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PRESENTACION

Hoy como nunca quisiera comunicar que este texto va dirigido a todas las personas involucradas
en la rehabilitacion: personas con discapacidad, familiares, médicos, terapeutas, trabajadoras
sociales, empresarias, funcionarios publicos, legisladores, organizaciones civiles y demas actores
sociales involucrados; para invitarlos a participar en el proceso de crear una nueva cultura de la
discapacidad.

Durante siglos, las personas con discapacidad hemos permitido que se nos devalle
considerandonos como seres incapaces de hacernos responsables de decidir el destino de
nuestras propias vidas. Lamentablemente, nuestras familias, la sociedad y el Estado, han sido
participes y complices de esta situacion. Las razones han sido diversas, desde la ignorancia de
lo que significa y puede hacer una persona con discapacidad cuando se reconoce su valor, se le
acompanay se le motiva en forma adecuada, hasta el hecho de entender que por no conocer los
beneficios de vivir de otra manera, no hemos sabido luchar ni realizar los esfuerzos necesarios
para merecer y conservar los derechos que estan impresos en el papel, pero no en voluntad ni
en los corazones de la mayoria que auln sigue abandonada.

Todo este vacio nos ha dejado a merced de intereses personales e ideolégicos muy complejos,
presentes en una sociedad igualmente necesitada de rehabilitacién y que lejos de erigirse sobre
bases sodlidas, ha pretendido usurpar los espacios que nos corresponden o nos ha utilizado
como objeto de cambio y estrategia de imagen; para lavar culpas o seguir justificando costosos
programas asistenciales.

Con dos décadas de experiencia construyendo un modelo diverso y probado de rehabilitacion
integral para impulsar la integracion social, cinco mil personas rehabilitadas y el testimonio
fehaciente de 200 de ellas, que han querido compartir por escrito su experiencia; en Vida
Independiente México creemos que es el momento de que las personas con discapacidad
retomemos nuestro lugar en el mundo, partiendo de nuestro valor y dignidad, demostrando de
lo que si somos capaces; y, no del modo en que algunos lo han buscado: exigiendo, manipulando,
chantajeando, sin cumplirse a si mismas; sin valorar primero su propia dignidad como personas
con discapacidad y a partir de ahi, hacer valer sus propios derechos.

Quisiera dejar claro que este documento es sélo el punto de partida de esta lucha hacia una
transformacion social profunda; donde quede claramente demostrado que la independencia
de las personas con discapacidad no se mendiga, ni se implora: se conquista. Por lo que estas
lineas significan sélo el hasta luego de una historia en la que todas las personas y todos los seres
humanos estamos invitados.

Santiago Velasquez Duarte






PROLOGO

El documento del Modelo Vida Independiente México que leeran a continuacién da
testimonio de situaciones por demas valiosas. Mas -de todas las que el lector podra
identificar- me interesa sefalar particularmente tres:

En primer lugar, que una organizacion de personas con discapacidad dedicada al hacer
y la practica cotidiana, acepte el enorme reto de reflexionar y sistematizar esa misma
practica hasta darle forma y estrategia de experiencia replicable, -de una experiencia que
otras organizaciones pudieran utilizar adaptdndola a su contexto- es un gran y generoso
desafio.

En segundo lugar, una situacion que queda en evidencia es la dificultad de separar la
historia de los fundadores de la propia e intima relacion con su discapacidad; y, definir
un relato en primera o tercera persona. Esta tension entre lo personal y lo social, esta
alternancia entre narradores personales e impersonales que flota sobre el texto de
manera permanente, dan cuenta de un involucramiento individual de los “investigadores-
investigados” asi como de la articulacibn compleja entre actores, procesos, niveles de
accion, perspectivas, espacios Yy tiempos.

En tercer lugar, considero que la propuesta -como trabajo exploratorio sobre el tema-
da un puntapié inicial en un juego que demandara nuevos y cada vez mas profundos
ejercicios. El objetivo del trabajo, segun se menciona en la introduccion, es “sistematizar
desde una vision critica la experiencia del Modelo Vida Independiente México, para
contribuir a mejorar los procesos de rehabilitacion e integracion social de personas
con discapacidad motriz en el pais”. Reflexionar sobre la propia practica, evaluar los
factores de contexto que dificultan o facilitan la plena integracion de las personas con
discapacidad, valorar las condiciones que permitieron y favorecieron la conformacion
de la institucién, analizar su trayectoria en retrospectiva, considerar qué ha aportado
y qué ha recibido del movimiento social de personas con discapacidad a nivel local,
nacional e internacional, disefar o identificar una metodologia en acciones muchas
veces “intuitivas”, son aspectos imprescindibles a considerar por cualquier organizaciéon
gue intente sumarse al ejercicio de decir como, cuando, dénde, con quien, por qué y
para qué hace lo que hace.

Celebro esta investigacion de Vida Independiente y estimulo a otras organizaciones de y
para personas con discapacidad a dejar en palabra escrita, el testimonio invalorable de
sus trayectorias, recorridos, busquedas, aciertos, errores, dudas...y de sus logros.

Patricia Brogna
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“Sistemarizacion peL Mooero Vioa Inoerenpiente México para Personas con DiscapacipaD:
UNA EXPERIENCIA INNOVADORA PARA IMPULSAR LA INTEGRACION SOCIAL”

“Tener discapacidad no es
una tragedia. No hay que
pedir perddn por tener una
discapacidad”.

Santiago Velazquez

INTRODUCCION

Documentar la experiencia y aprendizajes del movimiento Vida Independiente México tiene muchos
significados para quienes hemos querido construir esta nueva historia desde sus inicios y para quienes han
aceptado nuestra invitacion a participar en esta aventura.

Vida Independiente México...

Es la historia de miles de personas con discapacidad, que como cualquier ser humano, tienen identidad,
familia y proyectos de vida; un origen y un destino trascedentes.

Es la historia de quienes asumimos el reto de tomar conciencia y hacernos responsables de nuestra propia
discapacidad.

De quienes confiamos en la integracion social como un proceso gradual: donde cada ser humano, desde su
muy singular discapacidad, es invitado a escribir una historia comun de rehabilitacion.

De quienes sabemos que una humanidad construida desde la discapacidad, es una humanidad con
esperanza: viva y plena, en la que realmente cabemos todas las personas.

De quienes nos comprometemos a compartir un liderazgo de amor, que acompafa a todos los seres
humanos: sabiendo que los otros y nosotros, somos la misma humanidad, rica y diversa.

Esta es la historia sistematizada de Vida Independiente México que nos disponemos a compartir en las
siguientes paginas. Lo que hemos aprendido y lo que nos falta por aprender. Nuestros aciertos y nuestros
horrores. Nuestras capacidades y nuestras discapacidades.

Incluimos en esta introduccidn, los pormenores del proyecto que dio origen a este documento, gracias
al interés, compromiso y patrocinio del Instituto Nacional de Desarrollo Social, quienes a través de la
vertiente de investigacion consideraron que este esfuerzo debia ser apoyado y estimulado en el marco de
la Ley Federal de Fomento a las Actividades realizadas por las Organizaciones de la Sociedad Civil.

El objetivo del estudio llevado a cabo en estos casi ocho meses, consistié en “sistematizar desde una visién

critica la experiencia del Modelo Vida Independiente México, para contribuir a mejorar los procesos de
rehabilitacién e integracién social de personas con discapacidad motora (PCD) en el pais”.
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Como justificacion se establecid que el Modelo de Integracion Social que promueve Vida Independiente
México desde hace 20 afios en términos reales y desde hace mas de 13 afios, en términos formales,
no estda documentado; no obstante ser considerado como un referente dentro y fuera del pais, por
instituciones publicas y privadas dedicadas a la rehabilitacidn fisica de personas con discapacidad (PCD)
motora. Documentar con datos duros las ventajas, fortalezas y areas de oportunidad de este modelo es
una necesidad y, por tanto, un derecho que demanda la poblacién con discapacidad que sélo ha podido
acceder al modelo médico y los métodos acotados o menos integrales de la rehabilitacion tradicional.

Como marco contextual de la investigacion se ubicaron 22 entidades del pais; aunque el modelo ha incidido
en toda la Republica. La poblacién que se ha beneficiado abarca desde la infancia hasta la vejez; aunque las
edades de las 210 personas usuarias del modelo, que finalmente se encuestaron, se concentran mas entre
los 19y los 59 afios. El tipo de discapacidad estudiada, incluye lesiones causadas tanto por accidente como
por enfermedad: monoplejia, paraplejia, triplejia y cuadriplejia, completas e incompletas.

La hipdtesis que orienta los ejes de la investigacion, es la siguiente: “Existen factores decisivos en los
procesos de rehabilitaciéon de las PCD motora que impactan su vida de manera significativa y hacen la
diferencia para poder lograr realmente su integracién social. Un proceso de rehabilitacion que toma en
cuentay atiende las necesidades especificas de cada PCD, que no la anula en el proceso sino que respeta su
derecho a aprender dando su maximo esfuerzo y que reconoce la responsabilidad del Estado para asegurar
la equiparacion de oportunidades; es un proceso mas eficiente y eficaz para la integracion social de las PCD
motora”.

Los referentes conceptuales y definiciones clave que dan sustento a la investigacién, son:

Las necesidades de las personas con discapacidad: elevadas por la Convencidn sobre los Derechos de las
PCD (CDPD 2008) a la categoria de derechos humanos que el Estado debe salvaguardar.

La equiparacién de oportunidades: eliminacidn de barreras que impiden a las PCD participar en igualdad de
condiciones; como por ejemplo: silla y cojin adaptados, ambiente adecuado, acceso universal, entre otras.

La rehabilitacion integral: fisica, emocional, laboral y social, para una vida independiente; tema de salud
publica y componente esencial -aunque no el Unico- del derecho humano a la equidad.

El enfoque de ciudadania: a partir de la CDPD la PCD deja de ser considerada como enfermay se le reconoce
como sujeto de derechos y obligaciones. Esto hace una diferencia radical que hay que vivir y desarrollar.

La integracion social: la Convencién convoca a analizar mas profundamente el impacto de los procesos
de rehabilitacidn para asegurar la integracion social de las PCD; asumimos la responsabilidad de contar
con datos estadisticos, evaluacion objetiva y sistematizacion de experiencias, con el fin de fomentar el
intercambio enriquecedor con los centros de salud, hospitales, centros de investigacién, universidades y
demas actores comprometidos principalmente con la rehabilitacidn fisica y médica de las PCD.

Otras definiciones claves: filosofia de integracion; responsabilidad de aceptar y asumir la propia
discapacidad; proyecto de vida basado en tal responsabilidad; plena movilidad; acceso universal; silla y
transporte adaptados; calidad de vida; trabajo de pares; capacitacién laboral; transformacion y liderazgo
social, entre otras.

La metodologia de muestreo que adoptamos, obedece a nuestra realidad institucional y a las posibilidades
de contacto que tenemos con la poblacién con discapacidad que hemos atendido. Es una metodologia de

14



muestreo no probabilistico basada en la seleccion experta de los responsables del modelo de integracién
en el DF y en mas de la mitad del pais, en los estados en que hemos incidido; incluyendo la alianza que
tenemos con otras instituciones clave como FHADI y Grupo Altia. Esta metodologia nos permite superar
el obstaculo de contar con registros limitados de nuestra poblacion objetivo y nos ofrece la opcién de
elegir intencionalmente, por decisidn razonada o por juicio, a las personas con discapacidad cuyos perfiles
pueden ser representativos de la poblacién atendida por el modelo, dejando abierta la posibilidad de
identificar nuevos elementos, probablemente no representativos o atipicos. Sabemos que a través de
esta muestra no garantizamos una certeza cuantitativa o estadistica; pero creemos que esto no afecta
al proceso de sistematizacion. En contrapartida, obtendremos una muestra mds cualitativa congruente
con la metodologia de estudio que hemos planteado para esta investigacion: descriptiva, exploratoria y
testimonial, tal y como quedd plasmado en el proyecto original.

El documento esta divido en cinco capitulos que sistematizan la informacidon que hemos recopilado tanto
en el indice de documentos histéricos, como en las encuestadas aplicadas a una muestra de 200 personas
con discapacidad (PCD) motora que en distintas épocas han participado y se han rehabilitado en el Modelo
de Integracion Social Vida Independiente México.

El Capitulo | hace referencia a la Historia del Modelo Vida Independiente México (al que con frecuencia nos
referiremos simplemente como VIM o Modelo VIM); no solo a partir de su expresion formal, adoptando
ciertas figuras legales o distintos tipos de alianzas, sino desde que comenzd a gestarse como Modelo de
Integracion, en la persona de Santiago Veldzquez, fundador del movimiento Vida Independiente México.
En este capitulo, es posible apreciar el orden implicito y explicito que ha regido y acompafiado el desarrollo
del modelo durante sus mas de dos décadas de existencia.

El Capitulo Il recoge la esencia de nuestra filosofia: La Discapacidad como Condicién de Humanidad (a la
gue en ocasiones nos referiremos simplemente como Filosofia VIM). Esta filosofia, que las propias personas
con discapacidad del Modelo VIM vamos descubriendo y enriqueciendo cada dia, es lo que da singularidad
a nuestro Modelo y lo que revela para nosotros el significado de la discapacidad en el mundo. El gran
valor que le reconocen las 200 PCD encuestadas, nos hace pensar que ha sido una decisién acertada,
compartirla con la profundidad con la que hemos intentado hacerlo. De esta filosofia o semiologia de la
discapacidad, deriva el amor creativo con el que VIM busca dar su aporte a los procesos de rehabilitacion
humana en México y en el mundo.

El Capitulo Il sobre Los Modelos de Atencién a la Discapacidad en el Mundo, hace un andlisis critico de los
dos modelos de significacién y rehabilitacion desarrollados hasta ahora, a nivel global: el modelo médico
y el modelo social. A partir de ese analisis, VIM plantea la necesidad de transitar gradualmente hacia un
modelo mas integral, que coloque a la persona con discapacidad en el centro de su atencidn, con todo su
valor y dignidad como ser humano Unico e irrepetible: trascendiendo los aspectos meramente médicos y
sociales. Esto implica, por ejemplo, considerar no solamente los derechos de las personas con discapacidad,
sino sobre todo la experiencia transformadora del ejercicio de sus deberes y responsabilidades: principal
aprendizaje del Modelo VIM.

El Capitulo IV sobre Vida Independiente México, un Modelo Integral, hace un desarrollo pormenorizado
de los procesos de rehabilitacidn, servicios y otros beneficios que brinda el Modelo de Integracion,
haciendo énfasis en la opinién que al respecto aportan las 200 PCD encuestadas. La satisfaccién que
reflejan por su participacién en el Modelo y el extraordinario impacto que éste ha dejado en sus vidas,
transformdandolas de un modo realmente significativo, nos hacen pensar que la integralidad del Modelo
es real y, por tanto, tiene mucho que aportar a los modelos tradicionales de rehabilitacion, descritos en
el capitulo Ill.
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El Capitulo V hace una sintesis de las principales conclusiones que pueden derivarse de los cuatro capitulos
anteriores. En este capitulo se destacan los impactos que el Modelo VIM ha tenido en cada uno de sus
servicios y en muy diversos aspectos de vida de las 200 PCD encuestadas, en congruencia con su filosofia
y su enfoque integral.

Al final del documento, se agregan algunos anexos que nos han parecido de suma importancia compartir:

1) Elcuestionario completo aplicado a las 200 PCD encuestadas, el cual contiene 90 preguntas cerradas
y 52 preguntas abiertas y cuyos resultados sirvieron de base para la elaboracion de las grdficas y
otros datos contenidos en el documento.

2) Un Cuadro Resumen de los 30 derechos reconocidos en la Convencidon sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de 2008 y una Resefia de la Declaracion de Responsabilidades y Deberes
Humanos de 1998, fundamentos del Modelo VIM.

3) Un Perfil de Experiencia de VIM, como mejor prdctica DIF Nacional 2009.

4) Un esquema comparativo de sillas de ruedas: Vida Independiente vs. Ortopédica.

5) Una muestra de los reconocimientos otorgados a Santiago Veldzquez y al Modelo VIM de 1990 a
2002, titulada: “No sdlo es Santiago: somos todas y todos, personas con discapacidad, reconocidas
socialmente”.

6) Un muestra de la presencia del Modelo VIM en la prensa, titulada: “1998 Afio que marca el rumbo
del Modelo de Integracion Social Vida Independiente México”.

7) Otra muestra de nuestra presencia en la prensa, titulada: “2001 Afio que detona el proceso
educativo del Modelo VIM. Nace el 1er. Curso de Rehabilitacion Integral”.

8) Una muestra de reconocimientos otorgados a Santiago Veldzquez y al Modelo VIM, titulada: “2003-
2010 Gracias Santiago, ahora mds PCD tenemos logros”.

9) Copia de un desplegado publicado en el periddico Reforma, titulado “2011 Nueva etapa en la
historia de VIM: el liderazgo social de una PCD motora, es reconocido por la sociedad civil”.

10) Modelo VIM en imdgenes: 28 fotos que resumen la propuesta de VIM.

Por ultimo, es importante resaltar que a lo largo de todo el documento se incluyen treinta referencias a la
Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, relacionando cada derecho con una o
mas responsabilidades que las PCD tenemos que cumplir primero. En VIM, hemos probado y hecho vida
en nosotros mismos -durante dos décadas-, lo que Ghandi afirmé con gran visidn y absoluta precisién en
1948: cumplir los deberes que implica nuestro Modelo de Integracidn Social ha sido el camino necesario
para merecer y conservar los derechos que mas de cinco mil personas con discapacidad, estamos gozando
y ejerciendo actualmente en México.
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CAPITULO 1. HISTORIA DEL MODELO VIDA INDEPENDIENTE
MEXICO

“A menudo, la mente
impone limites que
el corazon sobrepasa”

Gaby Brimmer

El origen del Modelo de Integracion Social Vida Independiente México para personas con discapacidad,
puede referirse a tres momentos significativos: la muy singular vida independiente gestada en Chapalilla,
Nayarit, a partir del accidente sufrido en 1982 por nuestro fundador; los acontecimientos de 1998
que desembocaron en la separacién de Vida Independiente México del movimiento internacional y la
constitucidn juridica de las dos organizaciones que han formalizado su existencia legal.

Todo comenzo en Santa Maria del Oro, Nayarit

Chapalilla es un pueblo muy pobre en términos econémicos pero muy rico en experiencias de vida. Lo mismo puede
decirse del municipio de Santa Maria del Oro y el Estado de Nayarit en que esta ubicado. Tres lugares atravesados
por la Sierra Nayarita y que ofrecen a sus habitantes un sinnimero de retos. Un territorio que bien puede ser
espejo del mundo, pues en él abundan todo tipo de discapacidades; un sitio muy abandonado, que habria de ser
el lugar idéneo para atestiguar el nacimiento de la discapacidad como movimiento independiente en México.

El género humano: un mosaico de discapacidades

La discapacidad humana es un tema de investigacion totalmente nuevo en muchos aspectos. Cada dia
se descubren nuevas variantes y la humanidad misma representa todo un mosaico de diversidad en ese
sentido. Hoy en dia pueden distinguirse al menos, cinco grandes tipos de discapacidades: las organicas, las
fisicas, las sexuales, las emocionales y las intelectuales.

Las discapacidades organicas o instintivas, son aquéllas que estdn directamente relacionadas con el
fendmeno de la enfermedad. Se incluyen en ellas, las enfermedades terminales y todas las Ilamadas
enfermedades discapacitantes, muchas de las cuales aun no son reconocidas por la ciencia médica o las
ciencias sociales como un tipo de discapacidad propiamente dicho -en parte por no denotar manifestaciones
externas claramente visibles-, pero que causan serias limitaciones en la calidad de vida y en la integracion
laboral y social de quienes las viven.

Las discapacidades fisicas, sensoriales o motoras, causadas fundamentalmente por lesiones neuronales;
plenamente reconocidas a nivel médico y social como el tipo de discapacidad mas frecuente, entre otras
razones, por exhibir limitaciones claramente identificables: monoplejia, paraplejia, triplejia y cuadriplejia,
completas e incompletas; incluyendo aquellas que afectan a uno o mas dérganos de los sentidos, siendo las
mas comunes la ceguera y la sordera, completas e incompletas.

Las discapacidades sexuales, causadas por lesiones gonadales, factores psicoldgicos y alteraciones
congénitas. Estas discapacidades han sido relativamente poco estudiadas en cuanto a su impacto negativo
en los procesos de integracién laboral y social de quienes las viven; aunque son muy reconocidas a nivel
médico y social como “padecimientos” que limitan seriamente la calidad de vida.

Las discapacidades emocionales, que son sumamente complejas en cuanto a su origen y consecuencias; si
bien, hoy en dia se reconoce que pueden ser causadas por lesiones o alteraciones glandulares, genéticas o
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congénitas; derivadas de entornos poco afectivos, agresivos o de violencia extrema. Probablemente, es el tipo de
discapacidad mas extendida y menos atendida, no sélo en Nayarit sino en el mundo entero; entre otras razones,
porque sus manifestaciones externas no son faciles de identificar y porque es quiza el tipo menos estudiado
de todos, sobre todo en cuanto a sus efectos limitantes y, en ocasiones, devastadores para los procesos de
integracion laboral y social de cualquier comunidad. Esta discapacidad, cuando no es asumida, va acompaiiada
comunmente de un sinnumero de adicciones: dinero, poder, sexo, exclusién, discriminacion, abandono y otras
conductas compulsivas; ademas de todo tipo de farmacos y sustancias adictivas o enervantes.

Las discapacidades intelectuales o mentales, que son probablemente el mas complejo de los cinco tipos de
discapacidades. También conocidas como deficiencia, retraso o retardo mental, se presentan en distintos grados
segun el coeficiente intelectual: leve, moderada, severay profunda. Las causas pueden ser muy diversas: alteraciones
genéticas; enfermedades prenatales, perinatales, postnatales; falta de yodo o de oxigeno al nacer; uso inadecuado
de féreeps; nacimientos prematuros o con bajo peso al nacer; fiebres altas por infecciones cerebrales (meningitis),
deshidratacion, golpes o heridas fuertes en la cabeza, entre otras. O bien, de tipo ambiental y que pueden afectar
a cualquier nifia o nifio sanos: desnutricidn, carencia de estimulos, afecto, oportunidades, uso de medicamentos o
drogas dafiinas durante el embarazo, entre otros. Este descontrol ambiental, genera muchas discapacidades y es
muy comun en los llamados paises desarrollados. El impacto negativo para la integracion laboral y social de quienes
viven este tipo de discapacidades, es quizd el mas elevado de todos: estas personas, sobre todo tratdndose del
tipo severo y profundo, con demasiada frecuencia son confinadas en sus casas, hospitales, centros de salud y otras
instituciones, cuando no terminan como indigentes deambulando por las calles.

Nayarit: espejo de un mundo discapacitado

El Estado de Nayarit alberga toda esta gama de discapacidades que hemos descrito. No es un territorio demasiado
grande, asi que en un par de décadas de residir ahi, uno puede apreciar la gran diversidad humana que ahi vive;
y que no es muy distinta, por cierto, a la que puede observarse en el mundo entero, tanto en los llamados paises
en desarrollo como en los incorrectamente nombrados paises desarrollados. La gran mayoria de la poblacién a
nivel mundial, ignora que padece algun tipo de discapacidad y el pequefio porcentaje que si es consciente de
gue tiene problemas o limitaciones serias para una sana integracién laboral y social, no acepta su discapacidad
o no la reconoce como tal; con lo cual, se vuelve incapaz de asumirla y hacerse responsable de ella.

De todas las discapacidades, la que menos se asume sin duda, es la discapacidad emocional. Y precisamente
por ello, es quizd la mas extendida, no sélo en México sino en el resto de Latinoamérica y del mundo
entero. Uno puede apreciar claramente los efectos devastadores de este tipo de discapacidad, cuando
no es asumida: todos aquéllos que buscan a cualquier precio llenar su huella de abandono afectivo, por
medio de conductas compulsivas como el sexo, poder, dinero, fama, sensaciones, exclusion, discriminacion,
muy probablemente la viven. Ellos deben saber identificar el tipo de discapacidad que tienen, aceptarla,
reconocerla y hacerse responsables de ella. Su propia conducta compulsiva u obsesiva es un reflejo de esa
discapacidad y, por tanto, el mejor referente para ubicarla y atenderla.

Muchas personas en el mundo, obsesionadas de poder politico o econdmico, viven este tipo de discapacidad. La
obsesion puede llegar a limites inimaginables: si para tener mas dinero o mas poder, hay que talar montes, destruir
asentamientos o afectar vidas humanas, las personas con profunda discapacidad emocional pueden llegar a hacerlo
sin control alguno; afectando o destruyendo la débil integracion laboral o social que puedan encontrar a su paso.

La discapacidad emocional, sin embargo, también puede presentarse de un modo mas sutil: a través
del abuso de los mas débiles, de la violencia cotidiana en las relaciones familiares, en las escuelas y en
los centros de trabajo. Y es asi como la vivié Santiago Veldzquez Duarte, fundador del movimiento Vida
Independiente México para Personas con Discapacidad, antes y después de su accidente discapacitante.
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Un tragico accidente ¢ muerte o nueva vida del fundador de VIM?

Desde nifio, Santiago destacd por su gran energia. “No sé si buena o mala” —suele decir Santiago- “pero eso siempre
ha sobresalido en mi”. Con frecuencia, esa energia se expresaba en reaccionar en contra de las “reglas” arbitrarias,
sobre todo aquéllas que mas lo limitaban. En el deporte, por ejemplo: cuando otros se empeiiaban en desanimarlo
con mensajes de fracaso, por no haberse apegado a los muy restringidos lineamientos establecidos para entrenar,

Santiago se esforzaba por buscar otros caminos que lo llevaran a tener éxito y triunfar.

Probablemente heredd esa energia de su madre, quien era una mujer campesina, de personalidad motora y
caracter aguerrido. Destacaba por su gran liderazgo, no obstante la opresidon en que siempre vivio junto a las demas
mujeres de su época; pero ella hablaba con firmeza en las asambleas y la gente la respetaba.

Nayarit, su estado natal, era todo un laboratorio de ese universo de discapacidades emocionales que ya hemos
comentado. En él, como en muchos otros lugares del mundo, se estilaba arreglar todo con violencia: las familias y
las escuelas eran lugares sumamente violentos. Santiago fue muy golpeado, como muchos nifios de su época; esto
sin duda dejaria en él profundas secuelas de discapacidad emocional, como se vera mas adelante. No obstante, él
siempre rehuso abusar de los débiles; por el contrario, buscaba enfrentar a los mas grandes para impedir que éstos
siguieran lastimando a los pequenos.

Inquieto y lleno de energia todo el tiempo, Santiago vivia su juventud con mucha intensidad. Uno de esos dias,
disfrutando de un momento de diversién en la alberca, se tiré de un trampolin de tres metros, lesionandose el
cuello en el fondo de la fosa. Casi sin movimiento en el cuerpo, Santiago fue llevado de inmediato al hospital y de
camino, el auto que lo transportaba, sufrié un tragico accidente que termind lesionando de forma irreversible su
espina dorsal, transformando la vida de Santiago para siempre.

Su madre, no exenta de esa misma discapacidad emocional y con todo y sus propias limitaciones, enseiid
a Santiago a enfrentar la vida y su nueva condiciéon, con el mismo estilo en que lo hacia el duro ambiente
de su pueblo: “es aqui donde quiero que demuestres tu fuerza” —le decia su madre, cada vez que se sentia
derrotado-, “demuéstrame ahora qué tan fuerte eres”.

Chapalilla, primera Escuela de Integracion Social de Vida Independiente México

Luego del accidente, Santiago vivié los dos afios mas dificiles de su vida. Con nula movilidad en todo el
cuerpo, a partir del cuello, su mente intentd traicionarlo una y mil veces; con la misma idea que invade
a muchos como él: “épara qué vivir Santiago?”...”éa quién le interesa tu vida?”...“Eres un ser inutil a la
sociedad”...”Olvida tu carrera de ingenieria quimica”. O peor aun: “si siguieras estudiando éa quién le
interesaria un Ingeniero invalido?”. Lo mas triste de todo -pensaba Santiago en esos momentos-... “es el
hecho de no tener la mas minima movilidad en los dedos, ni siquiera para jalar un gatillo y terminar con
todo”. iNi siquiera eso!

En medio de esa gran desolacion, su madre, sin darse cuenta del todo y siendo ella misma la primera en
rebelarse contra el diagndstico de inmovilidad sin esperanza al que aun hoy en dia son “condenados”
muchos cuadripléjicos, forjaria en él un concepto muy singular de vida independiente y la semilla de lo
que marcara el liderazgo social de Santiago para el resto de su vida: ella fue la primera en someterlo a una
rehabilitacién “extrema” -sacada a sudor y lagrimas- que lo haria independiente y que transformaria para
siempre todos los conceptos y alcances conocidos hasta entonces de lo que significaba rehabilitar.

El pueblo de Chapalilla donde nacid, fue como su segunda “madre”. Era un lugar accidentado, sin servicios
urbanos, sin pavimento. Tan inhdspito y tan lleno de obstaculos que se convertiria en el lugar perfecto para
poner a prueba todas las capacidades de una persona cuadripléjica en silla de ruedas. Santiago aprenderia
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ahi a superar las mas inimaginables barreras. No habia otra opcidn para una persona con discapacidad
motora con la energia de Santiago: “o te quedabas encerrado en tu casa el resto de tus dias o te arriesgabas
aenfrentarlavida en Chapalilla con todos sus obstaculos”. Cada centimetro que recorria Santiago significaba
un nuevo reto y una oportunidad para ser mas y mas independiente.

Su misma personalidad energética y su cardcter imparable, terminarian de forjar ese modo singular de ser
independiente: enraizandolo en la indignacién que le causaba observar todo el desprecio y abandono al
gue eran orilladas las personas con discapacidad motora en su Estado (y practicamente, en todo el mundo
—constataria después-) cuando viven en sociedades que no se hacen cargo de sus propias discapacidades y
que, por lo mismo, carecen de la sensibilidad necesaria para acompafiar a aquéllos que poseen discapacidad
motora, discriminandolos terriblemente.

A partir de su paso por esta muy silvestre “primera escuela de integracion social para la vida independiente”,
ningun obstaculo seria imposible de superar para Santiago, como se puede constatar en su propia historia de
vida y en los casi treinta afios —desde 1982- de forjar un nuevo concepto de vida independiente en México.

El Liderazgo Social: una vocacion que se gesta en la discapacidad

En la década inicial de su nueva vida como persona con discapacidad, Santiago desarrolld la primera
etapa de un liderazgo social que comenzd a gestarse, inexplicablemente, después de su accidente: la
energia que lo caracterizaba y la indignacidn que le causaba ser testigo de tantos abusos cometidos por
muchos de sus paisanos con profunda discapacidad emocional, fueron factores determinantes. Desde
su silla de ruedas, Santiago fue capaz de reagrupar a algunos de los lideres de la regién con bajo nivel
econdmico. Pronto se convirtié en una especie de periodista del pueblo.

El liderazgo de Santiago y de su madre, podia atestiguarse muy claramente en las asambleas comunitarias:
juntos hacian que la gente tomara conciencia del absurdo de pretender atender su discapacidad emocional
(huella de abandono)? recurriendo al alcoholismo, al abuso y otras adicciones.

No era un juego: en varias ocasiones Santiago estuvo amenazado de muerte, por quienes veian mermadas
sus actividades ilicitas. Asi con su discapacidad y haciendo caso omiso de sus limitaciones fisicas, Santiago
fue forjando en esos afios su espiritu de luchador social, en beneficio de su comunidad: consciente de
gue todos tenemos algln tipo de discapacidad que debemos asumir y atender; vy, de las cuales, debemos
hacernos responsables.

Tanto fue su desentenderse de que tenia discapacidad, que no le habia pasado por la cabeza dedicarse a trabajar
a favor de las personas con discapacidad. Sabia de su abandono y le indignaba, pero le lamaba mas la atencidn
enfrentar abusos; de hecho, no simpatizaba con muchos de sus compafieros con discapacidad, al ver cémo se
abandonaban a si mismos o, peor aun, como intentaban manipular a otros aprovechandose de su condicién.

No obstante, todo indicaba que su destino a favor de las personas con discapacidad ya estaba marcado: sin
buscarlo ni esperarlo, se convirtid en el presidente de la “Agrupacion de Personas con Limitaciones Fisicas
del Estado de Nayarit, A. C.” en un hecho totalmente fortuito, como se describe mas adelante.

Pronto se dio cuenta Santiago de la trascendencia de su liderazgo y su recién descubierta vocacién a favor de
las personas con discapacidad; y, desde entonces, ha dedicado todo su tiempo y su energia, a desarrollarlos.

1Lahuellade abandono, enseiia la Semiologia, es una herida profunda en la conciencia humana, que produce angustia existencial y desamparo
(discapacidad emocional, decimos nosotros). Es la conciencia de nuestra propia vulnerabilidad.
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Surge una Discapacidad Independiente en México

En 1992, esta nueva version del movimiento Vida Independiente -que se sintetizaba en la persona de
Santiago- comenzaria a sembrar sus primeras semillas en todo el Estado de Nayarit; es decir, mas alla de
Chapalilla y de su entorno cotidiano. En efecto, en un suceso totalmente fortuito, como lo fue el accidente
de 1982, nuestro fundador fue electo presidente de la Agrupacion de Personas con Limitaciones Fisicas
del Estado de Nayarit, A.C. por su Asamblea Estatal. Ocurrié que Santiago esperaba -a las afueras de un
taller mecanico- a que le entregaran un carro descompuesto que llevé a arreglar (desde su silla de ruedas,
se dedicaba a la compra y venta de autos). Le dijeron que serian 5 horas de reparacién. Transcurrian por
esas fechas, las Semanas de Solidaridad en el local de |la Delegacion Estatal del IMSS, que casualmente se
ubicaba a un lado del susodicho taller; asi que mientras tomaba un refresco durante su espera, se detuvo
un autobus de personas con discapacidad motora que no dudaron en invitarlo a su asamblea estatal,
misma que estaban por celebrar en ese preciso momento.

Fue de tal forma impactante la presencia de Santiago en ese lugar, sobre todo por su notable autoestima y su
movilidad, que a la hora de la votacion para elegir al presidente estatal, fue electo practicamente por unanimidad
después de haber sido postulado espontaneamente por una doctora del IMSS que atestiguaba la sesion. Fueron
5 votos para el candidato “de unidad” que -al parecer- por fin pudo ser “castigado” y 172 votos para Santiago.

Posteriormente, lo invitaron a un evento nacional. Al poco tiempo, organizé una Asamblea de Personas con
Discapacidad en Nayarit; y, otra en Guanajuato, donde lo hicieron presidente de una organizacién nacional
de personas con discapacidad. Poco tiempo después, en Sidney, Australia, se llevo a cabo una reunion de la
Disabled People’s International-DPI (organismo oficial de Personas con Discapacidad, a nivel internacional),
donde Santiago asistid representando a la citada organizacion nacional. Ahi ofrecid organizar en México,
para 1998, la Asamblea Mundial de Personas con Discapacidad; y, asi fue como quedé involucrado, casi sin
darse cuenta, en ese misterioso mundo. Bien dicen que del odio al amor hay sélo un paso; asi que de no
simpatizar en absoluto con las personas con discapacidad, por la actitud chantajista y ventajosa que Santiago
percibia —y que hemos comentado-, para sorpresa de todos paso a convertirse en lider de las PCD con un
compromiso tan ya fuerte a favor de ellas, que prevalece intacto hasta nuestros dias, avanzando cada vez con
mas determinacion.

éPor qué sucedid de esa manera lo ocurrido durante la asamblea estatal de aquélla asociacién de Nayarit,
su estado natal? No es posible saberlo con certeza -ademas, del evidente voto de castigo hacia el candidato
indeseable que sélo alcanzd cinco sufragios; cualquier otra motivacion, habria que preguntarla a los propios
votantes. Lo que si es seguro, es que resultaba muy impactante contemplar la presencia con la que un
cuadripléjico como él podia desenvolverse, pues para quienes lo conocemos desde hace ainos, su ejemplo
de vida siempre ha tenido un efecto inspirador y ha sido el iman que ha movido a muchas personas con
discapacidad motora a anhelar la experiencia de una vida diferente, independiente.

Ese mismo afio de 1992 (finales), Santiago inauguraria el primer taller de armado y reparacion de sillas de
ruedas. Se instald con el apoyo del programa de coinversion social que coordinaba en aquél entonces, el
Instituto Nacional de Solidaridad — INSOL. Un terreno de la CTM serviria de local para ello.

La discapacidad en los 80’s y 90’s: un movimiento
manipulado y sin fuerza

Losprimeros 10afos de discapacidad de Santiagoylasiguiente media décadahasta 1998, fueron determinantes
para constatar las colosales inercias de manipulacion y debilidad que privaban en el movimiento oficialista de
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las personas con discapacidad en México. Quince afios de vivir la discapacidad, sin sentirse un discapacitado;
es decir, con una trayectoria de independencia aprendida fuera de los cauces institucionales o de los espacios
partidistas e ideoldgicos -que de muy diversas maneras, por cierto, intentaron manipularlo y jalarlo a sus
filas-, habrian de ir consolidando su fuerza social.

Con frecuencia, dichos grupos partidistas o ideoldgicos trataron de utilizar ese capital social de Santiago para
lograr cierta presencia en la Camara de Diputados o en Programas de Televisidon -como el de Nino Canun-.
Espacios en los que sélo eran capaces de convocar a una cuantas PCD en condiciones muy deprimentes: tanto
por lo exiguo de su propia convocatoria (tres o cuatro personas, cuando mucho, usando sillas ortopédicasy con
discapacidades muy afiejas -secuelas de polio, por ejemplo-, poco representativas de la realidad mexicana);
como por la superficialidad de sus propuestas, reducidas a un enfoque meramente asistencialista, con
beneficios de tipo material solamente: despensas, seguros, viviendas, para las personas con discapacidad.

Mientras que Santiago, con su gestante movimiento de vida independiente, ya era capaz para esas épocas (1994) de
llevar un autobus repleto de personas con discapacidad y de obligar a la Cdmara de Diputados a instalar sus primeras
rampas, a fin de asegurar las condiciones minimas de acceso digno para las compafieras y comparieros invitados.

.. . . ore 2 , .. . . .
En tales condiciones de manipulacién y debilidad’, no habia fuerza suficiente para impulsar ninguna ley ni
Reglamento a favor de las personas con discapacidad. Aunque, paradéjicamente -hay que decirlo-, fue ese
vacio el que hizo posible que nuestro movimiento comenzara a tomar fuerza en todo el pais.

Dos factores serian determinantes en esos primeros 15 afios de discapacidad de Santiago, para nutrir el
proceso de gestacion del movimiento Vida Independiente y su Modelo de Integracidn Social en México:
la conciencia de la necesidad de un mayor liderazgo social de la discapacidad y la urgencia de una mejor
comprension social del significado de la discapacidad en el mundo.

Se necesita un mayor liderazgo social de la discapacidad en
Latinoamérica

Fuera de Vida Independiente, los lideres con discapacidad eran contados con los dedos y estaban muy
concentrados en actividades partidistas. Se auto frenaban con frecuencia y se manejaban con mucho
miedo: temerosos de ver disminuido “el tamafio de su pastel”. Ciertamente, algunos de ellos llegaron a
acumular bastante experiencia, luego de monopolizar el tema durante mas de 20 afios.

Hoy en dia, hay liderazgos de este tipo que contindian ocupando espacios de poder o de decision en algunos
paises. Han cambiado de partidos, pero la actitud fundamentalmente es la misma: no mermar demasiado

2Convencién DPD: Articulo 29.- Participacion en la vida politica y publica. Los Estados Partes garantizardn a las personas con discapacidad los
derechos politicos y la posibilidad de gozar de ellos en igualdad de condiciones con las demds y se comprometerdn a: a) Asegurar que las personas
con discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la vida politica y publica en igualdad de condiciones con las demds, directamente o
a través de representantes libremente elegidos, incluidos el derecho y la posibilidad de las personas con discapacidad a votar y ser elegidas, entre
otras formas mediante: i) La garantia de que los procedimientos, instalaciones y materiales electorales sean adecuados, accesibles y fdciles de
entender y utilizar; ii) La proteccion del derecho de las personas con discapacidad a emitir su voto en secreto en elecciones y referéndum publicos
sin intimidacidn, y a presentarse efectivamente como candidatas en las elecciones, ejercer cargos y desempefiar cualquier funcion publica a todos
los niveles de gobierno, facilitando el uso de nuevas tecnologias y tecnologias de apoyo cuando proceda; iii) La garantia de la libre expresion de la
voluntad de las personas con discapacidad como electores y a este fin, cuando sea necesario y a peticion de ellas, permitir que una persona de su
eleccion les preste asistencia para votar; b) Promover activamente un entorno en el que las personas con discapacidad puedan participar plena y
efectivamente en la direccion de los asuntos publicos, sin discriminacion y en igualdad de condiciones con las demds, y fomentar su participacion
en los asuntos publicos y, entre otras cosas: i) Su participacion en organizaciones y asociaciones no gubernamentales relacionadas con la vida
publica y politica del pais, incluidas las actividades y la administracion de los partidos politicos; ii) La constitucion de organizaciones de personas
con discapacidad que representen a estas personas a nivel internacional, nacional, regional y local, y su incorporacion a dichas organizaciones.
Modelo VIM: Participar en la vida politica y publica de cualquier pais, es un proceso muy complejo; hay demasiados intereses en juego. Las
discapacidades emocionales se exacerban. Se necesita una transformacidon social -personal, comunitaria, cultural- antes de emprender ese
viaje; que se note la presencia de las PCD y se tenga la fuerza para incidir.
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sus intereses personales o sus privilegios de grupo. Algunos organismos en Latinoamérica, reflejan mucho
esa debilidad de la corriente oficial que se ha hecho cargo de la agenda publica de la discapacidad. Las
reuniones de los organismos oficiales en esos paises, no logran convocar mas alla de una docena de
personas con discapacidad, muchas de las cuales no tienen claro su papel ni el propdsito por el que son
invitadas a participar. Es claro el poco involucramiento de las personas con discapacidad y la necesidad
de revertir esa apatia, si queremos ver incrementado el poder de convocatoria tan limitado por parte de
las propias instituciones publicas; solo juntos, sociedad y gobierno, lograremos ir mas alla de lo que se ha
podido avanzar hasta ahora.

En México, la discapacidad significd un vaivén y un juguete de la politica partidista, durante
practicamente toda la década de los 90’s. Todos querian ganar votos con la imagen de la discapacidad.
Hubo buenos gestos, pero no fuimos capaces como sector de aprovecharlos. El programa de Zedillo,
por ejemplo: un programa nacional sin presupuesto, que termindé asumiendo el DIF, obligdndolo
a contratar un promotor con discapacidad en cada Estado. El problema fue que ningun lider con
discapacidad llenaba el perfil. Muchos de ellos, actualmente siguen ahi; sin mucho avance real y con
informes anuales repetitivos.

Cabe recordar que el Programa de Zedillo fue disefiado, en al menos un 80%, con aportes nuestros como
movimiento Vida Independiente México y de la DPI; pero no se nos reconocid ningun crédito en ello,
porque asi es la politica partidista. Tampoco se dio crédito alguno a los Unicos eventos nacionales que
por esas fechas logré organizar el partido en el poder; no obstante haberlos llevado a cabo, basdndose en
nuestra estructura como Confederacién Mexicana de Limitados Fisicos y Representantes de Deficientes
Mentales, A.C.; misma que nuestro movimiento presidia en aquellos afios.

Todo este panorama latinoamericano y nacional, sumado al internacional que nos permitié conocer la
Asamblea Mundial, nos convencié de que el movimiento en México, al menos el que se estaba gestando
desde los canales oficiales, no estaba funcionando.

Urge una nueva significacion, para comprender mejor la
discapacidad en el mundo

Ni Santiago ni el movimiento Vida Independiente México creemos que, tratandose de discapacidades, los
individuos puedan ser catalogados en los dos grandes universos en los que hoy en dia se pretende clasificar
a la humanidad —practicamente en todos los paises del mundo-: personas con discapacidad y personas sin
discapacidad.

Los primeros quince afios de convivencia de Santiago con diferentes tipos de discapacidades, en su Estado
natal -como quedd descrito al inicio del presente capitulo-, le permitieron darse cuenta y comprobar que
efectivamente, tal y como lo establece la Convencidn, la discapacidad es una condicion humana; no de
unos cuantos, sino de toda la humanidad. Los chuecos® de salud (discapacidad orgéanica), los chuecos fisicos
(discapacidad motora y sensorial), los chuecos sexuales (impotencia y otras incapacidades), los chuecos
glandulares (discapacidad emocional) y los chuecos mentales (discapacidad intelectual), compartimos una
misma, rica y diversa realidad: la discapacidad como esencia de lo humano. Hay cuatro aprendizajes que
quiza puedan servir como hipétesis de nuevas investigaciones y que nos gustaria compartir ahora: ellos
forman parte de nuestra experiencia viva, acerca de cémo hemos visto el mundo desde nuestra silla de

3”Chuequez” 0 “chueco” —como se verd a detalle mds delante- es una expresion que sélo es aceptada entre personas con discapacidad motora.
En teoria, un “parado” (como suele llamarse a quienes no comparten dicha discapacidad) no puede llamar “chueco” a ninguna de ellas, porque se
considera una falta de respeto (a menos, quizd, de que esté dispuesto a asumir su propia chuequez). Para nosotras, en cambio, el término tiene un
valor muy especial; no sdlo afectivo sino de profunda cercania entre quienes compartimos esta forma singular de ser humanos.
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ruedas y cdmo nos han visto. Son la sintesis de muchas reflexiones que han inspirado nuestro propio
proceso de toma de conciencia y mucho anhelamos que en algin momento, puedan servir para hacer
realidad, mas eficazmente, el Art. 8 de la Convencidn*:

Primer aprendizaje: Si bien es cierto, existen discapacidades en el mundo que son relativamente faciles
de conocer y clasificar, como pueden ser las discapacidades fisicas o las intelectuales —aceptadas hoy por
las ciencias médicas y sociales; e incluidas en las clasificaciones del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud (como la CIF)*-; nadie puede afirmar con base cientifica que existan personas en el mundo que estén
absolutamente libres de toda discapacidad (sobre todo, las mas dificiles de detectar: sexuales, emocionales
y orgdnicas); independientemente de si éstas ultimas, son reconocidas o no oficialmente.

Segundo: Aunreconociendo que los seres humanos debamos esperar a que los nuevos avances en las investigaciones
—ylas consultas sociales pertinentes-, nos permitan saber sipodemos ampliar o no las clasificacionesinternacionales,
para incluir “nuevas” discapacidades o una vision mas integral del fenémeno de la discapacidad en el mundo, mas
acorde con la realidad que vivimos; no creemos que clasificar a los seres humanos en “personas con” y “personas
sin” discapacidad, sea una denominacion util y justa. De entrada, porque puede generar -y de hecho, genera- no
pocos abusos; incluso, por parte nuestra como personas con discapacidad motora: al creer que las personas “sin
discapacidad” tienen una mayor responsabilidad que nosotras -“personas con discapacidad”- a la hora de hacernos
cargo de nuestra propia vida personal; o de la vida social y politica del pais y del mundo.

Tercero: A cualquier persona, cuando la etiquetamos o la estigmatizamos, aun en forma aparentemente
“positiva” como puede ser la etiqueta de persona “sin” discapacidad, lejos de hacerle un beneficio, la estamos
perjudicando. Pues estamos creando un ambiente inadecuado para que pueda asumir la responsabilidad de
hacerse cargo de su propia discapacidad; y, en su caso, poder capacitarse y rehabilitarse para ello. Y dado que
la discapacidad emocional es muy probablemente la mas dificil de detectar y de aceptar, creemos que es la
mas propicia a crear refugios en zonas de confort que de hecho le estan haciendo perder a la persona que vive
esa particular condicidn, un tiempo valioso para crecer y transformarse. Al estigmatizarla, sin darnos cuenta,
la estamos privando de la oportunidad de aprender a vivir desde su propia realidad e identidad.

Cuarto: Cuando las personas no asumimos la responsabilidad de nuestra propia discapacidad, por
desconocimiento, chantaje o comodidad; generamos mucho dafo a nuestro alrededor: a nosotras mismas, a

4convencién DPD: Articulo 8 Toma de conciencia.-1. Los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas y pertinentes
para: a) Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia respecto de las personas con discapacidad y fomentar el
respeto de los derechos y la dignidad de estas personas; b)Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las prdcticas nocivas respecto de las personas
con discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la edad, en todos los dmbitos de la vida; e) Promover la toma de conciencia respecto
de las capacidades y aportaciones de las personas con discapacidad. 2. Las medidas a este fin incluyen: a) Poner en marcha y mantener campafias
efectivas de sensibilizacion publica destinadas a: i) Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las personas con discapacidad; ii)
Promover percepciones positivas y una mayor conciencia social respecto de las personas con discapacidad; iii) Promover el reconocimiento de las
capacidades, los méritos y las habilidades de las personas con discapacidad y de sus aportaciones en relacion con el lugar de trabajo y el mercado
laboral; b) Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos los nifios y las nifias desde una edad temprana, una actitud
de respeto de los derechos de las personas con discapacidad; e) Alentar a todos los érganos de los medios de comunicacion a que difundan una
imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con el propdsito de la presente Convencidn; d) Promover programas de formacion
sobre sensibilizacion que tengan en cuenta a las personas con discapacidad y los derechos de estas personas. Modelo VIM: la toma de conciencia
en el mundo, requiere necesariamente un proceso de resignificacion de la discapacidad como condicién humana esencial.

5en 1980, la Organizacion Mundial de la Salud publicé la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) con
cardcter experimental. Los avances de investigacion en las décadas de los ochenta y principios de los noventa generaron la necesidad de una
revision a fondo de la CIDDM para elaborar una clasificacion mds completa. Como resultado de cinco afios de consulta internacional y estudios de
campo sistemadticos, se genera la CIDDM-2 o CIF. Dentro de las clasificaciones internacionales, las condiciones de salud (enfermedades, trastornos,
lesiones, etc) se clasifican con la CIE-10 (abreviatura de la Clasificacién Internacional de Enfermedades, Décima Revisién), que brinda un marco
conceptual basado en la etiologia. El funcionamiento y la discapacidad asociados con las condiciones de salud se clasifican con la CIF, por lo tanto
la CIE-10 y la CIF son complementarias y deben ser usadas conjuntamente (cfr. sitio web del Centro Colaborador para la Familia de Clasificaciones
Internacionales de la OMS en México: www.cemece.salud.gob.mx). Modelo VIM: minusvalias y deficiencias son conceptos peyorativos que
pueden generar prejuicios o estigmas; y, no abonan al necesarisimo proceso de resignificar la discapacidad en el mundo. Tal vez seria mejor que
llevaramos a la fama, conceptos mas acordes con nuestra realidad como especie, por ejemplo: “diversidad humana”.
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nuestras familias y a la comunidad a la que pertenecemos. Alun cuando no todos somos conscientes de ello,
una comunidad siempre esta abierta a la participacién de quienes desean escribir una historia comun de
rehabilitacidn, desde su muy singular discapacidad. Si bien, no siempre es evidente; toda comunidad ofrece
de una u otra manera, oportunidades para incluirnos, no sélo barreras u obstaculos para excluirnos.

Santiago Veldzquez: toda una vida dedicada a la chuequez

Sélo asumiendo la responsabilidad de nuestra propia discapacidad, podemos ser independientes. Es un
hecho que desde esta perspectiva, la vida se vuelve imparable y de ello puede dar cuenta la trayectoria
de independencia e integracion social que ha encarnado Santiago y que habra de marcar el espiritu del
singular movimiento que fundd: Vida Independiente México.

En efecto, desde 1993 a la fecha, el testimonio de Santiago ha tenido un impacto contundente en el movimiento
y en la manera en que hemos venido descubriendo y construyendo en México nuestro propio concepto de Vida
Independiente: los siguientes hechos muestran cémo ha venido ocurriendo este proceso, desde el nombramiento
fortuito de Santiago como lider de la organizacién de personas con discapacidad en su estado natal, hasta el premio
nacional al Liderazgo Social 2011 que recientemente le otorgd la sociedad civil, a través de la Fundacién Compartir.

En 1993, comienza a sembrarse la semilla de un nuevo movimiento de Vida Independiente a nivel nacional:
Santiago es nombrado presidente de la Confederacién Mexicana de Limitados Fisicos y Representantes
de Deficientes Mentales, A.C. (COMELFIRDEM), que serd la asociacién encargada de organizar eventos
nacionales e internacionales de sensibilizacion; asi como apoyar, agrupar y afiliar asociaciones de personas
con discapacidad en todo el pais. Si bien, esta asociacién se encuentra practicamente inactiva en la
actualidad, es la Unica que reconoce oficialmente hoy en dia la Organizacion Mundial de Personas con
Discapacidad (Disabled People’s International o simplemente DPI como se le conoce mundialmente),
organo rector de “nuestro tema” ante las Naciones Unidas.

En mayo de 1994, el movimiento funda un programa de radio: “La Voz del Discapacitado” (en Radio Aztlan, de
Tepic, Nayarit). Dicho programa serviria para informar semanalmente los avances y proyectos de las personas
con discapacidad residentes en la entidad. La radio era y sigue siendo, un buen medio para acercar a las PCD.

En julio de ese mismo afio, Santiago participa, como delegado por México, en un Curso de Liderazgo para Adultos con
Discapacidad en Eugene, Oregdn, EUA. Ahi comienza a darse cuenta de la singularidad del modelo mexicano: es decir,
no obstante ser EUA. uno de los paises mds avanzados en materia de rehabilitacion e integracion social, Santiago pudo
reconocer que nuestro modelo presenta caracteristicas que pueden enriquecer mucho el movimiento mundial.

En agosto de 1994, Vida Independiente México se integra a la Junta Local Latinoamericana de la DPI, en la
gue también participan El Salvador, Chile, Argentina y Costa Rica, con Santiago como delegado por México.
Ahi, fue nombrado principal responsable de revisar los proyectos sobre discapacidad de Latinoamérica, que
serian presentados ante las Naciones Unidas (NU); y, al poco tiempo, Vicepresidente de la Regidn Latinoamericana,
por decisidon de su asamblea reunida en Tegucigalpa, Honduras. En diciembre de 1994, fue nombrado ademas,
miembro del Consejo Mundial de la DPI, en Sidney, Australia.

En mayo de 1995, Vida Independiente México en la persona de Santiago Velazquez, sera invitada por
el presidente Ernesto Zedillo a participar en la elaboracién del Programa Nacional para el Bienestar y la
Incorporacién al Desarrollo de las Personas con Discapacidad. Este proceso permitié a nuestro fundador
tomar conciencia sobre la necesidad de compartir mas su experiencia a nivel interno.

Para ello, VIM organizé durante ese mismo afio, seis conferencias sobre los Derechos Humanos de las Personas
con Discapacidad, en los Estados de Jalisco, Michoacan, Querétaro, Chihuahua, Veracruz y Guanajuato; buscé, asi
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mismo, impulsar la presencia del tema de discapacidad al interior del tercer sector: participando en el Consejo
Estatal de Organizaciones No Gubernamentales del Estado de Nayarit y coordinando Foros Estatales para el Apoyo
a Personas con Discapacidad en el mismo Estado. Posteriormente VIM colabord con la Cdmara de Diputados,
para la elaboracidn de una iniciativa de ley a favor de las personas con discapacidad y como representante de las
organizaciones no gubernamentales del Estado de Nayarit ante un reunidn nacional organizada por la Secretaria
de Desarrollo Social (SEDESOL). Finalmente, el movimiento participd en un curso de “Liderazgo para Promotores
de Integracion Social” en Metepec, Puebla; el cual , ayudd a enriquecer nuestros conocimientos sobre el sentido y
trascendencia del liderazgo social de las personas con discapacidad, en sus comunidades locales.

En los aifos de 1996 y 1997, VIM concentrd sus actividades nuevamente en el ambito internacional:
Santiago se convirtié en pieza clave del comité organizador de los Juegos Olimpicos de Atlanta, Giorgia,
EUA y fue nombrado principal responsable de organizar la V Asamblea Mundial de la DPI a celebrarse dos
afios después, en la Ciudad de México; en preparacién de lo cual, fue reelecto en mayo de 1996, Presidente
de la COMELFIRDEM, A.C. e invitado especial a la reunién del Consejo Mundial de la DPI en Washington,
D.C. cuyo propdsito central consistié precisamente en la organizacién de dicho evento mundial.

En ese mismo periodo, Santiago fue nombrado Presidente de la Regidn Latinoamericana de la DPI, en
la reunién internacional celebrada en la Ciudad de México. Cuatro afios vinculados al movimiento
latinoamericano nos permitieron darnos cuenta de la deplorable situacién de las personas con discapacidad
en Centroaméricay Sudamérica, al menos en los paises miembros: Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia,
Costa Rica, Cuba, Ecuador, El Salvador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panama, Paraguay, Peru,
Republica Dominicana y Uruguay. Situacidon que en realidad no es muy diferente de la que se vive en
México y en muchos otros paises del mundo: el desafio de la discapacidad es reducido a un tema menor en
la agenda politica de cada pais y las politicas publicas tendientes a promover la integracion de las personas
con discapacidad, no logran avanzar mas alla de un bello discurso; en el mejor de los casos.

Hacia finales de 1997, nuestro movimiento se concentra en difundir la V Asamblea Mundial que tendria
lugar en México, a principios de diciembre del siguiente afio. Una reunidn para personas con discapacidad
de todo el mundo, en agosto de 1997, convocada por el Presidente Bill Clinton en el Departamento de
Estado de los Estados Unidos y el Il Congreso Internacional de los Derechos Humanos de las Personas
con Discapacidad, en octubre de 1997, con la presencia de organizaciones de 15 diferentes paises de
Latinoamérica y Europa, nos habrian de facilitar mucho esa tarea.

1998: aino crucial para el modelo Vida Independiente México

Un aflo muy especial para el proceso de gestacion del movimiento Vida Independiente México y su modelo
de integracidn, fue sin duda 1998. No sdlo por lo que pudimos cosechar, sino por lo que soltamos. No sélo
por lo que cobré vida, sino por lo que dejaba de existir para nosotros. Fue el afio en que nos vestimos de
gala para recibir a los mas de 5 mil delegadas y delegados de todo el mundo, que se dieron cita en la Ciudad
de México para celebrar la V Asamblea Mundial de Personas con Discapacidad, organizada por VIM.

Fue el afo en que se fundé la primera organizacién formal de nuestra agrupacion, con un nombre que al paso de
los afios ha resultado muy visionario pues se identifica plenamente con la mision mas amplia de integracién social
gue estamos comenzado a asumir al interior del movimiento: la Fundacién Mexicana de Integracion Social, IAP.

Fue el afio en que el mundo entero celebraba en las formas mas variadas y con los mas diversos matices, el 50

Aniversario de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos; y, en el que Naciones Unidas proclamaba

la Declaracién de Responsabilidades y Deberes Humanos, precisamente para conmemorarlo.Este ultimo,

significa para VIM un documento tan importante o quizd mas, que la propia Convencién sobre los Derechos de

las Personas con Discapacidad. Ciertamente es un documento poco conocido, que no ha sido suficientemente
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valorado; pero en él se fundamenta la esencia de nuestro Modelo de Integracidn Social: hacernos responsables
de nuestra discapacidad, de nuestros derechos y de nuestra vida, es la invitacion contundente que hace la
Declaracidn; y, es también, el principio que ha hecho eficaz y de gran impacto al Modelo VIM.

Fue el gran aporte de Mahatma Ghandi cuando en 1948 le solicitaron algunas lineas para la exposicion de
motivos de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, que en ese mismo afo se estaba escribiendo:
“Siempre estoy muy ocupado, viviendo desde mi juventud una vida turbulenta, sin tranquilidad para leer
ni escribir; asi que lo Unico que puedo aportar es lo que aprendi de mi ignorante pero sabia madre: los
derechos que pueden merecerse y conservarse, proceden del deber bien cumplido. De tal modo que sdlo
somos acreedores del derecho a la vida cuando cumplimos el deber de ciudadanos del mundo. Con esta
declaracién fundamental, quiza sea fécil definir los deberes del hombre y de la mujer y relacionar todos los
derechos con algun deber correspondiente que ha de cumplirse primero. Todo otro derecho, sélo serd una
usurpacion por la que no merecera la pena luchar”. Tuvieron que pasar 50 aios, para que el mundo se diera
cuenta que Gandhi tenia razén; en VIM, por lo pronto, lo estamos asumiendo con esa misma fuerza: “no tiene
ningun sentido luchar por los derechos contemplados en la Convencidn, si las PCD no cumplimos primero, el
deber que nos corresponde como ciudadanos del mundo, respecto de cada uno de ellos”. De otro modo, sélo
estaremos usurpando derechos insostenibles, con actitud apatica, chantajista o ventajosa.

1998 también fue el afio en que nuestro fundador recibié la medalla de oro como instructor certificado, que le otorgd
la East European Rehabilitation Center (EERC) con sede en Polonia, en el marco del ler Foro Internacional de Vida
Independiente organizado en la ciudad de Ciechocnek, Polonia, en el que también participaron representantes de
Palestina e Israel; a dicho evento, asistié Santiago como invitado especial: “En alguna época —recuerda Santiago- gané
medallas como deportista paralimpico, pero nada se compara con una medalla que te faculta como instructor para
compartir la vida; con tanta gente olvidada”. Con ese centro nos sentimos muy hermanados, pues en buena medida
compartimos el mismo espiritu y la misma vision: ellos se han planteado también como desafio, la integracion social
de las personas con discapacidad. La medalla recibida por Santiago significd mucho para VIM: nos abrid la puerta de
un proceso educativo que constituye actualmente la columna vertebral de nuestro Modelo de Integracion.

La V Asamblea Mundial de la DPI, tuvo lugar en diciembre de 1998 en la Ciudad de México, con la participacién de
mas de 5 mil delegados de todo el mundo y el presidente de México, Ernesto Zedillo Ponce de Ledn, como invitado
especial. A dicha Asamblea, Santiago pudo invitar también, en forma personal, al sefior Kofi Annan, en aquél entonces
Secretario General de Naciones Unidas y, posteriormente, Premio Nobel de la Paz 2001. En algunos estados, ademas,
se llevaron a cabo eventos preparatorios: como la Asamblea Estatal de Organizaciones de Personas con Discapacidad
en Guanajuato, Gto., cuyo lema fue precisamente “Asamblea Estatal Rumbo a la V Asamblea Mundial”.

La Asamblea Mundial, fue un evento sin duda importante, por su magnitud y la presencia de tantas companieras
y compaiieros con discapacidad, de todo el mundo, compartiendo su experiencia. Para muchos, sin embargo,
significd una pasarela de intentos fracasados a nivel mundial. En los paises desarrollados, los avances reflejados eran
fundamentalmente mérito de sus movimientos internos. En otros casos, solo bellos discursos, vacios de contenido.

Es un hecho, que los lideres actuales del movimiento internacional no cuentan con una vision actualizada; se
mantiene una linea de exigencia de derechos (vivienda, adecuacion de infraestructura, donaciones), con pocos
resultados en los paises que si cuentan con recursos y, practicamente ningun resultado, en los paises pobres. Para
mucha gente, la discapacidad ha significado un negocio personal, del que pueden sacar provecho; sobre todo si
tienen en la mira empresas que discriminan o medios de comunicacién interesados en noticias sensacionalistas®.

6Convencion DPD: Articulo 15.- Proteccidn contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes 1. Ninguna persona serd
sometida a tortura u otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes. En particular, nadie serd sometido a experimentos médicos o cientificos
sin su libre consentimiento. 2. Los Estados Partes tomardn todas las medidas de cardcter legislativo, administrativo, judicial o de otra indole que
sean efectivas para evitar que las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demds, sean sometidas a torturas u otros tratos
o penas crueles, inhumanos o degradantes. Modelo VIM: Hay tratos degradantes que son evidentes y, otros, velados; ocasionados, incluso, por

instituciones que se dicen humanitarias. Las PCD tenemos el deber de respetarnos a nosotras mismas, no auto degradarnos ni permitir que nos
degraden: convirtiéndonos en carnada para el provecho personal de algunos.
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En los paises africanos, asiaticos y latinoamericanos, la falta de presupuesto y de reglamentos adecuados,
nos ha llevado a buscar otras alternativas. En estos paises, la participacién democratica esta tan debilitada
gue en la mayoria de las empresas o de las instituciones publicas, las PCD podemos exigir y gritar; y, no
pasan de ser sélo voces en el desierto.

Se hace patente la necesidad de un Modelo mas Integral

Todo este contexto nos permitid darnos cuenta de la gran necesidad que existe en el mundo de una
rehabilitacion mas completa, activa y profunda; y de procesos de integracion social mejor acompafiados. Nos ayudd
a fortalecer la mision de Vida Independiente México, para encarar realidades de exclusién y discriminacién, que con
frecuencia esconde nuestro pais; que nos alejan del objetivo y nos hacen reflexionar en la necesidad de romper
barreras, no sélo fisicas o arquitecténicas, sino sobre todo sociales: comenzando por evitar los falsos liderazgos, en los
guefacilmente cualquier persona con discapacidad multiple (motoray emocional) puede terminar acomodandose; por
dinero, poder o prestigio. Vendiéndose al mejor postor, en detrimento del verdadero sentido del servicio publico.

Es asi como VIM comenzd a sumar lideres que si fueran capaces de darse cuenta de que el famoso pastel
que muchos temen que “se acabe” es un espacio de accion y decisidon tan grande, que tomara varias
generaciones atenderlo como es debido. Baste un botén de muestra: un finlandés trajo DPI a México y
le hicieron creer que Santiago fundaria la DPI en el pais; se resistian a aceptar que estaba creando un
movimiento distinto, diversamente independiente. Muchos gurids comenzaron a darle la espalda a este
nuevo movimiento en México, porque su visidn es y ha sido la de concentrarse en exigir todo al Gobierno.

Concluyé el intenso afio de 1998, con el firme compromiso de Santiago de trabajar mds a nivel interno.
La Asamblea Mundial le permitié reflejarse en la precaria realidad de muchos paises participantes y darse
cuenta de la gran necesidad de aplicar su modelo de rehabilitacion con mas fuerza a nivel local, para
ayudar realmente a la gente que estd muriendo; a las miles de personas que anhelan conocer una forma
distinta de vivir su discapacidad o que, simplemente, no merecen morir en el absoluto abandono’. Nos
dimos cuenta que sélo asi, era posible construir un movimiento de Vida Independiente mas sdlido, que
realmente pudiera contribuir a la integracion social de personas con discapacidad motora en México.

La Asamblea nos evidencié que no tenia ningun sentido hacer ruido a nivel internacional, si el movimiento
en México no era capaz de generar resultados palpables, habiendo cientos de miles de hermanos
discapacitados en el pais, que aun se encuentran agonizando, sin esperanza de sobrevivir; y, mucho
menos de saber lo que es una vida independiente. Personas que muy probablemente, jamas tendran la
posibilidad de vivir la experiencia profundamente humana de asumir en plenitud la responsabilidad de su
propia discapacidad; y, enriquecer con su propia rehabilitacién, la historia de la humanidad.

7Convencién DPD: Articulo 16.- Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso; 1). Los Estados Partes adoptardn todas las medidas
de cardcter legislativo, administrativo, social, educativo y de otra indole que sean pertinentes para proteger a las personas con discapacidad,
tanto en el seno del hogar como fuera de él, contra todas las formas de explotacidn, violencia y abuso, incluidos los aspectos relacionados con el
género. 2) Los Estados Partes también adoptardn todas las medidas pertinentes para impedir cualquier forma de explotacion, violencia y abuso
asegurando, entre otras cosas, que existan formas adecuadas de asistencia y apoyo que tengan en cuenta el género y la edad para las personas con
discapacidad y sus familiares y cuidadores, incluso proporcionando informacién y educacion sobre la manera de prevenir, reconocer y denunciar
los casos de explotacion, violencia y abuso. Los Estados Partes asegurardn que los servicios de proteccion tengan en cuenta la edad, el género
y la discapacidad. 3).A fin de impedir que se produzcan casos de explotacion, violencia y abuso, los Estados Partes asegurardn que todos los
servicios y programas disefiados para servir a las personas con discapacidad sean supervisados efectivamente por autoridades independientes.
4). Los Estados Partes tomardn todas las medidas pertinentes para promover la recuperacion fisica, cognitiva y psicoldgica, la rehabilitacion y la
reintegracion social de las personas con discapacidad que sean victimas de cualquier forma de explotacion, violencia o abuso, incluso mediante la
prestacion de servicios de proteccion. Dicha recuperacion e integracion tendrdn lugar en un entorno que sea favorable para la salud, el bienestar,
la autoestima, la dignidad y la autonomia de la persona y que tenga en cuenta las necesidades especificas del género y la edad. 5). Los Estados
Partes adoptardn legislacion y politicas efectivas, incluidas legislacion y politicas centradas en la mujer y en la infancia, para asegurar que los casos
de explotacion, violencia y abuso contra personas con discapacidad sean detectados, investigados y, en su caso, juzgados. Modelo VIM: de nada
sirve que tengamos un derecho que nos proteja contra el abuso y la explotacidn, si entre chuecos abusamos unos de los otros; o, nos valemos

del tema, sélo para ganar puestos publicos (explotacion).
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Tenemos que tomar conciencia del significado profundo que tuvo el mensaje de Naciones Unidas para el
mundo: celebrar el 50 Aniversario de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, no tiene sentido si
la humanidad no estd dispuesta a inaugurar una nueva civilizacién en la que dejemos atrds nuestra resistencia
a poner en practica los deberes inalienables que tenemos como seres humanos: Unico camino para asegurar
que los Derechos Humanos lleguen a ser realmente el sustento de un nuevo orden mundial.

En 1998, nuestra dependencia al movimiento internacional de Vida Independiente también quedo atras y
empezamos a darle la bienvenida a un singular modelo; que es el que actualmente estamos consolidando:
Vida Independiente México para impulsar la Integracidn Social de las personas con discapacidad.

Toda la riqueza de experiencias que nos trajo 1998 y el ambiente tan especial que envolvié al movimiento con
tanta fuerza, terminé de moldear y delinear la singularidad de nuestro modelo: con aciertos y con errores
pero con un gran potencial que estamos dispuestos a seguir compartiendo, para beneficio de la chuequez de
Meéxico y del mundo. En compafiia de muchos paises interesados en Sudamérica, Centroamérica y el Caribe;
y, algunos otros de Asia y Europa Oriental. El afio de 1998, significd para el modelo de Integracién Social y
para el movimiento Vida Independiente México, un segundo nacimiento.

1999: ailo que marca el inicio de un trabajo mas intenso en México

Como parte de su preparacion para el intenso trabajo interno que se avecinaba, Santiago se hizo cargo en
abril, de coordinar un Curso-taller sobre “Discapacidad”, en el Interaction Férum, en la Ciudad de Arlington,
Virginia, Estados Unidos.

Con ese mismo propésito VIM organizaria, en junio, el Il Foro Internacional de Vida Independiente, Programa
“Soldier 2000”, en Las Estacas, Morelos, para capacitar -junto con el International Team on Weelchairs- a
11 entrenadores mexicanos y certificarlos como instructores oficiales para reproducir en México el modelo
Vida Independiente. Para octubre de ese mismo afio, la plantilla de entrenadores mexicanos recién
capacitados estaria impartiendo el primer curso piloto de Vida independiente, en el Distrito Federal.

Enjuliode 1999, VIM organiza el | Congreso sobre Derechos Humanos de Personas con Discapacidad en Bucerias,
Nayarit, con la participacidn de un delegado por cada municipio del Estado y 10 personas de la ciudad de Tepic.

Ano 2000: el Modelo VIM crea su segunda figura legal

En efecto, el 21 de agosto, el movimiento Vida Independiente México se constituye formalmente como
Organizacién Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A.C. nombrando a
Santiago como su Presidente y Representante Legal. Cinco congresos y dos asambleas, encabezados por
VIM, habrian de enmarcar este importante acontecimiento:

- El Il Congreso Internacional “La Discapacidad en el afio 2000” que VIM organizé en febrero, en el World Trade
Center de la Ciudad de México, con la participacion de mas de 1,500 personas de 7 diferentes paises del mundo.

- El Congreso Internacional de Rehabilitacién, en el mes de marzo, en la ciudad de Aguascalientes, Ags.,
con la presencia de médicos, especialistas y organizaciones de personas con discapacidad de Israel y

Palestina.

- El Congreso Conmemorativo de los 30 Aflos de APAC, en el mes de abril, donde VIM se hizo cargo del
Taller de Vida Independiente que tuvo lugar dentro del mismo evento.
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- La lll Conferencia Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad, celebrada en mayo, en
la Habana, Cuba.

- EI XIX Congreso Mundial de la Organizacion de Rehabilitacion Internacional, realizado en el mes de agosto,
en Rio de Janeiro, Brasil.

- La Asamblea de la Regidon Latinoamericana de la DPI en Santo Domingo, Republica Dominicana, donde
VIM dejé la presidencia y asumié la responsabilidad del programa Vida Independiente en la Regidn.

-La Xl Asamblea Nacional de la Confederacién Mexicana de Limitados Fisicos y Representantes de Deficientes
Mentales, A.C. (COMELFIRDEM) en Guanajuato, Gto., con la participacion de las 32 Entidades de la Republica.

Adicionalmente, en el mes de junio, VIM llevd a cabo otro curso piloto de Vida Independiente en Metepec,
Puebla, con la participacion de personas con discapacidad de Nayarit, Puebla, Veracruz, San Luis Potosi,
Estado de México y Distrito Federal.

En octubre de 2000, VIM participé en el Simposio Internacional sobre Legislacion y Politicas a favor de
las Poblaciones con Discapacidad, denominado “From Principles to Practice” organizado en Washington
D.C. Para cerrar el aflo, Santiago Veldzquez fue distinguido con el nombramiento de Vicepresidente del
International Team on Weelchairs, con sede en Polonia.

2001 a 2011: Diez aiios educando e integrando a 5 mil PCD en México y
Latinoamérica

2001, marca el inicio de una década en la que VIM concentra su atencidn en la educacion y capacitacion de
personas con discapacidad en México. Seis eventos enmarcaran este nuevo esfuerzo:

- El “Seminario Implementacidon de Normas Uniformes de NU en Europa”, organizado por la Oficina Regional
de Europa del Este de la DPI y la Federacidon Nacional de Asociaciones y Personas con Discapacidad de
Hungria, celebrado en mayo de 2001, en la ciudad de Budapest.

- El'l Foro Latinoamericano de Vida Independiente, organizado en junio en el Centro Paralimpico Mexicano,
dar a conocer la filosofia y técnicas de Vida Independiente México a los representantes de 18 paises de
Latinoamérica, invitandolos a replicarlas a nivel regional.

- El Simposio Internacional “Perspectiva sobre Estudios de la Discapacidad y Promocién de la Inclusion de
Personas con Discapacidad” organizado por el Centro Canadiense de Estudios de la Discapacidad, realizado
en la ciudad de Winnipeg, Canada.

- La Reunién Anual con la Asociacion Cubana de Limitados Fisicos Motores en la Habana, Cuba, en julio
de 2001, para dar comienzo a la implementacidon de una serie de proyectos de colaboracién.

-La Reunién Conmemorativa del 20 Aniversario de Movilidad Internacional de Estados Unidos de Norteamérica
(MIUSA), en agosto de 2001, en la ciudad de Eugene, Oregén; en donde se analizaron temas como liderazgo,
derechos humanos, racismo, cultura, deporte y recreacion.

- El “Seminario Latinoamericano sobre Accesibilidad en Internet”, en el mes de septiembre, para la creacién de
una Red Latinoamericana de comunicacion que permita el acceso de las personas con discapacidad a informacién
y comunicacion por medio de Internet; con la participcidon de 17 paises latinoamericanos y 2 del Caribe.
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En este contexto, VIM organiza de enero a noviembre de 2001, sus primeros nueve cursos formales de
Rehabilitacion Activa para personas en silla de ruedas, en casas hogar e instalaciones del DIF Nacional.
En diciembre de ese mismo afio, en coordinacién con el DIF, VIM organiza el evento “Celebracién del Dia
Internacional de las Personas con Discapacidad” en el Zécalo de la Ciudad de México.

Durante los afos siguientes, VIM impartird mas de 100 cursos de rehabilitacion activa; destacamos algunos de los
mas significativos:

En 2002, en la Sierra del Nayar, Nayarit, VIM capacita a comunidades cora-huicholes de la montafia -personas
indigenas con discapacidad- en técnicas de rehabilitacion activa.

Para marzo de 2003, VIM organizaba ya el XVII Curso de Rehabilitacién Activa Vida Independiente para Personas
en Sillas de Ruedas, en Mazatlan, Sinaloa, con la presencia de 120 personas con discapacidad motora.

A partir de los siguientes cursos, VIM introducira nuevas actividades: como fue el caso de Cancun, Quintana
Roo, en el que por primera vez se incluyé nado y actividades recreativas para personas con discapacidad.

Otra novedad implementada en los cursos, consistid en lograr apoyos gubernamentales para poder llevar la
capacitacion a comunidades mas alejadas, como fue el curso impartido en Villacorzo, Chiapas, con el subsidio del
Instituto Nacional de Desarrollo Social (INDESOL); o bien, el que tuvo lugar en Bucerias, Nayarit, en el Campamento
del DIF Revolucién.

Fue en ese mismo afo de 2003 en que los servicios de capacitacién de VIM fueron del interés de otros
programas publicos, como fue el caso del Programa de Becas del Gobierno del DF. Dicho programa tenia
como propodsito beneficiar a 14 personas con discapacidad, usuarias de silla de ruedas.

Afinales de 2003 y durante todo 2004, VIM imparte mas de 15 cursos de rehabilitacién con una participacién
promedio de 90 personas usuarias de sillas de ruedas, por curso: en Ixtapa, Guerrero; en Mazatldn, Sinaloa;
en Managua, Nicaragua; en Zihuatanejo Guerrero; en Amealco de Bonfil, Querétaro; en El Nayar, Nayarit y
en Mapastepec, Chiapas. Algunos de ellos con el apoyo del Instituto Nacional antes referido.

En 2005, VIM continta impartiendo cursos intensivos con la misma afluencia de personas con discapacidad,
deseosas de ser independientes: en Villa Corzo, Chiapas; en Catemaco, Veracruz; en Oaxtepec, Morelos y
nuevamente, en Ixtapa, Zihuatanejo. En diciembre de ese mismo afio, VIM imparte un curso especial en
Medellin, Colombia, para entrenar a 5 instructores.

En 2006, VIM imparte mas cursos a personas con discapacidad motora, usuarias de sillas de ruedas: en Oaxtepec,
Morelos (30 personas con discapacidad); en Ixtapa, Zihuatanejo (51 personas) y en Chiapas (43 personas).

En 2007, VIM realiza mas cursos: Ixtapa, Zihuatanejo (81 personas); Bucerias, Nayarit y Aguascalientes,
Ags. (80 personas).

En 2008, VIM realiza un curso en Mazatlan, Sinaloa (94 personas); donde logra capacitar a un grupo especial de 20
personas de Guanajuato para ser lideres en sus comunidades de origen y formar organizaciones locales. También
realiza cursos en Bucerias, Nayarit; en Ixtapa Zihuatanejo, Guerrero y en San Juan de Aragén, Distrito Federal.

En julio, con apoyo de la Fundacién Pfizer, VIM desarrolla el proyecto “Mejorar las condiciones de salud
fisica de personas con discapacidad usuarias de silla de ruedas” mediante el cual capacita a mas personas
con discapacidad en situacion de pobreza extrema y logra que se les done una silla de ruedas activa para
su total independencia e integracién social.
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En agosto, con apoyo de Indesol, VIM desarrolla el proyecto “Equipamiento para fortalecimiento institucional en
favor de las personas usuarias de silla de ruedas del Pais”, con el cual adquiere un equipo de 20 sillas de ruedas
activas (de disefio especial para entrenamiento) y herramientas para el mantenimiento de las mismas.

En 2009, VIM imparte 10 cursos en los siguientes estados: uno en Nayarit, cuatro en el Distrito Federal, uno
en Aguascalientes, dos en Guerrero, uno en Guanajuato y uno mds en Coahuila;

En 2010, VIM imparte cursos en el Distrito Federal; Bucerias, Nayarit; Reynosa, Tamaulipas y San Luis Potosi.

En2011,deeneroamarzo,VIM llevaa cabo unaserie de presentaciones publicas para mostrar las ventajas de
una vida activa e independiente, destacando los siguientes lugares por su alto impacto: Auditorio Nacional,
CEBET No. 2, Delegacion Alvaro Obregdn, Delegacién Benito Judrez, Delegacién lztacalco, Delegacion
Iztapalapa, Delegacion Magdalena Contreras, Delegacidn Tlalpan, Estado de Guanajuato (Alhdndiga de
Granaditas), Estado de Morelos, Estado de Nayarit, Estado de Puebla, Fundacion Humanista de Ayuda
al Discapacitado (FHADI), Palacio Municipal del Estado de Nayarit, Universidad Pedagdgica Nacional,
Tecnoldgico de Monterrey, Campus Ciudad de México y Universidad Iberoamericana.

Durante este mismo afio, VIM lleva a cabo cursos de vida independiente en diferentes estados del pais, v,
en el mes de agosto celebra su aniversario y la organizacién de su curso nimero 100, en Aguascalientes,
Ags. Finalmente, en septiembre, nuestro fundador es distinguido con el Premio al Liderazgo Social 2011
por la Fundacién Compartir.

Vida Independiente México (VIM): historia comun de miles de PCD, con bellos
proyectos de vida

En las paginas anteriores, hemos querido reflejar nuestra historia de trabajo como movimiento y como
organizacion nacional Vida Independiente México, bajo el liderazgo de Santiago Veldzquez, su fundador.
Pero hay mucha historia que contar de cada una de las mas de 5 mil personas con discapacidad que se
han rehabilitado con nuestro modelo y que ahora son independientes, verdaderos lideres locales del
movimiento en practicamente todos los estados del pais; los cuales pueden identificarse para efectos del
presente trabajo de sistematizacion, en tres grupos:

Compafieras y compafieros con discapacidad motora, que estan ejerciendo su liderazgo principalmente
como instructores, en los campamentos: escuelas itinerantes de integracion social que el movimiento
organiza cada afio en distintos estados del pais. Actualmente contamos con cerca de doscientas instructoras
e instructores, de los cudles 70 permanecen activos.

Compafieras y compafieros con discapacidad motora, que estan ejerciendo su liderazgo social en alguna
de las mas de 20 instituciones en las que laboran, ahora que son independientes. Actualmente, son mas
de 500 personas con discapacidad motora, las que cuentan y conservan un empleo remunerado gracias a
su participacion en el Modelo de Integracidn Social Vida Independiente México. Tan sélo en el DF, esa cifra
alcanza cerca de 180 PCD.

Compafieras y compaferos con discapacidad motora, que estan ejerciendo su liderazgo al interior de sus
familias y sus comunidades de origen; a partir de ya no ser una carga para ellas y haberse transformado
en personas con proyectos de vida propios. Actualmente son mds de 4 mil personas con discapacidad
motora las que ejercen su independencia a través de ese testimonio de vida, dentro y fuera de sus familias
o comunidades de origen.
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A continuacion, compartimos algunos datos que nos parecen interesantes acerca del perfil y testimonio
de algunos de ellos. Se trata de una muestra de 200 personas con discapacidad motora, seleccionadas
cuidadosamente para mostrar la rica diversidad humana que ha querido vivir el Modelo, integrandose
exitosamente a la vida social y transformando su realidad personal en una genuina vida independiente.

Hemos recogido el testimonio de todos ellos, por medio de un cuestionario de 90 preguntas cerradas
y 52 abiertas, el cual para pronta referencia se agrega integro al final del presente documento. De cada
pregunta hemos generado al menos una grafica; todas ellas, sistematizan y presentan el contenido de
las mas de 20 mil respuestas recibidas, durante este inédito proceso de consulta. Compartimos la mayor
parte de los graficos a lo largo de todo el documento -mismos que estaran disponibles en el sitio web del
Modelo www.vidaindependiente mexico.org-, pues reconociendo que es absolutamente cierto que una
imagen vale mas que mil palabras nos ha parecido mas pedagdgico hacerlo de esta manera. No olvidemos
gue esta sistematizacion, es la primera que lleva a cabo Vida Independiente México y, en ese sentido,
las PCD que hemos participado, la asumimos como un documento de nosotras para nosotras mismas:
personas con discapacidad motora, que compartimos nuestro testimonio de vida como seres humanos,
como movimiento y como modelo; nuestros logros y nuestros aprendizajes, nuestras penas vy alegrias.

Desde ahi, queremos abrirlo a toda la humanidad, con la cual nos sentimos muy hermanadas en la discapacidad:
profundamente ligados a su esencia, que es también la nuestra. Anhelamos que al leer este documento, cada
ser humano experimente la oportunidad de reencontrarse de alguna manera con su propia vulnerabilidad; v,
mas aun, con su propia discapacidad, que no sera mas que el reflejo de su individualidad Unica e irrepetible.
Anhelamos que lejos de negarla, excluirla o minusvalorarla; pueda recibirla, como la parte mas vulnerable de
si mismo, que define su singularidad en el mundo. La que le ensefiara a amar y a encontrar el secreto de su
felicidad: la respuesta mas profunda a su propio anhelo de plenitud.

1. Género de las 200 PCD
encuestadas del Modelo VIM

La primera grafica que nos arroja la encuesta es precisamente la del sexo® e
de las 200 personas con discapacidad (PCD) motora encuestadas, todas i
ellas beneficiarias del Modelo de Integracidn Social Vida Independiente
México o simplemente, Modelo VIM.

Hombres con
Discapacidad

Se trata de 129 hombres y 71 mujeres, de muy distintas edades y tipos
de lesion, como veremos mas adelante. No es casualidad que haya
resultado esta proporcidn: dos tercios de hombres por un tercio de mujeres. Asi se presenta normalmente la
discapacidad motora; las razones pueden ser motivo de otra investigacion, simplemente mencionaremos aqui
que de las 71 mujeres con discapacidad encuestadas, hay 1 nifia, entre los 6 y los 12 afios; 4 adolescentes, entre
los 13 y los 18 afos; 23 jovenas, entre los 19 y los 29 aios; y 41 adultas, entre los 30 y los 59 afios.

En cuanto a los hombres, hay un infante con discapacidad entre 0 y 5 afios; 6 nifios® mas entre los 6
y los 12 aios; 6 adolescentes, entre los 13 y los 18 afos; 47 jévenes, entre los 19 y los 29 afios; 66

8Convencién DPD: Art. 6 Mujeres con discapacidad.- 1) Los Estados Partes reconocen que las mujeres y nifias con discapacidad estdn sujetas a
multiples formas de discriminacion y, a ese respecto, adoptardn medidas para asegurar... (sus) derechos humanos y libertades fundamentales;
(incluyendo)... las medidas pertinentes para asegurar el pleno desarrollo, adelanto y potenciacion de la mujer, con el propésito de garantizarle el
ejercicio y goce (de dichos derechos y libertades). Modelo VIM.- Un tiempo se criticé al modelo por “no ser apto para la limitada fuerza fisica de
las mujeres”: Afortunadamente, las nifias y las mujeres de VIM pronto lo desmintieron.

9convencién DPD: Articulo 7 .- Nifios y nifias con discapacidad.- 1) Los Estados Partes tomardn todas las medidas necesarias para asegurar
que todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de
condiciones con los demds nifios y nifias; 2) En todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifias con discapacidad, una consideracion
primordial serd la proteccion del interés superior del nifio; 3) Los Estados Partes garantizardn que los nifios y las nifias con discapacidad tengan
derecho a expresar su opinion libremente sobre todas las cuestiones que les afecten, opinion que recibird la debida consideracion teniendo en
cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones con los demds nifios y nifias, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y
edad para poder ejercer ese derecho. Modelo VIM: creemos que un Modelo debe tener “disefio universal”, por eso en VIM atendemos infancia.
La integralidad del modelo es gradual; nunca estara acabada..
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2. Edad de las 200 PCD adultos, entre los 30 y los 59 afios; y, un adulto mayor, de mas
encuestadas del Modelo VIM de 60 afios. Ademdas de 4 personas, que omitieron registrar su
edad (ver grafica 2).

&0 afios 0 mas

30 2 59 afios

Por el lugar de residencia, (grafica 3) la distribucion de la poblacion
encuestada también resulta interesante. Ciertamente, prevalece la
poblacién del Distrito Federal y del Estado de México (38% y 20%
respectivamente), como ocurre de hecho con el universo que ha
atendido VIM en sus dos décadas de historia real, donde mas de mil
PCD han residido o son originarias del DF y Estado de México. Se incluye
también poblacién de 20 entidades mas, destacando en numero algunos
estados del norte, centroy sur del pais, como son: San Luis Potosi, Jalisco,
Guanajuato, Puebla, Morelos y Chiapas. Cabe aclarar que las 77 PCD encuestadas del DF, donde habita mas del
10% de la poblacion total del pais, provienen de

18 2 29 aflos

13 2 18 afios

€212 afios

No contesté

Cantidad de personas

las 16 delegaciones politicas. En algunos casos (8 3. Lugar de residenciade las 200 PCD encuestadas del
Modelo VIM

entidades) sélo fue posible recoger una encuesta
para captura, la de la persona con discapacidad
lider a nivel local; toda vez que sus compafieras
con discapacidad -de la misma region-, han
requerido un tiempo de acompafiamiento mayor
por parte del propio lider local, dada la extension
y complejidad del instrumento.

Cantidad de personas

Por sexo, la distribucion de personas con
discapacidad encuestadas es como sigue:
Aguascalientes, 3 hombres; Chiapas, 3 mujeres &f P G eof,.-“’fﬁﬁf“ - ff#
y 4 hombres; DF, 32 mujeres y 45 hombres; ‘,ﬁ ff ffff';ﬁ'}f *"‘f“f’
Estado de México, 16 mujeres y 24 hombres, &
Guanajuato, 3 mujeres y 9 hombres; Guerrero,
1 hombre; Hidalgo, 3 hombres; Jalisco, 3 mujeres y 6 hombres; Michoacan, 2 mujeres y 2 hombres; Morelos, 7
hombres; Nayarit, 2 hombres, Nuevo Ledn, 1 hombre; Oaxaca, 1 mujer; Puebla, 4 mujeres y 7 hombres; Querétaro,
1 mujer y 1 hombre; San Luis Potosi, 5 mujeres y 8 hombres; Sinaloa,

4.Zona de procedencia de las 200 PCD 1 hombre; Tabasco, 1 hombre; Tamaulipas, 2 hombres; Tlaxcala, 1
encuestadasdel Modelo VIM hombre; Veracruz, 1 mujer; Zacatecas, 1 mujer.
Zona Rural i “;';:“M

14%

En cuanto a la zona de procedencia (grafica 4), 61 mujeres con
discapacidad encuestadas provienen de zonas urbanas y 9 de rurales
(una de ellas, no lo especificd); de los hombres con discapacidad, 108
proceden de zonas urbanasy 17 de rurales (dos, no lo especificaron).

El estado civil (grafica 5) de las 200 personas con discapacidad
motora encuestadas, de igual manera aporta informacion significativa’®. En primer lugar, llama la atencién

10¢onvencion DPD: Articulo 23. Respeto del hogar y de la familia.- Los Estados Partes tomardn medidas efectivas y pertinentes para poner fin
a la discriminacion contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad y las
relaciones personales, y lograr que las personas con discapacidad estén en igualdad de condiciones con las demds, a fin de asegurar que: a) Se
reconozca el derecho de todas las personas con discapacidad en edad de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre la base del
consentimiento libre y pleno de los futuros conyuges; b) Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir libremente y de manera
responsable el numero de hijos que quieren tener y el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a informacion,
educacion sobre reproduccion y planificacion familiar apropiados para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos
derechos; e) Las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias, mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con las demds.
Modelo VIM: En VIM creemos que un porcentaje muy elevado de PCD proporcionalmente estan mejor preparadas para la vida comunitaria (en
pareja o en familia) que muchos parados con discapacidad emocional équé buscara cada quién?
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el numero de personas solteras: casi tres cuartas partes del
universo total, frente a un 20% de personas que viven en
pareja (casados o en union libre).

5. Estado civil de las 200 PCD
encuestadas del Modelo VIM

Este no es un dato casual, un alto porcentaje de personas
con discapacidad motora elige la vocacién de solteria como
opcion de vida social. Esto también puede ser motivo de otra
investigacion. Lo que sabemos en el movimiento, después de
tantos afos de acompafiar a nuestras hermanas y hermanos
con discapacidad, es que muchos de ellos lo hacen en
conciencia; es decir, eligen la solteria con plena conciencia de lo que implica la vida en pareja y la vida
familiar.

Cantidad de personas

Solterafa) Casada(al UniénLibreDiverciadola) Viudofa) Neceontestd

Lo hacen conscientes también de las discapacidades que viven otras personas: tienen claro que basta que un
miembro de la pareja sea disfuncional, para que la pareja no funcione. Y, contrario a lo que cominmente se puede
pensar, no es tanto la discapacidad motora la que impide un funcionamiento armonioso de la pareja, sino, mas
bien y con mucha mas frecuencia, la discapacidad emocional; aquella que limita e incapacita a la persona para
relacionarse en forma sana y estable con las demas. De la cual, por supuesto, no estdn exentas las personas con
discapacidad motora quienes al comienzo de su proceso, con frecuencia han experimentado baja autoestima e
inseguridad; situacion que los frena en el reto de establecer nuevas relaciones de pareja. Hay estereotipos muy
diversos que rodean a las vocaciones de vida social. El anhelo de una pareja bonita o una familia de foto, puede
encubrir una serie de conflictos inimaginables. Estos estereotipos generan actitudes de minusvaloracién o de
discriminacién hacia las personas con discapacidad, entre aquellos que las creen “incapaces” para tener una pareja;
pues en Ultima instancia —se piensa- ¢quién se fijaria en ellas?

Hay mucha ignorancia en torno a este temay, prueba de ello, es precisamente el 20% de personas con discapacidad
encuestadas, que actualmente viven en pareja. Son 40 personas que no han tenido ningin problema para que
“se sigan fijando en ellas” y conservar su relacién de pareja; incluso, una de las 8 personas con discapacidad que
respondieron la encuesta con el estatus de divorciadas, nos compartié que fue ella quien solicité la separacién a su
pareja. De manera que el problema no puede reducirse sdlo a la polaridad entre dos personas ni a otros aspectos
superficiales de la realidad familiar. Muchas de las personas con discapacidad del Modelo VIM que ahora mismo
viven en pareja, saben y estan conscientes de que la vida en pareja y la vida familiar, consisten en dos o mas
individuos que deciden arreglar sus problemas personales (resolver su huella de abandono) y, desde su propio
proyecto de vida, construir un proyecto de vida en comun.

Lo mismo ocurre con respecto a la vocacién de solteria. Para la mayor parte de las y los solteros con discapacidad
del Modelo VIM, esta vocacidn no consiste en seguir siendo hija o
hijo de familia; sino en asumir la responsabilidad de la propia vida 6. Con quién viven las 200 PCD
y, desde ahi, implementar un proyecto de vida individual. Es el encyestadas del Modelo VIM
hogar de la soltera o el soltero, formado por él o por ella misma,
desde un proyecto de vida individual y donde la experiencia de
vida para cada PCD puede ser maravillosa.

Cantidad de personas

La grafica 6, junto con otros datos que arroja la encuesta, lo
describe de una manera muy elocuente. En ella, puede apreciarse ’

que 118 personas con discapacidad motora encuestadas, viven D M
con sus padres. Este sélo dato podria hacer pensar a algunos, que
dichas personas no son en realidad independientes, Pero si profundizamos un poco mas en la informacién que
nos arroja la encuesta, haciendo los cruces necesarios de informacién, podremos constatar que una conclusion asi
estaria muy lejos de la realidad; y, que mas bien, en la mayoria de los casos de personas con discapacidad motora
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que viven con sus padres, estamos realmente en presencia de
7: €ome se transpartan las 200 PCD personas que por diversos motivos viven una solteria por vocacién
encuestadas del Modelo VIM N - . :
i) il ; 0 por situacién, que no tiene por qué estar en conflicto con el hecho

T de compartir la vida con los propios padres u otros familiares.

Acompafiado(a)
Echemos un vistazo a las cifras de la grafica 7: De los 118 que viven
con sus padres, 62 se transportan solos!!: 19 en automovil adaptado
y 27 lo hacen en transporte publico; el resto, 16 personas, utiliza
otros medios como son taxi o automavil asistido (conducido por
una persona que le ayuda y que no es su familiar); o bien, utiliza
£antiand de Recspnas como medio para moverse fuera de casa, su propia silla de ruedas.

Automévil adaptade

Entransporte pdblico

Otro medio

De ese mismo universo de 118 que viven con sus padres, 63 de ellos realizan actualmente una o mas actividades
productivas; de las cuales, con frecuencia, dependen sus propios padres o el resto de la familia. Esto ultimo, puede
corroborarse en el hecho de que las edades de quienes realizan actividades productivas oscilan entre 19y 29 afios,
en 27 casos; Y, entre los 30y los 59 afios, en 33 casos. Es decir, en aproximadamente la mitad de los casos, los padres
son ya adultos mayores o cercanos a esa etapa; con escasas

ibili A io bi 9Bis. Parcentaje de 200 PCD encuestadas que
E)Vc;s:zg;?c(ie; B;?s)ra desempefiar un trabajo bien remunerado A Chiaknents veake Ahc:ividadeatrc nctivas
' Nocontests
Norealiza 8%

Es interesante observar el comportamiento de este universo 39%
desde la perspectivade género (desagregando lainformacién por
sexo). De los 63 casos que cuentan con un trabajo remunerado,
38 son hombres y 25 son mujeres; la cifra muestra cierto grado
de equidad, sobre todo si se toma en cuenta que del universo de
las 200 PCD encuestadas, 64% son hombres y 36% son mujeres.
Incluso pudiera pensarse que atentos a esos porcentajes -que como hemos sefialado son una constante en el
mundo de la discapacidad motora- la cifra de mujeres con discapacidad que vive con sus padres y que cuenta con
una actividad productiva, es proporcionalmente mayor a la de hombres.

De los 55 casos restantes que viven con sus padres y que no respondieron afirmativamente a la pregunta de
sirealizan actualmente actividades productivas, es interesante observar que 9 de ellos tampoco lo negaron.
En otros diez casos, efectivamente respondieron en forma negativa, pero mencionando actividades que
de hecho pueden considerarse productivas: dos trabajan en el campo (de los 12 que viven en zona rural),
otro es conferencista, uno trabajador eventual y otra,
trabaja como secretaria; ademas de 5 compaferos que
son instructores voluntarios de Vida Independiente.

12. Delas 200 PCD encuestadas, 89 recibenapoyode
otrasinstituciones, 76 de su familiay 35 no aclaré

Otranstitucién

Seguro Popular

Pensién invalidez (IMSS/ISSSTE)
Seguro Médico Privade
Apcyo de su familia

Apoyo GOF (Tarjeta DIF/PCD)
Noaclarg

De los 36 casos restantes, 6 cuentan con pension por invalidez del
IMSS o del ISSSTE y 9 cuentan con el apoyo que brinda el Gobierno
del DF a personas con discapacidad. En tan sélo 23 casos de los
55 que viven con sus padres, las PCD encuestadas respondieron
afirmativamente a la pregunta nimero 12; sefialando a la familia
Cantidad de personas como la institucion de la cudl reciben apoyo (grafica 12). En otras
palabras, en 32 de los 55 casos que viven con sus padres -no
obstante vivir con ellos-, no es de ellos de quienes reciben el sustento para su vida.

Nombre de la institucidn que brinda el
apoyo

11Convenci6n DPD: Articulo 18.- Libertad de desplazamiento y nacionalidad 1). Los Estados Partes reconocerdn el derecho de las personas con
discapacidad a la libertad de desplazamiento, a la libertad para elegir su residencia y a una nacionalidad, en igualdad de condiciones con las demds,
incluso asegurando que las personas con discapacidad: a) Tengan derecho a adquirir y cambiar una nacionalidad y a no ser privadas de la suya de
manera arbitraria o por motivos de discapacidad. Modelo VIM: La libertad de desplazamiento implica que como PCD asumamos el compromiso
de movernos; quien elige no desplazarse, anula este derecho.
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Lo anterior, nos puede permitir comprender un poco mds profundamente la realidad que se vive en este
sector; que tampoco es exclusiva, por cierto, de las personas con discapacidad: vivir con los padres no excluye
la posibilidad de llevar una vida independiente. En la mayor parte de los casos, incluso, es el familiar con
discapacidad el que provee el sustento o es el eje de apoyo de todo
el resto de la familia.

8. Escolaridad de las 200 PCD
encuestadas del Modelo VIM

Doctorade completo
Doctorado incompleto

Fhia La escolaridad y la profesion'? (grafico 8), es otro tema de interés
Phiiulslepbriill publico fundamental de la poblacién con discapacidad motora,
RSO por el completo abandono que refleja. Como puede apreciarse
Eoisbias et en la muestra que participé en la consulta, el grado de estudios
FTAD et lipmatety que prevalece entre las personas encuestadas, es la secundaria

TRV AN completa; y, adn asi, sélo un 20% la tiene. Poco mas del 10%
Aiuislieyty cuenta con preparatoria completa y sélo el 7.5% con licenciatura
completa. El resto, son estudios incompletos o poco significativos:

carrera técnica completa, un 4.5%; primaria completa, el 6%. La

escolaridad de las PCD revela sin duda, estructuras muy instaladas

de exclusion; sea por las escasas o nulas oportunidades para que una PCD pueda continuar sus estudios,
sea por la dificultad de encontrar planes de estudio adaptados a la realidad de las PCD motora, sea por las
pocas posibilidades de obtener un trabajo remunerado con los estudios ofrecidos o la situacidn especifica

Grado de escolaridad

Primaria incompleta
Ninguna

No contastd
Cantidad de personas

de cada PCD.
9. Profesidn u oficio de las 200 PCD
encuestadasdel Modelo VIM

i ici 1A i i alicia privado(a)
Las profesiones u oficios que muestra la poblacidn con discapacidad bl
encuestada, asi como las actividades productivas que actualmente | £  comunmsssorionanoneio
realizan, requieren un analisis de mayor profundidad —que desde | £ ™ ammeterisrcomadoron
. -g Pintor{al/artesanofa)
luego, excede los alcances de este trabajo-, a efecto de contrastarlo | £ Estudiants
. . s . . . - Secretaria/trabajador{a)} I
con la oferta de estudios o formacidn académica disponible para § £ Comareiante
. . . E Promatar{al y aslstents
personas con discapacidad motora. En la grafica 9, podemos nasnisraial Téentntel
nguna

apreciar una diversidad muy amplia de profesiones u oficios, con Mesentents

9Bisll, Actividades productivas que realizan 87 que ya cuentan las PCD L, i .
de las 200 PCD encuestadas del Modelo VIM encuestadas; que van desde poI|C|as prlvados, comerciantes,

artesanos o pintores, hasta ingenieros, administradores,
contadores, disefiadores y comunicadores; pasando por
las trabajadoras del hogar, técnicos, asistentes, secretarias,
promotores, trabajadores de la salud y terapeutas. Sin faltar, por
supuesto, los deportistas y los estudiantes.

Emplec remunerada
Servicios profesionales
Negocio propio
Trabajo eventual
Comercio

Depdsitos vehiculares
Agropuerto
Goblerno

Seguridad privada
Prensa

Campe

Estudiante

No especificado

Nombre de la actividad

Al contrastarlainformacién anterior con las actividades productivas
gue de hecho estan desempefiando actualmente 87 de las 200 PCD

Cantidad de personas

12¢4vencién DPD: Articulo 24 Educacién.- 2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes asegurardn que: a) Las personas con discapacidad
no queden excluidas del sistema general de educacion por motivos de discapacidad, y que los nifios y las nifias con discapacidad no queden excluidos
de la ensefianza primaria gratuita y obligatoria ni de la ensefianza secundaria por motivos de discapacidad; b) Las personas con discapacidad
puedan acceder a una educacion primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones con las demds, en la comunidad
en que vivan; e) Se hagan ajustes razonables en funcion de las necesidades individuales; d) Se preste el apoyo necesario a las personas con
discapacidad, en el marco del sistema general de educacion, para facilitar su formacion efectiva; e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas
y efectivas en entorno s que fomenten al mdximo el desarrollo académico y social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion. 3. Los
Estados Partes brindardn a las personas con discapacidad la posibilidad de aprender habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de propiciar
su participacion plena y en igualdad de condiciones en la educacion y como miembros de la comunidad. A este fin, los Estados Partes adoptardn las
medidas pertinentes, entre ellas: a) Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros modos, medios y formato s de comunicacion
aumentativos o alternativos y habilidades de orientacion y de movilidad, asi como la tutoria y el apoyo entre pares; b) Facilitar el aprendizaje de la
lengua de sefias y la promocion de la identidad lingtiistica de las personas sordas; e) Asegurar que la educacion de las personas, y en particular los
nifios y las nifias ciegos, sordos o sordociegos se imparta en los lenguajes y los modos y medios de comunicacion mds apropiados para cada persona
y en entorno s que permitan alcanzar su mdximo desarrollo académico y social. Modelo VIM: Tiene que cambiar urgentemente el paradigma de
la educacion escolarizada; es imposible que una PCD “se ponga al corriente” en las condiciones que el sistema ofrece.
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encuestadas (grafica 9 Bisll), podemos corroborar las vinculaciones. Es decir, quienes sefalan tener un oficio,
a su vez mencionan contar con trabajos eventuales o un negocio propio, como actividad productiva. Quienes
cuentan con una profesidn o una carrera técnica, a su vez refieren la prestacién de servicios profesionales o
el empleo remunerado, como su actividad productiva.

Una observacién mdas minuciosa, que relacione la experiencia, los estudios o formacién académica y las
habilidades adquiridas, con las actividades que desempefian o estan disponibles para las personas con
discapacidad motora, puede orientar la generacién de politicas publicas mas adecuadas, que contribuyan a
ampliar sus oportunidades de empleo y sus actividades productivas remuneradas.

Nosadentramosahoraaunodelosaspectos masdelicados queinvolucralarealidad de las personas condiscapacidad.
Se trata de la lesién que directa o indirectamente generd incapacidad parcial o total de tipo permanente en las 200
personas encuestadas; dando origen a diferentes tipos de discapacidad motora.

En practicamente todos los casos, la lesién llega a 1&333@;:.:&?39‘?;399‘299 "
. . encuestadas del Modelo VIM, segun su tipo
ser tan notoria y de tal magnitud, que la persona | . de lesién
gueda de alguna manera anulada, borrada detrds . Cunariets complets(cuara
del estigma impuesto por la misma. La lesidon se Sandciwialia Incsomiets (e
convierte en parte de suidentidad o en suidentidad axtramtinds: 100% nlechoder)
. Triplejia incompleta (tres
misma. z Pacaplejis incomplets (plernss
parcisiments afectadas)
I um‘ufmiwm
Hemos querido dejar al final del primer capitulo este JHemwions icamotets (vn fed
ultimo aspecto, para llamar la atencidn de esta dramatica | £ ssicverss oo stecsado. serechos-.
. . ’ Monoplejia Incompleta (una
realidad, que por cierto es muy comin en el mundo de |* "
la discapacidad: la sociedad estd tan acostumbrada a et o8

observar en forma por demds superficial la realidad que
la rodea, que pierde de vista lo esencial pues se queda
con lo primero que le impacta. El fundador de Vida Independiente México, es un claro ejemplo de esta
situacion: el es cuadripléjico; es decir, tiene una de las lesiones mas severas de las que se presentan en la
grafica 15. El vivid sus primeros afios, como cuadripléjico completo, portando ese estigma. De hecho, le
apodaban la cabeza parlante pues no tenia movilidad alguna del cuello hacia abajo: es dificil imaginar que
él, junto con el pequefio grupo de iniciadores de Vida Independiente México, haya podido ser el promotor
y principal protagonista de las dos décadas de historia que pudimos leer al inicio del presente capitulo.

Cantided de parsonas

Siobservamos con cuidado la gréafica, notaremos que de las 200 PCD encuestadas, 31 de ellas son cuadripléjicos
completos e incompletos; es decir, que pueden mover un poco las cuatro extremidades afectadas por la
lesidn, o bien, que no pueden mover en absoluto ninguna de ellas, como fue el caso de Santiago en sus
primeros afios y como fue el caso de Christopher Reeve (Superman) que todos conocemos.

En la grafica que estamos comentando, también es posible observar que la lesién mas frecuente que se
presenta en la muestra que seleccionamos, es la paraplejia completa con 94 casos y la incompleta, con
50 casos; y las menos frecuentes: las monoplejias, las hemiplejias y las triplejias. En este otro aspecto, la
muestra resulté también muy representativa del universo total de 5 mil personas que VIM ha atendido desde
su creacion, pues en la practica hemos atendido mds parapléjicos que cuadrapléjicos, en una proporcién
muy similar; y, en mucho menor porcentaje, los demas tipos de lesiones que hemos comentado.

Por cierto, como anécdota vale la pena mencionar que Christopher Reeve y Santiago Velazquez fueron
contemporaneos; ambos nacieron en los albores de la segunda mitad del siglo pasado. Y ya que lo hemos
citado, vale la pena compartir lo que hechos como éste han significado en términos de ensefianza para el
Movimiento: la presencia tan cercana de ambos, no es una mera coincidencia sino ante todo, un ejemplo
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de lo que hemos venido diciendo. En otras palabras, lo que nos hace super mujeres o super hombres, no
es el cuerpo que tenemos, ni las cosas que poseemos; lo verdaderamente esencial no estd en lo que somos
por fuera, sino en lo que somos por dentro.

Santiago Veldzquez nos lo ha compartido de muy diversas maneras: su vida se transforma radicalmente después
del accidente, haciéndose cada vez mas plena. Aunque a decir verdad -como él mismo lo ha dicho-, su vida
comenzod a ser plena no por el accidente (el Movimiento VIM no tiene ningun interés ni la mas minima intencion
de promover los accidentes como algo deseable o recomendable); es decir, la plenitud vino en el momento en
que tomo la decisidn de hacerse responsable de su propia vida, incluida por supuesto, su discapacidad: aceptarla
como su principio de realidad y, desde esa plataforma, moverse. Ir avanzando hacia adelante.

La consulta hecha a las 200 PCD nos corrobora que aceptar y asumir lo que somos, es fundamental para lograr
nuestra plenitud como seres humanos. Algunos datos de la encuesta resultan realmente interesantes en ese
sentido. Por ejemplo, de 29 personas con discapacidad por accidente de automévil que reconocen estar en etapa
de aceptacion (cfr. Grafica 52, pag. 51), sélo 5 declararon que ninguna de sus aspiraciones ha sido afectada a raiz
de la discapacidad; en cambio, de 21 personas que reconocen estar en etapa de realizacion (siguiente y ultima
etapa que la psicologia propone dentro del proceso de aceptacion), 14 declararon que ninguna de sus aspiraciones
ha resultado afectada por ese motivo. Cuando asumimos plenamente nuestra discapacidad y nos hacemos
responsables de ella, nuestras aspiraciones no resultan afectadas (66% asi lo confirma); en cambio, cuando no la
asumimos del todo, se reduce significativamente la posibilidad de una vida plena, exitosa y feliz (17%).

Al desagregar por sexo, el resultado es probablemente el esperado: de los 137 casos de discapacidad por accidente,
103 involucran a hombres contra sélo 34 casos de mujeres. La discapacidad causada por rifia con arma de fuego o
bala perdida, también reporta un resultado imaginable: 18 de los 26 casos, involucran a hombres; el resto, 8 casos,
a mujeres. La causa mas recurrente en el caso de las mujeres, son los accidentes de automévil, con 18; seguido de
caidas, con 4 casos; alberca o mar 1; y, otra causa, como secuelas de polio o negligencia médica, 3 casos.

En el caso de los hombres, la causa mas recurrente también

13, Accldente sefialado come causa de sy

son los accidentes de automdvil o motocicleta con 42 casos; discapacidad, de 137 PCD encuestadas del Modelo VIM
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Vale resaltar, finalmente, en relacidn con la Grafica 13, que es muy " e e

alto el porcentaje de personas con discapacidad que la adquieren a
través de accidentes (139) y, ain mas alarmante, el hecho de que la mayoria de los accidentes son en automovil
(60 casos -dos de ellos en motocicleta-). También nos parece preocupante, aunque entendible por la época que
estamos viviendo, la muy elevada cifra de 26 accidentes (13% del universo total) que son producto de rifias con
arma de fuego o balas perdidas. Datos como estos, pueden ayudar al disefio de politicas publicas de prevencion,
como el uso del cinturdn de seguridad y el combate a la violencia de género: en donde los hombres parecen seguir
mostrando el mayor protagonismo.

Por lo que respecta a la discapacidad causada por enfermedades, podemos destacar lo siguiente: representa el
30% de las causas de discapacidad motora entre las 200 PCD que hemos encuestado para este trabajo. La causa
mas recurrente es la mielomeningocele con 27 casos y las secuelas de poliomielitis, con 15 casos. La pardlisis
cerebral ocupa el tercer lugar, con 7 casos. En menor grado, hay casos de enfermedades menos comunes, que
vale la pena mencionar para tomar mayor conciencia de su existencia y sus implicaciones: espina bifida, 3 casos;
tumores, 3 casos; osteogénesis imperfecta (huesos “de cristal”), 2 casos; meningitis, hidrocefalia y artrofia
muscular espinal, 1 caso cada una. El nimero tan elevado de “otras enfermedades” nos habla precisamente
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Espondilitis anquilosante, Luxacidn congénita de cadera, Mal de Pott,
Mielitis transversa, Neuropatia, Paraparesia Espastica y Polimiositis,
con un caso cada una (cfr. Grafica 14).
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La desagregacion por sexo, también arroja hallazgos interesantes
en esta pregunta 14. Por ejemplo, de los 61 casos de discapacidad
por enfermedad, 36 son mujeres y sélo 25 hombres. Es decir, a
primera vista lo que puede observarse es que asi como en el caso
de los accidentes, los hombres estan mas expuestos a verse involucrados; en el caso de las enfermedades,
son las mujeres las mas vulnerables. De los 27 casos de mielomeningocele, 15 son mujeres y 12 son
hombres; de polio, 8 son hombres y 7 son mujeres; y, de paralisis cerebral, 4 son mujeres y 3 son hombres.
En otras enfermedades, la proporcidn se invierte: son 12 hombres contra dos mujeres, que presentan
enfermedades poco comunes.
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Bhrafia Musoular

Atrafia Muscular Capinsl
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Eantided dn puraanes

Es interesante el analisis de las etapas de aceptacion con respecto a esta pregunta: de los 61 casos de discapacidad
por enfermedad, 43 de ellos declaran haber aceptado y asumido plenamente la responsabilidad de su discapacidad
(21 en etapa de aceptacidony 22 en la de realizacion); y, 15 de ellos afirman que ninguna aspiracién en su vida ha sido
afectada a causa de la discapacidad. Pareciera que aceptar y aceptarse como persona con discapacidad puede ser
mas facil cuando es por nacimiento; sin embargo, hay 6 casos de PCD
por enfermedad que se ubican a si mismas en etapa de depresién
(una antes de la aceptacion) y 7 casos que se ubican en etapa de
intento adaptativo (dos antes); en la cual, las personas no han logrado
aun aceptar su realidad como personas con discapacidad.

11.Tiempo de vivir con discapacidad de
TTIISIIRA NS ATALY FOY arifan Ne

s

200 PCD encuestadas del Modelo VIM

Incluso, entre las personas que adquirieron la discapacidad por
enfermedad, hay una que se declara estar en etapa de conmocion
(primera etapa del proceso de aceptacién); otra, en etapa de
negacion (segunda)y, otra mas, en etapa de rabia. Estas tltimas, con

30 040 afios edad y de vivir con la discapacidad (ver Grafica 11). Deff ™ ™ "7 "’ " ™
manera que si bien, tener discapacidad desde el nacimiento puede
ciertamente facilitar el proceso de aceptacién, como vemos no es una regla absoluta; ademads de que confirma
la necesidad de un proceso siempre mds integral, que pueda atender a la persona con discapacidad desde muy
diversos dmbitos y que la acompaiie, incluso, en los demas tipos de discapacidades que en un momento dado
pudiera presentar.

Cantidad de parsonas

Menosde Dela2 Misde2 Misde5 Masdel0 Masde3o  No

contestd

Hasta aqui, un rapido recorrido por ciertos aspectos de la vida y la historia de las 200 PCD encuestadas. En los
capitulos siguientes, conoceremos cémo ha sido la experiencia de su participacién en el Modelo VIM, sus opiniones
y sugerencias para una mejor implementacién del mismo; y, el impacto que éste ha tenido en sus vidas.
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CAPITULO II.- LA DISCAPACIDAD COMO CONDICION DE
HUMANIDAD"

“Crear un paradigma en el cual,
las personas con discapacidad
sean parte importante de la
sociedad mexicana”

Vision de Vida Independiente
México

En este segundo capitulo, compartiremos las ideas centrales que durante dos décadas han dado sustento
a la filosofia del Modelo VIM. Describiremos cdmo hemos descubierto nuestra humanidad a partir de la
experiencia de tomar conciencia y asumir nuestra discapacidad, haciéndonos responsables de todas sus
implicaciones para nuestras vidas. Este nuevo paradigma, ha traido para nosotras —personas con discapacidad-
una riqueza invaluable, muy valorada por quienes actualmente vivimos el Modelo de Integracion.

La vida es un milagro égracias a nuestras limitaciones o a pesar de ellas?

Cuando uno revisa con detalle el cimulo de acontecimientos que en los Ultimos 20 afios nos han ocurrido
en lo personal y como organizacién, en los que Santiago y otras personas con discapacidad motora, hemos
sido protagonistas; no queda mas que preguntarse: itiene sentido lamentarse o sentir [dstima por alguna
persona con discapacidad?

Santiago y quienes conformamos el movimiento Vida Independiente México estamos convencidos de que
nuestra vida como personas con discapacidad, es un milagro: lleno de extraordinarias experiencias y una
gran pasion por lo que hacemos; una riqueza que no la han experimentado muchos de nuestros conocidos,
familiares y amigos “parados” ien qué radica entonces la diferencia?

En VIM creemos que la discapacidad en si misma, no representa ninguna limitacién, si uno mismo no
quiere dejarse limitar por ella. La discapacidad no es ni buena ni mala; ni mucho menos una desgracia.
Simplemente esta ahi, formando parte de nosotros mismos. Como nuestro color de piel, nuestra estatura,
nuestra calvicie o nuestro cabello, nuestra nariz o nuestro estémago, grande o pequeio.

Juzgar nuestra discapacidad como algo lamentable equivaldria a juzgar nuestro color de piel o nuestra talla,
como la causa de nuestros problemas. Ello no significa que no debamos hacernos cargo de esa realidad. Una
persona de piel muy blanca, debe tener especial cuidado con los rayos del sol; una persona con sobrepeso,
debe tener especial atencién en su alimentacion. Con la discapacidad ocurre lo mismo: debemos hacernos
cargo de ella, no abandonar en ningin momento los cuidados que requiere y, lo mas importante -aunque
quiza sea lo mas dificil-: dejarnos transformar por ella.

¢Como puede una discapacidad transformarnos en personas mas humanas?

La historia de cada persona con discapacidad es muy distinta en cada caso. Para quienes la adquirimos
como consecuencia de un accidente, el hecho en si puede tener muchos significados. Santiago, por

13¢onvencion CDPD: Articulo 3 Principios generales.- Los principios de la presente Convencion serdn: a) El respeto de la dignidad inherente, la
autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas; b) La no discriminacién; e) La
participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad; d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y la condicion humanas; e) La igualdad de oportunidades; j) La accesibilidad; g) La igualdad entre el hombre y la mujer;
h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad. Modelo VIM: el
Capitulo I, representa una sintesis de nuestros aprendizajes en torno a la re-significacion de la discapacidad en el mundo (o semiologia de la
discapacidad).
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ejemplo, suele contar que antes del accidente su vida iba en extremos muy fuertes; en muchos sentidos
no era un ciudadano bien visto. Con frecuencia canalizaba toda su energia, en situaciones no gratas, de
mucha violencia. Aburrido, se involucraba en rifias para golpear y que lo golpearan. De alguna manera era
un inadaptado (viviendo una discapacidad emocional, como puede apreciarse), que comenzaba a tener
inclinaciéon hacia vicios que no le hacian nada bien.

El accidente lo dejo paralizado. Su actitud cambid radicalmente; fisicamente no podia levantar un vaso de bebida ni
una sustancia que le hiciera dafio. El accidente le traeria una tranquilidad que jamas habia experimentado. Perplejo,
compartié lo que sentia con un sacerdote que le hizo ver que se trataba de la presencia de Dios; pero Santiago no
podia entender la contradiccidn de estar en un cuerpo inmovil y, al mismo tiempo, sentir tanta paz.

El segundo punto de friccidn y, por supuesto, de transformacion, fue su madre. En pocos minutos de
convivencia, Santiago y ella terminaban confrontados muy fuertemente, uno con el otro. Ella siempre hizo
hincapié, desde su criterio y su muy particular forma de entender la vida, en que Santiago debia luchar.
Un doctor la impulsaba a hacerlo. Lo hacia consciente de que él no volveria a caminar, pero era una forma
de incentivarla a ayudarlo; por lo que siempre buscé que sus piernas “despertaran”. Su frase cotidiana era
“saca tu fuerza... édénde esta?”; eso generaba en Santiago una gran impotencia al no poder ver lograda la
aspiracion de su madre: al grado de llegar a sentir deseos de suicidarse o de lastimarse.

Santiago prefirié responder con calma: era como su oportunidad de “desquitarse” de esa presién
materna. Se daba el tiempo para reflexionar sobre si mismo. Empezd a disefiar su propia forma de vida,
luchando y luchando, pero a su ritmo. A partir de la desinflamacion de la médula, logré recuperar —aunque
minimamente- cierto movimiento en su cuerpo. Un dia pudo mover un dedo de la mano izquierda y
durante un tiempo se auto engaid, creyendo que era el punto de partida para mover el resto del cuerpo.
Sin embargo, ese pequefio logro lo motivd a buscar mas y mas logros de movilidad.

Santiago pudo darse cuenta de que luchando, podia ir consiguiendo todo, poco a poco. Sus amigos le tenian
l[dstima, pero al verlo reaccionar y escucharlo en sus conflictos y discusiones o jugando cartas; empezd
a ganar reconocimiento entre ellos. La gente se olvidaba de su discapacidad. Era como una especie de
psicologia “invertida”: cada situacion se convertia en un reto y lo animaba a seguir rehabilitandose.

Cada discapacidad, una oportunidad para humanizar la vida

Necesitamos aprender arecorrer el camino de nuestra propia discapacidad. Tratdndose de una discapacidad
fisica, por ejemplo, este proceso se tiene que recorrer en primer lugar para poder hacer las cosas por uno
mismo. Se trata del aprendizaje de todo lo fisico: pasar del auto a la silla, al bafio o a la cama. Es comparable
al aprendizaje que tiene un nifio cuando aprende a caminar, patear, patalear. Es un proceso que, por cierto,
no se termina de entender por los familiares o por la misma sociedad. Cuando la comunidad que rodea a
una persona con discapacidad motora, tiene sus propias discapacidades (emocionales, sobre todo) lo que
termina pasando es que tienden a sobreproteger a quien vive la discapacidad motora; porque de alguna
manera les hace sentir bien, hacerle todo “a su enfermito”. Mds aun, cuando lo que les preocupa es el “qué
dirdn”: a nadie le gusta ser sefialado como un “insensible”. Todo esto es muy comun: en realidad, la gente
estd tratando de llenar su propia huella de abandono.

Un sinédnimo de rehabilitacidn para VIM, ha sido lucha y aprendizaje. Afuera se confunde con ldstima:
incluso, algunas personas con discapacidad, lo aprovechan para crearse una zona de confort. Esto puede
ocasionar que la persona con discapacidad paradéjicamente se incapacite, convirtiéndose a si misma en una
persona inutil. Este concepto no siempre se entiende en la practica: permanece como un concepto tedrico,
cuyos resultados dejan a las personas con discapacidad enganchdndose a si mismas, arrastrandose unas a
otras. Una no puede y la otra persona no la acompafia adecuadamente: la vida se vuelve un infierno.

42



La rehabilitacién no tiene limites: cada ser humano busca su propia plenitud*

Cada persona debe aprender a conocer y a superar sus propios limites. Santiago tiene una lesién cervical severa,
que le generd la cuadriplejia incompleta con la que vive. Durante los 30 afios de su discapacidad, ha logrado
desarrollar poco a poco una vida plenamente independiente; aunque nunca deja de aprender algo nuevo.

De hecho, como muchos cuadripléjicos, Santiago debe renovar y practicar su rehabilitacién dia con dia®®:
es como cualquier entrenamiento y a las personas con discapacidad motora nos permite estar en forma,
con todos los movimientos que debemos hacer. “En la noche, comienza mi dia”, narra Santiago; durante
toda la noche se levanta tres o cuatro veces, para aplicar su cateterismo; que le produce un espasmo en sus
piernas. Levantarse de estar acostado, para ponerse en posicion de sentado implica el doble de esfuerzo,
por los espasmos en su cuerpo. Hacer el pasaje a la silla, en esas condiciones, implica el triple de tiempo.

Luego viene el pasaje del bafio a la taza; y, después, de la silla de ruedas a la silla para bafiarse. Regresar de
la regadera a la silla de ruedas es otro reto, con el riesgo que implica de una posible caida. Para secarse, las
personas con cuadriplejia deben pasarse a la cama, pues el equilibrio sélo se tiene en el cuello. Vestirse es otro
reto, con todo lo que implica y, al terminar, hay que hacer otro pasaje por el suelo hasta el pie de la escalera.

Sigue el tiempo del desayuno. Pero el ejercicio de Santiago aun no ha terminado: para “hacer mas hambre”,
Santiago debe bajar los 17 escalones que lo llevan a la cocina, arrastrandose desde luego, escalén por
escaldn; y asi, todos los dias. El Ultimo escaldn no representa todavia la emocidon de su merecido descanso,
como podria pensarse, pues debe ocuparse de su ultimo pasaje dentro de casa, el mas dificil de todos: del
suelo a la silla, un gran esfuerzo. Ahora si, un breve descanso para desayunar y listo: tiene lugar el primer
pasaje fuera de casa, de la silla al vehiculo.

Toda esta faena, que comienza alrededor de las 5 de la madrugada -para disponer del tiempo necesario-
no implica un renegar para Santiago: “todo lo contrario —afirma-; en lo personal, me da vida”. No hacerlo,
me lleva a tener esas ideas de autolimitacion y auto conmiseracién que invaden a muchas personas con
discapacidad motora: “el ejercicio, en cambio, me genera bienestar”, suele reconocer. Para Santiago y para
quienes nos hemos rehabilitado en el Modelo de Integracién Social Vida Independiente México, todos

14¢onvencion DPD: Articulo 26 Habilitacion y rehabilitacién. 1 Los Estados Partes adoptardn medidas efectivas y pertinentes, incluso mediante
el apoyo de personas que se hallen en las mismas circunstancias, para que las personas con discapacidad puedan lograr y mantener la mdxima
independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la inclusidn y participacion plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los Estados
Partes organizardn, intensificardn y ampliardn servicios y programas generales de habilitacion y rehabilitacion, en particular en los dmbitos de la salud,
el empleo, la educacion y los servicios sociales, de forma que esos servicios y programas: a) Comiencen en la etapa mds temprana posible y se basen en
una evaluacion multidisciplinar de las necesidades y capacidades de la persona; b) Apoyen la participacion e inclusién en la comunidad y en todos los
aspectos de la sociedad, sean voluntarios y estén a disposicion de las personas con discapacidad 10 mds cerca posible de su propia comunidad, incluso
en las zonas rurales. 2. Los Estados Partes promoverdn el desarrollo de formacion inicial y continua para los profesionales y el personal que trabajen
en los servicios de habilitacion y rehabilitacion. 3. Los Estados Partes promoverdn la disponibilidad, el conocimiento y el uso de tecnologias de apoyo
y dispositivos destinados a las personas con discapacidad, a efectos de habilitacion y rehabilitacion. Modelo VIM: la rehabilitacion sigue siendo muy
cara y deficiente, incluso en los paises en desarrollo. Es urgente difundir modelos accesibles como el de VIM, por todas partes.

15¢onvencién DPD: Articulo 28.- Nivel de vida adecuado y proteccion social. 1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad
a un nivel de vida adecuado para ellas y sus familias, lo cual incluye alimentacion, vestido y vivienda adecuados, y a la mejora continua de sus condiciones
de vida, y adoptardn las medidas pertinentes para salvaguardar y promover el ejercicio de este derecho sin discriminacién por motivos de discapacidad. 2.
Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la proteccion social y a gozar de ese derecho sin discriminacién por motivos de
discapacidad, y adoptardn las medidas pertinentes para proteger y promover el ejercicio de ese derecho, entre ellas: a) Asegurar el acceso en condiciones
de igualdad de las personas con discapacidad a servicios de agua potable y su acceso a servicios, dispositivos y asistencia de otra indole adecuados a
precios asequibles para atender las necesidades relacionadas con su discapacidad; b) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular
las mujeres y nifias y las personas mayores con discapacidad, a programas de proteccion social y estrategias de reduccion de la pobreza; e) Asegurar el
acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que vivan en situaciones de pobreza a asistencia del Estado para sufragar gastos relacionados
con su discapacidad, incluidos capacitacion, asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales adecuados; d) Asegurar el acceso
de las personas con discapacidad a programas de vivienda publica; e) Asegurar el acceso en igualdad de condiciones de las personas con discapacidad a
programas y beneficios de jubilacion. Modelo VIM: cada PCD es responsable de su nivel de vida; en ocasiones, con apoyo de sus familiares; hay una
disciplina diaria que nos permite estar en forma y tener cubiertas nuestras necesidades basicas como PCD independientes.
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estos movimientos cotidianos representan nuestro ejercicio diario. Se limpian muchas partes internas de
nuestro cuerpo y nos mantiene en forma para realizar nuestro trabajo, para las actividades diarias o para
el deporte, como el quadrugby en el caso de Santiago.

Esto es lo que tratamos de inculcar a través de nuestro modelo. Las personas que experimentan depresidn es porque
bajan la guardia, como si se enterraran poco a poco, en su propia tumba. Asi lo ha constatado Santiago durante los 30
afios de vivir su discapacidad y asi lo hemos constatado quienes nos hemos rehabilitado a través del modelo que él
inicié: toda nuestra rutina diaria no es una pérdida de tiempo, es el pilar de todo nuestro dia, de toda nuestra vida.

Mantenernos siempre activos, es fundamental. Eso fue lo que ayudd a Santiago después del accidente, para no
hundirse en la depresion. Apenas lo dejaron dentro de su casa -regresando del hospital en que se atendié-, su madre
ya lo estaba presionando para que asumiera la responsabilidad de sus decisiones. Santiago pronto se volvid lider de
sucomunidad; y, hasta llegé a ser consejero familiar. Adicionalmente, pudo impulsar algunas obras de mejoramiento
en la comunidad, aun en medio de un ambiente adverso. Si bien, siempre tuvo el respaldo de su familia; mas su
discapacidad nunca representé una debilidad: cred una escuela para secretarias, un circulo de formacién para
secundaria y preparatoria; un programa deportivo para jévenes: futbol, boleibol, basquetbol y beisbol. Incluso,
buscd mecanismos para fomentar el autoempleo entre algunos de sus paisanos mas marginados.

Toda discapacidad es singular: hace Unico e irrepetible al ser humano

Llegamos a uno de los puntos mas debatibles en la busqueda de sentido y re-significacion de la discapacidad en
el mundo. Para VIM, representa un conocimiento central de nuestro aprendizaje, como modelo de intervencion
y como movimiento de la sociedad civil, durante todos estos afios: el ser humano se modela en la discapacidad
que asumey vive. La discapacidad es una condicion inherente al ser humano. De ahi que no compartamos—como
ya se ha dicho- la clasificacidon de uso comun, entre personas con discapacidad y personas sin discapacidad.

Ciertamente, los estudios médicos y socioldgicos distan mucho de que podamos conocer con absoluta
certeza toda la diversidad en que puede presentarse la discapacidad en el ser humano, pero de lo que si
podemos estar seguros es que el mismo argumento que nos impide afirmar —por no estar cientificamente
comprobado- que todos los seres humanos padecen algun tipo de discapacidad en uno o mds de sus
potenciales esenciales (instintivo, motriz, sexual, emotivo o racional); es el que nos permite sefalar
también, que no existe base cientifica para asegurar la presencia en el mundo de personas que no albergan
ningun tipo de discapacidad; o que no han sido modelados por alguna de ellas.

De todos es sabido que las apariencias engafian; y, en todo caso, las multiples formas de abuso que
vemos a diario entre seres supuestamente humanos, sobre todo entre quienes son catalogados como
“personas sin discapacidad” no ayudan mucho a probar esto ultimo; es decir, que se trata de personas
“sin” discapacidad: “exentas de deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras, pueden impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demds”?’. Dafiar a otros, no puede constituir una forma valida de participar
plena y efectivamente en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds personas.

16¢onvencion DPD: Articulo 17.- Proteccion de la integridad personal. Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su integridad
fisica y mental en igualdad de condiciones con las demds. Modelo VIM: nuestro derecho a la integridad, implica el deber de cuidarla; con nuestro
ejercicio diario y nuestra vida productiva. Comprometernos a cuidar de nosotros mismos.

17 convencion DPD: Articulo 1 Propésito.- E/ propdsito de la Convencidn es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente. Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demds. Modelo VIM: Si bien la Convencion DPD paradéjicamente excluye las deficiencias emocionales, esta comprobado cientificamente que
no son ajenas a procesos fisicos (glandulares, p. e.) y mentales
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Es comun que oigamos por doquier frases como ésta: “soy humano, no soy perfecto”, “es de humanos
equivocarse”, “soy humano, no soy dios” y otras por el estilo. Pero nuestro ego y la imagen devaluada
gue se ha creado en torno a la discapacidad, nos impiden afirmar ideas vinculadas con esta ultima: “soy
humano, tengo mi discapacidad”; o tal vez, quien si la reconoce no se atreve a decirlo, pues de inmediato

podriamos revirar jqué bien que la aceptes y lo reconozcas; ahora hazte cargo de ellal

Una humanidad que se sustenta en la discapacidad étiene sentido?

Absolutamente si. Todo lo que somos puede estar encerrado ahi: en aquello que probablemente siempre
hemos escondido o despreciado, en esa parte que nos avergiienza o nos impide lograr una integracién
social plena: al interior de nuestras familias, en nuestros lugares de trabajo o en nuestra comunidad; desde
una vida genuinamente independiente y con un proyecto de vida realmente propio.

El primer paso para acoger con amor y responder a nuestra propia discapacidad personal es reconocer
que la tenemos, aceptarla no como una desgracia sino como algo que forma parte de nosotros mismos,
de nuestra esencia; de nuestro modo de ser Unicos e irrepetibles en el mundo. Y, una vez ahi, asumir el
compromiso de hacernos responsables de ella —nuestra discapacidad- por el resto de nuestras vidas.

Como ya lo hemos sefialado, la discapacidad fisica, sensorial o motora, es relativamente facil de detectar
(aunque, con frecuencia, dificil de aceptar; tal vez, porque esta a la vista de todos). Los tipos de discapacidad
mental o sexual, tampoco son dificiles de identificar, pues incluso sus manifestaciones externas también son
bastante visibles —sobre todo, en el caso de la primera-. La discapacidad orgdnica, aunque por lo general
no tiene muchas manifestaciones externas, cominmente puede ser detectable por quien la vive; pues se
presenta normalmente como una enfermedad. La discapacidad emocional, en cambio, es probable que sea la
menos identificable de todas. Con frecuencia, no la pueden ver, ni quien la vive ni quien a su alrededor, sufre
las consecuencias de la falta de atencién y la ausencia de rehabilitacidn a que, por lo mismo, es sometida.

Cadadiscapacidad, conlleva su propia situacién de abandono: ahi donde somos mas susceptibles, muy probablemente
es donde vivimos ese abandono con mas intensidad y donde, consecuentemente, somos mas vulnerables. La
discapacidad puede mostrarnos el lugar exacto donde la lesion que le dio origen, fue mas profunda; es el Gnico punto
que no podemos evadir en un diagndstico. Desde ahi debemos buscar la rehabilitacién que necesitamos: nos llevard al
tipo de amor que especificamente puede transformarnos en el milagro de la persona Unica e irrepetible que somos.

En VIM, hemos encontrado que una forma de amar a nuestras hermanas —personas con discapacidad- es
ir en busca de las mas abandonadas; aquellas que estan postradas en una cama esperando la muerte. Las
animamos a levantarse para que por lo menos sepan que existe otra opcion; pero el camino siempre es de
ellas, nosotros jamas podremos recorrerlo por ellas.

Cada persona requiere un amor diferente, a la medida de sus necesidades mas profundas

En VIM, a cada persona le hacemos saber que su vida vale mucho. Ellas pueden contemplar nuestra lesion,
tocarla si es posible y ser testigos de que por mas profunda que haya sido, no ha bastado para detenernos; todo
lo contrario, al ver cdmo nuestras vidas se han transformado desde una silla de ruedas, nos creen. Lo que en
verdad sucede es que comienzan a creer en ellas mismas (principio universal de la correspondencia) -y eso es
precisamente lo que en el movimiento esperamos-, pues a partir de esa constatacion se animan a moverse’.

18convencién DPD: Articulo 19.- Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad. Los Estados Partes en la presente Convencion
reconocen el derecho en igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las de las demds, y
adoptardn medidas efectivas y pertinentes...: a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y dénde y con quién vivir, en
igualdad de condiciones con las demds, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico; b) Las personas con discapacidad tengan acceso
a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria
para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de ésta; e) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la
poblacion en general estén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades. Modelo VIM: Nadie
puede vivir su independencia “en cabeza ajena” ni ser incluido en comunidad, si no quiere. Las PCD debemos buscarlo, asumirlo, ejercerlo, vivirlo.
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Acompafiando sus primeros movimientos, les ayudamos a recorrer el camino para que ellas mismas
puedan asumir la responsabilidad de su propia discapacidad. Les hacemos ver que esa discapacidad es
solo un modo de ser distinto, Unico en el mundo. Y que esa singularidad conlleva el derecho de existir y de
gozar todos los demds derechos reconocidos a cualquier ser humano; y, de manera especial, a las personas
con discapacidad. En la mayoria de los casos, ellas lo saben; lo que no tienen claro -porque normalmente
nadie se los ha dicho-, es que de nada sirve tener derechos si ellas mismas no estdn dispuestas a hacerse
responsables de ejercerlos y vivirlos en plenitud, del modo singular en que son llamadas a hacerlo,
asumiendo primero el compromiso de cumplirse a si mismas.

Es un hecho que, el primer abandono que una persona con discapacidad debe superar es el que se ha tenido a
si misma y a su propia discapacidad. Nuestra discapacidad, como hemos dicho, es el sustento de la persona que
somos; nunca alcanzaremos la plenitud siignoramos; o, peor aun, si despreciamos nuestra discapacidad. El derecho
mas importante que tenemos como seres humanos es precisamente el de ejercer nuestro deber de conocernos a
nosotros mismos vy, a partir de ahi, alcanzar la plenitud que nuestra muy singular humanidad anhela.

Nuestra filosofia: base de nuestra mision

La mision de Vida Independiente México recoge la esencia de la filosofia que hemos estado compartiendo:
“Lograr que las personas con discapacidad elijan integrarse plenamente en comunidad, como personas
exitosas y felices, ejerciendo su liderazgo social”.

Hemos aprendido en estos afos que la necesidad mas profunda de una persona con discapacidad, en la mayoria de
los casos, no es la educacién matriculada, la salud o la alimentacidn. Es la oportunidad de poder elegir su destino, su
propio proyecto de vida. Lo demas, ciertamente es muy importante y, en ocasiones urgente; pero una persona se
gueda estancada si no puede responder a esta interrogante basica: “decido elegir la vida'®”; o bien, “elijo la muerte”.

Lo que hacemos en Vida Independiente México es acercarle los medios para que pueda elegir. No podria
optar por la vida, si no tiene idea de cdmo puede ser su vida con discapacidad. Con frecuencia, lo que le
rodea después de un accidente o de una situacién discapacitante de profundo abandono, sdlo le inspira
muerte. En ese contexto, la persona no puede elegir, pues sélo tiene una opcién.

Si, por el contrario, le abrimos la oportunidad de conocer otra alternativa y de probarla; habremos contribuido
de manera muy importante en la vida de esa persona con discapacidad. Lo primero que habra recobrado es su
libertad y, con ello, la posibilidad real de elegir. De ahi en adelante, la responsabilidad sera completamente suya.

Si releemos la misidon nuevamente, nos daremos cuenta de que el reto es enorme. En un universo de un millén
de personas con discapacidad motora en condiciones de poder ser atendidas en todo el pais, haber beneficiado
aproximadamente a 5 mil que es nuestro mas importante logro cuantitativo en los ultimos 10 afios, representa
un porcentaje todavia insignificante, pues no es ni la mitad del uno por ciento (el 0.5% para ser exactos). Si a ese
universo, le sumamos las decenas de miles de personas que requieren una silla para llevar una vida plena pero
que por diversas razones se rehulsan a usarla, el impacto cuantitativo de lo logrado hasta ahora, es ain menor.

Son muchas las barreras que se interponen en el camino, para hacer realidad que esta misidn se cumpla.
Por un lado, la cultura familiar: los familiares de una persona con discapacidad, normalmente no creen
en la persona discapacitada y en su capacidad para hacerse cargo de su vida; desde que la persona se
accidenta, por ejemplo, se tiende a inutilizarla. Esto impacta inevitablemente en su autoestima: “me

19¢onvencion DPD: Articulo 10 Derecho a la vida.- Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los seres humanos
y adoptardn todas las medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones con las demds. Modelo VIM: el derecho a la vida conlleva el deber de elegirla y vivirla, con todo lo que ello implica: el motor de
nuestra vida, como PCD, deriva precisamente de hacernos responsables de esa trascendental decision.
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rompi la columna; luego entonces, mi vida se acabd”. Pero en realidad, lo que ahi se refleja es un gran
desconocimiento; pues una vez que se conocen las posibilidades, se sacan recursos de donde sea.

Uno puede verlo con mas claridad en las enfermedades terminales; la persona que se sabe desahuciada o
con pocas probabilidades de vida, tan pronto logra ver una pequeia luz de esperanza para ir en contra de
ese destino, concentra toda su energia en obtenerla.

Comunicar lo que si funciona, en todas las formas posibles

Lo que haria falta entonces, para lograr que se cumpla nuestra mision como Vida Independiente México y
ésta alcance un mayor impacto, es que mucha mds gente sepa lo que se puede hacer y lograr. Comunicarlo
de todas las formas posibles: mas alianzas con otras instituciones, uso de medios masivos de comunicacién,
estrategias conjuntas coninstituciones publicas, entre otras acciones. El Instituto Nacional de Rehabilitacion,
por ejemplo, si hiciera lo mismo que nosotros, estariamos hablando ya no de una cobertura del 0.5% sino
tal vez, del 5%, es decir, unas 50 mil personas con discapacidad motora, integradas y rehabilitadas.

Desde luego, esto no puede plantearse solamente en términos de aumentar presupuestos, pues bien sabemos
que no hay dinero que alcance. Lo que debemos hacer, es utilizar los recursos ya existentes: hospitales,
universidades, organizaciones y estructuras gubernamentales; orientando de mejor manera los recursos:
hacia procesos educativos, mas que asistenciales; ensefiar a pescar, mds que regalar el pescado. De otro
modo, se crean muchos vicios: es el caso de aquéllos esquemas que han recaudado millones y millones
de pesos para personas con discapacidad y no han logrado impactos realmente significativos; pues mucho
del recurso se desperdicia en gastos administrativos y en pago de ndminas; ademds de otros bienes con
frecuencia superfluos y encarecidos.

Hacia una semiologia de la discapacidad

Las graficas que se presentan en este capitulo, referidas a igual nimero de preguntas, nos muestran en
cifras una serie de condiciones y situaciones que viven las personas con discapacidad, que a primera vista
pudieran significar tan sélo una pérdida, algo meramente negativo; pero de ninguna manera es asi. Todo
hecho negativo conlleva siempre otro positivo; toda pérdida, conlleva una ganancia. Toda discapacidad,
conlleva una capacidad. Y viceversa (principio universal de la correspondencia).

Entender esta realidad es fundamental para avanzar en la comprension del significado de la discapacidad en el
mundo, en la comprensién de su semiologia. En otras palabras, es adentrarnos en el significado de la humanidad
misma; del sentido de lo humano. Aquello que por definicién no es previsible, ni dominable, ni controlable; v,
que al mismo tiempo, es Unico, irrepetible, bueno, bello, verdadero. Simplemente, un SER humano.

La perfeccidn no es una caracteristica del ser

Es un hecho curioso, por cierto, que nadie en el mundo haya pretendido atribuir al ser la caracteristica de
perfecto. Reflexionemos en esto un momento: ni filoséfica, ni cientifica ni religiosamente, se ha pretendido
atribuir al ser la caracteristica de la perfeccidn; ni en el pasado remoto ni en el pasado inmediato ni en el
presente. El razonamiento es muy obvio: lo perfecto requiere comparacion, al menos con un patrén. Sialgun
ser pudiera compararse con otro ser o con un patron, para cumplir completamente con las caracteristicas
preestablecidas en ese patrdn, dejaria de ser Unico e irrepetible. Y en esa unicidad esta precisamente su
bondad, su belleza y su verdad. Paraddjicamente, es ahi donde podria estar su perfeccién: sélo puede ser
perfecto aquello que es singular. Aquello que encaja en si mismo.
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Resulta verdaderamente fascinante la manera en que los cientificos, los filésofos y los religiosos (las tres
fuentes del conocimiento que existen), lo han venido constatando en el mundo: desde lo mas trivial como
un copo de nieve. Se ha comprobado que no existe un copo de nieve idéntico a otro (al menos no lo
han encontrado); como tampoco una gota de agua idéntica a otra; ni un animal idéntico a otro; ni una
huella digital idéntica a ninguna otra. Los filésofos como Platdn, Sdcrates o Aristételes ya hablaban de la
bondad, la belleza y la verdad, como caracteristicas del ser, basados precisamente en esa unicidad. Todas
las religiones del mundo, desde las mas antiguas hasta las mas recientes, desde las mas grandes hasta las
mas pequefias, han mostrado cémo el universo, dios o el absoluto, se relacionan con cada uno de nosotros,
de una forma singular y desde nuestra propia unicidad.

En consecuencia: no existen las discapacidades sino sdlo las diversidades

Quienes han hablado de perfeccidn, la han referido sélo con respecto al ser en si mismo o con respecto a
ciertos valores llamados universales; y aun asi, con muchas reservas: hay un gran debate y mucha literatura
en torno a tratar de comprender la objetividad y subjetividad de estos valores.

La perfeccién —como un criterio de comparacién con un cierto patron ideal- no es una caracteristica del
ser; en todo caso, lo que si es caracteristico en el ser y se ha comprobado y re comprobado de millones de
maneras, es la diferencia, lo diverso, lo singular, lo irrepetible... lo imperfecto.

Desde esta perspectiva, la discriminacion entre seres humanos es una aberracion, desde cualquier punto de
vista. Es antinatural, va contra toda légica y es antihumana. No obstante, el 75% de las PCD encuestadas, la
han experimentado. Su presencia tan generalizada y tan frecuente en México, viene a ser una prueba mas de
la existencia de ese otro tipo de discapacidad, del que hemos hablado mucho: la discapacidad emocional. La
cifra tan elevada de PCD que en México se sienten discriminadas (ver
Gréfica 26), refleja al mismo tiempo, la presencia de un elevadisimo z§§::ﬁn"ﬁ::ﬁ;ff;;f::f;:ﬁﬁm:lgm
ndimero de personas en nuestro pais y en el mundo, que no han

resuelto su huella de abandono: una de las formas mds comunes en
que se presenta la muy comentada discapacidad emocional.

Ne contestd
n

Rosita Edler Carvalho, citando a Martin Barclay, en su obra “Psicologia

de la anormalidad”® lo describe de una forma muy elocuente: existen

“mecanismos narcisistas de negacion y de rechazo de las personas con

discapacidad, en la medida en que tales manifestaciones —las cudles

surgen en la vida familiar, en la escuela y en el trabajo- pueden ser

nﬁfﬁfﬁﬁ;ﬁfﬁﬁ%ﬁé’?ﬁ?ﬁfﬂiﬂi g;‘;?m interpretadas como una forma de r?egacién ode r_elchazo de nuestros
_ propios defectos, generando mecanismos de exclusion”.

Otra 5

Practicolatolarancia | Una actitud mas humana, ecuanime y madura, de muchas personas
con discapacidad (al menos del universo de 200 PCD motora
encuestadas), puede constatarse claramente en la Grafica 28: la
mitad de los encuestados practican la tolerancia o la indiferencia,
asumiéndolo como un reto o respondiendo incluso con una sonrisa;
es decir, no se enganchan emocionalmente con este tipo de actitudes
tan impregnadas de miedo, conmiseracion y lastima hacia si mismas,
por parte de las personas que las ejercen. Quienes por cierto, al actuar
asi, de alguna manera estan gritando su profunda necesidad de ser
ayudadas para aprender a vivir su propia discapacidad.

Me pange a la defensiva
Me da igual (indiferencia)

Me dan ganas de llorar

Tipos de reaccién

Me jacto o me da risa

Siente impotencia

Cantidad de personas

20g visiones y Revisiones de la Discapacidad. Compilacion de aportes y contribuciones al tema; hecha por Patricia Brogna, FCE, México, 2009.

48



La otra mitad que si se siente lastimada o afectada por esas actitudes, fundamentalmente siente enojo e
impotencia; y, en menor grado, siente ganas de llorar. A ellas dedicamos una sencilla reflexion sobre humanos
y peces, que compartimos a continuacidn: los cientificos hasta la fecha no han podido explicar como ocurre
la diferenciacién de la vida ¢ por qué no existen en el mundo seres con todas las capacidades? Ni los humanos
-obra culmen de la evolucién- ni los peces del mar -en su profunda sencillez- poseen todas las capacidades:
ninguno puede volar, por ejemplo. Para la naturaleza -podria llegar a pensarse-, ambos son discapacitados;
la idea es absurda, por supuesto: pero es el resultado de esa misma necedad, de querer comparar a toda
costa, las obras maestras de la creacidn jPero es distinto tratdandose de seres humanos! -alguien alegara-.
¢Como puede compararse un humano con un pez o con un ave? Y de alguna manera, estaria en lo cierto.
Pero habria que agregar otras preguntas: ¢coémo puede alguien atreverse a comparar un ser humano con
otro ser humano? ¢O compararlo con un supuesto patron de perfeccion? ¢O con una clasificacidon de
caracteristicas normales y subnormales, aceptada “universalmente”; aun sin respetar la infinita diversidad
invariablemente presente en todo el universo?*

Aunque parezca increible, existen muchas personas del mundo cientifico, filoséfico y aun del religioso, que
no obstante las incontrovertibles evidencias acerca de esta absoluta diversidad del universo; y, por ende,
de la unicidad e irrepetibilidad de cada ser, se atreven a cuestionar con cierto aire de superioridad: ino es lo
mismo tener piernas que no tenerlas! iNo es lo mismo caminar que no poder caminar! Y estdn en lo cierto,
pero el problema sigue siendo que insistamos en considerarlo como un defecto; o bien, si aceptamos que
lo sea, como algo malo, imperfecto, inadecuado, de poco valor; que se tiene que sufrir y padecer.: iNi
parientes somos! -gritaran los partidarios de esas tendencias eugenésicas.

La conciencia de la muerte nos ayuda a valorar la vida

La gran interrogante de la vida sigue siendo, sin lugar a dudas, la muerte. Los seres humanos conocemos
muy poco acerca de la muerte y ese desconocimiento, paraddjicamente, nos hace despreciar la vida.
Comunmente, son las personas que han vivido al borde de la muerte las que con frecuencia aprenden a
valorar mas la vida. Esta es otra ventaja comparativa que tenemos las personas con discapacidad motora
cuando aceptamos y asumimos nuestra discapacidad: tenemos una experiencia muy cercana a la muerte
gque nos acompaifa y nos ensefia a apreciar lo que somos. De hecho, para muchas de nosotras, personas
con discapacidad, es un milagro estar vivas; pues han sido tan aparatosos los accidentes en los que hemos
estado involucradas, que no entendemos cémo es que logramos sobrevivir.

Y quiza por ello, nuestra sobrevivencia con frecuencia va acompafiada de muchas otras secuelas o pérdidas:
la muerte de diferentes tejidos en diversas partes de nuestro cuerpo, la muerte neuronal, la pérdida de
sensibilidad (en la mayor parte de la piel, en el caso de los cuadripléjicos; o, en la mitad del cuerpo, en el caso
de los parapléjicos y los hemipléjicos), la disfuncionalidad de las glandulas sudoriparas que dejan de segregar
sudor, con el riesgo de que nuestro cuerpo pueda sobrecalentarse si no lo refrescamos continuamente (a
través de esponjas mojadas, trapos humedos, atomizadores de agua o de algin otro modo).

Tomar conciencia del milagro de nuestra vida, en estas dificiles circunstancias, es cdmo tener una segunda
oportunidad de vivir después de la muerte. Si tuviéramos una enfermedad terminal, que nos colocara
irremediablemente al borde de la existencia y nos embargara una profunda tristeza por tener nuestros
dias contados ¢ De qué seriamos capaces si de pronto la vida nos ofreciera esta segunda oportunidad? Para

21convencién DPD: Articulo 5.- Igualdad y no discriminacion: 1. Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en
virtud de ella; y, que tienen derecho a igual proteccion legal y a beneficiarse de la ley en igual medida sin discriminacion alguna; 2. Los Estados Partes
prohibirén toda discriminacién por motivos de discapacidad y garantizardn a todas las personas con discapacidad proteccion legal, igual y efectiva,
contra la discriminacién por cualquier motivo; 3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los Estados Partes adoptardn todas las
medidas pertinentes para asegurar la realizacion de ajustes razonables; 4. No se considerardn discriminatorias, en virtud de la presente Convencion, las
medidas especificas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho, de las personas con discapacidad. Modelo VIM: el derecho a la
no discriminacidn conlleva el deber de aceptarnos a nosotros mismos, desde nuestra dignidad y valor singular, evitando comparar y compararnos,
clasificar y clasificarnos; conscientes de que para ello, debemos resolver primero nuestra huella de abandono.
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muchas de nosotras, personas con discapacidad, es asi como sucede; y, por lo mismo, no es raro encontrar
a cientos o miles de personas con discapacidad (jévenes, generalmente), profundamente agradecidas con
la vida, por esa nueva oportunidad de vivir.

Comprender la vida con gratitud y en todo su valor -desde una perspectiva de diversidad- ha sido, a lo largo
de estos afios, uno de nuestros principales aprendizajes. Los tanatélogos hablan de tres fases por las que una
persona transita normalmente en un proceso de duelo, después de la muerte de un ser querido o de una
pérdida profunda; las cuales, pueden simplificarse en tres preguntas: ¢ por qué? ¢ Para qué? y épara quién???

Buscando sentido a la discapacidad

No es dificil coincidir en el hecho de que la pregunta mas dificil, sin lugar a dudas, es: épor qué? Dificil porque
con frecuencia va acompafiada de enojo, frustracién, rechazo, negacién: é por qué me tuvo que pasar esto a mi?
¢Por qué tuvo que ocurrir asi el accidente? ¢Por qué me dispararon? ¢Por qué se tuvo que lesionar mi médula?
¢Por qué mis piernas o mis brazos o mi tronco, dejaron de moverse? ¢ Por qué adquiri tal o cual enfermedad?

53.Tiempo que lesllevé asumirse como personas

En estos afilos hemos aprendido que esta pregunta en ocasiones con discapacidad a las 200 PCD encuestadas
inmoviliza a muchas personas con discapacidad; pues las deja
instaladas en el pasado. En cambio, cuando comienzan a vivir el
Modelo VIM empiezan a conectarse con el presente y con el futuro;
su proceso de aceptacion empieza a ser mas rapido. La Grafica 53
lo muestra con claridad: mas del 60% logré asumir en poco tiempo
(menor a 2 afios) la responsabilidad de su propia discapacidad; es

Cantidad de pericnas

No contestd 1abmeses 1ahe 2ahos Misde 2 afios

decir, su condicidn de persona con discapacidad. De hecho, el 25% Tiempa de sdastacién

£Cudnio tiempote Hevd asumirte como PCD matriz?

lo logré en un tiempo sorprendente: menos de 6 meses.

38.Grado en que ayud6 el ModeloVIM a . ,
Ias 200 PCD encyestadas, 3 aceptarse Ante la duda de si el Modelo VIM fue la causa que ayudd realmente

a que las 200 PCD motora se aceptaran como tales, la Grafica 38 nos
presenta la respuesta de un modo contundente: mas del 80% de los
encuestados reconocieron que el Modelo VIM los ayudé mucho o
muchisimo para ese propdsito.

Cantidad de personas

Resulta interesante apreciarlo desde las etapas en las que se
; _ B ’ encontraban al momento de ser encuestadas las 200 PCD motoray, por
T ey M meime § - supuesto, después de haber vivido el Modelo VIM: practicamente la

mitad de ellas (48%) habia logrado ubicarse en la etapa de aceptacion,
asumiendo su condicidn de persona con discapacidad. Poco mas del 30%, se reconocieron personas con
discapacidad exitosas y felices, plenamente integradas en su entorno social (ain cuando algunas de ellas, el
10%, aceptaron que una o mas de sus aspiraciones habia resultado afectadas a raiz de su discapacidad). En
otras palabras, el Modelo VIM les fue de gran utilidad al 80% de las personas encuestadas, para alcanzar los dos
niveles mas altos de asimilacién de su discapacidad: la aceptacién y la realizacion.

En cambio, para un 20% de los encuestados, el proceso ha resultado un poco mas dificil: un 5% estaban
aun viviendo la etapa de depresidn, al momento de la encuesta; casi un 10%, intentaban adaptarse; y, poco
menos de un 8% permanecian en estado de rabia, de negacidn o incluso, de conmocidn.

Lo anterior puede apreciarce claramente en la Grafica 52: para este 20% que no ha logrado superar las primeras
etapas, salir de la pregunta “épor qué?” puede ser la clave en su proceso de aceptacion. El problema es que no

22(,‘ar/o Clericé Medina, Morir en Sdbado ¢Tiene sentido la muerte de un hijo? Ediciones Paulinas, 2010.
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resulta del todo facil eludir esta pregunta, pues con frecuencia 52, Etapas de aceptacién de sy discapasidad, en que
nos sumerge en un circulo vicioso de mucho resentimiento, se encuentran las PCD encuestadas del Modelo VIM
en el que se tiende a cuestionar profundamente la o
imperfecciéon humana: de aquellos seres violentos que nos
agredieron; de quienes bebieron o se drogaron y actuaron e, con
con irresponsabilidad, afectando nuestras vidas; de aquéllas

madres que no lograron cuidar como es debido a sus bebés,
mientras crecian; de aquellos conductores que no lo hicieron
con responsabilidad o sus ocupantes, por no usar el cinturén
de seguridad. Y podriamos continuar, indefinidamente,
cuestionando la incapacidad humana que de una u otra
manera, participd en nuestro proceso de individuacion:
conformando nuestra discapacidad.

futuron ¥ b
@ culpa. Me falta energla o motivacian; hay sdn desecs
de muerte o sulcidio

m‘ aml condicidn de vida, gracias s 1l'
milagre. Slente frustracidn y sbandena.

Etapas

Rabla: Aln me pregunte "ipar aud yol™: v. renlegn de
Dios, de

discapacidad motriz

la esperanzade volver a caminar

Canmaclén: Me siento desconcertade v

Cantidad de personas

La siguiente pregunta, tal vez pueda resultar un poco
menos dificil: “¢ paraqué?” Esta pregunta es fundamental paraavanzaren el proceso de duelo; de encontrarle
sentido a una pérdida y, en Ultima instancia, a la discapacidad: i para qué se accidenté Santiago? ¢ Para qué
se accidentaron las mas de 3 mil personas que ha atendido VIM? Las respuestas que Santiago y muchos

otros, hemos venido descubriendo y construyendo en torno a esta pregunta, son impactantes.

La vida de Santiago, por ejemplo, nos ha permitido aproximarnos a varios de esos “para qués”. A nivel
personal -compartia él, al inicio del presente capitulo-, su vida “iba en extremos muy fuertes” y, su constante
involucramiento en eventos violentos, lo hacian ver como un ciudadano no grato. A nivel familiar, Santiago
forja su caracter a la sombra del rigido liderazgo de su madre, quien siempre quiso poner a prueba su
fuerza, retandolo constantemente para dar lo mejor de si. A nivel de su comunidad, Santiago siempre se
sintid motivado a enfrentar los abusos cometidos hacia los mds débiles.

Lo impactante del caso, es que su discapacidad ha representado para él, la puerta de entrada y
la ruta para dar respuesta a todo lo anterior: su deseo de felicidad, de tener una familia —llena
de chuecos, como él dice con carifio-, de alcanzar sus propios suefios, de tener trabajo, de tomar
sus propias decisiones, entre muchos otros anhelos; que, por cierto, son los mismos que vemos
en la Grafica 29 y que comparten la mayoria de las personas con discapacidad encuestadas y, por
supuesto jla mayoria de los seres humanos en el mundo!. De

29, Aspiraciones que las 200 PCD encuestadas

han visto afectadas por su discapacidad
Serfeliz
Tenerunafamiiia

Aleanzar mis propies suefics

s
p Tener trabajo
g
2 Tomar mis proplas declsiones
£
= La pesibilidad de estudiar o continuar
mis estudios
Otras aspiraciones
Ninguna aspiracién ha sido afectada

Cantidad de personas

hecho, él mismo nos compartia al inicio de este documento, el
sentimiento de paz que lo invadid los primeros dias después
del accidente (nada que ver con los extremos fuertes en que
transcurria su vida); posteriormente, la manera en que se fue
forjando su propio liderazgo en el mundo de la discapacidad,
en un ambiente y una realidad muy alejados de los de su madre
-en los que ella poco podia intervenir-; y, cdmo ese mismo
liderazgo social, ha sido su herramienta para ayudar a quienes
para el comun de la gente, pueden ser considerados como los
mas débiles entre los débiles: las personas con discapacidad.
Hasta aqui, el “para que” de la discapacidad de Santiago parece
ser contundente: épara qué tuvo que ocurrir su accidente? Pues

para SER Santiago, en toda su singularidad; y, desde ahi, alcanzar su propio anhelo de plenitud, de
un modo sorprendentemente integral.

Dedicarse “a la chuequez” -como él mismo lo dice-, no era su idea inicial; él no lo buscdé. Su testimonio, en
ese sentido, puede representar un buen ejemplo para muchas de nosotras -personas con discapacidad-
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gug fupdamentalmte.nte anhelamos superar nuestras propias T T
I|m|tfa1C|ones. El camino que estamos buscando, puede estar encuestadas, afectadas por la discapacidad
precisamente delante de nosotros: soltar nuestro apego, nos
H s . Integrarme a mi familia [ 1
abre a lo que la vida nos presenta (ver Grafica 29Bis). et
(me creen tonto por ser PCD)
. . , Tener pareja [ 1
En el caso de Santiago -como pudimos ver en el capitulo S Melorarmisnarsosycatdnide [~
anterior-, fue “la chuequez” la que lo buscé a él. Su encuentro | '
., s Ser plenamente independiente i
totalmente casual con la Asamblea Estatal de la Agrupaciénde | @
L. . L. . 5: Recanacermipropiadignidad y valor
Personas con Limitaciones Fisicas del Estado de Nayarit, A.C., Dol skl sbrssrtasin
en la que su miembros terminaron eligiéndolo presidente e AR
—aun sin conocerlo-, asi lo demuestra. éPara qué ha existido Sristo
. . . Superar mis proplas limitaciones
entonces la discapacidad de Santiago? La respuesta puede e o

verse ahora con impresionante claridad; no sélo a nivel
personal, sino por quienes hemos tenido la oportunidad de compartir nuestra vida con él: la discapacidad
de Santiago brotd en él, para impulsar el movimiento de personas con discapacidad en México, para
ser lider social de Vida Independiente. En una palabra, para aprender a vivir la plenitud desde su propia
singularidad; hasta la version mas completa que ahora él tiene de si mismo: Santiago, cuadripléjico,
exitoso vy feliz, lider de las personas con discapacidad motora en México; lider de la chuequez, mas alla
298Il Exste un 20% de PCD para qujenes ninguna aspiracion haside de México. ¥ al igual que Santiago, otras 40 personas de
afectadai son el pilar espiritual de VIM, Aqul, sus principales razones: las 200 encuestadas (ver Grafica 29 Bis 1l), lejos de ver
afectadas sus aspiraciones nos dan ejemplo y testimonio
de las razones de fondo que las han inspirado para que
ninguno de sus anhelos se haya visto perturbado, a raiz
de su discapacidad: “soy el mismo ser humano, en silla
de ruedas” (9 casos); “soy independiente” (6 casos);
“porque quiero y porque puedo, el limite estd en la
mente” (6 casos); “porque hasta ahora, he logrado todas
mis metas” (8 casos); “porque es posible vivir con una discapacidad” (7 casos); “porque si” (4 casos).

Parque soy ruedas

Porque soy independients

Porgue

Tipes de Explicaciones

‘orque &5 posible vivir

Noaclard
Cantidad de personas

Casos como ellos, que por cierto son bastante representativos de lo que ocurre en el movimiento (hay mas
de mil personas integradas por VIM que piensan de esa misma manera), son junto con Santiago y otros
lideres sociales con discapacidad, el pilar espiritual de Vida Independiente México.

Una chuequez que esta presente en la esencia misma de la humanidad

Ya hemos dicho que “chuequez” es una expresion aceptada sdlo entre personas con discapacidad motora.
Un “parado” (como solemos llamar a las personas que no viven nuestro tipo de discapacidad) no puede
llamar “chueco” a ninguna de nosotras, porque se considera una falta de respeto. Pero a decir verdad, sélo
es cuestion de tiempo antes de que el resto de la humanidad comparta con nosotros esta realidad: cuando
se descubray compruebe por el mundo cientifico, filoséfico o religioso, que la discapacidad es connatural al
ser humano, por el sélo hecho de serlo, habra de vivir un sinnimero de condiciones y situaciones, diversas
y Idiferenciadas, que tgrminarén de .moldear su in.dividu.alidad. NPT R P e R

Sélo entonces, compartiremos, esa misma experiencia de libertad que hoy se sienten parte de un grupo

al permitir ser nombrados con la misma sencillez: los chuecos

. , . Nome siento Nocontestd
emocionales (los mas numerosos, como ya hemos dicho), los parte 6%
chuecos intelectuales, los chuecos sexuales, los chuecos instintivos F '

y los chuecos motores, nos sentiremos hermanados a una misma \—d
humanidad: chueca, rica y diversa. No sélo formando parte de un me sento

. 2 pa
pequefio grupo de pares (como lo han experimentado las PCD fsteskmanis s dantw paiie s sedn eRelTAN
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encuestadas: Graficas 69 y 70) sino de toda una familia humana

79: Antes de vivir el Modelo VIM, 59% i : ili
de las 200 PCD encuestadas NO y 38% igual de chueca que nosotros: una familia de seres realmente
sl. se sentfan parte de algdn grupo humanos.
b ik Por ultimo, queda la pregunta del ¢para quién? ¢Para quién

tuvo su discapacidad mi hija, mi papa, mi esposa, mi hermano.
En dltima instancia éPara quién tuvo su discapacidad Santiago?
iPara la chuequez de México!, decimos sin dudarlo quienes
hemos seguido su ejemplo desde hace veinte afios; para todos
aquellos que no nos sentiamos parte de algin grupo (como en
la grafica 70); y, todos los que hemos sido beneficiados por el
muy singular movimiento que él fundé. Pero cabria hacer la pregunta mas alla, sin miedo, como lo
hacen los nifios: ¢y para quién mas? ¢Para quién tuvieron su discapacidad las 5 mil personas que el
movimiento ha integrado y rehabilitado en los Gltimos 13 afios? jPara la chuequez de Cuba, de Panama,
de Colombia! dirdn quienes han vivido los cursos de Vida Independiente que ya se han impartido en
esos paises.

Si
n%

Ne
57%

Antes del Modelo ite sentias parte de algin grupo?

¢Y para quién mas? Podrian seguir preguntando nuestros insaciables nifios imaginarios: iPara la chuequez
del mundo y para enriquecer la conciencia humana de lo que significa vida en abundancia! En donde todo,
absolutamente todo, tiene sentido. Una vida en la que no hay buenos ni malos, capaces e incapaces, normales
y anormales, sino sélo singularidades que conocer o discapacidades que vivir. Historias de rehabilitacién, en
las que cada ser humano tiene el derecho y el deber de asumir la responsabilidad de su propia discapacidad:
Pues es su Unica e irrepetible ruta de acceso hacia su propia individualidad y la respuesta mas profunda a su
anhelo de plenitud.

Hay todo un mundo implicito en cada discapacidad

En las siguientes graficas, le pondremos un aumento mds al lente de nuestro microscopio social para hacer
un recorrido por aspectos de la discapacidad motora que el comun de las personas ni siquiera imagina.
Aspectos que a primera vista pueden parecer, como ya hemos -advertido-, situaciones que lamentar o
que pueden llegar a causar lastima entre quienes ignoran toda esta semiologia de la discapacidad que
el Modelo VIM ha venido descubriendo durante estas dos décadas y hemos querido compartir en estas
paginas.

Para nosotros representa uno de los mas importantes aprendizajes como Vida Independiente México, a lo
largo de todos estos afios. Desde nuestra experiencia, no tenemos duda de que cada una de estas situaciones
o complicaciones, significa un modo distinto de ser en el mundo para la persona con discapacidad que las
vive. Por eso creemos que las siguientes reflexiones pueden representar un recorrido de gran riqueza,
al permitirnos visualizar una pequefia muestra de las infinitas variantes que pueden presentarse en esta
porcion de la diversidad humana: la de las personas con discapacidad motora.

A cada paso, nos iremos dando cuenta de que aun dentro de las 200 PCD motora encuestadas, hay
innumerables diferencias. Vistas desde afuera todas podemos parecer igual de raras (como puede ocurrir
normalmente cuando se estd en presencia de un grupo de sordos, un grupo de ancianos o un grupo de
nifios); pero a medida que nos acercamos afinando la lente, empezamos a notar las enormes diferencias:
como si cada quien reivindicara su propia rareza, su propia singularidad.

La grafica de la pregunta 18, es un buen ejemplo de lo que estamos diciendo. En este acercamiento, vemos
diferencias significativas entre personas que comparten la misma discapacidad motora: 123 personas de
las 200 encuestadas, tienen o han tenido problemas de control de esfinteres; 71 han presentado escaras;
36 casos, han presentado escoliosis (deformacién de la columna) y 14 casos, disfunciones sexuales o
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infertilidad. Otros 25 casos, han tenido complicaciones todavia
18, Complicaciones que han vivido las PCD , . S L
encuestadasa partir de su discapacidad mas raras: neumonia por falta de ejercicio, problemas digestivos,
infecciones urinarias, hipertension arterial, dolor muscular,

Escollasis (columna deformada) .
contracturas, deformaciones y fracturas.

Escaras
Disfunciones sexuales e infertilidad

Control de esfinteres

Tipo de complicacionas

Cada complicacion también es singular y con
el L implicaciones infinitas para la PCD

Otras complicaciones

éPor qué existen todas estas complicaciones? Nuevamente es la pregunta dificil. Sin duda muchos de los médicos
que leerdn esto, estardn muy prestos a responder. Pero nuevamente les decimos: para quienes vivimos estas
complicaciones, no basta una explicacion médica; al menos, no para nuestra conciencia y nuestro anhelo de
plenitud. Pero sabiendo el grado de dificultad de esta pregunta; preferimos hacerle caso a los tanatdlogos: es
mejor que cada una de nosotras, personas con discapacidad, busque su propia respuesta, si asi lo desea.

Habemos otras personas con discapacidad, que preferimos concentrarnos en la siguiente pregunta: ¢Para qué
existen estas complicaciones, las que hemos vivido o las que estamos viviendo ahora? Por supuesto que cada quién
debe buscar de igual manera, su propia respuesta. Pero hay algunos “para qués” que vale la pena compartir en este
momento y que sin duda pueden enriquecer nuestra experiencia en ese sentido. Nos referimos concretamente a
las escaras.

Una escara es una herida en la piel con caracteristicas muy particulares: se genera normalmente de adentro
hacia afuera, por la presién y friccion constantes que ejercen los huesos en un punto especifico del cuerpo
(normalmente las nalgas, derivado de las muchas horas que pasa una persona con discapacidad motora
en su sillay la falta de un cojin adecuado). Al no haber sensibilidad en esa parte del cuerpo, la persona con
discapacidad no nota que se esta produciendo una lesion.

Cuando se da cuenta, normalmente es demasiado tarde: la herida ya es muy profunda y las posibilidades
de cicatrizacion se vuelven practicamente nulas; por falta de ventilacién en la zona y la presencia de
infecciones. Una escara que no es tratada a tiempo o en forma adecuada, puede llegar a causar la muerte
de la persona con discapacidad. Ademas del riesgo, no sobra decir que su aspecto puede llegar a ser
realmente escalofriante: hay escaras tan profundas, que uno puede ver el hueso; otras, dan la impresién
de que la persona enfermé de lepra o de alguna enfermedad similar.

Otraformadeadquirirlaescara, escuandolapersonacondiscapacidad recibela herida desde afuera. Adquirirlo
de esta manera, es menos frecuente, pues normalmente es el resultado de un nuevo accidente; Como fue
el caso de Santiago: no cabe duda que el fundador de Vida Independiente México no ha agotado aun los
“para qués” de su propia existencia. El accidente fue aterrador: estando en un campamento en Ixtapa, Gro.
con motivo de uno de los muchos cursos intensivos que ha impartido; después de darse una ducha a medio
dia (recordemos que los cuadras tienen que refrescar su cuerpo constantemente para no exponerse a las
altas temperaturas que produce la falta de sensibilidad en la piel y la disfuncidn de las glandulas sudoriparas)
mientras intentaba acercarse por una toalla, impulsando su cuerpo hacia adelante en la silla de plastico que
usa normalmente en la regadera, ésta se atord debilitdndose al instante.

La silla se hizo pedazos y una de las astillas de alrededor de 10 cm de largo, quedd clavada en su trasero, a
unos pocos centimetros de la regidon anal; como pudo, se vistié y buscé ayuda entre las personas que estaban
comiendo, quienes de inmediato lo llevaron al hospital mds cercano. En pocos dias, aparecio la escara; aln
con todas las técnicas que Santiago ya conocia para prevenirlas y atenderlas, era imposible que una herida
tan profunda cicatrizara sin suficiente ventilacidn y con la constante presidn de la silla de ruedas.
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Santiago tuvo que pasar los siguientes 30 dias, practicamente viviendo desde su cama, con su trasero
descubierto. Una experiencia extrema, dificil de imaginar, que solamente personas como Santiago
-entrenadas en retos muy fuertes-, podian afrontar. En esa postura, Santiago tuvo que cumplir con sus
muchas responsabilidades: leer, estudiar, escribir, atender llamadas, conferencias telefénicas, entrevistas,
entre muchas otras. Pero también fue un tiempo para pensar y crear: no tardaria en manifestarse el “para
gué” de su impresionante escara. En efecto, a raiz de ese nuevo accidente, Santiago pudo idear y sentar las
bases de lo que puede llegar a ser una innovacidn revolucionaria en el mundo de la discapacidad motora:
el aparato estabilizador.

El estabilizador: nueva vida nacida de una escara

El estabilizador consiste en una silla de ruedas especial, que mediante un sistema hidraulico, puede levantar
el cuerpo de la persona con discapacidad hasta ponerla en pie y permitirle permanecer asi durante todo
el tiempo necesario para sanar: dias o incluso meses. Es entonces cuando la escara, libre de presion y
debidamente ventilada, puede cicatrizar. La ventaja del estabilizador, es que permite a la persona con
discapacidad, desplazarse en un determinado lugar y seguir desempefiando sus quehaceres cotidianos.

¢Para qué tuvo entonces su escara Santiago? Desde luego hay muchas respuestas de tipo personal que sélo
Santiago conoce; pero hay otras que podemos apreciar en forma mds evidente, después de conocer un
poco mas a detalle esta parte de su historia: la respuesta basica es aquella que resulta comun a todos los
seres humanos que toman conciencia de su vida. Tuvo la escara, precisamente para conocer la experiencia
de tener una escara. Independientemente de los juicios de valor que cualquier ser humano, desde
“afuera”, pueda tener en relacidn con una escara (que como ya vimos, su aspecto externo por lo general
es repugnante), lo que es un hecho contundente es que la vida de Santiago jamas fue la misma antes y
después de haber vivido la experiencia de la escara.

Su conciencia crecié enormemente: ahora es mas sensible para si mismo, pero sobre todo, para con todas
y todos sus hermanos escarados. Tiene mayor riqueza personal, para poder orientar y acompafiar a quien
vive esa singular situacion de vida. Pero el “para qué” de su escara no se quedod ahi: épara qué mas tuvo
su escara Santiago? -Debid preguntar nuestra nifia imaginaria. Pues para inventar la versién mexicana del
estabilizador, por supuesto. El “para quién” de su escara es practicamente obvio: tuvo su escara para bien
de todas las personas con discapacidad de México y el mundo, que inevitablemente habran de vivir escaras
a lo largo de su existencia y que pronto tendran la posibilidad de hacerlo con ayuda de un revolucionario
aparato estabilizador.

Control de esfinteres: punto de partida de una vida independiente

Como hemos podido apreciar, la riqueza implicita en todas estas complicaciones, o pérdidas puede ser infinita.
Y a esa riqueza podemos tener acceso todos los seres humanos, no sélo las personas con discapacidad. En otras
palabras y para ser congruentes con lo que hemos venido diciendo: es una

. . . . . 19, Porcentaje de las 200 PCD
riqueza disponible para cualquier ser humano siempre y cuando acepte encuestadas que reconoce tener
su propia discapacidad y elija asumirla con plena responsabilidad como su Rrskismas Rare lm:!‘i:.:jnmm:
vida misma, con todas las implicaciones o complicaciones que ésta pueda i
traer consigo (como la que nos presenta la Grafica 19). U

8%

Aceptar y asumir, son el punto de partida de una vida independiente,
no soélo para las personas con discapacidad motora, sino para cualquier
ser humano. Cuando la discapacidad se hace presente en nuestras vidas, ocurre algo muy singular. De alguna
manera, morimos a la persona que éramos para nacer de nuevo: Somos como otra persona.
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Es tan real este renacimiento, que con frecuencia ocurre lo mismo que en el primer nacimiento: carecemos
de control de esfinteres y, en ambos casos, debemos aprenderlo. Un nifio, al nacer, no tiene control de
esfinteres; al igual que muchas personas con discapacidad motora cuando re-nacen después de una lesién
medular. En el caso de la nifia o del nifio, la ausencia de control de esfinteres no parece ser consecuencia
de una pérdida; mientras que en las personas con discapacidad, claramente lo es. Si bien, cabe recordar
lo que la semiologia ensefia: el nacimiento es el origen de nuestra primera huella de abandono; al nacer
-sostienen los semidlogos-, todas las personas invariablemente experimentamos una pérdida de memoria
(de todo lo aprendido durante nuestro proceso de gestacion); incluido, por supuesto, cualquier acto reflejo
relacionado con el control de desechos del cuerpo del bebé no nacido y del cual se encargé la placenta,
mientras tanto.

22. Mecanismos de mayor incomodidad para oinar, en 200 PCD encuestadas

ETLTAR LA ST

éPor qué se pierde el control de esfinteres?
Nuevamente es la pregunta dificil. Desde luego, la
pérdida de sensibilidad en el cuerpo, forma parte de
las razones médicas de esta disfuncion. Pero el sentido
de la misma, es nuevamente lo que nos interesa a las
personas con discapacidad que hemos tenido que re-
aprenderlo, utilizando ahora métodos que en muchos
casos resultan incomodos (ver Grafica 22):

Msaje en vefiga: tandado, riesgeny

1 dmads pars FOD matris

Medicamentas: irritan ridoses, sobreestimelin

H Ischmod, antiestético, causa

Infecciones

Sordalatermitente: dificl, dolarosa, debilita, Infecta, brita

emtiantia: stinar pa oo

Fafal: Incimoda, caro, Irrita, bty

Cantided de personss

e que?

El 64% de las personas encuestadas (30% del total)
utilizan o han utilizado pafial y lo consideran el mecanismo mds incémodo. Seguido de la sonda intermitente
y el catéter permanente, en un 15% de los casos y el uso de medicamentos, en un 5%. El masaje en la vejiga
y el uro-conddn, parecieran ser los mecanismos menos incomodos para las PCD encuestadas, con menos de
un 5% y un 3% de menciones en cada caso.

Nuevamente la pregunta que puede tener mds sentido responder, en tanto personas con discapacidad
motora -para quienes hemos perdido el control de esfinteres-, es el “para qué”. Para vivir la experiencia,
desde luego; vy, aprender de ella: la riqueza que conlleva, puede ser enorme. Para muchas de nosotras,
personas con discapacidad, el uso independiente de mecanismos alternativos para el control de esfinteres,
fue lo primero que nos conecté con la independencia en nuestras vidas y un reencuentro con nuestra
propia intimidad?. En ese sentido, el “para qué” resulta invaluable: nada se compara con el hecho de poder
salvaguardar la intimidad de ese momento, frente a nuestros familiares, compafieros de trabajo y otras
personas que creen que perdimos para siempre la capacidad de hacerlo solos.

Cada nuevo aprendizaje: una oportunidad para servir a otros

Los “para qués” de este control de esfinteres “alternativo” pueden ser muchos. De entrada, nos conecta
con todos los seres humanos que experimentan esa misma dificultad: nifias y nifios violentados, adultos
mayores, personas con enfermedades crénicas o terminales, entre otros. De alguna manera, tener
dificultades para el control de esfinteres, nos hace personas mas conscientes y humanas. Entender, por
ejemplo, que ir al bafio nos toma mas tiempo, es parte de esa sensibilidad.

Aqui puede surgir la respuesta al “para quién” de esta complicacién. En primer lugar, para nosotros
mismos por supuesto; pero de manera muy importante, para las cientos de miles de personas que aun
no conocen estas técnicas o no han tenido la oportunidad de practicarlas. Para los profesionales de la

23¢onvencién DPD: Articulo 22 Respeto de la privacidad. 1. Ninguna persona con discapacidad, independientemente de cudl sea su lugar de
residencia o su modalidad de convivencia, serd objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada, familia, hogar, correspondencia o
cualquier otro tipo de comunicacion, o de agresiones ilicitas contra su honor y su reputacion. Las personas con discapacidad tendrdn derecho a ser
protegidas por la ley frente a dichas injerencias o agresiones. Modelo VIM: cada PCD debe hacer valer el respeto a su privacidad, comenzando en
el seno de su hogar; las familias deben ser las primeras promotoras de ese derecho.
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salud, que al no tener la experiencia, tampoco
tienen la sensibilidad para brindar una 24, Mecanismos de mayor incomodidad para defecar en 200 PCD encuestadas
capacitacién adecuada. El “para quien” abarca
a todas las personas que hemos mencionado;
para quienes, las personas con discapacidad
motora, podemos brindar aliento, consejo y
capacitacion: los adultos mayores, los nifios
violentados, las personas con enfermedades
cronicas o terminales (ver Grafica 24).

Educar Intesting 24 hrs: no s 100% eficar

Dieta i I én, tediose

Supositerios: riesgose

Estimulaciénanal: molesto

Enemas: Irritante, dificll sélo

irritan, riesgoso, sucio

III |II

Como en los demas casos, el “para qué” y el “para
quién” de esta experiencia, puede ser infinito:
enriquecer los programas de rehabilitacion
en instituciones publicas y privadas; fomentar
iniciativas innovadoras de disefio universal para la adaptacidon de bafos en hospitales y otros lugares
publicos, capacitar a todos aquéllos grupos vulnerables que por diversas razones carecen de control de
esfinteres, entre otros.

Tomse conclantia: defecer Lampces a8 ¥o un Brocess comoda

Cantidad de personas

Da los mecanismos para dafecar Zcudles te han causado mayor incomodidad y por qui?

Un “para qué” del cual estan claramente convencidas la

68, Grado de confianza de las 200 PCD ‘ ;
SRt aes oo mroos sol o s i malyf)rla de Ias_ PCD encuestadas, puede apreuar,se en la
social para ayudar a la Integracién de las PCD Grafica 68: casi un 90% de PCD encuestadas confia en los

procesos de transformacién social, como un camino eficaz
que puede ayudar mucho o muchisimo a la integracion
social de las personas con discapacidad.

114

Cantidad de personas

De manera que si vinculamos los aprendizajes nuevos para
el control de esfinteres que algunas PCD han tenido que
desarrollar, con la gran demanda que existe o puede existir

Nocontestd Nada Poco Regular Muche Muchisima . . .

e A S de esos conocimientos, no solamente entre PCD sino, como
—_— === hemos dicho, entre adultos mayores, nifios y otras personas
en esa misma situacién; se abre un potencial muy interesante para esa labor: las mismas PCD expertas en
el uso de mecanismos alternativos para el control de esfinteres, pueden convertirse en protagonistas y
promotores de un importante servicio de asesoria, capacitacion y acompanamiento, que podria ser muy
valorado en hospitales y otros centros de salud.

16

Mas profunda la lesidn, mas contundente la leccion de vida

Llegamos a un punto de friccidon del Modelo, que puede tener implicaciones muy profundas e inimaginables.
Se trata de una “complicaciéon” que nuestro fundador vivié hace poco mas de cinco afios. A ciencia cierta,
los médicos nunca supieron con certeza si la escara que vivié Santiago meses atras, habia tenido algo que
ver con el origen de esta nueva complicacién. Lo cierto es que el diagndstico resulté aterradoramente
contundente e incontrovertible: Santiago estaba desarrollando un cancer fatal en el colon.

Ya deciamos lineas arriba, que parecia evidente que nuestro fundador no habia agotado todavia los “para
gqués” de su existencia. Pero esta nueva prueba era demasiado. Para Santiago fue un golpe demoledor.
Su vida cambid radicalmente durante los 10 meses siguientes: 8 meses de quimioterapia, 35 sesiones
de radiacidon, mas un programa riguroso de alimentacidn y ejercicio, como si se estuviera preparando
para una dura competencia. Y vaya que lo era. Las primeras semanas, algunos familiares alcanzaron a
visitarlo; después, prefirid evitar todo contacto con ellos, porque sabia que esa nueva batalla por la vida,
iba a sacar muchas chispas y necesitaba librarla sélo. Su madre le hizo llegar un breve mensaje, que lo
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acompafid durante todo su nuevo proceso de lucha; al igual de cémo ocurrié los primeros dias después del
accidente de 1982. Las palabras de su madre siempre lo retaban; y, en esta ocasion ella sélo mando a decir:
“Diganle a Santiago que no se acobarde”. Nunca terminé de entender, del todo, a qué se referia su madre.
Prefirié darle a esas palabras, el sentido mds poderoso que podian tener para él, en ese momento; decidio
entonces no acobardarse y ganarle la batalla al cancer: una verdadera osadia por la gravedad de su cancer
y los efectos debilitantes del tratamiento, que para un cuadra, son aln mas severos.

Esa situacidon, aunada al peso psicolégico que tiene la enfermedad, por ser una de las mas temidas hoy
en dia -aun por los propios parados- hacia mds complicada la batalla. Pero Santiago no se rindié: “a mi
no me llevas” —suele compartir, cuando habla de su proceso frente a la enfermedad. “Si ya libré un doble
accidente que inmovilizd el 80% de mi cuerpo y una escara que me mantuvo vigilante las 24 horas durante
un encierro de 30 dias... itengo que salir de éstal”. Al cuarto mes de tratamiento, Santiago sintié que no
podia mas: “Estaba a punto de tirar la toalla; pero a los cinco minutos recobré fuerzas y pensé: ya no mas
te faltan cuatro meses Santiago, no puedes rajarte ahora”.

Llegd el octavo mes, ni Santiago ni los médicos lo podian creer: los andlisis resultaron negativos, el cancer
ihabia desaparecido! ¢Qué habia que aprender de semejante prueba? ¢Cuadles eran los por qués, para
gués y para quiénes que habia que responder ahora? Santiago no lo tiene claro aun, ni mucho menos las
personas que logramos enterarnos de lo ocurrido -Santiago, lo manejo siempre con mucha discrecién:
su “complicacion” rebasa todos los limites de lo imaginable; confronta nuestra razén, nuestra emocién,
nuestra oracién, nuestra meditacidn, nuestro concepto mismo de rehabilitacién. Confronta todo lo que
hemos venido recorriendo juntos hasta ahora -como personas con discapacidad-, que asumimos la
responsabilidad de nuestra vida, nuestra independencia y nuestra integracién social.

¢Qué sentido tuvo el cancer fulminante de Santiago? No lo sabemos; pero hay algo muy dentro de Santiago,
que parece gritar desde lo mds profundo de su alma: el ser humano estd hecho de vida y para la vida. El
cancer parece estar retando a la humanidad entera; parece estar ahi para gritarle ¢de qué estas hecha
humanidad? ¢Eliges la vida o eliges la muerte? ¢sera ésa la misidn de las y los chuecos: confrontar asi, de
sa manera, a la humanidad?
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CAPITULO IIl.- LOS MODELOS DE ATENCION A LA
DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

Vida Independiente México:

Es retomar tu poder, autodeterminacion y
responsabilidad; es la libertad para actuar, decidir,
fracasar y aprender, como cualquier ser humano; es
tomar el control de tu propia vida

Modelo VIM de Integracién Social

En el presente capitulo intentaremos hacer una sintesis de los modelos mundiales de atencién a la
discapacidad: el médicoy el social, sus ventajas y desventajas; asi como sus alcances. Para ello, retomaremos
el excelente trabajo de Rosita Edler Carvalho® quien hace una interesante critica de ambos modelos® y
sienta algunas bases de lo que para nosotros representa la necesidad de transitar hacia modelos nuevos,
mas integrales, que tomen en cuenta de manera mds completa y profunda, las necesidades humanas
-generales y especificas- de las personas con discapacidad en el mundo.

Esta autora sefiala en la introduccidn de su texto, que la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud aprobada en mayo de 2001 por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
representa un esfuerzo de armonizacién de ambos modelos. Ella confia en que esta nueva perspectiva
“biopsicosocial” contribuya a que se renueven las representaciones sociales en torno a las personas con
discapacidad, modificando conductas indeseables como la intolerancia, la caridad o la filantropia, para
dar lugar a otras: inspiradas mas bien en las potencialidades de los individuos y en el cumplimiento de sus
derechos humanos.

Realmente esperamos que asi sea. Lo que vemos dificil en VIM es que esa nueva visidn pueda surgir del
planteamiento que se tiene actualmente, tal y como se encuentra orientado desde ambas visiones: la médica
y la social. Pues en ambos casos, pareciera dejarse fuera al individuo con discapacidad; sus necesidades mas
profundas no se abordan por ninguno de los dos modelos, como intentaremos mostrar a continuacion:

El modelo médico y sus implicaciones

El modelo médico, se llama asi, porque intenta conceptualizar y entender el significado de las
discapacidades en el mundo, desde una visién exclusivamente médica. A partir de ahi, se ha ocupado en
distintos momentos, de hacer clasificaciones de las enfermedades humanas (que a su vez derivan, como
Rosita misma lo sugiere, en clasificaciones mas o menos veladas de los seres humanos); destacando
aquéllas con caracteristicas presuntamente discapacitantes y tomando en cuenta sus causas (etiologia) y
sus efectos (patologia); asi como sus manifestaciones en el cuerpo y en el funcionamiento de los sujetos
implicados.

La primera clasificacidn internacional de enfermedades, data de 1893 —seguin nos recuerda Rosita-y, a partir
de ahi, cada 10 afios es sometida a revision. La versidon mas reciente, es el resultado de la décima revision
y se le denomin¢ Clasificacién Estadistica Internacional de las Enfermedades y los Problemas Relacionados
con la Salud (la famosa CID-10). Posteriormente, se han hecho clasificaciones experimentales (como la
ICIDH: Clasificacién Internacional de las Incapacidades, Discapacidades y Desventajas), cuyo propdsito

24Rosita Edler Carvalho. Maestra en Psicologia, Doctora en Educacion e Investigadora en Asuntos Educacionales, Pontificia Universidad Catodlica de Brasil
250p, Cit
. Cit., p. 137
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ha sido avanzar en la comprensién de los conceptos utilizados para describir las consecuencias de las
enfermedades, categorizandolas en tres tipos:

1) Deficiencia (incapacidad) que representa la exteriorizacion de un estado patoldgico, refleja un trastorno
organico, una perturbacién en un dérgano, la pérdida o anormalidad temporal o permanente de una
estructura o funcion psicolégica, fisioldgica o anatémica; como, por ejemplo, una anomalia, defecto o
pérdida de un miembro, érgano, tejido o cualquier otra estructura del cuerpo, incluso en el nivel de las
funciones mentales.

2) Incapacitacion (discapacidad) que representa la consecuencia de la incapacidad y refleja las limitaciones
por ella producidas e impuestas en las propias personas, comprometiendo el desempefio de las
actividades que son esenciales en la vida diaria y que se consideran normales en el ser humano. La
discapacidad refleja la naturaleza de la incapacidad, ya sea psicoldgica, fisica, sensorial u otra.

3) Desvantagem (la desventaja) que representa, en el contexto social, las consecuencias de una
incapacidad o discapacidad que limitan o impiden que las personas ejerzan las habilidades
necesarias para su supervivencia o desempefien los roles que de ellas se espera con base en su
edad, sexo y procedencia social y cultural. Se caracteriza por una discordancia entre la capacidad
de actuacién individual y los requerimientos de su grupo social que refleja el grado de adaptacién
del individuo al medio ambiente y a la sociedad, como resultado de su incapacidad.

Con este enfoque —sintetiza Rosita- la secuencia lineal se estructuraria de la siguiente manera: enfermedad-deficiencia-
discapacidad-minusvalia. Se mantiene una relacién da causa y efecto, con cierto matiz de perpetuidad; con el que se
pretende justificar —nos alerta Rosita- que ciertas categorias de individuos son incapaces de llevar vidas “normales”.

El modelo médico, dice Rosita, de alguna manera no puede evitar el énfasis en la lesion que lleva a la discapacidad y
gue puede crear condiciones de dependencia; percibiendo a la persona, como alguien incapaz: tan sélo a partir de
las caracteristicas aisladas de alguno de sus érganos o de sus funciones, perdiéndose de vista al sujeto como un todo.

De igual manera, pareceria inevitable en el modelo médico, la condicidon de dependencia permanente en
la que se pretende situar a las personas con discapacidad; incapaces de ser autoras y mentoras de sus
propios proyectos de vida o de proyectos de vida productivos o suficientemente relevantes para otros. En
consecuencia, representan un problema para la sociedad en que viven.

En forma valiente y visionaria, Rosita nos alerta en su texto del riesgo que existe al pretender sustentar
estas clasificaciones en ideas de cierta divergencia normativa, con respecto a patrones encubiertos
gue pretenden regir lo perfecto y lo bello, entre seres humanos; con todos los efectos nocivos que una
abominacién asi, puede llegar a generar.

Este debate sobre los mensajes implicitos de las clasificaciones de las enfermedades, nos recuerda en VIM
al que en su momento existié en torno al intento surgido al parecer en la Europa del siglo XVI, de clasificar
a los seres humanos en razas humanas.

Cinco siglos y la muerte de millones de seres humanos, costaria a la humanidad darse cuenta del absurdo
de tal pretensidn; puesto que ni desde el punto de vista genético, ni desde el punto de vista meramente
bioldgico, era sostenible ningun tipo de clasificaciéon en ese sentido. Sin mencionar las concepciones de
tipo racista que el uso de semejante término suele acarrear.

Después del nazismo, la pretensién de clasificar a los seres humanos segiin conceptos de raza dejo de ser
utilizado paulatinamente por los estados y se sostuvo que la humanidad, por su alto grado de movilidad,
sociabilidad y mestizaje, no podia ser reducida a un determinado tipo de razas. No fue sino a mediados
de la década de los 50, cuando la UNESCO recomendé sustituir la nocidén de raza humana, considerada no
cientifica y confusa, por la de etnia, basada mas en las diferencias culturales.
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La reflexidn anterior, puede parecer exagerada, pero Rosita Edler se encarga de desmentirlo, con la cita
lapidaria de autoria brasilefia que incluye en su texto: “si en la Antigiiedad los recién nacidos discapacitados
eran lanzados desde las alturas del monte Taigeto, en nuestra civilizacion se les sigue lanzando igualmente
a un vacio de significacion desde las alturas de la Ciencia”.

En las siguientes lineas, Rosita Edler se encarga de ubicar el debate en su justa dimensién y lo hace con
una elegancia deliciosa: no se trata de juzgar a nadie -sefiala-; de lo que debemos tomar conciencia es que
como humanidad tenemos una gran necesidad de “esclarecer mas las practicas de significacion implicitas
en el modelo médico y los efectos perversos que éstas han asumido”.

Estd tan mal enfocado el significado de la discapacidad en el mundo, que en pleno siglo XXI; en un mundo
marcado por grandes progresos humanisticos (como la Declaracién Universal de los Derechos Humanos)
y cientificos (como el descubrimiento de la fisica cuantica y otros misterios del Universo) sigue siendo un
escandalo y toda una tragedia familiar, el “momento de la noticia”: cuando los padres se enteran de que
el hijo o hija que esperaban, ha nacido con una discapacidad. Algo urgente hay que hacer, sugiere Rosita,
para transformar esa sensacion de fatalidad y deshonra, que rodea y envuelve la aparicién de una hija o un
hijo con discapacidad en el seno de una familia y en el seno de la sociedad.

Es aqui donde Rosita se acerca al mismo punto algido al que nos hemos acercado nosotros y de alguna forma
sugiere una reflexién muy similar a la que dedicamos todo un capitulo de esta sistematizacién de nuestra
experiencia como Modelo de Integracion Social “Vida Independiente México para Personas con Discapacidad”.

Rosita lo dice de esta manera (la citamos textualmente?®, para apreciar su aporte en todo su valor):
“Resumiendo las contribuciones del psicoandlisis, se puede decir que la discapacidad incomoda, a veces
mucho, pues lo que sucede es que un hombre ve en otro sus propias imperfecciones, cosa que le produce
sentimientos contradictorios marcados por el disgusto. Al fin y al cabo, todos preferimos ver nuestro lado
fuerte y bello, sin fallas ni imperfecciones”.

Refuerza su idea con numerosas alusiones a lo que ella llama narcisismo y que nos parece interesante
resaltar: “La presencia de la discapacidad en cualquiera de sus manifestaciones (sensoriales, fisicas,
mentales, neuroldgicas, multiples, etc.) como que abre una herida narcisista...”. Y prosigue: “Son narcisistas
las personas que sobreestiman sus capacidades o exageran sus realizaciones, a veces de manera presuntuosa
o arrogante, desvalorizando a cualquier otro que frustre sus expectativas de perfeccion... Las fantasias de
los padres cuyo narcisismo ha sido afectado por el nacimiento y la presencia de un “hijo especial”, y su
desilusion por el engendramiento de este hijo con quien no se identifican, se extiende a los hermanos
y a toda la familia; y, en consecuencia a la sociedad, constituyéndose en un factor que contribuye a la
segregacion social a que han sido condenadas tantas personas”.

Finalmente, concluye diciendo: “En la actualidad vemos que muchas personas viven en una constante
busqueda de la silueta perfecta, dentro de un creciente culto al narcisismo que se ve materializado en la
preocupacion por la estética corporal, por la apariencia, por la imagen, por el endiosamiento del propio yo.
Sin duda, esta busqueda de la perfeccion exacerba la diferencia respecto a lo que se percibe e interpreta
como imperfecto, feo e indeseable... Los medios...a diario...nos bombardea(n) con imdgenes y relatos de
belleza, poder y fama, que son sindnimos del éxito y alimentan los rasgos narcisistas... (que nos impiden)
comprender los Mecanismos (narcisistas) de negacion y de rechazo de las personas con discapacidad,
en la medida en que tales manifestaciones, las cuales surgen en la vida familiar, en la escuela y en el
trabajo, pueden ser interpretadas como una forma de negacion o de rechazo de nuestros propios defectos;
generando mecanismos de exclusion”.

260, Cit., p. 132
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Rosita deja muy claro algo que resulta cada vez mas evidente para nosotros, pero de alguna manera
no se atreve a nombrarlo: la discapacidad es una caracteristica de la humanidad. Lo que ella llama
“narcisismo” no es solamente una actitud desagradable o fea de ciertas personas. Es algo mucho
mas profundo: ella, al principio, lo llama “herida narcisista”. La semiologia lo define como “huella
de abandono”: nosotros decimos que es la discapacidad que falta en la lista; porque de hecho, es la
mas dificil de detectar. Rosita hace un listado de ellas: sensoriales, fisicas, mentales, neuroldgicas,
multiples. Terminando su relacién con el poco bien visto “etcétera”; y no hace mencién a esta
otra “incapacidad” de llevar una vida “normal” causada por una deficiencia o patologia o atrofia
emocional, derivada con frecuencia de una lesion afectiva profunda (ocurrida normalmente en
la infancia o glandular, ocurrida incluso, antes de nacer). Esta discapacidad emocional, genera
una desventaja en el individuo, al no poder integrarse —en igualdad de condiciones- segun los
requerimientos de su grupo social.

En VIM creemos que esta discapacidad emocional es la mds extendida en el mundo y es muy probable
que la tengan, todas aquéllas personas que alguna vez se han considerado a si mismas como “normales”
y, mas aun, aquéllas que presentan manifestaciones exacerbadas de narcisimo. Ello puede explicar mucho
mas claramente las actitudes de negacion o rechazo hacia otras personas vulnerables; sobre todo cuando
la persona con discapacidad motora o alguna otra, genera una conexién directa con la huella de abandono
de la persona que reacciona excluyendo o discriminando.

Nos parece también que esta discapacidad emocional va a ser negada muchas veces y dificilmente
aceptada, porque involucra a la humanidad misma; echa abajo todas aquellas construcciones tedricas de
una pretendida e ilusoria perfeccidn y nos confronta a todos los seres humanos, del mismo modo en que
nos ha confrontado nuestra discapacidad motora a quienes vivimos con ella: éelijo hacerme responsable
de mi discapacidad fisica? ¢ éfinjo que no la tengo, para seguir transitando por la vida, dejando que los
demads se hagan cargo de mi vida? ¢Elijo la vida o elijo la muerte?

Aceptar la existencia de este otro tipo de discapacidad y aceptar que muy probablemente la tienen aquéllos
a quienes, muchas de nosotras —personas con discapacidad motora-, hemos querido colocarles una aureola
de perfeccién, puede tener implicaciones inimaginables. Reflexionemos en algunas de ellas:

1) Como persona con discapacidad, dejo de dividir el mundo en personas con discapacidad y personas
sin discapacidad (y dejo atras también, el chantaje oculto de hacer depender ciertos aspectos de
mi vida, de los que “si estan bien”);

2) Evito colocar etiquetas de buenas o malas a las demds personas, subiéndolas a un pedestal de
perfecciéon o rebajandolas hasta el grado de considerarlas peor que desechos humanos, para
empezar a verlas simplemente como lo que son: seres humanos, con sus pequefias o grandes
discapacidades e imperfecciones;

3) Me abro a la posibilidad de compartir las experiencias de mi chuequez fisica-motora con las
multiples experiencias de la chuequez emocional (y otras chuequeces, claro);

4) Incluso puedo hasta ejercer tareas de transformacién social: ayudando a uno que otro chueco
emocional a tomar conciencia del valor que conlleva asumir la propia discapacidad, dejar de
negarla y saber que existen otras opciones; mas alld de la muerte del verdadero “yo”, en ese
mundo imaginario en el que muchos afos ha vivido (ocultando su huella de abandono);

5) Puedo también acompanfar a alguno que otro chueco emocional, en su proceso de duelo y de
aceptacion de su condicion; motivandolo a que se haga responsable de su discapacidad. Con
ayuda, quiza, de los muchos centros de rehabilitacion emocional que hoy existen.

6) Puedo confrontarme yo misma, como persona con discapacidad, para crecer un poco mas: aceptar
gue no tenemos la exclusividad de la discapacidad en el mundo, nos puede permitir superar ese
chantaje (de exigirlo todo a quienes “si estan bien”) en el que muchos chuecos fisicos, sensoriales
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o0 motores, nos hemos querido acomodar durante afios y que nos ha impedido construir un mundo
realmente entre iguales?’: reconociéndonos chuecos todos.

De modo general —dice Rosita Edler-, todas las personas con alguna discapacidad son representadas en el
imaginario social por sus “marcas” tomdndose la parte por el todo. Se valoriza la discapacidad y se olvida
a la persona en su dimensién integral.

Curiosamente, esto si es algo que les ocurre con mucha frecuencia a las personas que viven en situacion de
discapacidad emocional, pero sin que se les nombre de esa manera: nifios con TDH (Trastorno de Déficit
de Atencién e Hiperactividad), personas socialmente inadaptadas, socidépatas, atrofiados emocionales,
neurdticos, alcohdlicos, drogadictos. Todas ellas, con sus marcas muy bien colocadas y muy dificiles de
eliminar por el imaginario social.

Desde esta otra perspectiva de igualdad, podria parecer poco justo, como en cierta forma lo sugiere Rosita
Edler, tratar de culpar a la ciencia médica de los prejuicios creados por un imaginario social, tan incompleto
y sesgado: “sin ser el unico responsable de esta situacion, el modelo médico, aunque hegemonico, tiene
una parte de responsabilidad, pues se encuentra ligado con los estereotipos o prejuicios que derivan de la
caracterizacion patoldgica de todas las incapacidades en general, asi como de las prdcticas narrativas que
hemos usado en relacion con ellas”.

Un poco en descargo de los médicos, nos parece que podrian acotarse las deficiencias del modelo médico y
transformarse para bien, si miramos el problema desde otro punto de vista; es decir, si comenzamos a aceptar
gue vivimos dentro de una humanidad discapacitada, en donde cada ser humano estd llamado a escribir una
historia comun de rehabilitacién y en la que ninguna persona esta sola en su limitacidn; pues muy probablemente
encontrard otras personas con discapacidades similares a la suya, dispuestas a compartir sus experiencias y a
ayudarsr mutuamente, acompanandose en el camino de su historia comun de realizacion personal.

El modelo social y sus implicaciones

Rosita comienza este otro apartado de su articulo, citando a Marcelo Medeiros y Débora Diniz: “El punto
de partida tedrico del modelo social es la discapacidad, en cuanto experiencia resultante de la interaccion
entre las caracteristicas corporales del individuo y las condiciones de la sociedad en que vive.”*

En otras palabras, dice Rosita, el modelo social que surge en los 60’s transfiere el concepto de la discapacidad,
pasandolo del individuo a su interaccidn en la sociedad; este modelo entiende la discapacidad como

27 convencién DPD: Articulo 12.- Igual reconocimiento como persona ante la ley. 1). Los Estados Partes reafirman que las personas con
discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad juridica. 2). Los Estados Partes reconocerdn que las personas con
discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demds en todos los aspectos de la vida. 3). Los Estados Partes adoptardn
las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad
juridica. 4). Los Estados Partes asegurardn que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica se proporcionen salvaguardias
adecuadas y efectivas para impedir los abusos de conformidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias
asegurardn que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que
no haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apliquen en
el plazo mds corto posible y que estén sujetas a examenes periddicos por parte de una autoridad o un érgano judicial competente, independiente e
imparcial. Las salvaguardias serdn proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las personas. 5). Sin perjuicio
de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Partes tomardn todas las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho
de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demds, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos
econdémicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velardn por
que las personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria. Modelo VIM: la discapacidad no es un privilegio, como
para que algunos temamos “perder la exclusividad”; es una condicién que confronta a la humanidad misma, con él tinico propdsito de hacernos
responsables de ella; para rehabilitarnos mutuamente y alcanzar la plenitud humana.

28Rosita Edler, ob. Cit., p. 148
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una experiencia del sujeto, en vez de una lesién que lo inscribe en la categoria de los divergentes. No
se trata —aclara- de establecer una dicotomia del individuo versus la sociedad, sino de mirar a detalle las
interacciones que se establecen entre ambos.

Con el modelo social para la comprension de la discapacidad, se pretende rescatar la integridad de la
persona e inscribirla en un determinado contexto socio econdmico, politico y cultural, donde pueda ser
capaz de experimentar mds o menos intensamente sus discapacidades y, en consecuencia, percibir su
situacion de mayor o menor desventaja.

En este modelo social, la explicacién médica de la desigualdad resulta insuficiente para que comprendamos las
relaciones entre las personas, entre ellas y el medio ambiente, y entre ellas y las normas de convivencia establecidas.

No es lo mismo vivir la experiencia de estar incapacitado para caminar, debido a una lesién severa; que vivir la
experiencia de estar impedido para moverse, debido a la ausencia de accesibilidad en el entorno. El modelo
médico se enfoca en la primera experiencia, mientras que el modelo social se enfoca en la segunda.

La ldgica del modelo social —continlda Rosita- reconstruyé las relaciones entre enfermedad-incapacidad-
discapacidad- desventaja, sustituyéndolas con otras en que la situacién socioambiental produce la
experiencia de la incapacidad: situacidn-exteriorizacién-objetivacién-socializacion.

De manera que laatribucion de desventajasindividuales o colectivas a las personas con discapacidad tiene su
origen predominantemente en la discriminacién institucional que a su vez deriva de innumerables factores:
representaciones sociales construidas en torno a las incapacidades y las limitaciones que generan en los
individuos; trivializacién del término “igualdad de oportunidades para todos”, al aparecer innumerables
veces en los textos legales, sin ningln impacto real para la calidad de vida de las PCD.

Todas las reflexiones expuestas se aplican, también, a la formulacidn de politicas publicas que cuando se
inspiran en el modelo social pueden establecer directrices que benefician la equidad, cosa que en la practica
se traduce como una eliminacion de barreras. Gracias a la influencia del modelo social, se espera que las
politicas publicas creen condiciones que favorezcan cada vez mas el incremento de la calidad de vida de las
personas, pues tal cosa es mas importante —sentencia Rosita- que el establecimiento de directrices para
que éstas se independicen con base en tratamientos o en terapias educativas compensatorias, conforme
a una orientacién clinica ¢acaso el Curso de Rehabilitacion Fisica de Vida Independiente México, caeria en
esta clasificacion, de “terapias educativas compensatorias”? Al tiempo lo sabremos.

Ciertamente la pretension del modelo social de comprension de la discapacidad, se plantea metas muy
ambiciosas: “inducir a la reestructuracion de la sociedad, a fin de evitar definitivamente —la negrita es
nuestra- que las relaciones entre las caracteristicas de las personas y las condiciones y exigencias de la
organizacion social en las que se insertan obliguen a los individuos a experimentar la condicidn de ser unos
discapacitados, produciendo en ellos sentimientos de baja autoestima”.

Todas las personas con discapacidad —dice Michael Oliver, citado por Rosita Edler- experimentan su
incapacidad como una restriccion social, no importa si son o no, consecuencia de ambientes inaccesibles.
El modelo social, adquiere mayor amplitud, integrando el analisis del contexto socioeconédmico y cultural
en que las personas viven.

Esta lectura no significa la trivializacion o desconocimiento de las incapacidades y discapacidades que se
imponen a las personas —culmina Rosita-; al contrario pretende mostrar que el universo de las personas
con discapacidades es mucho mas extenso, incluyendo otros grupos ademds de los que presentan
impedimentos visuales, auditivos, intelectuales, motores, locomotores y emocionales, entre otros. De
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hecho en el modelo social —corrobora Rosita- se reconoce la extension de las personas que experimentan
una situacién de discapacidad, implicando la necesidad de que la sociedad haga ajustes para que se eviten
los mecanismos excluyentes -al parecer, Rosita Edler, por fin abre espacio a la discapacidad emocional y a
la posibilidad de asumirla con responsabilidad, por quienes la vivimos-.

En 2001, la OMS revisé la citada Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM), para adecuarla a la l6gica del modelo social. De esa revision surge la Clasificacidn Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, conocida como CIF. Esta se basa en una integracién
del modelo médico y el modelo social, adoptando un planteamiento biopsicosocial que busca una visidn
coherente de las diversas manifestaciones de la salud, con énfasis en la perspectiva social.

La propia CIF aclara en su exposicion de motivos que “no es en forma alguna una clasificacidon de personas.
Es una clasificacion de las caracteristicas de salud de las personas en el contexto de las situaciones de
vida individuales y de los impactos ambientales. La interaccion de las caracteristicas de salud con los
factores contextuales es lo que produce la discapacidad”. Rosita Edler ya nos alertaba a lo largo de su muy
enriquecedor articulo, del cuidado que hay que tener con este tipo de aclaraciones, que en teoria pueden
sonar prometedoras, pero en la practica ir acompafiadas de innumerables prejuicios y proyecciones de
qguienes aplican dichas clasificaciones (muy probablemente —decimos nosotros-, producto de sus muy
particulares discapacidades emocionales).

Necesidad de modelos integrales, centrados en la PCD: su anhelo de plenitud y
proyectos de vida

Después de recorrer con Rosita Edler, los dos modelos que existen en el mundo para la comprension de la
discapacidad; y, la experiencia que hemos adquirido en VIM a lo largo de dos décadas, caemos en la cuenta
de que ambos modelos en cierto modo comparten el mismo problema: no terminan de enfocarse en la
persona con discapacidad. Paraddjicamente, la excluyen de una u otra manera:

El modelo médico, estad tan preocupado por conocer y profundizar en las distintas enfermedades, sus
implicaciones y complicaciones, que no tiene tiempo de mirar a la persona. Se ha especializado demasiado
en uno solo de sus aspectos: la salud®.

El modelo social, por su parte, esta tan enfocado en demostrar que la persona con discapacidad vive en
ambiente inadecuado, que le hace experimentar en todas partes -mas o menos intensamente- una serie
de desventajas, que tampoco tiene tiempo de mirar a la persona. Se ha especializado demasiado en su
entorno.

29¢onvencién DPD: Articulo 25 Salud.- Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mds alto nivel
posible de salud sin discriminacion por motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptardn las medidas pertinentes para asegurar el acceso
de las personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con
la salud. En particular, los Estados Partes; a) Proporcionardn a las personas con discapacidad programas y atencion de la salud gratuitos o a
precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demds personas, incluso en el dmbito de la salud sexual y reproductiva, y programas
de salud publica dirigidos a la poblacidén; b) Proporcionardn los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad especificamente
como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta deteccidn e intervencion, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y reducir al
mdximo la aparicion de nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores; e) Proporcionardn esos servicios 10 mds cerca
posible de las comunidades de las personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales; d) Exigirdn a los profesionales de la salud que presten
a las personas con discapacidad atencion de la misma calidad que a las demds personas sobre la base de un consentimiento libre e informado,
entre otras formas mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas
con discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacién de normas éticas para la atencién de la salud en los dmbitos publico y privado; e)
Prohibirdn la discriminacién contra las personas con discapacidad en la prestacién de seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la
legislacion nacional, y velardn por que esos seguros se presten de manera justa y razonable; Impedirdn que se nieguen, de manera discriminatoria,
servicios de salud o de atencion de la salud o alimentos sdlidos o liquidos por motivos de discapacidad. Modelo VIM: un estigma que padecen
las PCD es considerarlas incapaces de cuidar su propia salud; nada mas erréneo: la discapacidad nos hace conscientes de las necesidades y
cuidados que requiere nuestro cuerpo para estar bien. Nos volvemos expertas de nuestra propia salud.
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Se requiere un modelo diferente, que se centre en la persona con discapacidad, en sus anhelos y
aspiraciones; y, no solamente en sus lesiones o pérdidas o en las deficiencias del ambiente. Y que logre
reconocer, desde una auténtica semiologia de la discapacidad, su rica dimensién social. Aquélla en la que
de alguna manera ya estd integrada: formando parte de esa gran humanidad discapacitada; en la que esta
[lamada a escribir una historia comun de rehabilitacion, junto a todos sus pares: los demas seres humanos.
Un modelo asi, capaz de reconocer que la PCD no solo quiere vivir su individualidad en plenitud, sino que
anhela disefar y construir la historia de su vida en compafiia de sus hermanas y hermanos, sin importar su
tipo de chuequez, es mas congruente con la infinita, rica y diversa naturaleza humana.

La integralidad que busca VIM, comprende -por ahora al menos-, tres aspectos esenciales:

1)

2)

3)

DE ENFOQUE: ni s6lo médico ni sélo social; un modelo, por definicion, tiene que ser integral. Debe
satisfacer todas las necesidades humanas de las personas con discapacidad, las mas profundas:
instintivas, motoras, sexuales, emocionales, racionales ¢ hay acaso algun sector en la sociedad que
pueda conformarse con la satisfaccién de sdlo una parte de sus necesidades? Esa es la integralidad
de enfoque por la que trabajamos y a la que aspiramos las PCD del Modelo VIM.

DE COBERTURA: no necesitamos un mundo para personas con discapacidad y otro para personas
sin discapacidad. Empezando, porque este segundo universo, no existe; no tiene base cientifica.
Construir un mundo, en cambio, en el que reconozcamos que es obvio que la humanidad entera
requiere rehabilitacién y en el que cada ser humano esta obligado a asumir la responsabilidad de
su propia discapacidad, para no recurrir a la lastima, la conmiseracién, el chantaje, la violencia o
el abuso; eso si nos parece que tenga sentido. Las personas en silla de ruedas del Modelo VIM,
gueremos y estamos dispuestas a construir, de la mano de las y los parados, una historia comun
de rehabilitacién; y, a compartir nuestra experiencia y conocimientos, para contribuir a que cada
guien descubra su verdadero camino hacia una vida auténticamente humana.

DE SUSTENTO NORMATIVO: las personas con discapacidad no queremos usurpar derechos. La
Convencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad plantea fundamentalmente
exigencias, de las cudles deben responder los “Estados Partes” épero quiénes son los Estados
Partes? Pues son las mismas personas, que desde su propia realidad, estan ocupando un puesto
en el Gobierno, intentando resolver su propia vida y con mucha frecuencia, recurriendo a la
conmiseracion, al chantaje, alaviolenciayal abuso: ¢ debemos sentarnos a esperar una respuesta de
estas personas, que en VIM sabemos, estan lidiando —conscientes o no- con su propia discapacidad
emocional y quiza otro tipo de discapacidades? Nos parece que puede ser mucho mas eficaz, en
cambio, seguir la recomendacién de Naciones Unidas -que es la misma de Ghandi, por cierto-:
partiendo de la Declaracidn de los Deberes (DRDH) hacer un listado de las responsabilidades que
deben asumirse y cumplirse primero, por nosotras mismas —personas con discapacidad: paradas
y no paradas; motoras y no motoras- antes de pretender exigirselo a un ente abstracto como el
Gobierno que, a final de cuentas, esta integrado por nosotras mismas.

Hacia ese Modelo Integral de Personas con Discapacidad, Rehabilitadas e Independientes, va dedicado
este texto. Esperamos que auln con sus propias limitaciones, este documento pueda contribuir a seguir
reflexionando en torno a éste y mejores propdsitos.
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CAPITULO IV.- VIDA INDEPENDIENTE MEXICO (VIM): UN
MODELO INTEGRAL

¢Puede una persona con discapacidad —con
lesion medular- ser independiente?... Claro
que puede, siempre y cuando tenga las ganas
de salir adelante!

Santiago Velazquez

¢Qué valores promueve el modelo?

El valor mas inmediato en que se sustenta el Modelo VIM es, sin duda, la responsabilidad por los resultados
que cada PCD va alcanzando a partir de una actitud de lucha por la vida, desde el principio: hacia si misma,
sus semejantes y la dignificaciéon de su entorno. Incluyendo el respeto por su propio cuerpo: dado que no
hay sensibilidad, es muy comun que el cuerpo se olvide. Se inculcan estos valores desde que entran. La
aceptacion es sindnimo de experimentar la vida y los logros que va teniendo la PCD: una pareja, un deporte,
un trabajo. Y, otros aspectos materiales importantes: su casa, su carro y una buena silla.

Los valores que promueve el modelo, pueden apreciarse con mas claridad, en la Grafica 32. Es un hecho que
las PCD se acercan al modelo, en busca de aquello que estiman valioso: los tres valores que al parecer mas han
motivado el deseo de las 200 PCD encuestadas, de acercarse al Modelo,
32, Lo que mds motivé a las 200 PCD s .
SnsUSEIAAZ: RATR AsSTEATas A] Medsle VI son: 1) Moverse (en 100 casos); 2) Conocerse a si mismas, entender y saber
NS (en 100 casos); y, 3) Trabajar (en 92 casos).

Eldusende conacarme, antender y sabar

Udeinn de retuperas mirelacidn de parels

Eidusnn de fortalecas mi sutonstime

Tipet dedines

Para VIM es claro que la movilidad es un valor fundamental del modelo: sila
PCD decide no moverse, dificilmente vera resultados. Otro valor esencial es
sin duda el autoconocimiento: si no nos conocemos a NOsotros mismos, No
sabremos cémo respetar y cuidar nuestro propio cuerpo, nuestras emociones y nuestra mente.

Widesen dn movarme

Wi deran da vivir

Cantidad du parsanss

Un tercer valor fundamental, es el trabajo. En VIM creemos que no hay integracién sin trabajo ni puede haber
trabajo sin integracién: es un valor indispensable para la realizacién de cualquier PCD vy el que puede dar mas
sentido al resto: el deseo de vivir (76 casos); el deseo de fortalecer la autoestima (72 casos); y, el deseo de fortalecer
las relaciones de pareja (26 casos).

33, Grado de L

del madels VIM para lat 200

o
PED encurstaday

Es muy significativo el hecho de que las PCD encuestadas identifiquen
el primer reto de la Grafica 33 como el mdas importante del Modelp | "t
de Integracion: “lograr que las PCD elijan integrarse plenamente en | oumwswossmmem
comunidad, como personas exitosas y felices, asumiendo su liderazgo """"'"

social”. Es decir, 83 PCD asumen que la vida plena y el liderazgo
social, son valores mas importantes que la propia rehabilitacion fisica
y el dominio de la silla de ruedas (69 incidencias); o incluso, que la
accesibilidad® o la generacidn de oportunidades por parte del gobierno (53 incidencias).

reves sotiars

30convencién DPD: Articulo 9 Accesibilidad.- 1. A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en todos
los aspectos de la vida, los Estados Partes adoptardn medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones
con las demds, al entorno fisico, el transporte, la informacion y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacion y las comunicaciones,
y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, (que) incluirén la identificacion y
eliminacion de obstdculos y barreras de acceso... Modelo VIM: En VIM buscamos hacer realidad este derecho, asumiendo —primero- la responsabilidad de
movernos. Nuestra presencia en la Camara Legislativa, por ejemplo, re-significé ese espacio: no tuvieron mas alternativa que instalar rampas.
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La rehabilitacion: un proceso singular, a la medida de cada PCD

La primera rehabilitacidn que recibe normalmente una persona con discapacidad es la que de manera empirica
le brindan sus padres; en el caso de México, la persona que se hace cargo comunmente es la madre.

Cuando la discapacidad es por accidente, puede existir la posibilidad de tener acceso a intervenciones quirurgicas
para aplicar injertos de hueso, corregir malformaciones, entre otros tratamientos. Lo mismo puede ocurrir con
discapacidades cuyo origen puede ser una enfermedad discapacitante de nacimiento; en ocasiones se presentan
una o muchas cirugias, con el propésito de ir corrigiendo situaciones de mayor o menor gravedad.

El periodo de restablecimiento de una persona con discapacidad, posterior a una o mas intervenciones
quirurgicas representa una oportunidad para conocer las capacidades que aun conserva. Hay quienes se
recuperan en un tiempo prolongado; y, quienes —como fue el caso de Santiago- se recuperan en una tercera
parte del tiempo indicado por los médicos. En ambos casos, la persona con discapacidad puede revelar un
potencial que si es bien guiado y acompafiado, puede ser el principio de muchos logros y su puerta de
acceso a una mayor independencia e integracién social.

En el caso de Santiago, como quedd mencionado, su madre se dedicé a ejercitarlo de todas las formas
imaginables: arrastrarse como vibora y trepar arboles, eran sélo formas de ejercitarse y fortalecerse.
La cuadriplejia no le dejé ninguna posibilidad de levantarse; sélo movia la parte superior de los
hombros. La rehabilitacién de su madre logré que finalmente pudiera sentarse; lo cual significd un
gran avance.

Con estos logros y ejercicios intensos hechos en casa, era de esperarse que la rehabilitaciéon que le brindaron
después de mes y medio de asistir al Centro de Rehabilitaciéon de su localidad, le resultara demasiado
simple; ya no era posible avanzar mds. Ademas, el costo beneficio de acudir al centro era demasiado
elevado: la rehabilitacién duraba una hora como méaximo, con cuatro ejercicios de quince minutos cada
uno; pero el recorrido de ida y vuelta, del pueblo al Centro de Rehabilitacidon en la capital, tomaba tres
horas, mas el tiempo de subirlo y bajarlo del vehiculo que lo trasladaba.

Eran cinco horas invertidas por sélo una de trabajo; y, sélo tres dias por semana. Asi que era mejor continuar
con la rehabilitacidon de su madre, incluso sin que él lo pidiera. Para los padres es como un instinto de
supervivencia: la impotencia de ver poca respuesta, sobre todo en las piernas, y, el sélo rechazo a la idea
de no volver a caminar, puede motivar en ellos sentimientos de coraje y de mucha persistencia.

Los fundadores de Vida Independiente México, conocieron la rehabilitacion de muchos paises. En una ocasion,
recibimos el obsequio de una silla Quickie, una de las mas caras del mercado y reconocida a nivel mundial; en un
centro cuyo principal ofrecimiento era aprender a bafiarnos, cambiarnos de ropa y manejar un auto adaptado.
Evidentemente, con los antecedentes que ya teniamos, el ofrecimiento no representaba nada nuevo.

El Centro Nacional de Rehabilitaciéon Rancho los Amigos, con sede en California, EUA, sigue siendo
reconocido como uno de los mejores del orbe. Acuden personas con discapacidad de muchas
partes del mundo. Cobra aproximadamente 1800 ddlares por cada dia de rehabilitacidon; sin
embargo, su impacto todavia es reducido frente a la demanda inmensa de servicios; sobre todo
de personas con discapacidad que no cuentan con suficientes recursos.

En Cuba la situacién es muy similar. El CIREN (Centro Internacional de Restauracién Neuroldgica) es un
centro de rehabilitacion exclusivamente para extranjeros. El costo por dia es incluso mas elevado que en
EUA. Suiza y Espaiia también tienen centros muy avanzados a nivel mundial; pero su impacto sigue siendo
muy limitado. En VIM hemos tenido personas con discapacidad que han salido de esos centros y han
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acudido al nuestro, sabiendo sélo un pequefio porcentaje de lo que en nuestros cursos les ensefiamos.
Nuestra cobertura es significativamente mayor debido principalmente a que nuestros costos son muy
reducidos y a que primordialmente nos enfocamos a sectores marginados o personas en situacién de
pobreza.

El problema con estos centros -reconocidos mundialmente- es que dificilmente admiten que su impacto
sea reducido o que existan areas de oportunidad en las que su trabajo deba mejorar. Con frecuencia
argumentan como excusa, la existencia del riesgo; el cual, a su vez esta fundamentado en protocolos sin
sentido, elaborados por personas sin el tipo de discapacidad que pretenden regular o sin experiencia en
una auténtica vida independiente. Por tanto, son protocolos que no estan actualizados con el potencial real
gue una persona con discapacidad motora puede tener; aun teniendo lesiones severas como es el caso de
muchos de los que atendemos en VIM?3?,

Recientemente, recibimos en VIM a un chico que se rehabilité en uno de esos lugares y no obstante
haber desembolsado una importante suma de dinero, nos compartid su frustracidon de que le habian
entregado -en uno de estos centros-, una silla que le resultd totalmente inutil. En muchos de estos
lugares, el proceso empeora cuando el centro empieza a refugiarse en una curva de fracaso, que
sin duda puede resultar atractiva para muchas personas con discapacidad: cedemos a la tentacién
de auto limitarnos a partir de la existencia o defensa de ciertos derechos y empezamos a dejar de
enfrentar obstédculos.

Tenemos que ser conscientes de que por muy accesible que pueda llegar a volverse el mundo —y
credmoslo por favor: estamos en verdad muy pero muy lejos de que esto suceda en los préximos 20
afnos-, los obstaculos van a seguir existiendo por doquier. Incluso, hay avances tecnoldgicos que en
ocasiones pueden hacernos involucionar: sillas de motor, por ejemplo -cuando no es estrictamente
necesario utilizarla-, que lejos de rehabilitar generan vicios y una serie de deterioros o complicaciones
diversas en el cuerpo de las personas; aun cuando al principio, experimentan mucha comodidad
después de utilizarlas.

Origen del Curso de Rehabilitacion Vida Independiente México

El Curso de Integracion que hemos descrito en las paginas anteriores, surge de una comparacién que se
planted Santiago: épor qué las demas personas con discapacidad motora no pueden hacer lo que yo hago?3?
A partir de ahi, Santiago se dedico a seguir la regla de sobrevivencia que sigue cualquier persona: empezd
a identificar aquéllos factores que le permitian hacerlo a él, confrontdndolos con aquéllos otros que
impedian hacerlo a los demas. Todo esto, aunado al intercambio de saberes con amigos que también lo
hacian y experiencias de mujeres que tenian un cierto nivel de independencia.

31convencién DPD: Articulo 11.- Situaciones de riesgoy emergencias humanitarias. Los Estados Partes adoptardn, envirtud de las responsabilidades
que les corresponden con arreglo al derecho internacional, y en concreto el derecho internacional humanitario y el derecho internacional de los
derechos humanos, todas las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la proteccion de las personas con discapacidad en situaciones de
riesgo, incluidas situaciones de conflicto armado, emergencias humanitarias y desastres naturales. Modelo VIM: La proteccién frente al riesgo, no
debe anular el derecho de las PCD a asumir el riesgo de su propia vida —como cualquier ser humano adulto-, con todo lo que implica, incluyendo
el derecho a equivocarnos, elegir, caer y levantarnos.

32¢onvencion DPD: Articulo 24 Educacién (22. Parte). 1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la educacion.
Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacion y sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Estados Partes asegurardn un
sistema de educacion inclusivo a todos los niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida, con miras a: a) Desarrollar plenamente el potencial
humano y el sentido de la dignidad y la auto estima y reforzar el respeto por los derechos humanos, las libertades fundamentales y la diversidad
humana; b) Desarrollar al mdximo la personalidad, los talentos y la creatividad de las personas con discapacidad, asi como sus aptitudes mentales
y fisicas; e) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de manera efectiva en una sociedad libre. Modelo VIM: nuestro modelo es
esencialmente educativo; mediante la transferencia de conocimientos entre pares y el acompafiamiento de especialistas. Algunas Universidades
y otros actores sociales han mostrado interés en nuestra metodologia.
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Este ultimo dato es importante, porque para la mujer el reto es aun mas fuerte: sus musculos por lo
regular estdn menos desarrollados; ademas de que tiene que enfrentar una enorme presion cultural. Las
mujeres enfrentan mas adversidades: no sentir el cuerpo; y, por ende, no sentir la orina en el cuerpo,
puede originarles infecciones con mayor facilidad (por la forma de sus érganos sexuales).

Encontrar a mujeres independientes era muy conveniente, pues era una buena forma de demostrar que el
modelo realmente funcionaba: “si no es imposible para las mujeres no es imposible para nadie”, pensaba
la mayoria. De manera que Santiago fue buscando ejemplos para ir integrando el modelo: personas con
cuerpos diferentes y condiciones cada vez mas adversas.

Lograr que alguien con 100 kg de peso fuera independiente; representd todo un reto que trajo mayor
aprendizaje para el movimiento y un ejemplo inspirador
Sﬁv;:‘lfglgs por los que iun!ﬁrsg! de la existencia paralos demas. El propdsito de ir por la gente mds pobre,

2 Mggm YIM las 398 PER ensusstadas ha sido un acierto de nuestra misidn; pues es la gente
Eirinrerper| gue mas lo necesita y la que, con frecuencia, responde
mejor: con menos pretextos. Ademas, la mayor parte
de la poblacién es pobre. La respuesta de los pueblos
indigenas también ha resultado muy significativa:
“la necesidad hace andar al burro” y ellos no tienen
alternativa. Entre mas exclusidon, menos alternativas; vy,
por tanto, mas auto motivacioén.

Por recomendacién |
Par svento pablico
Por evente privade
Par radie |
Partelevisién |

Otra media

Cantidad de menciones

i s deloving? La difusion del curso comenz6 a ser de persona a persona;

y, asi se ha mantenido hasta la actualidad (ver Grafica 94).
Cada resultado de rehabilitacion, integracion e independencia, es un testimonio vivo, capaz de inspirar a otros: un
verdadero ejemplo de liderazgo social.

Lo que buscamos al compartir las bondades del curso, es que nuestras hermanas mds abandonadas, personas
con discapacidad recluidas en sus casas o postradas en sus camas, tengan cubierto -al menos minimamente-
su derecho a la informacién®: que sepan que existe otra opcidn para sus vidas y asegurar que tengan los datos
basicos para poder decidir en conciencia si la aprovechan o no.

96. Grado de confianza de las 200 PCD encuestadas en el
potencial de Internet, para la Integracién social de PCO

Desde luego, no es el Unico medio de que disponemos para
difundir el Modelo. El uso creciente de internet entre personas con
discapacidad es digno de mencionar. Es sorprendente constatar la
importancia que el sector reconoce en las nuevas tecnologias y el
uso tan frecuente que se le da.

Cantidad du peraones

Las Graficas 95y 96, dan cuenta de laimportancia que esta teniendo Wosmani W pes M Wik Medhime
el uso de internet entre personas con discapacidad motora. De las '

33 Convencién DPD: Articulo 21.- Libertad de expresion y de opinion y acceso a la informacion. Los Estados Partes adoptardn todas las medidas
pertinentes para que las personas con discapacidad puedan ejercer el derecho a la libertad de expresion y opinidn, incluida la libertad de recabar,
recibir y facilitar informacion e ideas en igualdad de condiciones con las demds y mediante cualquier forma de comunicacidn que elijan con arreglo
a la definicion del articulo 2 de la presente Convencion, entre ellas: a) Facilitar a las personas con discapacidad informacion dirigida al publico en
general, de manera oportuna y sin costo adicional, en formatos accesibles y con las tecnologias adecuadas a los diferentes tipos de discapacidad;
b) Aceptar y facilitar la utilizacién de la lengua de sefias, el Braille, los modos, medios, y formatos aumentativos y alternativos de comunicacion
y todos los demds modos, medios y formatos de comunicacion accesibles que elijan las personas con discapacidad en sus relaciones oficiales; e)
Alentar a las entidades privadas que presten servicios al publico en general, incluso mediante Internet, a que proporcionen informacion y servicios
en formatos que las personas con discapacidad puedan utilizar y a los que tengan acceso; d) Alentar a los medios de comunicacidn, incluidos los
que suministran informacion a través de Internet, a que hagan que sus servicios sean accesibles para las personas con discapacidad; e) Reconocer
y promover la utilizacién de lenguas de sefias. Modelo VIM: Este es un derecho relativamente facil de cumplir, si existe voluntad politica; las
instituciones publicas de salud y los medios de comunicacién masiva (principalmente radio y TV) harian mucho si por menos divulgaran y
asumieran, con fuerza de intencidon, mas modelos como el de VIM.
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200 PCD encuestadas, el 80% (162) utiliza internet para buscar
informacion de interés para su vida. Solamente un 16% no lo utiliza
y una sola PCD afirmé que no sabe qué es internet. La frecuencia
en grado alto y muy alto, también sorprende: 86 personas dijeron
utilizarlo con mucha y muchisima frecuencia (mds del 40% de los
encuestados).

Con regular frecusncla
Con muchisima frecusncia
‘Can mucha frecuencls
Con poca frecuencla

Cam ninguna frecusncia
Mo vé qué es Intarnet

N contestd

earedepervenas El grado de confianza que las PCD conceden al potencial de internet,
——d como una herramienta que puede ayudar a la integracién social de
PCD motora es mas alto de lo que imagindbamos. Nuevamente el 80% de los encuestados afirman que conocer y
aprovechar internet puede ayudar mucho o muchisimo a dicha integracién

. . o P . 3 97. Risponibilidad de internetaccesible
social; y, s6lo un 5% -practicamente- le otorgd una confianza regular. para Ias 200 PCD encuestadas

Ne constestd
it 2%

En cuanto a la disponibilidad de internet, también es interesante observar
que en un porcentaje elevado, las PCD encuestadas si disponen de internet

accesible en los lugares en donde residen (ver Gréfica 97): 69% del total -
lo confirma asi. Un 19% sefialé que no disponen de ese servicio, muchos iy
de ellos residentes en el 13% de zonas rurales, declarado al inicio de la i dorie show (et Civaw Mecastle nois FEOmc
encuesta.

En sintesis, podemos decir que el origen del curso y la forma de compartirlo, estan estrechamente ligados:
es decir, el testimonio de que si funciona lo hizo surgir y ese mismo testimonio sigue siendo su mejor carta
de recomendacién; pues el curso da respuesta a las necesidades de rehabilitacion de quienes participan.
De cada 100, a una no le funciona: codependencias y otras discapacidades emocionales, son las principales
causas.

Como surge la filosofia Vida Independiente México

La filosofia VIM ha surgido de muy diversas maneras; vy, de ello da cuenta todo el capitulo primero, mas las
reflexiones del segundo. Lo que podemos compartir ahora, es que la filosofia de VIM se fue construyendo
a partir de tomar conciencia de que todos los aspectos de la
vida son importantes: el instintivo, el fisico o motor, el sexual,
el emocional o psicoldgico y el intelectual o racional; incluso el
aspecto estético de la vida: una integracion sin higiene no es

16. Servicios del modelo VIM
recibidos por las 200 PCD encuestadas

integracion real. Es una regla para cualquiera. e s

e e
Nos dimos cuenta de que, sin una filosofia de integralidad, algo ”'""',,:::
terminard faltando siempre. Eso ha motivado a VIM a construir Rahabiltacién picolégica
alianzas, en aras de un servicio cada vez mas integral; la Grafica 16 | === e
lo muestra con claridad: 183 de las 22 PCD motora encuestadas, han i

tomado el curso de rehabilitacio, para cubrir fundamentalmente sus
necesidades instintivas,
motoras y sexuales; mas de 100 de ellas, han recibido rehabilitacion
psicoldgica o cursos de semiologia, para cubrir sus necesidades
emocionales y racionales; y, poco menos de 50 han participado como
instructores o transformadores; o bien, en la capacitacion e integracion
laboral, para cubrir otras necesidades mas complejas (ver Grafica 17).

17. Modo en que han participado con

A A Firt

VIM las 200 PCD encuestadas

Otros mados

Familiar
Transformadaor(a) Social
Instructor(a)

Participante o beneficlariafa)

Tipo de participacién

La filosofia VIM, al ser integral, busca crear igualdad a partir de
asumir la propia responsabilidad. No es posible hablar de igualdad

Cantidad de personas
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si no asumimos nuestro deber. La participacion en VIM representa para cada PCD una invitacién permanente
a asumir su responsabilidad: como participante o beneficiaria (en 184 casos, de los 200 encuestados); como
instructora (en 26 casos); como transformadora social (11 casos); o como familiar de apoyo (en 4 casos).

En todos estos roles es donde se requiere el grito interior de ser coherentes con lo que estamos exigiendo.
La conmiseracién que no queremos recibir, no podrd jamas erradicarse si nosotros mismos -personas con
discapacidad- nos conmiseramos y nos autorizamos a ser irresponsables, poco higiénicos o descuidados
hacia nosotros mismos o hacia las demds personas (principio universal de correspondencia).

No importa qué tipo de discapacidad tenga cada quien, pues el familiar o el asistente que ha de acompafiar
a las personas con lesiones mas severas, debera asumir la misma responsabilidad. Esta Gltima esta basada
en la confianza: en tener fe en nosotros mismos. La invitacion es para todos: debemos predicar con el
ejemplo; ser lideres que lo demostremos por nuestra propia forma de vida. Lo demas, el como hacerlo, se
dard por anadidura.

Cuando cada lider social da su testimonio de vida, la pregunta que surge siempre, es: ¢y como lo haces?
Pocos creen que requiere tiempo y disciplina; ni los propios paralimpicos (personas con discapacidad,
dedicadas a la vida deportiva) lo creen: es paradéjico que muchos de ellos sean capaces de ganar medallas
de oro en competencias deportivas y, al mismo tiempo, incapaces de ser independientes en su propia vida
cotidiana. El problema comienza en sus propias familias: ofrecen con frecuencia mucha resistencia; como
si no estuvieran dispuestos a pagar el precio de una vida independiente para sus hijos. Ni siquiera se lo
plantean: creen que deben decidir sobre su vida, sobre el destino de su familiar con discapacidad.

40. Conocimientos aprendidos con el Modelo VIM que las 200 Algunos logran darse cuenta, después de un tiempo, que
PCR ensuestadas sonsideranmas dtiles para sv Intesracionsectsl ser independientes no es tan dificil. Lo dificil es quererlo
' asumir. Por supuesto, de toda esta poblacidon que se ha
venido capacitando con el modelo durante mas de 13
afios, estan surgiendo muchos lideres, testimonios vivos,
filosofia viva.

La Filasofia de Vida Independiente Mixco |

sducuada (rehabliitacién fisica)

¥ un mefor mans)
emociones (rehabilitacknprcoldgical

Conocimientos dtiles para su integracidn social

asiatida)
iyt il il
" Hoy sabemos que no hay un modelo Unico; por mas que
‘ haya quienes quieran creer que cuentan con el modelo
«con discapacidad fisica-motriz , L. . ,
S mas acabado o el mas integral (incluyéndonos a nosotros

Pttt W oriones mismos como Modelo VIM). Analizar la Grafica 40, en
este contexto, resulta interesante: mas de la mitad de
las PCD encuestadas (223 menciones) considera que la filosofia VIM vy la rehabilitacién fisica (incluyendo
una mayor movilidad personal), han sido los dos conocimientos mas Utiles para su integracion social®*.

Mas de la tercera parte (152 incidencias) coincide en que la rehabilitacidn psicoldgica y los cuidados de la salud,
son los otros dos conocimientos mas Utiles para su integracion. Paradéjicamente, 150 PCD no consideraron que
los DH de las PCD fueron un conocimiento Util para su integracidn social y, 160 PCD tampoco consideraron que
las alternativas para su vida sexual o la importancia de asumir un liderazgo social en su entorno, lo fueran.

34convencién DPD: Articulo 20 Movilidad Personal.- Los Estados Partes adoptardn medidas efectivas para asegurar que las personas con
discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor independencia posible, entre ellas: a) Facilitar la movili-dad personal de las personas
con discapacidad en la forma y en el momento que deseen a un costo asequible; b) Facilitar el acceso de las personas con discapacidad a formas
de asistencia humana o animal e intermediarios, tecnologias de apoyo, dispositivos técnicos y ayudas para la movilidad de calidad, incluso
poniéndolos a su disposicion a un costo asequible; e) Ofrecer a las personas con discapacidad y al personal especializado que trabaje con estas
personas capacitacion en habilidades relacionadas con la movilidad; d) Alentar a las entidades que fabrican ayudas para la movilidad, dispositivos
y tecnologias de apoyo a que tengan en cuenta todos los aspectos de la movilidad de las personas con discapacidad. Modelo VIM: el punto de
partida del modelo es la movilidad. Tanto la del cuerpo como la del alma (motivacién) écdmo podria alguien que no vive la discapacidad, brindar
un servicio eficaz respecto a este derecho?
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Como surge la conciencia de una silla y un cojin adecuados

La silla debe ser una herramienta que nos permita desarrollar nuestra vida con normalidad; moverla sin
tener que hacer demasiado esfuerzo; sin hacer sufrir a nuestro cuerpo, dolores o calambres. Poder subirla
y bajarla de un carro. Que estéticamente nos permita vernos presentables, tener una buena imagen,
erguirnos en ella; con un cojin adecuado (de gel especial, importado, por ejemplo), que nos permita estar
sentados en ella muchas horas, sin poner en riesgo nuestro cuerpo. El peso de la silla es importante, aunque
no es fundamental. Un peso adecuado son 12 kilos; cuando el peso es mayor, no es una buena silla.

La silla comenzd a ocupar un lugar especial en el curso, a partir de que Santiago pudo vivir la experiencia
de utilizar distintos tipos de silla. En los 30 afios de usar silla de ruedas, ha pasado basicamente por dos
etapas: la primera de ellas, con una silla ortopédica en la que duré cerca de tres afios; llegando incluso
a pensar -como muchas otras PCD- que las buenas sillas eran aquellas que tenian funciones especiales:
quitar y poner descansabrazos, o posa pies giratorios, entre otras.

Posteriormente, se dio cuenta de que nada de eso tenia que ver con una buena silla: lo mas importante es el nivel
de vida que puede ofrecer a una persona con discapacidad motora. Las PCD motora pasamos toda nuestra vida
sobre una silla de ruedas; lo mas légico es que ésta se adapte a nosotras y no al revés. Resulta absurdo resignarse a
que las PCD tengamos que padecer la silla que usamos, debido a su gran peso, su poca resistencia o su inutilidad.

Esto generd que en VIM nos diéramos a la tarea de buscar unassilla que fuera mucha mas ligera, ergonémica,
durable, de un material resistente y a un precio accesible. Con ruedas ligeramente abiertas en la parte
inferior, para brindar mayor estabilidad de manejo; faciles de quitar y poner, para poder subir la silla al
vehiculo, ya sea que se utilice taxi, transporte publico, automdvil adaptado o asistido. En una palabra, una
silla digna, fabricada a la medida de las necesidades especificas de cada persona con discapacidad; que
pueda brindarle maxima movilidad, funcionalidad, mejor calidad de vida un precio accesible.

Unasilla a prueba de lugares pobres en servicios urbanos o accidentados en su orografia, como los muchos
que hay en México; que ofrezca la posibilidad de superar cualquier obstaculo —tal y como se ensefa en el
curso-. Santiago aprendié a superar barreras en su pueblo de Chapalilla, como ya lo deciamos; primero lo
hizo en unasilla ortopédica —con todas las dificultades adicionales que ya mencionamos, por su inadecuado
disefio-; y, posteriormente, en una silla QUCKIE -una de las mads exclusivas y caras del mundo- que por
fortuna le fue donada: su costo es superior a 2500 ddlares (mds de 30 mil pesos mexicanos).

El problema de la silla Quickie, -que es lo mas parecido a lo que ofrece VIM- ademas de su elevado costo, es el hecho
de que que se vende sin que el usuario pueda probarla; es decir, las PCD la adquieren un poco a ciegas. Imaginemos
el impacto para Santiago, de haberse acostumbrado a cargar y mover con dificultad su silla “monstruopédica”
(como suelen llamarle las PCD al monstruo de mds de 20y hasta 40 kilos que llegan a pesar estas sillas -mal llamadas
ortopédicas y que todavia son “recomendadas” por algunos médicos-) a la ligereza de una silla Quickie: Santiago
sentia que se iba a matar en la primera caida. Esta experiencia, le sirvio para darse cuenta de que es indispensable
brindar una capacitacion previa, antes de entregar cualquier tipo de silla, sobre todo si es mas ligera y ergondmica.
Hoy en dia, ésa es una politica de VIM: no se entrega ni una sola silla sin dar la capacitacion.

Silla y curso: herramientas inseparables

VIM no regala sillas asi sin mas, ni funcionaria que el gobierno lo hiciera; seria la mejor manera de sabotear
todo el proceso. La silla debe ser adecuada: debe adaptarse a la persona y no al revés. Esto parece simple pero
significa todo: la ergonomia, (es decir, la forma que tiene y que permite al cuerpo embonar perfectamente en
los espacios), el peso, la altura, posa pies, llantas adecuadas para un mejor rodamiento y un buen equilibrio,
entre otros aspectos.
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El problema con las ortopédicas es que se pretende que las PCD se adapten a ellas, porque se consideran
fuertes. Pero en nuestro caso, esa rigidez es lo que dafia. El problema es que estas sillas, estan hechas por
quien no las va a usar; aun cuando se trate de especialistas tedéricos no practicos. Muchos dan prioridad
a la produccion en serie, para vender y ganar; hacer negocio. Sin darse cuenta de que este tipo de sillas
terminara haciendo dafio a las personas con discapacidad; y, entre mas abanzado se encuentra su negocio,
mas se recurre a la mercadotecnia que normalmente hay detrds de estos aparatos.

Portodoello, el cursose vuelveindispensable: al ser unasillaque permite mayor movilidad, se convierte
en una herramienta de riesgo que las PCD necesiten conocer y aprender a usar. La ortopédica, en
cambio, no requiere mucha capacitacién; porque no estd destinada al movimiento sino a permanecer
dentro de casa.

Como surgen los ejercicios de rehabilitacion integral

Los ejercicios que se brindan en cada capacitacién, surgen de un conocimiento universal. Mucha informacién
viene de Europa, principalmente de Polonia; el ejercicio de las escaleras, por ejemplo, es un aprendizaje
que proviene de nuestras hermanas -personas con discapacidad- polacas; el ejercicio de los dos puntos se
trabaja mucho en Estados Unidos, pero aqui en México -en comunidades rurales, sobre todo- lo hemos ido
perfeccionando para poder movernos en lo accidentado de los terrenos, en las banquetas tan irregulares
unas de otras o para levantarnos de una caida; es decir, del piso a la silla.

Actualmente, la mayoria de las personas con cuadriplejia de VIM -y, con mayor razoén, el resto- no tienen
ningun problema para superar obstaculos fisicos de la vida cotidiana. De hecho, esta es una herramienta
basica de la auto aceptacion: cuando un obstaculo no te detiene al grado de quitarte el suefio y puedes
sortearlo -incluso sin pensarlo-, has asumido tu discapacidad. No se trata de enfrentarte neciamente a
algo que puede resultar imposible desde el punto de vista fisico, sino de que tengas la actitud de lograrlo
aun pidiendo ayuda. Es la actitud de quien ha logrado quitarle el drama a su chuequez; a diferencia de
tanta gente que no logra estar en paz consigo misma: el gordo quiere ser delgado, el gliero quiere ser
prieto, el bajo quiere ser alto; y, viceversa.

El ejercicio de los dos puntos, por ejemplo, surge de la necesidad de controlar mejor la silla para evitar
accidentes. La ensefianza mas fuerte de este ejercicio es la seguridad que brinda. Es exactamente igual a
la vivencia que tenemos de nifos, cuando estamos explorando el equilibrio en nuestras piernas. De hecho,
es un ejercicio internacional; en EUA, lo llaman wheels.

Los obstaculos que utilizamos en nuestros cursos y campamentos, son Hechos en México: las plataformas
gue utilizamos para aprender a subir banquetas, miden 5, 10 y 15 cm. de alto cada una. Los rieles, son de
5y 7 cm. de alto, respectivamente. Los obstaculos en forma de letra “hache” ya no se usan mucho, pues
son muy altos. Los rieles, sirven para aprender a subir un obstaculo en dos puntos, de forma controlada; es
decir, a diferencia de la habilidad de montar banquetas con impulso, lo que se busca con el ejercicio de los
rieles, es aplicar un control lento y gradual desde el principio.

Los rieles, representan el dominio completo de los dos puntos. Para hacer uso de un puente peatonal, es
indispensable haber dominado los dos puntos. La PCD se apoya en el barandal, para poder subir y para
bajar, puede hacerlo en dos puntos; es decir, en este caso el uso del barandal es opcional.

Los ejercicios que se requieren para recuperar la movilidad, al final de cuentas, no son demasiados. Del
mismo modo en que -como hemos dicho- ocurre con un parado, cuando aprende a caminar. Esta movilidad,
asi adquirida -de una manera relativamente sencilla-, es la base de todo el potencial que se abre a partir de
nuestro modelo de capacitacion.
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De manera que los ejercicios no sirven solo para movernos sino para crear conciencia. La conciencia de tu
propio cuerpo y de lo indefenso que se encuentra, por la falta de sensibilidad y la falta movilidad. Da gusto
ver cdmo después de aprender estas técnicas, mucha gente con discapacidad ya no siente verglienza por
sus piernas (por lo delgadas que se vuelven a falta de movilidad) ni la necesidad de taparlas con sdbanas.
Este miedo a mostrar las piernas chuecas es aprendido y deriva mas bien de la verglienza que llegan a
sentir los padres de la persona con discapacidad, por ese mismo hecho.

Como surge la metodologia de acompainamiento de pares
Antes de existir Vida Independiente México, no existia el modelo de pares o de un instructor que tuviera
la misma discapacidad que las personas a las que ensefiaba. Era muy dificil, incluso, encontrar un “cuadra”
(como suele llamarse a los cuadripléjicos) con muchas habilidades. Muchas compafieras, personas con
discapacidad, han tenido instructores muy preparados pero al no tener la experiencia de una discapacidad
motora, no tiene el mismo impacto su ensefianza: no es igual de
creible. Hay un dicho popular local que lo expresa de maravilla: 82, Grado de confianza de 200 PCD

“Pa’ los toros del Jaral, los caballos de allé mesmo”. Insegradas. en sus pares del madele YIM

Los instructores con maestria, han significado para nosotros,
el riesgo de la prepotencia: cuando se tiene mucha habilidad
fisica, por parte de quienes estan siendo capacitados, se llega
facilmente a la critica del profesional y esto en ocasiones puede
representar para ellos una especie de humillacién. En cambio,
con los instructores que tienen sélo primaria o secundaria, se
da una mayor empatia; entre otras razones, por estar a nivel del 4Qué tanta conflanza tienes en tus pares?
aprendiz. Se logra una instruccion que no es emocionalmente ===
aplastante por parte del profesional. A final de cuentas, aprendiz y maestro se unen, haciendo su mejor
esfuerzo. La Grafica 82 nos muestra el grado de confianza que las 200 PCD encuestadas tienen en sus pares
del Modelo VIM.
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Muchisima Mucha Regular  Pocacenfianza  Nadade
i i fi conflanza

42, Porcentaje de las 200 PCD

encuestadas aue fueran sapasitadas . ;
por otra P;!?llnstr:mm experta) La grafica 42 nos muestra el porcentaje de las 200 PCD encuestadas

gue fueron capacitadas por un par (92% del total).
Ne Necontestd

% 4%
- " =2 Actualmente, la metodologia de pares es la columna vertebral de todo
= el modelo. Lo mas curioso, es que de alguna manera surge en la calle.
v Santiago, ya con su cuadriplejia, gustaba de hacer amistad con los

si chavos en situacidn de discapacidad que se iba encontrando en la calle;

2% permitiéndoles dormir en alguno de sus carros -de aquél negocio de
compra y venta de autos que ya habiamos mencionado-. Los chavos de
la calle lo jalaban a sus vicios, pero Santiago tuvo la energia para jalarlos mas a ellos; a integrarse. Ellos fueron

los pioneros del modelo; los primeros que Santiago comenzé a integrar. Eran sus pares con discapacidad; era
un espectaculo increible: cada fin de semana iban aumentando

los carros de gente con discapacidad que el modelo alimentaba; 43. Grado de impartancia que las 200 PCD
. - encuestadas conceden a la capacitacién
dandoles de comer y capacitandolos. hecha por otra PCD (instructora o experta)

Actualmente, las PCD conceden un grado de importancia muy
elevado (mucho y muchisimo) al hecho de ser capacitadas por otra
PCD instructora o experta (ver Grafica 43). Las siguientes graficas
muestran tres mecanismos en los que es muy apreciado el valor de

esta técnica de acompafiamiento, por el rico intercambio que se da Machmaa . pwit BReR.  Redr) MR MRENmS
entre los pares involucrados. ettt

%
i
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El primero de ellos, comprende técnicas para el cuidado 2. ecce s afectivas pars cukar 1 il preveni e, en 200 PCD ncessadas el modeloVI
de la piel y la prevencién de las escaras. El cuidado de la
piel, no es un tema menor para una PCD motora; todo .
lo contrario, representa un aspecto de vital importancia: e
muchas muertes son causadas por infecciones o heridas v s b s
-escaras- mal atendidas, que requieren con frecuencia K rece e
un “cuidado personalizado”. En la Gréfica 20, se puede
apreciar esta gran diversidad de técnicas: al 30% de los PRt
encuestados, les ha resultado mdés efectiva la técnica de
mantener la piel libre de presiones y humedad; y, al 25%
de los casos, la técnica de vigilar las zonas enrojecidas de la piel. Unos y otros, son expertos en su propia
técnica (pues la utilizan todos los dias); pero pueden llegar a ser tremendamente ignorantes de la técnica
de su compafiera o del resto de las técnicas: es entonces cuando el trabajo de pares “entra al rescate”, para
compartirse los tips de su propia experiencia.

pppipeg

limen

21, Téenicas mis efectivas para orinar, en 200 PCD encuestadas del modelo VIM

i Exactamente lo mismo, ocurre con las técnicas para
R T orinar y defecar. Como vimos en el capitulo anterior, una
lesién medular puede traer consigo la secuela de perder
el control de esfinteres; de tal manera que la PCD tiene
que aprender técnicas alternativas, nada comodas -por
cierto-. En la Gréfica 21, se puede apreciar por ejemplo,
que la sonda o catéter vesical externo -permanente o
intermitente- es la técnica practicamente mas utilizada
por el 50% de los encuestados y el uro-conddn, la menos
utilizada, con un 5%. En ocasiones, las PCD tienen que dejar por completo uno de los métodos y utilizar
otro; con lo cual, el consejo de sus “pares” expertos, se vuelve indispensable.
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L i . i 3, Téenjcas s efectivas para evacuar o defecar, en 200 PCD encuestadas del Modelo VIM
Enla Grafica 23 se puede apreciar, por ejemplo, que la dieta

rica en fibra y suficiente liquido, es la técnica mas efectiva
para defecar en el 35% de las personas encuestadas; y, los

racear a4 b

enemas (lavado intestinal), la menos efectiva. :“::.: -
Lo que no se comparte, no se domina i e

Esta es otra ventaja de la metodologia de pares. La base
del curso es estar repitiendo cada ejercicio, una y otra vez,
hasta lograr habilidad; se repite para uno mismo y se repite
para los demds. Al tener un cuerpo que no se mueve, hay que duplicar la habilidad. En la Grafica 44 se pueden

TR R B SR f':\preciar las razones qL‘Je, s:(?gun las PCD encuestadas, hacen

encuestadas, sobre la importancia de haber sido importante la capacitacidn entre pares: 134 de ellas,
saRastiaiat Rer Kiras ESR fnsirisieres R askarias) dicen que los instructores con discapacidad “desde su
experiencia, puede brindarles conocimientos mas utiles y
practicos”. Casi la mitad de las 200 encuestadas, opina que
otra ventaja es que “ensefian con el ejemplo” (95 PCD) y
gue pueden “preguntarles sus dudas con mayor confianza”
(87 PCD).

¥t o dae ragad mbs plerto gy debecae!

«comin, me hace sentir valorado

de Instructores PCD

Porque ensefiacon el ejemplo

confianza

Las bondades de esta metodologia, se aprecian mejor en

los nifios, quienes por lo general, aprenden mucho mas

rapido que los adultos: su comunicacién es mas directa,
76

Noes pues
que no hublera aprendiddo ya en otras
Institucionas
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sin miedos. Algunos han llegado incluso a ser instructores no oficiales que apoyan la ensefianza. Entre
mas joven se es, mas rapido el aprendizaje. Los jovenes con lesién medular, cuyo promedio de edad
oscila entre los 16 y los 25 aiios, por lo general son energéticos que no le temen a la vida. No se detienen
ante la discapacidad; por eso, es mas facil su recuperacion. Se vuelve un reto permanente para ellos. No
parece haber muchos carismdticos; ellos podrian ser los lideres sociales que hay que detectar y formar.

Como se va gestando el proceso de integracion

El impacto para la familia, después de un buen proceso de rehabilitacion fisica, puede ser enorme. Muchas
PCD, cuando empiezan a integrarse, asumen responsabilidades en todos los dmbitos en que se movian
antes de adquirir la discapacidad. Entre mds pronto transcurre el proceso de aceptacion y rehabilitacién,
mas capacidad se logra tener para retomar rapidamente la dindmica que se traia antes de adquirir la
discapacidad; incluso en aspectos de mucha energia o de mucho riesgo. Algunos, ciertamente, logran
integrarse muy rapido: superando las barreras nada sutiles de la discriminacion (ver Grafica 27). Otras,
quizas por orgullo, rechazan trabajar para otras personas una vez que adquieren la discapacidad y deciden
asumir cierta independencia laboral.

27.De qué forma han sido discriminadas
L o SLA oY A ITMITIIIO IS DI A M1 maon

En Chapalilla, Santiago buscd vincularse a los parados; las 200 PCD encuestadas del modelo VIM
logré de muy diversas maneras, integrarse con ellos. Y g o ' =e ...

no obstante que sus habilidades en muchas ocasiones le Han sido tratadas con inferioridad
brindaron la oportunidad de ganar una posicion, prefirié ten recibida manad sistdo 98
apostar a la rehabilitacién de personas abandonadas Rersonas sin discapacidad metriz §
y a la formacion de lideres sociales. “No basta con un Han sida excluidas de yatar @ ser

votadas
Santiago”, suele decir: “lo que verdaderamente vale

la pena, es que seamos muchos ‘Santiagos’, muchos
lideres sociales”.

Han sido orilladas a vivir en pobreza

Formas

Han sido excluidas de
oportunidades de empleo

Un modelo que necesita lideres, no HEH S TR M P

posiciones ni privilegios

Han sido vistas con ldstima
Afortunadamente hay muchas personas que estan Rives famges | B
emergiendo, pero requieren tiempo de maduracién. Cantided da persenss
Otros estan limitados por sus propias familias: una
vocacion de vida profesional, tan demandante como ésta, no la asimila facilmente la familia. Se requiere
tiempo, salud, coraje; pase lo que pase, seguir adelante. Las familias tienen la oportunidad de asumir que
su papel es acompanarlos y, en todo caso, ayudarlos a forjarse como lideres. La grafica 71 (cfr. pag. 95)
nos muestra un ejemplo de cdmo se presenta el proceso de maduracién en el Modelo VIM: 80 PCD llevan
menos de un afio participando y 110 personas superan el afio; de estas Ultimas, 37 personas acumulan tres
afios de experiencia y once personas, mas de 8 afos. Para ser instructores, se requiere una maduracion de
por lo menos tres afios de participar en el modelo.

En otros paises como Polonia, Argentina, Colombia y Cuba, por mencionar algunos de los mads
comprometidos, se han ido forjando importantes liderazgos: la gente con discapacidad empieza a ser
mas receptiva a esta nueva vision, mas integral, que ha buscado construir Vida Independiente México.
Lo mismo puede decirse de algunos otros paises recién liberados de la extinta Unidn Soviética, como
son Ucrania, Rusia, Hungria, en donde hemos trabajado con una de nuestras almas gemelas como
movimiento, el compafiero Dariuz Mokosa.
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Un buen modelo exige responsabilidad y resultados

Actualmente, la rehabilitacién esta siendo muy confrontada por la presion de los resultados; las PCD se van volviendo
mas exigentes. Los buenos terapistas han comenzado a cuestionarse sus propios fracasos: se esta incendiando la
casa. Ahoraya le preguntan a sus jefes: “¢ Qué vamos a hacer con todas estas personas que no hemos rehabilitado?”.
20, Grada e confianzadis 200 PCD Algunas de estas instituciones, han optado por volver su mirada
integradastienenen el Modelo VIM hacia el movimiento Vida Independiente México; en un intento
por no eludir del todo su responsabilidad.

La rehabilitacién, es una responsabilidad que debe disefarse
y construirse en forma cada vez mas profesional, para
generar confianza entre todos los actores involucrados (ver
Gréfica 80). En algunos lugares, ha estado escudandose en
novedades vacias, como la electro -estimulacion. Al final,
terminan mandando a la gente al pantedn; con herramientas
que no sirven para construir un proyecto de vida. Esto no
es rehabilitacién y, poco a poco, se va constatando que este tipo de artefactos no sirven; no tienen
sentido. Hoy existen 5mil PCD motora en el pais, que saben perfectamente que eso no tiene ninguna
utilidad. Ser profesionales, en cambio, tampoco representa una meta demasiado compleja: las 200 PCD
encuestadas (Grafica 81) sefialan como factor de confianza en quienes dirigen el Modelo VIM: “predicar
con el ejemplo” (109 casos); “saben lo que hacen” (105 casos); “cumplen” (72 casos), “tienen orden” y
“los conozco” (50 menciones en cada caso). En otras palabras: el profesionalismo y liderazgo social de
cualquier institucidon se fortalece, cuando se incrementa la experiencia y los conocimientos que se tienen
en torno a la problematica atendida. Predicar con el ejemplo |

]
8

Nocontestd  Nadade Poca Regular Mucha  Muchisima

4Qudé tanta conflanza tienes en el Modelo de Integracidn VIMT

81, Razonespor las que 200 PCD encuestadas

e incrementar nuestros conocimientos, son como dos caras Sﬂl"!}i;ﬂ!ﬂﬂﬂiﬁﬂﬁﬂfﬂlﬂn!' Mé'ﬂ"';\;'ﬁ"

Cumplen 'I‘Iunlnmuabeplun Predican con Los conozce
hacen  elelemple

LPor qué confias en quienes dirigen el Modelo de Integracidn ViM?

de la misma moneda: si no nos involucramos a fondo con la
gente que atendemos, no podemos predicar con el ejemplo
ni enriquecer nuestra experiencia o incrementar nuestro
saber.

g
g
-
3
£
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Una capacitacion que puede hacer la diferencia
entre terapistas y otros profesionales

Nos hemos encontrado terapeutas o terapistas con maestria,
que han estado mucho tiempo en instituciones que no han
querido o no han sabido renovarse: cuando se dan cuenta de que los afios que han invertido, no han
servido practicamente de nada, entran en depresion; la realidad los confronta fuertemente. Por lo general,
su primer impacto lo reciben al ser testigos de cdmo pacientes suyos que duraron un afio o mas con ellos,
no siendo capaces de hacer practicamente nada en forma independiente, al cabo de unos cuantos dias en
VIM, pueden moverse con soltura y llevar a cabo tareas cotidianas con mucha independencia. Es en ese
momento cuando reconocen que el Modelo VIM puede ofrecerles el tipo de capacitacion que muchos de
ellos anhelan.

Con las estudiantes de servicio social, también lo hemos podido corroborar. Después de una temporada
de practicas en nuestros campamentos y otros cursos de capacitacién que se llevan a cabo en VIM durante
todo el afio; su experiencia y sus conocimientos comienzan a superar rapidamente lo aprendido por
sus compafieras terapistas que se mantuvieron en la linea tradicional de capacitacién, impartida por las
instituciones educativas o de salud en que se estan formando.

Al cabo de un tiempo, el curriculo de unas y otras comienza a diferenciarse en forma muy
significativa; es decir, los conocimientos de quienes trabajan en dichas instituciones educativas o
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gubernamentales, por lo general, se quedan en niveles muy basicos; mientras que las practicantes
de VIM pueden, en poco tiempo, obtener aprendizajes que a muchas de sus compafieras les
significaran afios de estudio.

La familia: actor relevante en todo el proceso de rehabilitacion

Una buena rehabilitacién implica comprometerse con las personas en silla de ruedas, pero también con sus
familias, para no crear vacios; pues el éxito inicial depende mucho de estas ultimas. Nos hemos topado en
varias ocasiones, con jovenes -personas con discapacidad- que viven virtualmente recluidos en sus casas,
sin que las familias les permitan salir, ni siquiera para tomar el curso. Ha habido casos en que el DIF tiene
que auxiliarse de la policia, para que dejen salir a algiin chico mayor de edad, cuyo Unico anhelo es conocer
otra forma de vida®.

Algunos de esos jovenes rehabilitados, no obstante sus 15 6 20 afios de encierro, son ahora
quienes con gran generosidad, sostienen el ingreso

de la familia. Hay familiares que acuden al curso; vy, 41, Habllidades aprendidas con £l medelo YIM que
o g s . - Y valoran més los familiares de las 200 PCD encuestadas
luego ya no quieren que sus hijos sigan haciéndose Nl
independientes: lo quieren sacar del curso por la Contold sfintaes
fuerza. Algunos, de hecho, si lo han conseguido; pues Cambia b postura
los hijos —aun con mayoria de edad- asumen que “no Htan
Vestire

”
pueden rebelarse contra sus padres”. T

Ml ol puto o

Por ello, es muy importante trabajar el tema de los miedos, WanslodeSafds
sobre todo con los familiares. La Grafica 41 puede ayudar Ot
en esa tarea: 137 de las 200 PCD encuestadas (casi el 70%) S
reconocen que sus familiares valoran mucho las habilidades
para superar obstaculos, que aprendieron en el Modelo VIM. Casi un 50% de los encuestados, dicen que lo
que valoran mucho también es su habilidad de pasar de la silla al bafio o al automaévil; y, una tercera parte,
dice que la habilidad que mas valoran sus familiares es la de subir y bajar escaleras, asi como el manejo de
caidas. En otras palabras: no hay razén para tener miedo al Curso de Rehabilitacidn o a la participacion de
una PCD en el Modelo de Integracidn; pues, al final de cuentas, lo que ahi aprendera, beneficiara también
a los propios familiares: se traducira en que la PCD deje
de ser una carga para ellos, en aspectos muy especificos,
gue antes significaban un desgaste importante para los
familiares que se hacian responsables de ella.

Cantided du personas

698isll. Nombre del grupoal que sienten

MIMIen

pertenecer as PCD encuestadas

DIF

Escuela o universidad

Deportive
Aeropuerto, Depdsito Vehiculares
FHADI

Amigosy familiares

Otro grupos locales de PCD

Grupo Altfa, 1AP
Organizacién Vida Independiente, AC

Poco a poco, la carga para la familia, necesariamente
comienza a disminuir, pues la PCD va haciéndose cada
vez mas independiente. Sus familiares son sustituidos
por el nuevo grupo de apoyo que se genera en torno
a ella: sus pares, sus nuevos amigos y otras PCD con
guienes comenzara a compartir distintos espacios de
vida. La Grafica 69Bisll muestra los nuevos grupos a los

Nembres de grupos

Cantidad de personas

£Cudl es el nombre del grupo?

35Convencién DPD: Articulo 14.- Libertad y seguridad de la persona. 1). Los Estados Partes asegurardn que las personas con discapacidad, en
igualdad de condiciones con las demds: a) Disfruten del derecho a la libertad y seguridad de la persona; b) No se vean privadas de su libertad ilegal o
arbitrariamente y que cualquier privacion de libertad sea de conformidad con la ley, y que la existencia de una discapacidad no justifique en ningun
caso una privacion de la libertad. 2). Los Estados Partes asegurardn que las personas con discapacidad que se vean privadas de su libertad en razén
de un proceso tengan, en igualdad de condiciones con las demds, derecho a garantias de conformidad con el derecho internacional de los derechos
humanos y a ser tratadas de conformidad con los objetivos y principios de la presente Convencion, incluida la realizacion de ajustes razonables. Modelo
VIM: el derecho a la libertad, implica que la PCD quiera ser libre y asumirlo con responsabilidad; con todo lo que esa libertad implica.

79



que sienten pertenecer las personas encuestadas, después de participar en el Modelo VIM. Es muy claro
gue después de vivir el modelo por un tiempo, la familia y ciertos amigos pasan a un segundo plano
y las organizaciones que les brindan apoyo, figuran en
primer lugar. Sobre todo las tres que conforman la alianza
del Modelo de Integracién: FHADI, Grupo Altia y Vida
Independiente.

70Bis, Estas eran sus principales razones

5i, perque he tenido que Murlu:_:
|

5i, porque siempre he hecho equipe..

No, parque na conacla mis gente: con...
5i, parque soy sociable, me gusta_.

No. parque no lograba Identificarme... La Grafica 70Bis muestra las principales razones por las que

113 de las 200 PCD encuestadas, no se sentian parte de
un grupo, antes de participar en el Modelo VIM. También
- muestra las razones de otras 39 PCD que si se han sentido
s, parte de un grupo o varios grupos, aun antes de conocer el

LPor qué? MOde|0 VIM.

Ne, porque no salfa de mi casa o del..

Ne, por falta de infarmacién sobre..

No, per ml forma de ser: no soy muy-
No especificd la razon

Razones sobre susentido de pertenencia

No contestd

Las respuestas negativas (113), pueden resumirse en dos basicamente: desconocimiento (que comprende
falta de informacidn sobre opciones disponibles para PCD; no salir de casa y no conocer mas gente); o bien,
por la forma de ser de la PCD (Incluye autoexclusién o poca sociabilidad). Las respuestas positivas (39), se
resumen en: “soy sociable” (16 casos); “siempre hago equipo con mi familia y amigos” (13 casos); “por
necesidad he tenido que pertenecer a grupos” (10 casos).

Como vemos, el Modelo ha contribuido a fortalecer el capital social de las PCD encuestadas, no sélo por
ayudarlas a desarrollar un sentido de pertenencia a nuevos grupos de amistad o de apoyo; sino también, por
favorecer su capacidad de coordinacidn con otras personas, para salir adelante: un 90% de las PCD encuestadas
reconocid que se coordina mejor con otros para resolver sus problemas, a raiz de su participacion en VIM3®,

36Convencion DPD: Articulo 30.- Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte. 1. Los Estados Partes
reconocen el derecho de las personas con discapacidad a participar, en igualdad de condiciones con las demds, en la vida cultural y adoptardn todas
las medidas pertinentes para asegurar que las personas con discapacidad: a) Tengan acceso a material cultural en formatos accesibles; b) Tengan
acceso a programas de television, peliculas, teatro y otras actividades culturales en formato s accesibles; e) Tengan acceso a lugares en donde se
ofrezcan representaciones o servicios culturales tales como teatros, museos, cines, bibliotecas y servicios turisticos y, en la medida de 10 posible,
tengan acceso a monumentos y lugares de importancia cultural nacional. 2. Los Estados Partes adoptardn las medidas pertinentes para que las
personas con discapacidad puedan desarrollar y utilizar su potencial creativo, artistico e intelectual, no sélo en su propio beneficio sino también
para el enriquecimiento de la sociedad. 3. Los Estados Partes tomardn todas las medidas pertinentes, de conformidad con el derecho internacional,
a fin de asegurar que las leyes de proteccion de los derechos de propiedad intelectual no constituyan una barrera excesiva o discriminatoria para el
acceso de las personas con discapacidad a materiales culturales. 4. Las personas con discapacidad tendrdn derecho, en igualdad de condiciones con
las demds, al reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural y lingiiistica especifica, incluidas la lengua de sefias y la cultura de los sordos. 5. A
fin de que las personas con discapacidad puedan participar en igualdad de condiciones con las demds en actividades recreativas, de esparcimiento
y deportivas, los Estados Partes adoptardn las medidas pertinentes para: a) Alentar y promover la participacion, en la mayor medida posible, de
las personas con discapacidad en las actividades deportivas generales a todos los niveles; b) Asegurar que las personas con discapacidad tengan la
oportunidad de organizar y desarrollar actividades deportivas y recreativas especificas para dichas personas y de participar en dichas actividades y,
a ese fm, alentar a que se les ofrezca, en igualdad de condiciones con las demds, instruccion, formacion y recursos adecuados; e) Asegurar que las
personas con discapacidad tengan acceso a instalaciones deportivas, recreativas y turisticas; d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad
tengan igual acceso con los demds nifios y nifias a la participacion en actividades Iudicas, recreativas, de esparcimiento y deportivas, incluidas las
que se realicen dentro del sistema escolar; e) Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a los servicios de quienes participan en la
organizacion de actividades recreativas, turisticas, de esparcimiento y deportivas. Modelo VIM: Este derecho es letra muerta, si antes la PCD no
elige su rehabilitacion integral. La recuperacion de su autoestima; su sentido de pertenencia a nuevos grupos de amistades y el capital social
que eso genera, son los detonantes para participar en cualquier actividad cultural, recreativa o deportiva.
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Servicios que proporciona el Modelo de Integracion Social Vida
Independiente México

16. Servicios del modelo VIM
recibidos por las 200 PCD encuestadas

Otros servicios
Programa de Integracién Laboral
1. da capacitacién lab ¥
Cursos de semioclogia
Trefo s £ leolda
Cursos de Vida Indepeandiente
Serviclos recibidos
por persona

Cantidad de personas

Curso de Rehabilitacion para la Vida Independiente
Por medio de un esquema de campamentos (con una duracidn de entre 8 y 10 dias), la independencia de
cada uno de los participantes en el curso se fomenta a través de las siguientes disciplinas basicas:

Actividades de la vida cotidiana:
Durante todo el curso se capacita a los participantes para que aprendan a realizar -por si mismos y sin ayuda-
las siguientes actividades: vestirse, bafiarse, trasladarse de la cama a la silla y viceversa, entre otros.

Acondicionamiento fisico:

Esta disciplina tiene por objetivo que los participantes optimicen el uso de los musculos utiles para
desempeiiar cualquier actividad de la vida cotidiana. Por medio de ejercicios especificos se desarrollan
los grupos de musculos no dafiados, permitiendo asi una clara mejoria en la condicidn fisica del
participante.

Natacion

En esta disciplina se capacita a los participantes en silla de ruedas para que aprendan a flotar y a nadar.
El objetivo es que cada participante tome una nueva conciencia de su cuerpo y adquiera la confianza
necesaria para sentirse capaz de hacer cosas que hasta ese momento le parecian imposibles.

Manejo de la silla de ruedas:

Esta disciplina tiene por objetivo capacitar a los participantes para que adquieran las técnicas necesarias para:
e Rodar distancias cortas y muy extensas

Moverse en cualquier tipo de terreno

Subir y bajar banquetas

Superar obstaculos como hoyos o baches.

Subir y bajar escaleras

Manejo de Automavil Adaptado:
Este es un mddulo adicional, recientemente introducido a nuestro programa de cursos. Ha sido de gran
utilidad ya que uno de los principales problemas que enfrenta una persona en silla de ruedas es el de la
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movilidad. En efecto, alin sabiendo manejar la silla de ruedas a un nivel éptimo, moverse en la ciudad
significa un verdadero reto. Por medio de un sencillo mecanismo, es posible adaptar cualquier vehiculo
para que la propia persona con discapacidad lo pueda manejar.

Otras actividades, silas condiciones del lugar lo permiten, puedenincluir disciplinas deportivas o recreativas,
como tenis, tenis de mesa, tiro al arco, equitacién y buceo.

La teoria es una parte importante del curso, por lo que se imparten talleres que abordan temas relacionados con:

Distintos Tipos de Sillas de Ruedas
Reproduccién Asistida

Urologia

Cuidados de la Piel

Deportes en Silla de Ruedas

Historia y Filosofia del Movimiento de Vida Independiente

Sexualidad, Vida en Familia, Procreacién, Disfuncidn Eréctil.

Rehabilitacion Psicologica

La rehabilitacion psicolégica es un recurso muy valorado dentro del Modelo de Integracidon, como puede
apreciarse en las graficas 45 y 47. Junto con la rehabilitacidn fisica y la capacitacién laboral, constituyen

45. Grado de importancia que las PCD encuestadas
concedena la rehabilitacion psicoldgica
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Grado de Importancia

un paquete de herramientas basicas que se ponen a
disposicion de cada persona con discapacidad motora
que atendemos. Depende del compromiso de la
persona para lograr los resultados que quiera obtenery
le permitan ser responsable, independiente, productiva
y digna de si misma.

La gran protagonista de coordinar este servicio dentro
del Modelo de Integracion, es la Fundacidn Humanista
de Ayuda a Discapacitados, IAP, mejor conocida como
FHADI, quien brinda apoyo emocional a las personas con
discapacidad motriz que atiende VIM.

Para consolidar el modelo y avanzar mads en el Programa de Integracion Social y Laboral, se conformd la
Alianza Grupo Altia, IAP-Organizacion Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad,
AC-FHADI, IAP. Gracias a esta Alianza, por primera vez en la historia de la discapacidad, se han integrado

laboralmente 170 PCD en el D.F. y Edo. de México, con

excelentes resultados.

El Instituto de Semiologia, S.C., en apoyo a la rehabilitacién

emocional, otorga becas de los cursos que imparte a las Necontesté
3%

personas con discapacidad motriz atendidas por el Modelo.

La rehabilitacion psicolégica guarda también una estrecha
relacién con los valores que promueve el Modelo: nos ayuda
acomprenderlos mejory a profundizar en ellos; nos brinda la
posibilidad de conocernos a nosotras mismas como personas

47, Porcentaje de las 200 PCD encuestadas
que reconocen haber participado en alguna
rehabilitacién psicolégica o emocional
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con discapacidad. Es un proceso que nos acompafa

‘ ; ; i + ! n brindado
y nos guia en el camino de asumir la responsabilidad 48, Institusignes aue han brin
il D
de nuestra propia discapacidad: fundamento de todo rehakllisaciénesiceioeica a PR encuestadas
el Modelo. Cuando cedemos a la tentacion de querer Hopitales del sector salud
responsabilizar a los demds, comenzamos a estancarnos: Atencién PsicolégicaF

nos quedamos atrapados, sin poder avanzar. Nos vamos
hundiendo en nuestro resentimiento, nuestro coraje y
nuestra irresponsabilidad (ver Grafica 48 “Instituciones

Terapia Alternativa

Grupos de 4%,y 5% paso AA

Tipos de instituciones o serviclos

. . .. . . Grupo Altia, AP
que brindan rehabilitacién Psicologica). e Rl
PCD, A/C.
Aprender esto es el punto clave para salir adelante y la Institutade Semisiasf. 5. &
rehabilitacién psicoldgica es de gran ayuda para ello. Pero FHADI 43
es indispensable la honestidad, que es otro de los valores Otra institucién o servicln

esenciales del Modelo y el primer requisito para recibir Cantidad de personas
el apoyo psicoldgico de FHADI. No tiene sentido tomar
una terapia, si no somos honestas con nosotras mismas; si no estamos dispuestas —como PCD- a procesar
lo que realmente pensamos y sentimos. Es verdad que en el inicio de una rehabilitacidon psicoldgica, no
es facil decir lo que realmente vivimos; se pasa por diferentes etapas que van desde un nivel superficial o
basico hasta ir logrando gradualmente mayor profundidad. Sin embargo, muchas veces no hablamos de
nuestra verdad porque tenemos miedo a tocar el dolor, diciendo que todo esta bien, sin darnos cuenta
que nos estamos engafiando. Pero cuando empezamos a tomar conciencia de ser honestos con nosotros
mismos, comienza una gran liberacion.

Elimpacto de algunaslesiones medulares, en ocasiones esmuy grande; de ahique el proceso de recuperacién
se vuelve mucho mas complejo y representa un gran reto para la rehabilitacion psicoldgica. Las personas
cuadripléjicas con lesién severa —como es el caso de nuestro amigo y compafiero Gustavo Cerda, quien ha
sido rehabilitado en el Modelo VIM- podemos presentar muchas variantes o grados; pero compartimos
entre nosotras el hecho de haber dejado atras, la mayor parte de las tareas cotidianas que podiamos hacer
solas. Esto nos afecta mucho al principio: no podemos pasarnos solas a la cama; nos tienen que empujar,
si queremos salir a la calle; nos tienen que cargar a la silla o al taxi, para ir al cine; nos tienen que ayudar a
bafiarnos, entre muchas otras. Dia a dia aumenta el malestar, cuando se tiene este tipo de discapacidad.

Por ello es tan importante armonizar la rehabilitacion psicoldgica con la fisica. Esta ultima permite que el
cuerpo se vaya fortaleciendo lentamente; y, poco a poco se vaya liberando de la dependencia. Como resultado
de este proceso, se puede ir teniendo una vida gradualmente mas placentera. Poder hacer de nuevo —gracias
a larehabilitacion- alguna de las tareas que antes de la discapacidad podiamos hacer solos, alin tratdndose de
pequefios detalles, representa una enorme satisfaccién. Cada nueva tarea es un reto y un logro a alcanzar.

Cuandoun cuadraaprende a utilizar lasillay puede rodary rodar, sin parar; después de haber experimentado
la paralisis practicamente total de su propio cuerpo, la satisfaccién es indescriptible. Para nosotros, los
cuadras, es un verdadero milagro: es como comprobar en carne propia, que el ser humano esta hecho para
la vida y nada puede detenerlo (misma sensacién —por cierto- que experimentd Santiago después de haber
superado su batalla contra el cancer). Poder ir a donde nosotros queramos, nuevamente, es como regresar
de la muerte a la vida. Rehabilitacién fisica y rehabilitacidon psicolégica, deben ir pues de la mano: una no
puede generar plenitud, sin la otra. La psicolégica ayuda a tener un mejor animo para la rehabilitacién
fisica; y, los logros de la fisica, van reafirmando la autoestima que se ve fortalecida en la psicoldgica.

El primer afio de practicamente cualquier cuadra, es sumamente dificil. No se tienen ganas de nada, sélo
de morir. Es un tiempo de mucho rencor hacia las personas que juzgamos como causantes de nuestro
accidente o nuestro dafio: conductores, personas que nos ayudaron en forma posiblemente incorrecta,
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etc. A medida que pasa el tiempo y con ayuda de la rehabilitacién psicoldgica, es probable que podamos
comprender mejor lo que realmente sucedid; entender, por ejemplo, que muy probablemente su intencion
era ayudarnos.

Hay accidentes muy complejos que si no nos dafian de un modo, nos dafian del otro. Quienes nos brindan ayuda,
tal vez nos han salvado de alguna otra maneray, quizas, ni siquiera nos hemos dado cuenta. Muy probablemente
hicieron lo mejor que pudieron en ese momento; y, desde su muy particular principio de realidad.

La cuadriplejia requiere un tiempo para que la médula se desinflame. Cuando se desconoce esta realidad y
se intenta brindar una rehabilitacion inmediata, el resultado puede ser bastante decepcionante: inutil para
| el paciente, frustrante para los familiares e infructuoso

46, Grado de importancia que las PCD encuestadas
conceden a |a rehabilitacion psicoldgica de sus familiares

Nada Poco Regular Mucho Muchisime
Grado de Importancia

para lainstitucion que la brinda. Ademas de que el dnimo
del paciente, por esa misma razén, puede estar todavia
muy bajo. La rehabilitacion psicoldgica a los familiares,
puede ser de gran ayuda para comprender mejor todo
este proceso (ver Grafica 46).
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Eso es lo que ocurre, con demasiada frecuencia, en
muchos hospitales publicos y privados. Después de que
una persona con cuadriplejia es sometida a un tratamiento
0 a una operacion quirdrgica, con algunas semanas de
hospitalizacion; es dada de alta y, al poco tiempo, citada
para su rehabilitacion. El resultado, normalmente se traduce en una gran pérdida de tiempo y de recursos, pues
la condicion del paciente no le permite hacer practicamente nada: los médicos y las enfermeras se enfocan mas
a las personas que si pueden hacer los ejercicios; y, se olvidan de aquéllos que no pueden mover nada o casi
nada. Desde el punto de vista psicoldgico, este proceso también puede resultar muy desalentador.

En ocasiones, lo Unico que atinan a realizar los profesionales expertos en rehabilitacién, es habilitar un poco
el movimiento de los brazos, realizando ellos mismos los ejercicios, sin fomentar a que el paciente haga un
mayor esfuerzo, por si mismo. La desinflacion de la médula, en el caso de los cuadripléjicos, puede tomar
6 meses para tan solo empezar a mover los brazos y, hasta un afio, para su desinflamacién completa. Lo
deseable seria que inmediatamente después de ocurrido el accidente, se brindara informacidn para ayudar a
la PCD a no lastimarse mas; a prevenir las escaras, por ejemplo; y, otras lesiones en la piel o en otras partes
del cuerpo. Brindar rehabilitacion psicolégica en estas dificiles condiciones, puede resultar contraproducente;
pues al no experimentar logros en la rehabilitacidn fisica, la autoestima dificilmente se fortalece.

De ahi que la terapia ofrecida durante los primeros meses, posteriores al accidente; con frecuencia, no
sirve de nada. Todo el efecto se queda afuera, sin poder mirar hacia adentro: el shock es demasiado fuerte
aun. Esta puede significar un area de oportunidad para los procesos de rehabilitacién que se ofrecen en los
institutos publicos de salud: es mejor brindar la rehabilitacién cuando el paciente puede mover un poco
su cuerpo; es decir, cuando la médula se ha desinflamado. Al menos, puede resultar mas alentador para el
propio paciente.

“Me dieron de alta en el IMSS —cuenta Gustavo-, después de pasar dos meses y medio metido en un cuarto,
sin haber logrado nada. Pero fue lo mejor, porque era inutil seguir ahi”. Afuera, tampoco habia muchas
alternativas —recuerda-: “me hablaron de una mesa que te verticaliza (que nunca te dicen el propésito de
la misma, por cierto); pero al pararte, te ayuda a regular la presién arterial. Esto hace que funcione mejor
todo tu organismo: se calcifican tus huesos; hay un mejor transito intestinal, entre otros efectos positivos”.
Por supuesto, le recomendaron a Gustavo una de esas sillas de motor: “el problema es que, ademas de ser
carisima (hasta 130 mil pesos, puede llegar a costar) a la larga se atrofia el poco movimiento muscular que
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has recuperado”. Hubo mas intentos de rehabilitacién como el de la Clinica 32 del IMSS, al que acudia Gustavo
dos veces por semana: “alin estaba muy contracturado —comenta- me dolian mucho los brazos al moverlos”.
En la clinica le aplicaron compresas de agua caliente y un masaje muscular, por medio de ultrasonido.

Ninguno de esos métodos, sin embargo, estaba sirviendo para resolver el problema de fondo: “estar en
cama, paralizado y sin el acompafamiento experimentado de alguien que te de confianza para saber como
es que tus musculos se deben ir ejercitando por si mismos —comenta Gustavo- estaba haciendo inutil
cualquier intento de ayudarme y, por lo mismo, me resultaba imposible salir de la depresion; no tenia
energia para hacer nada ni querer saber de nada”. A tal grado —dice Gustavo- “que cuando el doctor me
recomendd Vida Independiente, no me interesd. Fue mi madre la que tomd nota y me llevd”.

Desde entonces, Gustavo ha participado en no menos de 6 cursos. El primero fue como al afio y medio
de haberse accidentado. No existia la Alianza. Normalmente se hacian en las instalaciones del DIF, que
estan en Emiliano Zapata. Ahi fue donde Gustavo trabajé lo que nunca en su nueva vida: pues no habia
hecho ningun tipo de ejercicio. Desde el primer dia comenzd su entrenamiento; al dia siguiente, amanecié
adolorido. Estaba un poco mas animado, pero todavia con conflictos emocionales.

En ese primer taller, Gustavo logré un avance minimo (su discapacidad era muy severay la falta de ejercicio
le afectd): pero fue la puerta de entrada hacia su auténtica rehabilitacion. “Realmente fue crucial, me
rehabilité por dentro, me rehabilité el animo” —dice con gusto-: “a partir de ahi, empecé a tomar mas
talleres y a trabajar por mi mismo. Practicaba dos veces por semana, en el autédromo que esta cerca de mi
casa: el simple hecho de rodar y rodar, en plano y con resistencia, te fortalece mucho fisica y mentalmente”.
Su madre, lo ha acompaiiado en todo momento: “ella es como mi dngel” —comenta con orgullo-.

En el primer afio, Gustavo utilizd una silla “monstruopédica” —como él mismo la llama- ide 40 kg, de peso
y con respaldo tipo Luis XV!: en suelo plano, lograba moverla muy despacio (menos de un kilometro por
hora, con el maximo esfuerzo). Actualmente, en su nueva silla de no mas de 12 kg. de peso, Gustavo puede
moverse a 10 km/hr.: la diferencia es abismal. Ni los mismos parapléjicos pueden mover una silla tan
pesada, como la que él tenia.

Entre mas cursos tomaba Gustavo, mas pudo hacer: bajar la rampa en dos puntos; subir la plataforma de 10
cm.; hacer pasajes en alturas similares a su silla (de la silla al carro o a la taza de bafio o a otro asiento, por
ejemplo), entre otros. Los pasajes representan todo un reto para su tipo de lesion: puede mover sus biceps,
para flexionar; pero la debilidad de sus hombros no da mucha altura. Por lo que tiene que arrastrarse para
hacer una especie de catapulta con su cuerpo: utiliza el peso de su tronco para levantar la cadera. Esto, sin
embargo, puede ser un arma de dos filos: pues si se pasa de fuerza, se cae al suelo. “Asi me rompi la tibia
—recuerda Gustavo-; pero no me di cuenta, porque no me dolié: perdi la sensibilidad fina, la que nos hace
percibir el frio, el calor o el dolor”.

Toda esta rehabilitacion fisica, fue para Gustavo, su puerta de entrada a la rehabilitacion psicoldgica:
“mentalmente, me asumo que puedo superar cualquier obstaculo; incluso pidiendo ayuda. Todo lo que
puedo hacer por mi mismo, lo hago; o al menos, lo intento; vy, si ya no me fue posible, pido ayuda”. Hay
personas con discapacidad que ni siquiera se atreven a eso: a pedir ayuda. La rehabilitacidn fisica en
sincronia con la psicolégica, ha tenido impacto no sélo en Gustavo sino en la gente que lo rodea: “la actitud
de los demas hacia mi, se ha movido de la lastima a la admiracion”.

Muchas personas que ya lo conocen o es la primera vez que entran en contacto con él, expresan su
admiracién: “por la forma en que ven lo extraordinario de mi vida”. Siempre les hago ver —dice Gustavo-
que “lo que he hecho, no es tan extraordinario; sino que es algo que cualquier persona tiene la capacidad
de hacer”. Pero hay personas —comenta- “que no quieren salir de su capsula y eso puede ser respetable”.
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Hace 8 afios, no habia instructores cuadras; sin embargo, Gustavo tuvo la oportunidad de aprender de Gabe,
un compafiero norteamericano con cuadriplejia, campedn de Quadrugby y que simpatiza mucho de participar
en los cursos y campamentos que organiza el Modelo VIM: “Para mi fue fundamental aprenderle a Gabe
—relata Gustavo- el tiene una lesion similar a la mia; él me introdujo al Quadrugby... yo amo el Rugby”.

La rehabilitacidn psicolégica es un proceso que da soporte a otros procesos, con los que se complementa,
para favorecer el desarrollo humano de las personas con discapacidad. Estos ultimos, abren a las PCD, un
espacio que nos permite cumplir de mejor manera nuestra razén de ser en el mundo y nuestro anhelo
de plenitud personal. El Programa de Transformadores Sociales es uno de estos procesos alternativos. De
hecho, como puede apreciarse en la gréfica correspondiente, las 200 PCD encuestadas lo consideran de
gran valor para fortalecer su autoestima, pues les brinda la posibilidad de: ubicar a otras PCD que necesitan
ser rehabilitadas o incluso ser rescatadas de su encierro; proveer informacion a otras PCD para que tengan
acceso a nuevas oportunidades; inyectar motivacién a quienes la necesitan, entre muchas otras. En suma:
apoyar a otras PCD en todo lo que esté a nuestro alcance, como PCD ya rehabilitadas e integradas. Esta
labor -lo hemos constatado-, contribuye de manera muy significativa a nuestra propia liberacion emocional:
es una ocupacion que de algin modo, tiene efectos terapéuticos; y, a muchas personas con discapacidad
motora, nos resulta apasionante.

Programa de Transformadores Sociales

El Programa de Transformadores Sociales es una estrategia impulsada por la Alianza Altia-FHADI-VIM, con
el propdsito de favorecer la formacién y el surgimiento de nuevos

liderazgos sociales de personas con discapacidad motora. En la §3="923:””:;131&‘;"2%%’;ii'!grz:::g!d‘ii?'9‘99
Gréﬁca 63 se muestra el porcentaje de quienes han participado, del " transformacién social
universo de 200 PCD encuestadas. Nocontestd

%

La participacién en el programa, es voluntaria; como una forma
de corresponder a los apoyos recibidos cuando empezaron su
participacion en el Modelo de Integracién. Algunas PCD siguen

participando después de varios afios; en proyectos especificos de|
transformacidn social, que los vinculan con las juntas de asistencia s Stk o easn A arator e e o e
privada, entrevistas de radio y TV, eventos diversos, entre otros. I — — — ——

s
2%

El papel de un Transformador Social es mostrar a la sociedad, un testimonio de vida como persona
con discapacidad responsable, productiva, integrada, realizada; con derechos y obligaciones y
portadora de un mensaje para las demas personas con
66. Grado de confianza en el modelo VIM por parte . . , . .
de |as 200 PCD encuestadas, para generar interés en discapacidad que aun permanece aisladas, sin darse cuenta
los procesos de transformacién social . - - -
de que existen otras alternativas o formas de vivir la vida.
En la Grafica 66 se muestra el elevado grado de confianza de
las PCD en VIM, como vehiculo para fomentar este proceso
y ser un factor de trascendencia en el cambio social. Dia
con dia las personas se dan cuenta de que una discapacidad
no determina lo que cada persona quiere hacer con su vida,
la actitud marca el camino que se quiere tomar.
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Los que participamos en el programa de Transformadores Sociales
Rosmatets | tada | pen o e wewme § con el Modelo VIM, sentimos la responsabilidad y el compromiso

de actuar correctamente y si hay necesidad de solicitar a otras
personas que respeten los derechos y responsabilidades de las personas con discapacidad, como un espacio
de aparcamiento exclusivo, por ejemplo; lo hacemos de manera cortés, explicando con educacién
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CAAEIRT AL Anreaies . como era lo esperado, las
que tienen que ver con
hacer accesibles los espacios publicos (80% de los encuestados) y brindar mds oportunidades de
empleo para PCD (mas del 60% de los encuestados). La mitad de los encuestados aboga por mas
oportunidades para iniciar o continuar los estudios y un 45% por mejorar los programas de salud
fisica, sexual y reproductiva.
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Un signo de esperanza es el 30% de quienes proponen mas apoyos por parte de las OSC, pues demuestra
el creciente interés de este universo vulnerable -el de las personas con discapacidad-, por aprovechar el
potencial que ofrece el tercer sector.

Mads del 60% expresaron su interés por la posibilidad de que el gobierno estimule mecanismos de acceso
para que las PCD puedan contar con un automévil adaptado. El numero de PCD que estan haciendo uso
de automoviles adaptados, aunque todavia es reducido, esta creciendo significativamente. Este hecho nos
habla de los elevados niveles de independencia que muchos de ellos estan alcanzando.

Otras sugerencias para la mejora del Modelo, se enfocaron a la capacitacién laboral (ver Grafica 62). Destaca
—con 32 incidencias- la propuesta de fomentar a nivel publico y privado, nuevas oportunidades de trabajo
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de las PCD motriz
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Crear programas de becas para regularizacion y educacién
continua, adaptados a las necesidades y aspiraciones de las PCD

Sensibilizar a la sociedad, difundiendo y creando organizaciones de
PCD, sin fines de lucro, para la inclusién y la accesibilidad

Fomentar a nivel piblico y privade, nuevas opartunidades de trabajo
y mis educacion accesible y de calidad
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y mas educacion accesible a PCD, con la calidad necesaria para contribuir realmente a su integracién. Con
el mismo ndmero de incidencias (23) y segunda en importancia, estan las propuestas de crear programas
de becas para regularizacidon y educacién continua de PCD, adaptados a sus necesidades y aspiraciones;
asi como promover la filosofia Vida Independiente, con sus valores centrales. Tercera en importancia (22
incidencias), la propuesta de “Crear procesos sustentables de vinculacion con empresas, accesibles y
condiciones dignas”.

Cursos de Semiologia

Estos cursos, cuyo objetivo fundamental consiste en desarrollar la conciencia, son impartidos por el Instituto
de Semiologia, S. C. creado por el Dr. Alfonso Ruiz Soto. Gracias a la alianza de VIM con Grupo Altia, IAP, las
personas con discapacidad del Modelo de Integracion, obtienen una beca para formarse en los doce cursos
que comprende el programa que ofrece este instituto: El Conocimiento de Si Mismo, Huella de Abandono,
Heptagrama, Erotismo y Castidad, Vocacidén de Vida: Solteria, Pareja o Familia, Semiologia de la Felicidad,
Proyecto de Vida, Semiologia de la Muerte, Modelo Cosmoldgico, Ley Universal de las Consecuencias, El Cédigo
de la Experiencia: Las Lineas del Tiempo, Semiologia del Absoluto. El Cédigo de Cddigos: La Gran Paradoja.
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“La semiologia -ensefia Alfonso Ruiz- estudia los procesos de significacion; es decir, los procesos que
relacionan todo lo existente. Habitamos un universo de significacion donde todo estd relacionado con
todo lo demds y donde todo estd en perpetua transformacion de sus relaciones y, en consecuencia, de
su significado. Nuestra propia existencia es un torrente de experiencias cuyo significado se transforma
de manera incesante, configurando la calidad de nuestra vida dependiendo de lo que signifique para
cada uno de nosotros. Sin embargo, este sentido de la vida no estd dado, hay que crearlo, asumirlo y
ponerlo en prdctica dia con dia en cada una de las acciones de nuestra vida cotidiana. Cada quien es
responsable -en pleno ejercicio de su libre albedrio- de configurar el sentido de su existencia, aquel que
le confiera la mayor plenitud personal y el mayor sentido de realizacion humana. Toda persona que
aspire a recobrar la confianza en la vida y habitar una existencia mds armonica y lucida, tiene el reto
fundamental de crearse a si mismo, de crear su propia felicidad y su propia capacidad de amar”.

La riqgueza que nos han dejado estos cursos, a las personas con discapacidad que hemos participado,
ha sido invaluable. Grupo Altia, ademas, no sélo se ha comprometido con VIM haciendo disponible
para nosotros este importante aprendizaje; sino que también ha sido un factor determinante para
incrementar el acceso de muchas mds personas con discapacidad a una silla Vida Independiente
(por medio de su Programa de Donacién de Sillas de Ruedas) y otros beneficios: como herramientas
de capacitacion para el trabajo y nuevos mecanismos de integraciéon laboral. Nos sentimos muy
agradecidos con esta alianza.

Talleres de Capacitacion para el Trabajo

Los talleres de capacitacion laboral que imparte el modelo, tienen también un enfoque de integralidad,
al igual que el resto de los servicios ofrecidos. Desde que se imparte el taller, se toman en cuenta las
posibilidades de integracion y el seguimiento que se les dara a la PCD capacitadas una vez insertas en el
trabajo, a fin de que puedan lograr un nivel de adaptacién que les permita la integracion plena.

La Alianza cuenta con un programa de capacitacion enfocado a talleres sobre: habitos laborales, autoestima
y otros temas laborales. También se incluyen: computacion, inglés y continuacion de estudios en el sistema
no escolarizado. Esto Ultimo es importante, sobre todo si se toma en cuenta el enorme rezago escolar que
existe entre la poblacidn de personas con discapacidad: 10% de los participantes cuentan con primaria,
70% con secundaria, 15% con preparatoria, 5% con licenciatura o carrera trunca.

Se tiene contemplado el diseio de una estrategia de cursos intensivos, que permitan en un tiempo reducido
-dos semanas, por ejemplo- acelerar el proceso de Capacitacion Laboral, para todas aquéllas personas con
discapacidad que quieran y puedan hacerlo de esa manera.

Programa de Integracion Laboral

La Alianza VIM-FHADI-Altia es la Unica en México que ofrece un servicio especializado y profesional para
impulsar la integracién laboral de personas con discapacidad motora. Un logro palpable de este esfuerzo
ha sido la integracién laboral de por lo menos 170 personas con discapacidad motora, a empresas e
instituciones del Distrito Federal y del Estado de México.

Hay otros impactos para nosotros, que nos parece importante resaltar: este logro de insercién laboral,
demuestra que las personas con discapacidad motora podemos ser productivas en la practica y no sélo en
el discurso; que las empresas e instituciones que actualmente disfrutan la presencia de personas empleadas
con discapacidad, pueden dar testimonio del nivel de productividad tan elevado que sobresale en ellas y de
los valores que con frecuencia inspiran en el ambiente laboral: dignidad, libertad vy justicia.
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60. Grado de confianza en la capacitacién . . . .
laboral recibida por el 46% gue lo hizo La Alianza ha sido pionera, logrando de manera exitosa la

integracion laboral de participantes y egresados del Modelo
VIM, porque canaliza personas con discapacidad que cumplen
con el programa de rehabilitacién y con el perfil que solicita la
propia empresa o institucion (ver Grafica 60).

Lamentablemente, aun hay discriminacién inconsciente para
integrar a las personas con discapacidad a la vida laboral. No
son pocas las empresas que contratan PCD con el sélo propdsito

Cantidad de personas

Nada Poco Regular Mucho Muchisimo e . . “ B
4Te ayudd la capacitacién laboral a Iniciar una actividad productiva? de ce rtlﬁca rse o sim p Iem ente pres umir q ue son socCla I mente

responsables”. La contratacion tiene que ir mas alla; es decir, debe
asumirse como un proceso colectivo que involucra trabajo grupal, conciencia, compromiso, tiempo, paciencia y
confianza. Pues, ante todo, se trata de personas que quieren crecer y trascender a través de la discapacidad.

Esto no significa que la empresa deba adaptar el puesto a la persona; no tendria sentido algo asi. La persona
con discapacidad tiene la responsabilidad de integrarse y asumir su compromiso con la empresa, con los
mismos derechos y obligaciones que el resto de los trabajadores.

No todas las personas son canalizadas a empresas o 55. Poder integrador de las actividades productivas
instituciones. Hay un 40% de PCD, que trabajan como resenesidorarias 200 PCR encuestadas
operarios en Depdsitos Vehiculares (Corralones), por

ejemplo; en los que no se requiere un nivel académico alto.

El éxito de la Integracion Laboral consiste en que cada
institucion haga el trabajo que le corresponde y en el
seguimiento puntual y efectivo que la Alianza, en forma
conjunta, realice cada semestre. Vida Independiente,

Cantidad de personas

. R X Nocentestd Nada Paca Regular Mucho Muchisimo
detona un proceso de rehabilitacién integral entre Grado en que ayuda
personas usuarias de sillas de ruedas, quienes eligen Tenstuna artivhind presiucthon e taato crsas mis avida e

integrarse a la vida desde su discapacidad, si detenerse
en estereotipos ni cualquier otra barrera u obstaculo (ver Grafica 55); Altia, crea las condiciones y el ambiente
propicio, para potenciar el proceso de integracién, con instalaciones adecuadas, sillas de ruedas y becas para
los Cursos de Semiologia y FHADI, acompafia todo el proceso brindando apoyo emocional y seguimiento al
Programa de Integracion Social y Laboral de la Alianza.

Las tres instituciones unimos nuestro talento para luchar por un fin comun: la rehabilitacidon integral y la
integracion laboral de las personas con discapacidad motora en México. Compartimos valores y normas,
informacion y experiencias; definimos y respetamos criterios de actuacidn, sin dejar de abrirnos a nuevas
posibilidades y tomando en cuenta los intereses de cada institucidn. Si bien, en ciertos momentos
complementamos nuestros recursos, cada institucion lleva su propia administracién.
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CAPITULO V.- EL IMPACTO DEL MODELO VIM: CONCLUSIONES

“Integrar social y laboralmente a las
personas usuarias de sillas de ruedas a
través de una rehabilitacion integral; a fin
de que puedan ejercer su liderazgo social
en el mundo”

Misién del Modelo VIM

Al iniciar este trabajo de investigacidon para la sistematizacion del Modelo VIM, nos planteamos como
hipdtesis, la probable existencia de factores decisivos en los procesos de rehabilitacién de las PCD motora
gue impactan su vida de manera significativa y hacen la diferencia para poder lograr realmente su
integracion social.

También planteamos que cuando un proceso de rehabilitacion toma en cuenta y atiende las necesidades
especificas de cada PCD, sinanularla en el proceso sino respetando su derecho a aprender, dando su maximo
esfuerzo y reconociendo la responsabilidad del Estado para asegurar la equiparacion de oportunidades;
ese proceso se torna mas eficiente y eficaz para la integracidon social de las PCD motora.

A ocho meses de distancia y después de haber recopilado informacién relevante del Modelo VIM desde sus
inicios -hace dos décadas- y haber recogido la opinién de 200 personas con discapacidad motora atendidas
por el modelo, hemos encontrado que efectivamente existen factores decisivos -como los que resumimos
a continuacidn-, que derivan del analisis y reflexion en torno a las respuestas que todas ellas nos dieron y al
material histdrico recopilado. Constatando que efectivamente, dichos factores, han impactado de manera
significativa sus vidas y han hecho la diferencia en sus propios procesos de integracién social; al tomar
realmente en cuenta sus necesidades, no anularlas en el proceso y respetar su derecho a aprender y dar
su maximo esfuerzo:

1) ElModelo VIM tiene una clara opcion preferencial por las PCD en condiciones de mayor desventaja.
Esta caracteristica explica el gran poder de convocatoria que tiene el modelo: vamos a los
rincones mads apartados, para extender la mano en ayuda de las PCD gravemente abandonadas e
incapacitadas (por su propio entorno de pobreza e ignorancia —dijera el modelo social-);

2) El Modelo VIM crea un sentido de pertenencia de la PCD con el género humano, en su condicidn
de diversidad: no existe el mas minimo indicio de tristeza o ldstima por la situacion de ningun
ser humano que llega a VIM, por mas impactante que sea su aspecto o su situacion particular.
Para nosotros, cada persona es profundamente Unica e irrepetible, pues representa en toda su
realidad, un modo sublime de expresion del propio universo, en su insondable infinitud.

3) ElModelo VIM reconoce que cada rincédn de México, desde el poblado mas pequefio hasta la ciudad
mas abrumadora, es un mosaico que refleja la discapacidad en el mundo; su historia es nuestra
historia; sus logros, los de todos. La discapacidad que existe en cada lugar, es precisamente la que
necesita para transformarse en una mejor comunidad, mediante el amor que cada discapacidad
entrafia e inspira.

4) Un accidente, una enfermedad, una malformacion genética, un descuido humano, es muerte pero
también vida. Por mds tragico que parezca un accidente y mds impactantes sus efectos en las
personas que lo viven; siempre existira la posibilidad de una nueva vida emergiendo. Es decir, la
posibilidad de un “para qué” y un “para quién”;y, no solamente un “por qué”: el Modelo VIM esta
disefiado para que cada PCD pueda buscar y descubrir su propia respuesta.

5) El lugar en el que hemos nacido, tampoco es un mero accidente sin sentido: puede ser nuestra
mejor escuela de integracion y cada PCD tiene la responsabilidad de descubrirlo. El Modelo VIM
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6)

7)

8)

9)

no migré de Chapalilla sin antes haberla vivido intensamente; ciertamente no es facil para una
PCD emigrar, la silla de ruedas -en cierta manera- nos retiene a nuestro lugar de origen. Pero esa
puede ser justamente nuestra ventaja comparativa: el Modelo VIM invita a las PCD a que vivamos
la experiencia del arraigo, con toda la intensidad e implicaciones profundas que derivan de ella.
Lider esaquél queinspiravida; noviolenta nise impone. Su ejemplo singular nos motiva. El Liderazgo
Social, se gesta precisamente en la discapacidad, porque es lo mds singular que existe en el ser
humano; es lo que sublima el amor hacia nosotros mismos y hacia nuestras hermanas y hermanos.
La persona es lider, cuando resuelve y sana, desde ese amor, su huella de abandono: abrazando su
discapacidad. Cuando la rechaza, en cambio; sea cual fuere su discapacidad, el abandono crece:
anula lo mas singular que tiene y su existencia se hace insoportable. Ni el alcohol ni el dinero ni el
poder ni el sexo, pueden llenarla. La filosofia VIM esta enraizada en esa clase de liderazgo e invita
a todas las personas con discapacidad del Modelo, a vivirlo.

Nuestra discapacidad es, al mismo tiempo, nuestra ruta de la independencia. La verdad sobre
nosotros mismos, estd encerrada ahi; la plenitud de nuestra vida, esta oculta ahi. Nuestra
discapacidad es justamente el camino para llegar a ella. Lo Unico que necesitamos es suficiente fe
en que, al hacernos responsables de ella y asumirla desde el singular proceso de rehabilitacion que
le corresponde, iremos encontrando una a una las respuestas que estamos buscando. El Modelo
VIM esta disefiado para que cada quien, a partir de tomar su primer Curso de Integracion, vaya
descubriendo un tipo de rehabilitacion mas a la medida de sus propias necesidades

Enlos 80’sy90’s: el movimiento de las personas con discapacidad, se caracterizé por ser un esfuerzo
manipulado por sus propias carencias y sin la fuerza social que se genera a partir de la conciencia
de la propia dignidad trascedente de quienes nos asumimos como personas con discapacidad.

En la primera década del nuevo milenio, las PCD nos hemos dado a la tarea de formarnos,
rehabilitandonos tanto fisica como mentalmente; ha sido una década invertida en la educacién de
mas 5 mil PCD por parte de VIM, que ahora tienen una historia que compartir. En la década que
comienza, VIM se ha planteado enfocar su energia a fortalecer el liderazgo social de muchos de
ellos; pues VIM también tiene una experiencia que compartir en ese sentido.

10) Es urgente una nueva significacion de la discapacidad en el mundo: sin duda esa sera la principal

tarea de las y los lideres sociales del Modelo VIM. El reto que plantea esa nueva significacion,
es nada menos que la posibilidad de construir un mundo realmente incluyente: que no reduzca
el enfoque de integralidad a una visidon sélo médica o social; que no divida artificialmente al
mundo en personas con discapacidad y personas sin discapacidad; que no deje fuera a tanta gente
vulnerable en el mundo que con urgencia requiere rehabilitarse y asumir la responsabilidad de su
propia discapacidad.

11) Abrir la posibilidad de que cada persona pueda reencontrarse con su singular anhelo de plenitud,

a partir de abrazar y asumir su propia discapacidad, es la llave de acceso para tener en el mundo
mas personas comprometidas con la vida: su propia causa que se convierte en vida para otros. Asi
lo ha constatado Santiago en sus 30 afios de cuadriplejia y asi lo han constado cientos de miles de
seres humanos, que dentro del llamado tercer sector, han dedicado su vida a rehabilitar a otros,
rehabilitdndose.

12) 1998: es el afio que define la personalidad, alcances y orientaciéon del modelo VIM. El

simbolismo de los acontecimientos ocurridos en ese aiflo, marcé para siempre a VIM: sélo
pueden celebrarse los derechos, cuando estamos dispuestos a asumir las responsabilidades
que cada uno de ellos implica. A partir de ese afio, las PCD del Modelo VIM decidimos, asumir
la responsabilidad de nuestra propia discapacidad, como personas, como mexicanos, como
ciudadanos del mundo.

13) Constatamos que ha sido un acierto de VIM dedicar toda una década (2001 a 2011) a la educacion

integral de PCD, en aspectos esenciales para sus vidas. Cinco mil PCD que han podido transformar
su realidad agonizante en proyectos de vida, integrandose exitosamente en sus propias familias,
en actividades productivas o en sus propias historias singulares, asi lo demuestran.
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14) Las PCD encuestadas, nos ensefian de muy diversas maneras, que la vida es un milagro, gracias a nuestras
limitaciones y no a pesar de ellas. Que si bien hay aspiraciones que se han visto afectadas a partir de su
discapacidad, en ningln caso ha representado una razon verdadera para dejar de luchar, aprender y vivir.

15) Las PCD encuestadas también nos muestran, de muy diversas maneras, que la discapacidad, puede
llegar a transformarnos en personas mas humanas, simplemente porque nos sensibiliza y conecta
con ese resto excluido, discriminado, olvidado de la humanidad.

16) Cada discapacidad es Unica e irrepetible; y, en ese sentido, representa una oportunidad para
humanizar la vida desde una muy singular manera de ver, sentir o experimentar el mundo. La
discapacidad, es nuestro modo de ser Unicos e irrepetibles; por lo que si forma parte de nuestra
dignidad humana y nuestra identidad singular como individuos, independientemente de las
circunstancias: discapacidad total o parcial, temporal o permanente.

17) La rehabilitacidn no puede tener limites: porque el anhelo de plenitud del ser humano es infinito.
Cada ser humano tiene derecho a rehabilitarse hasta el limite de sus fuerzas; puesto que esta
obligado a asumir la responsabilidad de si mismo, hasta ese limite y mas. El sentido de cada
discapacidad es hacer emerger un amor diferente, que tampoco tenga limites. Un amor singular
que debe buscarse desde el proceso mismo de rehabilitacién; para cada ser humano es Unico:
pues debe responder a sus necesidades mas profundas. En ese amor radica la filosofia de VIM que
da sustento a toda nuestra misién.

18) Después de hacer una revision critica de sus dos primeras décadas de existencia, VIM se plantea
la necesidad de una estrategia de mayor alcance: comunicar lo que si funciona de todas las
formas posibles, partiendo de una semiologia de la discapacidad en el mundo sustentada en el
hecho de que la perfeccién no es una caracteristica del ser y, por tanto, no existe tal cosa llamada
discapacidad; sino una diversidad infinita, capaz de confrontar a la humanidad entera.

19) La discapacidad puede confrontarnos de un modo similar, a como lo hace la muerte: si nos dejamos
transformar por ella, aprenderemos a valorar mejor la vida. La discapacidad en su sentido mas
profundo, nos invita a darnos cuenta de que la chuequez esta presente en la esencia misma de la
humanidad y de una manera no sélo explicita sino mayormente implicita: hay todo un mundo de
significaciones para la vida, escondido en cada discapacidad.

20) De igual manera, hay todo un universo de significados, oculto en cada “complicacién” presente en
una misma discapacidad, enfermedad o accidente: la chuequez dentro de la chuequez; capaz de
hacer infinitamente singular a la chuequez misma y de traer consigo implicaciones inimaginables
para quien las vive. Asi ocurrié con Santiago: de una terrible Ulcera de presién, pudo surgir el milagro
de crear un singular aparato estabilizador, en el cual —implicito- se esconde un gran potencial para
curar escaras y el amor de quienes lo haran realidad.

21) La pérdida del control de esfinteres, es otra complicacion comun entre personas con discapacidad,
pero encierra su propia fuente de amor: de entrada, marca el punto de partida de una vida
independiente, mediante el uso de mecanismos alternativos que conectan a la PCD consigo misma
y con su propia intimidad. Cada complicacidn trae consigo un nuevo aprendizaje y cada nuevo
aprendizaje, una maravillosa oportunidad de servir a otros.

22) Un significado asi, no ha sido facil de comprender y asimilar ain por nosotras mismas, personas con
discapacidad. Y es sumamente dificil de comprender desde el modelo médico: las enfermedades y
las complicaciones, sélo son problemas de salud que hay que atender. Para este modelo, cualquier
otro significado “no comprobable” rebasa los limites de la ciencia (mds no, los de la conciencia).

23) Decir que las enfermedades y las complicaciones, estan ahi para ser curadas y para sublimar el
potencial infinito del amor humano, es un significado que también puede ser rechazado por el modelo
social, que parece empefiarse en querer construir un mundo perfecto. Un mundo asi, no sera posible
jamas con seres humanos; tal vez habra quienes quieran intentarlo por medio de computadoras y
otras maquinas creadas, paraddjicamente jpor el mismo ser humano! Tal pretensién, de un entorno
practicamente perfecto, sin barreras ni obstaculos; puede terminar siendo una necedad, que nos
haga perder un tiempo valioso de crecimiento y desarrollo de la conciencia humana.

93



24) Ese tiempo podria ser mejor invertido, si como humanidad dejamos de exigirnos unos a otros, como

si los demads no tuvieran su propia discapacidad y encima tuvieran que hacerse cargo de la nuestra. En
vez de eso, las PCD podemos cambiar de actitud y sabiendo que todos viven su propia discapacidad,
comprometernos unos con otros (chuecos parados y chuecos sentados) a trabajar juntos para disefiar
y crear modelos integrales, en los que realmente quepamos todos. Modelos que nos permitan escribir
una historia comun de rehabilitacion que satisfaga el anhelo de plenitud de cada ser humano y nos
conecten con ese proyecto de humanidad incluyente que, en el fondo, todas y todos anhelamos.

25) El Modelo VIM promueve valores que nos han devuelto la vida. No son valores que alguien haya

26

~—

intentado derivar de algun texto filoséfico, cientifico o religioso; son valores derivados de nuestra
experiencia auténticamente humana. A partir de ellos, hemos construido la singularidad de nuestro
modelo de rehabilitacion; el cudl, a su vez, se hace infinitamente singular en cada persona con
discapacidad, que lo va disefiado a la medida de sus propias necesidades.

La estructura del Curso de Rehabilitacion del Modelo Vida Independiente busca responder a estas
necesidades y a esta realidad. Esta concebido literalmente para ser un punto de partida, intensivo; el
resto, es responsabilidad de la propia PCD. En ese punto hemos querido concentrar lo mas fundamental
de nuestra experiencia y nuestra energia; no saturando sino impactando: los musculos, la movilidad, la
vida cotidiana, la voluntad, los paradigmas, los limites. De tal manera que logremos romper el caparazon
gue envuelve y autolimita a la persona. Si hemos tenido éxito, la persona continuara por si misma,
destrozando esos limites, su propio cascardn. Sera capaz de nacer de nuevo. De ahi, le sigue un proceso
de acompafiamiento hasta que la PCD anhela y logra integrarse a su propia vida.

27) El origen del Curso de Rehabilitacién Vida Independiente México parte de una sencilla pregunta:

“ipor qué los demas no tienen lo que yo tengo?” La respuesta, requiere que seamos honestos y
genuinamente generosos: “Porque yo, no se los he dado y es mi voluntad hacerlo”. A partir de esa
conciencia, podemos ser creativos en beneficio de los demas: el curso es una forma de compartir
lo que en VIM hemos recibido.

28) De esa clase de empatia, ha surgido la filosofia Vida Independiente México, de ahi procede

también la conciencia de una silla y un cojin adecuados y la necesidad de no entregar sillas Vida
Independiente, si no ha habido un curso de por medio. Los ejercicios, de alguna manera, derivan
de esa misma empatia; por eso son notoriamente mas integrales que los de muchos otros modelos
tradicionales de rehabilitacion, pues han surgido de la experiencia de vida de los propios chuecos
para los mismos chuecos. Con un propdsito muy claro: que la persona con discapacidad motora,
pueda dar su maximo esfuerzo y pueda superar sus propios limites; en una palabra, pueda alcanzar
su plenitud como ser humano.

29) La metodologia de acompafiamiento de pares, es una consecuencia natural de nuestra filosofia y

de esta empatia hacia las necesidades humanas mas profundas de las PCD: por eso decimos que
los cursos son verdaderas escuelas itinerantes de integracién social.

30) Lo que no se comparte, no se domina. Compartir no sélo es una accién generosa: es una respuesta

de supervivencia que no deja de beneficiarnos: cuando comparto, lo domino. O mejor ain: cuando
comparto lo hago mas pleno en mi; cumplo mi propio anhelo de plenitud.

31) Asi se va gestando el proceso de integracion social: unos a otros compartimos lo que si podemos

dar y recibimos lo que otros pueden darnos; en un proceso de amo infinito. Esta clase de amor,
necesariamente genera un liderazgo social: porque es inspirador y tiene clara su fuente y su razén
de ser en el mundo. No busca posiciones ni privilegios, porque va contra su propia naturaleza. Un
auténtico lider social, ha resuelto su huella de abandono y se mantiene “en forma” haciéndose
responsable todos los dias de su discapacidad o sus multiples discapacidades (la emocional, por
cierto, es practicamente inevitable; habiendo nacido y crecido en el mundo en que vivimos).

32) El modelo VIM, como cualquier modelo integral, exige responsabilidad y resultados. Su eficaciay su

efectividad, ha sido probada por terapistas y otros profesionales de la atencion a la discapacidad,
gue han compartido con nosotros su implementacion. Para mucho de ellos, ha representado una
diferencia significativa en su formacién profesional.
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33) Los servicios que en estas dos décadas, ha venido desarrollando y poniendo en practica el Modelo,
buscan hacer realidad ese sentido de integralidad que hemos abordado ampliamente en todo el
documento; y, por eso mismo, el Modelo reconoce en las propias familias de las PCD atendidas,
ha un actor relevante de todo el proceso de rehabilitacién. De lo que se trata, es que la PCD tenga
la posibilidad de satisfacer cada uno de sus potenciales o necesidades basicas, comunes a todo
ser humano: Curso de Rehabilitacion Integral; servicio de Rehabilitacién Psicoldgica; Programa
de Transformacion Social; Cursos de Semiologia, Capacitacién para el Trabajo y Programa de
Integracion Laboral, son herramienas que por ahora, aseguran la integralidad del modelo.

Las Graficas 71 y 72 muestran que no importa si tienen poco tiempo o mucho; en participaciones que van
de los tres meses a los 10 afios 0 mas, las personas con discapacidad encuestadas expresan invariablemente
su satisfaccidon con el Modelo VIM. Sélo 13 de ellas (menos del 7%) mencionan que se sienten poco o
regularmente contentas con el apoyo recibido. El resto (93%) lo ubica en mucho o muchisimo.

A continuacién, mostraremos algunas graficas de impactos especificos del Modelo, relacionandolas con los
estigmas que el propio Modelo busca eliminar en cada caso.

Area de Impacto: Personal Area de Impacto: Personal
Estigma a eliminar: “PCD: incapaces de asumir Estigma “PCD: incapaces de recibir mas alld de una dadiva”
compromisos”

71.Tiempo devivirel Modelo de
Integracion las 200 PCD encuestadas ?g' §r§§9 QE §§tl§f§99§§" con g! ,Mggglg YIM

reconocido por fas 200 PCD encuestadas

Cantidad de personas

Cantidad de personas

Nocontesté  Nada Poco Regular Muche  Muchisimo

éDesde hace cudnto tiempo participas en el Modelo de Integracién?

£Qué tan contenta(o) estds con el apoyo que has recibido del Modelo VIM

Rosita Edler, en repetidas ocasiones. Se refirié al fatalismo con que se pretende menospreciar a las personas
con discapacidad. En VIM creemos que no hay peor fatalismo discapacitante que pensar que una persona
es incapaz de cambiar. Dejar de creer en los demas, eliminando cualquier posibilidad de esperanzay, por
tanto, de solidaridad. El Modelo VIM ha comprobado en estos casi 20 aifos, que hay muchas razones para
creer, esperar y amar a nuestra chueca humanidad.

95



Area de Impacto: Personal
Estigma a eliminar: “PCD: incapaces de cambiar; no tienen esperanza”

73, Cantidad de cambios percibidos por las 200 PCD 74. Cualidad de los cambios percibidos
encuestadas, a partir de empezar a vivir el Modelo VIM por 200 PCD encuestadas
Positivasy

1 negativos
8 Negativos 4% No contestd
g 3%
:
o
-

19 Po;!;:;u

No contestd Ningdn Pocos Regulares Muchos Muchisimos :Esos cambios han sido pesitives o ivos?

Desde que empezaste a vivir el Modelo hasta hoy Lha habido cambios en tu situacién?

En ocasiones, son las mismas personas con discapacidad, quienes se devallan a si mismas y se auto
estigmatizan; a tal grado que, contagiadas de esa desesperanza en que el chueco mundo en ocasiones
las ha colocado, se sentencian a si mismas: “soy una discapacitada é¢qué puedo hacer en una sociedad
que nos discrimina asi?”. En VIM sabemos del dolor con el que muchas veces han tenido que enfrentar
su vida muchas hermanas y hermanos con discapacidad; pero esa es precisamente nuestra razén de ser.
Con nuestro testimonio les decimos: “iPuedes hacer muchisimas cosas... tiempo te va a faltar para todas
ellas!”. Un ejemplo de ese universo infinito, practicamente inexplorado, que ha sido probado por las
PCD encuestadas de VIM y que estda disponible para ser experimentado por todas aquellas PCD que aun
se sienten desanimadas o deprimidas, puede apreciarse en las graficas 75 y 77. Una PCD puede: tomar
conciencia de si misma (ardua y maravillosa tarea, sobre todo si se toma en cuenta que actualmente hay un
porcentaje altisimo de personas —se sepan chuecas o no- que no lo hacen o no saben hacerlo); vincularse a
otras PCD que comparten la misma filosofia; ampliar su visidon sobre el potencial de las PCD para impulsar
la integracion social; construir un proyecto de vida propio; transformar su actitud ante la vida y las ganas de
vivirla, descubrir su propia clave para tener acceso a su modo singular de ser independiente ¢ mas?.

Area de Impacto: Personal
Auto estigma resuelto: “PCD: ique puedo hacer? ...mucho, muchisimo

75. Principales cambios percibidos por las 200 77. Formas en que las 200 PCD encuestadas

4 ) areaAn B R0 Ay iAinias et A 105 TAR Lo SIrMES e

PCD encuestadas del modelo VIM han notado el cambio en su vida

Me ayudé a tomar conclencia de cuidar

mi salud, mi imagen y calidad de yida Seeiniensndients

Me vinculd a otras PCD que comparten
estamisma filosofia

Tengo mis autoestima

Mivida cambié radicalmente en todos
Amplié mivisién sobre el potencial de las sentidos
PCD para la integracién social
Me relaciona mejor con los demds
Me dig la confianza para contruir mi

propioproyecto de vida He podide superar mejor cualquler

problema

Transformé mi actitud ante la vida y las

Principales cambios percibidos

sanssdeviviria Me mueve con libertad fuera de casa
Me dio la clave para tener accesoa mi
independencia Otra camblo
Cantidad de personas Cantidad de personas
&Cudl es el camblo principal que has do, positive o negativo? {De qué forma has notado ese cambio?
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Frente al estigma de tragedia con que se quiere colocar, no sélo ala PCD sino a su familia, en VIM concluimos:
el modelo genera cambios positivos que la propia familia ini siquiera imagina! (ver Grafica 76)

Area de Impacto: Familiar

Autoestigma a eliminar: “La familia sufre la presencia de una PCD”

76.Personasaquieneshab

Amimismo

A mifamilia

A misamigos
A mlcomunidad

A otraparsona

Cantidad de personas

Dinos por favor a quién ha beneficiado mis el cambio

ficiado més el can

& Méximeo baneficio
= payor baneficio

o Mediano benaficlo
 Menar baneficle

= Minimo beneficio

Después de vivir el Modelo VIM, el capital social de la PCD se transforma definitivamente. En las graficas
siguientes puede apreciarse como ocurre ese proceso en cada caso. El cambio mas fuerte, por supuesto,
es el que experimente la PCD hacia si misma; seguido del cambio que ocurre en los familiares. Lo mas
sorprendente, es que aun frente a los amigos y frente a la comunidad, el cambio se percibe. Esto no es
comun en la mayoria de los proyectos sociales, en los cudles los beneficiarios indirectos dificilmente se dan
cuenta de lo que esta ocurriendo en un determinado proceso de transformacién social; en el mundo de la
discapacidad, ocurre diferente como podemos apreciar (ver Graficas 79 A, B, Cy D):

Area de Impacto: Capital social (personal)

Estigma a eliminar: “Las PCD no tienen muchas relaciones ni nadie que pueda confiar en ellas”

79A. Grado en que ha cambiado la confianza en si
mismos, para 200 PCD que viven el modelo VIM

91

Cantidad de periona

Pocoha

Muchisimoha Muchoha  Regularha Nadaha  Neocontestd

A partir de que participai en el Modelo VIM LQué tanto ha
camblado la conflanzas gue tienes en ti mismola)?

798, Grado en que ha cambiado la confianza de sus
familiares, hacia 200 PCD que viven el modelo VIM

Cantidad de perionas

Muchisimoha Muchoha Regularha Nadaha Mo contestd

Pocoha

A partir de que participas en ¢l Modelo VIM {Qué# tanto ha
camblado la confianza que tiene on ti tus familiaresT

79C, Grado en que ha cambiado la confianza de sus
amigos, hacia 200 PCD que viven el modelo VIM

Cantidad de parsonas

No contestd

Muchisimoha Muchoha  Regularha Pacoha Nadaha

A partir de que participas en el Modelo VIM (Qué tanto ha
blado la confl que ti i tus amigos?

79D. Grado en que ha cambiado la confianza de su
comunidad, hacia 200 PCD que viven el modelo VIM

g
:
:3 |
5

Muchisimoha  Mucho ha

Regular ha Pocoha Nadaha Nocontestd

A partir de que participas en el Modelo VIM [Qué tanto has
cambisdo la confiansa que tiene antl ls gente de tu comunidad?
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El impacto personal, puede apreciarse mejor en la Grafica 37: el panorama crece significativamente, pues
no sélo mejora la movilidad sino la capacidad de decidir la propia independencia.

Area de Impacto: Vida Personal

Estigma a eliminar: “Las PCD no tienen mucho quehacer ni tampoco aspiraciones”

37. Impacto personal mas impeortante del Modelo VIM para las 200 PCD encuestadas

\Mixima
b

motriz)

major misalud y prevenir riesgos
[ entre otros)

Adquirie mayer movilidad, dentro y fuera de casa

Ampllar mis de

Otroimpacto

Cantidad de personas

100 impacts del Modalo VIM a1 pars ti sl miés (1emds

Uno de los impactos mas interesantes, es la forma en que la PCD mejora su capacidad para relacionarse.
En términos reales, estamos hablando de que en promedio aumenta en un 400%; es decir, después de
vivir el modelo cada PCD tuvo la capacidad para cuadruplicar el nimero de sus amistades (ver Grafica 83).
Esto, desde luego, le permite incrementar y desarrollar una red de apoyo (ver Grafica 84) cuya utilidad es
calificada por las personas encuestadas como de mucha y de muchisima utilidad, en practicamente el 80%
de los casos (ver Grafica 86). Y contra lo que muchos pudieran pensar, sélo 25 de las personas encuestadas
(poco mas de un 12% del total), han recurrido a su red de apoyo para solicitar apoyos de tipo material
(que van desde medicinas y pafiales, hasta apoyo econémico y empleo). El resto de quienes han solicitado
apoyo (90 personas) lo han hecho para poder realizar ciertos movimientos o reforzar su motivacion; para
replicar alguna técnica del modelo, adquirir mas experiencia o mejorar su conocimientos (ver Gréfica 85).

Area de Impacto: Capital social (personal)
Estigma a eliminar: “Las PCD no tienen amigos”

83. Amista s antes spués de 85. Apoyosquereconocen haberpedido
2 Ea!tl:;ngfsn :;gmgfég \ﬁmg algunavezlas 121 PCD gue o solicitaron
Apoye fisice ¥ nmum:!’.l‘.n clartas - :
E Apeya material (amples.
8 =lila, |
i Apoya para replicar el modelo VIiM
E’ Aamnmu.nu.n i
5 I-nsl-l i
reiit|
antas hateliiol ] Cantidad de parsonas
Antes y de VIM i€on has
hecho .I\‘i“‘hﬂ an tu condiclén de PCDT iQué les has pedido?

86. Grado de utilidad de las nuevas
84, El 60% de las PCD encuestadas, reconocen haber pedido
algdn apoyo a personas conocidas a través del modelo VIM rafasiznashashas sen =i mesisiz Yim

Mo contestd
%

Nada dtiles Poco dtiles  ARegularments Oe mucha De muchisima
{Les has pedido algin tipe de apoyo a las ailles wtilidad wEliiand

personas que has conocide a través del Modele VIM? 4Qud tan dtiles han sido las nuevas relaclones aus has heche al
paran el e - vim?
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Para valorar mejor la utilidad practica de estas nuevas relaciones que las PCD han podido generar a partir
de su participacion en el Modelo VIM, pueden consultarse las siguientes graficas, que hablan por si mismas:
Grafica 87 “Utilidad practica, relaciones VIM”; Grafica 88 “Vivencias del Proceso de Integracion” y Grafica
89 “Creencias que favorecen o limitan”. Estas ultimas, son creencias que en algin momento han significado
un obstdculo para el proceso de integracidon de muchas de nosotras, personas con discapacidad. De ahi la
importancia de que VIM trabaje internamente en la mejora de sus propios procesos y las PCD participantes,
trabajan integralmente en su propia rehabilitacién.

Area de Impacto: Social
Estigma a eliminar: “La discapacidad hace tu vida insignificante y aburrida”

por as 200 PCD encuestadas, con el Modelo ViM

He podid o

Me ayudd a hacer nuevas amistades
Amplié mivisién a nueves herizontes
Me sienta mis aceptado al saber que hay

personas en la misma situacion que ve
Me ayudé a encontrar pareja

Me ayudéa encontraremplecoa

Otrautilidad

Cantidad de personas

87. Utilidad prictica de las nuevasrelacioneshechas

D& qué manera te han servide esas nuevas relaciones?

88, Sentimientes vividos por 80 PCD encuestadas
durante su proceso de integracién con VIM

Cantidad de personas

—me tratan .. no me
asisten

— e me
tianan
paciencia

Nada que T T
manclonar hacen casc mal

—tra
sentimiento

como lo
necesito

Durante el um he par can el
VIM, reconozco gue alguna vez he sentido que...

Area de Impacto: Psicoldgica
Estigma a eliminar: “Una PCD es incompetente para hacerse cargo de su propia vida”

Tipes de institucienes o servicios

49, Areas de mayor impacto de la rehabilitacion
psicaldgica que recanacen las 200 PCP encuestadas
Enmivida personal [privada} |
En mi vida social (amlgos, conocidos] |
Enmi vida laboral
Enmi vida escolar .

39

En mi vida famillar (hijos/as u otros)
Enmi vida de pareja
Otras dreas

Cantidad de personas

(V.

de la R. Psicoldgica”).

89, Creencias que acompafiana los

Inain?

sentimientos vividos

otrasrazones o
creenclas

wmis creenclas

wMmitipo de lesién o de
discapacidad

~minivel de ingresos

«minivel educative

«milugar de origen
Cantidad de personas

Creo que esto (la actitud hacia mi) tiene que ver con,..

Frente a esta problemdtica detectada, es importante
sefialar que las PCD que participan en VIM, desarrollan gran
capacidad y habilidades para el cuidado de si mismas, no
s6lo en aspectos relacionados con su salud fisica (v. Grafica
“Habilidades
VIM para la Salud
Fisica”)
también, con su
salud emocional
Gréfica
“Areas de Impacto R. Psicolégica”; y Grafica 50 “Impactos especificos

39. Hablilidades aprendidas con el Modelo
VIM. que las 200 PCD encuestadas consideran de
mayorimpacto para su salud
sino Came baarme

Céma rafrescar mi cusrpo

Cédme controber ssfinteres (arinar y
defucar}

49

Cdme cambiar de postirs (en la coma ¥ an
ta wilta)

Hidllidader apeendidan

Chmo vastirme ¥ desvestinme

Otras habilidades

Cantidad de pariones

Area de Impacto: Social

Estigma a eliminar: “Una PCD no pueden cuidarse a si misma”
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Area de Impacto: Psicolégica
Estigma a eliminar: “Las PCD carecen de autoestima y no pueden hacer nada”

50. Impactos mas importantes de la rehabilitacién

psicoldgica que reconocen las PCD encuestadas

Poder disminuir el dolor, impetenciay
dependencia emocional

Poder darme cuenta que no estoy solaen el mundo
Y que, junto a otras PCD, soy parte de una
humanidad muy diversa

Poder ampliar mi vida social, resolviendo barreras
que me impedian relacionarme

Poder comprender laimpertancia de conocerme a
mimismay descubrir mi vocacién como PCD

Poder conacer y desarrollar mis habilidadesy
capacidades

Poder percibir mis sentimientosy potencialidades
paravalorarme a mi mismo,

Tipos deinstituciones o servicios

Poder entender las causas de mis proplos
problemas personales o la manera de resolverlos

Poder entender y aceptar mi nueva realidad, como
PCD motriz

Otros impactos

Cantidad de personas

Los impactos relacionados con la insercion laboral y social de las PCD, muestran con mucha claridad la
integralidad el Modelo VIM: el cual, no sélo se ocupa de ofrecer y brindar una rehabilitacién basica; sino
gue busca acompafiar su proceso “hasta donde sea posible”. La Grafica 67 “Impactos de vivir la TS” y la
Grafica 61 “Impacto de Actividades Productivas” describen con mucha precision las vivencias que las PCD

encuestadas han experimentado en ese sentido:

Area de Impacto: Laboral
Estigma a eliminar: “éPara qué emplear a un PCD? ¢ Qué sentido tiene?”

mejor com

una felizy

Haber mejorade mi calidad de vida

Mejorar la relacién con mi familia

Otraimpacto

Cantldad de personas

£Qué impacto de tener una (] Pr el mis importante?

61, Impacto méas importante de tener una actividad productiva, para las 200 PCD encuestadas

o Méxima
importancia

= Mayor
impertancia

i Mediana
Iimportancia

“Menor
Iimportancia

“ Minima
Impertancia
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Area de Impacto: Participacién Ciudadana
Estigma a eliminar: “Las PCD tienen muy poco o nada que aportar a la reconstruccién del tejido social”

67. Impactos mds importantes de vivir procesos de transformacién social, para las 200 PCD encuestadas
La opartunidad de ser dtily compartir la que recibl (ayudando a otras PCO)
e - v e o Mixima
Serlider p e Ia Importancia
' o Mayor
Elercer ml derechoa la particlpacién cludadanay a cumpllr mis deberes civicos Importancia
" Medlana
L billdad d I vida péblica: “nada sobre nosotros sin Importancial
nesotros” 1 Mediana
: : Importanciaz
un mejor pals, mis incluyente y menos
© Mediana
importancia3
La posibilidad de hacer valer los derechos y las necesidades especificas de las PCD e
Importancia
finimpiin " Minima
Importancla
Cantidad de persanas
1Qué Impacto de participar enp de camb formacidn social es para tf el mis Imp ?

Otras graficas que dan cuenta del impacto del Modelo VIM y que hablan por si mismas:

34, Practicas aprendidas con el Modelo VIM gue mas han impactado a las 200 PCD encuestadas

Daminio dela silla de ruedas
Habilidades para la vida cotidiana

dblica v social

Habilidades para fa vida laboral

Manejo del automovil adaptade

Otrapractica

Cantidad de porsonas
mMaximeimpacto Mayarimpacte Medianoimpactal Mediana impactaz
Mediane impacte3 - Menor impacte ® Minima impacto

2€udl du las siguiantes pricticas aprendidas con el Modalo VIM ha sido la que miés te ha impactado? [7=mayor impacto; 1=menor impactc)

35. Impasto del Modelo VIM en |a vida 91. Grado de organizacién personal de 200 PCD 78, Porcentale de PCD que reconocen no
de |as 200 PCD encuestadas encuestadas, a partir de vivirel modelo VIM haber podido hacer sélos ese cambio
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H
&
i
3

Cantidad de parsanss
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36, Areas de mayor impacto del Modelo VIM para la vida de |as 200 PCD encuestadas
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Medisno impactol

Vida familiar
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Fecha de aplicacion (dia y

mes):

del 2011

ANEXOS

Numero de

encuesta:

MODELO DE ENCUESTA A PCD PARTICIPANTES EN VIM:.

MODELO DE INTEGRACION SOCIAL VIDA INDEPENDIENTE MEXICO. EL CUAL COMPRENDE TALLERES DE REHABILITACION, SILLAS DE
RUEDAS INTEGRADORAS, COJINES ANTI-ESCARAS, PLATICAS, CURSOS; PSICOTERAPIA, CAPACITACION E INTEGRACION LABORAL,
ENTRE OTROS SERVICIOS. ES IMPULSADO POR LA ORGANIZACION INTERNACIONAL VIDA INDEPENDIENTE PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD, A. C., GRUPO ALTIA, IAP Y FUNDACION HUMANISTA DE AYUDA A DISCAPACITADOS, IAP (FHADI) CON EL
PROPOSITO DE LOGRAR LA REHABILITACION INTEGRAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD MOTORA. ESTA ENCUESTA BUSCA
CONOCER TU EXPERIENCIA Y APRECIACIONES SOBRE EL MODELO. EN ADELANTE, LO LLAMAREMOS SIMPLEMENTE “MODELO DE

INTEGRACION”. DE ANTEMANO, GRACIAS POR TU TIEMPO Y PARTICIPACION.

PERFIL Y EXPERIENCIA DE LA POBLACION ATENDIDA CON EL MODELO DE INTEGRACION (Parte 1)

INSTRUCCION: MARCA CON UNA CRUZ LA CASILLA (D) QUE CORRESPONDA. POR FAVOR MARCA SOLO UNA OPCION (EXCEPTO CUANDO SE INDIQUE LO CONTRARIO).

1. Género: [ Hombre OMujer
2. Edad: U Entre 00y 05 U Entre 06y 12 O Entre 13y 18 QO Entre 19y 29 QO Entre 30y 59 0 De 60 en
afios afios afios afios afios adelante
3. Lugar de residencia U Aguascaliente U Chihuahua O Guerrero O Nayarit O Quintana Roo O Tamaulipas
(nombre del s QO Coahuila O Hidalgo O Nuevo Leén Q san Luis QO Tlaxcala
estado): (O Baja O Colima Q Jalisco 0 Oaxaca Potosi Q Veracruz
California Q Distrito Q Michoacan O Puebla U sinaloa O Yucatan
U Baja L Federal Q Morelos QO Querétaro U sonora 0 zacatecas
California U Durango QO Guanajuato O Tabasco
a Caf::)eche Q Estatfo.de
Meéxico
O Chiapas

4. Tipo de zona

donde vives:

O Urbana (en ciudad, pueblo o cabecera municipal)

0O Rural (fuera de ciudad, pueblo o cabecera municipal)

5. Estado civil: O Soltero(a) QOcasado(a) ODivorciado(a) O Viudo(a) O Unién Libre
6.¢Con quién vives?: OMis Qsol | OFamili QOprarej QO 0O casa Hogar u otra @ Otro lugar:
padres o ar a Amigos Institucién
7.éComo te transportas [ Sélo O O En automévil 0O En transporte | Otro medio écual?
normalmente? Acompafiado adaptado publico
8. Escolaridad: U Ninguna O Preparatoriao [ Carrera técnica o O Normal O Licenciatu U Maestria
Q Primaria bachillerato comercial de ra (incompleta)
(incompleta) (incompleto) (incompleta) maestros (incomple [ maestria
QO Primaria U Preparatoriao [ Carrera técnica o /.as ta) (completa)
(completa) bachillerato comercial (completa) (incompl QO Licenciatu O poctorado
Q secundaria (completo) eta) ra (incompleto)
(incompleta) u ggrmal ;completa O Doctorado
i completo
a Secun(;!arla maestros ( pleto)
(completa) /as
(complet
a)

9. Profesiéon

éActualmente realizas alguna actividad productiva?

tienes de vivir
con discapacidad

u Oficio: asi O No (pasa a la pregunta 11)
10.Tipode O Duefio(a) de un negocio O Campesino(a) O Empleado/a (aeropuerto, call center,
activi(.iad Q Profesional QO Trabajador(a) eventual oficinista, etc.)
productiva: independiente 3 otro
11. Tiempoque Afos Meses:

12.:Recibes apoyo

O Apoyo Gob. DF (tarjeta

O Apoyo de tu

QO Pensién por invalidez IMSS O Otra institucién:

de alguna DIF, Personas familia 6 ISSSTE
institucion? c/Discapacidad- D.F.) QO Seguro Médico [ Seguro Popular
Priv.
13.Si tu discapacidad O Accidente de O Accidente Q Bala perdida 0 Caida de altura (azotea, ([ Otra causa:
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es por accidente, automovil deportivo O Rifia con arma de paracaidismo o similar)
marca lacausa (] Accidente de QO Accidente en fuego S
(puedes marcar trabajo alberca, mar o
mds de una) similar
14.Si tu discapacidad U Amiotrofia U Espina U Meningitis. U Hidrocefalia dotra
espor [ Atrofia Muscular Espinal Bifida. O Poliomielitis. O Infarto cerebral causa:
enfermedad, 4 pitrofia Muscular O Mielomeni O Leucomalacia —
marca la causa . ngocele . icul
O Esclerosis Lateral periventricular
(puedes marcar otrof QO Osteogéne a Slisi bral
més de una Amiotréfica o Paralisis cerebra
i6 U Esclerosis Multiple U Tumores
opcion) P Imperfecta
15.Tipo de lesiéon: O Monoplejia O Hemiplejia Completa (no QO Paraplejia Q Triplejia O Cuadriplejia 6
Completa (no puedo mover el lado Completa (no Completa (no Tetraplejia
puedo mover derecho o izquierdo de mi puedo mover puedo mover Completa (no
una pierna o cuerpo) mis piernas) tres de mis puedo mover
brazo) Q Hemiplejia Incompleta Q Paraplejia extremidades) ninguna
O Monoplejia (puedo mover un poco el incompleta Q Triplejia extremidad)
Incompleta lado afectado de mi (puedo mover Incompleta Q Cuadriplejia o
(puedo mover cuerpo) un poco mis (puedo mover Tetra-plejia
un poco la piernas) poco tres de mis Incompleta (puedo
pierna o brazo) extremidades) moverlas un poco)
16. Serviciosdel [ Cursos(Manejo [ Rehabilita O Cursos de O Talleres de O Programa de Integracion
Modelo que has silla/ cién Semiologia capacitacién Laboral
recibido’ (puedes rfe!labilitacién psicolégica No. Cursos laboral QO Otro servicio:
marcar mds dellfna. fisica) No.Sesiones (aprox): ___ No. Talleres (aprox):
opcién): No. Cursos (aprox): (apx)__
17.Modoenque has [ Participan O Instructor O Transformad | O Famili O Otro modo: O Aiio de tu 1ler Curso
participado (puedes teo (a) or(a) Social ar ViM
marcar mds de una beneficiar _ (aproximado)
opcion): io

PERFIL Y EXPERIENCIA DE LA POBLACION ATENDIDA CON EL MODELO DE INTEGRACION (Parte 2)

INSTRUCCION: EN LAS SIGUIENTES PREGUNTAS, MARCA CON UNA CRUZ LA O LAS CASILLAS QUE CORRESPONDAN (LJ) SEGUN SE TE INDIQUE; O BIEN, ORDENA CON
NUMEROS LAS OPCIONES QUE CONTENGAN UN GUION (—). EN EL CASO DE LAS PREGUNTAS ABIERTAS, CONTESTA SOBRE LA LINEA (

) EN FORMA BREVE Y

CLARA.
18. ¢Qué complicaciones has tenido a partir de tu discapacidad? (puedes marcar mds de una opcion)
Qa Escoliosis (deformacion de la columna)
O  Control de esfinteres
Qa Disfunciones sexuales (disfuncion eréctil —conocida aiin como impotencia- y dificultades de fertilidad, entre otras)
O Escaras
a Otras complicaciones:
19. ¢Tienes problemas para el control de esfinteres? (marca solo una opcién)
a  si
0  No
20. ¢Qué técnicas para el cuidado de la piel te han resultado mas efectivas para prevenir escaras? (ordena las siguientes opciones del 1
al 7, considerando que el nimero 1 es la mds efectiva, y el numero 7 la menos efectiva):
— Vigilar las zonas enrojecidas de la piel
— Mantener la piel libre de presiones y humedad (sudor) moviendo el cuerpo constantemente (cambiar de asiento, estirarse,
agacharse, levantarse un poco)
— Estimular la circulacién de la piel por medio de masajes directos
— Mantener la piel siempre limpia (con agua tibia, jabon neutro, antisépticos y una esponja suave)
— Evitar la resequedad de la piel usando cremas humectantes
— No consumir alcohol (porque reseca y tapa los poros de la piel)
— Utilizar dispositivos protectores (cojines rellenos de espuma, algodén, aire o gel; toallas o compresas)
21. ¢Qué técnicas o aditamentos te han resultado mas efectivos para orinar? (ordena las siguientes opciones del 1 al 8, considerando

que el nimero 1 es la mds efectiva, y el numero 8 la menos efectiva). Si desconoces las técnicas por no requerir un método especial,
mdrcalo asi'y pasa a la Pregunta 23):

Sonda o catéter vesical permanente o intermitente (externo)
Medicamentos

Material absorbente (pafiales, compresas o toallas sanitarias)
Masaje para estimular la vejiga (maniobra de Crede)
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Técnica de auto deteccion por sensaciones corporales: temperatura, escozor, dolor de cabeza (bio-retroalimentacion)
Uro-condén (condén con bolsa de drenaje)

Controlar la ingesta de liquidos

No requiero un método especial

De los mecanismos anteriores ¢ cuales te han causado mayor incomodidad y por qué? (Pregunta abierta, responde sobre la linea, en
forma breve y concisa):

¢éQué técnicas o aditamentos te han resultado mas efectivos para evacuar o defecar? (ordena las siguientes opciones del 1 al 7,
considerando que el nimero 1 es la mds efectiva, y el numero 7 la menos efectiva). Si desconoces las técnicas por no requerir un
meétodo especial, mdrcalo asi'y pasa a la Pregunta 26):

Laxantes

Supositorio

Estimulacion digital (masaje anal)

Enemas (lavado intestinal)

Dieta rica en fibra (frutas, verduras, cereales, legumbres y cantidad suficiente de liquidos)
Evacuar cada 24 horas

No requiero un método especial

De las técnicas anteriores ¢ cuales te han causado mayor incomodidad y por qué? (Pregunta abierta, responde sobre la linea, en
forma breve y concisa):
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Acerca de las técnicas o aditamentos que antes mencionaste éen dénde recibiste capacitacion? (puedes marcar mds de una opcién)
Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF)
Hospitales Publicos (IMSS 6 ISSSTE)
Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR)
Organizacion Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A. C. (Modelo de Integracién)
Médico especialista (urélogo)
Médico general
Autodidacta (lo aprendiste por ti mismo)
Otro lugar (especifique)

Como persona con discapacidad ¢has experimentado la discriminacidon? (marca solo una opcién)
Si
No (pasa a la pregunta 29)
éDe qué forma? (puedes marcar mds de una opcion)
Ser tratada con inferioridad
Ser vista con lastima
Ser tratada como objeto de caridad
Ser excluida de oportunidades de empleo
Ser orillada a vivir en la pobreza
Ser excluida de votar o ser votada (como candidata de eleccién popular)
Ganar menos que las personas sin discapacidad
Otra
éComo has reaccionado? (puedes marcar mds de una opcion)

Me enojo

Siento impotencia

Me jacto o me da risa

Me dan ganas de llorar
Me da igual (indiferencia)
Me pongo a la defensiva
Practico la tolerancia
Otra:

éCuales de tus aspiraciones consideras que han resultado afectadas a partir de tu discapacidad? (marca tus opciones —pueden ser
varias- y, por favor, explica por qué)

Ser feliz

Tener una familia

La posibilidad de estudiar o continuar mis estudios
Tomar mis propias decisiones
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Tener trabajo

Alcanzar mis propios suefios
Otra:

Ninguna

éPor qué?

¢Como deberia actuar el gobierno para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad motriz? (puedes marcar mds
de una opcién)

Haciendo accesibles los espacios publicos (calles, puentes, plazas, jardines, restaurantes, centros comerciales, bancos,
hospitales, etc.)

Mejorando los programas de atencion a la salud fisica, sexual y reproductiva

Brindando mas oportunidades para iniciar o continuar los estudios

Brindando mas oportunidades para conseguir empleo

Fomentando donativos hacia personas con discapacidad, a través de organizaciones de la sociedad civil

Otra accion:

éQué debiera hacer el gobierno para que mas personas con discapacidad motriz puedan contar con un automovil adaptado?
(puedes marcar mds de una opcion)

Otorgar facilidades a las personas con discapacidad para que puedan adquirirlo (en forma directa o a través de organizaciones
civiles)

Brindar estimulos a las empresas de automéviles para que otorguen facilidades

Otra accion:

ASPECTOS GENERALES E IMPACTO DEL MODELO DE INTEGRACION

éQué es lo que mas te motivo a acercarte al Modelo de Integracion Vida Independiente? (puedes marcar mds de una opcion)

El deseo de vivir (necesidad instintiva)

El deseo de moverme (necesidad motriz)

El deseo de fortalecer mi autoestima (necesidad emocional)

El deseo de recuperar mi relacion de pareja (necesidad sexual)
El deseo de conocerme, entender y saber (necesidad racional)
El deseo de trabajar (necesidad instintiva, motriz, racional)

éCual de los siguientes retos debiera ser el mas importante en el Modelo de Integracion? (ordena del 1 al 3, donde 1 es el mdsy 3 el
reto menos importante)

Lograr que el gobierno haga accesibles los espacios publicos y genere oportunidades para la integracién social de las personas con
discapacidad

Lograr la rehabilitacion fisica de las personas con discapacidad, capacitdndolas para dominar la silla de ruedas y un cojin adecuados

Lograr que las personas con discapacidad elijan integrarse plenamente en comunidad -como personas exitosas y felices-,
asumiendo su liderazgo social

éCudl de las siguientes prdcticas que has aprendido con el Modelo de Integracion ha sido la que mas te ha impactado? (Ordena las
siguientes opciones del 1 al 7, considerando que el numero 1 es la de mayor impacto, y el numero 7 la de menor impacto):

Dominio de la silla de ruedas (dos puntos, superar obstaculos, subir y bajar escaleras, manejar caidas, pasajes o traslados)
Manejo del automovil adaptado

Habilidades para la vida cotidiana (vestirse, bafiarse, cambiar de postura, control de esfinteres, refrescar el cuerpo, entre otros)
Habilidades para la vida laboral (capacitacion para el trabajo)

Habilidades para la incidencia ciudadana, publica y social (transformadores sociales)

Habilidades para relacionarme con los demas (rehabilitacion psicolégica o emocional)

Otra practica:

¢Qué tan importante ha sido el impacto del Modelo de Integracién en tu vida? (marca solo una opcion)
Nada
Poco
Regular
Mucho
Muchisimo

¢En qué dreas de tu vida ha tenido mayor impacto el Modelo de Integracion? (ordena las siguientes opciones del 1 al 7,
considerando que el numero 1 es el drea de mayor impacto, y el numero 7 la de menor impacto):

En mi vida personal (privada)

En mi vida de pareja

En mi vida familiar (con mis hijos/as, esposa/o y/o demas familiares)
En mi vida escolar

En mi vida laboral

En mi vida social (con mis amigos, conocidos, personas de mi colonia o comunidad)
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Otra area:

éQué impacto del Modelo de Integracion es para ti el mas importante? (ordena las siguientes opciones del 1 al 6, considerando que
el numero 1 es el mds importante y el numero 6 el menos importante):

Fortalecer mi capacidad para tomar decisiones

Ampliar mis posibilidades de independencia fisica, econémica y social

Adquirir mayor movilidad, dentro y fuera de casa

Acrecentar mis conocimientos para atender mejor mi salud y prevenir riesgos (escaras, escoliosis, problemas renales, entre otros)
Ampliar mis relaciones sociales con otras personas (con y sin discapacidad)

Otro impacto:

¢éQué tanto te ha ayudado el Modelo de Integracion para aceptarte o ser aceptado como persona con discapacidad? (marca solo
una opcion)

Nada

Poco

Regular

Mucho

Muchisimo
Acerca de las siguientes habilidades para la vida cotidiana -cuidado personal- que has aprendido con el Modelo de Integracién
écudl consideras de mayor impacto para tu salud? (puedes marcar mds de una opcion):

Como baifiarme

Como vestirme y desvestirme

Como cambiar de postura (en la cama y en la silla)

Como evitar las escaras en la silla de ruedas

Como controlar los esfinteres (orinar y defecar)

Como refrescar mi cuerpo

Otra habilidad:

¢Cual de los siguientes conocimientos que aprendiste con el Modelo de Integracion consideras mas util para tu integracion social?
(puedes marcar mds de una opcion):

La Filosofia de la Vida Independiente

El conocimiento de los derechos humanos de las personas con discapacidad fisica-motriz

La importancia de asumir un liderazgo social en mi entorno

Los cuidados para mi salud (control de esfinteres, cuidados de la piel, prevenciéon de escaras)
Alternativas para mi vida sexual y/o familiar (reproduccién asistida)

El conocimiento de mi mismo y un mejor manejo de mis emociones (rehabilitacién psicolégica)
Mayor movilidad y un mayor dominio de una silla de ruedas adecuada (rehabilitacion fisica)
Otro conocimiento:

éCual de las siguientes habilidades aprendidas con el Modelo de Integracion valoran mas tus familiares, en la vida cotidiana?
(puedes marcar mds de una opcion)

Superar obstaculos

Subir y bajar escaleras

Manejo de Caidas

Pasajes o traslados (de la silla al auto, de la silla a otro asiento, etc.)
Manejo de automdvil adaptado
Vestirse

Bafarse

Cambiar de postura

Control de esfinteres

Refrescar el cuerpo

Otra habilidad:

qué? (por favor detalla, indicando a cual habilidad te refieres):

42,

a
a
43.

a
a
Q

La persona instructora (o “par”) que te acompaiié o enseiid la capacitacion del Taller de Rehabilitacion ¢era una persona con
discapacidad motriz como tu? (marca solo una opcién)

Si
No (pasa a la pregunta 45)

¢éQué tan importante ha sido para tu propio aprendizaje que quien te instruye sea una persona con discapacidad motriz? (marca
solo una opcién)

Nada
Poco
Regular
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Mucho
Muchisimo
éPor qué? (puedes marcar mds de una opcion)
Porque teniendo ambos una discapacidad en comun, me hace sentir valorado
Porque puedo preguntarle mis dudas con mayor confianza
Porque desde su experiencia, puede brindarme conocimientos mas utiles y practicos
Porque enseiia con el ejemplo
Porque no he aprendido nada que no me hubieran enseiiado ya en otras instituciones o servicios
¢éQué tanto crees que es importante la rehabilitacion psicoldgica de una persona con discapacidad? (marca solo una opcién)
Nada
Poco
Regular
Mucho
Muchisimo
¢ Qué tanto crees que es importante la rehabilitacion psicolégica de los familiares de una persona con discapacidad? (marca solo
una opcion)
Nada
Poco
Regular
Mucho
Muchisimo
¢Has participado en algun servicio de rehabilitacion emocional o crecimiento personal? (marca solo una opcion)
Si
No (pasa a la pregunta 50)
¢En qué institucion o servicio? (puedes marcar mds de una opcién)
Hospital o institucion del sector salud
Fundacién Humanista de Ayuda a Discapacitados (FHADI): terapia grupal y/o individual
Grupo Altia, IAP
Instituto de Semiologia, S. C. : cursos de Semiologia de la Vida Cotidiana
Organizacion Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A.C.
Grupo de 42. y 52 paso de Alcohdlicos Anénimos
Terapia Alternativa (Flores de Bach, Musicoterapia, Acupuntura, entre otras)
Atencion Psicoldgica Particular
Otra institucién y/o servicio:

¢En qué dreas de tu vida ha tenido mayor impacto la rehabilitacion psicolégica? (puedes marcar mds de una opcion):
En mi vida personal (privada)
En mi vida conyugal (con mi pareja)
En mi vida familiar (con mis hijos/as, esposa/o, y/o demas familiares)
En mi vida escolar
En mi vida laboral
En mi vida social (con mis amigos, conocidos, personas de mi colonia o comunidad)
Otra area:

éQué impacto de una adecuada rehabilitacién psicolégica es (o ha sido) para ti el mas importante? (puedes marcar mds de una
opcion):

Poder disminuir el dolor, la impotencia y la dependencia emocional

Poder entender y aceptar mi nueva realidad, como persona con discapacidad motriz

Poder entender las causas de mis propios problemas personales y/o la manera de resolverlos

Poder percibir mis sentimientos y potencialidades para valorarme a mi mismo.

Poder conocer y desarrollar mis habilidades y capacidades

Poder comprender la importancia de conocerme a mi misma y descubrir mi vocacién como persona con discapacidad

Poder ampliar mi vida social, resolviendo barreras que me impiden relacionarme con mas personas (con y sin discapacidad)

Poder darme cuenta que no estoy sola en el mundo y que junto a otras personas con discapacidad, soy parte de una humanidad
muy diversa

Otro impacto:

51. ¢Como podria mejorarse la rehabilitacion psicolégica de una persona con discapacidad motriz? (Pregunta abierta, responde sobre la

linea, en forma breve y concisa):
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¢En qué etapa de aceptacion de tu discapacidad motriz te encuentras? (marca solo una opcion)
Conmocidn: La persona se siente desconcertada y desorientada, con mucha incredulidad acerca de lo sucedido
Negacion: La persona niega su discapacidad y conserva la esperanza de volver a caminar

Rabia: La persona se pregunta "épor qué yo? épor qué no él o ella?". Reniega de Dios, de los familiares, de cualquier persona sin
discapacidad motriz

Intento adaptativo: La persona intenta asumir la realidad y adaptarse a su nueva vida, por medio de la rehabilitacion fisica; ain
existe la esperanza de un milagro, pero es frecuente que la frustracion vuelva e incluso recaiga o se deprima

Depresién: Es una etapa de afliccion y desesperanza acerca del futuro como consecuencia de la nueva situacion de vida, por las
inevitables pérdidas. Es frecuente la falta de suefio, apetito, energia, motivacion, concentracion; asi como sentimientos de
minusvalia, culpa, fatiga y pensamientos recurrentes de muerte y suicidio

Aceptacidn: La o el individuo comienza a asumir su condicién de persona con discapacidad motriz; y, desde ahi, construye un
nuevo proyecto de vida

Realizacién: La persona ha conseguido integrarse plenamente como persona exitosa y feliz en su entorno social
éCuanto tiempo te llevé asumirte como persona con discapacidad motriz? (marca solo una opcién)

1a 6 meses

1 aiio

2 afios

Mas de 2 afios

¢éQué tanto crees que es importante que una persona con discapacidad se capacite “laboralmente” (es decir, para una actividad
productiva que le permita ganar dinero)?

Nada
Poco
Regular
Mucho
Muchisimo
Tener una actividad productiva ¢qué tanto crees que ayuda a la integracion social de una persona con discapacidad? (marca solo
una opcion)
Nada
Poco
Regular
Mucho
Muchisimo
El que una persona con discapacidad se capacite laboralmente ¢qué tanto crees que impacta en la propia familia? (marca sélo una
opcion)
Nada
Poco
Regular
Mucho
Muchisimo
éTe has capacitado laboralmente? (marca sélo una opcién)
Si
No (pasa a la pregunta 61)
éQué tipo de capacitacion laboral has tenido? (puedes marcar mds de una opcicn)
Idiomas (Inglés u otros idiomas)
Computacion
Cursos de manualidades, artesania, carpinteria u otros oficios
Habitos laborales
Otra capacitacion:

¢En qué institucion o servicio? (puedes marcar mds de una opcién)
Fundacion Humanista de Ayuda a Discapacitados (FHADI): computacion
Grupo Altia, IAP
Organizacion Internacional Vida Independiente para Personas con Discapacidad, A. C.: Habitos laborales
Otra institucion y/o servicio:

El que te hayas capacitado laboralmente ¢qué tanto te ayudé a emprender alguna actividad productiva? (marca sélo una opcién)
Nada
Poco
Regular
Mucho
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61. ¢Qué impacto de tener una actividad productiva consideras el mas importante? (Ordena las siguientes opciones del 1 al 5,
considerando que el nimero 1 es el impacto mds importante y el nimero 5, el menos importante):

— Desarrollarme mejor como persona
— Serindependiente econédmicamente
— Mejorar la relaciéon con mi familia

— Haber mejorado mi calidad de vida
— Sentirme una persona feliz y realizada
— Otro efecto:

62. ¢Como podria mejorarse la capacitacion laboral de las personas con discapacidad motriz? (pregunta abierta, responde sobre la
linea en forma breve y concisa)

63. ¢Has participado en procesos de cambio o transformacién de tu comunidad?
Si
No (pasa a la pregunta 66)

OO

-3
P

éDe qué forma? (Puedes marcar mds de una opcion)
Como instructor voluntario en los talleres de rehabilitacion (Modelo de Integracion)
Como transformador social (visitando personas con discapacidad motriz aun no rehabilitadas o difundiendo el modelo)
Como miembro, colaborador o fundador de alguna organizacién de la sociedad civil (promotor social)
Como integrante de algiin movimiento ciudadano u organizacién politica

OCOoO0O0OO

Otra forma:

¢En qué institucion? (puedes marcar mds de una opcion)
Fundacién Humanista de Ayuda a Discapacitados (FHADI): transformadores sociales
Grupo Altia, IAP
Organizacién Vida Independiente: instructor(a)
Organizacion de la Sociedad Civil. ¢Cual?

Movimiento Ciudadano u Organizacion Politica. ¢Cual?

pooooog@

Otra institucion:

66.

(=)}

¢éQué tanto crees que ayuda el Modelo de Integracion a tener interés por los procesos de cambio o transformacion de la
comunidad? (marca tu opcion y, por favor, explica por qué))
Nada
Poco
Regular
Mucho
] Muchisimo
éPor qué?:

67. ¢éQué impacto de participar en procesos de cambio o transformacion social es para ti el mas importante? (Ordena las siguientes
opciones del 1 al 7, considerando que la nimero 1 es el mds importante y el numero 7 el menos importante):

— La oportunidad de ser util y compartir con otros lo que yo recibi (ayudando a otras personas con discapacidad motriz)
— La posibilidad de hacer valer los derechos y las necesidades especificas de las personas con discapacidad motriz

— Construir un mejor pais, mas incluyente y menos discriminatorio

- La responsabilidad de estar presente en la vida publica: “nada sobre nosotros sin nosotros”

— Ejercer mi derecho a la participacion ciudadana y a cumplir mis deberes civicos

— Ser un lider social que promueve cambios en la comunidad, para la integraciéon social de personas vulnerables

— Otro impacto:

68. Participar en procesos de transformacion en tu comunidad équé tanto crees que ayuda a la integracion social de personas con
discapacidad? (marca solo una opcién)

Nada
Poco

Regular
Mucho
Muchisimo

ODO000OD

69. Actualmente ¢te sientes parte de algtin grupo? (marca sélo una opcion)
Q si
a No (pasa a la siguiente pregunta)
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éDe qué manera?: éCudl es el nombre del grupo?

70. Antes de participar en el Modelo de Integracion éte sentias parte de algun grupo? (marca tu opcion y, por favor, explica por qué)
a s
] No
éPor qué?:

N
=

éDesde hace cuanto tiempo participas en el Modelo de Integracion?
Afios Meses

~N
N

OoooOoo!

¢éQué tan contenta(o) estas con el apoyo que has recibido del Modelo de Integracién? (marca sélo una opcion)
Nada
Poco
Regular
Mucho
Muchisimo
73.

w

Piensa en el momento en que comenzaste a participar con el Modelo de Integracién ¢al dia de hoy, has notado algiin cambio en tu
situacion? (marca sdlo una opcion)

Ningtin cambio

Pocos cambios

Regulares cambios

Muchos cambios

oo0oDoO0Oo

Muchisimos cambios

N
P

¢Esos cambios han sido positivos o negativos? (marca sélo una opcion)
Positivos
Negativos

00D

Algunos positivos y otros negativos

75. ¢éCual es el cambio principal que has notado (positivo o negativo)? (Pregunta abierta, responde sobre la linea en forma breve y
concisa)

76. Dinos por favor a quién ha beneficiado mas el cambio: (ordena las siguientes opciones del 1 al 5, siendo 1 quien mas se ha
beneficiado y 5, quien menos se ha beneficiado)

- A mi mismo

- A mi familia

- A mis amigos, conocidos, compafieros
— A mi comunidad

- A otra persona (especificar):

77. ¢éDe qué forma has notado ese cambio? (puedes marcar mds de una opcion)
Soy independiente

Me muevo con libertad fuera de casa

He podido superar mejor cualquier problema

Me relaciono mejor con los demas

Mi vida cambié radicalmente en todos sentidos

Tengo mas autoestima

oooO0oo0oo O

Otro cambio:

78. ¢éHubieras podido hacer ese cambio sélo, es decir, sin ayuda del Modelo de Integraciéon? (marca sélo una opcién)
Qa Si, porque existen otras opciones de rehabilitacion
a No, porque nunca habia encontrado una opcidn asi
a No lo sé

79. A partir de que participas en el Modelo de Integracion ¢qué tanto ha cambiado la confianza que tienen en Tl... (marca sélo una
opcion en cada caso —inciso-)

Muchisimo Mucho ha Regular ha Poco ha Nada ha
ha cambiado cambiado cambiado cambiado cambiado
a) ...tl mismo? Q m] m] | Q
b) ...tus familiares? Q Q Q Qa Qa
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c)

...tus amigos? Q Q Q a a

d)

...la gente de tu comunidad? Q Q Q Q Q

e)

...otras Q Q Q Qa Qa
personas:

80.

ooooDOot

82.

N

OooO00oD

83.

00O

84.

85.

86.

o]
~N

[y S iy R W

88.

[

[y iy

8

[ A iy W

En una escala del 6 al 10, donde 6 significa que no le tienes nada de confianza y 10 significa que le tienes toda la confianza é¢qué
tanta confianza tienes en el Modelo de Integracion Vida Independiente?

Calificacion
muchisima confianza)

(6 = nada de confianza, 7 = poca confianza, 8 = regular confianza, 9 = mucha confianza, 10 =

éPor qué confias en quienes dirigen el Modelo Vida Independiente? (puedes marcar mds de una opcion)
Porque cumplen lo que prometen
Porque todo lo llevan en orden
Porque saben lo que hacen
Porque predican con el ejemplo
Porque los conozco y sé quiénes son
Otra razén:

¢éQué tanta confianza tienes en tus pares (personas ya entrenadas en el Modelo de Integracidn que te pueden compartir su
experiencia o ayudar a resolver tus dudas en materia de rehabilitacién)? (marca sélo una opcion)

Muchisima confianza
Mucha confianza
Regular confianza
Poca confianza

Nada de confianza

Antes y después de participar en el Modelo de Integracion écon cuantas personas has hecho amistad en tu condicién de persona
con discapacidad? (por favor marca y contesta ambas opciones)

No. de personas ANTES
No. de personas DESPUES
éLes has pedido algun tipo de apoyo a las personas que has conocido a través del Modelo de Integracidon? (marca sélo una opcidn)
Si
No (pasa a la pregunta 86)
¢éQué les ha pedido? (Pregunta abierta, responde sobre la linea en forma breve y concisa)

En una escala de 6 a 10, donde 1 significa nada utiles y 10 significa de muchisima utilidad ¢ qué tan dtiles para tu vida han sido las
nuevas relaciones que has hecho al participar en el Modelo de Integracién?
Calificacidn (6 = nada utiles, 7 = poco utiles, 8 = regularmente Uutiles, 9 = de mucha utilidad, 10 = de

muchisima utilidad)
éDe qué manera te han servido esas nuevas relaciones? (puedes marcar mds de una opcién)

He podido intercambiar experiencias

Me siento mas aceptado al saber que hay personas en la misma situacién que yo

Me ayudé a encontrar pareja

Me ayudé a encontrar empleo y/o a emprender una actividad productiva

Amplié mi vision hacia nuevos horizontes

Me ayudé a hacer nuevas amistades

Otra utilidad:

Durante el tiempo que he participado con el Modelo de Integracién, reconozco que alguna vez he sentido que... (puedes marcar
mads de una opcion)

.. no me hacen caso

...me tratan mal

.. no me brindan la asesoria o asistencia que necesito
.. o me tienen paciencia

...otro sentimiento:

Creo que esto tiene que ver con ... ? (puedes marcar mds de una opcion)
...mi lugar de origen
...mi nivel educativo
...mi nivel de ingresos
...mi tipo de lesién o de discapacidad

...mis creencias
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a
90.

00O

91.

O0o00D

92.

O

93.

94.

ooooo0OOo

95.

(]

O0o00D

96.

(=2}

O0OO0O0D

97.

a
a
a

...Otra razén:

éSientes que desde que participas en el Modelo de Integracion Vida Independiente, te coordinas mejor con otras personas para
resolver tus problemas? (marca sélo una opcién)

Si

No
éQué tanto te organizas ahora? (marca sélo una opcicén)

Nada

Poco

Regular

Mucho

Muchisimo
éTe gustaria que existiera una oficina del Modelo de Integracion Vida Independiente en tu entidad federativa? (marca sélo una
opcion)

Si

No
éPor qué?:

éCual es el servicio o beneficio mas urgente que debiera prestar esta oficina en tu Entidad Federativa? (Ordena del 1 al 7 donde 1
mds urgente y 7 menos urgente):

Taller de rehabilitacion fisica
Silla de ruedas integradora
Cojin anti escaras
Psicoterapia grupal
Psicoterapia para familiares
Capacitacion laboral

Servicio de integracion laboral

éComo te enteraste de las actividades del Modelo de Integracion (Curso de Rehabilitacién, Terapia, Platicas, entre otros)? (puedes
marcar mds de una opcion)

Por radio (entrevista o comentario en un programa, spot o comercial)

Por television (entrevista o comentario en un programa, spot o comercial)

Por internet (sitio oficial, Facebook, Twitter, otra pagina)

Por asistencia a un evento privado (conferencia, seminario, curso, platica, taller, otro similar)
Por asistencia a un evento publico (demostracion publica, rodada, otro similar)

Por recomendacion de una persona (amigo, familiar, vecino, conocido, otro)

Otro medio:

éCon cuanta frecuencia tu o con la ayuda de otra persona, utilizas el internet para buscar informacién de interés para tu vida?
(marca solo una opcién)

Con ninguna frecuencia
Con poca frecuentemente
Con regular frecuencia
Con mucha frecuentemente
Con muchisima frecuencia
U No sé que es el Internet (en este caso, no es necesario que respondas las siguientes dos preguntas)

Conocer y saber aprovechar el potencial del Internet ¢ qué tanto crees que ayuda a la integracidn social de una persona con
discapacidad? (marca solo una opcién)

Nada
Poco
Regular
Mucho
Muchisimo

En el lugar en donde vives éexisten cafés internet u otros lugares publicos para el uso de computadoras conectadas a la red,
accesibles a personas con discapacidad motriz? (marca solo una opcién)

Si
No
No lo sé
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CUADRO RESUMEN DE LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PCD

Cuadro contenido en el documento “Modelo Social dirigido a Personas con Discapacidad Motora y sus Familias; Recuperacion de
mejores prdcticas en 20 instituciones del DIF y 0SC”, coordinado por DIF Nacional y en el que VIM participd, México, 2009
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DECLARACION DE RESPONSABILIDADES Y DEBERES HUMANOS DE 1998 —DRDH-
(RESENA)

La Declaracion de Responsabilidades y Deberes Humanos (o DRDH), se realizé en el marco de la UNESCO y
con el apoyo de la Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos, y fue proclamada en 1998 para
conmemorar el 50 aniversario de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos en la ciudad de Valencia,
con la participacién de la Asociacion ADC Nouveau Millénaire y la Fundacién Valencia Tercer Milenio. Por ello
es también conocida como la Declaracidn de Valencia. Propone sistematica y exhaustivamente los deberes
y responsabilidades colectivas e individuales que resulten necesarios para la implementacion efectiva y uni-
versal de los Derechos Humanos, en particular, de los consagrados en la Declaracién Universal de Derechos
Humanos (DUDH) y en los instrumentos internacionales de derechos humanos subsiguientes.

Este documento intercultural e interdisciplinario fue elaborado por un grupo de expertos internacionales
gue tuvo como presidente al Juez de Sudafrica, Richard Goldstone, y entre sus miembros estuvieron Fe-
derico Mayor Zaragoza, Richard Falk, Ruud Lubbers, Lord Frank Judd, Sergei Kapitsa, Jakob Von Uexkiill y
Fernando Savater, y los premios Nobel Joseph Rotblat, Wole Soyinka y Dario Fo.

Durante el tiempo en que se estaba finalizando este documento Norberto Bobbio escribié que el proyecto
de una Declaracion Universal de Responsabilidades y Deberes Humanos responde oportuna e inmedia-
tamente a la exigencia sentida mas universalmente cada vez de proclamar oficial y solemnemente este
deber. Para este pensador, es esencial que todos hagan frente a esa exigencia: Este documento se dirige
no solamente a los gobiernos, sino también a las organizaciones no gubernamentales y a todas las institu-
ciones de la sociedad civil que tienen el deber y la responsabilidad de hacer respetar la efectiva aplicacion
de los derechos humanos, deberes y responsabilidades contenidos ya implicitamente en esos derechos.
(Véase: Declaracion de responsabilidades y deberes humanos, epilogo, p. 102).

Por su parte, el entonces Director de UNESCO, Federico Mayor Zaragoza compartié una reflexion sobre una
posible relacién inter-generacional entre derechos y deberes: Los derechos de esas generaciones futuras son
los deberes de las actuales. Su existencia precisa de nuestro esfuerzo; su vigencia dependera del grado en que
nos preocupemos y ocupemos ahora de ellos. (Véase: id, Mensaje de Federico Mayor Zaragoza, pp. 11-12).

Las responsabilidades y deberes son considerados, en la DRDH, tanto a nivel colectivo como individual.
Asi Richard Goldstone se refiere en términos generales: los participantes reconocieron que hay y continda
habiendo responsabilidades personales de los miembros individuales de la comunidad global... Si bien
hay responsabilidades que sélo pueden ser asumidas colectivamente, la accion moral es individual. Por
eso agrega que “como miembros de la comunidad global tienen derecho a la totalidad de los derechos
humanos, pero también deben a la comunidad ciertas responsabilidades morales. Ellos toman parte para
hacer mas universal el disfrute de los derechos humanos. La ultima decisidn para la accion moral es de los
individuos” (véase: id. introduccién pp. 25-26).

La DRDH es un documento largo, formulado en inglés, francés y espafiol, y estd formado por un Preambulo y 42
articulos, los cuales componen sus 12 Capitulos. El Predmbulo contiene la explicacion de por qué es necesaria,
pero también posible, la formulacion de deberes y responsabilidades para su cumplimiento apropiado.

La Declaracidn nos introduce en el problema al que estamos hoy confrontados: la preocupacién por el
hecho de que cincuenta aifos después de la adopcién de la Declaracién Universal de Derechos Humanos,
y la subsiguiente adopcion de otros instrumentos de derechos humanos, las graves violaciones de los de-
rechos humanos y de las libertades fundamentales y su desprecio contintan ultrajando la conciencia de la
humanidad (véase Preambulo de DRDH).
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El predmbulo reafirma que el respeto por la dignidad y la igualdad de derechos de todos los seres humanos
consagrados en la Declaracién Universal de Derechos Humanos constituye la base inalienable de la paz,
la democracia, la seguridad humana, la libertad, la justicia y el desarrollo en el mundo, y también reitera
la importancia universal, el alcance mundial y la indivisibilidad de los derechos reconocidos a partir de la
Declaracidn de 1948. El predmbulo resume la razén de esta innovadora declaracidn: la consciencia de que
el disfrute efectivo y la puesta en practica de los derechos humanos y de las libertades fundamentales es-
tan vinculados de manera inextricable a la asuncion de los deberes y responsabilidades implicitos en tales
derechos (véase Predambulo de la DRDH).

El capitulo 1 formula las definiciones de deberes y responsabilidades que serdn usadas en esta declaracion.
En su articulo 1 se define "deber” como una obligacién ética o moral, y "responsabilidad" como una obli-
gacion que tiene fuerza legal de acuerdo con el derecho internacional actual. Por su parte, "la comunidad
mundial" refiere a los estados y sus autoridades, las organizaciones intergubernamentales y las no gu-
bernamentales, las corporaciones publicas y las privadas, incluyendo las transnacionales, otras entidades
civiles, pueblos, comunidades y las personas en forma colectiva. A continuacion en el articulo 2 se explicita
como los miembros de la comunidad mundial son los titulares de responsabilidades y deberes colectivos e
individuales para promover el respeto universal, la observancia de los derechos humanos y las libertades
fundamentales. El paragrafo 7 de dicho articulo establece la relacidn entre derechos, deberes y responsa-
bilidades: Como titulares de los derechos humanos y libertades fundamentales, todas las personas, pue-
blos y comunidades, en ejercicio de sus derechos y libertades, tienen la obligacién y la responsabilidad de
respetar los de los demas y la obligacidn de tratar de promover y observar tales derechos y libertades.

Los capitulos siguientes definen especificamente deberes y responsabilidades a partir de los derechos
humanos.
o El capitulo 2 trata sobre el derecho a la vida y a la seguridad humana:
o Eldebery laresponsabilidad de la proteccién de la vida y a lograr la supervivencia tanto de las
generaciones actuales como de las futuras (Art. 3).
La obligacion y responsabilidad de promover la seguridad colectiva y la cultura de la paz. (Art.4).
La obligacidn de promover el desarme en interés de la paz (Art. 5).
La obligacidn de intervenir para impedir graves violaciones de los derechos humanos (Art. 6).
La obligacion y la responsabilidad de respetar el derecho humanitario internacional en tiempos
de conflictos armados (Art. 7).
El debery la responsabilidad de la ayuda humanitaria y la intervencion (Art. 8).
o La obligacion y la responsabilidad de proteger y promover un medio ambiente seguro, estable
y sano (Art. 9).
o El capitulo 3 esta dedicado a la seguridad humana y a un orden internacional equitativo:
o La obligacién y la responsabilidad de promover un orden internacional equitativo (Art. 10).
o Eldeber de aliviar la deuda usurera (Art. 11).
o Eldebery la responsabilidad de promover un desarrollo cientifico y tecnoldgico seguro, responsable
y equitativo (Art. 12).
o Los deberesy responsabilidades de las corporaciones publicas y del sector privado (Art. 13).
o Eldebery laresponsabilidad de impedir y castigar el crimen internacional organizado. (Art. 14).
o Laobligacién vy la responsabilidad de erradicar la corrupcion y establecer una sociedad ética (Art. 15).
o El capitulo 4 acentua la importancia de la participacion significativa en los asuntos publicos;
o Eldebery laresponsabilidad de conseguir una participacion significativa en los asuntos publicos
(Art. 16).
o El capitulo 5 establece con respecto a las libertades de opinidn, de expresidn, de reunién, de asociacién
y de religion:
o La obligacién y la responsabilidad de respetar y asegurar la libertad de opinidn, de expresién y
de los medios de comunicacién (Art. 17);
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o Deberes y responsabilidades referentes a las tecnologias de la informacion y de las comunicaciones
(Art. 18).

o La obligacidén y la responsabilidad de respetar y asegurar la libertad de reunién y de asociacién
(Art. 19).

o Eldebery laresponsabilidad de respetar y asegurar la libertad de religién, creencias y conciencia
(Art. 20).

El capitulo 6 desarrolla los deberes a partir del derecho a la integridad personal y fisica:

o Eldebery laresponsabilidad de respetar y asegurar la integridad fisica y personal (Art. 21).

o Eldebery laresponsabilidad de respetar y asegurar el derecho a la libertad personal y a la seguridad
fisica (Art. 22).

o La obligaciony la responsabilidad de prohibir e impedir la esclavitud y las instituciones y practicas
analogas a la esclavitud (Art. 23).

o Eldebery la responsabilidad de respetar y asegurar la ausencia de tortura, de tratos o castigos
crueles, inhumanos y degradantes (Art. 24).

o Eldebery laresponsabilidad de prevenir y erradicar las desapariciones forzosas (Art. 25).

El capitulo 7 expone convincentemente las obligaciones y deberes sobre la igualdad:

o La obligacién de respetar y asegurar un trato igual y la no discriminacion (Art. 26).

o Eldebery laresponsabilidad de respetar y asegurar la igualdad (Art. 27).

o La obligacién vy la responsabilidad de asegurar la igualdad racial y religiosa (Art. 28).

o Eldebery laresponsabilidad de asegurar la igualdad de sexo y de género (Art. 29).

o Eldebery laresponsabilidad de asegurar la igualdad de las personas discapacitadas (Art. 30).

El capitulo 8 explicita la normatividad para la proteccién de las minorias y de los pueblos indigenas;

o Eldebery laresponsabilidad de respetar y proteger los derechos de las minorias (Art. 31).

o Elderechoy la responsabilidad de respetar, proteger y promover los derechos de los pueblos
indigenas (Art. 32).

El capitulo 9 refuerza a través de la enunciacidn de obligaciones y responsabilidades los derecho

de los nifios y de los ancianos;

o La obligacion y la responsabilidad de respetar, proteger y promover los derechos de los nifios
(Art. 33).

o Eldebery la responsabilidad de promover y hacer que se realicen los derechos y el bienestar de los
ancianos (Art. 34).

El capitulo 10 esta dedicado a temas del trabajo, la calidad y el nivel de vida:

o Eldebery la responsabilidad de promover el derecho a un trabajo justamente remunerado (Art. 35).

o Eldebery laresponsabilidad de promover la calidad de vida y un nivel de vida adecuado
(Art.36).

El capitulo 11 trata los deberes con respecto a la educacion, las artes y la cultura:

o Eldebery laresponsabilidad de promover y aplicar el derecho a la educacién (Art.37).

o Eldebery laresponsabilidad de fomentar las artes y la cultura (Art. 38).

El capitulo 12 contiene las normas para el derecho a los recursos y una clausula:

o Eldebery laresponsabilidad de prever y aplicar recursos efectivos (Art. 39).

o Eldeber de observar y poner en practica la Declaracion de Responsabilidades y Deberes Humanos
(Art.40).

La declaracion agrega al final una clausula de no derogacién (Art.41).
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PERFIL DE EXPERIENCIA RELEVANTE 2009: VIDA INDEPENDIENTE MEXICO

Vida Independiente A.C.

D.F.

Recuperacion de Experiencias
Mejores practicas

Inclusién secial y familiar

* Realizacian de campamentos entre pares, con duracién minima de 10 dizs, para &l
desarrollo de habilidades fisicas y fortalecimiento psicologico de las personas con
discapacidad de nuevo ingreso.

* Conformacion de grupos de trabajo heterogéneos (edad y sexo)

* Acondicionamienio fisico de mdsculos Otiles para =l fomento de la vida independiente.

* Fortalecimiento de la confianza a fravés del trabajo entre pares.

* Desarollc de acttudes. aptitudes y habiidades para la realizacidn de actividades de la
wida cotfidiana en silla de ruedas activas (por ejemple, desplazamienio en cualquier tipo de
terreno, subir y bajar escaleras, naiacion, danza, higisne y autocuidado, sto.)

s Implementacion de talleres para el forislecimiento de la autonomia, fomento de la
dignidad y toma de decisiones para lograr |3 igualdad de oportunidades.

* Realizacian de falleres para &l desarrollo de una nueva conciencia del cusrpe y 2l manejo
de |a sexualidad.

Otras practicas

* Metodologia de frabajo basada e=n la ewperiencia del fundador como persona con
discapacidad.

* Pariicipacidn a nivel internacional comao representante de México y América Latina =n
Asambleas, Congresos y Conssjos relacionados con la teméatica de discapacidad.

* Coordinacién con institucionss a nivel nacional = internacional para la difusidn y
expansion de su metodologia.

« Disefio y elaboracién de sillas de ruedas activas que permilen 3 sus usuarios: mejor
calidad de vida, independencia, comodidad y mowvilidad, destacando su bajo costo, su peso
ligero y facilidad para desarmarse: asi como el entrenamiento para su mantenimisnta.

» Disefio e implementacian de conferencias, platicas. cursos y talleres que den respuesta a
la demanda de las personas con discapacidad e instituciones relacionadas con |a tematica.

s Desarmolle del senfido de idenfidad entre los asistentes e integrantes de Vida
Independiente.

» Apertura hacia los ex integrantes para recibir el apoyo o colaborar activaments en la
Asociacion.

Perfil de experiencia
relevante, contenido en el
documento “Modelo Social

dirigido a Personas con
Discapacidad Motora y sus
Familias; Recuperacion de
mejores prdcticas en 20
instituciones del DIF y OSC”,
coordinado por DIF Nacional
y en el que VIM participd,
México, 2009”

El propésito del documento:
contribuir a fortalecer el
modelo social de atencion a
la discapacidad

protocelos de investigacidn.
# Coordinacion con empresas que solicitan personas con discapacidad para incorporarlas al
campo laboral.

(. Vinculacién con instituciones académicas y del secior salud para la participacion en
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EJEMPLOS DE SILLAS DE RUEDAS: PARA VIVIR LA VIDA O PARA MIRARLA

Silla de ruedas Vida Independiente: una silla para vivir mi proyecto de vida, como PCD.

la silla INDEPENDIENTE

Respaldo abatible (se dobla
para un menor espacio)

Cojin antiescaras: la PCD puede
trabajar y tener una vida normal

Llantas desmontables

Llantas delanteras de
poliuretano

_ Rayos de acero inoxidable
T

Aro impulsor

Menos de 12 kg. de peso. Vel.méax. para una persona cuadrapléjica severa: 10 km/hr.

Silla de ruedas “ortopédica”: una silla para sentarse a mirar la vida

Presentacion de la silla de ruedas tradicional/hospitalaria

Respaldo y asiento de hule

Descansa brazos austero
y fijo

Cojin de hule: la PCD no
puede trabajar o salir de casa:
una escara puede ser fatal

Pedales poco funcio-
nales y estorbosos

Ruedas delanteras lentas
para el desplazamiento

Rodamiento trasero fijo
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RECONOCIMIENTOS SOCIALES A PCD: NO SOLO ES SANTIAGO, SOMOS

|MSS Fa Belegacion Estutal en Nagarit del IMS T Belegacion Fstatal en Nogarit el
Jnstitute Mesicano del Seguro Social SE e O Fnstituta Mexicana del Sequeo Social

SIGURBAD T SOURARIMD S0CML

Dhorgn ¢l prosente

Diploma ]Biploma

A a

SANTIAGD VELAZQUEL DUARTE.
- 1N, GUIMICO SANTIABO VEL T
Yor sis destueadn partivipacidn en la les. Semana de

Solibaridad con ln Poblsrion Misuseiiie

he Solidaridad con la Poblacidn “Discapacitaba

V J 4 g5

Tepic, Nagarit, del 2 al 8 de Agosto de 1990. W

TODAS

Por su desturada pacticipaciin e lo [f] Senonn Nncionsl

lepis, Nugarit, del 7 al 11 de Septiembre de 1992,
ﬁLﬁz"“‘?” \o A u
A f
i v — Eke. Consn vilee (.m 3‘" == tf’é/ )
re m:;:_;:nn |nllll. mw% it u:iw Kie. Merialta 3;:?"“""“ E:;EI::B ’“h:.r Heil

LA AGRUPACION DE PERSONAS CON LIMITACIONES FISICAS
DEL ESTADO DE NAYARIT, A.C.
Y LA CONFEDERACION MEXICANA DE LIMITADOS FISICOS
Y REPRESENTANTES DE DEFICIENTES MENTALES, A.C.

Do

A SANTIAGD VELAZQUEL DUARTE

IPor su participacion en las VI JORNADAS CULTURALES Y DEPORTIVAS
DE LA COMELFIRDEM, realizadas en esta localidad, del 27 al 30 de Mayo de 1993,

Bucerias, Nayarit, 30 de Mayo de 1923,
SUPERACION, TRABAJO Y DIGNIDAD

{ V4
— s e B y %

ING. SANTIAGO VELAZQUEZ DUARTE  [a=srzr,  ING. MARIO A, AVILA DELGADO
Pta. de la Agrup: de Personas con L Presidente de la COMELFIRDEM

F[‘mdﬂﬂlﬂﬂoNﬂL

TR Hbvssamible, oo J%VL@mymw

Mobility

International
U.5.A.
Acknowledges
That

-.S’a.ntm.go \éa‘o_zgue.n Luartc.

has successfully completed the

Socalh, Weakes,

International Young Adult Leadership Exchange in dhe B

July 28 - August 25, 1994
Eugene. Oregon USA

y 6.00 fron. do 750

As a pars of this delegarion, you fave shown of i ——————
; ] o ;
SO commitment fo securing LY wefidy on b aceompranying
equal rights for persens with disabilitles. , ¥
The leadership skills yoir learned and developed will
fnprave the lives of persons veith disabilities worldwide.

"Challenge Yourself and Change the World"

[y SR ey w————
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No sélo es Santiago: somos todas las personas con discapacidad, reconocidas

socialmente

KASKRRAS AR KASKAKAS AR AAS AR KRS AR

El Comité Organizador del
PRIMER CONGRESO INTERNACIONAL
" La Discapacidad en el aio 2000 *

AN

KESKER
W

Otorga la presente Constancia de asistencia a:

SANTIAGD VELAZQUEZ

Ciudod de Mévico a 2 de junio de 1995

R R L L T )
TR KK KEE KR KRS AR KAS AR RS AR KAS AR KRS KR

3
:
3
:
|
3

@ LA CONFEDERACION MEXICANA DE LIMITADOS FISICOS

Movilidad Internacional Meéxico, A.C.

Otorga el presente reconocimiento

-' 1 |
,JR&“_{ £ _@Lég?‘(.ﬂ’uﬂ r—) pt /e
"4 &r e
por su valioso apoyo y dedicacién en el curso:
Formacion de Liderazgo

Desarrollado en el albergue DIF Bucerias Nayarit,
teniendo verificativo del 15 al 20 de mayo de 1995

T i il _%

Irma Garmendia de Rolander Fernando Rodriguez P Sic. Sandra Oliver”
Presidente Ejecutivo Presidente Consultive Director de Eventos

&)

Y/O REPRESENTANTES DE DEFICIENTES MENTALES, A.C.
OTORGA LA PRESENTE CONSTANCIA A

SANTIAGO VELAZQUEZ DUARTE

POR SU DESTACADA PARTICIPACION COMO P oW En & ©
"X JORNADA NACIONAL E INTERNACIONAL DE LAGBNFEDERACIGN
MEXICANA DE LIMITADOS FISICOS /0 REPRESENTANTES DE DEFICIENTES

ALLE
15, PRESCENTE DE L8 Ol

sn“"% ;E
;

EL CENTRO DE REHABILITACION

DE PIEDRAS NEGRAS, COAH. JA

OTORGA EL PRESENTE RECON

Del 1088 11 e Ot de 1996 Plediens Ny, Conh o 11 de Dssbes 8¢ 1956

MENTALES, A.C."

SORELLL, WICH. 11 DE S TURRE OF 1904,

Mobility International USA Wishes to Thank

SANTIAGO VELAZQUEZ DUARTE

for successfully hosting the
Mexico Leadership Minority and
Disability Rights Exchange
July 5-14, 1996

in Tepic, Nayarit
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No sélo es Santiago: somos todas las personas con discapacidad, reconocidas

socialmente

%UM, of Colorado at Denver

College of Eginesring and Applied Scinis

11 Conferencia Internacional
° de los Derechos de las Personas
con Discapacidad

CERTIFICADO

SANTIAGO VELAZQUEZDUARTE

I su participacion en la I Conferencia Internacional
de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
celebrada en el Palacio de las CDn\'!:nCI.Dn_u_s_.__(_Ir La Habana, Cuba
del 21 al 24 de ogtibre He 1997,

\_nng" rerita

Comin Orgarizmtr

! A —

CERTIFICATE OF PARTICIPATION
at the
Service to the Citizen Summit

February 28-29, 1996

This is to certify that Santiago Velazquez
participated in the 2nd Annual Service to the Citizen

Summit.

Signed: - _

IF

SEMINARIO DE ENTRENAMIENTO Y CAPACITACION

AGENTES DE CAMBIO POR LA INTEGRACION
SOCIAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

A: Ing. Santiago Veldzquez,

/__J

—

e

\

=t
Dr. Frederick McFarlane Dr. Pecfro Valdés Alcantara

Dr. Peter E. Jenkins

Dean, College of Engineering & Applied Science
University of Colorado at Denver

DIF

SISTEMA NACIONAL PARA EL DESARROLLO INTEGRAL DE LA FAMILIA
OTORGA EL PRESENTE
RECONOCIMIENTO

AL LIC, SANTIAGO VELAZQUEZ DUARTE
PROMOTOR DEL ESTADO DE NAYARIT
FOR 5U PARTICIPACION N EL CURSO DE CAPACITACION SOBRE LOS PROGRAMAS

INSTITUCIONALES DIRIGIDO AL SISTEMA ESTATAL ¥ LOS SISTEMAS MUNICIPALES
DEL ESTADO DE NAYARIT,

MAXICT, 0. B GCTHERE BF 1e3é

s Rn T i v
inecroR B coReERTACHN ¥
L
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1998: ANO QUE MARCA EL RUMBO DEL MODELO VIM

DIF

DIRECCICN DE
COMUNICACION SO0CIAL

EXCELSIOR

| Informacién General |

“Hay que ver lo Potenciclidod del Discopacitoda”
El direcior general del DIF, Mario Luis Foeste, ase-
gart que fue presentado un PrOYeclo para tener uni bey
laboral uniforme e toda el pais que abra oportimidades

de desarrollo a los 10

muummqmﬁmw

discapact:
a sicie-

nﬂlhmﬁe:mm

mdmurepur mmwuamu
ol potencildane

AL ANUNCIAR LA celebraciin de b2 quine Asamblea Miendal
3¢ efectid el 130 5 de diczersiee, o direcior

tads, que

MDFM[&\!

Fuienics, aseverd quc * la discapacidad o ex sindairo de incapacidad”,

Llaman a empresas 2 en‘_igiea: a discapacitados

El DIF exhorta a empresarios
a dar empleo a discapacitados

Por Manuel Afonse

umu., Fueates, diecuser gea-
i ds] Suwsema Naciomal paz ol

asadn 4 bos empresatios
el pas para qre ¢a la oferta &
Laboral s¢ incheya & los discapaci

sadon. gue en Mixico suman spro-
simadameric nucve millones de

ceiebraciin de s
quinta Asambles Musdial .k Per-
sonzscon Dkscapacitod,qoe
'\.g,dnhsmm.neabr- llchll:

ato, o funcionano dije que “dis-
capacidad no es simdsimo de in-

il ded DIF
actuzalelad 27 estadon,
menicans y o Distrio Feder
a0 ya cos v Ley de lneprastue
b g g Dl

nqn.ealn

M.\nc'._.qf—wmﬂ director geaeral del

b cpesindon. o conaibe 3

!:br:mln i an llamado a fos
del puh pura gue en l oferta
um.gu.mm.m.c

oe e
0.1 Pt e b

Elwwfdudrmd:!q;ldm& Codorz

e bia y Eesador, amboy discapacilados,

I

s o petsons
Al mwh«khm&hm
Asarbies Musclial

b y Javict Toeres. res
peu:mrw M’.nw!.meuhnl:‘;n
e aens pera of Bucsestar y

{hriin 3 Deiols & iy P o

P 93 i Dy
mdr’—w entaizt que “scapa-

Ly mlnrgn 8 secretats del
Trbun, Josd Arcnia Grsiles Femdodes

e din fabtan cuaro entidades mis
Forda e pasa y e sper s para

qunuhmm mh)’
mmv:mm Lﬂ#lmqr.!

h Repiblica meicans con esta
lepislacidn _i6-A)

Ly Fe-

dwda:nmh.oqm beneficis 3 et Sesie
hrlihﬂm # fancionatio explicd que &

mwnwwmlﬁm

yr el i,
hay e & itado por familia, ya que o
y w0 dieapecitada por familia. 13 quc

E diracie &4 DIF o0 e gue trdady
tuay meuchen edilfeios ¢ vlaciones pobs:
£ y privadas que

i
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Excélsior

Urge Garantizar Espacios Para 10
Millones de Discapacitados: DIF

JOSE ANTONIO CANOD

En nussiro pais existen casl dez millo-
aaamdanpumuqmm

sonas que tenen alguns discapacidad son
m“&mwbmum_ -

unsplhhmywlv-dnuleqieoyom
ondiciones adecusdes.

tenes o poblackin sana al tempo de resal-

s
urg-u vvwﬂnhwr::::

anun-

“encia de preas,
cifi i V Asamblen Mundinl de Personas  pais.

cam Discapacidad, agregéd que en ¢ mundo

Asimismi, asegurd Qoo ea Mico s
cusnta con 28 leyes medinnte a3 cmies ==

PR clen millicaay g ipal pro-

mn&lhmym[

dades falta la aprobaciin de 8 ley corres-

llwmmn Insmujeres.

awhdhﬂw!i socesiblsiag a ks espa-

@wra

a [}
EL DIRECTOR del DIF, mmmmdhwumﬁnzm
Va5 personas discapacitadas su Scces0 . mejores

(Foto de Juan Carlos Bucio)

m_ﬂrmtcﬂnarh

-| raciée ol Desarolo de las Panonss
Latns, wn Eurpa, eesiCarsmy m s | 00 Toacapacidnd, qou b tuma 8 b6 |
y o Adica. 1 gatserros de mathuciones pUbECEY ¥ |
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o1
Eacaractas: e
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1998: Afio que marca el rumbo del Modelo de Integracidn Social Vida
Independiente México

EXCELSIOE

T

Ampliar los Servicios a Discapacitados, Compromiso del Gobierno: EZP

"&Trdmumplvdcwﬁnhwm Mayor Aceptacién,
Franca Incorporacién y Dignificacién”, Subrayd

Kl Previdee Emesin
Zaditis s o et

oun
Bes ewsersd que Bay

if

RENATO DAVALOS

|
!

eramnchar Iow seTvicus.
¥ la atmcite & s peg
‘mente. Hay syt esfuer.
o e el B son mti
o, ks e, Rpun,
seguremos  dermumbanda

s
il
Hlilin del

Tlta ko per hacer

dhen it

s

A eate ewipects

= o boy 30 conmia con  erm wadtive,
15 mll e o 3pryoa  wm 0 poenl e
. Feguar, o gue  parido del ls
Sgifics i wemesia e €8 meses oo dad
Per chomin en pove mda de g G dengiaje
Ak e ales
Ipsimente, mis & % | sar ba privans

| daris. Wy

Jot. tin podir priviegion | patte con e
oidades RRCMS | prifco  wia diploma
Eimianis y reapa T | Tambide e que &

Bernazental e

i e
clan pars cascs de wrgen-
Incarpornciiny et | cia, sl s e
b e’ o Intaicas souacknes
0w conidiaseided o s
3o enpiesss - - :
Y B MOSOAr | ol o g wl gobiemo tabaj
— I Prosceie Teditn re. eSS ML~ Sarcds o of plasa inier-
o o o | kel

DIF 555 mmronma
Promoveran labor

DIF

DIAZCCHN DE
coMUNCACS
socsaL

LaJ ornada

de la OMPD
Asaltos y accidentes laborales, primeras causas de discapacidad

B Del 3 al 5 de diciembre tendré lugar en México la quinta bl

Karimz L3 vickeocia imperamme Es Mixico, “la dsics y verdaders dis

el pail ¥ & i que Ll B £ 80 CUAR 3 1
i cana” da o ?u1 235 ¥ seaca, la vendiiers dmnmmn-“

gran sdmerp e mmm: =8 por materia de discapacid

recsor graeral del

Mmlﬁéqudemot§
de |a Semans Commemuorativa
tersacional de las kmlnmn\)u-li\-
g ex sensiiar oo Spuradon ckre

Ia importancia de leginlar & favor de o
secter.

cu')..am:h Imrnldehl-nnln{DIF‘

bk 4

tad de Méaico T quises

s Orgariracidn Munddd(?ﬂ
Agreyt qus Mésieo “eard tarde  tacee

usicia  Jos discapaciadm”, puesto que

L Jegilacnin

m| de: wmllw’lﬂmﬂhwim
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s importames que geners la dicaps- 3¢ imgaliarin ki 2 e
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.ua: mm-u .Iqul'u sin

3
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el fln de gae is cablezsa 1 igualdad &
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DIFE=S eLunvegsaL [T ]S froe ws]

Refrenda Zedillo comprorniso en favor de

A AV y JORGE BAMCS
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El 50l de México

DI ==
Apoyo a Discapacitados, aun
en la Crisis: Zedillo
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1998: Afio que marca el rumbo del Modelo de Integracidn Social Vida
Independiente México

pp |

;-] F DIRECCION DE

SECC. PAG

COMUNICACION SOCIAL l

mo apayard con todos los recursos
disponibles, pues

5
una vadndm movilizacidn pacio-
nal d.un

El Nacional |

UEVOS HORIZONTES

En un afio, 4,100 becas y
479 cursos de preparacion
a discapacitados: Zedillo

RALL ADORNA JIMENEZ

Dsranie {3 peesestacidn def 11 Informe de
Avances del Proprams Nackona! para ol
Biescsear y n lacoepccicn al Dessrilo
La4 Fersonas con Discapacidad ef pres-

con el xm-\h 06- 1997

El Presidente Emesto Zedillo de- ; &Ipiﬁ. ““"‘Fﬂ"""‘““"“
mandd a todos bos sociales  de Relaciones Ex . Rosard Phdllm%pkucl&nm&
eliminar las que represen-  Green, y de Desarrollo Social, Este-  Poblacidn y Vivieada del afio 2000
tan bos prejui y:!n:hlmllns ‘ban Moctezuma, ssf como por la di- 5= incluird por vez primera el tema x
di X indicd, no  rectors general del co- - de la discopacidad. o para o miicanan con discapachdad™.
vl‘kﬂwh‘u,lhnﬂm dad o Diaz Palacios, entre 4 La celebracit de esa asamblea res- Con el propénita de responder con hechos 3
e Del el . h_! z*.}.'ﬁ_ . de m ;:E?mm& Inkm:"mﬂ;
pio exfuerzo, e ten jo- e nicia esta poche- 58 tra- sidente o en 0 cam| s
Tes opciones :“ m i de un kmportante ev u‘gou;mlr maummﬂ el de ete 2o w vinparon mh & 4,100
de vivir con dj mmmm medios mil personas con alguna disey: :;J:PWJ"“*BHMC»-- e F—
subayt la i hrle de comunicacide, convoca  pacidad, tmids Dt ekl p d
evenios coma :IﬁT almmwprwzslww Sere EL PRESIDENTE y fu exposs comivinran ayes, 1 Los Binos,
nmhm.mumwmg.., ribuic con donalivos, para coastruir FAMOTN Chioa0acinClas.

DE CAPAC

TACION PARA DIGNIFICAR AL SECTOR

que junto a la accidn de la BECAS ¥ CUR30S
L T e T
 an en medio decir-  mestar el

grincot o o i o Convoca EZP a la plena incorporacion
peqoefios, som las
de peraonas dlscapamtadas a [a sociedad

cunstanclas econdmicas adversas,
4 £0 comn| con esa

z:g;npw mh-hu’w‘

:mdiamdedwdmﬁv:y ot o

e do promocidin, para Iograr su plena 2o por tener deficiencias peditives,

P 4 la vida prodoctiva _ visvales, intelectuales o motoras.

Mésico Is Qu

e Avambiea

:miu M:;:W. s pwv_um ometida \Imuu'l & la Organizacién Mundizl de
Mmﬂnn N Latina, ctyor cpaae  Penonas con Discapacidad

Mpﬂmum &m“nmmwhml g e frws iorporaciin y dignifice  Tras escucha ol T Enforme el Prograea

mmwn‘..d&-a, penen sm Nacloesd juna ol Bienestr y b Incorporaciin

i dicacidad. meverd f Presidente e ] Desarroldo de [y Persoes con Dises-  Oreamiracion Niendul
Wzﬂ: a
dﬂt’;:?m:n‘kl m].elp:,l:; bR iblica, Ememo Zedilly Ponce & Lt pacidad, ol presidense Emesto Zedill sonc - mm¢ hmm“é‘m"‘
gobiemo ha trabaj 3 E"—!"'W\':-f-mn—hm;u'a.sem % que auendedo b de
con base en Nacicaal epon, Nikds Paricia Vg
pnn el Bienestar y la Incorporacidn ;
al Desarrollo de las Personas con

Discapacidad, que ana en 1995,
con el que se pretende cyeas uma cul-
fuma de aj a dichos grupos.
Asi, México tiene hoy 15 mil uni-
dades de. a laescuela mw{a

ig Is iom de [ Lgudmnmanmmmm-nr-j

Sactanes Unidas (ONU), e ¢f Conso de Bechoe -

Publacide y Viviends del 3fio 200032 2 & mummn 3%

m'lﬂiﬂmﬂh&w:umb anizacida Mus de Hnbdlﬂ
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B propatizo ol propic INEGL G Vit

Estratigias para el desarrollo

mis de centros de atenc En ¢ scao, donde exuve scomy s
miltiple y 310 unidades bisicas de & Ereeior general del DIF, Masin Luiy

rehabilitacidn ¥ se han mod

i 006 ¢ periado stz s
do 28 censros de rehabilitacidn iste-

tmoea 3 lou gobieas e s .
.l&"\ manicigion y ¢

T Cout o seertano de

alud v e Comumicacinnes v Transpones,

Juen Ramba de
Sacy

Liger Mateon de Iy residencia ficial
LmPMlmmwgnpoﬂew-u»
s pen

Fizae 3 Em-. L

imsetectaal y deportiva, elcrrl\-(-
celiar de reivindicacidn ¥ respetn hacia i
iscapacitadon. debe BesteIre €N 30N

A

st | TR ERE

TOMUNICACEN
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p ] F muccm« 9!

El Sol de México

d:scaba'

Busca el gobierno eliminar
su discriminacidn: Zedillo

s iach Yo
Py e
hemon coascts & tape.
mdﬂkm;mm
mx«m&wﬂolh

SEUNION.. Santiago Veldtnuaz Ouarte, prasidante ds lo ¥ Asamblea in.

décadas”, agregd el
ternocional de Discapacitados, tsnocer ol pragrama pero o prd Jon dente menciond a 108  Presdents dunte Is
wima raunisn que sendn 4ed 1 ol 7 s siclarmirs #n Lo shoded e uimum eerilen qus ellos. comatin- que actusimente exs

México. Pote ée oy ZURIGA]

Preparan en lo Capital Asamblea
lntemoaoncl Para Discopau udos

o
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Ninpmma persana !
5 » % “"""'""_,dm

ol o o
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5S¢ reald que b sambla
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Federal, esperindae la Ileuuu- represeniamies de la comunidad
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2001 DETONA EL PROCESO EDUCATIVO DE VIM: NACE EL PRIMER CURSO DE RE-

HABILITACION
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2003-2010: GRACIAS SANTIAGO, AHORA SOMOS MAS LAS PCD QUE TENEMOS

LOGROS
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y e Hogar Lola Montoya
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Santiago Velisquez Duarte

Por su destacada labor como instructor
del curso de “Rehabilitaciin Activa” auspiciado por
{a Organizaciin Internacional Vida Independiente
para Personas con Discapacidad A.C.

Las ciudades de Medellin e Itagii se enorguilecen
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2003-2010: Gracias Santiago, ahora somos mas las PCD que tenemos logros
como los tuyos
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2003-2010: Gracias Santiago, ahora somos mas las PCD que tenemos logros
como los tuyos
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2011 NUEVA ETAPA EN LA HISTORIA DE VIM: EL LIDERAZGO SOCIAL DE UNA PCD
MOTORA, ES RECONOCIDO POR LA SOCIEDAD CIVIL

PREMIOS
COMPARTIR
XX EDICION

COMPARTIR Fundacion Social, L A.P.,

felicita a

Asociacion para Evitar la Ceguera
en México, I.A.P.

Premio a la Institucion en Asistencia Social

ProEducacion, |.A.P.

Premio a la Institucion en Educacion

Vision Mundial de México, A.C.

Premio a la Institucién en Desarrollo Comunitario

Maria Dolores Inzunza Mendoza
Premio al Voluntario

Santiago Velazquez Duarte
Premio al Lider Social

G e ETEl@ R =S

COMPARTIR Fundacién Social, |.LA.P.. agradece a los

.h' miembros del en talent
a4 al g
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COMPARTIR
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r
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MODELO VIM EN IMAGENES (Parte 1/2):

VIM: es la oportunidad... De decision...

Y determinacion...

Y levantarte...

y también Atreverte...

Conquistar
el suelo

el cielo...

A disfrutar la vida. .. Viagjar...

AL

s g
i’ A‘
’ I

1¢q"
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MODELO VIM EN IMAGENES (Parte 2/2):

(LTI

Dejando atrds...

Bl >
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iNDICE DE ABREVIATURAS:

Art.: Articulo

AC: Asociacion Civil

CDPD: Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
Cfr.: Confrontar

“Cuadra”: Persona Cuadripléjica

DRDH: Declaracion de Responsabilidades y Deberes Humanos de 1998
FHADI: Fundacion Humanista de Ayuda a Discapacitados, IAP

IAP: Institucion de Asistencia Privada

N.U.: Naciones Unidas

PCD: Persona(s) con Discapacidad

Principio de Correspondencia: Causa y efecto, consecuencias, bipolaridad del Universo
Todas: Todas las personas

Todos: Todos los seres humanos

v.: Ver

VIM: Vida Independiente México, Modelo de Integracién Social para PCD
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