivencia ciudadana en lo que cabe, normal, y permite la capacidad para realizar un
ejercicio productivo socio cultural, como es de nuestro conocimiento en la urbanidad estan
ubicados los centros de salud més grandes y con el personal adecuado para las atenciones. A
pesar de esto, en la urbanidad prolifera una exclusién de orden humano, me refiero a que la
discapacidad se agrava por la falta de educacion de las personas que viven en un contexto

urbano.

Las dificultades més marcadas en la ruralidad, es la falta de acceso a salud y educacion digna,
los servicios basicos son precarios, y la poblacion no recibe una inversion social para mejorar
la capacidad del capital social y disminuir las brechas sociales, muchas de las personas con
las que habl¢ en estas comunidades tienden a manejar realidad en base a una creencia
religiosa que profesa bienestar para su espiritu, en base a esto hay una convivencia, se podria
decir mas compasiva con quienes conviven con discapacidad y mucho mas conformista con

su realidad, al no tener las oportunidades necesarias para gestionar su condicion.

El sistema de proteccion social de Ecuador garantiza el acceso universal y gratuito a los
servicios de educacion y salud, asi como a un habitat y vivienda dignos y politicas activas de
generacion de trabajo y empleo. Bajo el principio de universalidad, en salud, se da énfasis en
la atencion primaria y, en educacion, a las politicas de universalizacion de la educacion
general basica y la democratizacion de la cobertura de los servicios de educacion inicial,

basica y bachillerato (Ministerio de Coordinacion de Desarrollo Social MCDS 2017).

En este proceso donde también se implican procesos emocionales, humanos, las reacciones
de los padres fueron muy vagas o ausentes, los vastagos con discapacidad constituyen en su
realidad afectiva un hijo ausente, por ende, en su rol de padres o madres, el afecto o
identificacion con los nifios tiene déficits que influyen en el cuidado de las personas con

discapacidad y su validacion como seres humanos.
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3.1.1. Las necesidades psicosociales de las madres o padres

En este apartado, quisiera mencionar el sentimiento que tuve como madre de una persona
con discapacidad, al vivir mi embarazo, nunca se me pas6 por la cabeza el tener una hija con
discapacidad, es mas sofiaba con tomar a mi hija en brazos e irme de viaje con ella, en hacer
cosas en el campo o en la naturaleza, al tener un hijo con discapacidad los padres y madres

experimentan un duelo, una ruptura entre su deseo y la realidad de los hechos.

Es como si una pulsion de vida se extinguiera en una parte de nuestro cuerpo, te sientes
aturdido, sin saber qué hacer, y te sientes victima de las circunstancias, ain sin saber
exactamente qué es lo que produjo o no las necesidades de este cuerpo. Muchas veces para
aminorar el impacto del diagndstico, se desplazan las funciones a discursos catarticos para
gestionar los pensamientos y emociones, frente a esa paralisis psiquica que se producecuando

la discapacidad se presenta en la vida.

Se lidia con constantes pesos psicosociales y de caracter familiar, ya que un hijo con
discapacidad representa un peso mayor a la economia de la familia, se conlleva como un
fracaso para la vida, emocionalmente la frustracion es evidente cuando la madre no cuenta
con una pareja que apoye el cuidado de su hijo, ya que los padres buscan dejar sus huellas
genéticas dentro del entramado, y por herencia dejar un hijo con necesidades especiales
representa una dolencia familiar debido a las representaciones constituidas como normales
dentro de la sociedad. Hay padres que abandonan el vinculo con el hijo o la hija, y le queda a

la madre lidiar con sus capacidades la responsabilidad de crear un camino para su hijo/hija.

La gente asocia la discapacidad con enfermedad, y esto identifica no solo a la persona que la
padece sino a quien cuida de ella, los sentimientos de impotencia son infundidos en muchas
ocasiones por personas externas a la realidad de estas personas, las madres de nifios con
discapacidad con las que hemos establecido contacto, sienten que pierden su identidad,cuando
pasan de ser un individuo con nombre propio a ser la “mama de...” por ejemplo; atin la
sociedad se entorpece con las palabras y etiquetas que se usan con las personas, inclusive con
las personas que los cuidan, la humanidad es la gestora, puede abrir espacios, adaptar el medio
a la persona, pero ciertas conductas crean problematicas para las relaciones sociales (Barriga

Bravo 2008).

La comunidad no concibe la discapacidad de manera macro, sino que solo se coloca la culpa
y la responsabilidad en un individuo, y se le remite la problematica de su situacion su

particularidad, mas no se abordan estrategias para reducir y reeducar esa singularidad que
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puede generar procesos creativos con circunstancias adecuadas.

Las oportunidades para trabajar o estudiar cuando se esta al cuidado de una persona con
paralisis cerebral, la falta de recursos econémicos para cubrir los gastos en rehabilitacion,
terapias y necesidades basicas, la necesidad de una guia psicoldgica profesional para llevar a
cabo el proceso de aceptacion y resiliencia frente a la toma de responsabilidad, en muchos de
los casos no llega a tiempo, debido a la falta de informacién o educacion de parte del grupo

médico profesional y de las familias.

La realidad socioecondmica de familias a las que conoci, cuentan con ingresos minimos y
ayuda gubernamental, como el Bono Joaquin Gallegos Lara, o el Bono de Desarrollo
Humano, se daain en algunos contextos, la dindmica de actuar y convivir en comunidad, para
el cuidado de la personas con discapacidad, lo cual ayuda radicalmente al cuidador directo a
recuperar su identidad, autonomia, y energia, conservando relaciones cercanas de familiares o
vecinos, en pequeias comunidades o barrios, donde las familias se organizan y buscan las

opciones para sobrevivir economicamente y llegar a fin de mes para alimentar a sus familias.

Desmoronar la idea que se nos ha impuesto, sobre como debemos llevar el desarrollo social
para tener un lugar dentro de la trama a la que llamamos civilizacion, es una presion sobre la
salud psicologica del ser humano por este afan de alcanzar un bienestar economico y estatus
social, que mas alld de un bienestar psicoldogico y emocional, promueve una tension por
alcanzar metas materiales, dejando de lado la salud mental como una prioridad para avanzar y

adecuarnos a las circunstancias.

Tomando una realidad que no se visibiliza, como la de la discapacidad, la paralisis cerebral y
quienes convivimos con la discapacidad, nos quedamos absortos por la idea del desarrollo, ya
que los tratamientos médicos se focalizan solamente al tratamiento del cuerpo, mas no de la
subjetividad o de las perspectivas individuales del sujeto con discapacidad ni las de sus
allegados, ya que son sometidas a tratamientos y rehabilitaciones que se transforman en un
cotidiano que no asegura un diagndstico muy prometedor, que en muchas ocasiones no les
permiten conjugarse con la “normalidad”, excluyéndolos a una realidad paralela a la que se

comparte generalmente en los contextos urbanos.

A continuaciéon pongo en contexto un escrito que me compartié un padre soltero, que esta al
cuidado de su hija de trece afios con paralisis cerebral, su nombre es Emilia, y ¢l es Pablo,
con quién venimos trabajando en un proyecto de teatro, en este texto se puede apreciar su

sinceridad absoluta, para humanizar la discapacidad y al cuidador, ya que no todo es color de
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rosa conviviendo con paralisis cerebral, ya que al ser un adulto joven y trabajador, Pablo nos
dice que simplemente no le alcanza para darle a su hija todo lo que requiere y quiza si sea un

factor que altere su integracion social. Pablo relata:

No sali en mi bicicleta, eso me hace doler el corazon. Eso y la vida que te cura al seguir
viviendo. Recuerdo el sentir al leer dolores en varios grados y sentidos que me enviaste. Si...
los dolores te hacen nudos. También recuerdo pasar mucho tiempo pensando en los mios,
llega a ser un agujero en espiral que consume la energia y la vida. Aprendi que se sale mas
rapido acompafiado y con la herramienta adecuada. Como el abasto en el ciclismo! Jaja.

Agua, comida, mecanica... Y si, la compailia, el cuidado, el empuje, el amor.

Tiendo a producir un monton de pensamientos sobre bicis y a despreciar a la humanidad.
Como las putas iras que tengo contra mi amigo por cancelar el viaje en bicicleta ayer y, a
continuacion, tocd cancelarle a la chica que le iba a cuidar a Mimi, que antes habia cambiado
sus planes. jAh! lo que me trae al presente momento donde ese monstruito de Mimi se esta
recuperando. Esa nifia almidonada por su excesivo consumo de arroz y otros carbohidratos,
colapsa cada dos o tres meses: al despertar vomita varias veces hasta que queda hecha mas
palo y amarilla. Esto lo escribo con iras. Me jode el dia. Si un poco de eso también soy. Me
jode porque es algo que puede cambiar a su bruta voluntad, es decir la alimentacién, es como
hablar con una pared pedirle que cambie un poco. Ahi es cuando me veo en ella. Jaja. La
tendencia suicida de la humanidad para joder al mas gil. O deberia decir a quien esta sin jodera

nadie.

Aterrizando un poco de los vuelos. Unos vuelos que gestionan lios. Acabo de ver que el
privilegio es un concepto basado en la comparacion. Un relato de vida stiper sincero me pides.
Disculpa, no s¢ como carajo se hace eso. No aprendi, ni quiero aprender, a expresar mi vida
de esa forma tan normal, consumible, racional y conveniente para el otro, que es como

entiendo el formato del texto que me pides.

Cuando hago los ejercicios de conocerse, presentarse, todo esto en relacién con los
demas, siento la mas grande de las apatias por ser algo forzado y necesario para quedar bien.
Lo cual hace que quede terriblemente mal porque eso no soy yo. Es decir, no me sale de esa
forma el hablar de mi vida, de los dolores y de los amores, de todo mi mundo y contar mi
version: "es que vengo del mar, pero antes del espacio...". Quiero que mi vida salga de la
emocion y el sentir, antes que dé la razon. Puedo hacer un Excel con las etapas de mi vida. Y
luego me voy a sentir mal por hacerlo. Y también por las frustraciones que te quiere dar el
paso del tiempo ylas ideas de vida que tuve alguna vez y que no son compatibles conmigo ni
con Mimi. Que es por donde creo que pasa tu escrito: por dolores, imposibilidades,

abismos imposibles de cruzar. Que nos preguntamos, mas veces con angustia, si son
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imposibles de cruzar en verdad. Esta parte de dolores me parece importante que vaya en la
obra, ya que es algo comun quepasa en la vida y la comunidad de una persona con
discapacidad. Con paralisis cerebral. Que no me dice nada el puto termino. El punto es que
dolores como que la mocosa no me pueda acompafiar a ciclear o subir montafias por su
cuenta, que es lo inicial y basico que se siente cuando hablamos de la vida de una persona

con discapacidad fisica, se aborde en la obra. Y suelo gestionar el dolor con humor.

Pero no hay como hacerlo por mucho tiempo porque el apuro siempre esta; hay que comer y
dar de comer, y curar y no enfermarse, y trabajar en lo que putas haya y volver al otro dia
porque tienes que sostener algo, y cuidar y aprender a dejarse cuidar. Disculpa las malas
palabras, estoy muy estresado como puede verse. Estaba muy estresado. Ahora me siento mas
liviano. ;Como veo mi vida a futuro? Como cualquier padre soltero en Ecuador, pero en
modo de juego leyenda. Necesito un montdn de recursos para solucionar las necesidades de
vida de mi hija para poder estar a veces de juerga, porque lo necesito, necesito sentirme yo,
rock n roll (o reguetdn) en paz... Jajaja, es verdad, pero en vez de sexo, drogas y rock n roll
seguro haré bici. Lo bueno es que me siento como un toro para seguir. Carifio, respeto y

agradecimiento para ti (Entrevista, Pablo Garcia, Quito, febrero 2023).

Después de leer este relato, encuentro muchos puntos a favor, ya que, para entablar esta
conversacion y vinculo, entramos en espacios seguros, en los cuales nos identificamos con
nuestra realidad, la cual es ser padre y madre de dos nifias con paralisis cerebral, y desde las

distintas dinamicas familiares, acompafarnos en el devenir de nuestras existencias.

Cuando hablamos de discapacidad también nos encontramos con diferencias cuando se trata
de una mujer o un hombre, ya que generalmente la mujer suele ser vulnerada socialmente, y
las microviolencias con el género femenino también son cautelosas y casi solapadas por los
adiestramientos culturales y las formas de relacionarse con lo femenino. Muchas veces la
discriminacion es socialmente aceptada cuando se la asocia a la burla, o en forma de bromas
para no revelarse directamente, asi también como los moldes religiosos que extrapolan la
discapacidad a la voluntad divina. El individuo intenta asi liberarse de la Iglesia y de la
religion instituida para establecer un nexo personal y fisico con la imagen, nexo al que

domina o, mejor dicho, cree dominar (Gruzinski 1994, 171).

Actualmente en nuestra sociedad las formas de violencia son diversas, el tiempo y la cultura
se conjura en redimirse mediante satisfacciones sustitutivas, generando la necesidad de la
superacion del sufrimiento (Huberman 2012, 76) y muchas de estas “violencias” son
naturalizadas a través del habitus que menciona Bourdieu (Bourdieu 2000, 33), siendo las

estructuras existentes, estructuras de antesala “estructuradas” las que nos traspasan desde la
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concepcion, el nacimiento, y desarrollo, convirtiéndonos en productos, en estereotipos
humanos los cuales debemos cumplir con los paradigmas sociales, los tipos de relaciones que
conformamos, lo socialmente aceptado o bien visto, los sistemas educativos, los sistemas de
creencias y sobre todo la toma de decisiones sobre la realidad concreta de cada individuo,
sobre lo que €l puede o no puede hacer con su cuerpo, siendo empujando muchas veces por
ideologias conformadas por los mismo sistemas de poder como menciona Foucault, las masas
desean que se ejerza el poder, alin conscientes de que este poder se ejercera a sus expensas

(...) desean que ese poder sea ejercido (Foucault 1984, 17).

Por lo tanto, los cuerpos extrafos o faltos de alguna funcion no son aceptados al no estar
visibilizados en los medios de comunicacion, o al no ocupar espacios que normalmente
ocupan los individuos “normales”, debido a los obstaculos presentados en el sistema de
transporte, movilidad, educativo y acceso a espacios publicos, acceso a la cotidianidad,
donde no existen personas “educadas” especialmente para atender los requerimientos de una
persona sorda o de una persona no vidente, con minimos o escasos recursos que puedan
apoyar la comunicacion o el entendimiento, como el braille y la lengua de sefias, para orientar

a estas personas que buscande alguna manera incluirse al sistema.

3.2. Accesibilidad y movilidad: la urbanidad como un reto para las personas con

paralisiscerebral y sus familias

La falta de accesibilidad también es una forma de violencia, sobre todo en la ciudad, segln la
OMS, las personas con discapacidad son el grupo mas vulnerado a nivel mundial (Segato
2006, 6) el ejercicio sistematico de la violencia, esta también enmascarado por la violencia
psicoldgica, cuando se minimiza al que no es blanco, cuando se calla el estructuralismo
violento en el que estamos implicados dentro de la ciudad (...) La ciudad es un conglomerado
de volumenes, infraestructuras, calles, plazas, actividades, etc. Lo urbanoes otra cosa: no
requiere por fuerza constituirse como elemento tangible, puesto que podria existir y existe

como mera potencialidad (Delgado Ruiz 2018).

En definicion de Gottmann, la urbanizacion es “el proceso econdmico y social, politico y
cultural, que conduce a la humanidad hacia formas nuevas de civilizacion, formas cada vez
mas urbanas, es decir, no agricolas, y que reposan sobre formaciones de elevada densidad y
sobre ocupaciones divorciadas del trabajo de la tierra”. Es €sta una de las recientes
definiciones de la urbanizacion, quiza la mas completa de las muchas que se han dado desde

que en 1867 utilizara Ildefonso Cerda este término por primera vez en su “Teoria general de
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la urbanizacion” (Kingsley Davis 1960).4

En este punto, se despliega un abanico de situaciones y de realidades que atraviesan a una
sociedad que se contradice en sus discursos, en sus acciones; dentro de la urbanidad, esta el
hecho de ser asertivos, de producir al méximo, una sociedad en la cual todos debemos estar
siempre en movimiento, pero a la vez nos encontramos con esto que nos hace parar, nos
encontramos con la discapacidad de frente, lo cual nos invitan a hacer pausas para
cuestionarnos qué es lo que en verdad aporta valor al ser humano, para convivir plenamente

con la naturaleza, con su realidad y lo que se vivifica el movimiento urbano.

Es esencial la conservacion de la diversidad bioldgica en todos los niveles, mediante la
proteccion de los procesos naturales (...) es importante recalcar que la pérdida de la
biodiversidad con lleva graves consecuencias para la humanidad, ya que reduce su capacidad
de aportar bienes, servicios que generan beneficios econémicos, culturales, espirituales y de

salud publica (Meléndez Virginia, 2023).4!

Esta necesidad de sostener el ejercicio econémico, la industrializacion, las capacidades
“superdotadas” de algunos seres humanos, salen a flote las barreras psicosociales,
arquitectonicas, lingiiisticas y culturales que arremeten contra la diversidad, en contra de las
personas con discapacidad severa, siendo objeto de abandono, ya que en el caso de que la
persona con discapacidad haga algo extraordinario més all4 de su condicién, es valorada y

tomada en cuenta, mas alla de eso, pasa desapercibida por el estado, las leyes y los derechos.

Por esto es importante tomar en cuenta la otra mirada desde como valoramos la naturaleza y
el valor “econdmico” que esta puede generar en su estado puro, no s6lo como un objeto de
extraccion y explotacion, dindmica que se replica en varias estructuras socioecondmicas.
(Nussbaum & Sen 1996, 37) Vivimos enfrentado un hundimiento del mercado de trabajo
asalariado desde hace varios afios atras y una escandalosa insuficiencia de ayuda social, con
frecuencia los habitantes de las zonas rurales y suburbios son quienes dedican su tiempo a
subsistir de la economia informal, dando asi un resultado de una economia que inestable

(Bourdieu 1999, 129).

40 Adjunto este articulo con el afan de que puedan leer la informacion sobre estos referentes de reubicacion de
poblacién dentro de economias y territorios que estan en procesos de desarrollo urbano; la urbanizacion
Universal, Cap. 3 https://oa.upm.es/11050/3/capitulo_03.pdf La realidad y el origen del desarrollo urbano que va
de la mano con la expansion del capital y la explotacion de los recursos sin importar las consecuencias de lo
urbano y sus demandas.

4! En contraparte coloco este estudio en donde se muestran las posibilidades de potenciar una vida y una
economia que protege los Recursos con potencial econémico, Biodiversidad y desarrollo Humano en Yucatan,
caso de estudio, “Valor economico de la biodiversidad”, Virginia Meléndez Ramirez. http://bit.ly/3N4QqKy
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El cuerpo con discapacidad no produce, no es ente generador de capital, para el discurso de
desarrollo planteado, entonces no es tomado en cuenta, dejando a esta persona y a su familia
en una situacion delicada dentro de la metropoli, ademas estamos sometidos a los modelos
mentales del espectro socioeconémico, y nos preguntamos, cOmo una persona con
discapacidad puede salir a ejercer sus derechos, libremente, o movilizarse de la manera en la
que pueda, con o sin asistencia, a un lugar ptblico, o crear relaciones humanas de trabajo o
afectivas, siendo no vidente, o una persona sorda, si el entorno no va a sostener esa
diversidad, la inclusion sin educacion, sin sensibilizacion, sin empatia de la urbanidad, es
como dejar una carnada a la vista de depredadores. La falta de correspondencia entre las
posiciones y las subjetividades dentro de ese sistema articulado, pero no enteramente

consistente produce y reproduce un mundo violento (Segato 2003, 145).

La urbanidad y la sociedad la hacemos todos y todas, quienes componemos el espacio social,
Lo que sale de nuestros parametros establecidos como “normal” en torno al cuerpo y su
forma, en torno a las formas de expresion y la forma de comunicarnos, en cuanto a la forma
de ver el mundo, su funcionamiento, sus tiempos, el trabajo de introspeccion, que acarrea
varios aspectos intrinsecos de la persona, tanto de la que estd con cierto estado de

discapacidad y los otros aparentemente en "plenas capacidades fisicas y mentales".

Consolidar lo que se opone a la sociedad urbana, lo que la niega y la destruye en el transcurso
del proceso mismo que la crea, a saber, la segregacion generalizada, la separacion sobre el
terreno de todos los elementos y aspectos de la practica social, disociados los unos delos otros
y reagrupados por decision politica en el seno de un espacio homogéneo (Lefebvre,
1968/2016, 99).# La discapacidad es ante todo un analisis del espacio; es la individualizacion
por el espacio, la colocacion de los cuerpos en un espacio individualizado que permita la
clasificacion y las combinaciones (Foucault 2000, 104). El imaginario hace parte de lo que se

acepta como real; estructura y constituye la realidad socialmente instituida (Carretero 2004).

El desorden urbano, la falta de educacion o conocimiento sobre la correcta movilidad humana
de personas con discapacidad, nos permite vislumbrar muchas de las fallas arquitectonicas y
la escasa comprension de los demas agentes sociales frente a la discapacidad; las alteraciones
a lo que deberia ser el correcto engranaje que promueve el movimiento fluido dentro de una
metrépoli, pero todos los peatones estamos expuestos al ambiente cohesionado y alterado por

las distintas dificultades, como la delincuencia, los bloqueos, los motociclistas, automoéviles y

4 Delgado Ruiz 2018, citando a Lefebvre cuando coloca el eje de su teoria sobre la vida urbana en oposicion al
espacio vivido por quienes lo usan o lo suefian.
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demas usuarios que se suman a los espacios publicos que pocas veces son amigables con la

condicion humana (Duhau 2008, 13).

El desconocimiento de la sociedad sobre como dirigirse a una persona que posee una
discapacidad visible o no visible, nos genera una necesidad de alerta, una necesidad de
ampliar el conocimiento para poder reconocernos e integrarnos como individuos, libres con
derechos y responsabilidades, a con veces angustia. La familia es una estructura que no sélo
replica las normas sociales impuestas, sino que las perpetia con la crianza y la ignorancia del
sistema impuesto en todos los niveles, culturales, educativos, economicos, psicologicos,
emocionales, todos recrean la forma en la que recibieron la informacion del entorno al que se

tuvo acceso en los primeros afios de vida (Bourdieu 2007).

Los sustentadores de su condicion estructural pero también de sus posibles fisuras
sintomaticas ofrecen un precioso paradigma para entender lo que al mismo tiempo expone y
oculta la sublimacion (Huberman 2012, 72) como lo es en este caso la discapacidad, y su
contemplacion requiere de la comprension o quiza de tener la sensibilidad para captar si una

persona requiera ayuda enfatizada que cultive su desarrollo.

Son las practicas espaciales las que segregan el espacio que practican y hacen de él espacio
social. En el contexto de una ciudad, la practica espacial se refiere a lo que ocurre en las calles
y en las plazas, y los usos que estas reciben por parte de habitantes y viandantes Manuel

Delgado Ruiz citando a Lefebvre (Lefebvre 1974/2013, 97).
3.2.1. Coémo coexisten las personas con paralisis cerebral en la urbanidad

Durante la Historia de la Humanidad, las personas con discapacidad han tenido que vivir sus
propias vidas, por lo general sin ayuda, muchas veces enfrentadas a dificultades adicionales.
Sus odiseas merecen un poco de atencion, porque son avatares de hombres y mujeres
obligados a luchar mas de lo habitual para lograr unas conquistas que, si se midieran
proporcionalmente, resultan casi siempre superiores a las alcanzadas por el promedio de

todos los nacidos (Ricardo Herndndez Gémez, 2001).

La normalizacién de las micro violencias se reproducen en los espacios sociales materiales y
virtuales, en los que vivimos, las personas con discapacidad no escapan del lenguaje
reductible, de bajos recursos, siendo la pobreza otro factor que violenta la posibilidad de
obtener calidad de vida; ademas no se puede pasar por alto el pésimo estado de ciertos
accesos urbanos, y rurales, o el poco fiable servicio de transporte urbano, las aceras para el

trayecto de los transetintes suelen tener poca amplitud, poca accesibilidad, y no se diga a
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seguridad con la que deberiamos contar para desplazarnos, siendo este un ejemplo del
desorden urbano, no podemos hacer caso omiso de las personas que tiene la necesidad de
autonomia y desplazamiento, por el uso de una silla de ruedas o un baston guia para personas

invidentes.

En el libro de Emilio Duhau, Las reglas del desorden habitar la metropoli, se manifiestan los
términos, habitar y habitat urbano. Lo equivalente al significado de “habitar” esta relacionado
ala coexistencia humana amparada por la experiencia vivencial de ocupar un espacio donde el
individuo se siente cobijado por los espacios, seguro de constituirse dentro del aparato social.
Habitar, esté relacionado a la presencia, establecer un espacio/tiempo entre €l sujeto y su

entorno, la relacion que el individuo y/o el entramado sociocultural ejerce sobre la metropoli,

la relacion sobre el espacio vivido.

El habitar es un proceso mucho mas significativo ya que el individuo se apropia de los
espacios y los viven, humanizando el espacio que lo rodea, en este punto podriamos colocar
como ejemplo la dindmica de las relaciones humanas dentro de los barrios mas tradicionales o
iconicos dentro del Distrito Metropolitano de Quito, en los cuales los habitantes estan
organizados a través de juntas parroquiales y de consignas morales que permiten un buen
vivir, ademas podemos mencionar que las estructuras arquitectonicasinciden en la forma de
pensamiento, de funcionalidad para el desempefio correcto de los habitantes, siendo asi la
ubicacion o el empleo de rampas de acceso para personas con discapacidad, ascensores,
aceras adecuadas, forman parte de un habitar comprometido con losseres humanos que los
residen. Habitar la Metropoli alude por lo tanto al conjunto depracticas y representaciones
que hacen posible y articulan la presencia -mds o menos estable, efimera o movil- de los

sujetos en el espacio urbano y de alli su relacion con otros sujetos (Duhau 2008, 24).

En segundo lugar, el habitat urbano estd mas bien relacionado a la presencia del sujeto como
representante o perteneciente a una etnia o grupo social. El habitat esta construido para un
despliegue de actividades econdmicas, funciones de caracter urbano, que los habitantes
desarrollan a lo largo del barrio, la ciudad; dando lugar a las variadas experiencias urbanas

que se conjugan en una metropoli.

Las formas de distribucion del héabitat urbano, inciden en las practicas psico-sociologicas de
los domiciliados en cierto contexto urbano, ya que este aparato social funciona como un
engranaje para definir los fenomenos que suceden dentro de las ubicaciones socio-espaciales
de la metropoli, con esto me refiero a que a menudo quienes poseen estatus profesionales

recalcados por el lugar donde residen, suelen ubicarse en espacios llamados residenciales,
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conjuntos habitacionales adecuados para su estilo de vida, y una amplia gama de
urbanizaciones que gentrifican los espacios y la cultura que habita o habitaba en ciertas zonas;
las marcadas diferencias entre los barrios burgueses y los barrios tradicionales marcan
diferencias abismales entre las relacionesy las asociaciones dentro de la urbanidad. Las
experiencias de la metropoli son desiguales en la medida en que se reflejan el poder desigual
de los actores en su relacion con el espacio, y en particular en su capacidad para domesticarlo,
es decir, convertirlo en algo que tiene un significado y un uso para cada quien (Duhau 2008,

35).

Podemos observar un claro ejemplo de estos habitats urbanos, en sectores como el Quito
Tennis, Gonzales Suarez, Cumbaya y Tumbaco, brinddndonos un amplio espectro de lo que
es conjugar presencia ciudadana, con los habitantes de los espacios. A lo que me refiero es
que en dichos espacios y quienes conviven con discapacidad en estos entornos favorecidos por
la disposicion socioeconomica tienden a vivir su condicion de maneras mucho mas solitarias y
con cuidados proporcionados por su estatus social, a diferencia de entornos gentrificados
como los valles y zonas rurales o barrios periféricos de la ciudad, en los cuales las personas
con discapacidad tienden a ser o bien ignoradas porque su realidad esta atravesada por
urbanizaciones que hacen invisible su realidad, y en otras como la convivencia en barrios
menos favorecidos se conserva aln esta sensibilidad o interés por el vecino por el que vive a
mi lado, por ende se configuran otros lenguajes de comportamiento, de seguridad, de
limpieza o la ausencia de la misma, el orden de los comercios, bazares, etc. En espacios
urbano marginados como en espacios rurales pude observar que la discapacidad se la
acompana de diferentes maneras y en ciertas ocasiones, hablando desde lo emocional, con
actitudes mas proactivas. En la urbanidad también se le da valor a espacios que destacan para
que la gente crea esa imagen o presencia de la llamada inclusion para asegurar los accesos a

Museos por ejemplo a centros de importancia psicografica e historica.

A diferencias de las marcadas presencias en barrios no tan favorecidos
“socioecondmicamente” pero ricos en vida urbana como lo son el Centro Historico, La
Michelena, Solanda, La Mariscal, Cotocollao, Chimbacalle, y demas barrios periféricos a la
ciudad, como el Comité del Pueblo o Guamani, que ademas de ser habla, lengua, escritura o
grafismo, la ciudad sobre todo tiene un lenguaje que la trasciende, y que es justamente eso: /o
urbano, es decir, el lenguaje urbano o,si se prefiere, lo urbano como lenguaje, en si lo urbano

es la esencia de la ciudad (Delgado Ruiz 2018, 68) .
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A lo que quiero apuntar en esta parte es que mas alla de entender lo urbano como una
composicion de construcciones frias, duras, grisaceas, desordenas y muchas veces
improvisadas, hay un cuerpo humano que conforma esta vida urbana y los constituimos
nosotros, las personas que le damos vida a una urbe que no es nada amable con los cuerpos
diferentes y con la vida en si, la idea de progreso y desarrollo nos atraviesa con maquinaria
pesada e incomodidad, agrediendo ciertos hébitats si, con la insignia de mejorar la calidad de
vida, pero en realidad se mejora la vida negando la vida de otros seres humanos u otros seres
vivos. Esto invierte el pensamiento habitual sobre el desarrollo capitalista, sino que se
convierte en un engranaje sistematico de apropiacion disfrazado de acondicionamiento y

cuidado (Moore 2015, 127).

La enfermedad, la discapacidad, los estados en los cuales nuestro cuerpo no esté al cien por
ciento para “funcionar” dentro del aparato social, inclusive los estados mentales en los cuales
nos encontramos vulnerables, o las dis-capacidades que no son visibles, nos colocan en
espacios donde la experiencia y la convivencia con el entorno, nos llevan a vincularnos desde
la corporalidad, desde los sentidos, desde otro sentir que se suele ignorar, esto nos conduce a
reconocernos como seres humanos vulnerables, recorriendo un amplio espectro de procesos
psicologicos que necesitan de acompafiamiento, y de un sentido que le devuelvan al paciente
y a sus familiares la posibilidad de sobrellevar las dificultades que de por si ya representa la
estructura social capitalista. El contacto limitado de las personas con discapacidad y las
personas “normales” que se encuentran dentro de los pardmetros de lo socialmente aceptado,
perjudican los vinculos y las percepciones respecto a cada una de sus realidades, de cada

grupo social en la urbanidad.

La visibilizacion y el fortalecimiento de la imagen de las personas con discapacidad en los
espacios publicos, en los medios de comunicacion pueden conmover e incomodar la mirada,
sensibilizando al que mira, provocando que emerjan conceptos, juicios o suposiciones sobre
la persona con discapacidad, creando una barrera que no permite ver al ser como es, sino a
través de una imagen sobrepuesta de su propia concepcion. Lo diferente, lo que contrarrestan

la norma, nos coloca en un estado de vulnerabilidad y cuestionamiento introspectivo.

Una persona puede deconstruir, como individuo, sus pensamientos y practicas, pero si no
existe un entorno que lo sostenga es imposible el “cambiar”, en la practica no existe, es por
esto que mencionamos que las personas con dis-capacidad no son el problema, sino elentorno
es quien esta discapacitado para entender y contener a las personas con capacidades

diferentes y a sus familias. “No se trata (solamente) de levantarse contra las instituciones sino
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de transformarlas medianteluchas contra las hegemonias, las prevalencias o prepotencias en
cada lugar donde éstas se instalan y se recrean” (Ranulfo A. 2013, 83 citando a Derrida, 1997,

9).

En funcién a esto, nos preguntamos si las personas en realidad saben qué sucede con la
discapacidad en nuestro pais, y lamentablemente se conoce a través de las experiencias
recogidas a través de las entrevistas con cada familia, que no, porque se va armando un
tramado con muchas incognitas, desde la madre que recibe a su hijo o hija con discapacidad,
desconociendo totalmente qué debe hacer y como debe tratarlo para tener por lo menos una
estabilidad psicosocial del proceso de vida, la incertidumbre es el pan de cada dia, el camino
se construye a través de la prueba y el error, debido a que no existe una guia psicoldgica y
humanista para encaminar a las familias que reciben en su hogar a una personas con
discapacidad, informacion acerca de las variables de la discapacidad o consecuencias y las

variadas posibilidades de cuidado.

Las luchas se dan en las calles, se dan dentro del sistema, en los nticleos, en los hogares,
manifestando las diferencias que caracterizan a los individuos y a los que han tenido el valor
de expresar sus caracteristicas peculiares para llevar una vida mas real consigo mismos, en
pro de una construccion psicosocial diferente, desarrollando proyectos que sirven para el
colectivo; (Ranulfo A. 2013,) la idea de igualdad debe tomarse con pinzas para no caer en las
ideologias del nuevo orden mundial, ya que si hablamos de igualdad desde la discapacidad
nos quedamos absortos por la idea misma, porque no se trata de ser iguales, sino de respetar
las diferencias que nos enriquecen mutuamente, ser equitativos en derechos, obligaciones y
deberes. Tomando en cuenta que, para convivir con discapacidad y diferencias, es muy
importante la educacion respetuosa del ser humano y la reestructuracion de lo urbano,
colocandolo en un plano fisico y palpable, para que los accesos y la toma de espacios

publicos sean las consecuencias de un proceso de transformacion social.

La sociedad califica como no valido, a personas que no cumplen los estatutos, fisicos,
intelectuales o emocionales, y dentro de los estudios etnograficos las comparaciones se
generan en unidades conceptuales concebidas como homogéneas (pueblos, comunidades,
urbano, rural) y usualmente se llevan a cabo periodos temporales definidos de manera distinta
o proyectos de trabajo de campo diferentes (Marcus 2001, 115) asi podemos modular de
cierta manera la forma en la cual se percibe la discapacidad ya que es un estado al que
probablemente en cualquier punto de nuestra vida podriamos llegar, como lo es la vejez, ya

que como en la vida, los estados, las experiencias, son momentaneos y no definen la valia, ni
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el desarrollo de un ser humano, en un sistema que esta en constante aceleracion, en constante

busqueda de perfeccion.

En algunas de las palabras citadas por (Viveiros 2010, 30) menciona que la praxis europea
hace separaciones, y diferencias, entre lo corporal humano y la naturaleza, mientras que la
cosmovision indigena es hacer cuerpos en una continua vivencia socio espiritual entre las

especies.

El imaginario de la discapacidad actual es relegado en mayor parte a cada uno de los
individuos y sus circunstancias, su familia cercana, no se le da cabida a consumarse dentro de
lo estipulado en leyes, derechos y responsabilidades de un Estado que dice velar por una vida
digna. Butler, menciona a Aristoteles, cuando trama que el alma designa la realizacion de la
materia, entendida ésta como algo plenamente potencial y no realizado. Por lo tanto, sostiene
que el alma "es la primera categoria de realizacion de un cuerpo naturalmente organizado"

(Butler 2002, 61).

Opuestamente, en el campo, cuando se convive en comunidad las personas con discapacidad
también llegan a cumplir un rol y son también importantes; en otros casos, se les da el
cuidado y el soporte para que pueda desarrollarse de una manera mas espontanea, elocuente y
a su ritmo, como lo es la vida en el campo, en la ruralidad, quiza méas natural, sin tantas reglas
que cumplir u horarios establecidos, contencion que se ha logrado de alguna manera por las
familias que atin deciden permanecer en el campo, aunque es paralelo el abandono del campo
y las grandes ciudades consumadas por nuevos habitantes, se conoce el éxodo rural por la
mecanizacion del trabajo, la contaminacion de la tierra y las aguas. Una especie de

podredumbre econdmica y social ataca muchos de los viejos niicleos.*

La pardlisis cerebral dentro del contexto urbano es poco visibilizada, o muy poco atendida,
debido a las variables de gravedad vistos en cada uno de los casos, a los cuales no se les
escapa la mirada a lo que no pueden percibir de otra manera, enfrentdndose a prejuicios, por
el mismo hecho en el cual se encuentran, lo urbano, un terreno donde se repele y se vive para

el yo y no para la unidad.

Esto podemos cotejar con el amplio espectro de comprension que tienen las comunidades
indigenas dentro de la selva o las comunidades que estan al margen del campo y su realidad

forjada en el tiempo. “La gente de la tierra entra al bosque en una ecologia de ellos mismos

43 la urbanizacién Universal, Cap. 3 https://oa.upm.es/11050/3/capitulo_03.pdf. La realidad y el origen del
desarrollo urbano.
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para la caceria, lo que significa que ellos reconocen a los otros como se reconocen ellos

mismos, en el proceso de convertirlos en un yo no separado” (Kohn 2013, 17).

(Saben las personas como relacionarse con otros seres humanos con discapacidad y sus
familias? La respuesta es no, aun asi, tenemos la oportunidad de percibir o interpretar de
manera adecuada sus mensajes, si abrimos el espectro de nuestra mente a través de ese ser,
que crece o vive diferente, debido a que la discapacidad no es una dificultad que solo se
interpone a quién la posee, sino que abre varios abismos de incertidumbre y cuestionamientos

frente a quienes la acompanan (Guber 2004, 129).

En todo discurso se materializa una practica, normativas y se interiorizan enunciados, en la
narracion que describiremos a continuacion, encontramos discursos de la discapacidad desde
el interior del nucleo familiar de una persona con paralisis cerebral, y en el exterior, desde la
perspectiva del rol de la fundacion, que actiia con los familiares en proyectos que dan cuenta
de lo heterogéneo que es la inclusidon cuando se generan eventos donde participa toda la
familia, en lugares focalizados para la “inclusion”, sin embargo no dejan marcas sociales que
se usen para reconstruir, en las que se puedan seguir trabajando, ya que todo se da dentro de
espacios para personas con discapacidad cuando deberian darse en lugares donde todos y

todas puedan participar.

En una ocasion, tuve la oportunidad, de experimentar un evento en la provincia de Santa
Elena, en la comuna Olén, habia un adulto mayor, con quien pude conversar y compartir,
mientras habia una dinamica alrededor con més personas con diferentes discapacidades, el
sefior estaba encargado del cuidado de su nieto porque los padres lo habian abandonado, el
nifio con paralisis cerebral media mixta (tono muscular tenso y flacido). El evento estaba
dirigido por la Fundacién The Social Project, se organizo un tipo de fiesta en la playa para
personas con discapacidad, el 11 de junio del 2022, para realizar una experiencia llamada
Surf Inclusivo. Todos los asistentes fueron anunciados por redes sociales para lograr la
participacion de dicho segmento, el proceso se dio por medio de un contacto a través de
celular, por medio de mensajes de texto, para lo cual la psicdloga de la Fundacion solicitaba
datos del representante legal y de la persona con discapacidad que participa en el evento,

ademas se pedian fotos de las cédulas de las personas asistentes y del carnet de discapacidad.

El dia del evento se buscaba involucrar a las personas con discapacidad, a sus familias y
espectadores, por ejemplo se tenia un espacio con un profesional fisioterapista, un espacio de
yoga inclusivo, un espacio de skate inclusivo en el cual se usaba un aparato con un arnés para

ayudar a las personas a ponerse de pie para poder experimentar el movimiento de la tabla
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bajo sus pies, y el espacio protagonista era el mar para experimentar el surf inclusivo con
tablas que contaban con elementos adaptados que se acoplaban a la tabla de surf para sostener

los cuerpos de las personas con discapacidad, acompafiados de surfistas de la zona.

Mientras se llevaba a cabo este evento, anunciantes y marcas de alimentos, regalaban comida
y otros productos a los nifios y familiares para crear, claro, un ambiente de cuidado y
atencion, una forma de mitigar las rutinas y las condiciones de vida de cada familia. Una
aproximacion de las marcas, también como estrategia, para promover la conciencia social yde
su servicio a la comunidad. Aproximadamente el evento dur6 ocho horas seguidas, dentro de
las cuales, las personas con discapacidad fueron fotografiadas con una camiseta otorgada por
la Fundacion y por los auspiciantes, aparte de esto, se regald juguetes y se hizo un show
musical, una fiesta momentéanea en la cual los protagonistas fueron los organizadores y los
patrocinadores quienes manifestaron sus agradecimientos a uno de los surfistas, Cisco Araia,
quien es el primer surfista en integrar esta propuesta para la inclusion de personas con

discapacidad a este deporte.

Durante esta iniciativa y el ejercicio de observacion, pude recoger algunas opiniones al
respecto; una de las participantes vivio la experiencia desde el disfrute de su hija,
manifestando también su necesidad de ser cuidada e integrada en estos espacios, también
manifestd que estos eventos se dan esporadicamente, sin profundizar en las necesidades mas
fundamentales, como la gestion de politicas publicas que promuevan el bienestar y las
garantias sociales, trabajo y vivienda, ya que la ayuda econdmica del gobierno muchas veces

no llega puntualmente a quienes mas lo requieren.

Supieron manifestar que se acostumbra mucho tener a los nifios con discapacidad como
portadores de etiquetas y marcas, como si fueran cierto tipo de mercancia para beneficiar la
imagen de ciertas empresas auspiciantes, para establecer en el imaginario colectivo el impacto
de la marca, mas no la importancia de visibilizar la discapacidad en un contexto real y
cotidiano, ademas de los elementos que impiden la verdadera “inclusion”, es la idea de
normalidad respecto a como deberia ser un ser humano, el valor que le damos al que es capaz
y afortunado, y al que no alcanza ese ideal, es in-capaz, es subordinado y no tiene voz o
presencia en la vida regular. Lo que prevalece suele ser la perspectiva y la interpretacion del
otro: la actividad discursiva se vuelve socialmente "real" si tiene consecuencias sociales reales

(Van Dijk 2000, 30).

Para hablar de inclusion claramente tiene que haber esa otra contraparte que excluye, en los

ambitos psicosociales hay algo que se sale de la norma y no se acepta que existen cuerpos
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diferentes y neuro divergencias, es la naturaleza del discurso y la comunicacion que
reproduce en un micro nivel, las cogniciones situadas en algunos miembros individuales de
un grupo (Van Dijk 2009, 208) es una de las tantas lineas de lucha por los derechos humanos,
por ejemplo, las luchas de los pueblos afroamericanos, quienes también fueron excluidos
porque a un grupo blanco supremacista uso6 en sus practicas de macro nivel modelos mentales
que moderaron las actitudes con un discurso religioso en el cual el “el color negro” era
asociado al mal, inclinados por creencias religiosas el discurso se produce como accion e

interaccion (Van Dijk 2009, 209).

Intuitivamente, el contexto parece implicar algin tipo de entorno o circunstancias para un
suceso, accion o discurso. Algo que necesitamos saber para comprender en forma apropiada
el suceso, la accion o el discurso. Algo que funciona como trasfondo, marco, ambiente,
condiciones o consecuencias (Van Dijk 2000, 32). Nada mas excluyente que personas que no
saben convivir con la discapacidad de un familiar y un entorno que trata a las personas con
discapacidad como si fueran productos o recursos para el entretenimiento, promoviendo la
idea de “pobrecito”, y colocando al otro en una jerarquia de poder sobre quien recibe la ayuda
para argumentar sus acciones altruistas, satisfaciendo cierto tipo de ego o imagen social, en

beneficio egoico, mas no en un beneficio en colectivo.

Aun se concibe que la persona con discapacidad, en un ente sin mayor presencia o
subjetividad, se considera que una persona con discapacidad y su familia es victima de un
castigo impuesto por una fuerza externa y divina, imponiendo esa imagen supremacista y
castigadora, o porque el destino lo quiso asi, dejando de lado la negligencia médica por la
cual el 15% de la poblacion infantil atendida en hospitales ptblicos y privados del pais tiene

algun tipo de discapacidad en la etapa perinatal.*

Las técnicas etnograficas de observacion participante, desarrolladas sobre todo por la
antropologia social desde los afos veinte, han demostrado ser mas adecuadas que las
metodologias cuantitativas para documentar la vida de los individuos marginados por una
sociedad hostil. Solamente tras establecer lazos de confianza, proceso que requiere mucho
tiempo, es posible hacer preguntas incisivas con respecto a temas personales y esperar

respuestas serias y reflexivas (Bourdieu 2019).

4 Aplicacion del conjunto bésico de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la
Salud: version infancia y adolescencia (CIF-IA) para nifios con paralisis cerebral infantil de 3 a 10 afios en el
Centro Especializado en Rehabilitacion Integral (CERI- Conocoto), en el periodo octubre 2019- febrero 2020.
Ejercicios terapéuticos mediante el método Kabat para personas con Paralisis cerebral infantil) y
(https://tinyurl.com/yc5tftem)
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Las madres de nifios con discapacidad con las que hemos establecido contacto, sienten que
pierden su identidad, cuando pasan de ser un individuo con nombre propio a ser la “mama
de...” por ejemplo; aun la sociedad se entorpece con las palabras y etiquetas que se usan con
las personas, inclusive con las personas que los cuidan, la humanidad es la gestora, puede

abrir espacios, adaptar el medio a la persona.*

Ahora cuando hablamos de discapacidad, y sus diferentes variables, como la paralisis
cerebral, o una enfermedad catastrofica que me limite corporalmente a realizar ciertas
actividades, la vejez, un accidente, tenemos que integrarnos como sociedad desde otra
mirada, desde la consciencia, suena tan obvio, pero creo que nos hace falta mirar al otro y
saber que despierta en mi ese otro que estd en una condicion diferente, para que pueda
regresar la mirada a mi misma y abrir esa vision o esa consciencia para entender que todos
somos vulnerables y que no podemos ser sin un otro que me escuche, que me acompaiie, o
que me brinde su presencia, que siempre necesitamos de comunidad para ser y expresarnos,
por eso creo que el arte es una forma de crear comunidad y de permitirnos ver mas alla de las

capas mentales y designios sociales.

Cuando hablamos de discapacidad y género, también encontramos que la mujer con
discapacidad es doblemente vulnerada, ya que generalmente la mujer suele ser subvalorada
socialmente, y las microviolencias con el género femenino también son desapercibidas y casi
solapadas por los adiestramientos culturales o las formas de relacionarse con lo femenino

(Barton 1999).

Cabe mencionar que uno de los testimonios familiares, una de las nifias con paralisis cerebral
fue abusada sexualmente por un primo, muchas de estas situaciones se callan dentro de las
familias ya que no se quiere “hacer problema” o llevar a cabo acciones que castiguen el
comportamiento grotesco de una persona con un ser indefenso, la persona que conoci quien
habia sufrido de abuso sexual tiene paralisis cerebral y su mirada, su ansiedad y tristeza se
ven reflejados en su dolor corporal, en sus gemidos y llantos al no poder expresar con
palabras lo que ella vivid, al principio no entendia su dolor tan delatador, pero cuando tuve la
oportunidad de hablar con una de las terapistas fisicas, supo comentarme la situacion, ademas

del aparato judicial que no tiene eficacia al momento de recibir las denuncias, siendo un ente

4 En la recopilacion de José Julian Barriga Bravo, La Imagen social de las personas con discapacidad, 2008, se
menciona que las personas con discapacidad han sido extirpadas de la sociedad de maneras sutiles,
excluyéndolos en espacios “inclusivos” para mantener la comodidad y el sosiego de la comunidad en general,
haciendo caso omiso la falta de atencion a estas personas, evitando la incomodidad, promoviendo estados y
actitudes individualistas y poco empaticas.
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revictitmizador de quienes sufren este tipo de abusos.

Desde el lenguaje, también encontramos formas erroneas de comunicarse con y hacia las
personas con discapacidad, por ejemplo, se suele infantilizar al adulto con discapacidad,
anulando su presencia, su crecimiento sustancialmente humano, se usan términos errados
como, el sordo-mudo, el ciego, el retrasado, el enfermito, el lento, el minusvélido (menos
valido), palabra que se dejo de usar en la sociedad ecuatoriana desde 1990; estos adjetivos
ofensivos que catalogan a los individuos para hacer mas facil el peyorar, el ignorar lasituacion
real, dividen y postergan la posibilidad de crecer en comunidad, de igual manera desde los
espacios urbanos, cuando se atribuyen espacios “exclusivos” para ser ocupado por cierto

grupo humano, desintegrando la capacidad de compartir.

Un nuevo enfoque de pensamiento es necesario, en el cual las personas con discapacidad sean
vistas como una alteridad como la mia propia y la de los demas, sin caer en el narcisismo de
mi deseo (Segato 2003, 171) un otro diferente que se merece el mismo derecho y atencion ya
que, si no se empieza desde la primera infancia a posibilitar ese compartir, posteriormente

serd mas dificil acoplar esas percepciones libres de etiquetas en la vida adulta.

Lo urbano es esencia de ciudad, pero puede darse fuera de ella, porque cualquier lugar es
bueno para que en €l se desarrolle una sustancia social que acaso naci6 en las ciudades, pero
que ahora expande por doquier su “fermento lleno de actividades sospechosas, de
delincuencias y hogar de agitacion. El poder estatal y los grandes intereses econdémicos

dificilmente pueden concebir una estrategia mejor que la de devaluar, degradar y destruir la

sociedad urbana” (Manuel Delgado citando a Lefebvre 1968/2016, 70).

3.3. Una mirada acerca de la paralisis cerebral desde el testimonio médico,

traumatologia,y neurorrehabilitacion.

En este apartado hago memoria de las entrevistas realizadas a tres profesionales de la salud,
quienes a partir de sus estudios y tratamiento especificamente de la paralisis cerebral, pueden
remitir guias de salud mucho maés claras, humanas y, sobre todo, posibilidades realistas para

cada persona y familia con paralisis cerebral.

La neuro rehabilitadora Janeth del Rosario Davalos Lara nos narra su historia personal y su
experiencia tratando a personas con paralisis cerebral, la Doctora Janet Davalos estudio
Tecnologia Médica en Terapia Fisica, en la Universidad Central del Ecuador. Sus primeros
afios de trabajo y practica los realiz6 en la Fundacion San Juan de Jerusalén, que contaba con

el auspicio de la Orden de Malta Organizacion Francesa; una de sus primeras pacientes fue
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una nifia con sindrome de Down y paralisis cerebral, me narré que muchas de los nifios y
nifias que son atendidos en las Fundaciones carecen de una rehabilitacion integral, cuando la
paralisis cerebral debe ser tratada de una manera profunda, no s6lo movilizando las
articulaciones, sino trabajando con la neurorrehabilitacion corporal para que el cerebro vaya

creando nuevos patrones de movimiento, en los diferentes grupos musculares.

Esto puede derivar a una invalidez motriz cerebral si no se reune un equipo médico para
aplacar y pautar el trabajo que se realiza con cada paciente. Después de realizar un arduo
trabajo, sali¢ a Francia a realizar una capacitacion, la cual le abrid los ojos 26 afios atras, ya
que en la ciudad de Montpellier, existe uno de los centros para personas con discapacidad
mas antiguos, y ahi, nos cuenta ella, hay espacios totalmente habilitados y aptos para los
tratamientos de las personas con discapacidad, el trato es personalizado y la tecnologia est4 a
la orden del dia para el uso y la busqueda de nuevas formas de comunicacién con personas

con discapacidad severa.

En el tema de paralisis cerebral queda mucho por investigar y hacer en nuestro pais, ya que
desde su perspectiva es urgentemente necesario, el desarrollo y tratamiento puntual de cada
caso de paralisis cerebral para no agravar el estado de salud en algunos casos, y procurar un
apoyo especializado, ya que muchos pacientes con una afeccion neuroldgica tienen un

coeficiente intelectual diverso al igual que todas las personas y es relevante tomar en cuenta

esa variante. Janeth comenta:

Francia lidera los tratamientos para los nifios con discapacidad en el tema escolar, ellos tienen
enfoques terapéuticos, y procuran brindar la comodidad dentro de la escolaridad en cada caso
cuando es necesario. Ya hablando desde el tratamiento, dentro de las posturas patoldgicas de
las personas con paralisis cerebral, hacen que se desarrolle en el cuerpo del nifio problemas
musculares, escoliosis o luxaciones, las cuales en la mayoria de los casos se pueden prevenir
con ortopedia y medicamentos, es importante la ejecucion motriz acompafada de la cognicion
del paciente, para reconocer y evaluar las capacidades y a partir de esto separarlas y trabajar

en potenciarlas.

Dentro de mi experiencia, he hablado mucho de tener siempre un equipo de profesionales
para la rehabilitacion de un nifio con paralisis cerebral, ya que el trabajo en equipo con las
diferentes perspectivas médicas se pueden tomar mejores decisiones para la vida de una

persona con paralisis cerebral.

Es importante trabajar el drea de aprendizaje, la atencion, la memoria para brindarle a este ser

humano las posibilidades de integrarse a la sociedad y pueda llegar a ser lo mas autobnomo
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posible. En nuestro pais, hace 20 afios recién se hacen avances en lo que es el nifio con
paralisis cerebral, pero no se piensa en el joven, y el adulto con paralisis cerebral, ya que cada
etapa se la vivencia totalmente diferente, las necesidades de un nifio de 3 afios no son las
mismas que un adolescente de 13 afios, es muy importante tomar a las familias y prepararlas

para cualquier desenlace, dependiendo la profundidad del caso.

La necesidad de tratamientos oportunos y de educacion sexual es un tema que se debe tener
en cuenta, ya que en el proceso se puede presentar embarazos no deseados o silenciados,
investigar la historia familiar es importante antes de tener un hijo, inclusive para evitar los

problemas de salud posteriores (Entrevista personal, Dra. Janeth, Quito, marzo 2023).

La doctora Janeth Déavalos concluye que es muy importante saber qué paso6 con el nifio o la
nifia para que tenga paralisis cerebral, origen, tiempo en el cual se origind, situacion de vida
de la madre, posibles repercusiones, y examenes adecuados para detectar qué partes del
cerebro se comprometieron en el accidente cerebral, porque ciertas técnicas terapéuticas ya

no estan acordes a los avances cientificos realizados a nifios y nifias con paralisis cerebral.

Este sindrome* debe ser sospechado lo mas temprano posible, durante el primer afio de vida.
El diagnostico es clinico, debe basarse en la historia clinica de los progenitores y a partir de
ahi realizar las exploraciones, debido a que la paralisis cerebral no tiene un orden o un unico
origen. El seguimiento neuro evolutivo debe continuar hasta los 7 afios de vida, para descartar
enfermedades neurodegenerativas y metabdlicas, igual que enfermedades neuromusculares.
El tratamiento debe ser integral, multi-interdisciplinario, planificado y coordinado, teniendo
como objetivo mejorar la calidad de vida de estos nifios. En la actualidad méas del 90% de los
nifios con Pardlisis Cerebral Infantil (PCI) sobreviven hasta la edad adulta (Gomez Lopez,

2013).

Actualmente la doctora Janeth Davalos se encuentra realizando una Maestria en
neurorrehabilitacion, en la cual se expone el trabajo con nifios que tiene PCI, y los
tratamientos alternativos a sus casos, la doctora expone su deseo de continuar su trabajo con

nifos y jovenes con paralisis cerebral.

Mientras converso con ella viene a mi mente esta pregunta ;Hacia donde se encamina la
paralisis cerebral en nuestro contexto? Y es aqui donde entiendo que el trabajo desde nuestro
lugar es también un trabajo en conjunto para alcanzar un bienestar social donde se pueda

aminorar la prevalencia de la paralisis cerebral, ya que esta condicioén no es solo un problema

46 un sindrome es la amalgama de otros sintomas que acompafan dicha patologia, en el caso de la paralisis
cerebral casi todos los nifios presentan defectos de postura y trastornos asociados a la encefalopatia.
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médico, sino que conlleva un paradigma sociocultural, econdémico y humano.

La doctora Janeth, nos remite que en Espafia existe un sistema que se llama atencioén
temprana, en el cual un grupo de terapistas estan dentro de neonatologia para que los que
ellos vigilen el desarrollo fisico de los nifios y puedan realizar las pruebas adecuadas, dentro
de estos procesos, se hace un recorrido para no perder a los nifios en ese andar, ya que

muchas madres van peregrinando de lugar en lugar, y se pierden recursos.

Es importante un acompafiamiento emocional y psicologico, para todos quienes hacemos
parte del cuidado y tratamiento de las personas con paralisis cerebral, sobre todo para quienes
estan constantemente en el cuidado, ya que uno de los problemas que se visibilizan en el
entorno es que las parejas, madres y padres de familia, hasta las mas unidas se resienten por
el impacto de la discapacidad, es de suma importancia la contencion a las familias,
lamentablemente nuestro pais, aun en vias de desarrollo no se pueden generar mecanismos
para darle marcha a todo lo que conlleva tener una atencion compleja ya que no se esta
amparado por la seguridad social, como es el caso de otros paises dentro de Europa donde las

personas con discapacidad reciben pensiones de acuerdo a cada una de sus situaciones.

En la parte técnica se necesita un equipo humano y las herramientas para poder hacer un buen
trabajo con el nifo, la parte fundamental es el sistema de salud, ya que el estado tiene una
deuda muy grande con estos grupos prioritarios. Aun se piensa en caridad mas no en
integridad y dignidad. Por otra parte, la economia familiar es uno de los parajes que mas se
ven afectados, ;como aportas a la economia de un pais si no tienen los medios para solventar
las necesidades basicas? Estamos hablando de un problema de salud social cronico, que no
solo es el sistema de salud, sino la parte educativa, y el entorno debe también adaptarse. Los

privilegios rayan en lo absurdo (Entrevista personal, Dra. Janeth, Quito, marzo 2023).

Las familias han logrado surgir por sus propios medios, porque no existe un sistema de apoyo
de salud técnico que cubra una protesis, un examen especifico, o un tratamiento quirurgico,
buscar que el sistema politico se adapte con todos para que se pueda hablar de inclusion, es
fundamental hablar de educacion sexual, como es posible que se den casos de adolescente de
16 afos con un recién nacido con discapacidad; incidentalmente por cada nifiaadolescente
embarazada se pierden tres afios de escolaridad, y si tienes un nifio con discapacidad, esa
mujer se queda atras, dificilmente puede completar su educacion y se quedaen el mismo

circulo de la pobreza (Dra. Janeth Déavalos entrevista personal, Quito, marzo 2023).

En torno a la narracion con la Dra. Janeth, recuerdo cémo yo particularmente, abandoné mis

estudios, porque me sentia totalmente acomplejada por mi situacion, adolescente y
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embarazada, aparte cuando tuve ya a mi hija, y su condicién me abord6 totalmente, no tuve
otra opcidén que posponer mis estudios y durante 4 afios estar en un constante cuidado de mi
hija, el cual me dejaba agotada mentalmente y abandonaba mis deseos personales, esto me
produjo una depresion que traté con terapia psicoldgica en una fundacion, tuve la oportunidad
de viajar, lo cual me sac6 de mi entorno, el cual no me estaba ayudando a estar en orden, ya
que en cierto intervalo de tiempo, el alcohol se volvid un anestesiante para evadir la
responsabilidad de madurar, y de saber que ya no era una adolescente, sino la mama de
Amelia; inclusive eso me afectaba, yo habia dejado de ser yo, y a partir de un viaje que pude
hacer a Colombia, para estudiar un curso de Artes Plasticas en la Universidad Distrital
Francisco José de Caldas de Bogot4, me involucrarme en varias practicas artisticas y fisicas
que me devolvieron al ser humano, a la mujer que se habia quedado paralizada en cierta parte

de su vida.

A continuacion, el relato sobre la experiencia profesional del Dr. Geovanny Oleas, quien es
especialista en traumatologia y ortopedia infantil, su experiencia laboral es amplia, al igual
que sus estudios, se gradu6 de Médico General en la Universidad Central del Ecuador, su
postgrado lo realiz6 en la misma institucion, especializandose en Traumatologia y Ortopedia,
esto lo acompafid con una Maestria en Gerencia de Salud para el Desarrollo Local. Su
practica profesional la ha realizado en Colombia, Ecuador, Estados Unidos, Suiza y cuenta

con varios avales con el Método Ponseti.

El Dr. Giovanni Oleas, nos recibié a mi y a mi hija, en su consultorio, ubicado en el Edificio
Consultorios Pichincha, en la calle Veintimilla e4-84 y 9 de Octubre, el doctor es una persona
que al entrar en contacto con el paciente, verifica su estado de salud, va inspeccionando cada
grupo muscular y miembros superiores e inferiores, hace un recorrido por la historia clinica
del paciente, revisa de forma detallada la columna y se toma el tiempo para explicar los
objetivos de los tratamientos que €l pueda usar en caso de ser necesario, también indica las
posibles consecuencias o las opciones a los tratamientos quirturgicos que pueden variar si no

se ha tratado a tiempo ciertas posturas dentro del cuadro de paralisis cerebral.

El Dr. Oleas menciona que en nuestro pais no es cotidiano trabajar con un equipo médico y
tanto ¢l, como la Dra. Davalos hacen hincapié en ese aspecto, ¢l menciona que es imposible
tratar a un paciente con paralisis cerebral de forma polarizada, es importante un tratamiento
que pueda brindar toda la informacion adecuada a los padres, o cuidadores, como por
ejemplo, procedimientos quirargicos, medicamentos o tratamientos de farmacoterapia,el

manejo en casa, para cuidar la postura para controlar los aspectos mas preponderantes
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como el aspecto motor, neuronal, los trastornos asociados y las posibles enfermedades que

puedan provocar molestias y dolor en el paciente.

Es posible que los pacientes con pardlisis cerebral sufran de un transito digestivo lento y por
la falta de movilidad, por esta razon es importante tomar en cuenta el tipo de dieta que se
puede administrar dentro de casa y cuidar de los posibles problemas gastrointestinales que se
derivan por los reflujos y el no brindarles cuidados después de brindarles los alimentos. Los
nifios y niflas con Parélisis Cerebral Infantil (PCI) que no son tratados adecuadamente pueden
desencadenar trastornos metabolicos, traumatoldgicos, psiquicos, epilepsia, vision, audicion, o
de lenguaje; en las intervenciones o sesiones con el paciente y su familia o cuidador directo,
es propicio conocer las dindmicas en las cuales se brinda cuidado al menor, para saber como
funciona su entorno mas cercano y el estado de salud del cuidador, ya que el trabajo continuo

durante los primerosanos de vida suele ser un reto para la vida familiar.

Después de diagnosticar una paralisis cerebral, conocer su origen y la zona afectada del
encéfalo, se deberia proceder a trabajar con un conjunto de especialistas lo antes posible, para
configurar protocolos y habitos que ayuden a las familias a tener pautas para llevar elcuidado,
mejorar la calidad de vida de la persona con discapacidad, ya que si la atencion es breve las
secuelas pueden ser menos profundas, la paralisis cerebral no tiene cura, pero un tratamiento y
un mantenimiento adecuado pueden evitar que el paciente desarrolle otros problemas a futuro,
como luxaciones, displasia de caderas, escoliosis, hernias, desgarros musculares, tendinitis,
estrabismo, baja estatura, depresion, acortamiento de los tendones, problemas de deglucion,

digestivos y auditivos.

Al realizar diagnoésticos puntuales, con una investigacion médica de por medio, se pueden
tomar mejores herramientas clinicas para ayudar a la persona a rehabilitarse, sobre todo para
que su cuerpo no se deforme posteriormente, y a la par estimular basalmente*” a los pacientes
para que su cerebro pueda generar conexiones neurologicas con las que pueda recrear otras

funciones para su vida (Dr. Geovanni Oleas, entrevista personal, Quito, febrero 2023).

47 La comunicacion basal o el método basal propone una adecuacioén de nuestros canales y codigos
comunicativos con tal de que estos puedan ser significativos para el nifio gravemente afectado, permitiéndoles
sentir los limites de su propio cuerpo mediante estimulos sensoriales externos.
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Capitulo 4. Otras formas de comunicarnos, otras formas de convivir, el enfoque artistico

como rehabilitacion social

Al ser madre a los 19 afios de edad, senti una disociacion de mi ser, atin no habia explorado
mis posibilidades como ser humano, aunque dibujaba y habia hecho teatro cuando tenia 12
afios, aiin tenia mucho por aprender y explorar, como mujer, estaba aprendiendo, estaba
descubriéndome, y a través de las herramientas artisticas como la biodanza, la danza butoh, el
teatro de comedia italiana, teatro contemporaneo, danza arabe, bailes afrocolombianos, la
exploracion con algunos instrumentos musicales, el tejido, la pintura, la cerdmica y el
aprendizaje de la lengua de sefias, pude abrir puertas en mi psique en las que fui entrando
para hacer también memoria de mi vida y poder avanzar con esta nueva realidad, a la vez la

necesidad de aprender y entender qué sucedia conmigo, mi vida y la de mi hija.

Descubri que mis manos, mi cuerpo y la escritura son las formas mas préximas de crear
relacion con el mundo externo, fue cuando reconoci a través de mi curiosidad, el acercamiento
a la cogniciény desarrollo infantil, como el ser humano en sus primeras etapas de vida
explora el mundocon sus sentidos al 100% sin obstaculos, y son sus manos las primeras
herramientas que armonizan la informacion entre su mundo interno y el mundo externo, para

probar el mundo.

Es por esto que a través de la historia de la humanidad el ser humano ha buscado plasmar su
mundo para hacer una concepcion de si mismo, e integrar el mundo que percibe a través de la
exploracion corporal, y de los sentidos, lo primero que hizo el ser humano fue pintar cavernas
con sus manos, arte rupestre plasmando su realidad, a través de tejidos, ceramica, y
orfebreria, usando los elementos que tenian a la mano, para edificar comunidades y encontrar
esa renovacion constante, entre su existencia y la naturaleza, copiando las formas de vida y

sonidos naturales, para esencialmente descubrirse asi mismo, sonoridades, ritmos y sentidos.

Asi mismo sucede con los genios autistas, o las personas con esquizofrenia, quienes han
sustituido el mundo social por una memoria y habilidades musicales, matematicas artisticas y
mecanicas increibles, las cuales su cerebro al quiza tener una deficiencia para comunicarse
con el mundo social, crean, suplantan y desarrollan otras posibilidades para procesar la
informacion de formas extraordinarias, dandonos asi quiza un contenido semantico mas

amplio de comunicacién al que nosotros estamos habituados (Bartra 2007, 85).

El arte es parte del ser humano, y mas alla de ser una funcidn estética o contemporanea, el

arte ejerce a establecer la construccion de la imagen de si mismo, el arte deberia ser la forma
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de aprendizaje, porque involucra la organizacion senso-perceptiva y las expresiones
corporales primarias (Martins 2021) el verdadero campo del conocimiento personal no es en

absoluto la mente sino el cuerpo (Ingold 2018, 208).

4.1. El arte como puente de comunicacion y exploracion para el ser humano con

discapacidad y sus familias

Los sentidos son canales de interaccion que se pueden profundizar de formas espontaneas, sin
marcarnos un solo camino de comunicacion o aprendizaje con el mundo. Las personas con
discapacidad han puesto en tela de duda, varios puntos sobre los cuales la sociedad se sienta
comoda, como la estructura de la educacion prusiana,* como un sistema de exclusion, de
control sobre la libertad, la culpa, la division de clases, y las competencias de los
trabajadores, no solo con la dinamica de este plan de desarrollo, sino que la instrucciéon y el
desarrollo no se encuentran por primera vez en la vida escolar de un nifio sino desde el primer
dia de su nacimiento, como lo menciona Bourdieu, las estructuras ya estan presentes para la
llegada de esa vida, tanto que para Vygotsky, los actos sociales condicionan la conciencia e

internalizan los discursos (Wertsch 2012, 79).

Los modelos médicos para la rehabilitacion, no solo de las personas con discapacidad fisica,
sino también para las personas neuro divergentes, a lo largo de la historia han tenido en su
proceder técnicas violentas y de segregacion del cuerpo, distorsionando las formas de
comunicarnos como seres humanos; se asume que las tnicas vias de comunicacioén es
lenguaje hablado o el escrito, limitandonos la gama de posibilidades de comunicacion o el

descubrimiento de otras rutas de aprendizaje.

Esto me lleva a hacer un compendio, un encuentro epistémico para entender las vias que nos
conducen a un mismo objetivo humano, el bienestar y la calidad de vida para todo ser
humano, para esto movernos entre conocimientos educativos organicos, ademas de la ciencia,
la investigacion, la medicina, las artes, y la historia, ayudan al proceso de replanteamiento de
lo que sabemos y de lo que podemos descubrir para que, como seres humanos tengamos la

libertad de ser lo que queremos ser a través de la espontaneidad y el crecimiento personal.

La dificultad que impone la sociedad, a través de sus escenarios, laborales, educativos y

estructurales, son un tipo de discriminacion. La reflexion antropoldgica en un escenario

48 La educacion prusiana se basa en, test estandarizados, la divisiéon de edades, las clases obligatorias, el curriculo
desvinculado de la realidad, el sistema de calificaciones, las presiones sobre los maestros y nifios, el sistema de
premios y castigos, los horarios estrictos, etc. ( https://riuma.uma.es/xmlui/handle/10630/23480 )
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contemporaneo y “en su version mas estructuralista, es mas inductiva desde el momento que
parte de la experiencia de un terreno particular para inferir de ella un modo de interpretacion

de alcance mas general” (Augé 1998, 65).

Desde aqui me pregunto, ;por qué a veces miramos sin observar, por qué no escuchamos, sin
agudizar la sensibilidad, solo la forma, solo lo externo?, ;por qué no escuchar o interesarse
por conocer a ese otro que despierta en mi curiosidad?, o eso que pienso que quizé incomoda
o me cuestiona, solamente en el encuentro con los otros cuerpos se puede dilucidar la realidad
de cada ser humano, e ir mas alla de los mecanismos mentales. Preguntarnos ;cémo me
percibo frente a ese otro diferente?, ;desde donde lo veo?, ;como lo veo?, brindandonos un
abanico de estructuras mentales internas, propias de cada ser humano, para dilucidar, para
auto conocernos y cuestionarnos ;qué nos esta separando de vernos como iguales?, ;por qué

siempre existe una pugna por ejercer poder?

Por qué las personas con discapacidad deben ser ocultadas y el cuerpo de una persona sin
ninguna discapacidad aparente, valorado y visibilizado, esto nos enfrenta a esquemas de
pensamiento de aplicacioén universal, acaso solo vemos apariencias, no podemos ver mas alla
de esa imagen o de esa mascara, pero en el esquema social se registran como diferencias de
naturaleza, inscritas en la objetividad, unas diferencias y unas caracteristicas distintivas (en

materia corporal, por ejemplo) que contribuyen a hacer existir, al mismo tiempo que las

naturalizan inscribiéndolas en un sistema de diferencias, todas ellas igualmente naturales, por

lo menos en apariencia (Bourdieu 2000, 10).

En mi caso, mi hija se encargd de despertarme, de ensefiarme a vivir, ella se convirtid en esa
fuente de conocimiento, mas ella no decidi6 su forma de habitar en el mundo, lo que yo vivo
con ella es la dindmica innata que configuro desde lo que siento y decido, exponiéndola a
situaciones ambientales y sociales para receptar sus codigos y a través de eso, bailes,
conciertos, teatro, danza, movimiento, para percibir lo que me comunica con sus gestos,
miradas, silencios o gritos; ella no lleg6 al mundo con el afan de ensefiarme algo, sino que
con su sola presencia despertd en mi esto que he relatado y vivido junto a ella, desde mirar
su reaccion al agua fria que le gusta mucho y la estimula enormemente, que cuando nos
metemos al agua fria se rie, el observar su reaccion de asombro cuando mira lugares que le
son familiares, el mar, el sol, la brisa, el césped que no le agrada mucho, el olor a chocolate
que le fascina, el romero y la lavanda, su capacidad de percibir nuestros mi estado de animo,
ver como ella se molesta cuando su hermano menor tomas sus cosas o cuando esta

concentrada mirando algo que le gusta, manifiesta su enojo gritando y movilizando su cuerpo
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para expresar su frustracion, a pesar de no hablar conoce las diferencias de los elementos y
sabe escoger que desea, asi mismo en su particularidad me encuentro con su forma tinica de

habitar el mundo.

Por estas y otras razones creo que la presencia de los lenguajes artisticos en nuestras vidas,
apoyan a fundamentar la construccion del individuo, de forma tnica, empujandolo a ser
quien es de verdad, un ser diversas capacidades por y diferente, con todas sus capacidades

guiadas y rescatadas desde sus primeras manifestaciones como ser humano.

En este espacio quiero reconocer a los artistas y a las artistas que han venido haciéndose
camino, gracias a cada una de sus expresiones, creyendo en el poder del arte para que el ser
humano pueda reafirmarse como individuo y con su autoconocimiento pueda expandir esa
sabiduria, al compartir con otros y otras ese arte de ser a través del arte en todas sus
expresiones, escritura, musica, danza, ceramistas, teatro, fotografia, cine, orfebreria, todo lo
que implique un acto de creacion donde se coloca, la presencia, el cuerpo, el tiempo, la
energia de vida, y el corazon, para colocarnos en un camino co-creado por ese artista, que
nunca dejo de sentir, esto que deviene de la mirada con un colectivo que busca orden
humano-afectivo en medio del caos socioeconémico; la experiencia de vida que he tenido en
cuanto a la exploracion del arte, para mi autoconocimiento, la exploracion de lo que he
llegado a hacer, pude conectar con mas profundidad con la presencia de mi hija. Esta
comprobado a través de estudios sobre terapia fisica que la danza creativa aplicada en
personas con paralisis cerebral ayuda a mejorar la postura y su condicion fisica, al tener un
espacio donde puedan verse al espejo y tengan una retroalimentacion para si mismos, la
danza puede ser usada para enfocar el control motor y el aprendizaje de si mismo (Stribling

and Christy 2017, 365).

Al recorrer estos caminos he venido siguiendo los pasos de algunos artistas escénicos que han
promovido el arte y el teatro inclusivo en nuestro pais, con esos antecedentes podemos
constatar los beneficios del arte y el teatro sobre la vida de las personas con discapacidad y

sus familiares.

En nuestro pais tenemos el caso de Suefios, una obra teatral configurada en el seno de la
Fundacion el Triangulo, que trabaja con nifios que tienen Sindrome de Down, Suefios fue una
propuesta armada para visibilizar la discapacidad y trabajar dentro de los estratos sociales una
inclusién mas humana y acorde con cada realidad social. Su continuacion en el presente afio
fue Marea una obra con impacto social, ya que se promovieron otros espacios y se pudo

reconciliar otras necesidades que no solo eran médicas rehabilitadoras de cuerpos, sino
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reconociendo la capacidad de todos los cuerpos diferentes de su libertad de expresion y

exploracion.

Tengo conocimiento de que actualmente en la ciudad de Guayaquil - InDanza, en Ambato -
Mas Capacidad Teatro y en Quito - Cuerpos Sintientes,* Planos Inclinados, de la mano de
varios actores artisticos que han estado en la escena por mas de 20 afios en algunos casos,
explorando con la diversidad de cuerpos, con la necesidad de salirse de las orientaciones
eurocéntricas de ver el arte, como un producto estético y comercial sino mas bien enfocadoen
un Teatro que pueda hablar de la injusticia social y de las identidades simbolicas y culturales

de los grupos estigmatizados.

Se estan llevando a cabo procesos artisticos donde participan personas con discapacidad, con
un enfoque que esta mas alla de la inclusion, sino el de poder trascender esas barreras en las
cuales se necesita transgredir esa postura corporal normalizada, mentalizada de la belleza y
los cuerpos socialmente aceptados para ser vistos, asi mismo para reorganizar la forma de ver
el arte desde un sentido proximo a la cotidianidad con sentido de lo social, conformado en la
urbanidad, en las calles y en la ruralidad, accesible para todos y no solo para quienes tienen

poder econdmico para estar en ciertos escenarios.

El arte nos permite poner en primer plano, lo que la sociedad esconde tras bambalinas, detras
de las pantallas, politicamente hablando el arte, especialmente el teatro se ha convertido en
una forma de protestar contra los grupos dominantes, para notar los contrastes y las
valoraciones culturales que hacemos inconscientemente debido al bombardeo constante de
informacion erronea que devalta la existencia de otro ser humano, Aldous Huxley menciona
que el propdsito de la propaganda es hacer que una porcion de gente olvide que otras
personas son humanas, lo cual nos coloca a nosotros como ciudadanos en el punto de

considerar y reconocer la pluriculturalidad sin la necesidad de apartar al otro.

La educacion artistica, viene muy ligada a la emocionalidad, a la empatia, a la humanizacion
de todos los cuerpos, la inexistencia del arte como formacion de lo que significa ser un ser
humano, se ha desligado del proposito de ayudar a las personas a cultivar el
autoconocimiento y sus capacidades, de poder devolverle al ser humano el poder sobre sus

actos, volviendo el arte como un tipo de mercancia en ciertos estratos.

Hay que empezar algo nuevo y los maestros son los primeros que han de cambiar como

4 imagen 13, 14, 15. Anexos pag. 197
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menciona Arno Stern, los maestros deben creer que son agentes de cambio, nos ensefian a
vivir en una constante competencia, pero necesitamos espacios seguros, donde se transmita
que eres querido, aceptado por quién eres, al final todos somos carne y hueso; se nos dice
constantemente que hay que cambiar externamente, pero nadie se preocupa por c6mo nos
miramos por dentro, 0 coOmo estamos con nosotros mismos, es ahi donde entra el arte y el

juego con el cuerpo, porque permite ese encuentro consigo mismo.*

Todo es juego, que va de la mano del acompafiamiento, todo conlleva un ritmo creativo que
se convierte en arte, am-arte como lo mencion6 Eric Fromm, abraz-arte, acarici-arte, habl-
arte, mir-arte, acompaii-arte, ya que en cada acto y movimiento forman parte de un
comunicado, cada parte de nuestros cuerpos, los lenguajes aprendidos y con lo que se va
descubriendo en el camino, dejamos una impronta en el mundo, en la realidad, en la vida de
otros, saber vivir es una forma de arte, todos y todas nos vamos recreando, en base a los que
nos conmueve, la emocion, la sensacion, la idea, el pensamiento, todo esto se teje para llevar a
cabo una accion, (Fromm 1956) parece una tarea “facil” pero en realidad, hay que considerar
las diferentes particularidades de cada sociedad y como la cultura modifica las virtudes y la
ética, quiza es por esto que al querer mantener inalterable la “tradicion” se impide el
progreso ético y se conjugan los conflictos y la busqueda de verdad (Nussbaum and Sen 1996,

329).

El arte es una forma mas de comunicar lo que quizé nuestra voz ha callado, el arte nos da ese
apoyo para hacer un trabajo muchas veces introspectivo, el arte puede ayudarnos a construir
nuevos caminos de aprendizaje, y de mirar el mundo. Las herramientas artisticas que nos
ayudan a colocar los ojos dentro de nosotros mismos para descubrir de qué estamos hechos,
de eso que no se menciona, entonces ahi esté el arte para sobreponerse ante las dolencias
humanas y colarse entre nuestra mente, para darnos las claves y los simbolos que nospermiten

mirar hacia adentro y sacar a flote un escrito, un poema, una cancion, una pintura.

Se sabe que tejer mejora la concentracion y te enfoca en la accion presente, permite organizar
el pensamiento mientras se esta hilando, desenredando los nudos, asi mismo pasa con el
movimiento con lo que sentimos, hay que darle una via de visibilizaciéon o de nombramiento
para entendernos, o entender en medida de lo posible a los demds. Asi mismo el baile

improvisado o creativo, ayuda a desarrollar un movimiento diferente o nuevas ideas de

30 Dibujar por el placer de dibujar, lo que sucede cuando no hay competencia, ni juicio, ni objetivos, cuando se
desarrolla una actitud creadora en cada quien, sin jerarquias por edad ni clases sociales, sin maestro. Arno Stern,
recuperado de https://shorturl.at/i0278, 11 de noviembre del 2023.
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movimiento, para desarrollar habilidades y oportunidades de otros movimientos que

potencian al individuo con paralisis cerebral (Stribling and Christy 2017).

En mi vida personal le he puesto mucho énfasis a la escritura, me permito escribir y transmitir
esa memoria que a ratos parece olvidada, transitarse en varios tiempos, para exponer lo que

habito y lo que habita en mi.
4.2. Opciones de rehabilitacion al convivir con discapacidad

Las personas con discapacidad, ellos nos estan ensefiando constantemente qué forma de ser
tenemos nosotros frente a lo que nos rodea y nuestra relacion con nosotros mismos y con el

mundo.
Belén Carranco

Las personas con discapacidad no necesitan aprender nuestras formas, sino que mas bien
podemos aprender a expandir, esos otros lenguajes que no nos pueden expresar a través del
habla o la escritura, sino a través de una forma, una postura, un dibujo, un color, un sonido,
un movimiento, en nosotros esta aprender a encontrar los puentes de comunicacion diversa,ya
que nuestra forma y nuestras acciones son una impronta, es comunicacion para el mundo
que nos percibe, lo importante es aprender a estar mas atentos de nuestros nifios, y eso es lo
que permite el arte estar en conciencia plena con el momento, en ese espacio tiempo donde, el

cuerpo, mente y espiritu estan en comunicacion sin dispersarse.

Las personas con necesidades educativas especiales puedan llegar a concretar aprendizajes a
través del arte, en realidad todos deberiamos aprender a través del arte o de las inteligencias
multiples, por supuesto, porque el arte es jugar, es permanecer con esa curiosidad constante
despierta, entonces no se necesitan cosas extraordinarias para hacer arte, cuando se trata de
personas con discapacidad, por ejemplo yo hice acompafiamiento con un tambor chamanico o
kultrun, a nifios y madres que recibian quimioterapia en una fundacion llamada ASONIC hace
cuatro afios atrds, antes de pandemia, el sonido del tambor les permitia a los nifios descansar y
a las madres relajarse por un momento, porque veian a sus hijos relajados y no pasar por las
quimioterapias, esos momentos para ellas eran de tranquilidad, los nifios aprendieron que el
sonido del tambor es el sonido del corazon, es el sonido primigenio que €l bebé en gestacion

escucha de la madre y el primer ritmo que aparece en el feto.

Para tratar este tema investigamos sobre propuestas y programas culturales que intervienen
otras realidades, basados en la propuesta que tuvimos hace algunos afios dentro del proyecto

de gobierno Toda una vida, en el cual se incluy6 el arte como una forma de aproximacion a la
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mal llamada inclusion social, poniendo en escena la Obra Suefios, gracias a la colaboracionde
la Fundacion el Triangulo que trabaja con personas que tienen sindrome de Down, como lo

mencionamos anteriormente.

Seguidamente entrevisté a Belén Camacho quien tiene un PhD en Desarrollo Infantil con
énfasis en salud mental y desorden del desarrollo, duefia del proyecto Love to Learn, este
proyecto tiene como enfoque rescatar al ser humano que habita un cuerpo que no esté en la
capacidad de relacionarse con el entorno como habitualmente se lo espera, pero que a través
de las artes escénicas y con herramientas que ayudan a evocar otros lenguajes, otra
comunicacion, la terapia basal ha aportado en gran medida una contencidon con mas
tranquilidad entre los nifios con discapacidad y sus familias, apoyando la neurorrehabilitacion

de las personas con discapacidad.

El enfoque se da hacia la capacidad de cada ser humano, los espacios deben estar adaptados,
ser ladicos y respetuosos de la infancia, se trabaja con nifios de 6 meses a 15 afios,
desfragmentando la palabra discapacidad, para brindarle una nueva mirada a la familia y a las
personas que aun no han podido entregarnos esa sabiduria que a veces permanece escondida,

una mirada hacia la persona.

El proyecto Love to Learn es particular y cada sesion tiene un costo de 40 usd, el trato es
personalizado, lamentablemente en los espacios plblicos y de atencion gratuita no es humana
la atencidn, es mas bien sistémica y no se da un apoyo puntual a cada persona, no hay una
concesion sobre el tratamiento de las personas con discapacidad, sino una generalizacion de

la discapacidad. A continuacion, Belén Camacho argumenta:

Las préacticas somadticas apoyan la regulacion emocional. A lo largo de su proceso han
trabajado con 20 familias que tienen familiares con paralisis cerebral dedistintos niveles, con
terapia basal, causando incomodidad al cuerpo para que este desarrolle otras estrategias de
movimiento, el cuerpo tiene diferentes registros, hipersensoriales, una terapia aumentativa, que
invita al cuerpo a retomar otra memoria y a percibir desde su propia sensibilidad,
acompanados de comunicacion basal, codigos comunicativos, que también se detectan a través
de la respiracion, después se dirige hacia la comunicacion visual; comoindividuos sociales y
de la forma en la que se ha construido la comunicacion, generalmente secree que el lenguaje
hablado o el escrito es la Gnica via de comunicacion, pero el arte nos brinda varias alternativas
cuando se acompana de terapias enfocadas en las posibilidades de cada ser (Belén Camacho,

entrevista personal, Quito, 15 de marzo del 2023).

La comunicacion a través de las herramientas artisticas, tiene un amplio espectro de
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posibilidades, brindando salud mental, salud para el cuerpo ya que en ciertas ocasiones, el
cuerpo somatiza lo que no se puede comunicar, de alguna manera se ayuda a la regulacion
emocional y a la construccion de habilidades ejecutivas; esto trajo a mi memoria una
experiencia con biodanza en la ciudad de Bogotd, ocho afos atras, el trabajo se enfocaba a
que el cuerpo se mueva de la forma en la cual se sentia o se pensaba, compartiendo
movimiento en el piso, con personas en sillas de ruedas, buscando formas de integrarnos mas

alla de la cotidianidad.

Las herramientas que provocan la actividad manual conectan todas las funciones corporales,
con mi sentir y pensamiento, puedo abrirme y dar espacio a esos mensajes que se me
presentan a través del arte, el color, la forma, permitiendo cuestionar lo que hago a diario, mis
esquemas y estructuras mentales para permitirme reconstruirlos y mirarme de otra forma,
para mirar de otra forma mi realidad. Desde mi perspectiva y lo que yo he vivido con mi hija,
desde las memorias recogidas y la experiencia de otras familias de nifios y nifias con dis-
capacidad, no existe en primer lugar unplan o un grupo de gobierno que intervenga la
educacion de una forma en la cual se hagan valer los deberes y derechos de una persona con
discapacidad, donde se incluyan herramientas artisticas, para la exploracion neuro

rehabilitadora del ser humano.

No existen profesionales adaptados a las diversas necesidades de aprendizajes, se ha dicho
que los nifios son como una tabula rasa que hay que llenar, pero nunca se habl6 de las
inteligencias multiples Morgan citando a Garner (Morgan 2021, 137), entonces todos y todas
pasamos por ese sistema que nos imponia una forma de pensar, de hacer y de actuar, no
habian mas posibilidades, a menos que tuvieras una posicion econdémica mas acomodada
para explorar otras posibilidades que expandan tu mente, aun asi esto puede ser muy

subjetivo.

(Como saber quién es Amelia sin su madre? ;Como saber quién es su madre sin Amelia? La
memoria sensorial para el acercamiento, ;De qué forma se puede saber desde donde me
relaciono con el otro?, al hacerme estas preguntas, recuerdo una ocasion en la que estaba
realizando una meditacion en medio de una comunidad, cerca de un rio en Vilcabamba, y mi
vision se fijo en una piedra y en como este sertiene una memoria que quiza nosotros no
entendemos, por eso en algunas ceremonias y rituales con fuego las piedras son llamadas
abuelas, porque son las que guardan la memoria en su interior de afios y centenares de
tiempos pasados; su quietud me invitd a pensar en mi situacion como madre de una persona

con discapacidad, como la quietud de mi hija me ha hecho experimentar, situaciones en las
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que he sentido una paz absoluta con tan solo abrazar su presencia, y otras sentirme totalmente
inmovilizada por mis pensamientos y el no saber hacia donde avanzar con ella, lidiando a la
vez con esa sombra’! de mis cuestionamientos humanos para activarme, y salir del laberinto
de la mente, s6lo la contemplacién de la piedra me hizo pensar en mi y en las posibilidades

que yo tengo para brindarle a este ser una vida diferente.

Se dice que todo ser vivo vibra® en diferentes frecuencias, y que poseemos una energia vital,
inherente, y por ley fisica la energia no se destruye, se transforma, y pensé, con toda esa
energia que guarda ese cuerpo, debe haber algo queriendo comunicarse mas alla de nuestras
capacidades cognitivas, algo debo aprender a observar y a sentir, primero observandome y

sintiéndome, para apoyar la manifestacion de vida de mi hija.

La discapacidad nos devuelve la mirada hacia nosotros mismos posibilitando el
entendimiento de cdmo cada una de nuestras perspectivas desde las cuales percibimos,
etiquetamos o imponemos juicios a las personas con discapacidad; ciertamente para quien
pueda detectar esos influjos o taras mentales, puede empezar a cuestionarse la forma
excluyente en la que vivimos como sociedad, para cuestionarnos si la realidad como nos la
han descrito o como nos la han estructurado deberia ser como es, por ejemplo: la hegemonia
institucional, el egoismo, el narcisismo, el hedonismo capitalista, extractivista, socialista,
comunista, racista, fascista, en fin, una sociedad donde todos estamos practicamente excluidos
por alglin lado. “Altos niveles de industrializacion y urbanizacion, tecnificacion de la
agricultura, rapido crecimiento de la produccion material y los niveles de vida, y adopcion

generalizada de la educacion y los valores culturales modernos™ (Escobar 2014, 50).

La discapacidad tiene el poder de incomodar la normalidad, asi como el arte, ya que nos
expone a temas de los cuales no se habla, o de lo que se omite para seguir en la
superficialidad o en la ignorancia, evitando la responsabilidad que tenemos todos y todas

como sociedad para construir un bienestar comun.

Vivir con discapacidad, es vivir en un tiempo/espacio diferente al del resto, debido a que la

sociedad de alguna manera nos impone el sentido de urgencia, sumidos en un frenesi de

51 seglin la psicologia analitica de Carl Jung, el arquetipo de la sombra representa el “lado oscuro” de nuestra
personalidad, esos rasgos y actitudes que el Yo Consciente no reconoce como propios. Durante la infancia, la
sombra personal se desarrolla en todos nosotros.

52 La manifestacion de vida, estd regida por materia y los elementos que habitan en la naturaleza misma, un
cuerpo sintiente es materia que tiene vida, vibra porque se mueve, ocupa un lugar en el espacio, vibra porque sus
organos funcionan y su energia vital tiene una fuerza para llevar a cabo un ciclo de vida, somos vida que se
transforma constantemente hasta llegar al proceso de la gran transformacion, nacer, respirar, vivir, desarrollarse,
evolucionar, morir.
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pensamientos, acciones y palabras, la dis-capacidad, nos invita a confrontarnos internamente,

para vislumbrar esas otras realidades que estamos ignorando, la quietud, las pausas, el poder

abrir la ecuacion mente igual a cerebro, sencillamente declarar que la mente es una actividad

cerebral y que el contenido de la conciencia esta constituido por sensaciones corporales, esto

nos brinda las posibilidades de alcanzar procesos estimulantes que abran flujos de sefiales

autosuficientes, el cerebro busca compensacion (Bartra 2007, 87).

Es una oportunidad para mirar a profundidad y preguntarnos, si existe la posibilidad de crear

y compartir desde estas nuevas formas de experimentar la vida, la oportunidad de mirarnos y

hacer espacio para todos, en espacios para compartir, sin la necesidad de llamarlos inclusivos,

sino que tengamos la capacidad de ese encuentro diverso para aprender, crecer y sentirnos

seguros y seguras, haciendo consciencia de que todos y todas somos vulnerables.

La rehabilitacion de una persona con paralisis cerebral depende mucho de su condicion fisica,

es importante que la persona con paralisis sea evaluada en base a su historia clinica, para

llevar procesos artisticos, para saber cudndo y como acompaiar a las familias.
4.2.1. ;Rehabilitar el cuerpo, o al ser humano?

En este acapite quiero narrar dos experiencias dentro de mi trabajo de campo, que se dio de
una forma amplia, y me sirvi6 para explorar con mi hija las formas posibles que pueden
encontrar los nifios para comunicarse con ella y ver qué emociones y reacciones se
presentaban en su ser, para hacer una distincion directa y no en interpretaciones o

especulaciones (Guber 2004, 23).

La primera fue en junio de 2022, en una escuela rural en la comuna de Olon, ahi tuve la
oportunidad de visitar a un grupo de nifos de 3 a 6 afos, me encontraba con mi hija;* hice
una introduccion de quién yo soy y presenté a mi hija, les pedi a los niflos y nifias con la
ayuda de sus guias o profesoras, que sienten a los nifios alrededor de ella para que puedan

mirarla y quien deseaba hacia preguntas.

A continuacion, los nifios empezaron a acercarse, a mirarla, a tocarla, su curiosidad se
transformo en un encuentro real con mi hija, quien les sonreia todo el tiempo y se
emocionaba de mirarlos, ella miraba a cada uno, con una intensidad de aproximacion,
mientras tanto los nifilos empezaron con las preguntas: ;Por qué no camina?, ;Por qué esta

enferma?, ;Por qué no habla?, ;Qué les paso a sus pies?, ;Por qué no crece?

33 imagen 7. Anexos pag. 196
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Ante estas preguntas, tan inocentes y curiosas, respondi lo siguiente: les contesté que Amelia
no estaba enferma, que ella entendia lo que sucedia con sus ojitos y que podia ver y sentir
todo mirandolos, a través de sus sentidos, les conté que mi Amelia no escucha pero que podia
sentir la vibracion de un tambor, para lo cual los nifios fueron corriendo a buscar
instrumentos, otros se pusieron a hacer dibujos, a usar texturas y se acercaron a tocar las
manos de Amelia y sus pies, les expliqué que, asi como los animalitos tienen sus formas de
comunicarse, los nifios y nifias con discapacidad tiene otras formas de comunicarnos lo que
ellos sienten, comencé preguntandoles si sabian ;cOmo se comunica un perro?, me
responden, ladrando, después, ;como se comunican los arboles? y me dijeron: con sus raices,
yasi los nifios fueron comprendiendo que estamos en constante comunicacion con todo a

nuestro alrededor, que todo esté4 vivo.

Durante la tltima década ha surgido gran interés en utilizar la musica como herramienta
terapéutica en la rehabilitacion neurologica, y se han desarrollado nuevos métodos basados en
musica para mejorar déficits tanto motores, cognitivos, de lenguaje, emocional y social en
personas afectadas por diversas condiciones, en distintas etapas de la vida (Miranda, Hazard,

and Miranda 2017).

Les conté que Amelia era muy sana y que ella crece, pero de otra manera y que nosotros
podemos ayudarle a sentirse bien en nuestra compaiiia, que con su silla de ruedas se mueve y
que yo como su madre también soy su cuerpo para movilizarla. Al final de la visita los nifios
y nifias nos entregaron un montdn de hojas con dibujos y mensajes para Amelia y cada uno se
despidi6 de ella y se sintieron muy felices de tenerla ahi, los nifios decian “tenemos una nueva
amiga”, y un gesto muy sincero y real, fue del nifio que preguntd por qué estaba enferma, y
luego de todo lo que compartimos, dijo: “disculpa, no sabia que era incorrecto decirle a una

persona con discapacidad asi”.

La segunda experiencia fue en una escuela urbana, en el valle de Tumbaco, ya que nos
hicieron una invitacion, la escuela se llama Alfaguara,** y pudimos compartir una mafiana de
junio del presente afio, 2023. La visita se realizo para conversar con los nifios y nifias sobre la
discapacidad y saber qué piensan ellos al respecto, como ven a las personas con discapacidad,
y proponerles que piensen formas de comunicarse; en esta visita tuvimos la presencia de nifos
de 6 anos hasta los 12 afios, ya con un bagaje mas amplio debido a la exposicion a la

tecnologia actual, entre la visita a la comunidad de infantes y a esta visita, senti mas calma

% imagen 11 y 12. Anexos pag. 196/197
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con los pequefios, los nifios mas grandes tienden a tener una personalidad ya mucho mas

marcada y estan ya atravesados por su cultura y forma de crianza.

Los nifios y nifias estuvieron curiosos con Amelia, les propuse acercarse a ella y hablarle de
frente para que los identifique, no todos quisieron acercarse y no todos hablaron. Después de
compartir la mafiana los nifios nos invitaron a ir al siguiente dia porque era su dia de
disfrazarse, ya que la escuela maneja una metodologia educativa diferente. Invitaron a
Amelia a ir, llegamos al siguiente dia y uno de los nifios se me acerc6 y me dijo que su

hermanito menor tenia discapacidad, pero que tomaba medicina y no pasaba muy bien.

Este nifo en particular fue quien mas estuvo cerca nuestro y me compartio su sentir al tener
un hermanito con discapacidad, dijo que se sentia un poco solo porque su madre todo el
tiempo estaba con su hermano, en la escuela la profesora, me comentd que tenia dificultades
para relacionarse pero que era un nifio realmente amable, pero timido por su situacion

compleja en casa.

Con este relato lo que deseo transmitir es que es muy importante encontrar una forma de vida
buena para todos, mas alla de lo material, que los relatos deben venir de muchos puntos de
vista para que desde esa diversidad de visiones desde los nifios hasta los adultos podamos
mantener humano el mundo (Kohn, 2021). Es importante salir del adulto centrismo impuesto

para cambiar la Optica de la jerarquia.

La rehabilitacion conlleva una serie de pasos y procesos que las personas deben pensar, no
solo quienes viven la discapacidad, sino plantearnos que, vivimos en unién intima con la
naturaleza y no estamos separados de lo no humano, como se plantea en la tradicion
occidental (Kohn 2021). La rehabilitacion de una persona con discapacidad no solo se trata
desde evaluaciones con Neurdlogo, Traumatdlogo, Ortopedista, Pediatra, ortodoncistas,
cirujanos, otorrinolaringdlogos, psicélogos, acompafiados de una serie de exdmenes para
comprobar que hay respuestas fisiologicas de los sentidos, exdmenes genéticos, resonancias
magnéticas, radiografias, electroencefalograma, cardiograma, exdmenes especializados de
sangre para detectar patogenos... jNo!, detras de todas estas medidas impuestas hay un ser
humano que necesita vivir y experimentar otras formas de vida para despertar su mundo

interno (Kohn 2021).

Mi hija me ensefio a percibir de forma mas calma que existian otras formas de vivir, me
obligd a ver dentro de mi abismo, y me obligd a buscar mas alla de lo que comprendia a los

19 anos, desde que estaba pequena supe que algo en la forma en la cual estdbamos creciendo
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para “ser alguien” en la vida y la ensefianza que recibiamos en la escuela o en el colegio, no
andaban bien, me sentia incomoda siendo parte del sistema educativo impuesto y claro no se
validaba lo que sentia o pensaba, sino las notas que tenia que presentar para ser valorada y
aceptada, inclusive por mis compafieras de clase. Mientras crecia, tuve una familia que con
constancia se abrid6 camino para acompainar nuestra existencia, una infancia inocente, bendita
inocencia, bendita ignorancia del mundo que nos rodea, sus injusticias y los disfraces que
usan las personas para pasar sobre otras, mientras el mundo sigue girando en la pronunciada

inquisicion materialista.

Como sociedad tenemos como tarea, como comunidad, y humanidad, empezando desde uno
mismo, el apoyar procesos dindmicos de rehabilitacion y educativos, para mejorar la calidad
de vida del sujeto, de quien cuida de ¢l, y de todos quienes vivimos en este entorno, hemos
valorado solo la parte material de la vida, dejando de lado la parte espiritual y el sentir que se
manifiesta a través de nuestras expresiones,el ser humano ha perdido la capacidad de
contemplar, escuchar y estar en calma, de hacer pausa para entenderse asi mismo sobre todo.
Los humanos tenemos Tsawanu, asi lo dicen los Zaparas, comunidad indigena de la alta
Amazonia ecuatoriana, ellos son los llamados sofiadores, los zparas dicen que el Tsawanu es
la energia vital que da aliento a todo ser sobre la tierra, incluyendo la tierra misma, que es la
parte invisible de la vida, asi como el oxigeno que respiramos, la energia vital que habita en
cada ser viviente sobre la tierra y dentro de ella, la tierra misma es un ser vivo (Kohn 2021).
En este relato de Kohn me trae a la memoria una charla en la que participé, en el afio 2019 en
la casa de las Culturas Ecuatorianas, trajeron de Pert a un famoso indigena Q’ero o sacerdote
inca, los Q’eros eran quienes resguardaban el conocimiento de los Andes antes y durante la
llegada de los espanoles; este sefior Nicolas Pauccar Calcina, quien dio una charla magistral
sobre su sabiduria termino con una frase que me marco y que vibra en mi memoria todo el
tiempo - “hasta que el ser humano no se dé cuenta de que camina sobre un ser vivo, esto no
cambiard”. Lo no visible es parte vital de la vida de todos, los zaparas son quienes resguardan
esa sutil conexion con el Tsawanu, son quienes a través de los suefios entienden cémo llevar
su vida y entender el Nukaki (el mundo es uno solo); es por esto que me pregunto ;qué
significa ser humano? Cuando en mi camino también he experimentado ese mundo Onirico

sosteniéndome cuando lo necesité.

La discapacidad interviene la percepcion que tenemos de como funciona el mundo, devela la
falencia en los sistemas de salud, la escasez de profesionales preparados para el tratamiento e

intervenciones de discapacidades complejas o severas, la negacion de los estados a invertir en
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procesos educativos de todas las personas para apoyar un bienestar social en comun es nulo,
los decretos sociales recrean una aspiracion al bienestar individual, mas no para un bienestar
comunitario, lamentablemente se cree que estamos separados, que las acciones y las formas
de vida de unos u otros no intervienen en nuestra realidad, mas si llevamos a cabo una linea

guia, notamos que muchas personas intervienen en el tejido humano, ya que sin la existencia

de un otro en la urdimbre humana el tejido se rompe.
4.3. Las artes escénicas para exponer una realidad

Las personas con discapacidad no estan exentas de la realidad del mundo, cuando se crean
espacios “exclusivos” para ellos, se esta creando una brecha més hacia estas personas, cuando
el punto de partida serian los encuentros mutuos para acoplarnos en una convivencia
comunitaria. El arte como la discapacidad son formas de vida diferentes a las estructuras
hegemonicas, por ende, son formas de comprender y de actuar diferente frente al estigma y al

biopoder.

Entender que la discapacidad atraviesa a las personas de varias maneras, en cada una de las
realidades, como la violencia intrafamiliar, de género, de exclusion racial, por creencias,
desigualdades socioecondmicas, y aspectos que deben resolverse no solo con ayudas técnicas,
o bonos econdmicos, sino que el trasfondo es el cual debe renovarse, desde la educacion, el
enfoque médico y de rehabilitacion, atravesando las entidades publicas, gubernamentales y
politicas para establecer y garantizar bienestar social para estas personas que se han relegado
a recibir ayudas momentaneas, sin solucionar los verdaderos vacios sociales. La construccion
de los derechos y motivaciones en las practicas de acompafiamiento resultan logicas para la
sociabilidad local (Tonkonoff 2018, 287). “Al igual que el feminismo, los movimientos de
la discapacidad han avanzado en reconocer que el contexto actual es un constante proceso de
transicion, hibridacion y normalizacion que desafia los modos establecidos de identidad fija 'y

unitaria de la discapacidad” (Bermudez Jaimes 2020, 11).

Cuando la discapacidad se vive de cerca, cuando maternas, cuando acompanas la
discapacidad, esta experiencia de vida no se extrapola a un solo individuo, sino que cumple
un rol dentro del nticleo familiar, dentro de una sociedad que fluctiia de acuerdo a los
movimientos sociales y tendencias, por ende la ontologia de la discapacidad cambia, cuando
quienes la viven dejan de identificarse con la trampa de la victimizacidn, y quiebra la

perspectiva de lo normal y se interpone en el marco de las miradas.

En ocasiones se amplia la vision de cada observador, de aquello que resalta dentro de lo
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cotidiano, como las formas de los cuerpos diferentes, las formas de hablar o comunicarse
diferentes y las formas de lo que queremos llegar a ser, al integrarse las diferencias que nos
hacen tnicos y parte de un paisaje social, en muy pocas ocasiones se logra adaptar los
cuerpos diversos, las formas divergentes, a la mirada, ya que es mucho mas facil ignorar la

realidad y apegarnos a la comodidad que nos brinda lo conocido.

La casa de los deseos, por Pablo Moreno, es un proyecto filantropico de sensibilizacion, pero
el enfoque de esta investigacion fue ir mas alla: desentrafiar como esta experiencia forma
parte de la democratizacion de los bienes simbolicos con miras a la construccion de un mundo
artistico y estético inclusivo, pensando en la relevancia y la diversidad de los publicos en las
artes escénicas. Este es el valor artistico y social de la obra y su relevancia en la escena

contemporanea (Pérez-Delgado 2015).

No darle valor al otro que nos coloca en una situacion incomoda es negarnos las
posibilidades de ser y hacer de otras formas, en otros escenarios, es un reto el cambio, la
transformacion; no tener una mirada atenta sobre si mismos, y coémo el otro que es
desconocido o diferente, provoca en mi ciertos pensamientos o emociones, es aceptar el
seguir adheridos a los patrones tradicionales o familiares, a las estructuras, a imaginarios
sociales que dictaminan, que se acepta, que es bonito, que es malo, que es valorado, que es
productivo y hasta que es normal a la mirada. El cambio epistemoldgico se produce cuando
se logra distinguir la estructura y funcionalidad del cuerpo con deficiencia de las practicas

sociales segregadoras que afectan a las personas con discapacidad (Bermudez Jaimes 2020).

Actualmente muy pocos se dan el privilegio de contemplar la posibilidad de comprender
otros lenguajes, de conocer personas que muchas veces se escapan de la mirada cotidiana, por
ejemplo, las zonas rurales, el tiempo y la vivencia de la discapacidad se viven de maneras mas
calmas sin la presion que impone el mundo occidental y las demandas hacia la perfeccion
(Garcia 2003, 217). La vivencia se suscita desde los recursos con los que se cuenta y con el
tiempo y el esfuerzo que la madre y su familia ponen para el cuidado de la persona con
paralisis cerebral. Cuando estamos frente a un nifio con alguna deficiencia, no es su
deficiencia en si, lo que debemos enfrentar, sino los conflictos que emergen en la
incorporacion a la vida, por lo tanto, la deficiencia es una educacion social (Vygotsky 1997,

199).

El teatro es un espacio para contemplar, ademas se trabaja con varios estimulos que
proporcionan el desarrollo del sentido y la relacion con otros seres humanos, la practica del

teatro como fendmeno social proporciona herramientas para alcanzar a nivel individual un
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plano simbolico y psiquico, a nivel grupal, interacciones mas proximas y como sociedad la

visualizacion de otras posibilidades de expresiones libres (Sanchez 2011,4).

La inclusion no es, como nos han construido las normas de distribucion arquitectonicas, de
movilidad urbana, que son crear espacios exclusivos y relegar a aquellos individuos a lugares
que son para ellos y solo entre ellos, entre lo habitual para ellos, con las mismas
discapacidades o con las mismas dificultades, lo cual no permite, la creacion de sus propios
vinculos, un didlogo, un intercambio entre las personas con discapacidad, y los demas
considerados como “normales”, interacciones sociales, pensando en lo social a pesar de las
barreras econdémicas y culturales, las actividades compartidas son eficaces y beneficiosas para
el intercambio de experiencias, saberes y recursos que atenuan las diferencias, (Tonkonoff
2018, 296) crear espacios seguros donde la diversidad con la que la discapacidad puede
afrontarse sirva para crear relaciones los unos con los otros, permitiendo vinculos que
generen nuevas formas de lenguajes inclusivos, con miras hacia un futuro en el cual no se
hable de inclusion sino de una educacidon que prevenga el sentimiento de inferioridad en los

seres humanos.

Abordar la inclusion como lo ha hecho la sociedad actualmente, de la forma en la cual se ha
gestado informacion sobre transgredir el lenguaje hablado y escrito como lo son las absurdas
maneras de cambiar la lengua para satisfacer a ciertos grupos sociales, que se especializan en
ciertos comportamientos humanos que desean establecer las normas, estableciendo tendencias
o modas que fragmentan atin mas la comunicacion entre la diversidad humana que se
reivindica con el tiempo, como lo han hecho las comunidades ancestrales y otros grupos
sociales quienes han aportado por rescatar de la exclusion a los grupos “minoritarios”
(Tonkonoff 2018). “Fendmeno tras fendmeno empieza a sustraerse de la aproximacion ciega,
de la libertad sin leyes y a integrarse como un miembro adecuado en un todo armoénico que,

en realidad, sdlo existe en su representacion” (Nietzsche 2009, 366).

4.4. Arte y teatro para el cuidado y el entendimiento de las personas con discapacidad,

paralisis cerebral.
“Mi hija me quit6 el miedo a vivir”
Belén Carranco

La necesidad de reeducar y de generar un pensamiento transformador que invite a hacer
consciencia sobre precisar la salud mental como base fundamental para el desarrollo del ser

humano, la gestacion de una educacion y tiempo de vida (fuera de las demandas

171



socioeconomicas habituales) que el individuo requiere para el despliegue de sus capacidades,
son eslabones que se estan perdiendo por la estructura que nos remite a rendir dentro del

prescrito social o habitus, obstaculizando el conocimiento de nosotros mismos.

En nuestra opinion, el arte relacionado con la mente o la personalidad se da en forma de
motivacion o intento de superacion ante un problema de salud o discapacidad al querer
superarse y encontrar en el mundo del arte una via de comunicacién menos dificil y
comprometida que la palabra y el de dar sentido a la vida. Lo importante en arte terapia es
centrarse en el instrumento expresivo como forma de explorar nuevas alternativas de
expresion, que se convierten en terapéuticas al lograr eludir los mecanismos de defensa y las

estructuras rigidas (Pastor and Llamas 2012).

En la ley orgénica de discapacidad se menciona que todos los nifios y nifias sin distincién de
sus condiciones, ya sean estas fisicas, religiosas, clase social, y desde aqui vienen los
cuestionamientos, una vez nacemos ya estamos catalogados y pertenecemos a una estructura
como menciona (Bourdieu 1999, 97), entonces existe un estado de separacion al hablar de
inclusion, sin la educacion y la adecuacion del entorno, es nadar contra corriente, por
ejemplo, puedo hacer lo que esta a mi alcance en cuanto a mi hija, y las personas con
discapacidad a mi alrededor, también proveerse segiin sus estructuras abstractas y procesos
cognitivos, psicologico y emocional (Van Dijk 2000, 21). ;Pero qué sucede con los otros?,
con quienes no pueden acceder a una atencion de salud y de educacion digna, que son o
deberian ser necesidades basicas, qué pasa con las personas que desconocen de sus derechos,
de sus beneficios los cuales no pueden reclamar, porque nunca han tenido una guia, por eso
cuando se trata de discapacidad y pobreza, somos doblemente vulnerados y excluidos del
sistema (Ley Organica de Discapacidades/Asamblea Nacional del Ecuador, Recuperado el 13

de noviembre del 2023).

Cabe mencionar que muchas de las discapacidades psicosociales y/o mentales son menos

perceptibles y en ocasiones la gente no sabe como actuar ante un individuo que se separa del

“cuadro Clésico” del conocimiento (Huberman 2012, 81) y el entorno se ve amenazado al ver

la diferencia fuera de su control, es por esto que muchos psicoanalistas pusieron en la mira el
b

psicoandlisis y la importancia de la salud mental para comprender las interrogantes humanas,

interrogando la dialéctica, los sintomas y las sublimaciones (Huberman 2012, 83).

Esta experiencia es lo que me impulsé profundamente a buscar nuevas formas de vida o de
vivir mi vida de distintas maneras a lo habitual, a cuestionar profundamente la persona que yo

era en algin punto de mi vida, cuando recibi en mis brazos a una nifia con un diagnostico
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poco claro, y quien soy ahora que puedo cargar a mi hija a mis espaldas y llevarla a ver

paisajes que estimulan su experiencia de vida.

Ser madre de una nifia con paralisis cerebral, fue lo que me ha puesto en varios escenarios
sociales e inclusive me ha guiado hacia la busqueda méas profunda de lo que significa ser
“humano”, o las preguntas mas dificiles que nos hemos hecho todos y todas alguna vez,
cuandola vida nos enfrenta audazmente - ;quién soy yo? ;de qué forma puedo aportar al
mundo, ayuddndome a mi misma? - estos cuestionamientos y la presencia de mi hija, me
ensefaron a valorar mi propia vida y a defender mi verdad, una verdad que se muestra a través
de su condicion, sutil y silenciosa, con sus miradas parlanchinas y los sonidos que emite
cuando necesita llamar la atencion, ese pequefio interludio de comunicacion, que aun sigue
siendo un enigma profundo la evolucion humana (Ingold 1999, 411) y me ha llevado a
explorar, una cantidad de caminos para alcanzar un autoconocimiento que se ha ido
profundizando con los afios, convirtiéndome en la observadora de mi propio ser, y a la vez ser
la espectadora del crecimiento de mi hija y los caminos que atravesamos juntas para llegar a
concluir que el cuidado de otro ser humano es un trabajo valioso, poco reconocido. Mi
posicion subjetivame lleva a un proceso de compromiso personal con el cual estoy
construyendo un problema de estudio para contemplar una innovacién en la experiencia

psicosocial (Rojas and Leal 2019).

El trabajo de una madre en las diversas condiciones de vida que existen, es de las
conciliaciones humanas entre el conflicto y la armonia, el trabajo de dejar mejores seres
humanos para el mundo, no es cualquier cosa, y por ese motivo, repensar los origenes de las
problemadticas sociales a través de la antropologia requiere narrar a viva voz la vida de los

signos y simbolos, en defensa de la vida (Kohn 2021).

Uno de los encuentros mas relevantes en las investigaciones con baile creativo y danza
inclusiva es que las personas tienen una actividad cerebral mucho maés alta, lo que podria estar
relacionado a las emociones positivas que se derivan de las practicas artisticas, asi mismo el
presente estudio forma parte de las bases cientificas en las cuales la actividad cerebral genera
beneficios en el sistema motor complexo y la musica como terapia que ayuda a la

improvisacion de la funcion motora (Aspace et al. 2022).

Somos seres humanos sociables, las personas con discapacidad también pertenecen a esta
dindmica gregaria, que sostiene en su discurso la Organizacion de las Naciones Unidas, por
ejemplo, mencionando que entre los derechos humanos se incluyen el derecho alaviday ala

libertad; a no estar sometido ni a esclavitud ni a torturas; a la libertad de opinion y de
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expresion; a la educacion y al trabajo, entre otros muchos.

Estos derechos corresponden a todo ser humano, sin discriminacion alguna, que por el simple
hecho de existir como persona dentro de este conjunto de estructuras sociales como lafamilia,
el barrio, la comunidad y la urbanidad; pero desde la vision capitalista, enfocada en el
individuo polarizado, opuesto asi mismo, al negarse su diferencia, sumido en un materialismo
casi inalcanzable para muchos, empieza a visibilizarse una presion por alcanzar ideales
ilusorios, la humanidad empieza a realizar un ejercicio de desarrollo en base a la perspectiva o
al discurso de la industrializacion, donde se proclaman cuerpos “normales”, “sanos” y
“productivos”, inclusive con canones de belleza poco reales, en los cuales la gente busca
encajar, perdiendo y desvalorizando la individualidad de una vida diferente, de un ser humano
que corporalmente luce diferente o que psicoldgicamente no se adapta a los lineamientos,
aqui empiezan las categorias y etiquetas, para separar lo que no se entiende, solo que no se
puede controlar, ya que en grande parte, las personas con sus diversidades funcionales y
neurologicas, los ejercicios de poder no ejercen el mismo poder psiquico o corporal, que en
las personas convencionales; por eso como menciona (Marin 2020), la discapacidad es una
oportunidad para recrear una nueva mirada sobre nosotros mismos, sobre como el sistema que

quiere homogeneidad y subyugacion.
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Conclusiones

La discapacidad en todas sus formas, nos invita a cambiar desde lo profundo. No existe
inclusion sin educacion de la sociedad comprendida por las demads personas; y no me refiero
solo a la educacion y tratamiento de estos seres humanos, que nos obligan a ver, como
espejos, lo que llevamos dentro, para llevar a cabo una transformacion en la calidad de
nuestros pensamientos, actuar y manera de vivir, sino en la educacién de ciudadanos,
estudiantes, catedraticos, médicos y cuerpo social para hacerle frente a la segregacion y al

impacto de la discapacidad dentro de un entorno familiar.

Por este motivo, ser diferente requiere de valor, es importante ser receptivos, y ver a la
persona, no la deficiencia, ni el diagnostico; ya que existe un sin nimero de nosologias que
son propias del espectro médico, y de la vida humana actual, como déficits, sindromes
congénitos, genéticos, metabodlicos, enfermedades neurologicas, motrices, etc. El reto es

aprender a gestionar los retos actuales para proyectarnos un bienestar humano futuro.

Podemos mirar la discapacidad de una forma més organica y potente para encontrar respuestas
y posibilidades, comprendiendo el hecho de su manifestaciéon como un aprendizaje para tomar
precauciones, investigar el meollo de ciertos detonantes de discapacidad como en el caso de
los pesticidas que se usan en nuestro pais como el Parquat que se usa en diferentes
plantaciones a nivel nacional y que es causante de intoxicaciones a los pulmones, higado, vias
renales, causando muerte y mutacion celular, dependiendo a la exposicion con dicho téxico,>
a causa de una falta de regulacion los cuales repercuten directamente en la salud de las
poblaciones con menos acceso a educacion y cuidados que subsisten gracias al trabajo en las
agricolas en diferentes sitios del pais. En este caso como lo pude notar en las bananeras de la
poblacion de Santa Elena.* “Los productores deben entender que no puedes generar un

producto a expensas de destrozar los ecosistemas y a los seres humanos” (Breilh 2018).5

Esta investigacion resulta ser un aporte muy sensato y directo desde mi experiencia como

madre de una adolescente con pardlisis cerebral, de mi vida como mujer frente a un sistema

55 Fernando Yanez, Implicaciones ambientales y sociales del uso y manejo de agroquimicos en la produccion de
maiz suave en la Provincia de Bolivar. Estudio de caso: Recinto Achupallas, Canton San Miguel, 2019.
https://shorturl.at/kBUwr

% Lise Hermann & Rebeca Calabria, Vivir y Morir del banano, Revista Digital Plan V, 12 de marzo del 2018.
https://shorturl.at/rgVN3

57 Plan V, El estudio que busca determinar el alcance de la contaminacion de alimentos en el Ecuador, octubre
2018. https://shorturl.at/kCrvQ
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con multiples configuraciones subjetivas, tan real y humana, tan sincera y con todos los

altibajos y variables a las que estamos condicionados muchas veces por el entorno.

Esto da como resultado a mi modo de ver que la academia y el Estado tiene un trabajo de
reestructuracion profunda que hacer, para cambiar la mirada sobre la discapacidad y la
responsabilidad para gestar normas y apoyo a la investigacion, se trata de un trabajo
multisectorial, para determinar causas y posibles repercusiones de la discapacidad en la vida
social; tomando en cuenta las historias y la realidad para cuidar y proyectarnos como
comunidad de maneras mas comprometidas con nuestra vida misma y la de los demaés, con la
consciencia de ayuda y cuidado hacia el otro. Cuidando y dejando que el ser que se manifiesta
a través de esa forma tome su curso natural, vivenciando de una manera colectiva el cuidado
de estos seres humanos que son componentes de la sociedad, es decir se encuentra esa
minuciosa reciprocidad entre lo humano y lo natural (Descola 2001, 111) y a la vez, aprender
que lo que se considera como un obstaculo, pueden ser la sustancia misma que da aliento para

forjar nuevas posibilidades, una solucion para el colectivo humano.

Por ejemplo en el tema de la discapacidad, de acuerdo a la investigacion y de la misma voz de
cuidadores y personas que durante mas de 30 afos han colaborado con la rehabilitacion y
procesos de estas personas, y han logrado establecer cuidados para las personas con paralisis
cerebral; seria 6ptimo tener un equipo multidisciplinario donde haya un encuentro entre
parteras, doulas, ginecologos, obstetras, neurdlogos, ortopedistas, traumatologos,
endocrindlogos, pediatras, médicos, genetistas, cirujanos, formados con una vision humana de
cuidado del otro, que sirva también para salirse de la academia, de lo institucionalizado e
intervenir los espacios de forma mas humana, ya que si el conocimiento no se comparte, el
conocimiento no trasciende, no crece. A lo que me refiero es que la educacion dentro de la
academia como de quienes la reciben debe estar compuesta para entender y prevenir mediante
la investigacion de cada una de su linea de estudio, los cuidados previos y las formas de
manifestacion de ciertas discapacidades en los entornos mas desfavorecidos, por lo cual se
insita a la colaboracion del Gobierno para que los hospitales publicos tengan una atencion de
primera calidad y quienes trabajen en las maternidades tengan también una normativa de roles

mas humanos que eviten la violencia obstétrica por ejemplo.

Es importante dejar de negar la existencia, el trabajo, las luchas que realiza cada ser humano
desde su conocimiento y realidad, de qué sirve el conocimiento que se mantiene en esferas
elitistas para ser tratadas en formas de discusion, para buscar la razén de unos cuantos,

extrapolando la realidad de los lugares donde realmente sucede la vida en todos sus matices
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sin negar o tapar los grandes abismos humanos, sino, de hablar muchas veces de lo que
incomoda para dejar la culpa a un lado y empezara trabajar en programas de ensefianza que
consideren la discapacidad como una oportunidad Unica para la sensibilizacion y la empatia
humana; sino se llega a una unidad, sino se entrelaza de manera significativa la reparacion
humana mediante los procesos de acercamiento a la comunidad para mejorar la calidad de
vida, para hablar de lo que somos como seres humanos, para prevenir, cuidar y ayudar,
ponernos al servicio los unos a los otros, priorizando la salud mental y educacion sexual,
como raices de algunas de las problematicas sociales, ademas de que se garantice un entorno
en el cual la educacion, la salud y el trabajo sean vias motivantes de los servicios estatales y

no de pesimismo por un mal manejo de las politicas publicas y los recursos estatales.

Crear campanas de Estado que justifiquen la ayuda econdmica en espacios intermitentes o en
eventos esporadicos no justifica la irresponsabilidad humana que existe de trasfondo y el
descuido sobre lo que significa el buen vivir y la responsabilidad de quienes trabajan en las
esferas politicas; una de mis conclusiones dentro de este andlisis es la propuesta de llevar a
cabo consultorias en instituciones publicas y privadas para el buen trato y las formas correctas
de abordar a una persona con discapacidad, y cabe mencionar que el buen trato no solo debe
ser hacia una persona con discapacidad, sino hablar del buen trato hacia cualquier ser humano,
socializar, ensefar y visibilizar las diversas realidades de las personas con discapacidad,
poniendo en conocimiento, estas disimiles condiciones de vida mediante talleres, charlas y
espacios publicos en los cuales varias familias podamos participar, articulando encuentros con

otros actores sociales que trabajan dentro del ambito de la discapacidad en el pais.

Resulta de gran importancia, el acompafiamiento psicoldgico a familias de personas con
discapacidad, a los cuidadores y trabajadores que acuden con sus servicios a las personas con
discapacidad, sobre todo tener acceso a salud y educacion psicologica desde mucho antes de
iniciar la vida sexual. Pitagoras menciond “Educad a los nifios y no tendréis que castigar a
los adultos”, a mi modo de ver es importante promover cambios claros y profundos en varios
ambitos sociales, sobre todo en el sector laboral y de relaciones intrafamiliares

respectivamente.

Cabe mencionar que la inversion privada para las fundaciones que trabajan con personas con
discapacidad graves y profundas son requerimientos que el Estado debe promover para el
cuidado de estas personas, ya que como lo pude conocer de cerca, muchas de las empresas
duenas de los cultivos agricolas en los cuales muchas madres tienen contacto con dichos

pesticidas por desconocimiento, tienen a sus hijos en condiciones precarias y su vida queda
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afectada permanentemente, por lo tanto las acciones del Estado son fundamentales para lograr
cambios en este sector de asistencia prioritaria, ayudando no solo a reducir el gasto del Estado

sino que se mejorarian otros aspectos y condiciones Estatales para los ciudadanos.

En el caso de la seguridad social para personas con discapacidad de edad avanzada, es una
urgencia ya que los ancianos necesitan cuidados mucho mas concretos por su condicion, es
imperante crear y rehabilitar espacios donde se creen equipos de profesionales que puedan

administrar esferas sociales justas y equitativas.

Proveer atencion prioritaria a madres solteras cuidadoras de personas con discapacidad
severa, proveer un trabajo con un salario digno para que sus hijos puedan ser cuidados
mientras trabajan, fomentando espacios de estudios y capacitacion, con la creacion de

proyectos que promuevan la independencia econdmica.

En este punto me gustaria mencionar la importante labor de la investigacion como una parte
fundamental para abordar las diversas realidades no solo de las personas con discapacidad,
sino en varios de los entornos sociales para ir creando puentes de intervencion para conciliar
una vida mas equilibrada justa para todos; hay que profundizar en la realidad, mas que solo
llevar ayudas técnicas o ayudas economicas, los problemas sociales y culturales son de indole
transversal, implica a toda una comunidad, a todos quienes hacemos sociedad, no se puede

estandarizar las cuestiones sociales, es necesario dejarnos atravesar por todas las divergencias.

Todo espacio tanto publico como privado, deberia tener escritura braille, para facilitar la
movilidad y la comunicacion de las personas no videntes, contar con personas traductoras de
lengua de sefias o servidores publicoscapacitados para la atencion en las diferentes
instituciones publicas, y privadas, ademas de instituciones educativas, Flacso juega un papel
muy importante al ser gestadora y alma mater de varias personas como nosotros quienes
hemos tenido la oportunidad de poder colocar nuestra palabra, narraciones, pensamientos y
emociones que se transmiten con la intencidon de mejorar aspectos sociales que a todos como
ciudadanos y humanidad nos compete. La lengua de sefias deberia considerarse dentro del

pensum de las escuelas, colegios y universidades.

El contexto de cada caso es importante, por este hecho hago hincapié en el cuidado de la
nifiez, la educacion para la prevencion de los embarazos adolescentes, poner sobre la mesa los
errores que se cometen a nivel de salud, para que dentro de las instituciones de salud, se
cumplan con controles sobre los médicos y pacientes, para lograr controles prenatales y evitar

consecuencias a largo plazo; un plan de riesgos con el que se prevengan las posibles
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discapacidades que pueden darse en el momento del parto o antes del mismo.

Para finalizar, el mismo hecho de haber obtenido el privilegio de poner sobre papel mi historia
y relatar una parte de mi proceso interno y humano, creo firmemente en el poder del arte, la
reflexion, el cuidado de uno mismo, y la atencidn psicologica, pueden ayudar en forma
progresiva a cambiar la subjetividad, el entendimiento o las creencias que tenga cada ser
humano sobre la vida de si mismo, como se mira asi mismo, como mira la discapacidad y
otras dificultades humanas del mismo entorno. El teatro, en mi caso, como una de las
herramientas mas recientes que ocupé, en mi experiencia de vida, nos brinda las bases para el
aprendizaje emocional, cognitivo y fisico como seres humanos, para correlacionarse mas alla
de las apariencias, sino ser mas atentos con la sensibilidad y las capacidades sensoriales que
podemos despertar, para ser mas conscientes de las condiciones que nos hacen humanos y

vulnerables.

Quiero mencionar lo importante que es ver mas alla de la discapacidad o el diagnodstico que
marca a una persona en su carne, en su existencia, el peso psicoldgico y el esfuerzo que se
duplica, para realizar tareas, que para otros es la normalidad en el contexto, como levantarse
solo de la cama, tomar una ducha o inclusive poder comer; el influjo para el grupo familiar,
para los progenitores es tal, que no solo se afecta la dindmica familiar y las relaciones, sino
que se abre un campo de visibilizacion de violencias ejercidas por el mismo estado, prejuicios
que se notan con mas claridad, ya que antes de la llegada de una persona con discapacidad a
la vida, la fragil burbuja que envuelve a cada realidad social empieza a conmocionar la
estructura, social, mental, y emocional de las personas que se entretejen alrededor de la

discapacidad.

Ya existen suficientes limitaciones en las actividades cotidianas de las personas con
discapacidad y sus familias, de todos y todas depende no hacerlo mas dificil en el &mbito
sociocultural y econdomico. El mismo hecho de que las organizaciones mediadoras entre la
ayuda estatal, MIES y el CONADIS tengan de por medio muchos actos burocraticos que, en
casos de discapacidades severas y cuidadores con una necesidad econémica preocupante, no
tienen los medios para adquirir los beneficios. Ademas no hay politicas de Estado que cuiden
y respalden o protejan al cuidador responsable de la persona con discapacidad, las plazas de
trabajo son minimas y los requisitos para acceder a un trabajo como sustituto de una persona
con discapacidad cuestan tiempo y dinero, es ahora y en los puntos mencionados cuando el
Estado deberia tener buenas plataformas tecnoldgicas y funcionales para gestionar este tipo de

procesos por medio de internet, mejorando asi la calidad de vida con soluciones, ya que el
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tema de movilidad es uno de los mas complejos para personas con discapacidad y personas
con enfermedades complejas, los funcionarios publicos que hacen trabajo de oficina y trabajo
en territorio visitando familias que estan en las situaciones mas precarias, deben estar
preparados para lidiar con situaciones de esta indole también recibiendo soporte psicoldgico

y/o crear un espacio especifico para atender casos puntuales y de suma urgencia.
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Anexos

Imagen 1. Acompafnamiento y terapias

e
Fuente: foto de la autora (Cerleco

Imagen 2. Rehabilitadoras fisicas de Cerleco Pilar, Miriam, Ligia

Fuente: foto de la autora (Cerleco)
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Imagen 3. Shirley y Jaqueline

Fuente: foto de la autora (Sinchal)

Imagen 4. Leydi y Elian

Fuente: foto de é'autora (Manglaralto)
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Imagen 5. Instalaciones de Cerleco

Fuente: foto de la autora (Cerleco)

Imagen 6. Terapias en el Parque cercano a la vivienda

—

Féte: foto de la autora (Cerleco)
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Imagen 7. Visita a primera infancia en escuelita de la comuna Olén

Fi ute: foto de la autora(Escuela Olon, junio 2022)

Imagen 8. Letrero de la entrada a Funapace

Fuente: foto de la autora (FUNAPACE, marzo 2023)

Imagen 9. Fundacion Con Cristo

Fuente: foto de la autora (Fund. con Cristo, marzo 2023)
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Imagen 10. Fundacion Virgen de la Merced

D B -

L\

Fuente: foto de la autora (Escuela Tumbaco, junio 2023)

Imagen 12. Visita a Alfaguara Escuela ubicada en Tumbaco

Fuente: registro fotografico personal (Escuela Tumbaco, junio 2023)
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Imagen 13. Exploracion Corporal

Fuente: foto de la autora (Proyecto Cuerpos Sintientes)

Imagen 14. Exploracion Sonora

Fuente: foto de la autora (Proyecto Cuerpos Sintientes)
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Imagen 15. Circulo de palabra

)

Fuente: foto de la autora (Proyecto Cuerpos Sintientes)
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