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RESUMEN: La discapacidad no es un problema que importe de manera particular y aislada; ha
sido abordado centrandonos en temas como el cuerpo, la sexualidad, la diferencia y la
integracion. Aqui pretendemos, basadas en las palabras de una madre, transitar en las vivencias,
miedos, acciones, en los avatares de la labor materna para el desarrollo de los hijos con
necesidades especiales, conocer su batalla cotidiana para que sean reconocidos como sujetos
y las acciones frente a la construccion social de la discapacidad. Circunstancias de vida
articuladas con una compleja estructura social en las que visualizamos distintas probleméticas.

H istoricamene la sociedad se ha visto golpeada por la enfermedad, siempre la ha
vivido como atemorizante, por eso se ha reaccionado ante ella de manera compensatoria
o con la huiday el rechazo. La discapacidad ha oscilado entre ser considerada como
una enfermedad a curar o incurable, por lo que el sujeto que la padecia podia ser
sometido a laexclusion en los lugares que lacomunidad consideraba adecuados para
ello. Podemos decir que en la problemética de la discapacidad —aceptando que la
situacion actual difiere en mucho de lo que sucedia antes— los cambios logrados
son pocos, por lo que nos podemos plantear que ha sido ese miedo el que no ha
permitido el movimiento hacia cambios méas importantes.

En todos nuestros escritos aparece expresado el miedo: en las palabras de las
madres, de los familiares, de los maestros y de los profesionales dedicados al tratamiento
de sujetos con distintas dificultades. También hemos de asumir los nuestros, por lo
que los procesos de escritura han sido bastante complejos.

El hombre fabrica sus miedos al nombrarlos, se busca en ellos como en un espejo:
son una mueca desencajada de su esperanza. Asi se teme a la naturaleza, a los
dioses, al hombre, pero siempre a lo cercano, siempre es una figura rutinaria y
trastocada, a caballo entre la realidad que aceptamos y la fantasia. EI miedo es lo
que nos niega porque es nuestro gemelo [Escalante, 1991:22].

* Este escrito forma parte de la investigacion “Particularidades de la estructura subjetiva de los nifios
con Sindrome de Down y condiciones de su desarrollo”.
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En el proceso de investigacion, el acercamiento a la perspectiva de las madres
de hijos con sindrome de Down se nos plante6 como un eje fundamental a trabajar,
lo que nos ha llevado a conocer experiencias particulares en las que hemos establecido
un diélogo que nos ha acercado a sus historias y nos ha comprometido con ellas y
sus discursos intentando comprender sentidos; sus palabras son las que durante
todo el trayecto han posibilitado seguir pensando nuestras preguntas y las que
han dado movimiento a nuestro trabajo; son también en las que esta historia se
despliega y con las que nos vemos introducidos como sefiala Jesus Galindo:

[...] en un trabajo de interiorizacion en el lenguaje ordinario que permite abrir
significaciones para configurar sentidos cada vez mas complejos y organizados de
lo que sucede y se representa linguisticamente en la vida social [1998:139].

Con lo expresado en una entrevista reciente a una madre de una nifia con sindrome
de Down, nos proponemos transitar sobre los avatares de la labor materna en torno
alaeducaciony laintegracion de los nifios con discapacidad, asi como de los vinculos
y sentimientos que estan presentes en la relacion; en la importancia de la tarea
materna para el desarrollo de los pequefios con necesidades especiales, de su batalla
diaria para poder lograr que tengan su lugar como sujetos, de las acciones frente a la
construccion social de la discapacidad.

Circunstancias particulares de vida se articulan con una compleja estructura social
en laque se visualizan distintas problematicas que intentaremos abordar en el desarrollo
del presente articulo, entre las que tenemos: los médicos y su funcion frente a los
padres, las movilizaciones subjetivas de los padres en torno a la causa que dio origen al
padecimiento, los parametros de exigencia que las madres pueden establecerse para el
Optimo desarrollo de su funcion, el complejo trayecto por las diversas instituciones
médicas y educativas con las que tienen relacion para la atencion de sus hijos y la
percepcion que ellas tienen del contexto social actual en cuanto a la integracion.

El nacimiento de un hijo con sindrome de Down

Sabemos, por la teoria psicoanalitica, que la historia del nifio se juega desde antes de
su nacimiento con las fantasias de los padres y las expectativas de la familia de la que
viene a formar parte. Para P. Aulagnier todo nifio llega a ocupar un sitio en el mito
familiar que seré lo que ha de constituirlo como sujeto, por lo que la forma como el
infante entra al mundo es de extrema importancia y ha de marcar su desarrollo
psicoafectivo, su Yo corporal y toda su personalidad. Por ello una de las situaciones
mas importantes en la vida de un nifio con sindrome de Down la podemos ubicar
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en la noticia dada por el profesional al momento del nacimiento; asi lo han expresado
las madres y padres con los que hemos tenido contacto.

El momento en que los padres reciben el diagndstico el impacto emocional es
muy fuerte, por lo que sera de gran importancia que sea un profesional responsable
y sensibilizado el que los informe, de eso puede depender el futuro de su hijo;
en algunos padres existen discursos de muerte que se unen a los de repulsion
ante el pensamiento de la anormalidad; suefios y esperanzas que se desvanecen
ante la realidad contemplada, ante la informacion se oscila entre la conmocién
y la incredulidad, para algunos es como si el nifio hubiese muerto. Es la de ellos
una lucha contra el estigma y sus reacciones de proteccion al nifio desamparado
[Carrizosa y GOmez, 1999:54].

En realidad es mucho lo que en materia de orientacion y contencion ellos podrian
trabajar en ese primer momento critico, pero en realidad son escasas las situaciones
en que eso sucede, lo que es una muestra mas de la escasa cultura que sobre el rubro
de atencion a la discapacidad tenemos en la sociedad actual, como lo ha dicho
nuestra entrevistada:

Uno de los momentos mas terribles para mi fue la noticia, bueno la manera en que
nos informé el doctor: quiero decirles que hay un problema, pues la nifia es mongolita.

Podemos sefialar que el conocimiento médico es insuficiente, pues en sus palabras
se jugaba un decir poco claro, otro crudo e impactante para las ilusiones que los padres
tenian puestas en el nacimiento de su hija. El sefialamiento del rasgo mongdlico en
diminutivo lleva consigo un acento del tipo de prejuicios y dificultades para abordar
de forma claray mas sensible el punto a tratar. ; Cémo dar una noticia de esta naturaleza
y la informacion que permita ubicar las caracteristicas de la situacion que tienen frente
a si estos padres? Los grupos que hemaos trabajado y las personas entrevistadas siempre
han coincidido en la idea de la insensibilidad de los médicos y de las enfermeras al
momento del nacimiento; han hablado de ignorancia, falta de interés, distanciamiento
e indolencia.

En esos primeros momentos, la imposibilidad de poder significar lo que el médico
queria decir, propiciada por la entrada de una constelacion ya inscrita como
problematica, sus palabras se viven violentamente y en la actualizacion de sus recuerdos.
Ella sefiala no entender lo que el médico le estaba diciendo, “era como si dijera algo
que no podia comprender: ;qué querra decir eso?” Momento en el que los miedos
convergen y hacen inteligibles las palabras.

Ante la solicitud de los padres de una explicacion, el médico agrega:
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La nifia tiene ciertos rasgos y problemas, va a tener problemas para comer, se
puede ahogar, su cuerpo es muy flacido, puede tener —ahora no lo tiene pero
puede tener— soplo en el corazén, va a tener problemas para aprender, para
caminar, para hablar, tiene los ojos muy rasgados.

Ademas, el médico, actuando omnipotentemente, les informa con seguridad
de su muerte en corto tiempo con limite preciso de cinco afios. El impacto ante
la informacion genera en ellos sentimientos que dificilmente se pueden poner
en palabras: el ingreso a una circunstancia de vida inesperada y desconocida,
con el matiz tragico de una situacion donde la salud y las posibilidades de vida
quedan cuestionadas de entrada.

Algunos de los aspectos que pudimos conocer estan relacionados con las minimas
expectativas de vida que el médico contempld para esta nifia, también el desconocimiento
de la problemética de los nifios con sindrome de Down, que podemos ubicar en el
poco tacto para la transmision de la informacion a los padres.

Avalancha de emociones en las que aparecen el temor y el miedo ante lo
desconocido: “lo que usted me dice es como un monstruo”. La descripcion de un
cuerpo flacido, sin muchas posibilidades motrices, de lenguaje, cardiacas, etcétera,
provoca que los padres rompan en llanto y que los encamina a una entidad que llama
nuestra atencion: “la del nifio monstruo”. La distanciay quizas el sentido de lo ajeno
presente en la fria informacion los remite a un sentido de lo ominoso, pero tiene
también rostro del miedo mas cercano, de lo familiar.

La madre de la identidad es la diferencia —observar en otro su forma y oponerla a
la propia, fendmeno en que surge la imagen de lo distinto, de lo ajeno, y no
necesariamente por consecuencia inmediata, la idea de si mismo, la aparicion del
que observa, ese desconocido que nos habita y se manifiesta como una sombra con
vocacion de luz. En qué momento sucede que el propio yo se asemeja a un extrafio
maravilloso y seductor, a un monstruo terrible e indeseable, ése es uno de los puntos
clave del curso vital, cuando el uno y lo demas se vislumbran como una unidad,
como una diversidad dentro de lo Unico, emergencia de lo universal en el territorio
de lo particular [Galindo, 1998:19].

1 En las caracteristicas fisicas de un nifio con sindrome de Down va a presentarse el material genético
propio, por lo que se parecera a sus padres, pero contara con una especie de “maquillaje genético”, que les
es propio por la informacién genética adicional, del cromosoma 21. Se encuentran en ellos malformaciones
cardiacas al momento del nacimiento que mas o menos la mitad puede resistirlas con tratamientos médicos.
No hace mucho tiempo sus expectativas de vida eran pocas, en nuestros dias esto ha cambiado con la
reduccién de la mortalidad infantil y los avances de la medicina, su promedio de vida ha aumentado
considerablemente, pero lo que ha sido determinante es la aceptacion y el afecto de su familia (Carrizosa y
Gomez, 1999: 47).
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El planteamiento que nos surge de este momento paradigmatico en la vida de
una familia, de una madre, de un hijo, se determina por lo que podemos llamar “la
mala noticia”, momento que permea la crisis mas fuerte en el acogimiento de un
infante afectado por el sindrome de Down. Sin descartar el aspecto de sus realidades
fisicas y mentales, el encuentro con sus padres queda sefialado con el tipo de
informacion proporcionada por los médicos. En ella los aspectos emocionales son
poco considerados y no se le da importancia a la forma como sus palabras pueden
marcar lo que suceda en el futuro en el cuidado de estos pequefios.

La madre nos dice que en el desarrollo de su hija el miedo siempre ha estado
presente, “yo tenia miedo de todo, de que pudiera ahogarse, de todo, de todo”,
miedos constantes en la crianza, al otro, en la pareja, en la que el amor puede convertirse
en persecutorio porque la duda siempre puede aparecer sobre quién fue el causante
de lo sucedido.

El nifio nace con un cuerpo con caracteristicas que le son propias, con las que
alcanzara su desarrollo y madurez, si le son proporcionados los cuidados fisicos y
afectivos que necesita. Sabemos que se humaniza en el contacto con las personas
significativas de su vida; se subjetiviza en el contacto con su madre 0 con quien
realice la funcion materna, lo que le permitira soportar los cambios y las agresiones
del medioy le permitira la adquisicion del sentimiento de confianza ante la vida. El
saberse poseedor de un lugar en la familia le permitira construir su identidad, que en
su proceso de socializacion se ira reafirmando.

Con el encuentro y la cercania entre ellas, la vision y los afectos se transforman
también; el vinculo da paso a otra forma de conocerse, sus mundos entonces ya no
son tan distantes, conformando una interioridad que permite a la madre dar cabida
a un mundo desde donde significar a su hija, en el que se integra aquello que se
vivio en el primer momento como algo externo, ajeno e indiferente que podia
amenazar su estabilidad como sujetos. Ella nos sefiala que después de mucho
tiempo reflexiona que su hija:

[Es] como uno de estos nuevos aparatos electrénicos muy modernos, que no sabes
como funcionan, que dan miedo porgue no los conoces, porque no tienen instructivo,
porque te sabes ignorante de lo que vas a hacer, pero creo que eso pasa también
cuando eres mama por primera vez, s6lo que en este caso el bebé es muy sofisticado,
requiere de un mayor esfuerzo y dedicacién y uno se desespera tanto.

Relacion que ella sefiala como aquella desde la que construye y significa su

aprendizaje como madre, una relacion en donde no solo es la educadora, sino la
educada:
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Con ella aprendi a ser mam4, ella me ha ensefiado los mayores retos, aun con el
dolor, el miedo y la incertidumbre del futuro.

Segun la vision médica, estos nifios tienen pequefias posibilidades para el juego,
dificultades para fijar la atencion, tienden a distraerse. En el procesamiento de la
informacion existe dificultad para que penetre y pueda ser retenida y elaborada, con
escasa respuesta y dificultad para relacionarla en el tiempo y el espacio; sufren
alteraciones en la regulacion del equilibrio vestibular y propioceptivo, tambien en el
corporal, por lo que les es dificil realizar exploraciones de su entorno, les es dificil
elaborar y emitir el lenguaje verbal, no el gestual.

Para la atencidon de este tipo de padecimientos hay autores que sefialan:

Los nifios Down y sus familias requieren, ademas de los servicios de la educacion
especializada, la atencidn de diferentes profesionales de la salud y, aunque es cierto
que en ciudades mas 0 menos importantes del pais existen clinicas multiespecializadas
para este tipo de infante, cabe sefialar que es comdn que los médicos que laboran alli
desconozcan el manejo a largo plazo de los aspectos médicos del individuo Down, lo
que lleva en ocasiones a un cuidado de la salud que no es el dptimo o ideal;
principalmente porque existe una experiencia integradora, debe ser capaz de ayudar
u orientar a la familia, tomar decisiones sobre la educacion del nifio, asi como ser un
coordinador de los diferentes servicios de otros especialistas que se requieren para
brindar un cuidado integral [Jasso, 2001:127 y s.].

Miedo a ser mirada y mirar a los otros

Durante el crecimiento del nifio los padres escuchan palabras que los lastiman y
les van diciendo cudles son las ideas que los otros tienen de sus hijos, como son
mirados por ellos, perciben que le son adjudicadas caracteristicas paralizantes para
el nifioy le dificultan expresarse, lo que a ellos les dificulta el camino de aceptacion
de la diferencia.

Una linea importante a profundizar esta en relacion con la funcion de la mirada,
de las formas de significar la de los otros frente a su hija, pero lo importante son las
reacciones que suscita este intercambio: la mirada que descubre la madre puesta en
su hija, la de ella misma viendo a la nifia e interpretando la recepcion que los otros
tienen de los sujetos con sindrome de Down, asi como la respuesta que surge de este
juego visual, por el que transitan una infinidad de construcciones y significados que
derivan en las formas sociales de contemplar y convivir con los nifios, nifias y jovenes
con discapacidad.
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Es dificil encontrar el limite que hace al otro tan diferente, que nos produce
inseguridad, nos cuestiona y hasta nos puede parecer siniestro, siendo la mirada un
posible efecto de la sorpresa, de la curiosidad frente a lo distinto, ajeno e ininteligible:

La llevaba al supermercado y le decia el nombre de las frutas, la gente me veia
raro, me daba pena, la mirada de la gente es lo mas dificil de vivir, de enfrentar; yo
le decia a mi hija cuando la gente la veia, dales una sonrisa hija, y esa fue la forma
de convivir con la mirada de las personas, las personas se desconcertaban cuando
ella los saludaba o les sonrefa.

Seguin Goffman (1993), ser portador de un estigma es ser diferente, lo que produce
comportamientos, acciones, sentimientos; pareciera que es posible invisibilizar la
incongruencia, no hablar de las diferencias. Es en la mirada del otro donde es posible
ubicar la compasion por tener un hijo con sindrome de Down, pero es relevante
encontrar en la experiencia de algunas madres aun con las dificultades que supone la
crianza, como intentan demostrar que su experiencia materna no es tan distintaa la
de otras madres.

Esperanza Pla sefiala:

Se trata, ante todo, de recordar, de insistir, de crecer y demostrar que no todo esta
escrito en el genoma o en la lesion neuroldgica. Se trata de abrir las puertas de su
destino a la incertidumbre y por lo tanto a la lucha por el cambio. Para estos nifios
con sD o0 con otras enfermedades pre o perinatales graves, el futuro no puede
dejar de ser incierto tal como lo es para cualquier ser humano: destino ain no
escrito en gran medida y que estd en plena construccion, destino humano que no
puede ser sustituido por un prondstico médico extraido de las estadisticas. Cada
padre debe saber que recibe un hijo que es Unico, original, un recién nacido con
sD es alguien tan nuevo y enfrentado a lo desconocido del porvenir como los otros
bebés que comparten con él su fecha de nacimiento [2000:49 y s.].

En este recorrido consideramos que los miedos son constantes en la funcion
materna, incertidumbre por el futuro que existe en la vida de cualquier sujeto; pero
en el caso de las mujeres con hijos con sindrome de Down, los temores sobre las
posibilidades de desarrollo en los planos cognitivo, afectivo, sexual, productivo se
incrementan por los estereotipos y desventajas que en el contexto social prevalecen:
normas sociales que estandarizan la optimizacion de los sujetos en general y que son
inflexibles frente a los que tienen posibilidades diferentes y que dificilmente pueden
ser comprendidas.

305



SALUD MENTALY DESARROLLO

Los avatares en los trayectos educativos

El otro momento que podemos sefialar como crucial esté en relacion con la atencion
especializada que requieren los nifios con sindrome de Down desde los primeros
momentos, y aungue en muchas ocasiones ésta no es proporcionada desde el
nacimiento, hemos encontrado que la disponibilidad e interés de los padres es
fundamental y también lo que supone en tiempo, dedicacion y esfuerzo:

Entonces yo pensé que tenia una tarea muy grande, que tenia que ayudar a mi hija,
los cuidados, el que no se ahogara todo, todo, pero entonces empezamos a buscar
informacion y a los 45 dias que nacié mi hija ya estaba en estimulacion, todos los
dias la llevaba, hacia dos horas de camino y la terapia duraba treinta minutos.

Aungue a estos padres no se les proporciond la informacidn adecuada al momento
del nacimiento, ellos la buscaron y fue lo que les permite asumir que las limitaciones
organicas existen y darse cuenta de la importancia de la atencion temprana, que es lo
que hace la diferencia en el sindrome de Down y posibilita la integracion en las
primeras etapas de la educacion preescolar.

En el proceso de recibir la estimulacion temprana, la madre establece en la
relacion con su hija una labor cotidiana, en la que le hablaba, le movia sus piernas,
le realizaba los ejercicios recomendados por el terapeuta, situacion de la que ella
nos dice: “me desesperaba que no los hiciera bien, el terapeuta me decia que
tuviera paciencia que era poco a poco, yo me sentia como en examen, como que la
que estaba a prueba era yo”. Los marcos de exigibilidad se hacen estrictos, aun
cuando las pautas de los modelos de intervencion temprana con estos nifios no
pueden ser fijas y absolutas, cada circunstancia estara permeada por las caracteristicas
de los padres, asi como por las del infante.

La palabra esta ligada al cuerpo, que es alimentado por la palabra materna, si ésta
llega a faltar, su cuerpo enmudece o se encierra en un mondélogo a hablar sélo para
él, sin entrar en comunicacidn con los otros; las respuestas del nifio existen si la
palabra de la madre esté presente, estableciéndose un didlogo que abrir4 el camino
al aprendizaje de la palabra [Carrizosa y Gomez, 1999:49].

El trabajo de estimulacion no puede ser lo que sustituira la discapacidad en los
infantes, no puede ser la garantia de lo que hay que superar, corregir o velar. Podemos
apreciar que en este proceso son las capacidades maternas las que pueden llegar a
estar en juego, su propia apuesta 0 examen frente a lo que hay que superar, “el
handicap” de la discapacidad; desesperacion por los logros no obtenidos que pueden
pautar exigencias muy grandes y tensionar afectiva y emocionalmente tanto a padres

306



MIEDO, DISCAPACIDAD Y POLITICAS PUBLICAS

como a hijos. Cuando se inicia la terapia de lenguaje vemos la actitud constante de
hablarle a la nifia, de nombrarle todo lo que estaba a su alrededor.

Un elemento que le permite compartir sus experiencias es el ingreso de su hijaa
estos programas de atencion, donde comparte con otras madres sus circunstancias,
sus preocupaciones; los avances que ella empieza a mostrar van siendo motivo de
satisfacciones, la nifia hablaba, caminaba, participaba y vemos aqui el resultado que
la asombra constantemente de lo que han logrado con su hija, el significado de una
labor constante, del crecimiento de sus posibilidades pero, sobre todo, del devenir
como sujeto, aparentemente tan remoto en las expectativas de esta madre.

Basada en los trabajos de Elsa Coriat, experta en educacion temprana, Esperanza
PI4 nos sefala:

Reconocer que no sabemos lo que pueden llegar a ser “ellos” es poder plantearnos
un enigma existencial respecto a cada uno y favorece que veamos sus necesidades
particulares. Impide hacer de la educacién temprana una rutina, que proporciona
el mismo “paquete de ejercicios prefijados”, que se los introduzca a un sistema
conductual de estimulo respuesta. Porque se trata de no condicionar, de no
domesticar a nadie, tampoco a las personas con sindrome de Down, sino darles
recursos para ser [2000:58].

En las circunstancias especificas de nuestro caso, vemos como la labor de atencion
a la nifia es constante, con un alto tiempo de dedicacion, en el que ella aprende a
aceptar el ritmo diferente de la nifia y la cercania a los medios especializados; el
compartir con otras madres, en circunstancias similares, fue un contexto de gran
importancia que repercute importantemente en el desarrollo de los nifios; grupos
bien informados en los que dificilmente se permiten afirmaciones que dificulten
procesos.

En materia educativa son muchos los cambios que han tenido los distintos
programas de atencion y no podemos negar que en la actualidad tenemos una postura
distinta frente al reto que implica la cobertura educativa en materia de integracion y
educacion especial, pero el fortalecimiento de este rubro es, sin duda, la labor més
apremiante; desafortunadamente la cobertura de atencion en escuelas especiales y de
integracion educativa todavia es escasa y tampoco conocemos el mosaico de situaciones
que posibilitan u obstaculizan el ingreso a ellas.?

2En el ciclo 2001-2002 se inscribieron 381, 985 alumnos con alguna discapacidad; 112 mil recibieron
el servicio, lo que indica que por lo menos 269, 895 de estos alumnos no recibieron atencion o apoyo
especifico de los servicios de educacion especial. EI xin Censo General de Paoblacién y Vivienda 2000
incluy6 por primera vez la identificacion de personas con alguna discapacidad. De acuerdo con esta fuente,
hay un total de 324 mil nifias y nifios, entre 0 y 17 afios, con algun tipo de discapacidad; acotan, sin
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Los datos, aunque aparecen en documentos oficiales, son marcados como “poco
confiables”, aun asi nos muestran un panorama desolador en el rubro de poblacion
infantil con discapacidad, reportando la gran cantidad de sujetos que no asisten a
ningun tipo de servicio. En verdad contemplamos un @ambito con elementos que no
aparecen muy claros y podemos pensar en una poblacion cada vez mayor pero con
pocas posibilidades de atencion; grandes confusiones entre lo que puede ser
caracterizado como discapacidad, aunado a que los servicios educativos, médicos y
de salud no cuentan por ahora con un trabajo intersectorial y que para la Secretaria de
Salud la discapacidad no es un asunto prioritario de atencion a la salud.

Ahora, después de largos y complicados movimientos —sobre todo de las
organizaciones civiles—, el problema de la discapacidad esta contemplado como un
problema emergente de salud publica. Suimpacto se acrecienta por sus repercusiones
en la familia y sociedad, con franco deterioro en la calidad de vida de nifias, nifios y
jovenes afectados; un incremento en los costos de atencion médica y un impacto
econodmico y social. Asi, los retos en materia de discapacidad son enormes, se asume
que no hemos logrado la equidad en materia de salud y que los servicios de
rehabilitacion son insuficientes en relacion con las necesidades y no son considerados
prioridad presupuestal.

Estos aspectos se articulan de forma importante con el trayecto que van teniendo
algunos nifios con relacion a su educacion. En el caso particular que hemos estudiado,
después de un cambio de lugar de residencia, ingresa en una ciudad de provincia a
una escuela de educacion preescolar que contaba con los servicios de integracién a la
educacion regular, los denominados USAER, posibilidad que cred mucha sorpresa y
expectativas en esta nifia. La madre cuenta que agradecio a los padres de otros nifios
el recibimiento y aceptacion de su hija en esta escuela; de ahi ingresa a la primaria
con el mismo programa, teniendo logros importantes.

En otro cambio de residencia, la familia tiene la posibilidad de residir en la Ciudad
de México. Las oportunidades se vislumbraban inmejorables, estar en la ciudad con
més avances en esta materia y con gran cantidad de servicios especializados, el proceso
educativo se enriqueceria. Lo sorprendente fue que en la gran ciudad, los servicios
incrementaban sus costos de una manera sorprendente, y la facilidad de contactos se
redujo; la complejidad de la vida urbana fue cerrando posibilidades en lugar

embargo, que no se cuenta con informacién precisa sobre la incidencia de la discapacidad. Por otra parte,
se presentan datos arrojados por un registro de Menores con Discapacidad en 1995, mismo que fue
promovido por la Ser e INEGI, el cual consisti6 en la reparticion de 23 millones de cédulas a padres de familia,
pero segn sefialamiento expreso, la informacion obtenida no es confiable debido a dificultades en los
términos técnicos y la forma de recoleccion de datos, reportandose, por ejemplo, varias veces a un mismo
nifio 0 a nifios con problemas que no constituyen discapacidad [Programa de Accion, 2002-2010, “Un
Meéxico apropiado para la infancia y la adolescencia”, 73, 125].

308



MIEDO, DISCAPACIDAD Y POLITICAS PUBLICAS

de promoverlas; quizas lo que determinaba esta situacion estaba en la mayor dificultad
de articulacion en el tejido social. La informacion, aungue es abundante, es mas
dispersa, no existe tanta cohesion social y comunitaria, a diferencia de ciertas entidades
en el interior del pais con una estructura urbana media que no atenta contra el lazo
social y de las comunidades.

Sin embargo, la nifia ingresa en una pequefia escuela de educacion especial y de
ahi es canalizada a otra, donde los costos fueron de facil acceso:

Yo estaba acostumbrada a participar de cerca en las escuelas de mi hija, aqui la
escuela esta lejos, como que todo es por escrito, la comunicacion con la escuela
existe pero no como estaba acostumbrada.

El plan Nacional de Desarrollo 2001-2006 plantea como uno de sus objetivos:

Acrecentar la equidad y la igualdad de oportunidades reconociendo las diferencias
y desigualdades sociales, promoviendo la ampliacion de cobertura y una mejoria
en las politicas pablicas encaminadas a fomentar la integracion social de las personas
con discapacidad [2002:126].

Las nuevas legislaciones nos hablan de integracion, pero ésta se convierte, la
mayoria de las veces, en un cambio de discursos y que en acciones repite las ya
conaocidas situaciones de exclusion. La politica de la diferencia supone que se han de
hacer las distinciones para un tratamiento diferencial, lograrlo es de gran dificultad.
En un proceso de integracion son muchos los que han de participar y en los trayectos
de aceptar al otro en su diferencia el recorrido es complejo, supone un cambio de los
lugares que han sido generadores de violencia, crear nuevos sentidos y espacios con
mas movimiento que suponen una disminucion de las discriminaciones; por lo que
la inclusion de los nifios con alguna discapacidad en la escuela regular si no supone
un cambio de fondo, puede repetir el ya conocido abandono, que han sufrido por
largo tiempo, de la sociedad.
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