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Resumen

En este articulo se expone el proceso mediante el cual una intervencion reha-
bilitatoria de corte filantrépico transita hacia una intervencion socioeducativa
orientada a construir la autonomia personal y colectiva de personas con dis-
capacidad y sus familias en comunidades de la costa y sierra sur de Oaxaca.
El documento describe una intervencién que sustenta su éxito en el desafio
que implica mirar criticamente y reinventar los paradigmas filantrépicos y mé-
dicos que, aun en nuestros dias, dominan ese campo. El eje del trabajo es la
narracion de la manera en que Pifia Palmera, AC, transformd sus propias ideas
y practicas de rehabilitacion a partir de la introduccién de una metodologia
novedosa en la intervencion de personas con alguna discapacidad, asi como de
cruce con agentes relevantes de la coyuntura politica local y nacional.
Palabras clave: discapacidad, rehabilitacién basada en la comunidad.

Abstract

In this article the process by which a rehabilitative intervention philanthropic
nature moves toward a rehabilitative intervention aims to build personal and
collective autonomy of people with disabilities and their families in commu-
nities Coast and Sierra Sur of Oaxaca exposed. The paper describes an inter-
vention that supports their success in the challenge of looking critically and
reinvent philanthropic and medical paradigms that, even today, that field domi-
nate. The focus of the work is the story of how Pifia Palmera, AC, transformed
rehabilitators their own ideas and practices from the introduction of a new
methodology in the involvement of people with disabilities, as well as relevant
agents junction with local and national political situation.

Keywords: disability, community based rehabilitation.

INTRODUCCION
n este documento se narra el proceso mediante el cual Pifia Palmera, AC,
una organizacion de la sociedad civil, se apropié de la estrategia de reha-
bilitacion basada en la comunidad (RBC) para personas con discapacidad y
sus familias en asentamientos rurales e indigenas de Oaxaca. También, se analiza
la forma en la que los involucrados de dicha organizacidn, a través de su trabajo,
transitaron de una actividad filantrdpica de rehabilitacién formulada y dirigida por
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especialistas de la salud a una originada en las necesidades de las propias perso-
nas con discapacidad y de sus familias. La ruta de este transito, definitivamente,
estuvo marcado por la posicion politica que permite ubicar a las personas con
discapacidad como un sector oprimido de la sociedad.

Lo expuesto en las siguientes paginas aporta elementos para comprender las
intervenciones socioeducativas contemporaneas en torno a la discapacidad, como
una toma de conciencia radical sobre la complejidad de la opresidn que vive ese
sector, y no como concepciones médicas y liberales ligadas a la individualizacién
de la problematica de las personas con discapacidad.

El texto tiene un origen metodoldgico. Se derivo de un amplio estudio de caso
basado en una aproximacion general a la teoria fundamentada, que permitié al
autor realizar un trabajo que incluyera los intereses de los sujetos investigados, su
voz y sus luchas. Las caracteristicas de la teoria fundamentada y el tipo de pregun-
tas que pueden ser respondidas mediante su uso permitieron configurar, por un
lado, una estrategia adecuada para explicar las relaciones causales del proceso de
apropiacién de la RBC y, por otro, describir holisticamente el contexto real en el
cual ocurrié el proceso de apropiacion metodoldgica.

Asimismo, la teoria fundamentada permitié refrendar el valor de un tipo de in-
vestigacién que comunica los saberes académicos con los populares en un marco
de igualdad, esto es, posibilitd el didlogo entre la academia y la politica.

Los ORIGENES
Pifia Palmera es una de las iniciativas que aparecieron en México una vez que las
instituciones publicas responsables del desarrollo social cedieron a la liberalizacién
econdmica y la privatizacion del Estado-nacion. Estos hechos fueron evidentes al
final de la década de los ochenta del siglo pasado. En esos afios, amplios sectores
de la poblacidn comenzaron a quedar relegados totalmente de las acciones guber-
namentales. Uno de los efectos fue que las desigualdades sociales se acrecentaron.
Como sefiala Reygadas (1998), en esa coyuntura hicieron su aparicion en el esce-
nario politico mexicano nuevas organizaciones que comenzaron a realizar interven-
ciones en diferentes campos y niveles. Sobre el punto, el mismo Reygadas expresa:

Por su actuacién en el escenario nacional, se les denominé con el término gené-
rico de organismos no gubernamentales (ONGS), de acuerdo a una nomenclatura
establecida a nivel internacional, aunque en aras de una mayor concordancia con
su origen y con su identidad fundamental, aqui preferimos llamarles: organizacio-
nes civiles de promocion del desarrollo (OCPDS) o simplemente organizaciones
civiles(OCS), que a partir de 1989, en base a su propia imaginacién del futuro, y
para responder colectivamente a los retos planteados por la crisis y por las politi-
cas globalizadoras, se fueron coordinando en redes (1998, p.150).

Ubicada en las inmediaciones de Zipolite, poblacion perteneciente al municipio de
San Pedro Pochutla, Oaxaca, Pifia Palmera se construyd gracias a Frank Douglas, un
médico tradicional estadounidense avecindado en la costa del estado, quien obser-
v algunos de los problemas sanitarios que padecian nifios y jévenes en esa zona
del sur de México. El centro de atencidn se formalizé como asociacion civil en 1989.

Frank Douglas murio al poco tiempo de la constitucion legal de Pifia Palmera.
Tiempo después, ante la precariedad que imperaba en la zona, la organizacidn
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se convirtio en albergue para nifilos abandonados dirigido por Anna Johansson,
una mujer sueca que llegd a la region como voluntaria y con apoyo financiero
de la agencia Radda Barnen. Johansson perfild definitivamente el trabajo de Pifa
Palmera hacia personas con discapacidad. En una primera sistematizacion del que-
hacer de la asociacidn, Helena Heiditz describe el trabajo inicial:

Durante esta primera etapa trabajamos con muy poca infraestructura y pocos re-
cursos. El acceso a Zipolite era por carretera de terraceria, no habia transporte
regular ni medios de comunicacién, como por ejemplo teléfonos. Habia muy poco
personal en el Centro y muchos de ellos eran transitorios. Los nifios (con y sin dis-
capacidad) llegaron a vivir (como internos) a Pifia Palmera. Para no separar a los
nifios de sus madres, se comenzo a aceptar a madres solteras y brindarles apoyo.
Primero trajeron al nifio Celestino Mendoza con distrofia muscular tipo Duchen-
ne para que atendiéramos su discapacidad. Posteriormente, su madre arrib6 con
tres hijos mas (entre ellos uno recién nacido, que mas tarde desarrolld la misma
discapacidad que su hermano) y solicitd albergue por su situacién de abandono.
Guadalupe fue la segunda madre soltera que recibié apoyo. La primera fue la viu-
da Juana Lujén, con tres hijos (2003, p.12).

Esta primera intervencién entendio la discapacidad, como sefiala Brogna (2009,
p. 54), como un problema individual asociado a un estado deficitario de salud.
Concebida la discapacidad asi, genera practicas y discursos de cura, rehabilitacién,
educacion o ayuda, realizadas por especialistas generalmente en espacios segre-
gados. En ese contexto, las primeras acciones en Pifla Palmera se enmarcaron al-
rededor de las propuestas de asistencia que han existido en México, a saber: la
originaria durante la época prehispanica; la orientada por un imaginario caritativo
que se completa en el siglo XVIII con la idea de filantropia; una tercera surge en la
Reforma, caracterizada por la separacion e independencia de la Iglesia y el Estado;
por ultimo, una fase plenamente secularizada de asistencia laica y cientifica, base
de la beneficencia moderna que parte de la revolucion y llega hasta nuestros dias
(Gonzalez Navarro, 1985). Sobre el punto, uno de los mas antiguos miembros de la
organizacion, Moisés Zufiga Pelcastre, relata:

Lo que fue al final del 89, 90 [...] hasta el 92, lo que se hizo fue un esfuerzo con-
junto del equipo que entonces participaba de querer dar a la gente una atencién
que requeria. Pero en ese proceso de resolver las necesidades de la gente, uno
intervenia de mas y decidia casi todo. Entonces, por ejemplo, habia algin chico
que necesitaba una intervencion para mejorar algun miembro o para poder adap-
tarle alglin aparato ortopédico mejor, y uno ya lo pensaba como terapeuta y ya
sabia y decidia “que era lo mejor para ese chico”. Esa etapa inicial fue un modelo
muy asistencial, muy dependiente, donde el personal de Pifia Palmera tenia la
pauta de todo, opinaba, decidia, dirigia y la participacién familiar era meramente
acompafiamiento, era pasiva hasta cierto punto, porque era nada mas el traerlo,
llevarlo, acompafiarnos a un especialista a la ciudad de Oaxaca, regresarlo y ya,
pero realmente uno era quien llevaba la pauta.

El relato subraya un marco de valores desde los cuales se intenta “ayudar a los
desfavorecidos”, sin tomar en cuenta las causas estructurales de su condicion y
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posicién. Coincidimos con Tafoya (2005), en el sentido de que esas iniciativas no
tomaron en cuenta que la calidad de vida como horizonte de las necesidades ba-
sicas y su satisfaccion es algo mas que una férmula que distingue entre nivel y
calidad de vida. Decir calidad de vida implica esfuerzo por vivir con caracteristicas
especificas segun el contexto e incluye, como factor esencial, el derecho a decidir.

LA COMUNIDAD IMAGINADA

Al iniciar la década de los noventa, Pifia Palmera comenzo a llevar a cabo acciones
para conocer otras experiencias de trabajo con personas con discapacidad. Fue
en esa busqueda que ocurrid el encuentro con instancias publicas y otras orga-
nizaciones civiles que trabajaban desde diferentes enfoques el fenémeno de la
discapacidad. Este encuentro marcé una primera reorientacion del trabajo en Pifia
Palmera. Tafoya y Zafa (2013, p.18) sefialan que:

Se inicié un proceso de intercambio de experiencias con otras organizaciones de
caracter publico, privado y de la sociedad civil. Una de esas instituciones fue el
Centro de Rehabilitacién y Educacidn Especial del DIF, situado en la ciudad de
Oaxaca. A ese centro se llevaba a usuarios de Pifia Palmera a tomar terapias y tra-
tamientos de manera periddica y también proporcionaba capacitacion al equipo
de Pifia Palmera para realizar las actividades de rehabilitacion.

Con esta capacitacion, Anna inicié los procesos de rehabilitacién con los nifios
y nifias. Estos se enriquecieron con las aportaciones de la metodologia “Nifio a
Nifio” y las propuestas de rehabilitacion del libro El nifio campesino deshabilitado
y Donde no hay doctor, de David Werner, fundador del proyecto Préjimo en el es-
tado de Sinaloa. Esta organizacion trabaja con personas con discapacidad y ya des-
de entonces planteaba acciones que retomaban las particularidades del contexto;
de tal modo que algunos integrantes de Pifia Palmera la visitaron y aprendieron a
valorar la participacién activa y el liderazgo de las personas con discapacidad en
la direccion de esa organizacion. Esto inspird a Pifia para fomentar la participacién
de las personas con discapacidad en posiciones de direccion dentro de Pifia.

Fruto de estas exploraciones, en la organizacion se comenz6 a manejar cierto dis-
curso de lo comunitario, término que permeaba y daba sustento argumentativo a
otros grupos de una incipiente sociedad civil mexicana. La influencia del término pro-
venia de sociélogos, antropdlogos y un sector de la Iglesia catdlica identificada con
la teologia de la liberacién. Esto coincidid con el marco de la conmemoracion de los
quinientos afios del comienzo de la invasion espafiola a este continente, aniversario
que trajo consigo un fortalecimiento de los movimientos indigenas latinoamericanos.

No obstante, al igual que como ocurrié con la categoria indigena, mediante la
cual se designd a los miembros de cualquier pueblo originario y con ello se borra-
ron todas sus particularidades (Bartolomé, 1997), con el término comunidad, se
comenzd a invocar una especie de impreciso espacio social y territorial marginal,
fuera de la urbe y del progreso. Al interior de Pifia Palmera, el término comenzo a
significar premoderno, arcaico, precapitalista o grupo con nulas o limitadas capaci-
dades para crecer por si mismo. El testimonio de Zufiiga da cuenta de ello:

En los afios 89, 90, se inicia un recorrido por parte de una terapista [sic] fisica que
era Chely, una trabajadora social y un chofer. Se compré el primer vehiculo a fin de
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poder hacer estos recorridos para salir a las comunidades y como primera funciéon
hacer la deteccién. Y en esas detecciones nos dimos cuenta de que en ciertas
comunidades habia un mayor grupo de nifios con los que se empezd a hacer un
“trabajo comunitario”. A final de cuentas era nomas trabajar con un grupo de chi-
cos con discapacidad y sus familias en una casa o en un espacio que generalmente
era prestado por una familia que por el interés que su hijo o hija tuviera atencién,
facilitaba su patio, su palapa o su corredor. Pero realmente era ir a identificar, des-
de nuestra 6ptica, qué necesitaba cada chico; medio se le ensefiaba a la familia,
la familia medio aprendia sin tener claro lo que eso conllevaba; simplemente la
familia aceptaba lo que nosotros le deciamos y hacia lo que nosotros le solicitdba-
mos, pero no habia una retroalimentacidn, una comunicacién.

Esta narrativa resalta una nocién de comunidad asociada a una praxis colonial. Se pue-
de leer que la organizacidon cumple el papel de sujeto portador de la razén, es decir,
de portador de la cultura dominante, frente a la torpeza de los miembros de culturas
atrasadas. Asimismo, al subrayar la falta de retroalimentacion, queda al descubierto la
|6gica extensionista (Freire, 1970, 1993) que prevalecié durante los afios ochenta en
esta y otras experiencias organizativas, promovida por agentes nacionales y extran-
jeros que se incrustaron en diversos asentamientos rurales o semiurbanos del pais.
Con el tiempo, algunos de ellos pasaron por procesos de adaptacién mas o me-
nos prolongados y profundos; se enfrentaron al reto de comprender el funciona-
miento concreto, la cosmogonia y el horizonte de futuro de las comunidades, las
cuales no sélo se encontraban en proceso de cambio, sino que incluso mutaban en
el corto tiempo. A estos factores habria que afiadir los fenédmenos migratorios, los
desastres socionaturales y la accion de multiples mediadores como el gobierno,
los partidos politicos y los grupos religiosos que a menudo trocaban la accién de
las organizaciones en sonoros descalabros, tal y como le ocurrié a Pifia Palmera.

Yo recuerdo que en ese tiempo lo que se proponia era invitar a personas que
quisieran participar como promotores, a esos promotores en la comunidad capa-
citarlos en todos los temas y técnicas basicas de rehabilitacion durante todo un
afioy ya después, en teoria, se tendria un grupo capacitado que iba a ser el equipo
de trabajo en la comunidad y tu solamente ibas a ser simplemente un facilitador,
quien iba a revisar un proceso comunitario a partir de tu experiencia. Pero la sor-
presa que tuvimos es que al finalizar las capacitaciones en Tiltepec, en Nopala,
en Pochutla, que yo recuerdo fueron las comunidades iniciales con este proceso,
la gente no participé mas, o su participacion fue minima. Y nos dimos cuenta de
que la gente queria algo mas, no simplemente el hecho de querer colaborar con
el destino de su pueblo, entendimos que la gente requeria quiza algun estimulo
econémico o una despensa, o lo que sea, pero que no queria dar tiempo por el
hecho de compartir algo con su vecino o gente de su comunidad.

Previo a los primeros encuentros intensos con la realidad de los pueblos costefios
y de los ubicados en las estribaciones de la Sierra Sur, la comunidad imaginada por
los miembros de Pifia Palmera se asociaba a una idea romdntica en la cual la vida
se desenvuelve en el contacto permanente con la tierra, en el enclave de parentes-
co y con la guia de una autoridad natural establecida por la tradicidn. En palabras
de Bartra (1997), correspondia a la imagen del salvaje como habitante de un edén
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originario bastante idilico, pero al mismo tiempo origen de una nacionalidad y una
identidad muy arraigada e idealizada.

Sin embargo, esa realidad no existia por lo que en los hechos se formé una no-
cién de comunidad asociada a la precariedad, premodernidad y miseria. Cuando
el mito que habia dado origen y orientado la intervencién piso la realidad, “el buen
salvaje” dejé de ser el desvalido, el idealizado. Se descubrid con sorpresa que sus
acciones se basaban en un pragmatismo fuertemente individualizado y se reveld
como una fuerza dificil de controlar. Todo ello fruto de sucesivos procesos de inva-
sidn, de imposicion del capitalismo sobre las dindmicas econdmicas tradicionales,
de politicas desindianizantes, gobiernos revolucionarios, politicas publicas popu-
listas y manipuladoras, y de la globalizacion.

Esta primera experiencia de Pifia Palmera se puede entender como el encuen-
tro con una realidad social que no corresponde a la comunidad imaginada. No se
trataba de grupos poblacionales en los que, en el sentido aristotélico, el conjunto
es superior a las partes: comunidades en las que los individuos se deben al grupo
incondicionalmente, a diferencia de las sociedades en las que los individuos ad-
quieren derechos que no tenian en la comunidad. En la realidad, las ideas sobre la
comunidad gestadas en el seno de la organizacidn estaban equivocadas.

RBC: LA LLEGADA DE UNA NUEVA PROPUESTA

Alrededor de 1992 se incorporaron actores relevantes a la organizacion, entre
ellos Flavia Anau, educadora brasilefia, avecindada en la ciudad de México con
casi una década de trabajo con movimientos populares. Asimismo, se integraron
a Pina Palmera dos voluntarios suecos, Jhonas Gumbell y Ulrika Wallbing, quienes
trajeron consigo el Manual de rehabilitacion basada en la comunidad (RBC) que la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) editd y divulgd en los entonces llamados
paises del tercer mundo como una herramienta para atender los casos de discapa-
cidad en poblaciones en situacidn de pobreza extrema e inexistencia o debilidad
de servicios sanitarios y de rehabilitacion.

La RBC fue iniciada por la OMS siguiendo la Declaracién de Alma Ata en 1978. De
acuerdo con el organismo (OMS, 2012, pp. 15-16), “la RBC fue promovida como una
estrategia para mejorar el acceso a los servicios de rehabilitacion para las personas
con discapacidad en los paises de bajos y medianos ingresos, mediante la utilizacién
Optima de los recursos locales”. En su origen, la difusion y operacién de la RBC gird
en torno a un manual producido por la OMS a principios de la década de 1990, docu-
mento que con el paso de los afios se transformé en las “Guias de RBC”, las cuales se
han disefiado con una amplia participacién de la sociedad civil internacional.

En los Ultimos treinta afios, a través de la colaboracién con otras agencias de
las Naciones Unidas, organizaciones no gubernamentales y de personas con dis-
capacidad, la RBC evoluciona hacia una estrategia multisectorial para enfrentar
las amplias necesidades de los grupos a quienes va dirigida. Con ello se asegura la
participacion e inclusién de dichos grupos en la sociedad y mejora su calidad de
vida. Actualmente, la estrategia RBC se practica en mas de noventa paises.

Si bien la RBC surgid en el seno de organismos multilaterales, en estricto sentido,
en Pifia Palmera la incorporacion de las propuestas del manual de la OMS no ingresé
por la via institucional, sino a consecuencia de un encuentro casual en la busqueda
de técnicas novedosas para ser aplicadas y apropiadas en personas con discapaci-
dad. En la descripcion sobre el encuentro con la RBC, Ulrika Walbing explica:
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Yo supe de RBC a través de una persona que estaba trabajando con esa estrategia
en Afganistan. Ella ya lo estaba realizando y a mi me parecié muy interesante
cuando yo estaba estudiando fisioterapia; luego conoci una asociacién en Sue-
cia que esta muy interesada en lo de RBC y FRU (Foéreningen for Rehabilitering i
Utvecklingslander, Asociacion para la Rehabilitacion en Paises en vias de Desarro-
llo) alli habia platicado con ellos y también habia revisado el manual en Suecia en
un curso para prepararme para venir a Pifia. Antes de venir aqui encontramos a
Anna Johansson en Suecia y ella nos platicé sobre la necesidad de rehabilitacion
en esta region. Nos dijo que habia pocos terapistas y que también costaba mucho
a la gente llegar a su rehabilitacidn en Pifia. Entonces mencionamos a Anna lo que
era RBC, le dijimos que era una manera de trabajar que podiamos utilizar aqui. Y
entonces ella dijo “bueno, pues vamos a ver” y llevamos el manual y todo. No exis-
tia en espafiol, habia una copia que alguien habia traducido, pero no era oficial.

La relacion extraoficial con la propuesta de RBC de la OMS permitid a Pifia Palmera
utilizar de manera selectiva y de acuerdo con sus necesidades parte de la estrate-
gia que se adaptaba segun las condiciones en que realizaba la labor:

Yo digo que el de RBC no es como un manual que dice: “Asi vas a trabajar”. Es una
sugerencia, es como el tronco de un arbol en el que puedes observar las ramas
y esas ramas puedes cortarlas o trabajar para que crezcan mds. Entonces con esa
idea lo trajimos y cuando llegamos a Pifia estuvimos trabajando un rato y luego se
decidié que si ibamos a probar con RBC. Entonces buscamos fondos en Suecia para
un proyecto piloto y nos llegaron como ciento ochenta mil pesos para hacerlo, y con
esto hicimos el proyecto piloto y alcanzd y sobré y se podia trabajar por mas tiempo.

La RBC significd no sélo una innovacién metodoldgica, sino un nuevo paradigma
como eje del trabajo de Pifia Palmera. El nuevo proceso trajo consigo una fuerte
descolocacion, desencuentros y reencuentros entre los miembros de la organiza-
cién, en especial la posicidon manifestada por segmentos que reclamaban, entre
otros aspectos, la fundacién de la organizacidn vy, por tanto, el derecho a trabajar
de la forma en que lo venian haciendo afios atras. Zufiga rememora al respecto:

Hubo una resistencia total de todo el equipo, salvo Flavia quien realmente ya la
visualizaba como una alternativa interesante para el trabajo en rehabilitacion. Tra-
bajamos alrededor de seis meses, de un afio, tratando de entenderlo, tratando
de aceptarlo y de cambiar nuestra vieja forma de trabajo por esta nueva. Hubo
discusiones fuertes en donde realmente habia momentos en los que se podia ha-
ber rechazado.

En esencia el rechazo a la RBC giraba alrededor de concepciones de poder defini-
das en la relacion terapéutica, un vinculo en el que se hacia evidente el control por
parte del especialista sobre el cuerpo-mente, decisiones y procesos de rehabilita-
cion de su paciente. En esta concepcion, el terapeuta era quien ofrecia soluciones
a un individuo receptor y pasivo que “habia tenido la suerte” de haber coincidido
con quien detentaba la voluntad y el conocimiento técnico “para salvarlo”. Flavia
Anau sobre esa situacion expresa:
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...eso era terrible, terrible, yo me acuerdo de las primeras reuniones que hicimos en
Nopala, fuimos ahi y estdbamos llamando a la asamblea general para proponer la
actividad y ver cémo hacerla. Con el fin de convocar a la poblacién un enviado de la
autoridad comenzé a utilizar el altoparlante anunciando: “jYa llegaron los doctores
gueros de Pifia Palmera, la reunion va a ser en la presidencia...!” Eso a mi me quedd
marcadisimo y dije “tenemos que empezar a romper este circulo”, y eso también fue
un aprendizaje. Tuvimos que aprender a no presentarnos como especialistas, a cam-
biar nuestro lenguaje a fin de que no fuera un lenguaje rebuscado, teniamos que
aprender a no diagnosticar a nadie y a que, siempre que fuera alguien extranjero,
fuera alguien del pueblo con él o ella para poder contrarrestar esta idea de que bue-
no “aqui viene el doctor que es el glierito que me va a dar la solucién que yo tanto
espero”. Pero si fue muy marcado aqui, obviamente en todas las comunidades de
la zona el papel del extranjero ha sido muy fuerte en casi todas las dreas ¢no? Ellos,
los gringos, los alemanes, venian inclusive a contratar gente para hacer el barro,
para cultivar el café, entonces el tema del blanco aqui siempre ha sido muy fuerte.

En oposicion a la idea colonial del rehabilitador especialista, poseedor del conoci-
miento, la RBC se planted como uno de sus fines reducir la figura del terapeuta a un
mero facilitador de insumos y herramientas para llevar a cabo la rehabilitacion en el
seno de la familia y con la participacion total de ella. Se hizo en un contexto de in-
formacion y de libertad para que cada persona con discapacidad, de comun acuerdo
con su familia, pudiera ser atendida segun sus necesidades, tiempos y decisiones
propias. Todo esto significé un dramatico cambio en la dindmica organizacional.

Es pertinente sefialar que desde su fundacion, y hasta la primera mitad de la dé-
cada de los noventa, a Pifia Palmera la integraban hombres y mujeres que se asenta-
ron en la poblacién de Zipolite. Antes de incorporarse a la organizacion, eran campe-
sinos, pescadores, amas de casa, empleados en pequefios hoteles o en el matadero
de tortugas de Mazunte. Un dato importante es que casi todos, antes de ser traba-
jadores y llevar a cabo labores manuales o terapéuticas tras algin entrenamiento,
fueron usuarios por tener ellos mismos o sus familiares, alguna discapacidad.

Otra parte del personal la integraron profesionistas del centro de la republi-
ca y la ciudad de Oaxaca. Se trataba de terapeutas fisicos, trabajadores sociales,
especialistas en comunicacion y lenguaje, asi como psicologos que pasaron pe-
riodos mas o menos largos en calidad de trabajadores o voluntarios. Existia otro
sector formado por un grupo de hombres y mujeres de nacionalidad mexicana
y extranjera, encabezados por Anna Johansson. Ella habia retomado la iniciativa
del fundador al desempeniar roles de direccién al interior de Pifia Palmera y hacia
afuera en la gestion de recursos, principalmente ante fundaciones, instituciones y
colectivos nacionales e internacionales. Este ultimo grupo representaba no sélo la
intelligentzia, sino también la mano proveedora.

Fueron los dos primeros grupos los que en lo general mostraron resistencia a la
adopcion de la estrategia RBC. Era comprensible tal rechazo. La adopcién de RBC
tendia de facto a desmantelar los mecanismos de poder que se originaron a partir
de una relacion tradicional de terapeuta-paciente. La RBC abria la posibilidad de
construir no s6lo modos de organizacion y trabajo mas horizontales, sino de avan-
zar hacia el fendmeno del antipoder.

Asi, el sector que denominaremos de miembros “nativos de la regién”, inte-
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grado por hombres y mujeres con ascendencia zapoteca, afromestiza y mixteca
de la Costa, y que con bajos o nulos niveles de escolaridad fueron capacitados
e incorporados al equipo de terapeutas de la organizacidn, basaba su oposicién
en un discurso que aludia a “la innecesaria pérdida de sus pacientes” que traeria
consigo RBC y a un hipotético conocimiento de lo que necesitaban sus pueblos.

Para ellos, la relacion con el paciente significaba un campo de poder simbéli-
co donde el paciente indigena, en mayor desventaja econémica, aparecia como
subalterno. En tanto ellos, en su papel de nativos ilustrados y miembros de una
organizacion con fuerte presencia de blancos, representaban la figura dominante,
la gente de razon. Los integrantes de este grupo (que por formar parte del equipo
de terapia del centro eran llamados médico o doctora por quienes acudian ahi)
necesitaban la estigmatizada presencia de sus pacientes, quienes constituian al
otro, término de su configuracidn y autoafirmacidn identitaria.

Sobre este tema, lllich (1971) sefiala que en el marco de una cultura de la meri-
tocracia, la escuela y el universo simbdlico asociado a ella (los grados académicos,
por ejemplo) generan un horizonte aspiracional y de dependencia que lleva a los
individuos a olvidarse de la comunidad. Para lllich, el éxito de la escolarizacién se
sostiene en la creencia de que la escuela produce un valor cuantificable que crea
una demanda. De esta manera, aun cuando diversos integrantes del equipo de
terapia no poseian estudios superiores, veian con buenos ojos el hecho de ser
percibidos como médicos.

El otro sector que presentd cierta resistencia a la implementacion de RBC fue
el de los profesionistas de la salud que arribaron de diversas entidades del pais.
Al igual que las actitudes del primer grupo, las de éste no pueden ser percibidas
como una anécdota, sino como parte de la adhesion y defensa a una vision médica
de la discapacidad. En ella, como sefiala Barnes (2009), la rehabilitacion es tanto
una filosofia como una practica disefiada para erradicar o minimizar el problema
de la deficiencia. Se habilita a las personas con alguna discapacidad para funcionar
fisica, social y psicolégicamente en el nivel mas alto que le sea posible alcanzar.
Desde esta perspectiva, las personas con discapacidad se convierten en objetos
que habra que curar, tratar, entrenar, cambiar y “normalizar” de acuerdo con una
serie particular de valores culturales de corte occidental y con la guia de personal
calificado, es decir, de sujetos con capital escolar necesario.

La actitud de los profesionistas correspondia, pues, a un principio de reducciény
fragmentacion (en este caso del cuerpo con discapacidad), que como sefiala Morin
(1999), disminuye el conocimiento de un todo al conocimiento de sus partes. La
especializacion detentada por este sector significé también una forma particular de
abstraccion, la cual “extrae un objeto de su contexto y de su conjunto, rechaza los
lazos y las intercomunicaciones con su medio, lo inserta en un sector conceptual
que es la disciplina compartimentada cuyas fronteras resquebrajan arbitrariamente
la sistemicidad y la multidimensionalidad de los fendmenos” (Morin, 1999, p. 17).

Tanto la idea del grupo de los nativos de asumirse como médicos sin serlo como
la posicion de los profesionistas corresponden a un paradigma dominante que
coincide con los planteamientos de Basaglia (1976) en torno a que la prevalencia
de un poder monopolizado por los terapeutas se expresa en la actitudes coloniales
que se dirigen hacia “los pacientes”.

La intencion de implementar la RBC supuso un reto a la ortodoxia y a las creen-
cias organizacionales de entender la discapacidad; esto es, se enfrentd al marco
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de un conjunto de ideas y practicas institucionalizadas en las que el cuerpo-mente
con discapacidad es un territorio en si mismo, ajeno a toda lectura compleja que
permita percibir y analizar las interrelaciones sociales, politicas, econémicas y an-
tropoldgicas que generan la exclusidn. Podria argumentarse que tanto los nativos
como los profesionistas que se resistieron inicialmente a la implementacién de
RBC, con base en todo un andamiaje de ideas dominantes, habian hecho de la
discapacidad un fetiche y, de su accidn, un sistema pedagdgico, el cual identifi-
caron con la verdad misma. Habian hecho de la ciencia y la técnica, como sefiala
Habermas (1997), ideologia.

HACIA UN PROCESO DE APROPIACION METODOLOGICA

El andlisis y la adaptacion de las propuestas contenidas en el manual de RBC cons-
tituyeron un proceso que generd cierto nivel de confrontacion, pero luego dio
paso a la negociacién y apropiacidon metodoldgica. Todo inicié con un deslinde
conceptual, que con el paso de los dias y la reflexion propicié un posicionamiento
politico frente a la metodologia. En este mismo sentido, adoptar y adaptar el ma-
nual desde una perspectiva critica permitié identificar aspectos positivos, asi como
deficiencias y elementos contradictorios que no sélo no favorecian la independen-
cia de las personas con discapacidad, ademas implicaron sustituir al Estado en sus
responsabilidades, una carga mas para la familia o fricciones en las comunidades
como resultado de la dinamica organizacional sefialada por la OMS. Anau refiere:

La propuesta de la OMS en aquel entonces era bastante médica y asistencial y
pensamos que habia elementos que habia que rescatar pero otros que definitiva-
mente teniamos que rechazar. Una de ellas era que las personas con discapacidad
serian el ultimo eslabdn de RBC y nosotros empezdbamos a darnos cuenta que
ellos debian ser los primeros. Asi mismo la organizacién y los promotores ser-
vian con conocimientos bdsicos y capacitacion a otros pero no habia compromiso
por parte de los grupos comunitarios ni de la familia para llevar a cabo un proceso
justo de compartir conocimientos y corresponder a eso que recibian. Asi pues, en
repetidas ocasiones tuvimos que repensar las indicaciones de otras experiencias
internacionales, revisamos mas documentos y fuimos desechando los esquemas
rigidos de trabajar los procesos comunitarios con el tema de la discapacidad.
Entonces retomamos otras experiencias pedagogicas. Aqui vale sefialar que en
Guyana ya entonces tenian una propuesta muy participativa, por el contexto que
tenian alla; de tal modo que cuando yo vi las ideas de Guyana dije “ahi hay esencia
de proyectos que podemos retomar y ver como recontextualizar.

A partir de lo anterior, el proceso de apropiacién tuvo dos particularidades fun-
damentales: la primera fue de corte organizativo, es decir, introducir la nueva
forma de concebir la rehabilitacion implicd una descolocacién del equipo de tera-
peutas no sélo en términos de su quehacer concreto, sino de los roles que ahora
deberian desempefiar frente a quien, hasta en ese momento, consideraban su
paciente. Con base en el nuevo esquema, la rehabilitacion se democratizaba a
partir de una dindmica dialogal que elevaba a rango de protagonista del proceso
a la persona con discapacidad. Esto no se preveia en el manual de la OMS; su pro-
puesta se orientaba mas a alcanzar la cobertura de servicios que a reconocer las
potencialidades y los derechos de las personas con discapacidad.
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Otro punto fundamental consistié en afianzar la busqueda de formas de par-
ticipacion amplias, que involucrara a los actores locales en el proceso de reha-
bilitacion y, finalmente, de aceptacion de las personas con discapacidad en las
comunidades. Asi comenzé a propagarse la idea de que mediante la ayuda y la
solidaridad de todos los agentes locales se aminorarian las dificultades de un sec-
tor desfavorecido. El discurso que aludia a “un grupo de especialistas dedicados
a salvar a los discapacitados” abrié paso a una retdrica de la solidaridad colectiva
con ese sector cuyos miembros, con el apoyo debido, podian llegar a ser personas
“como cualquier otra”.

Asi, para fines del primer tercio de la década de los afios noventa, Pifia Palme-
ra decidié caminar sobre el sendero de una RBC cargada de sentido contextual y
cuya mirada no dependeria de las directrices de la OMS, sino de las necesidades
y las circunstancias de un nuevo sujeto colectivo. Una semilla de politizacion
empezaba a germinar.

EL NACIMIENTO A LA CONCIENCIA DE LA DISCRIMINACION, LA INTERCULTURALIDAD Y
LA AUTONOMIA
Al inicio del proceso de adaptacidn de RBC, el numero de personas con discapacidad
que acudian a los grupos que Pifia Palmera tenia en diferentes poblaciones crecié
exponencialmente. Sus pacientes no asistian sélo a recibir terapia; comenzaron a
participar en los talleres de artes y oficios, en torneos deportivos y en diversas accio-
nes realizadas en coordinacién con diferentes pueblos y organizaciones. Grupos de
jovenes zapotecos y chatinos fueron becados para continuar sus estudios de secun-
daria, preparatoria e incluso superiores en escuelas de la ciudad de Oaxaca.

En el contexto de 1994, afio en que surgid el Ejército Zapatista de Liberacidn
(EZLN), aparecio un nuevo giro a las nociones de comunidad que por esa década
seguian instaladas en el imaginario de la organizacion. Anau recuerda:

Cuando comenzamos a trabajar con RBC el asunto indigena estaba completamen-
te invisible. De hecho todo movimiento era completamente invisible, no sélo el
movimiento indigena. Pero en el 94 cuando surgid el zapatismo comenzamos a
ver de qué manera las comunidades en las que trabajabamos podian recibir la
visita de los zapatistas que en aquel entonces se estaba preparando. Y eso fue in-
teresante, porque como ya teniamos una presencia en las comunidades, se pudo
platicar con las familias, con las autoridades y todas se abrieron para recibir al
grupo de zapatistas. Antes de esto hubo una discusién muy fuerte aqui en Pifia
porque algunos compafieros decian que nosotros no teniamos que meternos en
este tema, y yo insistia en que cdémo podiamos trabajar a nivel comunitario si
no estabamos integrando los movimientos sociales y en particular el movimiento
indigena que tenia que ver con Oaxaca en toda su esencia. Pero fue muy fuerte la
resistencia de los compafieros.

Yo me acuerdo muy bien que en una asamblea los comparieros hasta se pararon
frente de mi como diciendo que yo queria llevar a Pifia a un proceso politico par-
tidista. Entonces yo me quedé callada; pero una compafiera indigena que ya no
se encuentra aqui en Pifia dijo que no, que era muy importante conocer lo que
querian realmente las personas indigenas, que ella era indigena y que ella se sen-
tia parte de este movimiento aunque estuvieran en otro estado y que ella queria
saber de qué se trataba la visita y que toda Pifia deberia conocerlo. Y entonces
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yo dije “bueno pues los que quieran conocer a los zapatistas e ir a la marcha que
habré que vayan y los que no quieran que no vayan, no es obligatorio, es un tema
de conciencia”. Fue impresionante porque éramos cinco personas los que inicia-
mos la marcha y cuando volteamos llegé toda Pifia y llegaron familias que vinieron
para conocer de qué se trataba la marcha. Y fue muy lindo y todos llevdbamos
pafiuelos blancos me acuerdo; fue un proceso totalmente consciente, porque la
gente fue porque quiso, porque quiso conocer y desde ahi decidié como conti-
nuaba participando. A partir de entonces se decidié que en la reunidn general
que hace Pifia cada martes estariamos informando, porque era importante estar
al tanto de los movimientos que estaban aconteciendo en el pais.

La aproximacién a la lucha de los zapatistas permitio a las personas con discapa-
cidad, a sus familias y a la propia organizacion reconocerse en las problematicas y
en las luchas de otros sectores en contra de diversas formas de discriminacion. Se
dieron cuenta de que la discapacidad solamente era una de las muchas formas de
opresidn. De igual modo, se percataron de que el objetivo de aquella lucha social
era en contra de la exclusién y por el mejoramiento del nivel y la calidad de vida
de la gente, asi como su conversidn, en la practica, en sujetos de una historia que
ellos mismos fueran labrando a partir de una realidad caracterizada por la pobre-
za, la imposicion y la dependencia econdmica, politica, social y cultural.

El contacto con las bases de la guerrilla revel6, como sefiala Orive, que, “para
ser sujetos de su historia, habia que rechazar el mito liberal sobre la emancipa-
cién individual y atreverse a conocer y reconocer las multiples demostraciones de
como los seres humanos se van volviendo sujetos de la historia de manera cons-
ciente y colectiva” (2010, p. 21). También evidencié una posibilidad de reconocer,
identificar y nombrar una serie de elementos culturales que tienen movimiento
propio, que forman un conjunto y que se intersectan al generar interculturalidad
(Chapela, 1999, p. 5).

Un conjunto de elementos y movimientos que se afectan el uno al otro en dife-
rentes grados y que, precisamente, definen un sistema aspiracional a partir de sus
movimientos y sus atracciones diversas; sistema que en apariencia es un caos, pero
que cobra estructura y propdsito univoco cuando se organiza a partir de una idea
fundante: la autonomia, concebida como autodeterminacion o autodireccion y no
como independencia absoluta, sobre todo al tomar en cuenta el contexto comunita-
rio indigena en el que se vive en situacion de dependencia mutua. A partir de ello se
decidié que, en adelante, la intervencidn se centraria en promover en los sujetos la
capacidad para autorizarse, reconocerse y decidir las cosas por ellos mismos.

En concordancia con el pensamiento de Chapela (1999), el concepto de auto-
nomia aprendido en la visita de los zapatistas generd un nuevo sentido, una nueva
forma de entenderse como organizacion, sus fines y sus métodos. Gracias a ese
contacto la organizaciéon comprendid el valor de la interculturalidad.

A partir de entonces, la apropiacion de la RBC se acelerd al enriquecerse con el
contacto y didlogo entre agentes y movimientos como el feminista, los grupos de
defensa de derechos humanos, las y los ambientalistas y promotores de experien-
cias de economia solidaria y comercio justo. Asi pues, se analizd no sélo el tema de
la discapacidad y sus causas sanitarias, sino las determinantes estructurales que
generan la vulnerabilidad y la opresién de las personas con y sin discapacidad en
una region en la que la mayoria sobrevive en la pobreza en medio de un contexto
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cultural y natural megadiverso y bello, ademas de codiciado y saqueado con regu-
laridad (Hernandez, 1987; Da Jandra, 1991; Talledos, 2012).

LA ORGANIZACION Y SU NUEVO PAPEL

Con todo el acervo de reflexiones sobre su actuar, con un conocimiento mds pleno
de las necesidades sentidas por las personas con discapacidad y sus familias, asi
como del contexto y las condiciones estructurales, los integrantes de Pifia Palmera
reconocieron su pasado asistencial y médico. Comprendieron que al tratar de ex-
tender su labor sobre la base de criterios unilaterales, habian llevado a cabo una
intervencion invasiva. Descubrieron, ademas, que en su intencion de ayudar se
perfilé una figura libertaria, imagen que, como advierten diferentes autores (Mo-
rote, 2007; Alponte, 2003), termina ejerciendo un poder despoético. A diferencia
del liberador, del rebelde que esta con la base social, el libertador intenta resolver
todo desde arriba; por lo tanto, es autoritario. En ese sentido, Alponte subraya:

El libertador, en tanto icono [sic], pervierte la posibilidad de la vision critica del
hombre y de su historia. Dificilmente podriamos plantearnos un proceso de libe-
racion de la historia sin la critica de nuestros iconos [sic]. Somos prisioneros de
una historia mitica. Nuestra izquierda instalada en un mito, condena el fascismo,
pero no todos los totalitarismos. El hombre de conciencia debe condenar, abierta
y claramente, todos los totalitarismos (2013).

Aunque nunca se reconocio abiertamente una tendencia ideoldgica particular, en un
ejercicio autocritico, los integrantes de Pifia Palmera asumieron que su practica, si
realmente pretendia dejar de ser una intervencion asistencialista y colonial, debian
aspirar a ser una mediacion que comenzara por respetar las decisiones libres e in-
formadas de la persona con discapacidad y su familia, su cosmovision e incorporar
la sabiduria y las formas de organizacion locales en los asuntos de la rehabilitacion.

La intervencidn asistencial desaparecia en la medida en que las personas con
discapacidad y sus familias se convertian en auténomas o autogestivas, entendido
esto como el estado que alcanza una persona en relacién con el control de sus
propias condiciones de vida. Asi, la interferencia del agente externo disminuiria
hasta que los sujetos de su mision pudieran organizarse solos. Por consiguiente, la
organizacion asumid que aun cuando la labor de un agente en el proceso popular
lleva inicialmente a los sujetos a una cierta dependencia, dicha supeditacion se da
en aquello que tal elemento trae de nuevo: una competencia, una capacidad de
convocacion o una contribucion técnica o cultural.

Esa sujecion inicial desarrollada en el trabajo con personas con discapacidad
es natural y suele ser ineludible para construir la liberacién de la conciencia cri-
tica; sin ella las personas no se constituyen en sujetos y permanecen en el nivel
elemental, fragmentario, desorganizado. Tras esta fase, el agente debe pasar a
ocupar un papel menos protagonista. En relacién con el quehacer de este Gltimo,
de quien interviene e impulsa un proceso popular, Boff (1986) identifica tres mo-
mentos clave:

Inicialmente el agente trabaja para el pueblo. Es como si lo cargara, lo llevara.
Después el agente trabaja con el pueblo. Es como si lo amparase para que intente

caminar con sus propios pies. Finalmente, el agente trabaja como el pueblo. Es
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como si el pueblo ya pudiera caminar por propia cuenta.

En este punto el agente no sale del escenario; solamente cambia de papel; conti-
nua siendo parte viva de la marcha, pero ya sin la funcidn del principio, pues ésta
ya ha sido incorporada por el pueblo o por gente del pueblo. En este sentido es
como el educador desaparece como educador, no naturalmente como persona.
Evidentemente, para que tal proceso de autonomia llegue a suceder, es preciso
que el propio agente haga el camino inverso: el de su identificacion y educacion
progresiva a partir del pueblo. En realidad, el proceso pedagdgico es doble: con-
siste en el encuentro reciproco de la gente y su saber con el pueblo. Y esto sucede
en contexto de reciprocidad, didlogo y coparticipacién vital. Solamente en el in-
tercambio de saberes se desarrolla el proceso educativo, sea del lado del agente,
sea del lado del pueblo.

Todo esto vale para el agente en la medida en que es educador y no en la medida
en que es dirigente. Pues aquella funcion es por naturaleza pasajera (aunque haya
siempre una “educacién permanente”, siguiendo, sin embargo, otra dindmica),
en cuanto que esta Ultima es permanente. En cuanto a la funcién de direccién,
ella también debera ser incorporada de modo creciente por el pueblo, hasta que
éste produzca sus propios dirigentes. Este es un elemento fundamental para la
autonomia popular.

Con esta nueva perspectiva y tras casi diez afios de haber comenzado a trabajar
con los planteamientos de la RBC, Pifia Palmera arrib6 a un nuevo momento or-
ganizativo y metodoldgico en el que, en virtud de reconocer que la comunidad no
sélo es espacio geografico, sino también sujeto, daria a luz su propia propuesta
metodoldgica: la rehabilitacion basada en y con la comunidad (RBECC). Hoy Pifia
Palmera cultiva un sujeto social con discapacidad que reorganiza su experiencia
humana sin despegarse de su contexto; supera identidades coloniales que lo opri-
men y lo excluyen en lo cotidiano y en lo extraordinario para protagonizar proce-
sos de resistencia y definir o sumarse a proyectos colectivos sobre la base de una
ética del cuidado y la justicia social.

A MANERA DE COLOFON

Es evidente que no todas las intervenciones socioeducativas comienzan como tales,
sino que devienen en ello como parte de un proceso largo y complejo. En Pifia Pal-
mera la llegada de nuevos actores, la introduccion de una metodologia novedosa,
asi como el cruce con agentes relevantes de la coyuntura politica, permitieron nacer
la conciencia de la opresiéon multiple; reconocer que si bien la organizacion habia
surgido y realizado su intervencién bajo el signo de la urgencia como una entidad
asistencial heredera de la caridad, la beneficencia y la filantropia, eso habia limitado
su labor a una funcion paliativa de los efectos de la marginacion y la exclusion. Al fin
se pudo visualizar el papel colonial que se reproducia al establecer un sistema jerar-
quico en el que los integrantes de la organizacién acaparaban el derecho de influir
y decidir sobre las decisiones de los hasta entonces denominados “beneficiarios”.

A treinta afios de su fundacidn, Pifia Palmera es reconocida a nivel latinoame-
ricano como un ejemplo de organizacion de base comunitaria, que tiene como fin
formar y fortalecer sujetos sociales capaces de hacer frente a la dindmica discrimi-
natoria asociada a las concepciones de normalidad que dominan los imaginarios
en torno a la discapacidad. Su éxito se debe a un largo didlogo productivo entre
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todas y todos los actores involucrados: entre legos y expertos; entre indigenas,
mestizos y extranjeros; entre personas con y sin discapacidad; entre visitantes y
anfitriones; entre ciencia y practica social. Como dice Aubry (2011), gracias a la
dialéctica de ese método, ninguna de esas instancias salio del didlogo como in-
greso; todas cambiaron y se transformaron en el proceso; todas aprendieron y
desaprendieron de la otra sin traspasar su esfera de competencia.

Aunque nacié como una iniciativa exdégena, la organizacién supo leer los signos
de la historia; se abrio a la participacion activa y corresponsable de los lugarefios;
transformd su metodologia; se nutrié y unié a los movimientos populares inde-
pendientes para compartir las preocupaciones de su practica social, para escu-
chary madurar durante meses, afos, las interpelaciones concretas de un presente
provocador, desde donde surgieron las nuevas problematicas y tematicas de los
muchos encuentros llevados a cabo.

Una leccidn importante de este proceso es aquella que sefiala que, en una in-
tervencién comunitaria, el experto, el especialista o el cientifico social no tienen
derecho a dictar recetas; sélo tienen la obligacion profesional y moral de propiciar
la autoorganizacion. Ante ese dilema, que es al mismo tiempo posibilidad, vale
recordar lo dicho por Aubry: “Conocer no es saber y en toda intervencion social
el cientifico, el experto, debe inclinarse con respeto desaprendiendo lo aprendido
[...] y caminar preguntando” (2011, p. 73).
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