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RESUMEN

Este trabajo habla de estudiantes identificados con discapacidad, sus familias,
escuelas y comunidades en contextos con herencia mesoamericana y colonial. Su
propésito fue comprender la forma en que se construye socioculturalmente la
discapacidad tomando como referencia las experiencias de un grupo de
estudiantes de educacion especial y a sus familias teniendo como escenario la
colonia Santa Cruz Meyehualco ubicada en la delegacién lztapalapa. Esta
investigacion etnografica buscé comprender la naturalizacibn que existe entre
diferencia percibida como patologia/ discapacidad y la forma en que algunas
practicas socioculturales se constituyen en indicadores de una padecimiento
mental o intelectual y cédmo ello incide en la aparente presencia de alumnos con
discapacidad en un pueblo originario de la Ciudad de México. Asimismo, se
reconocieron algunas formas en gue los nifios, familia y comunidad enfrentan tales
condiciones. Se encontré que la patologizacion de las diferencias se presenta en
forma de circuito y su efecto traspasa los espacios escolares y se instala en
algunos momentos en la vida familiar y comunitaria. No obstante, se identificaron
acciones de oposicién hacia estas practicas que estan vinculadas a la forma de
vida colectivista que persiste en este Pueblo Originario de la Ciudad de México.

SUMMARY

This work speaks of students identified with disabilities, their families, schools and
communities in contexts with Mesoamerican and Colonial heritage. Its purpose was
to understand how disability is socially and culturally constructed with reference to
the experiences of a group of special education students and their families, having
as environment the neighborhood “Colonia Santa Cruz Meyehualco” located in the
Iztapalapa District. This ethnographic study aimed to understand the naturalization
difference perceived as a disease / disability and how this affects the apparent
presence of students with disabilities in an original community in Mexico City.
Moreover, some forms were recognized in children, families and communities
facing such conditions. It was found that the pathologizing of the differences in the
form of circuit and its effect goes beyond the school premises and installed at times
in family and community life. However, actions of opposition to these practices
were identified as linked to the collectivist way of life that persists in this original
people of Mexico City
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CAPITULO 1
INTRODUCTORIO
1.1Latrama de una construccion
“De hecho, la transformacion mas importante que logra la etnografia
ocurre en quienes la practicamos. La experiencia de campo y el trabajo

analitico deben cambiar la conciencia del investigador y modificar su
manera de mirar los procesos educativos y sociales” (Rockwell, 2010:26).

Este trabajo habla de estudiantes identificados con discapacidad, sus familias, escuelas y
comunidades en contextos con herencia mesoamericana y colonial. Intento comunicar un
proceso de investigacién que, a mi criterio, puede aportar dos planos del conocimiento
diferenciados: Por un lado, el conocimiento y estructuracion, y los sentidos de la
escolarizacion que se han configurado cotidianamente en los cruces relacionales de
procesos escolares, familiares y comunitarios de estudiantes identificados con
discapacidad. Por otro lado, el fortalecimiento del enfoque etnografico como perspectiva
relevante para visibilizar practicas socioculturales asociadas a las miradas que, sobre los
estudiantes de educacién especial, se construyen desde la escuela, familia y comunidad.

En tal sentido, este trabajo es un esfuerzo por sistematizar un proceso de
profesionalizacion, de experiencia y de trabajo de casi 10 afios, en el que me impliqué —
inicialmente desde mi formacién como psicéloga y docente- con las problematicas de la
educacion especial.

Mi primer contacto con la investigacion educativa surgié en los inicios de mi
historia laboral® . Durante mi trayectoria como investigadora he indagado de forma
profunda algunos aspectos relacionados con la educacion especial, no sélo desde dentro
de la escuela sino con una mirada ampliada a otros escenarios como los vinculados a los
actores de esta investigacion.

La incursion a los domicilios, calles, mercados y plazas en los cuales interactian
de forma cotidiana los nifios sujetos de este estudio me permitié profundizar en las
implicaciones de la denominada discapacidad en la vida familiar y comunitaria. Mi

atencion se centr6 en las distancias y cruces de significados de las

1 En 1998 ingresé a laborar en la Secretaria de Educacion Pablica (SEP) incorporandome desde entonces en
diferentes servicios: Centros de Atencién Mdltiple (CAM) y Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion
Regular (USAER) cubriendo diversas funciones: docente frente a grupo, psicéloga y apoyo técnico
pedagdgico. En el 2010 conclui una maestria en psicologia en la UNAM donde realicé una investigacion
etnografica en el campo de la educacion especial, particularmente me interes6 conocer las practicas de
profesores de USAER.
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diferencias/discapacidades entre escuela, familia y comunidad asi como en la

comprension de las relaciones e interacciones de los sujetos en estos contextos.

1.2 Planteamiento del problema

Este trabajo sostiene que lo educativo no esta circunscrito exclusivamente a lo escolar,
sino que trasciende los procesos de escolarizacion vinculandose a otros escenarios de
educacion asociados a las distintas experiencias formativas de los sujetos. El eje central
del analisis es la vida cotidiana de cuatro nifios que integran la trama que constituye la
investigacion, reconociendo la variedad de los significados que adquiere “lo cotidiano”y su
relacion con los procesos de socializacion e interaccion de estudiantes identificados con
discapacidad. Para Santillan (2012: 27) es importante no situar a la cotidianeidad como un
acervo de anécdotas y episodios discontinuos, sino comprenderla como una estructura en
la que se puede observar el origen y el movimiento de acontecimientos mas generales de
lo social.

Problematizar involucré un proceso iniciado afios atras, donde la inquietud por
comprender a los estudiantes denominados “discapacitados” se dio a partir de conocer
algunas de sus experiencias vitales que rebasaron la cotidianeidad escolar. Un hito de
gran relevancia para descubrir quiénes y cémo son los estudiantes de educacion especial
en su vida familiar y comunitaria se presentd durante la visita realizada a un alumno
llamado Noé?, ahi fue la primera vez que me di cuenta que algo sucedia. Me empez6 a
intrigar por qué Noé se comportaba de una forma en la escuela y de otra manera en su
comunidad. ¢ Por qué era percibido y tratado de forma tan disimil en cada escenario? Ahi

empezd a desarrollarse de forma muy intuitiva este trabajo

Hace aproximadamente 4 afos, trabajando como maestra en un Centro de
Atencion Multiple (CAM) en Iztapalapa, se me asigné la tarea de hacer una
visita domiciliaria. Noé, un alumno de cuarto grado, tenia mas de dos
meses de no asistir a clases. Su domicilio estaba ubicado en la Colonia
Ixtlahuacan. Habia que tomar al menos dos colectivos para llegar. Uno de
estos transportes nos dej6é en el centro de la colonia, pues la calle donde
vive Noé se encuentra entre la marafia de callejuelas y cerradas que
caracterizan a Iztapalapa.

Aunque ya estabamos en la calle, no halldbamos el nimero de la casa, por
lo que pregunté al encargado de un negocio de video juegos si conocia a
Noé. Me miré, y antes de responderme me pregunté quién era yo. Saqué

2 Los nombres de todos los participantes han sido modificados para resguardar su identidad y preservar su
derecho a la confidencialidad.
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mi credencial y le dije: “Soy maestra de educacion especial’ Me respondio:
“¢,Qué eso no es para niflos que estan mal, asi como enfermitos?” Le
respondi que mas o menos, que era para nifios con problemas para
aprender. Se sonrié y me dijo en tono de burla: “¢A poco Noé va a una
escuela de esas? jEse chamaco es bien listo, nadie le gana a jugar aqui! A
mi y a otras personas nos hace mandados y se gana unos centavos. A lo
mejor hay una confusién y buscan a su primo porque ese si esta medio
tonto. Pero alla esta el negocio de quesadillas de su abuela, ahi siempre
anda ayudandola”. Cuando llegué lo observé de lejos, estaba barriendo
fuera del negocio de su abuela. Echaba agua con una cubeta y barria.
Cuidaba de llevarse toda la basura sin mojar a los comensales que se
alimentaban de quesadillas y sopes. Alternaba su actividad con otras
peticiones de su abuela: “Ve a cambiar este billete”, “trAeme mas agua”,
“corta mas papel”. Tuve la sensacion que ese Noé no era el mismo descrito
en el expediente de la escuela: “Alumno con TDAH (Trastorno de Atencién
con Hiperactividad) y discapacidad intelectual, con tratamiento
farmacologico de Ritalin. Presenta necesidades educativas especiales
asociadas a problemas conductuales y trastorno neuroldgico “(citado del
expediente escolar, enero-2010)

En este trabajo la palabra “discapacidad” se plantea como una construcciéon
sociocultural. En algunos casos el comillado implica cuestionar la concepcion biologicista
y psicométrica de la discapacidad y busca entablar un andlisis sobre la dimension

sociocultural de este fendmeno. Se comparte la vision de Kipen (2008:129) quien sefala:

Es importante pensar a la discapacidad como una produccion social,
inscripta en los modos de produccién y reproduccién de una sociedad. Ello
supone la ruptura con la idea de déficit, su pretendida causalidad biolégica
y consiguiente caracter natural, a la vez que posibilita entender que su
significado es fruto de una disputa o de un consenso, que se trata de una
invencién, de una ficcion y no de algo dado. Hablamos de un déficit
construido (inventado) para catalogar, enmarcar, mensurar cuanto y como
se aleja el otro del mandato de un cuerpo “normal”, del cuerpo Uno
(Unico)...

Es, también, una categoria dentro de un sistema de clasificacion y
produccién de sujetos. El parametro de una normalidad Unica para dicha
clasificacion es inventado en el marco de relaciones de asimetria y
desigualdad, cristalizadas en una ideologia de la normalidad. Esas
relaciones asimétricas producen tanto exclusién como inclusién excluyente.

Es decir, se parte de la premisa que la discapacidad es sobre todo una produccién
sociocultural en clara disputa con los abordajes que la presentan Unicamente como un
evento natural, tragico y desgraciado. Se pretende estar en sintonia con las propuestas
afines al llamado modelo social de la discapacidad (Barton y Oliver, 2010) e incorporar un
andlisis de las diversas dimensiones que confluyen en la temética sobre discapacidad y

familia.



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

Por ello, abordar la relacién entre discapacidad y cultura tiene como principal
esfuerzo romper con el modelo patolédgico individual que prevalece en los imaginarios
sociales y en los sistemas educativos. La discapacidad ha sido interpretada durante
mucho tiempo desde este modelo, por lo cual rescatar su vinculo con la realidad
sociocultural resulta necesario para trascender estos modelos escisionistas (Guerrero,
2011). Sobre todo porque el uso de la psicologia individual y el uso de pruebas de
inteligencia han legitimado el valor de estas miradas puestas en la patologia, otorgando
evidencia considerada como cientifica que explica las diferencias en el desempefio
cognitivo y social en términos de déficit o limitaciones individuales. Bajo el modelo clinico,
en la medida en que se fue produciendo la incorporacion de los psicélogos y otros
especialistas a la escuela, su accién se fue sesgando hacia modalidades de intervencion
centradas en un abordaje de tipo clinico, ajeno a lo que sucede en la vida cotidiana y con
escasa relacion con la dinamica familiar.

En este sentido, se observa la necesidad de interpelar (nos) sobre las dimensiones
de la “discapacidad” dando cuenta de los elementos que la significan, particularmente su
interaccion con précticas sociales en distintos escenarios y rebasar las lecturas sobre la
cognicion y el comportamiento centradas en desempefios académicos y curriculares.

Se puede establecer que en el espacio escolar, de forma continua, se deja ver la
fuerza del abordaje clinico, pues persiste la mirada puesta en la deficiencia y la patologia.
Aunque gran parte de los profesores y directivos se apropia en el discurso de conceptos
como “atencién a la diversidad”, “Barreras para el Aprendizaje y la Participacion Social”
(BAPS) y “escuela inclusiva”, sus practicas tienden a ser una mezcla confusa de modelos
y de formas de atencién (Echeita, 2002:124).

Por otro lado, mas alla de la escuela, la vida en la comunidad es otro horizonte
donde se significa la discapacidad. Iztapalapa, Distrito Federal, es un espacio que
presenta una serie de condiciones sociales, politicas e histéricas que lo conforman como
una delegacion sumamente compleja. Esta demarcacion es reconocida por sus altos
indices delictivos, marginalidad y actividad politica. 1ztapalapa ocupa también el primer
lugar del Distrito Federal en relacion a la matriculacion de alumnos identificados con

“discapacidad” (INEGI, 2010).2 Ante este dato estadistico, vale la pena preguntarse cémo

3 El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (2010) sefiala que de las 47 mil personas con discapacidad
que viven en la capital del pais, el 20.5% se encuentra en Iztapalapa. Se calcula que en esta delegacién
existen mas de 6 mil estudiantes con algun signo de discapacidad inscritos en educacion basica.
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se vive y significa la “discapacidad” en términos de la vivencia comunitaria y escolar
considerando las particularidades de dicho contexto.

Varios estudiantes identificados con discapacidad que asisten a Centros de
Atencion Mdltiple en lztapalapa, ademés de sus actividades escolares, realizan varias
actividades comunitarias: trabajan con sus padres en mercados, tianguis y en la Central
de Abasto; participan en actividades populares como las fiestas patronales y carnavales.
En otros casos, son parte de colectivos politicos como el Frente Popular Francisco Villa
(FPFV).

En Iztapalapa la vida fluye y se expresa de forma cotidiana, pues en este
escenario es comun que los nifios jueguen en la calle, se dé la convivencia (y conflictos)
entre vecinos, se vive en vecindades, departamentos o incluso en los campamentos del
FPFV. En este mundo de actividad se encuentran los estudiantes de los Centros de
Atencion Mdltiple, quienes sortean la convivencia cotidiana ajustandose a las demandas
que su entorno les reclama y participando plenamente en la vida de la comunidad. Vale la
pena sefalar que cuando se haga referencia al término de comunidad se intentara
trascender lo circunscrito a lo espacial- territorio. Los pueblos originarios de la Ciudad de
México tienen un sistema comunitario con raigambre mesoamericana. No se suscriben
como pueblos indigenas, pero si con raices mesoamericanas y coloniales. Con la nocion
de comunidad se alude a los territorios o localidades, lazos emocionales, relaciones
simbdlicas, interaccidn social, pertenencia que se construyen fuera de la escuela y que
muestran una cercania a la herencia mesoamericana- colonial. La escuela y centros de
atencion a la salud mental no se consideran como parte de esta comunidad con
raigambre mesoamericana dado que las relaciones y los intercambios simbdlicos
obedecen a una légica centrada en lo escolar/ administrativo.

Uno de los debates gira en torno a la identificacion de los portadores de los
supuestos signos de discapacidad, debido a que quienes son sefialados como
“discapacitados” pertenecen a grupos sefialados en condiciones de desigualdad vy
exclusion social. Ejemplo de ello, es lo que ocurre en Iztapalapa en la Ciudad de México.
Segun las estadisticas oficiales, esta delegacién tiene el mayor numero de alumnos
identificados con discapacidad inscritos en educacion basica (SEP, 2010). De tal forma,
que dentro de esta demarcacion existen al menos 6 escuelas de educacion especial y
més de 36 Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular (USAER) lo que la
convierte en la delegacion que presuntamente presenta mayores requerimientos de

educacion especial.

10
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Estudiantes de Iztapalapa: ¢alumnos con discapacidad? Esta interrogante es central
pues como se ha mencionado, con cierta regularidad los estudiantes de Iztapalapa son
identificados con probleméticas escolares sobre todo de tipo intelectual; este fenédmeno
esta asociado a condiciones de exclusién y desigualdad social. La intencion de este
trabajo no es responder la interrogante de forma tajante sino comprender los procesos
educativos y sociales que intervienen en la percepcion de lztapalapa como un espacio
generador de “alumnos problema™. Particularmente se busca comprender la supuesta
presencia de rasgos de discapacidad intelectual en el alumnado de educacion especial,
partiendo de la l6égica que dicha condicion histéricamente ha presentado dificultades para
su identificacion y evaluacion, dado que no siempre tiene indicadores fisicos y/o
sensoriales que avalen su diagnaostico.

El interés en comprender la tendencia de sefialar como deficientes o probleméticos
a niflos y niflas de poblaciones marginales en Latinoamérica ha sido abordado por
Investigadores como Neufeld (2006), Sinisi (2008) y Cerletti (2009) ° quienes han
construido diversas lineas de investigacion centrada en la infancia en contextos de
pobreza.

Uno de los aspectos que han abordado de forma profunda estos autores es la
relacion entre escuela y familia. Se ha identificado la tendencia por parte de algunos de
los miembros de la escuela (docentes, directivos, personal de apoyo, etc.) a sefialar como
culpables de las probleméticas de aprendizaje y comportamiento a las familias de los
estudiantes, sobre todo aludiendo aspectos como la condicion organica, econémica o el
origen étnico. Su premisa investigativa se puede sintetizar en la siguiente frase de Skliar
(2011:67): “Todo aquello que se aleja de la familia nuclear occidental tiende a
considerarse anormal”

Por lo tanto, una de las problematicas abordadas en este trabajo es la
comprension de los elementos subyacentes que ocasionan que los nifios participantes

estén  sobre-representados como  portadores de  discapacidad intelectual.

4 Las cursivas y comillas son utilizadas eventualmente para referir lo relativo y polisémico de algunos
conceptos. Néstor Braustein (2012) en su libro Clasificar en Psiquiatria (Siglo XXI editores) a lo largo del texto
realiza un tachado a todas las palabras que son utilizadas de forma arbitraria en el campo de la salud mental.
El tachado va implicando un proceso de cuestionamiento y critica hacia el uso desbordado de tales
elementos.

5 La producciéon académica de estos investigadores se ha centrado en conocer el tipo de significados,
continuidades y rupturas entre la escuela y los conjuntos sociales, en cuanto a la construccion de sentidos y
practicas referidos a la diversidad cultural. Dichas aportaciones aunque sirven como antecedente en el campo
de investigacion sobre la relacidon entre escuela y familia/ comunidad, son solo un referente que permite
vislumbrar el interés actual por comprender de forma profunda las practicas desplegadas por estudiantes y
sus familias en contextos comunitarios de grupos étnicos especificos.

11
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Estadisticamente, con base datos epidemiologicos, se ubica a esta delegacion como
generadora de estudiantes con requerimientos especiales. Sin embargo, esta premisa da
un viraje cuando se reconoce que algunas colonias de Iztapalapa son consideradas
como pueblos originarios cuyas formas de vida mantienen practicas socioculturales con
una base mesoamericana. Dichas practicas son reconocibles al acercarse a la vida
cotidiana desplegada en sus dindmicas familiares, en mercados, en la calle, en fiestas
religiosas y otros espacios comunitarios.

En este sentido, otra pregunta que se constituyé en otro hilo conductor fue: ¢ Por
qué algunas practicas socioculturales son percibidas y tratadas por la escuela
como indicadores de discapacidad intelectual/ patologia?

Se parte del reconocimiento de que estudiantes, familias y personas de la
comunidad se mueven y expresan como entidades con agencia®; lo que les permite
desplegar una serie de acciones que confrontan las miradas hegemdédnicas sobre
“normalidad”. El cuestionamiento se interesa en analizar de forma amplia y profunda
algunas practicas socioculturales que estudiantes identificados con discapacidad
intelectual y sus familias realizan cotidianamente para negociar y enfrentar la asignacion
de rétulos de discapacidad o deficiencia.

Mi posicionamiento involucra trascender la mirada puesta solo en la exclusion y
desigualdad de las que son objeto los nifios con “discapacidad” y sus familias, asi como
describir desde la cotidianeidad, las interacciones y aportaciones que los nifios
participantes, sus familias y comunidades realizan para lidiar con el fendbmeno de la
designacion masiva de diagnésticos de discapacidad. Particularmente se adopta una
perspectiva que comprende a la nifiez como una categoria construida social y
culturalmente y variable en términos histéricos. Ademas, se ve a las nifias y los nifios
como actores sociales que participan de diversas maneras en la vida social, aunque de
forma diferente a las personas adultas, por lo cual no siempre su accién social es visible
para toda la sociedad.

Ante este panorama y sus multiples posibilidades investigativas, es necesario

situar algunas tematicas que llevaran a comprender su historicidad y la relacion que

6 Agencia es un término muy utilizado en las ciencias sociales (Giddens, 2011; Holland, 1998 y Lave, 2010)
que permite caracterizar la forma en que el ser humano se “transforma transformando” es decir, la capacidad
y la iniciativa en la accién para tomar decisiones y transformar el entorno. Desde la sociologia de la infancia
(Gaitan, 2006 y Pavez, 2010) se comprende que la agencia en los nifios es un hecho desde que actlan y
construyen su entorno, producen conocimientos y experiencias. Pero la agencia infantil tiene un sentido y se
desarrolla de modo distinto a la accién adulta, aunque en ocasiones esta Ultima es la Unica que se considera
legitima y por esa razén no se reconoce la praxis infantil, argumentandose la edad como el Unico criterio para
definir competencia y capacidad de accion).
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guardan con fendmenos sociales y culturales. De inicio, se caracteriza a la delegacién
Iztapalapa, escenario sui géneris de esta investigacion, la cual se verd en detalle mas
adelante, en un escenario urbano que conserva marcadas formas de vida de origen

mesoamericano y colonial.

1.3 Iztapalapay sus pueblos originarios de la Ciudad de México

Iztapalapa se encuentra al oriente de la Ciudad de México y es una de las 16
delegaciones que conforman el Distrito Federal. Cuenta con una superficie aproximada
ade 117 kilébmetros cuadrados lo que representa casi el 8% del territorio de la Capital de la
Republica. En el censo poblacional realizado en el 2010 por el Instituto Nacional de
Geografia y Estadistica (INEGI) se establecio que habia 1 820 888 habitantes, siendo la
delegacién més poblada del Distrito Federal. Colinda al Norte con la Delegacion Iztacalco
y el Municipio de Netzahualcdyotl (Estado de México), al Este con los Municipios de los
Reyes la Paz e Ixtapaluca (Estado de México), al Sur con las Delegaciones Tlahuac y
Xochimilco, al Oeste con las Delegaciones Coyoacan y Benito Juarez.

Aunque lIztapalapa cuenta con un amplio territorio, sus caracteristicas obligan a
mirarla y entenderla a partir de las particularidades de sus colonias y calles. Por ejemplo,
la parte Sur y Oeste de la delegacion es considerada como area residencial pues cuenta
con todos los servicios basicos, zonas comerciales y bancarias, transporte y vias
primarias. Por otro lado, la parte Norte y Este se considera como zonas con mayor
marginalidad, sobre todo las colonias ubicadas en la periferia de la delegacion.
Justamente en esa zona se ubica esta investigacion, particularmente en la Colonia Santa
Cruz Meyehualco, reconocida como un pueblo originario de la Ciudad de México ’, debido
a que su estructura social y politica tiene sus raices hace siglos. Estos pueblos
originarios® se desarrollaron inicialmente de manera independiente a la Ciudad de México
pero han sido absorbidas por ella como consecuencia del crecimiento de la metropoli.

La existencia de pueblos originarios en la ciudad pone al descubierto la presencia

de vinculos comunitarios que se consolidan a través del arraigo a la tierra y territorio; asi

7 Las cursivas son mias.

8 En el afio de 1996, durante el Foro de Pueblos originarios y Migrantes Indigenas del Anahuac celebrado en
Milpa Alta, se proclamaron como pueblos originarios de la Ciudad de México, diferenciandose de las
comunidades indigenas, porque aunque hayan perdido su lengua y vestimenta siguen manteniendo viva una
raiz mesoamericana y colonial a través de sus practicas cotidianas. La Secretaria de Desarrollo Rural y
Equidad para las Comunidades del Gobierno del Distrito Federal reconoce a 145 poblaciones capitalinas
como pueblos originarios. En Iztapalapa se ubican 15 de estos pueblos originarios
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como el sentimiento que se experimenta por tener un legado historico y cultural, a la vez
mesoamericano y colonial.

Es necesario mencionar que en la literatura frecuentemente se encuentra que los
términos pueblo originario y pueblo indigena o comunidad indigena son utilizados como
sinénimos; por ello hay que aclarar que en esta tesis se hace referencia a los pueblos
originarios desde la autoadscripcion politica que hacen éstos para ser reconocidos como
sujetos colectivos de derecho en la Ciudad de México (Herazo y Moreno, 2014).

Respecto a las referencias bibliograficas y hemerograficas que se tienen sobre los
pueblos originarios en la Ciudad de México, deben mencionarse que datan de finales del
siglo XX y condensan investigaciones de corte antropoldgico, etnografico, historico y
socioldgico, 1o que pone en evidencia la ausencia de trabajos que den cuenta sobre su
relacién con la educacién dentro y fuera de la escuela.

Las colonias de lztapalapa identificadas como pueblos originarios datan de la
época prehispanica y fueron fundados por grupos de filiacion otomangue (como los
otomies, matlatzincas y nahuas). En la actualidad estas colonias poseen toponimos de
origen nahuatl, aunque en muchos de ellos se hablaba otomi, mazahua y matlatzinca en
el momento de la Conquista (Acuerdo de Creacion del Consejo de Pueblos y Barrios
Originarios del Distrito Federal, publicado en la Gaceta Oficial del Distrito Federal, 2012).

En Iztapalapa, se han identificado interacciones y actividades -cotidianas
vinculadas a la forma de vida mesoamericana que mantienen un arraigo a formas de vida
colectivistas, consecuencia de su devenir historico y del flujo migratorio interno que se ha
intensificado en las ultimas décadas. Algunas colonias de Iztapalapa son consideradas
como pueblos originarios bajo el argumento de su vasta historia y de la conservacion de
sus tradiciones, culturas, costumbres ancestrales. Se reconoce que esta delegacion ha
sufrido y resistido, con resultados diversos, los embates de procesos de aculturacion,
asimilacién y desplazamiento que el devenir historico y el crecimiento que la ciudad ha
efectuado sobre ella (Medina, 2010).

La discusion sobre la herencia y el mantenimiento de formas de vida con base
mesoamericana en poblaciones urbanas es un tema reciente. El reconocimiento de la
ciudad y sus pobladores por muchos afios quedd fuera de la discusion sobre temas
indigenas. Por un lado se consideraba que la cultura de los migrantes entraba en un
proceso de desaparicion al incorporarse a la vida urbana y, por otro, se creia que las
tradiciones de los pobladores originarios respondian mas a procesos de extincion que

derivaban en expresiones folklricas y que estaban contenidas de un fuerte catolicismo
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(Romero-Tovar, 2008, Herazo, 2014). Aunque la identificacion de algunas colonias de
Iztapalapa como pueblos originarios sigue cuestionandose, hay interés por diversos
grupos de investigadores para explorar su historia y vida cotidiana.

Por ejemplo, Medina y Losada (2008) del Instituto de Investigaciones
Antropoldgicas de la Universidad Nacional Auténoma de México han coordinado el
proyecto Etnografia de la cuenca de México tratando de dar cuenta de la cultura actual de
los pueblos originarios. Aunque la mayor parte de las investigaciones se ubican en el sur
de la ciudad de México (Xochimilco, Tldhuac, Milpa Alta, Alvaro Obregén, Coyoacan,
Tlalpan y Magdalena Contreras) también hay trabajos en Iztapalapa, Vallejo y en algunos
municipios del Estado de México. Se sefiala que aunque los pueblos originarios son una
forma de denominar a los pueblos indigenas en general, el término pueblos originarios de
la Ciudad de México es propio del Distrito Federal. Su origen parte del movimiento
campesino en el siglo pasado en las zonas de Xochimilco y Milpa Alta. Desde sus
origenes, el término se ha asumido para no implicar lo indigena en su concepcion. Mas
bien busca mantener la idea de tradicion, pertenencia y antigtiedad sin aludir al término o
concepto de lo indigena por las implicaciones racistas y su posible vinculacién con
movimientos indigenistas. Hay una intencion clara de deslindarse de lo étnico y ubicarse
mas el movimiento campesino.

La mayoria de las investigaciones sobre el tema son aun incipientes pero ya han
arrojado importante informacion sobre algunos aspectos de las dinamicas culturales en
estos sectores sociales identificados como pueblos originarios. Romero-Tovar (2008:6-7)

sintetiza estos hallazgos de la siguiente forma:

e Cada uno de los pueblos originarios de la cuenca de México cuenta con su
propia organizacion social, basada en sistemas de cargos adaptados de
distintas formas a sus condiciones sociopoliticas especificas.

e En cada pueblo persiste la vigencia de celebraciones religiosas, las cuales
forman parte de un conjunto festivo anual que se ha ido adaptando a las
nuevas condiciones urbanas y modernas de sus actores. Entre estos
procesos de adaptacion se encuentra el ajuste del calendario festivo para
las celebraciones mas importantes. Es decir, la fiesta que cae entre
semana se recorre hacia el fin de semana para facilitar la presencia y
participacion de la comunidad que se encuentra inserta en la dindmica

econdémica de la ciudad.
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e En sentido opuesto, se pueden observar también una serie de
adaptaciones de la dinamica citadina para hacer posible la realizacion de
las celebraciones. Por ejemplo, se siguen tronando cohetes durante las
celebraciones, pese a la prohibicién oficial y se obstruyen importantes vias
de circulacion al utilizar los espacios donde tradicionalmente se han
efectuado los rituales religiosos, espacios que forman parte de una
geografia sagrada oculta hoy en el asfalto citadino.

e Los pueblos que mantienen su actividad festiva manifiestan la vigencia de
una identidad comunitaria, a la cual fortalecen a través de las labores
requeridas para las celebraciones. Las tareas comunitarias funcionan como
detonadores del sentido de pertenencia y, por consiguiente, de identidad
comun.

e En estos pueblos, la participacion de la Iglesia como institucion no tiene un
lugar primordial, en tanto que la intervencion de los sacerdotes depende de
las decisiones de los mayordomos (como representantes de la comunidad),
encargados de la organizacion y realizacion del ciclo festivo. En este
sentido, son frecuentes los casos de parrocos expulsados o ignorados por
la comunidad cuando quieren imponer una dinamica distinta en el ciclo
festivo o0 en la realizacién de alguna celebracion.

e Los pueblos originarios mantienen una red de interaccion social entre si, a
través de la vida festiva, como base del intercambio simbdlico.

e La red de relaciones construida a través del ciclo festivo y de sus
mayordomias, les ofrece una base organizativa desde la cual se
establecen las estrategias politicas y de negociacién frente al embate
urbano.

e En varios casos, los pobladores identifican el pasado prehispanico como
espacio de origen de sus tradiciones comunitarias, lo cual para ellos queda
sustentado con la presencia de restos arqueoldgicos, que van desde
templos ceremoniales hasta piezas de cerdmica o imagenes labradas de
los antiguos dioses mesoamericanos. Estos restos y piezas son
resguardados con recelo y, en las ultimas fechas, han formado parte de las
estrategias de interaccion con el gobierno para lograr su reconocimiento

como pueblo. Las presentan como objetos de interés comunitario, por el
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cual se solicita presupuesto y apoyo para la construccidon de museos
comunitarios que queden bajo su mando.

e En el mismo tenor, algunos pueblos presentan en su ciclo festivo marcas
de la antigua division temporal mesoamericana; por ejemplo, las
celebraciones que se dan en tiempo de sequia y las que se dan en tiempo

de lluvias.

El tema de los pueblos originarios de la Ciudad de México es controversial; sin
embargo, mas alla de discutir los debates sobre qué son y quiénes son, lo mas relevante
para este trabajo es dar cuenta de estos pueblos con raiz mesoamericana y colonial como
parte de un proceso histérico que enfrenta la ciudad y que afecta la urbanizacién. Es
necesario comprender el proceso por el cual las comunidades se reproducen en un marco
urbano cuando su origen es una condicion agraria- agricola, pues eran comunidades
campesinas que de pronto se enfrentan a la ciudad, muchas de ellas han sido
encapsuladas y transformadas en su lucha por mantener su integridad colectiva como
comunidad.

En este trabajo se comparte la propuesta de Medina (2014) quien explica que los
pueblos originarios de la Ciudad de México son entidades, grupos sociales bien
estructurados, con una ideologia comunitarista- igualitaria que se expresa y se mantiene
en muchas de sus instituciones. Estas comunidades tienen una raiz mesoamericana dado
gue la poblacion originaria ubicada en el valle de México tiene un origen campesino y
muestran una serie de caracteristicas que son compartidas con los pueblos indigenas de
todo el continente y de Mesoamérica en particular. La caracteristica principal es la
existencia de una base agricola que alcanza grados de complejidad social, politico-
cultural que esta dada por la agricultura mesoamericana y su continuidad est4 dado por la
presencia de una serie de eventos centrados en el maiz.

Estas comunidades constituyen un proceso de continuidad de los 500 afios que
han transcurrido desde la colonizacion espafiola. Esto permite buscar muchas de sus
particularidades culturales, sociales historicas en el marco de las sociedades
mesoamericanas. Se reconoce la existencia de otros elementos presentes a partir del
Siglo XVI que van a confrontarse y abrir un proceso complejo de reelaboracion que se ve
plasmado en eventos comunitarios como son las fiestas patronales y los carnavales.
Desde esta perspectiva, recorrer y comprender la vida en buena parte de la delegacion

Iztapalapa implica un esfuerzo por reconocer en sus procesos sociales e histéricos, una
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marcada herencia mesoamericana que a veces se acentla y en ocasiones se diluye ante
lo avasallador de la urbanizacion creciente de la Ciudad de México.

A diferencia de las comunidades o pueblos indigenas, la denominacién de pueblos
originarios de la cuenca de México se adjudica a un grupo social caracterizado por la
reivindicacion y luchas sociales por algunos derechos como la tierra, el reconocimiento de
una identidad cultural, el hecho de tener caracteristicas particulares en las cuales se
reconoce un legado mesoamericano y colonial (Medina, 2013). Si bien, los pueblos
originarios han perdido su lengua y su vestimenta, en sus practicas socioculturales viven y
recrean ese pasado prehispénico y colonial, aun en contextos urbanos como lztapalapa.

Ademas de reconocer en algunas zonas de la delegacion Iztapalapa esa raiz
mesoamericana y colonial también hay que adentrarse y reconocer sus altos indices de
marginalidad y delincuencia. Estas condiciones son el resultado de una compleja
interaccion entre la expansion urbana, la desigualdad social y la infiltracion de
delincuencia organizada. Es frecuente, al revisar estudios sociodemograficos, encontrar
gue esta delegacion ocupa el primer lugar en varios delitos, entre ellos el robo a mano
armada y de automoviles, homicidios, extorsiones y delitos contra la salud. (Villatoro,
2012). En el imaginario colectivo, Iztapalapa representa una zona de riesgo y peligro. A
esto se debe la denominacion de “lztacalaca” o “lztacalacra”. Es comln que servicios de
transporte, como taxis o colectivos, se nieguen a llevar pasaje a colonias como Ejército de
Oriente, Santiago Acahualtepec, El Paraiso u otras zonas que implican un riesgo por los
altos indices delictivos reportados en ellas.

Estos datos sirven para ilustrar la conformacion de los servicios educativos que se
han generado en esta delegacién y el impacto que en la vida escolar, familiar y
comunitaria tiene la supuesta presencia de la discapacidad en un nimero importante de
alumnos en educacién basica. Como ya fue descrito en el apartados donde se caracterizd
a los nifios participantes, todos han sido evaluados y diagnosticados con algun grado de
discapacidad intelectual, siendo esta condicion la mas frecuentemente identificada en los
servicios de educacion especial en Iztapalapa.

Por lo anterior, los datos y el andlisis presentado en esta tesis se centran
particularmente en la discapacidad intelectual. Dicha condiciébn por carecer de
“sintomas” fisicos 0 sensoriales es mas susceptible a permitir interpretaciones diversas.
Asimismo, la politica vigente en México en torno a la educacién especial sefiala que esta
destinada principalmente a estudiantes que presenten dificultades significativas para el

acceso a los contenidos curriculares de su grado escolar, asocidndose con limitaciones

18



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

cognitivas e intelectuales. Los estudiantes identificados con grado moderado o severo de
discapacidad intelectual son prioritariamente ubicados en escuelas especiales
denominadas Centros de Atencion Multiple (CAM).

La poblacion estudianti mas numerosa en los CAM son estudiantes
diagnosticados con algun grado de discapacidad intelectual, que puede o no estar
acompafiada de alguna condicion sensorial 0 motora. Se parte de la légica de que los
estudiantes ubicados en un CAM deben tener o mostrar dificultades severas para
incorporarse a un aula regular. Aunque no se tiene un dato preciso, se calcula que en
Iztapalapa aproximadamente el 90% de los estudiantes de CAM han sido identificados
con algun tipo de limitacion intelectual.

Para acceder a los significados en torno a la discapacidad intelectual y la forma en
gque se instaura en la escuela, familia y comunidad es necesario tomar en cuenta algunos

hitos histéricos sobre su concepcion, asi como su atencion en la dimensién escolar.
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CAPITULO 2
VISIONES Y REVISIONES SOBRE LAS DIFERENCIAS/ DISCAPACIDAD Y
EDUCACION ESPECIAL

La discapacidad como condicion relacionada con lo anormal o diferente, no constituye un
fendmeno de reciente surgimiento en la historia de la humanidad, ha estado presente
desde la aparicion misma del hombre sobre la tierra. Recorrer su historia a lo largo del
tiempo, en diferentes partes del mundo y en diversas culturas permite una reflexién sobre
el significado de la misma y su relacién con otros fendbmenos sociales.

2.1 Algunas aportaciones de la mirada mesoamericana sobre diferencia/

discapacidad

Y no te rias,

no te burles,

no bromees del ancianito,

de la ancianita o del enfermito,
del de boca torcida, del cieguito,
del tuertito o del manquito,

del que sélo tiene una mano,
del que tiene la mano cortada,
o del tullido que se arrastra,

del cojito

o del que su manita, su piececito
arrastra,

o del mudito,

del sordito,

del loquito

o del demente,

o de aquel en quien la
enfermedad est3... °

No se tienen suficientes datos sobre las formas especificas de cdmo se significaba la
discapacidad en los pueblos mesoamericanos, se sabe que existia una relacion
particularmente compleja con el cuerpo, pues el principal y casi Unico referente es con
relacién a la percepcion de lo que hoy se conoce como discapacidad son ceramicas que

dan cuenta de personas con doble rostro, acondroplasia y otras “alteraciones” en las

9 El franciscano fray Andrés de Olmos recogié hacia 1533 cierto género de platicas y discursos morales que
se agrupan bajo el nombre genérico de huehuetlatolli o “platicas de viejos” que recogia la ancestral sabiduria
que oralmente pasaba de abuelos a padres, de padres a hijos. El fragmento citado fue recogido y traducido
por el franciscano fray Juan Bautista con el titulo “Tenonotzaliztli intetta yc quinonotza ycquizcalia iniplitzin inic
qualli, yectli ycmonemitiz” que Bautista tradujo como “Platica que haze el padre al hijo auisandole o
amonestandole que sea bueno” (Rocha, 2002: 145)
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extremidades y parecen relacionarse no soélo del hecho obvio de que existieron personas
con estas caracteristicas, sino de que pudieron ser miradas y representadas en su
momento. No obstante, no hay mayores evidencias sobre el conjunto de significaciones
sociales que se atribuian a estas personas.

Para Brogna (2010) la diversidad fisica dentro la cosmovision indigena
prehispanica puede rastrearse en los estudios sobre la relacion entre el orden de lo
sagrado, los usos del cuerpo y el papel de los gobernantes, los guerreros o miembros de
la nobleza. Resefia, por ejemplo, que entre los mayas y los nahuas las deformidades
Oseas y las mutilaciones eran comunes; lo mismo puede observarse en los restos
teotihuacanos que dan cuenta de las deformaciones en la frente y en la nuca. Asimismo,
los estudios sobre la experiencia chamanica podrian ofrecer algunos ejes de comprension
sobre los modos en que en el México prehispanico se significaba a la diversidad funcional
mental o intelectual.

La relacién que las poblaciones mesoamericanas por ejemplo, establecieron con el
cuerpo, sus consideraciones estéticas o los modelos ideales que pretendian alcanzar —a
través de las deformaciones—, seguramente sirve para trazar una ruta de indagacion
sobre el lugar o las formas de significar a las personas con diversidad fisica e intelectual.

En lo que se refiere al México prehispanico, Soto (2011) establece la nula
presencia de practicas eugenésicas relacionadas con la diversidad fisica o intelectual.
Menciona el atributo semi divino que en la cultura maya tenian los jorobados o los
enanos. En las practicas de sacrificio se preferia a prisioneros de guerra, mujeres o nifios,
pero no hay datos que indiquen si estos hechos estaban relacionados con alguna
deformacién fisica o estado mental determinado.

Tratando de construir algunas interrogantes sobre las formas en que las
poblaciones indigenas representaban lo que ahora conocemos como discapacidad, se
pueden mencionar algunos ejemplos: en la cultura ndhuatl, los individuos sefialados por
alguna discapacidad o deformidad corporal, o aquejados de epilepsia 0 nacimientos
multiples, inspiraban respeto, por el vinculo con lo divino que representaban.

Rocha (2002:20) sefala lo siguiente:

En la mitologia nahua, un numen —emparentado con Quetzalcéalt-, el dios
Xolotl- el dios de cabeza de perro y dios del rayo, que debia llevar
cotidianamente a Tonatiuh, el Sol, hasta el cielo, para luego hacerlo
descender al interior de la tierra, a la mansién de la noche (yoanchan), a la
casa de la oscuridad-, era tenido por dios de monstruos y gemelos, y
numen asociado con la epilepsia y convulsiones. Incluso este Xolotl puede
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asociarse justamente con aquel dios invalido y enfermo que, segun el mito
se sacrificaria lanzandose al fuego para convertirse en el sol.

Estos argumentos refieren la sensibilidad de aquel México antiguo que aunque
también era belicoso, mostraba un gran respeto hacia las personas con necesidades
especiales. Este respeto a veces estaba fundado en ciertas creencias o en el temor, pero
generalmente estaba asociado a reconocer la diversidad de la naturaleza humana.

Por otro lado, se sabe que gran parte de la vida mesoamericana estaba regida por
una cosmovision que explicaba el mundo y la naturaleza del ser humano. La diversidad
gue presentaban algunas personas con respecto a su condicion anatomica o mental era
explicada de diferentes maneras, siempre relacionada con su percepcion del universo y la
naturaleza. Para los frailes franciscanos la cosmovision indigena eran mas bien una serie
de creencias o supersticiones, estos religiosos se dieron a la tarea de reunir y plasmar de
forma escrita algunas abusiones (la creencia de que ciertos elementos de la naturaleza
podian ser nocivos para la embarazada y su hijo por nacer) que algunos pueblos
indigenas consideraban como las causas de que un nifio presentara alguna
“discapacidad”.

Estas abusiones del México antiguo generalmente se relacionaban con la
discapacidad fisica. Los nifios que no crecian, porque presentaban algun tipo de
enanismo eran llevados a los palacios donde los monarcas los usaban para su diversion.
La causa del enanismo se atribuia a que cuando el nifio estaba sentado a costado alguien
pasaba por encima de él. Para estas sociedades guerreras y agricolas el enanismo era
situacion negativa pues no deseaban la servidumbre para sus hijos.

La abusion revela, sin embargo, la preocupacion que suscitaba en el seno de una
sociedad guerrera y agricola las dificultades en el desarrollo de un nifio, pues en aquel
contexto era probable que una condicién fisica limitada pusiera barreras para que esos
niflos se incorporaran a las principales actividades que en esa época se desarrollaban.

Como se ha expuesto no hay datos que permitan generalizar que durante la época
prehispanica se tenia una plena aceptacion de las diferencias/ discapacidades. Asimismo,
tampoco hay registros que refieran practicas eugenésicas o de exclusion, lo que se puede
mencionar es que ciertamente existia una preocupacion por el crecimiento infantil
adecuado y los cuidados que se requerian para ello sucediera.

La literatura sobre la discapacidad/ diferencias deben ubicar su interpretacion

desde la visiéon de diversas culturas y momentos histéricos. Por ello, se presentan algunos
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elementos que permiten aproximarse a la idea de que la diferencia/ discapacidad no tiene

una historia homogénea ni universal.

2.2 Otras historias sobre las diferencias/ discapacidad

Con respecto a la discapacidad se tiene constancia de la diversidad de términos y
conceptualizaciones acerca de las personas consideradas “discapacitadas”, o mejor
dicho, acerca de las personas percibidas y consideradas diferentes por algiin motivo. Los
diferentes términos y significados son propios de cada contexto sociocultural y enfoque
desde el que se justifican. Ello se debe a que los conceptos como representaciones que
son, reflejan el pensamiento de una sociedad en un momento histérico determinado.

Desde esta logica se acepta la existencia de diferentes versiones de un
acontecimiento o de la evolucion de practicas y concepciones con respecto a un
fendmeno. Los referentes mas reconocidos hablan de una transicién desde el exterminio y
la marginacion hasta la politica actual que busca integrar a los sujetos identificados con
alguna discapacidad a todos los ambitos de la vida social.

El fendbmeno de la discapacidad ha acompafiado a los seres humanos, se ha
documentado la existencia de individuos que vivieron condiciones de discapacidad fisica y
sensorial desde las épocas mas remotas de la humanidad. En el texto “La discapacidad:
una vision censal” (INEGI, 2010) se refiere que uno de los hominidos (Homo
heidelbergensis) de hace casi 300 mil afos, encontrado en la Sierra de Atapuerca al
noreste de Espafia, presenta un crecimiento anormal 6éseo que sugiere una sordera
inevitable; en La Chapelle- aux- Saints, en el sur de Francia, se encontré6 un homo
sapiens de entre 50 y 55 afios, con una antigiiedad de 35 a 45 afios, que tenia artritis, un
mal articular degenerativo que afectaba su craneo, mandibula, columna vertebral, cadera
y pies; por su parte, en la localidad iraqui de Shanidar, uno de los individuos Neanderthal
de hace 45 mil afios encontrados a mediados del siglo XX, presentaba atrofia de
omoplato, clavicula y humero derecho, y una lesién en la parte derecha del craneo
(Aguado, 1993; Fernandez, 2008).

Se presume que desde las épocas tempranas de la humanidad, las concepciones
y tratamientos de que son objeto las personas con discapacidad oscilan entre dos
perspectivas opuestas: un enfoque o actitud activa, que considera la deficiencia o
problema en las funciones o estructuras corporales como una enfermedad que puede

subsanarse, lo cual se traduce en prevencion, tratamientos e integracion, y otro enfoque o
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actitud pasiva, que sefiala que la deficiencia es fruto del castigo de los dioses, del pecado
o del demonio, lo que se traduce en rechazo y segregacion (Aguado, 1993). En este
sentido, la historia sefiala que han coexistido las actitudes de apoyo y de rechazo hacia
personas consideras como discapacitadas

Durante la época antigua, las actitudes negativas se presentaron en diversas
culturales. En la India, los nifios que nacian con alguna deformacién eran arrojados al rio
Ganges. En Mesopotamia y Persia, la discapacidad fisica o sensorial era considerada un
castigo de dioses o posesion de los espiritus del mal, mientas que en lugares como Asiria
y Babilonia se estimaba que era un castigo de los dioses. Sin embargo, Juarez (2006)
sefala que en algunas de esas culturas también se encontraban actitudes contrarias; por
ejemplo, en la India, Buda defiende los principios de compasion, caridad y generosidad.

En América, hay indicios de que los Salvias de Sudamérica daban muerte a los
individuos con alteraciones fisicas, mientras que en otras culturas, cuando las
circunstancias obligaban a una emigracion masiva, era permitido abandonar a quienes no
eran capaces de valerse por ellos mismos. Hernandez (2001) sefiala como excepcion, a
los indios Pies Negros de Norteamérica que cuidaban a las personas con discapacidades
fisicas aunque ello representase un sacrifico para los intereses comunes. En la antigua
China, algunos individuos identificados con discapacidad tenian la posibilidad activamente
a la sociedad, y existen descripciones de terapias utilizando el movimiento (cinesiterapia).
Por su parte, los egipcios legaron los primeros intentos por implementar ortésicos y
protésicos; ademas se han encontrado inscripciones en relieves de personas con
discapacidad asociados a una alta escala social (Aguado, 1993). En los ultimos afios del
imperio romano y bajo la influencia del cristianismo fue fundado en Ceséarea de Capadocia
en primer hospital del que se tiene noticia, por el obispo San Basilio hacia el afio 370
(Aguado, 1993, INEGI, 2004).

Asimismo, desde la época de los antiguos griegos, especificamente en Esparta;
los infantes que nacian con algun tipo de discapacidad tanto fisica como intelectual eran
exterminados, costumbre que perduré durante muchos siglos. El fildsofo romano Lucio
Séneca (4 a. de C. - 65 d. de C.) explicaba: “matamos seres deformes y ahogamos a
aquellos nifios que nacen enfermizos, débiles y deformados. No actuamos asi por ira o
enfado, sino guiandonos por los principios del raciocinio: separamos lo defectuoso de lo
saludable”. El infanticidio formaba parte del llamado “modelo de la prescindencia”: la
discapacidad tendria su origen en causas religiosas siendo un castigo de los dioses
(Sanchez, 2012: 78).
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En Roma, el trato hacia las personas con discapacidad tuvo elementos negativos.
El infanticidio fue una préctica corriente y, durante el imperio, se extiende la costumbre de
mutilar a niflos y jovenes para mendigar, a esto se agrega la venta de nifios como
esclavos y las personas con discapacidad para diversion.

El cristianismo primitivo influyé positivamente en las actitudes hacia las personas
identificadas con discapacidad. Los postulados cristianos permitieron que ellas se
incorporaran a la comunidad. En la Edad Media se mantuvo el modelo de prescindencia
sosteniéndose la concepciéon de un origen sobrenatural para la discapacidad y se
internaba a las personas de forma permanente o debian vivir de la indigencia,
conformandose asi el denominado modelo de marginacion.

En el siglo XllI, el nacimiento de la Inquisicion produjo un cambio sustancial con la
tradicibn demonoldgica, que consideraba a la discapacidad como consecuencia de
posesioén diabdlica (INEGI, 2004). De ahi nace la idea de atribuirles actos de hechiceria y
brujeria, creencia que les consigue el odio y la animadversién En los siglos Xl y Xlli
aumentd el nimero de personas enfermas y con discapacidad, como consecuencia de las
frecuentes guerras y las grandes epidemias, fue entonces cuando las legiones de
mendigos llegaron a constituir una amenaza social. No obstante, durante la época
medieval, el naturalismo griego es conservado y promovido por los arabes, quienes
contaban con sanatorios y hospitales, con tratamientos humanitarios a base de musica,
danza, lecturas de relatos, practicas de masajes y bafios para multiples enfermedades.

Fernandez (2008) y lafiez (2009) refieren que en Europa durante el siglo X1V inici6
el transito de la concepcion demonoldgica a otra de corte naturalista, de la idea de pecado
a la de enfermedad, aunque persistieron la mayoria de las ideas y practicas medievales y
es cuando se desarrollo la medicina y las medicina y las prétesis, disminuyo la influencia
de la iglesia, se reconocio la responsabilidad del estado para ocuparse de las personas
con discapacidad y comenzaron las intervenciones estatales marcadas por un enfoque
asistencial e institucional En el siglo XV, la tradicién de la caridad cristiana era el Unico de
la supervivencia para quienes carecian de recursos, entre ellos, las personas con
discapacidad. Pero al iniciarse el siglo XVI, se genera una asimilacién entre pobre,
criminal y se desplaza la santificacion de la pobreza ante nuevas exigencias burguesas de
orden y utilidad; a partir de estos siglos, las personas identificadas con discapacidad se
consideran sujetos de asistencia.

Durante los siglos XVII y XVIII, se consideraban trastornadas a las personas

identificadas con problematicas mentales y debian ser internadas en orfanatos y
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manicomios, sin recibir ningun tipo de atencién especifica. Se denominaban imbéciles,
dementes, débiles mentales, locos...

A fines del siglo XVIII y principios del XIX se inicia la institucionalizacion, es decir,
la internacién dirigida a personas con trastornos psiquicos o psiquiatricos. El fundamento
era que habia que proteger a las personas “normales” de las “no normales”. Las personas
con “discapacidad” eran separadas, segregadas, discriminadas. Aparece la terminologia
de nifios idiotas, en el entorno de quienes investigan la problematica y posteriormente
desde el ambito médico se usa la expresion oligofrenia para designar a quienes tenian
“una patologia psiquica consistente en una deficiencia mental grave consecuencia de la
interrupcién del desarrollo de la inteligencia durante el periodo intrauterino o a muy corta
edad (Grau- Rubio, 2011).

El siglo XX trajo avances sociales que se manifiestan en medidas legales e
institucionales a favor de las personas identificadas con discapacidad, pero también
grandes retrocesos como lo que se hizo durante las guerras mundiales: desde las
camaras de gas hasta la participacién activa en la contienda y su vuelta a la reclusion en
tiempos de paz (Aguado, 1993). Entre fines del siglo XIX y la Il Guerra Mundial se avanza
en la identificacion y explicacion de muchos trastornos, que se relacionan tanto con
factores fisicos (bioquimicos, traumaticos o perinatales) como psiquicos (formas de
aprendizaje o de la socializacion infantil). Ademas, los gobiernos se involucraron mas
activamente a favor de la atencidbn educativa y asistencial de las personas con
discapacidades, pero prevalece el etiguetamiento y una politica mas bien paternalista que
refuerza nuevas formas de discriminacion social.

La Segunda Guerrera Mundial supone un punto de inflexibn que, entre otras
cosas, trajo consigo el nacimiento del movimiento rehabilitador y de la psicologia de la
rehabilitacion, la preocupacién por los programas de contenido social, la extensién de la
seguridad social y la ampliacién de los servicios sociales (Bofill, 2008). En la segunda
mitad del siglo XX se producen transformaciones que ponen el acento, sobre todo, en el
origen social de las discapacidades y, como correlato, en la prevencion, la rehabilitacion y
la insercién comunitaria.

Al finalizar el conflicto bélico en 1948, la Asamblea General de la Organizacion de
las Naciones Unidas (ONU) proclam¢ la declaracion Universal de los Derechos Humanos,
origen inmediato de las normas juridicas para proteger los derechos de las personas

identificadas con discapacidad

26



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

Los derechos humanos empiezan a gozar de aceptacion internacional a partir de la
década de los 70’s. La Asamblea General de las naciones Unidas adopta dos principales
declaraciones en materia de discapacidad: la Declaracion de los Derechos de los
Impedidos en 1975.

En 1980, con la publicacion de la Clasificacion Internacional de deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
aporta una perspectiva de lo social en el concepto de discapacidad que ayuda en la
inclusién del entorno en la valoracion de las consecuencias de la discapacidad. No
obstante, un elemento importante a analizar en este recorrido histérico es la
preponderancia del modelo médico, el cual se caracteriza por considerar que las causas
de la diferencias/ discapacidades se asientan en procesos biomédicos. Este modelo se
extiende hasta fines del siglo XIX hasta la fecha, pues a pesar de proponer modelos
alternativos, se sigue asociando la denominada discapacidad con afecciones organicas.

Con la aparicién de los test y escalas de inteligencia se comienza a hablar de
torpes y retrasados o retardados. Segun se avanza en el tiempo, se usan expresiones
como deficiencia mental, minusvalia, desventaja, discapacidad psiquica.

El siglo XX comienza concibiendo la atencion a la persona con “discapacidad” en
términos asistenciales y no como un proceso educativo y donde el modelo tedrico y
terapéutico era el médico. En este siglo comienzan de forma tentativa las primeras
instituciones dirigidas a la atenciébn y ensefianza a las personas consideradas con
“discapacidad”.

Desde fines de la década de los 90's hasta la fecha se ha intentado implementar el
modelo social o inclusivo. Este Ultimo modelo sostiene que la discapacidad tiene su origen
en causas preponderantemente sociales, sin negar el sustrato médico - biolégico, pero
afirma que lo importante es el rol que juegan las caracteristicas del entorno creado por el
hombre (viviendas, escuelas, centros de trabajo, espacios urbanos, transporte, medios de
comunicacion). Las desventajas que experimentan las personas con discapacidad surgen
de la interaccion entre las caracteristicas personales, sus deficiencias y el entorno.

Como es notorio la base del estudio de las llamadas discapacidades han tendido a
la institucionalizacién, primero en céarceles, manicomios y asilos, transitando por
hospitales y centros psiquiatricos. Posteriormente se pretendié construir escuelas
especiales y actualmente se busca la insercibn en escuelas regulares. Para llegar al
proceso de integracion educativa es necesario retomar un hito importante en la historia de

la educacién especial: El Informe Warnock y diferentes reuniones internacionales que han
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tenido como pretension establecer lineas de accion para garantizar los derechos

fundamentales de las personas identificadas con alguna discapacidad.

2.2.1 El Informe Warnock y la Declaracién de Salamanca

En 1981, la publicacion del Informe Warnock, que llevé este nombre en honor a la
presidenta - Mary Warnock (de un comité de investigacion conformado para analizar la
educacién especial en Gran Bretafia) provocd un debate que trascendid las fronteras de
Europa. Se refiere al concepto de necesidades educativas especiales de nifios y jévenes
de Inglaterra, Escocia y Gales.

El informe Warnock supuso un importante hito en los conceptos y en los
programas dirigidos a nifios con discapacidad, como la adecuacién del curriculo general
ampliando el ambito de la educacion especial y de necesidades educativas especiales,
mas alla de la referencia exclusiva a las personas con discapacidad.

Entre las concepciones generales que sustentan el informe destacan:

- Todos los nifios son educables. Ningun nifio sera considerado no educable.

- Laeducacion es un bien al que todos tienen derecho.

- Los fines de la educacion son los mismos para todos los nifios.

- La educacién especial consistird en la satisfaccion de las necesidades

educativas de un nifio con el objetivo de acercarse al logro de estos fines.
- Las necesidades educativas especiales son comunes a todos los nifios.

- Ya no existirAn dos grupos de nifios: los discapacitados que reciben
educacion especial y los no discapacitados que reciben, simplemente,

educacion.

- Para describir algunos nifios que necesitan de alguna ayuda especial se

empleara la expresion ‘dificultad de aprendizaje’.

La expresion ‘necesidades educativas especiales’ implicaba la aceptacion de la
diversidad por un lado y por otro, la posibilidad de atender especificamente a cualquier
persona, porque puede ser sujeto de una educacion especial de manera permanente o

temporal.
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Como consecuencia del informe Warnock se promovié una revision conceptual de
la educacion especial a nivel internacional. Asi, la promulgacion en Espafia (1990), de la
Ley 4 Orgéanica de Ordenacion General del Sistema Educativo, repercute y trasciende a
los paises de habla hispana: el concepto de necesidad educativa especial esta en relacion
con la idea de diversidad de los alumnos y se concreta en la atencion a aquellos alumnos
que, de forma complementaria y mas especializada, precisan de otro tipo de ayudas
menos usuales, ya sea temporal o permanentemente.

México junto con Canada, Egipto, Mali, Pakistan y Suecia, promovi6 en el seno de
las Naciones Unidas, la Cumbre Mundial a favor de la Infancia (1990), dando como
resultado la Declaracién Mundial sobre Supervivencia, Proteccion y Desarrollo del nifio,
asi como un Plan de Accion para cumplirse en el afio 2000.

En 1990, los Organismos Internacionales empezaron a promover iniciativas para
enfrentar el problema de los marginados, ocupacién que desembocé en “La Conferencia
Mundial sobre Educacion para todos: Satisfaccion de las Necesidades Basicas de
Aprendizaje”, realizada en Jomtien, Tailandia, 1990. La cual propuso un cambio
significativo en el enfoque de la educacion como proceso social, como acto politico y
como derecho de todos los individuos.

En Junio de 1994, se llevé a cabo en Salamanca, Espafia, la reunién de la
UNESCO cuyo tema central fue la educacion de los nifios con necesidades educativas
especiales. En este marco, nace la llamada Declaracién de Salamanca.

Como consecuencia de estas tendencias internacionales, México ha adoptado
modelos y formas de atencién similares a las propuestas europeas y horteamericanas.

En tal sentido, a continuacion se presenta de forma sintética algunos elementos de

la historia de la educacién especial en México.

2.2.2 Inicios de la Educacién especial en México

Martinez (1999) sefiala que los antecedentes de la educacion especial en México se
remontan a la segunda mitad del siglo XIX cuando se crearon escuelas para sordos y
ciegos. En 1915 se funddé en Guanajuato la primera escuela para atender a nifios con
discapacidad intelectual y posteriormente se diversificd la atencién a nifios y jévenes con
diferentes discapacidades.

A finales de 1970, por decreto presidencial, se cred la direccion General de
Educacion especial con la finalidad de organizar, dirigir, desarrollar y administar la

educacion especial y la formacion de maestros especialistas. A partir de entonces, el
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servicio de educacion especial presté atencion a estudiantes con discapacidad intelectual,
discapacidades sensoriales y problemas motores.

Durante la década de los ochenta, los servicios de educacion especial se
clasificaban en dos modalidades: indispensables y complementarios. Los servicios de
caracter indispensable: Centros de intervencion temprana y las escuelas de educacion
especial. Estas Ultimas daban atencion a estudiantes en edad de cursar la educacion
preescolar y primaria en cuatro areas: deficiencia mental, trastornos neuromotores,
audicién vy vision). Y los centros de capacitacién de Educacién especial que funcionaban
en espacios especificos separados de la educacion regular. En esta modalidad también
estaban comprendidos los grupos integrados B para nifios con deficiencia mental leve y
los grupos integrados para hipoacusicos, que funcionaban en las escuelas primarias
regulares.

Los servicios complementarios -Centros Psicopedagdgicos, los Grupos Integrados
A- prestaban apoyo a alumnas y alumnos inscritos en la educacion béasica general con
dificultades de aprendizaje o en el aprovechamiento escolar, lenguaje y conducta; esta
modalidad también incluia las Unidades de Atencion a Nifios con Capacidades y Aptitudes
Sobresalientes (CAS).

Existian, ademas, otros centros que prestaban servicios de evaluacion y
canalizacién de los nifios, como los Centros de Orientacion, Evaluacion y Canalizacion
(COEC). A fines de la década de los ochenta y principios de los afios noventa surgieron
los Centros de Orientacion para la Integracion Educativa (COIE). Los Centros de Atencion
Psicopedagdgica de Educacién Preescolar (CAPEP), que dependian de la Direccion
General de Educacion Preescolar, también estaban organizados en servicios
indispensables y complementarios.

Por otro lado en el texto Memorias y actualidad en la Educacion Especial de
México: una vision historica de sus modelos de atencién (SEP, 2010) se sefiala que partir
de 1993 -como consecuencia de la suscripcion del Acuerdo Nacional para la
Modernizacion de la Educacién Basica, la reforma al Articulo 3o constitucional y la
promulgacion de la Ley General de Educacion, se impulsé el proceso de reorientacion y
reorganizacion de los servicios de educacion especial, que consistio en intentar cambiar
las concepciones respecto a la funcién de los servicios de educacion especial, promover
la integracion educativa y reestructurar los servicios existentes hasta ese momento.

Los propdsitos de reorientar los servicios de educacion especial fueron, en primer

lugar, combatir la discriminacion, la segregacion y la “etiquetacion” que implicaba atender
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a las niflas y los nifios con discapacidad en dichos servicios, separados del resto de la
poblacién infantil y de la educacién bésica general. En esos servicios, la atencion
especializada era principalmente de caracter clinico-terapéutico, pero atendia con
deficiencia otras &reas del desarrollo; en segundo lugar, dada la escasa cobertura
lograda, se buscé acercar los servicios a los nifios de educacién basica que los requerian.
Promover el cambio en la orientacion de los servicios de educacion especial tiene
antecedentes desde la década de los ochenta, pero cobré particular impulso con la
promulgacion de la Ley General de Educacién en 1993.

La reorientacion tuvo como punto de partida el reconocimiento del derecho de las
personas a la integracién social y del derecho de todos a una educacion de calidad que
propicie el maximo desarrollo posible de las potencialidades propias. Este hecho impulsé
la transformacién de las concepciones acerca de la funcién de los servicios de educacion
especial y la adopcién del concepto de necesidades educativas especiales.

Romero y Cedillo (2013) sefialan que dicha transformacién se realiz6 del modo

siguiente:

a) Transformacion de los servicios escolarizados de educacion especial en Centros de
Atencion Multiple (CAM), definidos en los siguientes términos: “institucion educativa que
ofrece educacion basica para alumnos que presenten necesidades educativas especiales,
con o sin discapacidad”. Los CAM ofrecerian los distintos niveles de la educacién basica
utilizando, con las adaptaciones pertinentes, los planes y programas de estudio generales.
Asimismo, se organizaron grupos/grado en funcion de la edad de los alumnos, lo cual

llevd a alumnos con distintas discapacidades a un mismo grupo.

b) Establecimiento de las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacién Regular
(USAER) con el propésito de promover la integracion de las nifias y nifios con
necesidades educativas especiales a las aulas y escuelas de educacion inicial y basica
regular. Estas unidades se formaron principalmente con el personal que atendia los
servicios complementarios; igualmente, se promovié la conversién de los Centros de
Atencién Psicopedagbgica de Educacion Preescolar (CAPEP) en servicios de apoyo para

los jardines de nifios.

c) Creacion de las Unidades de Orientacion al Publico (UOP), para brindar informacion y

orientacion a padres de familia y maestros.
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La reorientacion de los servicios de educacion especial se impulsé al mismo
tiempo que la reestructuracion de la Secretaria de Educacion Publica derivada de la
federalizacion de todos los servicios, medida establecida en el Acuerdo Nacional para la
Modernizaciéon de la Educacion Basica. Con la reestructuracion, el &mbito de accién de la
entonces Direccion General de Educacion Especial se redujo al Distrito Federal.

La carencia de una instancia nacional para coordinar el proceso gener6
incertidumbre y confusion en las instancias estatales y entre el personal que atendia los
servicios; este hecho, y la profundidad del cambio que promovia, provocé que su
implantacién fuera muy diferenciada y no siempre favorable a la atencién de los nifios con
necesidades educativas especiales derivadas de alguna discapacidad.

Derivado de un proceso de diagnostico de la situacion de los servicios de
educacién especial y del proceso de integracion educativa en el pais, en el afio 2002 se
presentd el Programa Nacional de Fortalecimiento de la Educacion Especial y de la
Integracion Educativa. Este Programa se elabord conjuntamente entre la Secretaria de
Educacion Publica y la Oficina de Representacion para la Promocion e Integraciéon Social
para Personas con Discapacidad de la Presidencia de la Republica, con la participacion
de las entidades federativas y representantes de distintas organizaciones de la sociedad
civil. Su objetivo es garantizar una atencion educativa de calidad a los nifios, las nifias y
los jovenes con necesidades educativas especiales, otorgando prioridad a los que

presentan alguna discapacidad.

2.2.3 Laintegracion/inclusion educativa

Como ya se menciond hasta antes de de la década de los 90°s la atencion educativa
hacia los alumnos con discapacidad discurria de forma paralela a la educacién general.
Los servicios de educacién especial eran considerados como un nivel educativo diferente
y aislado; manejaban programas de atencion distintos a la educacién regular, se
enfatizaba la atencién individualizada y requeria de la intervencién de diversos
especialistas para la correccion o normalizacion de las diferencias implicadas en el
diagnéstico de una discapacidad.

El curriculo de educacién especial era basicamente rehabilitatorio y se decia que
era un curriculo para la vida, no para la actividad académica. Existian escuelas por area
de discapacidad, para ciegos, sordos, trastornos neuromotores, deficiencia mental y ya se

iniciaban los centros especificos para el autismo.
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Ante estas condiciones en 1993 con la promulgacion de la Ley General de
Educacion (LGE), por primera vez, se abrié explicitamente un Articulo para la educacion
especial; hecho que encuadraba juridicamente el reconocimiento de su existencia,
definiendo su ambito de accion y su participacion dentro de la educacion bésica.

La LGE (1993) en su Articulo 41 refiere que la educacién especial esta dirigida a
personas con discapacidades transitorias 0 permanentes, asi como a personas con
aptitudes sobresalientes. En este Articulo se plantea la posibilidad de integrarse a
diferentes niveles en el aula regular, con miras a que esta poblacion satisfaga sus
necesidades de aprendizaje. Con la aparicion del Articulo 41 se impulsé el Modelo de
Integracion Educativa que se refiere al acceso, permanencia y éxito con el curriculo
basico de todas y todos los alumnos. Con la integracion educativa ya no se ofrecia un
curriculo paralelo al de la educacién regular. Dentro de esta perspectiva todos debian
acceder al bien comdn que representa el curriculo de educacion béasica (Garcia y
Escalante, 1998).

Diversos andlisis con respecto a las practicas hacia las personas con discapacidad
fueron llevando poco a poco a muchos profesionales y responsables de las politicas
educativas al intento, en primer lugar, de tratar de reconstruir la tarea de la educacion
especial y posteriormente a cuestionar su sentido y continuidad como ambito especifico
dentro del quehacer educativo. En cualquier caso, el proceso de re conceptualizacion
adopta como presupuesto fundamental que las posibilidades de progresos significativos
hacia una escolarizacion de calidad para todos, depende de que asumamos que las
dificultades experimentadas por algunos alumnos son el resultado tanto de la forma en
gue se organizan las escuelas, como los estilos y formas de ensefianza que se les ofrece.
En otras palabras, como dijo Skrtic (1991:45), que “los alumnos con nhecesidades
educativas especiales son frutos del curriculo tradicional”

El modelo educativo mexicano inicié sus esfuerzos por establecer una politica
educativa que apoyara a las personas con requerimientos de educacion especial a través
de las “Bases para una politica de Educacién Especial (SEP, 1980). En éstas se destacan

los siguientes principios:

e La normalizacion e integracion del nifio con requerimientos especiales de
educacion.
e Adoptar la denominacion de nifios, jovenes, personas o sujetos con requerimientos

de educacion especial, privilegiando a la persona antes que su discapacidad.
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e El derecho de igualdad de oportunidades para la educacion.

Estas bases fueron en parte el antecedente para que en 1992 se firmara el

Acuerdo Nacional para la Modernizacion de la Educacion Basica. En éste:

Se profundiza y puntualiza la reestructuracion del Sistema Educativo
Nacional con el propdsito central de elevar la calidad de los servicios
educativos que se ofrecen, estableciendo los ejes de politica educativa a
seguir, no tan sélo por lo establecido en los programas de gobierno, sino de
manera transexenal, es decir, que perdurarian mas alla de cada sexenio,
dada la naturaleza y compromiso establecidos en dicho Acuerdo por el
Ejecutivo Federal, los Gobiernos Estatales y el propio Sindicato Nacional de
los Trabajadores de la Educacion. (SEP, 1992: 8).

De forma concreta se puede mencionar que la integracion educativa se refiere al
acceso, permanencia y éxito con el curriculo basico de todas y todos los alumnos. Este
acceso es un derecho y una obligacion juridica, es un asunto de justicia y de igualdad.
Con la integraciéon educativa ya no se ofrece un curriculo paralelo al de la educacion
regular, dentro de esta perspectiva todos deben acceder al bien comuln gue representa el
curriculum de educacion basica.

Hay que recordar que antes de la reorientacion de educacion especial los servicios
operaban por &reas de discapacidad y con un curriculo paralelo al de la educacion basica,
cuyos estudios eran certificados como primaria “especial”. Dicho certificado tenia validez
legal para obtener un empleo pero no para continuar estudios en secundaria, ya que no
amparaba el conocimiento de la primaria regular.

El curriculo de educacion especial era basicamente rehabilitatorio y se decia que
era un "curriculo para la vida", no para la actividad académica. Existian escuelas por area
de discapacidad, para ciegos, sordos, problemas neuromotores, deficiencia mental y, ya
se iniciaban las de autistas.

Por otra parte, estaban los servicios de educacion especial para los problemas de
aprendizaje y para los alumnos con capacidades y aptitudes sobresalientes, que
funcionaban como servicios de apoyo a la escuela regular. Los problemas de aprendizaje
se atendian para el primer grado en grupos integrados a la escuela primaria en aulas
separadas durante todo el ciclo escolar, los alumnos eran seleccionados mediante
diagnoéstico de entre los reprobados del primer grado con un programa fuertemente

orientado a la lecto-escritura y las matematicas y, complementariamente, con el curriculo
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regular para que continuaran en segundo grado en la escuela primaria de origen. De
segundo a sexto grado, se les atendia en los gabinetes de los Centros Psicopedagdgicos,
en el turno alterno. Los alumnos con capacidades y aptitudes sobresalientes, después de
un diagnostico de verificacion se les atendia en aula de apoyo y en su salén de clase
junto con su maestro regular y se trataba de una atencion que consistia en intensificacion
curricular, esto es, no se les promovia de grado al de su cohorte de edad ain y cuando ya
dominaran los contenidos de su grado correspondiente.

Cada area de atencién contaba con maestros especialistas especificos. Ademas
del equipo multidisciplinario, como el psicoélogo, la trabajadora social y en ocasiones un
médico.

La infraestructura de las escuelas especiales, contaban con un modelo de
construccion de acuerdo al area de atencion. Por ejemplo, las de neuromotores con tinas
de hidromasaje; las de deficiencia mental con réplicas de un hogar tipo, con cocina,
recamara, etcétera, en miniatura para "las actividades de la vida diaria".

Segun Guajardo (2002:34) la estructura organizativa tradicional de educacion
especial era por areas de discapacidad como si cada una fuera de una especie distinta,
donde cada una contaba con sus propios roles de formaciones y practicas profesionales
diferentes.

De forma textual, este autor sefiala lo siguiente:

“Casi eran varias educaciones especiales, en la que cada una tenia
definidos sus perfiles de ingreso y exclusion de su poblacién; al seleccionar
a sus alumnos, excluia a los excluidos, haciendo de esto una practica de la
exclusion al infinito: los ciegos-sordos no tenian lugar ni con los ciegos, ni
con los sordos; los neuromotores con deficiencia mental, no tenian lugar ni
con los neuromotrores, ni con los deficientes mentales; los deficientes
mentales por abajo del 70 de Cociente Intelectual, no se admitian en
ningun lugar, ni con los deficientes mentales; los de Sindrome de Down, no
admitian otros que no fueran Sindrome de Down; quienes no controlaban
esfinteres, no cabian en ninguna parte. Al perfil exhaustivo de ingreso no
correspondia otro, ni siquiera general, de egreso; el destino final era
erratico, o no habia final, no egresaban nunca y cuando cumplian cierta
edad -algunos 30 o hasta 40 afios-, se iban solos. Paraddjicamente, los
manuales de organizacion y de funcionamiento lo preveian todo, el
diagnéstico, la canalizacion, las evaluaciones, las "promociones"; asi como,
las funciones de cada uno de los profesionales y su interdisciplinariedad,
los diagndsticos por area profesional, sus baterias, las anamnésis, las
historias clinicas, la integracion diagndstica, los reportes, los expedientes,
los cérdex, los calendarios de reuniones interdisciplinarias, las sesiones de
terapia, las guias did4cticas, los inventarios de conductas a instaurar en los
alumnos. En fin, eran manuales que sustentaban una organizacion y
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funcionamiento complejisimos que conducian a comportamientos muy
simples de los profesionales si seguian todos y cada uno de los pasos
previstos.

Para desmontar esta estructura y ofrecer una organizacion que impulsara la
integracion educativa se generaron acciones donde se le apostd a que los docentes
construyeran su forma de trabajo reconociendo inicialmente las condiciones de su
servicio. Sin embargo, segun Guajardo (2002) habia resistencia de transitar a un nuevo
paradigma. No obstante, el cambio no fue una situacion opcional sino una transformacion
reglamentada oficialmente.

Desde los argumentos de la Ley General de Educacion (1993) estas
modificaciones eran necesarias ya que habia practicas que ética y legalmente no eran
admisibles y que no habia concesion posible. Con estos cambios se intento propiciar
algunos ajustes, por ejemplo, ya no se podia permitir la exclusion de ningiin menor con la
discapacidad que fuere; tampoco dar trato educativo de discapacitado, sino de alumno
con su nivel y grado correspondiente considerando las necesidades educativas especiales
en primer término y la discapacidad en forma indirecta, en segundo término. Por lo tanto,
no habria diagnéstico posible que justificara la exclusion por encima de la Ley (LGE,
1993).

Dando una continuidad a esta forma de operar los servicios de educacién especial,
las otrora Escuelas de Educacién Especial se transformaron en Centros de Atencion

Multiple.

2.2.4 El devenir de los Centros de Atencion Multiple (CAM)

La educacion especial, es la consecuencia de organizar la escuela en funcién de las
diferencia, pues con ella se ha legitimado la tendencia de clasificar a los alumnos en
funcién de parametros que no siempre resultan claros o precisos. O bien, que se asocian
con estandares occidentalizados ajenos a la formas de vida e historia de un pais como
México. Esencialmente, la reorientacion ha pretendido considerar la educacion especial
como una modalidad de la educaciéon basica y no como un nivel paralelo para una
poblacién especifica con discapacidad

Bajo la influencia del movimiento de la integracion educativa, la educacion especial
en su conjunto se transformd. Casi todos los servicios de educacion especial intentaron

orientar su trabajo bajo los principios y postulados del modelo de integracion.
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Todas las escuelas por area especifica de discapacidad de educacién especial se
reorientaron a Centros de Atencion Mdltiple (CAM). Asi la poblacion que por algin motivo
no se integrara a la escuela regular lo podria hacer en el CAM mas cercano a su
domicilio.

La resistencia de los CAM al cambio ha sido notable aunque poco documentada.
(Garcia y Romero, 2009). Se sabe que los CAM han sufrido una reduccién importante en
su matricula, lo cual los ha llevado a enfrentar la posibilidad de cierre o de compactar
turnos. Para evitar tales situaciones se tienen inscritos alumnos “fantasmas”; o bien se
aceptan alumnos sin ninguna “discapacidad” o bien, se da “apoyo” psicopedagdgico en
contra turno a estudiantes de educacion regular que requieren de apoyo.

Estos cambios operados en los ultimos afios y que tenian por objetivo llevar a los
CAM a constituirse como espacios escolares abiertos a la diversidad son considerados
por Garcia y Romero (2009) como la “la reforma” fallida” dado que a pesar de obedecer a
una légica de respeto a la heterogeneidad en las escuelas y a la dignidad humana se
considera que ha fracasado por los siguientes motivos (2009: 17,18):

- Hay trabajo escaso colaborativo, dado que los CAM, se retdnen un grupo de
docentes especialistas con posiciones teéricas y metodolégicas distintas y
hasta opuestas.

- Hay alumnos que aunque aparecen registrados en las estadisticas no estan
fisicamente, por lo cual se les considera “fantasmas”. Esto como resultado de
la disminuciéon en la matricula, por lo cual se desconoce con exactitud el
namero y la condicion de los estudiantes inscritos.

- Se retiene a alumnos que podrian estar en escuela regular. Se les “fabrican”
diagnosticos que garanticen su permanencia. O bien, alumnos que inicialmente
no presentaban ninguna problematica, posteriormente muestran indicadores de
“discapacidad” (dada su prolongada estancia en estos centros).

La forma de operar de los Centros de Atencién Mdltiple requiere de una mayor
comprension para dar cuenta de los fendbmenos que ahi acontecen, sobre todo en los
referidos a las practicas pedagogicas, a las concepciones sobre las “diferencias” asi como
la relacion que mantiene con las familias del alumnado y con la comunidad. Sobre todo al
considerar que sus practicas oficialmente deberian estar apoyadas en modelos de
atencioén de integracion o inclusiéon. Cabe sefalar que a partir del ciclo escolar 2002- 2003
Iztapalapa propuso un modelo de atencién orientado a la inclusién educativa, dato

relevante pues ningun otro Estado o delegacion habia tenido esta linea de trabajo.
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2.2.4.1 El modelo de atencion de los Centros de Atencion Mdltiple en el

marco de laintegracion/ inclusion educativa

Los Lineamientos Generales para la organizacion y funcionamiento de los servicios de
educacién Basica, Inicial, Especial y para adultos en el Distrito Federal (SEP- AFSEDF,
2010:13) establece que el CAM es un servicio escolarizado que ofrece Educacion Inicial,
Bésica (Preescolar, Primaria y Secundaria) y Formacion para la vida y el Trabajo de
calidad a nifios, niflas y jovenes con discapacidad, discapacidad multiple y trastornos
graves del desarrollo, condiciones que dificultan su ingreso en escuelas regulares.
Asimismo, ofrece capacitaciéon para el trabajo a los alumnos de 15 a 22 afios que
presenten discapacidad.

Segun la politica educativa actual, la atencién que brinda a los estudiantes se
enfoca en eliminar o reducir las barreras que se presentan en los contextos socio- familiar,
aulico, escolar y laboral, para el desarrollo de las competencias que satisfagan sus
necesidades basicas de aprendizaje y les permitan adquirir habilidades adaptativas para
ser independientes y mejorar su calidad de vida.

El personal que brinda atencién en este servicio trabaja interdisciplinariamente y
de manera vinculada con los padres de familia, docentes de escuelas regulares que
tienen integrados alumnos con discapacidad; asi como otras instituciones y profesionales
que coadyuven al logro de los objetivos propuestos. Asimismo, el planteamiento oficial
refiere que los CAM deben poner a disposicién de los educandos, padres, madres de
familia y docentes, recursos especializados (profesionales, humanos, tedricos,
metodolbgicos, explicativos, didacticos, entre otros) para dar respuesta a las necesidades
educativas de los alumnos y alumnas asociadas a la discapacidad.

La atencion que brinda el CAM es transitoria o permanente. La posibilidad de
atencion transitoria se considera para aquellos alumnos que con el apoyo de recursos
especializados logran minimizar y/o eliminar las barreras para el aprendizaje y la
participacién y cuyas competencias curriculares permiten su incorporacion a los distintos
niveles educativos regulares. La atencibn se considera permanente cuando, para
disminuir y/o eliminar las barreras para el aprendizaje y la participacion a las que se
enfrentan los alumnos, se requiere establecer un plan de atencion sisteméatico de varios
afios y donde se puntualizan las competencias que el perfil de egreso marca que deben

ser adquiridas al concretar la educacion basica.
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Los cambios derivados de la transicion de los modelos de atencion, sobre todo los
relacionados con la integracion/ inclusién han sido escasamente documentados. Por
ejemplo, Sanchez- Regalado (2012) presenta un analisis sobre la flexibilidad del
curriculum de educacién basica y su relaciéon con la atencion a la diversidad. Su trabajo se
centro en vincular las premisas de la inclusién educativa con respecto al enfoque por
competencias. Se sitla en el contexto de la Direccion de Educacion Especial del Distrito
Federal y presenta como principales avances una serie de publicaciones dirigidas a la
atencion pedagdgicas de las principales discapacidades.

Sanchez- Regalado quien actualmente funge como la directora de la Direccién
General de Servicios educativos Iztapalapa (DGSEI) fue la coordinadora de un texto
denominado Memorias y actualidad en la educaciéon especial de México: Una vision
historica de sus modelos de atencion (SEP- DGEE, 2011) el cual describe en 5 capitulos
los diferentes modelos por los que ha transitado la educacién especial en México y cuyo
altimo capitulo esta destinado a la educacion inclusiva entre los afios 2000 y 2010.

En este sentido, aunque actualmente los lineamientos que rigen a los CAM
establecen como base las premisas del modelo de inclusion en un marco de respeto a la
diversidad, es evidente el vacio en cuanto a la evaluacion de sus practicas y politicas; por
lo que es dificil establecer un andlisis sobre la forma en que operan los Centros de
Atencion Multiple y otros servicios de educacion especial. Sobre todo, resulta importante
comprender cdmo estos modelos dictados desde la premisa de la Inclusion se concreta
en espacios de alta complejidad como lo son algunas colonias de la Ciudad de México, en

particular de las ubicadas en la delegacion Iztapalapa.

2.2.5 Lainclusién educativa en lztapalapa

El grupo dominante de una sociedad define los rasgos de la cultura que configura la
comprension del éxito y del fracaso académico, lo que produce diferencias entre los que
aprenden y los que no. Estas mismas creencias y actitudes se reflejan en las
disposiciones y organizaciones econdmicas y politicas, caracterizando el trato diferencial
entre sus miembros.

Si se traslada esta idea al actual sistema educativo, se puede observar que la
politica educativa desarrollada durante mucho tiempo ha propiciado que unos alumnos
sean integrados y otros no, determinando que muchas personas no hayan podido ser
incluidas en el sistema educativo regular, y se haya creado un sistema paralelo de

educacioén especial.
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Esta separacion entre educacién “regular” y “especial’ ha perpetuado la diferencia
y ha promovido una vision tradicional y clinica de la discapacidad centrada en un enfoque
individual y en la supuesta falta de adecuacion fisica y mental. Asi se configuré un modelo
médico del diagnéstico de los déficits que tenian que ser remediados a traves de
programas de desarrollo individual. Influyé de manera notable el modelo médico sobre la
formacion y creencias y, por tanto de actitudes y préacticas del profesorado.

De este planteamiento proviene que la discapacidad ha sido considerada como
una forma de diferencias socialmente construida (Carrington, 2009) al igual que lo son los
rasgos diferenciales asociados a caracteristicas fisicas, de género o estilos de vida.

Para romper las practicas tradicionales asociadas al modelo clinico individual
surgié la educacion inclusiva. Esta fue vista en un primer momento como una innovacion

de la educacién especial. Para Ballard (2007:5) sus caracteristicas fundamentales son:

- No discrimina la discapacidad, la cultura 6 el género.

- Implica a todos los alumnos de una comunidad educativa sin ningun tipo de
excepcion;

- Todos los estudiantes tienen el mismo derecho a acceder a un curriculo culturalmente
valioso a tiempo completo como miembros de un aula acorde a su edad.

- Y enfatiza la diversidad mas que la asimilacion.

Por consiguiente, y como indican Booth y Ainscow (2004), el desarrollo de la
inclusiéon en la educacién requiere integrar dos procesos: aumentar la participacion de los
alumnos en las culturas y los curriculos, y reducir la exclusiéon. La educacién inclusiva
trata, pues, de responder a la diversidad desde la valoracién que hace de todos los
miembros de la comunidad, su apertura a nuevas ideas y la consideracion de la diferencia
de forma positiva (Arnaiz, 2006). En México, esta propuesta se vio iniciada en lztapalapa,

en el afio 2002 continuando hasta la fecha.

2.2.5.1 Proyecto de Construcciéon de Escuelas Inclusivas en Iztapalapa
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El primer momento del proyecto en la administracién del 2002 al 2006 fue La Estrategia
para el desarrollo de la educacién inicial y basica para nifias, nifios y jovenes de
Iztapalapa (SEP/SSEDF/DGSEI, 2002). Dicha estrategia se concibié como un proceso de
mejora de las condiciones educativas de los menores ubicados en educacion inicial,
especial, preescolar, primaria y secundaria, dicha mejora se basaba en lograr que las
escuelas de educacion bésica adoptaran las premisas de la atencion a la diversidad.

La Estrategia (SEP/SSEDF/DGSEI, 2002:45), enfatizaba la relevancia vy
trascendencia en la blasqueda de la satisfaccion de las necesidades de los nifios vy
jévenes que asistian a los servicios de educacion inicial y basica, y en la potenciacién de

sus capacidades y posibilidades. De forma textual sefialaba lo siguiente:

La atencién a la diversidad de los alumnos se refiere a la idea primera de
que la justicia y la ética estan por encima de cualquier otra consideracion
que atente contra el derecho de los nifios de recibir educacion por razones
de capacidad intelectual, disfuncion familiar o social y cuestiones de etnia,
lengua o religién. Es una idea optimista que da fuerza a la conviccion del
progreso social sin exclusiones.

Desde la orientacion de los servicios de educacion basica hacia la atencion de la
diversidad, se argumentaba en la relevancia de reflexionar y adquirir esta mirada sobre la
heterogeneidad. Dentro de estos argumentos se presenta el siguiente parrafo que
reflejaba la posicién oficial (SEP/SSEDF/DGSEI, 2002:45) con respecto a la diversidad:

La atencion a la diversidad se concreta en la atencion a todos los alumnos
que llegan al aula, atendiendo sus necesidades afectivas y cognoscitivas
de manera equilibrada, sin hacer distinciones estigmatizadoras entre
alumnos aventajados y desaventajados, entre hombres y mujeres o entre
disciplinados e indisciplinados. A todos se deben conceder las mismas
oportunidades y quienes mas lo requieren deberian tener mejores
condiciones para avanzar.

Los alumnos con necesidades educativas especiales, con discapacidad o
sin ella, deben ser incorporados a las aulas en las escuelas. Ellos son la
evidencia de la incapacidad del sistema educativo para dar educacion a
todos los alumnos sin exclusiones de ningun tipo. En este sentido, se
pretende que las escuelas de Iztapalapa sean escuelas incluyentes.

Como es notorio esta estrategia buscaba la transformacién de los servicios
educativos de lztapalapa, incorporando conceptos como diversidad, comunidades de

aprendizaje, colaboracién y otros términos asociados con la inclusién. Asimismo, esta
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propuesta buscaba dar respuesta a las caracteristicas de las escuelas publicas de
Iztapalapa. La estrategia desde un inicio planted esta transformacion como un cambio
gradual que se iria moldeando y ajustando en cada una de sus fases, reconociendo la
necesidad de identificar las condiciones de cada escuela y la cultura imperante en cada
una de ellas.

Para iniciar la Estrategia, la Subsecretaria de Servicios Educativos para el Distrito
Federal y la DGSEI (2009) realizaron un andlisis critico de la Educacion Especial en
Iztapalapa, donde se plantean las condiciones en torno a la practica docente en la
atencion a la diversidad. Se presentaron algunos datos sobre los Centros de Atencién
Multiple (CAM):

En cuanto a la formacién académica de los docentes de CAM se determiné lo
siguiente: el 48% tenia una formacion como especialista, el 22% eran pedagogos, 14%
eran psicélogos y con este mismo porcentaje se encontraban los maestros con formacion
normalista. Otra formacién se ubicé con el 2%.

En Iztapalapa CAM, se ofrece servicio en 18 planteles, de los cuales dos son de
tiempo continuo y ofrecian capacitacion laboral, el resto se distribuia en 8 planteles
matutinos y 8 vespertinos.

CAM reportd atencion global de 2, 2004 alumnos ubicados desde intervencion
temprana, hasta capacitacion laboral.

Infraestructura y equipamiento.

o La arquitectura de las instalaciones no era la mas adecuada para atender
alumnos de todas las discapacidades.

o Se reportaba carencia de personal y equipo material para la rehabilitacion fisica,
principalmente.

o Habia poca relacion con instituciones de salud, de asistencia social y
organizaciones civiles.

o Los limites de edad que se sefalan en los lineamientos de operacion de los
servicios de educacion basica representaban un obstaculo para la integracion de
alumnos provenientes de CAM.

o En algunos planteles habia carencia de los recursos humanos, materiales y

arquitecténicos necesarios para una adecuada operacion.
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De forma paralela a la presentacion de este analisis critico de los servicios de
educacién especial se presenté el proyecto Fortalecimiento de la Educacién Especial en
Iztapalapa, Ciclo escolar 2002- 2003 “Hacia la construccién de escuelas inclusivas”
(SEP/SSEDF/DGSEI, 2002: 5), cuya finalidad fue la de iniciar un trabajo sistematico para
establecer condiciones y construir la infraestructura conceptual y metodolégica en la
educacioén especial y en la educacion regular, que permitieran la inclusion de los alumnos.
Sus propdsitos eran los siguientes:

e Impulsar la construccion de escuelas inclusivas en los servicios educativos de

Iztapalapa.

e Promover la atencién a la diversidad educativa que existe en los planteles de

educacion inicial y basica de Iztapalapa.

e Promover la construccion colaborativa de estrategias didacticas y de gestién

educativa en los servicios de educacion especial de Iztapalapa.

e Promover el desarrollo de las competencias técnico- pedagogicas de los

directores, supervisores y personal técnico para impulsar la construccién de

escuelas inclusivas.

Bajo estas ideas, la educacién especial y la educacién regular quedaron
convocadas a trabajar conjuntamente, intentando superar la condicion de sistemas
separados o desintegrados, para lo cual la educacién especial debia transformarse a
partir de tres ejes:

1. Superar la situacion de subsistema educativo, aislado, asumiendo la condicién de
continuo de prestaciones educativas hacia la educacién basica, que permitiera
ofrecer una gama de opciones para la atenciéon a la diversidad de necesidades
educativas que se presentaban en las escuelas.

Dar prioridad al modelo pedagdgico.

Procurar la concertacion intersectorial.

Finalmente, en el ciclo escolar 2008- 2009 se present6 la fase IV del Proyecto de
Fortalecimiento de la Educacion Especial (SEP/SSEDF/DGSEI, 2002:6), la cual estaba
orientada a realizar una evaluacién y ajuste al proceso vivido durante las fases anteriores.
Nuevamente rescataba la importancia de un cambio de paradigma de la educacion
especial, acercandose cada vez mas al paradigma ecoldgico- contextual, asimismo
apuntalaba la necesidad de dar nuevos significados a las diferencias, particularizando la

situacion de la discapacidad. Textualmente sefialaba lo siguiente:
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En particular se hace necesario fortalecer la atencion educativa a la
diversidad, mediante la construccion de un significado positivo de la
discapacidad que permita mejorar la calidad de vida de las personas, como
su capacidad de integracion al entorno social que les rodea. Esto implica
asumir que la inclusién puede suponer una mejora educativa para todos los
alumnos, al proporcionarles la oportunidad de comprender la relatividad
gue existe en las diferencias y la posibilidad de compensacion de las
dificultades a través de la accién en un contexto heterogéneo.

Dentro de las premisas de esta propuesta impulsada en lztapalapa, es evidente
que la inclusion educativa estd enmarcada desde una mirada social que conciba las
diferencias humanas como parte de la diversidad que caracteriza cualquier grupo.
Asimismo, la discapacidad es comprendida como la consecuencia de una serie de
construcciones sociales derivadas de las ideas asociadas con las diferencias,
entendiendo que éstas no necesariamente son condiciones patolégicas que deban ser
erradicadas o remediadas. Desde esta mirada social, las acciones que se desarrollan en
la escuela tendrian que tener una vinculacion cercana con la comunidad. El
reconocimiento de este vinculo es una parte fundamental de este trabajo.

Aunque el planteamiento de educacioén inclusiva aparece como posible respuesta
las condiciones del alumnado de educacion basica en lIztapalapa es necesario obtener
datos empiricos de den cuenta de la proximidad o distancia que tienen los CAM en la
practica con respecto a las premisas inclusivas.

Pero ademas dado que la inclusion educativa tiene una perspectiva social, es
necesario no solo circunscribirse a la escuela, sino ver las relaciones que mantiene con
las familias y la comunidad. Pues aunque de forma constante se sitla a las estudiantes
“con discapacidad” en los escenarios institucionales formales como las escuelas y/o los
centros de rehabilitacién u hospitales, su vida social y cognitiva tienen un entramado que
rebasa las fronteras de la escuela. La comunidad con una relacion contradictoria con la
escuela funciona como otro espacio donde los nifios con “discapacidad” desarrollan una
serie de practicas sociales que generalmente no son reconocidas por esas grandes
instituciones como son la escuela y los hospitales. La comunidad (dividida de la escuela
Unica y tenuemente por barreras espaciales) requiere también de una descripcién que
permita comprender la vida de estos estudiantes en un contexto complejo e interesante
como lo es la delegacion Iztapalapa, centrdndonos particularmente en el Pueblo de Santa

Cruz Meyehualco y la Central de abastos de la ciudad de México.
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Para analizar la compleja relacion entre escuela y comunidad es necesario
plantear en primer momento algunos nortes metodol6gicos que han guiado el desarrollo

de esta investigacion.
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CAPITULO 3
METODO. DE COMO PRESENTAR UN PROCESO DE CONSTRUCCION
“La etnografia educativa no se vincula con ninguna teoria o teorias especiales,
porque lo mas trascendente metodolégicamente es la construccion del
conocimiento a partir de la vivencia de los actores y no desde un concepto
consagrado dentro de una disciplina” (Pifia, 1997:23).
Este trabajo se encuadra en el campo de la etnografia de la educacion y particularmente,
en los estudios de la etnografia educativa latinoamericana de la cual destacan: Elsie
Rockwell, Justa Ezpeleta, Ruth Paradise, Maria Bertely, Maria Rosa Neufeld por soélo
mencionar algunos. Sin embargo, aunque la etnografia tiene diferentes aristas que son
reconocibles en las producciones académicas de cada investigador e investigadora este
trabajo no sera el espacio para discutir las diferencias y coincidencias en la forma de
concebir y realizar la investigacion etnografica. Se parte de que la etnografia es una
opcion metodoldgica (no sélo una técnica) que para la interpretacién de una problematica
de la vida cotidiana escolar apela a diferentes disciplinas y, primordialmente, a distintos
enfoques tedricos (Pifia, 1997).

Siguiendo a Paradise (1994) la intencién es rebasar una visibn que sitle a la
etnografia con una metodologia con “m” mindscula; es decir como una serie de técnicas
para obtener, analizar y exponer sus datos; su objetivo, la descripciéon de un grupo, de sus
tradiciones y de sus practicas mas significativas. La aspiracion es concebir a la etnografia
como metodologia con “M” mayuscula que implica la busqueda del significado de las
acciones de los actores involucrados. En otras palabras, no son las costumbres y las
tradiciones como acontecimientos extraordinarios los que interesan en este estudio, sino
el sentido que éstas tienen para los sujetos involucrados en esas practicas.

Un punto relevante sobre la trayectoria de esta investigacion es que contiene
observaciones, extractos de registros de campo tomados de contextos diferentes. Por un
lado estan los que se elaboraron del 2008- al 2012 y, por otro lado, las entrevistas que se
realizaron durante 2009-2012.

La estrategia metodoldgica central fue relacionarme con los nifios y verlos como
actores sociales. Realicé trabajo etnogréfico del 2008- al 2012 y, por otro lado, las
entrevistas que se realizaron durante 2009-2013.

La obtencién de datos estuvo particularmente enfocada a documentar, por un lado,
la dinamica sociocultural de los escenarios de estudio asi como la vida cotidiana de los
nifios y sus formas de participacion. Para abundar en este Gltimo proceso, registré las

actividades que los nifios participantes llevaban a cabo en sus diferentes espacios de
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interaccion. Como ya se menciong, el hilo conductor de este trabajo fue dar cuenta de la
construccion sociocultural de la discapacidad en la infancia. Por ello, en la recopilacion de
informacion le otorgué un peso significativo a las formas de interaccion cotidianas que
experimentan los nifos.

Se realizaron exhaustivas y profundas observaciones y entrevistas con el fin de
gue paulatinamente emergieran esas grietas o intersticios que permitieran no solo validar
corpus de conocimiento ya conocidos, sino que principalmente buscar y desarrollar
aproximaciones tedricas para comprender la realidad social.

Es este sentido, metodolégicamente un enfoque etnografico que aunque no esta
incidido de la teoria, no se encuentra comprometida a priori con ella. Las observaciones
etnograficas se realizaron en diversos espacios, entre ellos: Centros de Atencién Multiple,
mercados, tianguis, fiestas patronales, carnavales, colectivos y demas espacios ubicados
en Iztapalapa.

Con respecto a las observaciones realizadas, éstas se encuentran registradas en
diarios de campo, transcripciones electrénicas, video grabadas y en algunos casos se
conserva la audio grabacion.

3.1 Sobre el camino etnografico recorrido

El trabajo de campo de forma sistemética inicio en mayo del afio 2010 y ha continuado
hasta la fecha. Se han hecho registros de entrevistas y observaciones realizadas en los
escenarios ya citados. En algunos casos se tiene evidencia grabada en audio y en video.
Hay que sefalar que en la Central de abastos estan prohibidas las grabaciones de
cualquier tipo, asi como en los campamentos del FPFV. Este Ultimo espacio no permite la
entrada de personas ajenas a los campamentos. Las grabaciones en tianguis resulta
complicada dado los frecuentes robos y la dinAmica que ahi se experimenta.

De forma especifica se presenta la siguiente tabla para mostrar el tipo de datos

que ha obtenido del trabajo de campo:

Técnica de recoleccion Tipo de evidencia Cantidad
de datos

Observacion participante Registros en diarios de | Observaciones (niUmero
en los escenarios de campo. de registros):
investigacion (CAM,

domicilios, Central de CAM: 120
Abaslttl)ls t'ian uis, Frente Central de Abastos: 35
| e Tianguis: 29

Popular Francisco Villa, .
P Frente Popular Francisco
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Carnavales Villa: 17
Carnavales y fiestas
patronales: 11

Entrevistas Registros en diarios de Entrevistas registradas por

campo.
Videograbaciones

Sélo audio

escrito: 14
Videograbadas:5
Audio: 8

Recolecciéon de datos en
archivos escolares

Transcripciones de
informacién contenidas en
carpetas escolares,
relatorias de reuniones de

Carpetas escolares
revisadas: 4.

En estas carpetas se

obtuvieron datos sobre la
trayectoria escolar de los
participantes, diagnésticos
clinicos, observaciones del
desempefio escolar,
entrevistas con padres de
familia.

consejo técnico y
entrevistas a padres.

Relatorias: 30

Que incluyen las
discusiones en consejo
técnico de docentes donde
se revisan temas y
situaciones del CAM.

3.2 Objetivo

Comprender la forma en que se construye socioculturalmente la “discapacidad” tomando
referencia las experiencias de un grupo de estudiantes de educacion especial y a sus
familias teniendo como contexto una colonia considerada como pueblo originario ubicada

en la delegacion Iztapalapa.
3.3 Participantes

En esta investigacion participaron 4 alumnos de educacion especial ubicados en Centros
de Atencion Multiple de lIztapalapa, docentes y padres de familia. Asi como otros
integrantes de la vida comunitaria. Se realiz6 un seguimiento de los nifios participantes
ubicandolos en diferentes escenarios. La selecciéon de estos nifios tuvo se argumenta bajo

los siguientes criterios:
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Las familias y los propios nifios aceptaron participar de forma voluntaria en esta

investigacion (mediante un consentimiento informado).

- Los cuatro nifios son estudiantes de Centros de Atencion Mdltiple ubicados en

Iztapalapa.

- Los nifios participantes y sus familias tienen mas de 10 afios viviendo en la zona

noreste de Iztapalapa.

- Los cuatro nifios presentan un diagnéstico que los identifican con algun tipo de
“discapacidad”, principalmente la Discapacidad Intelectual o Retraso Mental por lo

cual no presentan otra condicion sensorial 0 motora.
3.4 Escenarios de investigacion y los participantes en accién
3.4.1 Santa Cruz Meyehualco

La zona de Santa Cruz Meyehualco estid conformada por tres colonias: 1) El Pueblo de
Santa Cruz Meyehualco, 2) La colonia Lomas de Santa Cruz y 3) La U.H. Santa Cruz
Meyehualco. Es en los afios setenta con el crecimiento de la ciudad que se comienzan a
habitar lotes baldios, de modo que posteriormente surge la Avenida Ermita Iztapalapa y
las colonias Unidad Santa Cruz Meyehualco, Ejidal, Santa Maria Aztahuacan, Hidalgo,
etc. En esa época comienzan a construirse grandes unidades habitacionales entre los
cuales esta la Unidad Habitacional (U.H) de Santa Cruz, que se constituyé de 3380
viviendas, para albergar principalmente a pepenadores de la zona. La U.H Santa Cruz
Meyehualco se localiza en la coordinacion territorial 1ZP- 5 la cual se comunica a través
de avenidas principales como lo son la Av. Ermita Iztapalapa, Av. Circunvalacién, Av.
Santa Cruz Meyehualco, Av. Soto y Gama, Av. Revolucién Social y el Anillo Periférico.
Dicha coordinacion territorial contaba hasta octubre del 2013 con una poblacién de 191
917 habitantes de nivel socio econdémico de media, alta y muy alta marginalidad, y con
alrededor de 37076 viviendas. En la parte del comercio cuenta con 2617 establecimientos;
ademas de tener 10 mercados publicos y 10 tianguis (Programa Delegacional de
Desarrollo Urbano de Iztapalapa, 2013).

Por otro lado, como ya se menciond en los primeros capitulos, Santa Cruz
Meyehualco es considerada como un pueblo originario de la Ciudad de México. Su
estudio toponimico revela que significa que “Entre circulos de magueyes” o “Lugar de
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magueyes”. De acuerdo con la tradicién, fue fundada en el afio de 1496, como parte de la
ltima migracion chichimeca.

Se ubica al oriente de la ciudad de México, colinda al norte con la unidad
habitacional Santa Cruz Meyehualco, al sur con las colonias Desarrollo Urbano
Quetzalcéalt y Hank Gonzalez, al oriente con la colonia Reforma Politica y al poniente con
la colonia La Era.

Antes de la formacién de Santa Cruz, estas tierras eran parte de un Antepetl
(palabra traducida como ciudad, villa o pueblo) esta ciudad era Iztapalapan, considerada
como unidad urbana con una densidad de poblacion alta llamada por los espafioles como
cabecera, contaba con 15 barrios o estancias, una de ellas era Santa Cruz.

Durante los siglos XVI y XVII, Santa Cruz Meyehualco vivio sumergido en
explotacion, epidemias y hambre por lo cual la poblacion mermd, convirti€ndose en un
barrio practicamente despoblado. Ya para finales del siglo XVIII y a principios del XIX, la
economia se incrementé al explotar masivamente el tequesquite y salitre para insumos de
la Real Fabrica de Pélvora, ubicada en una parte del Hospital Santa Fe de México.

Para la mitad del siglo XIX, Santa Cruz Meyehualco compro las tierras del antiguo
cacicazgo de Iztapalapa, era el afio de 1894 cuando en se firma la escritura de compra y
diligencia de posesion de los terrenos del rancho Santa Cruz otorgado por el sefior
Mariano Galvez, a favor de los vecinos del pueblo de Santa Cruz.

En la actualidad, los terrenos del Rancho Santa Cruz o de Tenorio se encuentran
habitados por diversas colonias como Desarrollo Urbano Quetzalcéatl, Unidad Santa Cruz
Meyehualco, Hank Gonzalez, La Era, Buenavista, etc.

Parte del panorama del pueblo lo conforman los cerros de la Sierra de Santa
Catarina compuesta por el Cerro Tecuautzi o Santiago, Cerro Tetecén, Volcan Xaltepec y
Volcan Guadalupe o el Borrego.

Hacer un esbozo también requiere hacer referencia al patron de asentamiento del
pueblo y a los rituales que tienen lugar en los ciclos festivos y que ponen al descubierto su
raiz mesoamericana y colonial. De acuerdo con Molina (2007) los pueblos originarios
tienen traza y un patron de asentamiento particular que revela su origen colonial y la
existencia de un sistema lacustre. El patron de asentamiento en Santa Cruz Meyehualco
tiene como referencia una plaza central, rodeada de las edificaciones comunitarias de
mayor relevancia, como son la biblioteca, centro social, el mercado y la escuela primaria.
Esta traza en particular de los pueblos originarios donde sus actividades giran alrededor

del calpulli como eje de la organizacion social, econdmica y comunitaria.
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El pueblo cuenta con calles estrellas e irregulares, excepto las avenidas
principales como son la Calzada Ermita Iztapalapa, la Calle Samuel Gomperz y las calles
de la Unidad Habitacional Santa Cruz Meyehualco. Estas avenidas eran utilizadas para
mantener vinculos comerciales con el sistema regional, oues desdeantafio eran utilizadas
como lugar de acceso para las personas que venian de Veracruz y Puebla hacia la
Ciudad de México.

La iglesia esta en una de las avenidas principales y sirve como de referencia a los
habitantes del pueblo, pues se encuentra en uno de los puntos mas altos de la zona. Otro
dato relevante es que en la gran mayoria de las calles se han construido altares a la
Virgen de Guadalupe, a la Santa Cruz y a San Judas Tadeo. Ortega (2013) menciona que
en los pueblos originarios cuando se adora a la Virgen de Guadalupe se esta venerando a
Tonantzin (que en nahuatl significa nuestra madre venerada). En la imagen de la virgen
de Guadalupe es preciso observar que esta rodeada por un sol, su figura yace sobre la
luna y, ademas, es morena, lo que ejemplifica el sincretismo que se produce entre el
encuentro del mundo mesoamericano y la imposicion de la religion catolica).

Existen referentes simbdélicos mesoamericanos para sus pobladores como son la
Sierra de Santa Catarina, el Cerro Tetecon y el Volcan Xaltepec. También se hace parte
de la geografia un conjunto de volcanes que se observan desde este lugar: el
Popocaltépetl e Iztaccihuatl, el Cerro de la Caldera en los Reyes La Paz y el Cerro de La
Estrella. Estos cerros constituyen un elemento importante dentro de la cosmovision
mesoamericana que se recrea en el pueblo, ya que los cerros guardan el agua y son un
punto de comunicacion entre el inframundo y el cielo.

Medina (2013) menciona que los pueblos originarios en la cuenca de México
tienen como base la organizacién de un ciclo ceremonial basado en la reproduccién de la
concepcion del mundo de la tradicion mesoamericana. Este presupuesto no dista de lo
que se vive en santa Cruz Meyehualco; uno de los referentes es la presencia de la
dualidad entre el ciclo que establece la iglesia, dado por un culto colectivo donde hay
presencia de incienso y cohetes y, a su vez, la reproduccién del ciclo agricola
mesoamericano, el cual se recrea en los rituales referentes a los cultivos que se hacian
en la milpa, las cuevas y las cimas de los cerros. Es de notar que aunque el proceso de
urbanizacion acab6 con el sistema campesino agricola del pueblo de Santa Cruz, basado
en la vida lacustre del lago, aun sigue vivo el material simbdlico que recrea el ciclo

agricola en sus fiestas.
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Particularmente, de este escenario se realizaron observaciones y entrevistas de

los nifios participantes y sus familias en los siguientes espacios escolares y comunitarios:

- Centros de Atencién Multiple (CAM).

-Tianguis de Santa Cruz Meyehualco.

- Fiesta patronal y carnaval de Santa Cruz Meyehualco, Iztapalapa.
- Campamento del Frente Popular Francisco Villa.

- Central de Abastos de la Ciudad de México.

A continuacién se describen estos escenarios en consonancia con la participacion
de los nifios integrantes de esta investigacion con la intencion de contextualizar las

experiencias, practicas y saberes que este grupo de nifios y sus familias construyen.

3.4.2 Los domicilios de los nifios y sus familias

Se visitaron los domicilios particulares de los participantes, ubicados en Santa Cruz
Meyehualco. Las observaciones incluyeron calles, transporte publico e interaccion con
vecinos y familia extensa.

Los domicilios se constituyeron en espacios vitales para comprender la interaccién
de los nifios con sus familias y con todos los artefactos que ahi se encuentran. Por
ejemplo, la casa de Manuel se ubica en el centro del pueblo de Santa Cruz Meyehualco,
dado que su familia es originaria de esa colonia su terreno y casa son propios y tiene una
extensién amplia. Comparte el vecindario con otros familiares quienes ocupan casas
distribuidas por todo el pueblo, por lo cual frecuentemente visita a su familia extensa.
Dado que su familia trabaja en la central de abastos y tianguis, su patio tiene una funcion
de bodega donde guardan diversos productos y mercancia. También acumulan objetos y
muebles que en apariencia ya no utilizan: huacales, partes de auto, trastes, muebles,
juguetes, etc.

Hugo vive en un modulo del Frente Popular Francisco Villa y el espacio es
limitado, teniendo una habitacion y un bafo/ letrina. En ese espacio de aproximadamente
18 metros cuadrados habitan ademas, sus dos hermanas y sus dos padres. Destinan un
espacio junto a la ventana para montar una tiendita de dulces y frescos. Los espacios
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comunes como son pasillos y areas verdes se utilizan para lavar y tender la ropa, asi
como espacios de juego y convivencia.

Yomara vive en dos habitaciones que son parte de una vecindad en la parte
limitrofe del pueblo. El espacio es rentado y comparten el bafio con otros inquilinos. La
vivienda es utilizada principalmente como dormitorio, pues la mayor parte del tiempo
permanece en la central de abastos y en la escuela. La vivienda es limpiada los dias
domingos pues durante la semana la familia se dedica a preparar la comida que expiden
en los pasillos de la central de abastos. La convivencia en la vecindad es regulada por el
respeto a los espacios comunes y por la participacion en eventos colectivos: posadas,
fiestas patrias, fiestas familiares (bautizos, quince afios, primera comunién, etc.) El
espacio donde viven es una vivienda que esta al fondo de un pasillo, tiene dos ventanas y
es de lamina de asbesto.

En el caso de Angelo y su familia, ellos viven en unas habitaciones prestadas, es
decir, en dos cuartos que son de un familiar y por las cuales no se paga ninguna renta.
Dichos cuartos estan ubicados en la azotea de una casa enclavada en el centro del
pueblo. En ese espacio también guardan y reciclan diversas mercancias que seran
vendidas en el tianguis. Aunque la mama de Manuel es originaria del estado de Morelos,

su esposo Yy familia tienen mas de 30 afios viviendo en Iztapalapa.

3.4.3 El espacio escolar: Centros de Atencion Multiple (CAM)

Se realizaron entrevistas y observaciones en Centros de Atencion Mdultiple (CAM)
ubicados en Iztapalapa. Como ya se menciono6, los CAM brindan atencion escolarizada a
nifios y jovenes identificados con discapacidad, particularmente atiende a estudiantes con
diagnosticos de discapacidad intelectual, y discapacidad mdultiple debido a que por sus
caracteristicas se dificulta su ingreso a escuelas regulares (SEP, 2012).

El CAM mayormente visitado y observado se encuentra en Santa Cruz
Meyehualco y es un plantel que tiene mas de 30 afos de funcionamiento. Desde sus
origenes dio atencién a alumnos considerados con discapacidad intelectual. Su estructura
arquitectonica corresponde a una escuela convencional y actualmente asisten 120
alumnos en horario completo. Tiene una plantilla de 14 docentes, tres personas de

intendencia, directora y secretaria.

53



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

3.4.4 Campamento “Las antenas” del Frente Popular Francisco Villa

El frente Popular Francisco Villa (FPFV) se fund6é en 1993 como resultado de la crisis
econdmica y social que dejé el temblor de 1985, asi como de otros problemas de caracter
politico donde varias organizaciones decidieron unirse para demandar respuestas hacia
problemas que aquejaban a la poblacion vulnerable de la Ciudad de México,
principalmente al sector urbano popular.

El FPFV es un fenbmeno social de gran impacto en la ciudad, se calcula que
aproximadamente 10 000 viviendas se han construidos como resultado de la gestiéon de
esta organizacion. Asimismo, Lopez (2008) sefiala que mas de 13 000 taxis de la
organizacion llamada “Las Panteras” estan agremiados al FPFV. Otro indicador de su
presencia cotidiana es su participacion en movilizaciones sociales de estudiantes,
campesinos y sindicatos. Por ejemplo, colaboré de forma cercana con la huelga
estudiantil (1999- 2000) de la Universidad Nacional Autbnoma de México (UNAM),
también participé en afio 2004 en la movilizacién de campesinos del pueblo de San
Salvador Atenco en contra la construccion de un aeropuerto en terrenos ejidales de
Texcoco, Estado de México.

Estas organizaciones sociales y politicas se ubican dentro de los Movimientos
Urbanos Populares (MUP) los cuales segun Ramirez (2005:78) se caracterizan por lo

siguiente:

Por lo que se refiere especificamente a los MUP, tendran caracter de tales
aquellos movimientos que hayan logrado una organizacion y estabilidad
internas, manteniendo su autonomia con respecto del estado y la
burguesia.

Los actores de los MUP son los pobres, el proletariado urbano, los colonos,
la clase subordinada y explotada, los sectores subalternos, las clases

sociales ignoradas por la politica y los grupos mas desfavorecidos (p.23).
Dentro de los llamados MUP, se encuentran los “Frentes Populares” que son
formas de organizacién popular, que operan a nivel local o regional y en las cuales estan
insertos colonos, obreros y campesinos que comparten intereses y luchas comunes.
Constituyen organizaciones de masas que disponen de capacidad organizativa y de
gestion, asi como una vida politica interna. Ejercen un controlo territorial sobre las
colonias que se ubican; éstas se crean sobre terrenos conquistados a través de

invasiones colectivas.
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La Estructura Organica presentada en el V Congreso, (1998: 17) define al FPFV

de la siguiente manera:

El Frente Popular Francisco Villa es una organizacion politica y social
organicamente independiente que agrupa a obreros, trabajadores
agricolas, artesanos, comerciantes ambulantes, desempleados, locatarios,
amas de casa, vecinos, estudiantes, chéferes campesinos y solicitantes de
vivienda, que buscan la solucion a las demandas inmediatas como
servicios: agua, drenaje y luz; servicios de salud; trabajo; educacion;
cultura, ecologia y todo aquello que coadyuven a la mejora en las
condiciones de vida. Para mejorar nuestra tactica de lucha nos hemos
fortalecido como una organizacién social de masas.

El FPFV se constituyé formalmente en una asamblea celebrada el 12 de febrero
de 1989 en el perdié “El Molino”, en Iztapalapa. Esta asamblea fue resultado de un largo
proceso de discusiones, y de acontecimientos que confluyeron e hicieron necesaria la
unificacion de diversos actores politicos. Se convoco a diferentes sectores ya organizados
como el Movimiento proletario Independiente (MPI), la Coordinadora Nacional de Pueblos
Indios (CNPI) y la Unidad Obrero independiente (UOI) surgiendo asi el Frente. A esta
reunion acudieron estudiantes de la Escuela Nacional de Antropologia e Historia, de la
Facultad de Ciencias y la de Ciencias Politicas y Sociales (FCPyS) de la Universidad
Nacional Auténoma de México (UNAM), de la Preparatoria Popular Tacuba vy
principalmente lideres y miembros de cooperativas de viviendas del distrito federal,
colonos de asentamientos irregulares y colonias populares.

La principal demanda del recién nacido Frente fue y continua siendo la exigencia
de vivienda, aunada a la protesta contra la represion hacia algunos de sus miembros a
raiz del desalojo de la gente que vivia en el predio llamado “Lomas del Seminario”. La
importancia de este desalojo es el principal antecedente de la creacién del FPFV.

Con respecto a este antecedente hay que citar que se llevé a cabo el 4 de
noviembre de 1988, el predio estaba ubicado a la altura del Kilometro 5.5 de la carretera
Picacho- Ajusco. Aproximadamente mas de 500 policias y 400 trabajadores de la
Delegacion Tlalpan desalojaron a més de 1000 familias que habian construido viviendas
improvisadas en esta zona.

Después del desalojo se realizaron varias concentraciones: algunos habitantes de
Lomas del seminario se reagruparon unos dias en la Plaza de la Constitucion del Zécalo y
otros fueron recibidos por el sindicato de las costureras, cerca del metro Chabacano. Otro
grupo de familias fue recibido en las aulas de la Facultad de Ciencias Politicas y Sociales

de la UNAM, que en ese momento tenia nueve meses tomada, como secuela del
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movimiento estudiantil acontecido entre 1987 y 1988. Es evidente que el FPFV no sélo
involucra luchas sociales, sino que estd matizado con trasfondos politicos pues se
reconoce la participacion de miembros del FPFV en la contienda electoral por
diputaciones y su particular alianza con el Partido de la Revolucién Democratica (PRD).

La UNAM sirvi6 como enlace entre la organizacién de estudiantes universitarios
conocidos como Los brigadistas (quienes hacian un trabajo en la comunidad sobre
recaudacion de fondos, difusion del movimiento y apoyo a otros grupos sociales) y los ex-
habitantes de Lomas del Seminario. De forma conjunta iniciaron las negociaciones para la
reubicacion de los afectados por el desalojo.

Inicialmente la reubicacion fue en el Deportivo Venustiano Carranza, localizado en
la Delegacién Venustiano Carranza (este campamento habia pertenecido a los
damnificados del sismo de 1985). Un hecho relevante, fue el asesinato de dos militantes
del PFVF, uno de ellos era estudiante de la Facultad de Ciencia Politicas y Sociales
(FCPyS) quien fungia como responsable del campamento de Lomas del Seminario.
Después de estos asesinatos, nuevamente fueron desalojados, iniciando una serie de
movilizaciones y marchas junto con organizaciones y grupos de Tlahuac e Iztapalapa.
Resultado de estas acciones se decidié reubicarlos en dos lugares: en la colonia El
Arbolillo en la Delegacion Gustavo A. Madero y en el Oriente en Cabeza de Juarez, en
Iztapalapa.

Un espacio emblemético para la realizacion de asambleas del FPFV fue el predio
denominado “EL Molino” que esté ubicado en los limites de las delegaciones lIztapalapa,
Tlahuac y Xochimilco. Antiguamente en ese lugar estaba la hacienda de san Nicolas
Tolentino. Se localiza entre las calles del canal de Chalco, Aldama y Pifia. EI 8 de
septiembre de 1985, El Molino fue poblado por las organizaciones Cananea, Ce Cualli Otli
y Allepetlalli, las cuales ya tenian tiempo planeando y trabajando para la creacion de
cooperativas de vivienda con grupos populares. Se realizaron gestiones y tramites con el
Departamento del Distrito federal (DDF) y el Fondo Nacional de Vivienda (FONAVI) para
sentarse legalmente en dicho predio.

Los miembros que integran el FPFV generalmente son personas solicitantes de
vivienda, que carecen de recursos para pagar una renta, o tienen una serie de problemas
domésticos a partir del hacinamiento en casa de sus familiares y no tienen otra opcion de
vivienda por la falta de empleo o un salario fijo. En este sentido, la satisfaccion de

vivienda en el frente se ha dado de diversas maneras. Actualmente existen unidades
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habitacionales, colonias con casas terminadas, campamentos con mdédulos temporales,
edificios ocupados y vecindades.

La adquisicion de predios se han adquirido de diversas formas, en algunos casos
son invasiones a terrenos federales o particulares. Sin embargo, también existe la compra
de predios por parte del Frente; o bien, en algunas ocasiones el gobierno ha cedido varios
solares.

Los llamados campamentos son asentamientos irregulares, no sélo por su
indefinicion juridica del terreno, sino también por la forma de construccion de cuartos o
“mddulos”, que son temporales, ya que éstos son construidos con la plena intencion de
ser s6lo una habitacion provisional, mientras se construyen viviendas permanentes.

Respecto a los “mddulos”, son los cuartos que habitan cuando ocupan por primera
vez un terreno. Generalmente, son espacios reducidos cuya area varia entre 30 y 40
m2. Debido a su supuesto caracter temporal y fruto de la autoconstruccion e
improvisacion, utiliza materiales de facil adquisicion y que no son costosos. Este espacio
reducido se ocupa por toda una familia durante un tiempo indefinido, que abarca de 3
hasta 10 afos, y funge como dormitorio, cocina, comedor y estancia, ademas debe incluir

en su interior el lavadero y una letrina.

No se tiene un censo exacto de los habitantes del campamento, pues aunque hay
un registro del responsable de cada modulo es frecuente que haya movimiento de sus
habitantes. En ocasiones, algun hijo o conyuge vive en otro domicilio y sélo va al
campamento por temporada. O bien, también es frecuente que la familia crezca con el

nacimiento de un hijo o con la llegada de una nuera o yermo. Tampoco se tiene un
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registro sobre el niumero de defunciones que se han suscitado desde que se instal6 el
campamento. Algunos habitantes comentan: “los que se han muerto han sido gente
mayor o que estaban muy enfermas”.

Dentro de la mayoria de los campamentos hay un patio comdn que se utiliza para
realizar asambleas, eventos sociales y culturales. Pues dentro de su organizacion se tiene
una forma de vida que los habitantes describen como “basadas en el consenso”, es decir,
buscan que las decisiones relacionadas con la vida y convivencia en el campamento sean
puestas a discusion en sus asambleas y reuniones periodicas.

Los habitantes del campamento deben asistir de forma obligatoria a las asambleas
y participar en las faenas colectivas de lo contrario se pierde la posibilidad de ser
considerados para la entrega de departamentos o condominios una vez que se construya.
De hecho, el control de la asistencia, es registrada en un tarjeton familiar donde se lleva
un registro firmado y sellado del record en la participacién del representante de cada

familia.

Foto de asamblea del FPFV. Fuente: http://www.frentepopularfranciscovilla-
mexicosxxi.org/galeria/fotografica

Las demandas por las cuales se realizan movilizaciones son diversas, en
ocasiones se han solidarizado con movimientos sindicales como la del SME (Sindicato

Mexicano de Electricistas) o con movimientos estudiantiles. Pero también existen
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antecedentes del cierre de una avenida solicitando la destitucion de docentes, directivos o
algun funcionario delegacional.

A los habitantes de campamentos del FPFV se les conoce como “Los pachitos” y
Su presencia esta bastante extendida en toda Iztapalapa, incluso en los ultimos afios se

han expandido a las aceras y camellones del Eje 5 a la altura de la Colonia renovacion.

3.4.4.1 “Las Antenas” y sus historias: Hugo y su familia

El campamento de Las antenas es un espacio de aproximadamente 1.3 kilbmetros
cuadrados, de los cuales la mitad tiene construido modulos y la otra parte se tiene
destinado a la construccion de condominios de interés social que se pretenden sean
distribuidos entre los habitantes del campamento. Mientras tanto ese espacio se
considera como &reas verdes cuyo mantenimiento es una obligacién de todos los
habitantes. Este campamento tiene una fuerte vinculacién con otros grupos sociales y
junto con el campamento de “Cabeza de Juérez” tiene una gran presencia politica en la
zona. Son frecuentes sus movilizaciones que se caracterizan por el cierre parcial o total
de avenidas importantes como son Ermita Iztapalapa, Calzada de Zaragoza, Avenida

Guelatao y los Ejes 5y 6.

El ingreso a los campamentos del Frente Popular Francisco Villa no es
sencillo, se requiere que algunos de sus habitantes te guie por los
laberintos que la conforman. Dofla Irene —mamé& de Hugo- sale a la calle
por mi. En Campamento de “La antena” desde fuera sélo se aprecia como
un enorme terreno bardeado y pintado de blanco. Sélo tiene un via de
acceso: una enorme reja que es vigilada permanentemente por quienes
habitan este espacio. Ese dia los “vigilantes” de la eran dos varones de
entre 25 y 40 afios. Este campamento esta en la Colonia Ejidos de Santa
Maria Aztahuacan y en él viven aproximadamente 150 familias solicitantes
de vivienda quienes se apropiaron de un predio federal, antiguamente era
Radio Educacién (abril, 2010).

Cada una de las familias que ahi residen tiene una historia particular.
Generalmente llegan a vivir en cada uno de los moédulos familias consideradas nucleares
es decir ambos padres e hijos. Dentro de las multiples historias que ahi se encuentra esta
la de Hugo un nifio identificado con discapacidad quien junto con sus padres y hermanas

tienes mas de 10 afos viviendo en el campamento de “Las antenas”.
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El aspecto fisico de Hugo corresponde a su edad. Es robusto y ojos expresivos. Al
caminar se nota una cojera de lado derecho. Su cabello es lacio y generalmente su
estdmago esté al descubierto porque sus playeras ya no corresponden con su talla.

Hugo tenia 11 afios cuando fui por primera a visitarlo al médulo que su familia 'y él
habitan. Quiero sefialar que durante dos afios tuve la oportunidad de conocer a este nifio
como estudiante de un Centro de Atencién Mdltiple (CAM). Por lo cual las caracteristicas
gue ubicaba de él eran las referidas por los docentes, directivos y personal de apoyo del
CAM. También habia tenido la oportunidad de revisar su carpeta escolar y tenia en mi
haber varios registros sobre el comportamiento al interior del centro de educacion
especial.

Dentro de la informacion que conocia de Hugo destacaba la caracterizacion que el
CAM hacia sobre él. De forma textual se presenta algunas notas escolares descritas en la
carpeta pedagdgica utilizada en CAM las cuales fueron fechadas durante el ciclo escolar
2010-2011:

El alumno ingresé al CAM a partir del ciclo 2002- 2003, se incorpora
a primer grado. Su domicilio estd en Ejidos de Santa Maria
Aztahuacan, Iztapalapa.

Es el hijo menor de una familia conformada por su padre de 47 afos
de oficio mecénico, su mama de 43 afios se dedica al hogar ademas
de ser obrera. Sus hermanas mayores tienen 17 y 14 afios, ambas
son estudiantes. Llega referido por el IMSS.

En el expediente escolar (IMSS, 2010) se refiere la siguiente
condicién: “Masculino, con retraso psicomotor y psiconeurolégico,
rendimiento intelectual subnormal, retardo en el lenguaje
secundario. Crisis convulsivas controladas con Carbamazepina.
Antecedentes: Asiste al Jardin de Nifios oficial sin apoyo
pedagogico, donde describen poca integraciéon grupal vy
socializacion en la terapia ludica, obedece pero se aisla, no
agresivo. Tiene control neurolégico.”

Se recuperé de la carpeta escolar de Hugo un fragmento de una entrevista a la

familia, donde el psicélogo tratante establecié como motivo de ingreso al CAM:

Menor que requiere asistir al CAM por presentar problemas de
aprendizaje, de lenguaje y conducta (2011).

En la misma carpeta refirié lo siguiente con respecto al desempefio académico del

menor:
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Hugo es un menor al que le ha costado integrarse al grupo pues
pega a sus compafieros y les quita sus cosas lo que hace que se
molesten con él y lo rechacen; dicha conducta se esta tratando de
corregir. Es muy inquieto, muestra atencion dispersa, necesita de
constantes estimulos para concluir su trabajo. Presenta problemas
de lenguaje. Es muy voluntarioso dentro del grupo, se desplaza sélo
dentro de la escuela, conoce los lugares principales como el bafio,
comedor, desayunos y doctor (SEP, 2010)

Por otro lado, con respecto a su vida familiar y comunitaria, en el CAM me
informaron que Hugo tenia su domicilio en uno de los llamados “campamentos” del FPFV
ubicado en Eje 5 Sur, Colonia Ejidos de Santa Maria Aztahuacan, lztapalapa. Dicho
campamento es llamado “Las antenas” pues en €l permanecia la antena de transmision
de Radio Educacion.

La familia de Hugo constituida por sus padres y dos hermanas mayores, tienen
aproximadamente 5 afios viviendo en ese predio. Cabe mencionar que hasta hace
algunos afios ese terreno (de aprox. 2 hectareas) pertenecia a Radio Educacién, siendo
invadido en el 2005 por personas que solicitaban vivienda y que bajo la forma de
operaciéon del FPFV allanaron el predio, construyendo viviendas con laminas de cartén y
madera.

Con entrevista con uno de los dirigentes del campamento refirid los siguientes

datos con respeto a Las antenas:

Actualmente mas de 150 familias se encuentran en ese predio, la
mayoria vive de forma permanente y otro sector mas pequefio sélo
visita ocasionalmente el pedazo de terreno en el cual construyeron
su vivienda. Dentro de la politica del FPFV en torno al apoyo que
brinda al “campamento” se enfatiza el apoyo total al Partido de la
Revolucion Democrética (PRD), teniendo como obligacion participar
en cualquier movilizacién, bloque o marcha encabezado por dicho
partido. Asimismos, se solicita que permanezca como un espacio
cerrado, por lo cual estd prohibido el acceso a cualquier persona
ajena a ese espacio. Incluso los servicios de recoleccion de basura,
de agua potable y de gas tienen restringido la entrada, teniendo
como consigna brindar sus servicios en la puerta exterior de este
lugar.

Bajo este resguardo, se organizan rondines y guardias, de dia y noche. Los
habitantes del campamento realizan roles donde al menos un integrante de cada familia
participe en esta practica. La indicacién es clara, no permitir el acceso de periodistas,

fotdgrafos, personal de la Delegacion y mucho menos de cualquier persona que
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pertenezca a algun grupo policiaco; pues el temor que enfrentan cotidianamente es el
desalojo.

La forma de vida de Hugo y su familia esta organizada en funcién de la actividad
laboral y académica de su familia. Su papé trabaja como mecénico, la mama trabaja en
una fabrica (en una de las muchas microempresas que hay en lztapalapa, las cuales se
caracterizan por no tener razén social y no brindar ninguna prestacion a sus trabajadores).
Las hermanas mayores cursan la secundaria y el bachillerato.

Asimismo, la dindmica de la familia gira en torno a la autoridad materna. La mama
determina el rol que juega cada integrante de la familia, ella es la “vocera” de la familia,
acude a las asambleas y publicamente defiende un punto de vista. Es conocida en el
“campamento”, las otras sefioras la buscan continuamente para solicitarle apoyo o
asesoria frente a algun problema personal o de gestion. El esposo es callado, su voz es
baja (antes de dar un opinién primero voltea a ver a su esposa).

Hugo y su familia tienen en su modulo una pequefia tienda de dulces que les
permite completar el ingreso necesario para cubrir sus necesidades basicas. En dicha
tienda se expiden principalmente dulces y refrescos. Todos los integrantes de la familia
participan en su atencion, pero Hugo es el responsable de la venta por las tardes y
noches.

3.45 LaCentral de Abastos de la Ciudad de México

Historicamente, desde la época prehispanica los tianguis concentraban el comercio de
productos agricolas en el corazon de la ciudad de México. Su desarrollo a través de los
afos se caracteriza por la generacion de los centros de acopio y venta de muy diversa
indole: mercados publicos fijos, mercados especializados en giros como el Mercado del
Volador y el singular mercado de Sonora, mercados itinerantes llamados "Los Rodantes",
recauderias, tiendas de barrio y mercados mayoristas, como los antiguos mercados de
Tlatelolco y de la Merced, asi como las centrales de abasto (Arvide, 2010).

Hacia finales del siglo XIX, el mercado de la Merced fue el principal nicleo de
comercio mayorista del pais. En el siglo XX, durante los afios 40’s su crecimiento se
manifestd a ritmo acelerado y tres lustros después, el crecimiento urbano de la ciudad de
México provocOd el desbordamiento de las actividades comerciales de la Merced,
ocasionando con ello, problemas operativos, urbanos y ambientales que afectaron

sensiblemente al centro de la ciudad.
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Esta situacion se torné critica hacia principios de los afios 70, por lo que, ante la
problematica que generaba un mega mercado en el corazén de la ciudad, el gobierno
consider6 de interés publico el reordenamiento urbano. Bajo esta perspectiva se
considerd imprescindible la creacion de la Central de Abasto de la Ciudad de México
(CEDA), en una zona adecuada, que redujera el congestionamiento del centro de la
ciudad y en la que las actividades inherentes al comercio mayorista se desarrollaran en
condiciones Optimas para el transporte, acopio, almacenamiento y distribucién de
productos alimenticios, con un bajo impacto ambiental.

De esta manera, durante marzo de 1981 se iniciaron las obras de CEDA en el
predio denominado Chinamperias ubicado en la delegacion lztapalapa. La obra fue
concluida en 1982 e inici6 operaciones el 22 de noviembre de ese mismo afio.

Desde entonces la funcion primordial de este mercado mayorista adquiere un
caracter estratégico: satisfacer las necesidades alimenticias de los habitantes de la
ciudad, mediante el acopio y comercializaciéon de productos agricolas y abarrotes.

El Fideicomiso Central de Abasto de la Ciudad de México se constituy6 el 7 de
julio de 1981 con una vigencia de 99 afios, con base en la Ley General de Titulos y
Operaciones de Crédito. El érgano de gobierno de la Central de Abasto lo constituye el
Comité Técnico y de Distribucién de Fondos integrado, paritariamente, por representantes
del Sector Privado y del Sector Publico de los gobiernos local y federal. El Presidente es
el Jefe de Gobierno del Distrito Federal quien cuenta con voto de calidad. En la Central de
Abasto se encuentra el Administrador General designado por el Comité Técnico con base
en la terna que propone el C. Jefe de Gobierno del Distrito Federal.

La funcién de este centro no se limita al acopio y comercializacion de productos
alimenticios sino también cumple la de regular la oferta y la demanda en un sector
estratégico de la actividad econémica del pais. La Central de Abasto de la Ciudad de
México es el centro de acopio y distribucion de alimentos méas importante del pais y el
mas grande del mundo. Comercializa diariamente mas de 30 mil toneladas de productos
alimentarios, que representa el 80% del consumo de 20 millones de mexicanos. Su red de
distribucion atiende a mas de mil 500 puntos de venta, entre mercados publicos,
itinerantes y tianguis, 380 establecimientos de 15 cadenas de autoservicio, asi como un
amplio universo de concentraciones comerciales y tiendas de barrio (FICEDA, 2011).

Este mercado mayorista genera mas de 70 mil empleos directos que atienden a
més de 300 mil personas que visitan diariamente sus instalaciones. En sus 328 hectareas,

cuenta con méas de 2 mil bodegas de frutas, legumbres y abarrotes en una superficie de

63



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

85 hectareas, ademas de mil 500 locales con mas de 60 giros diferentes, asi como areas
de servicios complementarios como frigorificos, bodegas de transferencia, zona de
pernocta y estructuras helicoidales.

A este centro de abasto llegan empresas que proveen de mercancias a los
comerciantes mayoristas, también confluyen los compradores medio mayoristas que
surten a restaurantes, tianguis, mercados publicos y tiendas de barrio. En una menor
escala, pero también importante, se encuentran las amas de casa que viene a realizar sus
compras para sus hogares. Por todo ello, la Central de Abasto de la Ciudad de México

hoy en dia es la mas grande e importante a nivel mundial.

3.4.5.1 Yomaray su familia en las laberinticas naves de la Central de
Abasto

La vida en la Central de Abastos nunca duerme, aunque en el dia se nota mayor
presencia de visitantes durante la noche y madrugada llegan de forma continua camiones
con diversos productos. El movimiento es una constante en sus bodegas y naves.

En este enorme escenario se pueden adquirir productos de cualquier tipo: frutas,
legumbres, carnes, pescados, abarrotes, cremeria, por citar algunos. Al igual que en
cualquier otra organizacion social hay jerarquias y grupos de poder. Cuando uno visita las

oficinas administrativas del FICEDA (Fideicomiso para la Construccién y Operacion de la
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Central de Abastos de la Ciudad de México) uno percibe el contraste entre este espacio y
los pasillos de la zona comercial.

Mientras las oficinas tienen un estilo de decoracion contemporaneo, aire
acondicionado y personal civil de vigilancia. S6lo se puede ingresar después de haber
ingresado previamente una peticion por escrita. Cuando uno ingresa se encuentra con
secretarias tipo modelos. EL olor predominante es a aromatizante artificial, similar al de
hoteles de gran nivel.

Mientras tanto en las naves y pasillos, todo es movimiento y actividad. Es un crisol
sensorial, pues se combinan aromas, colores y sonidos. Los cargadores o “diableros” se
desplazan por los pasillos. Mientras los locatarios y bodegueros reciben y venden sus
mercancias. Los compradores deambulan por los pasillos buscando los productos que
adquiriran.

Caminar en la Central de Abastos requiere energia y habilidades de orientacion,
pues sus multiples pasillos y bodegas se tornan laberinticas para quienes la caminan por
primera vez.

Justamente buscando al Yomara, una alumna de CAM fue como de manera mas
sistematica me empecé a percatar de los multiples sentidos, relaciones e interacciones
que se experimentan en la Central de Abastos. En la Central de Abastos Yomara se
confunde con otros nifios, pues es una nifia de 10 afios, de complexion media y como
caracteristica principal tiene una gruesa trenza que llega casi hasta media espalda. Su
cabello en la parte de enfrente se resiste a mantenerse dentro de la trenza y escapa
cubriéndole parte del rostro.

Al igual que en el caso de Hugo, los antecedentes que tenia sobre Yomara fueron
los que la escuela me brindé. La informacidén que con que contaba es que era una alumna
de tercer grado en una CAM y que ingres6 a CAM hacia cuatro afos.

También me informaron que vivia con su mamada, padrastro y dos medios
hermanos. Siendo ella la hija mayor. Fui informada que toda la familia trabajaba en el
Central de Abastos, que su padre era cargador y su mama vendia comida en los pasillos.
Asimismo, toda la familia trabajaba eventualmente en algunas bodegas: limpiando
cebollas, pelando ajos, seleccionando fruta, etc.

Por informes del CAM supe que estas actividades las hacia Yomara después de la
escuela, formando parte de su rutina cotidiana. De hecho, estos antecedentes hacian ver
a Yomara como una estudiante con problemas de aseo y a su familia como poco

interesados en la atencion escolar de la nifia. Para sustentar tales afirmaciones expondré
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algunas observaciones realizadas en el CAM donde asiste, asi como en la Central de
Abastos para conocer las miradas que cada escenario tiene sobre ella.

Iniciaré incorporando algunas notas sobre Yomara plasmadas por el personal
docente del CAM en su carpeta pedagdgica. Sobresalen datos referidos a sus
diagnosticos clinicos y a sus expresiones comportamentales en ese espacio. En el 2010
cuando inicié su seguimiento era una nifia de 9 afios, quien en su expediente escolar se

aludia el siguiente diagnéstico:

Trastorno Mixto del desarrollo, la paciente desde su nacimiento tuvo
problemas para su hacimiento y ha tenido desarrollo lento en el area
motriz y del lenguaje, ademas impresiona disminucion en el
Coeficiente Intelectual” (Este diagnoéstico fue emitido por el Centro
Comunitario de Salud Mental en el afio de 2006).

Dentro de algunas notas sobre los antecedentes de Yomara en el CAM se rescato

la siguiente:

Yomara fue integrada a un grupo de preescolar pues el Director de
la escuela considero que el estilo de enseflanza de la maestra
podria ser adecuado para Yomara. Ella se distingue del grupo
porque es la nifia de mas edad, por lo tanto la més grande de
tamafio. Ademas es la Unica que tiene un lenguaje oral
estructurado. Es la Unica nifia entre 4 varones. Casi todos son de
nuevo ingreso, solo ella e Ivan ya han permanecido mas de un ciclo
escolar en el CAM (SEP, 2008).

En otra ocasién, se registr6 esta observacién durante el momento de entrada al
CAM (abril, 2010):

A las 2:15 llegan al CAM Yomara y su mama, ambas llegan sudosas
y jadeantes. El director del CAM les permite el acceso al escuchar la
explicacién de la madre. Ella narra que van llegando de trabajar en
la Central de Abastos, enfatizando las distancias y la falta de
transporte. Yomara trae su cabello amarrado en una larga y gruesa
trenza, sus mejillas estan enrojecidas. Antes de despedirse su
mama le compra un yogurt afuera de la escuela y se lo entrega
rapidamente, indicandole que es para el recreo. Yomara asiente con
la cabeza. Antes de llegar al salon ha ingerido la totalidad de su
yogurt.
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En contraste con los comentarios y observaciones realizadas en CAM, se presenta

la siguiente observacion realizada en la Central de Abastos (abril, 2012).

Es el pasillo H de la Central de Abastos, a las 8 Hrs de la mafiana
llega la mama de Yomara con ella y otro hermano menor. Llegan
con dos bolsas de mandado donde llevan los guisados y tortillas
para hacer los tacos que venderan. Al llegar la maméa saluda a
algunos locatarios, Yomara les sonrie a algunos. Los locatarios
llaman por su nombre a Yomara y le preguntan cémo ha estado. La
mama le indica a Yomara y su hermano que vayan por unas cajas
de madera (huacales). Los dos nifios van a diferentes puestos hasta
gue cada uno trae dos cajas, las que son utilizadas por la madre
como mesas para colocar los guisados vy tortillas. Saca diferentes
recipientes, los destapa y coloca sobre un mantel que ha puesto
previamente sobre las cajas de madera.

En interaccion con la investigadora la maméa de Yomara hace los siguientes

comentarios:

“Hoy llegué un poco tarde, los chamacos no se levantaban rapido. A
Yomara nomas alcance a hacerle una cola mal hecha (peinarla de
cola). Hoy traje tacos de chicharron, tinga, nopales, arroz y picadillo.
Traigo poco porque no siempre se acaba lo que traigo. Gano al dia
de 70 a 150 pesos. No me alcanza, sélo saco para los pasajes y con
lo que gana mi esposo como diablero ahi nos la vamos pasando.

Mientras la sefiora prepara su puesto y habla con la investigadora,
Yomara deambula por los pasillos, se acerca y les pregunta a unas
locatarias ¢Qué van a querer de comer? Ellas les responden (a
modo de simulacién) ¢Qué te trajo de comer, hoy sefiorita? Yomara
simulando que lee una hoja le responde “traje tacos de papa y
chicharron” ¢ Cuantos va a querer?

Sigue caminando, se nota que conoce esa parte de la central, pues
deambula por diferentes pasillos, logrando siempre regresar donde
su mama esta. Mientras camina por los diferentes locales, algunas
personas la saludan y le sonrien. Regresa con su mama, quien la
regafa por irse “lejos”, textualmente le dice:

“Chamaca, ¢onde andas? Nomas te vas y no me dice nada. Ya te
dije que estés aqui conmigo. Orale ayidame a barrer el puesto (se
refiere al pequefio espacio donde se ubican los huacales y la
comida).

Mientras su mama atiende a un cliente que le solicita tacos, Yomara

deja de barrer y corre por el pasillo, su hermano corre tras ella.
Inician una especie de juego donde intentan atraparse. Los dos rien,
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se jalan y siguen en el juego. Dos nifias entre 5 y 7 afios se integran
a su juego. Todos se corretean entre la gente, chocan con ella e
incluso los cargadores tienen que hacerse a un lado para evitar
golpearlos

3.4.6 Carnavales y fiestas patronales en Santa Cruz Meyehualco

Las fiestas patronales tienen una funcion vital en el pueblo de Iztapalapa, y de los pueblos
originarios en general: asegurar la reproduccion social y cultural de la comunidad. Existe
un estrecho vinculo emocional entre los habitantes y los santos, que se nutre, recrea y
renueva cada afio en la fiesta. Los santos son los encargados de cuidar y proteger a la
comunidad de los problemas cotidianos, en tanto que los habitantes corresponden con
ofrendas y ceremonias en su honor. La fiesta también genera en los nativos un fuerte
sentido de pertenencia, no solamente por el hecho de haber nacido en el pueblo sino
también por participar de una u otra manera en la organizacion de la festividad, lo cual
legitima su pertenencia a la comunidad y les da identidad.

Casi cada una de las colonias, pueblos y barrios que se levantan en su territorio
tienen una fiesta patronal. Pero sin duda, hay algunas que destacan por su antigiedad, su
complejidad y su colorido, como la del 3 de mayo en Santa Cruz Meyehualco; La del
Sefior del Calvario santo patrono de Culhuacan; la de San Lucas, patrono de Iztapalapa;
la del 12 de diciembre en San Lorenzo Tezonco.

Las fiestas patronales son una serie de actividades organizadas por la comunidad
donde se mezclan tradiciones vinculadas a arraigadas creencias religiosas con eventos
mas actuales como son las verbenas populares. Estas fiestas dedicadas al santo patron
de cada colonia se combinan con la feria (cada vez con mayor tecnologia aplicada a los
juegos mecanicos), bailes en la via publica, uso “festivo” de armas de fuego, eventos de
charreria, consumo masivo de bebidas embriagantes'®

Durante las fiestas patronales, las iglesias lucen decoradas con arreglos de flores
naturales, se pintan y se asean. Los responsables de estas actividades son los
mayordomos del “pueblo” (en lIztapalapa algunas colonias son conocidas como pueblos.

Por ejemplo, el Pueblo de Santa Cruz Meyehualco).

10 particularmente las fiestas patronales y carnavales realizados en Santa Maria Aztahuacan y Santa Cruz
Meyehualco eran reconocidos por el uso continuo de armas de fuego. De forma tradicional, los varones
portaban pistolas de diversos calibres. Cuando las bandas de musica entonaban una cancién representativa
de la localidad, se desenfundaban las pistolas y se disparaba al aire. Dado los frecuentes accidentes y otros
eventos violentos relacionados con las armas, actualmente esta prohibido su portacion.
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La mayordomia otorga a quien la posee una jerarquia reconocida al interior de la
comunidad. Garantiza el prestigio social y se considera que implica una relacion mas
cercana con sus creencias religiosas. En ocasiones las mayordomias son compartidas
entre familias extensas, pues se puede gastar hasta 500 mil pesos en organizar la fiesta
patronal. En Iztapalapa las mayordomias son otorgadas preferentemente a personas
nativas de la comunidad.

Por otro lado, los carnavales se consideran un periodo de festividad y desahogo
previo a la sobriedad y solemnidad de cuaresma, especialmente de los dias de la Semana
Santa. Tiene su origen en la antigua cultura griega y romana cuando se realizaban las
festividades al dios del vino, Dionisio, que era llevado en un carro llamado en Roma
“carrus navalla”, que luego se transformé en la palabra carnaval. En Egipto se relaciona
con la veneracion de la diosa Isis, de la maternidad y la fertilidad. También se dice que
carnaval significa “fiestas de la carne” (Oliver, 2009)

Béasicamente el carnaval consiste, en cuadrillas de danzantes que van por las
calles vestidos de charros con mascaras o personas disfrazadas llamados chichinas. Los
acompafia una orquesta o banda de musica, y se detienen a bailar frente a las casas
donde saben que les dardn una cooperacion para pagar la muasica. Se coronan a las
reinas que desfilan en carros alegéricos y se organizan grandes bailes, aunque hay
algunas variaciones que distinguen a cada pueblo.

Varios de los pueblos originarios de Iztapalapa conservan la tradicion del carnaval
en los dias anteriores al miércoles de ceniza. Los mas importantes de los carnavales
iztapalapenses son el de Santa Cruz Meyehualco y el de Santa Maria Aztahuacan. En
ellos, la gente se organiza por comparsas que toman por asalto las calles para bailar y
desfilar con sus carros alegéricos. Generalmente, las autoridades tradicionales
(mayordomia) de estos pueblos tienen que ofrecer alimentos a los participantes de las
comparsas.

Los danzantes (principalmente charros y chichinas) bailan durante mas de tres
dias, portando el traje correspondiente. Por tradicién deben bailar casi de forma continua
pues se considera que esta practica implica un proceso de expiacién de pecados, el pago

de mandas o bien, la peticién de algun favor especial al santo patrono.
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3.4.6.1 Manuel y las comparsas del Carnaval de Santa Cruz Meyehualco

Participar en las fiestas patronales y/o en los carnavales forma de la vida cotidiana en
Iztapalapa, en general se considera un honor formar parte de estas festividades. En estos
escenarios de festividad, los nifios de Iztapalapa se integran a la dinamica social de su
localidad. De forma indiferenciada las personas con “discapacidad” se mezclan en estos
eventos ya que son espacios de gran flexibilidad, donde las diferencias son percibidas
positivamente dado el sentido del carnaval. La colaboracion, el festejo y la libertad de ser,
permiten que toda persona se sienta inmersa en la atmoésfera que atraviesa los
carnavales.

Tal es el caso de Manuel, quien es alumno de CAM. La familia de Manuel es
nativa del Pueblo de Santa Cruz Meyehualco, dentro de las actividades comunitarias que
desarrollan esté la participaciéon en las Fiestas patronales y en el carnaval del pueblo. De
forma generacional la familia de Manuel ha participado en la mayordomia y en la
organizacion de tales eventos.

Como antecedente expondré en primer momento la lectura que el CAM hace de

Manuel y posteriormente algunos elementos de su participacidon en comunidad:

Manuel es un adolescente de 11 afios, al igual que su hermano
mayor él también fue diagnosticado con discapacidad intelectual.
Ingresa a preescolar en el CAM a los 5 afios de edad donde consta
en su expediente que presenta Retraso Mental e Hiperactividad
(SEP. 2008).
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Ha permanecido en CAM, durante toda su trayectoria escolar. Pertenece a una
familia integrada por tres hermanos y ambos padres. Su padre es oriundo de Iztapalapa.
De hecho, es parte de una de las familias mas representativas de la localidad. El apellido
“Chirino” es sumamente conocido en la localidad y es asociado con poder econémico y
prestigio social. Sin embargo, su familia nuclear no cuenta con recursos econémicos: su
papé es transportista en la Central de abastos y su mama es ama de casa. Manuel y su
hermano trabajan informalmente en los tianguis. Es conocido en la escuela bajo el
sobrenombre de “Chirinos”.

Ademas de su participacion en los carnavales y fiestas patronales, junto con su
familia trabaja en el tianguis de Santa Cruz y eventualmente ayuda a su papa en la

Central de abastos. Sobre estas actividades se realiz6 la siguiente observacion:

Lugar: Su domicilio particular, el cual es una casa en construccion
ubicada en la Colonia de Santa Cruz Meyehualco. Consiste en dos
habitaciones, una es un espacio de aproximadamente 5 x4 mts que
funge como recamara y comedor. La otra habitacién es un bafio con
regadera y tasa de bafio. El patio esta techado con laminas de
metal. En él hay diversos muebles: otro ropero, mesas plegables, la
estufa y la lavadora. El patio es de aproximadamente 8 x 8 mits,
aunque estd reducido por el gran nimero de objetos que se
depositan en él.

En esta ocasion habia un gran nimero de canastas freseras
(canastas donde se trasladan y venden las fresas). El padre las llevo
a la casa para revenderlas en los tianguis. Cuando llegué Manuel y
su papd estaban descargandolas de su camioneta. Su papa,
hermano y Manuel trabajan juntos para bajarlas, se las aventaban y
las acomodaban en el patio. Cuando terminaron de bajarlas, el papa
empezé a acomodarlas y amarrarlas de 10 en 10. Manuel y su
hermano observaron durante unos minutos y posteriormente
empezaron a hacer lo mismo. El papa los observaba verificando que
lo hicieran correctamente. En una ocasion Manuel no sujeto de
forma correcta la decena de canastas, el papa se paré y amarro él
mismo las canastas. Le hizo un nudo apretado. Posteriormente
Manuel se esforz6 por apretar con mas fuerza cada nudo que hacia.
La totalidad de las canastas se ataron en grupos de 10 lo que facilitd
su traslado al tianguis.

En contraste, en el CAM, se encontraron los siguientes registros con respecto a la
dindmica familiar. La siguiente nota corresponde a lo referido por el area de Trabajo

Social en septiembre del 2006:
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El alumno Manuel------ , pertenece a una familia nuclear. Constituida
por ambos padres. El padre de 48 afios y la madre de 43. Viven en
amasiato. Con antecedentes heredofamiliares presentes (alcohol,
cigarro, diabetes y hipertension arterial). Dos hijos con retraso
mental. Se desconoce causa. La dinamica familiar se nota
disfuncional pues hay dificultades econOmicas. Asimismo la
personalidad de la madre se nota ansiosa y demandante hacia la
escuela (SEP, 2006)

Mientras la escuela sitia problematicas cognitivas y familiares en torno al

desempefio de Manuel en observaciones realizadas en comunidad se puede apreciar

algunas situaciones opuestas. Se presenta un fragmento de la participacion de Manuel

durante el carnaval de Santa Cruz Meyehualco en el 2012:

Son aproximadamente las 10 de mafiana. En casa de Manuel hay
mucho movimiento. El y su hermano se colocan su disfraz para el
carnaval. Manuel se coloca un traje de payaso. A pesar de que la
talla es mas pequefia para su complexiéon logra ponérselo y subirse
el cierre. Luego se coloca la mascara y la peluca. Dado que termina
primero que su hermano se dispone a salir para reunirse con su
comparsa. Yo le pregunto ¢no vas a esperar a tu hermano? ¢cémo
vas a saber donde esta tu grupo? hay mucha genta y te puedes
perder. El me responde:

-“Yo no me pierdo, conozco las calles y mis amigos me van a
buscar. Nadie se pierde.

Pero todos traen disfraz, le cuestioné. El nuevamente me respondié
“Aungue traigan su traje yo sabré quienes son, los conozco bien”.

Sin mas dialogo se sali6 de la casa y su unié a la muchedumbre que ese dia

rebasaron las 5 mil personas. Cuando sali a ver el carnaval lo encontré con su grupo. No

habia pasado ni media hora.

3.4.7 El tianguis de Santa Cruz Meyehualco

Los mercados de México y tianguis, datan de la época prehispanica, pues cuando los

espafioles llegaron a la Gran Tenochtitlan se encontraron mercados donde se vendia de

todo, incluyendo comida, animales vivos, artesanias, ropa, idolos de barro, hierbas

medicinales. Particularmente el tianguis es el mercado tradicional que ha existido
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en Mesoamérica desde la época prehispanica y que se ha ido transformando a lo
largo de los siglos.

La Avenida Ermita Iztapalapa, se colapsa los dias martes y viernes cuando el
tianguis de Santa Cruz Meyehualco la hace suya. Este es uno de los tianguis mas
grandes de la ciudad, su afluencia comienza desde la madrugada cuando llegan las
camionetas con productos de diversas procedencias, los vecinos cuentan que en sus
inicios el tianguis Unicamente vendia comida, y que después llegaron las pacas de ropa
americana.

En los tianguis de lztapalapa se comercia con todo tipo de mercancia, desde
alimentos, ropa y articulos para el hogar hasta teléfonos celulares, autopartes y
electronicos. Se calcula que por dia mas de 5 000 personas visitan estos escenarios. Ahi
se articulan diferentes formas de interaccion, los que venden y los compran ingresan a un
dimensién particular. El lenguaje, las negociaciones, la temporalidad y en general la
convivencia esta marcada por el ritmo que se vive en los tianguis.

En estos escenarios se recrean una serie de vivencias y saberes, las personas
que de forma cotidiana permanecen ahi, indudablemente generan expectativas de vida,
de aprendizaje y del futuro. Estas construcciones son vividas y apropiadas por los actores
gque de forma cotidiana hacen de los tianguis su espacio de trabajo y de convivencia.

El mercado de la Purisima, el de Constitucién y cada uno de los distribuidos en las
colonias de la delegacién albergan a mas de 2 000 comercios. Estos mercados conviven
de forma cotidiana con los famosos tianguis de Santa Cruz Meyehualco, de San Juan o el
de “Cércel” (ubicado en las afueras del la Estacién del metro Acatitla). Estos tianguis y
mercados tiene una estrecha relacion con el centro de distribucibn mas grande de
Latinoamérica: la Central de abastos de la Ciudad de México.

Ir al mercado diariamente, comprar en los tianguis los dias martes, sabados y
domingos e ir a la Central de abastos para comprar a granel son actividades muy
cercanas a los habitantes de Iztapalapa *

11 A diferencia de Tepito o de la Lagunilla, los tianguis de Iztapalapa se han caracterizado por la compra y
venta de productos recolectados de la basura. Ropa, calzado, enseres domésticos, juguetes, etc. Actualmente
se comercia con pacas de ropa y calzado traidos de forma ilegal de Estados Unidos, popularmente se les
denomina “ropa americana”, “pacas americanas” o “ropa del montén”. Persisten en los tianguis de Iztapalapa
zonas extensas donde se compra y venden “chacharas” ahi se puede encontrar toda suerte de objeto
recolectado de la basura (juguetes, teléfonos, enseres domésticos, libros, etc.
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Particularmente en el Pueblo de Santa Cruz Meyehualco, situado en la parte
noreste de lztapalapa, se ubican dos de los tianguis mas representativos de la
Delegacion. Estos dos tianguis ademas de representar un punto comercial importante,
también es una fuente de trabajo para gran numero de familias habitantes de la
demarcacion. Cabe mencionar, que estos tianguis se ubican geograficamente en lo que
otrora eran los “tiraderos” de Santa Cruz. Es decir, gran numero de habitantes de esta
colonia son a su vez nativos de estas localidades, heredando en muchos casos la
tradicion de la “pepena” (compra y venta de objetos y productos recogidos de la basura,
también denominados “chéacharas”). Hace mas de 40 afios gran parte de la poblacion de
esta zona se dedicaba a la recoleccion y seleccion de la basura depositada en los
antiguos rellenos sanitarios (ahora convertido en el parque ecolégico Cuitldhuac) de esta
practica se inicio la venta fuera de sus casas de los objetos que recolectaban y que
revendian. Asi iniciaron los primeros tianguis de chacharas de la zona oriente de la
ciudad.

En estos mercados y tianguis en frecuente la presencia de familias extensas,
donde cada integrante aporta su trabajo. En estos espacios, algunos aprendices con
“discapacidad” (estudiantes de CAM) nativos de estas colonias, participan en varias
actividades tales como: cargar mercancia, ordenarla, vender y en algunos casos, cobrar y
pagar.

En este escenario se hicieron observaciones de Angelo, un estudiante de
preescolar quien junto con su familia vive en Santa Cruz Meyehualco y dedican parte de
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los dias martes y viernes a la venta de diversos objetos de re uso (chacharas) en el

tianguis de Santa Cruz.

3.4.7.1 Angelo y la venta de chacharas en el tianguis

La descripcion sobre el nifio participante se realizd en enero del 2010 en el CAM donde
asiste. A través de entrevistas informales con la mama y docentes, llegué a conformar la

siguiente observacion:

Angelo es un nifio de 5 afios, delgado, cabello negro y crespo,
generalmente trae el pelo parado. Llega con ropa limpia a la escuela y casi
inmediatamente se la ensucia pues tiende a acostarse en el piso, gatear o
bien sentarse en cualquier espacio. Se comunica con sonidos y
expresiones faciales, sonrie con facilidad y sus 0jos son muy expresivos.
Cuando algo no le agrada grita o llora y cuando esta muy molesto intenta
agredir fisicamente a sus oponentes. Generalmente llega acompafiado de
su mama, una sefiora de aproximadamente 45 afios. Generalmente esta
sudosa, por lo que continuamente se limpia el rostro con papel sanitario. Se
peina con una trenza en la parte alta de su cabeza, sonrie frecuentemente.
La mama de Angelo generalmente esta acompafada por su otro hijo, de
nombre Gerardo de 4 afios de edad. El papa casi no asiste al CAM debido
a que padece de hipertension y diabetes y continuamente se siente
sofocado. La madre cuenta que el papa trabaja en el tianguis vendiendo
“chacharas” o bien, ayudando a descargar camiones con distintos
productos que se comercializan en el tianguis de Santa Cruz Meyehualco.

Angelo y su familia de forma constante permanecen en la zona de “chacharas del
tianguis. Actualmente su mama es la que principalmente atiende un pequefio puesto que
estd tendido sobre el piso. Venden juguetes, revistas, teléfonos y partes de electrénicos.
Ahi permanecen de las de las 10 hasta las 16:00 hrs, Los dias de tianguis el nifio
frecuentemente no asiste al CAM, cuando si se presenta, saliendo del CAM se integra a la
rutina del tianguis. Ademéas de acompafiar a su mama y hermano, se dedica a recorrer el
espacio inmediato al puesto de su mama. Interactda con otros comerciantes y el mayor
tiempo juega con su hermano. Con respecto a la descripciéon que el CAM hace de él,
expongo algunos fragmentos sobre la descripcion que hacen de Angelo:

Dentro de su archivo personal solicitado al CAM el dia 11 de junio
del 2011 se encontraron los siguientes datos sobre sus
antecedentes familiares y académicos:

Se hall6 una constancia emitida por el servicio de Salud Mental del
Hospital de Psiquiatria “Dr. Samuel Ramirez Moreno”,
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especificamente de la jefatura de consulta externa. Dicha constancia
a la letra dice:

El que suscribe hace constar que en los registros de esta Unidad
Operativa figura un expediente clinico a nombre de ------------
Angelo de 4 afios de edad, quien ha sido atendido a través del
servicio de paidopsiquiatria desde el 28 de abril del 2010 con un
diagnostico resolutivo de:

CIE-10 Retraso Global del desarrollo.

Otro documento es el Informe psicopedagdgico final, del ciclo escolar 2009- 2010

establece las caracteristicas generales de Angelo mostradas en la escuela:

Menor de 5 afos de edad que se integra en este ciclo escolar al
CAM, aparentemente presenta discapacidad intelectual y problemas
de lenguaje. Actualmente no cuenta con un diagndstico clinico
aunque se observan trastornos en la comunicacién oral y
dificultades de aprendizaje. Ha evolucionado favorablemente en su
intencion comunicativa intentando oralizar mas eficientemente. Su
principal canal sensorial para el aprendizaje es el auditivo y
kinestésico, trabaja de forma adecuada en pequefios grupos
(redactado por la maestra de grupo, 2010)

Con respecto a la vida de Angelo en la cotidianeidad del tianguis se presenta la

siguiente observacion realizada en julio del 2010, en vacaciones de verano. Por tal

situacion, Angelo y su hermano permanecen todo el dia en el puesto:

Son aproximadamente las 2 de la tarde, mientras la mama de
Angelo va a comprar tortillas y queso para comer, le encarga a sus
hijos el puesto. De forma textual les indica “Voy a comprar la
comida, cuiden las cosas”. Los nifios dejan de jugar y se colocan en
el banco que generalmente ocupa su mama. Al pasar, sin querer
una persona derriba un camulo de libros que tenian apilado en el
puesto. Angelo inmediatamente se levanta e intenta acomodarlos
nuevamente....

Con la descripcion de los escenarios y de los nifios participantes es posible hacer

un eshozo de la cotidianeidad escolar y comunitaria. Los datos presentados sélo tienen la

intencion de poder tener algunos referentes de los nifios y de los escenarios en que

participan. A continuacion como un ejercicio analitico se presentan algunos hallazgos

etnograficos que van perfilando algunos elementos tedricos que seran relevantes en su

analisis.
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RESULTADOS
CAPITULO 4
LA “DISCAPACIDAD” Y SUS DIFERENTES LECTURAS: MIRADAS, RUPTURAS E
INTERSTICIOS

La constitucion del campo de la discapacidad expresa las
condiciones histéricas que responden a un concepto particular de
hombre y de lo que una cultura pretende ofertar como condicién de
vida, sentido de vida para sus integrantes. Cada cultura instaura
una promesa de proyeccion para que la existencia de cada uno
encuentre una posicidn, valor y transcendencia (Jacobo, 2012:28).

El proceso de articulacidon etnografica conduce a la elaboracion de categorias sociales, las
cuales propician la construccién del objeto a través de la relacion y reflexion permanente y
sistemética entre los presupuestos tedricos asumidos por la investigacion y la realidad.
Durante este paso, logré -a partir del andlisis, la descripcion e interpretacion de la
informacion- formular una comprension de algunos puntos relacionados con la
construccion sociocultural de la discapacidad.

Se presentaran apartados referidos a las consecuencias de la forma en que
actualmente operan los servicios de educacion especial, particularmente los Centros de
atencion Mdltiple, la intencién es develar algunas situaciones que atentan contra el
bienestar de los estudiantes y pone en entredicho los alcances de los modelos de
integracion e inclusion educativa. Asimismo, se presenta una descripcion sobre la
participaciéon y la interaccién que el alumno con discapacidad y su familia realizan en
espacios comunitarios.

México asumid los acuerdos originados en la Conferencia Mundial sobre
Necesidades Educativas Especiales (UNESCO, 1994) con respecto a procurar que los
nifos con discapacidad recibieran la educacion con igualdad de oportunidades,
proclamados en la Declaracion de Derechos Humanos (1987) y en la Declaracion Mundial
sobre Educacién para Todos (1990). Con esta idea, el modelo de integracién educativa
surgié como una opcién para atender y educar a los nifios con dificultades de aprendizaje
o discapacidad. La obligacion del Estado para la integracién educativa se establecié en el
Articulo 41 de la Ley General de Educacién (1993, 2000) y con el Programa Nacional de
Fortalecimiento de la Educacién Especial e Integracibn Educativa (2002), la SEP
promueve el acceso de los nifios con discapacidad al curriculo de educacion basica.

Desde la logica oficial, otras razones para la integracién educativa, han sido

ofrecer un entorno que permita a las personas con discapacidad la adaptacién al entorno
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y la disminucion de procesos de segregacion y rechazo. En esta propuesta, la
discapacidad y las Necesidades Educativas Especiales (NEE) siguen siendo puntos
centrales a la hora de proponer acciones de intervencion pedagdgica. Se parte de que el
estudiante con NEE, con o sin discapacidad, es el sujeto de atencién, por lo cual se le
debe dotar de los recursos cognitivos, conductuales y sociales para que logre
incorporarse a un espacio escolar.

La integracién educativa ha recibido diversas criticas en cuanto a que sigue
manteniendo gran parte de su discurso y formas de intervencion desde la I6gica del déficit
y la patologia (Garcia- Escalante, 2010 y Guajardo, 2002). Para contrarrestar tal situacion,
se ha propuesto un esquema basado en las premisas de la inclusién educativa que de
forma general implica que todos los estudiantes de una determinada comunidad aprendan
juntos independientemente de su origen, sus condiciones personales, sociales o
culturales, incluidos aquellos que presentan cualquier problema de aprendizaje o
discapacidad. En la escuela inclusiva todos los alumnos se benefician de una ensefianza
adaptada a sus necesidades y no soélo los que presentan necesidades educativas
especiales.

La inclusion representa el actual modelo para la atencibn que por su reciente
aplicacion en México presenta un campo de investigacion que dé cuenta sobre sus
interpretaciones y alcances. Aunque se acentla con mayor énfasis el tema de diversidad,
dentro del discurso de la inclusion, el tema de discapacidad sigue estando presente,
aunque reconociéndose sus aristas vinculadas con elementos de tipo sociocultural. De
hecho en algunos contextos pareciera que la diversidad se ha constituido en un
eufemismo de discapacidad, persistiendo el imaginario de la diferencia como deficiencia
(Thisted y Neufeld, 2008).

Como se ha discutido a lo largo de este trabajo, la discapacidad como fenbmeno
social ha tenido histéricamente distintas formas de nombrarse y de atenderse.
Denominaciones como lisiado, minusvalido, deficiente, disminuido fueron formas
aceptadas por la comunidad considerada como cientifica de la primera parte del siglo XX
(Jacobo, 2012). Sin embargo, estos conceptos fueron criticados y modificados por su
connotacién negativa que legitimaba el estigma y el rechazo social. Con la intencién de
revertir las consecuencias personales y sociales que sobre los sujetos tenian las
denominaciones histéricamente empleadas se convocaron diversas reuniones
internacionales para analizar el tema y proponer acciones que coadyuvaran a la

visibilizacion y participacion de las personas consideradas como discapacitadas.
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En 1980 cuando la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) presentd la
Clasificaciéon Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDMM), que
estaba basada a su vez en el modelo CIE- 10 (Sistema Internacional de Clasificacion de
las Enfermedades), por primera vez se incluyeron aspectos relativos a las consecuencias
de la “discapacidad” para la vida de las personas y la consideracion del contexto social.
Sin embargo, se originaron debates y criticas que sefialaban que dicha clasificacion
reflejaba una clara e inequivoca intencion taxondémica, propia del modelo patologico-
individual (o modelo biomédico) cuestionandose la forma en que fue asumido por las
politicas sociales y los sistemas de salud convencionales. Aunque cuestionada, la
clasificacién persiste y estd dirigida a establecer un diagndstico confiable de la
discapacidad que permita compararla con distintas alteraciones o enfermedades y evaluar
el nivel de afectacion, signos y sintomas de las mismas que pueden ser objeto de
tratamiento, curacion o rehabilitacion (Duefias, 2010).

Desde una logica sociocultural se parte de la idea de cuestionar la
sobredimensionada “discapacidad” como una nocién que alude sélo a ciertas condiciones
bioldgicas o psicolégicas individuales que deben ser corregidas o normalizadas. Como
sefiala Jacobo (2012: 47),

El concepto discapacidad genera de inmediato una metonimia de
ideas, significados y valores, los cuales no han dejado de implicar la
colocacion de un sujeto en desventaja, o fuera de, 0 en una
condicién de exterioridad ajena. Esconde siempre una condicion
comparativa, de oposicion, de dupla: normal- anormal, tipico-
atipico, valido- Invalido/ minusvalia; movimiento ascendente/
evolucién/ desarrollo versus movimiento descendiente/paralizador/
retraso/ déficit; funcion- disfuncion, regular versus especial vy
finalmente la dupla capacidad- discapacidad. Cada palabra de
inmediato posiciona a un sujeto en un u otro lado con sus
respectivos significados.

Como consecuencia de las criticas y cuestionamientos a la Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDMM) en el 2001 se
presentd una version revisada y renovada: la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF) cuya aportacion al tema se centrd
en considerar el funcionamiento y la discapacidad como elementos para analizar los
estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, etc.) y los factores

contextuales. Por ejemplo, refiere que el elemento fundamental para identificar y definir la
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discapacidad se relaciona con la funcionalidad del sujeto frente a las exigencias de su
entorno. No obstante, no cuestiona la existencia o no de una patologia o trastorno, mas
bien, lo que intenta es comprender el grado en que la persona identificada con un estado
de salud alterado se adapta e integra a los entornos donde se desenvuelve.

Bajo la logica de intentar cambiar las denominaciones y a partir de éstas modificar
las practicas en torno a la discapacidad, en el 2006 la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las personas con Discapacidad, aprobada por la Organizacién de las
Naciones Unidas (ONU) propone una definicién que da cuenta que no es en si mismo la
condicion orgénica o sensorial la que determina la discapacidad, sino que ésta se expresa

como consecuencia de las condiciones del entorno:

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
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas (Articulo 1°, Inciso 2°: 45).

Estas recientes denominaciones y clasificaciones en torno a la discapacidad, han
intentado transitar hacia concepciones que reconozcan la relaciéon entre el sujeto y el
entorno, asimismo han enmarcado la valoracién y reconocimiento de los derechos
humanos de grupos histéricamente excluidos. Como consecuencia han resultado diversas
reuniones y convenciones nacionales e internaciones que han logrado ciertamente
moadificar algunas denominaciones pero no asi las practicas y las concepciones negativas
hacia aquellos sujetos identificados con “necesidades especiales”, “capacidades
excepcionales” u otros eufemismos.

Lo que se ha ido evidenciando de forma paulatina es que la llamada discapacidad
no es una condicién individual y orgénica, sino que se vincula con otros fenémenos del
orden de lo social, politico, econdémico y cultural. Su presencia es invocada cuando se
conjuntan una serie de factores que la van construyendo hasta lograr instituirla como un
problema que hay que resolver o desaparecer. No obstante, la comprensién de los
componentes socio culturales de la discapacidad tiene matices e intersticios, por ello se
presentardn algunos de los sentidos y significados que sobre ella se identificaron en

diferentes escenarios.
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4.1 “Por su propio bien”: El posicionamiento de la escuela frente a las
diferencias/ discapacidad

En un primer momento con la informacion que se encontrd registrada en los legajos
escolares parecia haber evidencia suficiente para mostrar que los nifios participantes
pertenecian al mundo de la discapacidad, al espacio institucional de la educacion
especial. Se tuvo acceso a informes médicos, reportes de evaluacion, resultados de
estudios que referian una deficiencia. Se recuperaron las miradas de los profesores,
directivos y personal paradocente quienes afirmaron (en ocasiones de forma categérica)
la presencia indiscutible de una condicion anormal/ patologica asociada a una
discapacidad.

Los argumentos eran tan contundentes que parecia innecesario indagar otras
posibilidades. Los datos con los que se contaba en ese momento referian nifios que no
aprendian, que no se comportaban correctamente, que estaban por debajo de los
estandares que la escuela solicitaba. Se encontré que en algunos de los apartados de los
expedientes escolares prevalecia la descripcidon de los estudiantes bajo una 6ptica clinica
gue enfatizaba sus aparentes déficits y limitaciones, se muestran algunos datos del

trabajo de campo sobre esta tematica.

4.1.1 El lenguaje médico y la clasificacion: su manejo en la escuela

En el caso de los nifios participantes en esta investigacion se encontré que los sistemas
de clasificacion y denominacién contintan siendo utilizados dentro de la escuela para
caracterizarlos y tomar decisiones con respecto a sus trayectorias escolares y sus
proyectos de vida. Se sigue perpetuando la relacién entre discapacidad y modelo médico,
da cuenta de ello el discurso de una maestra que funge como secretaria de un CAM de
Iztapalapa y es la responsable de tener el primer contacto con las familias que solicitan

inscripcién para sus hijos.

Los nifios deben traer su informe con su diagnéstico. Porque si no
coémo vamos a saber qué tienen y en qué grupo les corresponde.
Cuando llegan los papas con los documentos incompletos casi
siempre los mandé a su clinica para que les hagan un papel de que
su hijo esta discapacitado. Sélo hasta entonces podemos valorar lo
de su inscripcién. Muchos ya no regresan, ni modo pero ese es mi
trabajo (abril, 2010)
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Una mirada similar es compartida por la docente del grupo de educacion inicial
quien refiere la relevancia de mantener un vinculo con instituciones que dan atencion a

nifios identificados con discapacidad. Ella menciona lo siguiente:

“Como maestra necesito saber qué tiene cada uno de mis nifios.
Para mi es como una guia que me indica hacia dénde dirigir mi
atencion y mi trabajo. Muchos papitos no saben a dénde ir. En
ocasiones yo les recomiendo algunas instituciones desde las del
sector publico hasta algunas privadas. Lo mas importante es saber
qué tipo de padecimiento tiene el nifio, s6lo asi lo puedo ayudar”
(docente de CAM, 2011).

La necesidad de explicar la condicién de los estudiantes desde una mirada clinica
y organica es palpable al escuchar y ver la forma en que se organiza de forma cotidiana la
vida escolar en el CAM. Sobre este punto se recuperan observaciones realizadas durante
una reunion de consejo técnico de directores donde se discutia sobre los contenidos de

una jornada de actualizacién con todo el personal docente de la zona:

La supervisora de zona pregunta a los directoras y directoras sobre
la temédtica a trabajar en la jornada de actualizacion. Una directora
propone trabajar con respecto a la secuencia didactica que presenta
el plan de estudios de educacion basica. Solo dos profesores
apoyan la idea. Una directora de USAER sugiere abordar el tema de
autismo debido a la llegada de un mayor ndmero de alumnos
diagnosticados con dicha condicion. Todos aceptan e incluso hacen
propuestas sobre invitar a un experto del tema. Un director sugiere
invitar a un paido psiquiatra, el apoyo técnico menciona que tiene un
conocido que trabaja en el Psiquiatrico Samuel Gomez. Finalmente
deciden hacer una invitacion al Centro Comunitario de Salud Mental
(CeCoSaM) para que ellos designen a un psiquiatra para que les
imparta una platica sobre el tema elegido (Mayo, 2011). Finalmente
el apoyo técnico de la zona comenta: Nosotros (personal de
educacion especial) debemos tener herramientas para entender qué
tienen nuestros alumnos. Como zona debemos dar a nuestro
personal ese plus, eso que los haga diferentes de los maestros
regulares (docentes de primaria regular).

Efectivamente la jornada de actualizacion se programa a finales de junio del 2011
efectudndose en el salén de usos mdiltiples de un CAM. Se encuentran reunidos
aproximadamente 56 docentes entre personal de USAER, CAM y de la Supervision. El

responsable de dar la platica sobre autismo fue un médico psiquiatra del CeCoSaM
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Iztapalapa. Al término de su exposicion algunos docentes hacen las siguientes preguntas

y comentarios:

¢ Si el autismo es cada vez es mas frecuente por qué no se ha
inventado una cura para atenderlo?

¢El autismo se puede contagiar porque no se sabe mucho de él y
quiza sea algo que puede transmitirse por algin parasito o bacteria?

¢Es factible integrar a niflos con autismo en escuelas publicas?
porque segun se expuso es un problema conductual donde puede
haber cuadros de agresion. Eso es dificil de manejar en la escuela.
Quiza es algo que los médicos debian investigar mas antes de
pedirnos que los aceptemos en nuestros servicios.

Yo le agradezco la informacién. Porque aunque soy especialista
siempre hace falta actualizarnos en las psicopatologias infantiles.
Porque nosotros debemos estar a la vanguardia, un paso adelante
gue los compafieros de primaria y de las familias.

Mas alla de especificar cuales fueron las respuestas y comentarios del psiquiatra,
los ejemplos permiten dar cuenta del posicionamiento de los docentes para quienes el
autismo (y quiza otras condiciones) obedecen a una logica de enfermedad o alteracién
organica. Incluso llama la atencion que el personal directivo y de supervisién coincidan
con la premisa de que es necesario personal médico para explicarles la relacion entre el
autismo y su labor educativa. Asimismo, cabe reconocer que las explicaciones médicas y
organicistas resultan atractivas al momento de comprender las condiciones del alumnado

de educacion especial.

En otra reunion de consejo técnico de una USAER, le pidieron a una
psicologa que laboraba en servicios de educacion especial y
ademés trabajaba como docente en la Universidad Nacional
Auténoma de Meéxico (UNAM) que expusiera sobre las
caracteristicas de algunas de las discapacidades mas frecuentes
gue se presentaban en alumnos de USAER y CAM. La docente-
psicéloga prepar6 una presentacion power point y durante
aproximadamente 90 minutos expuso los cuadros clinicos del
Retraso Mental, Déficit de Atencién con Hiperactividad, Trastorno en
la comunicacion y Problemas de Aprendizaje!? utilizando como
principal referencia el DSM-IV.

12 Se utilizan el nombre de los cuadros clinicos utilizados en el Manual de Diagnéstico de los Trastornos
Mentales (DSM) en su cuarta edicion.
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En contradiccién con estas practicas escolares, el modelo de atencion imperante
en México orientado a la integracion/inclusion propone alejarse de estas posiciones
orientadas en la clasificacion y terminologia y adoptar una posicion hospitalaria a las
diferencias. La pugna entre el modelo clinico y los modelos de integracion/inclusion
coexisten en la cotidianeidad y tienen como coincidencias apostarle a la escuela como la
principal fuente para lograr la mejora en la calidad de vida de los nifios. Como evidencia

de ello se presenta el siguiente comentario de un directivo de CAM:

“Educacion especial es una marafia de confusiones, por un lado la
direccion técnica nos adoctrina con el modelo de inclusiébn donde
todo gira en torno a la atencion a la diversidad. Pero por otro lado, el
area administrativa, becas y estadistica siempre nos insiste con que
definamos y cuantifiquemos el tipo de discapacidad que tiene cada
alumno. Eso tiene que ver con presupuestos y recursos. Asi que yo
me ajusto y siempre pido a cada nifio su diagnéstico para cumplir
con lo administrativo. Ha dejado de causarme conflicto porque esas
estadisticas se traducen en becas y presupuesto para la escuela. O
sea tiene un beneficio que a larga todos agradecen (enero, 2011).

Para comprender los arreglos institucionales que se orquestan para conferir a los
nifos participantes el rotulo de discapacitado es importante identificar que los
procedimientos institucionales cursan con una serie de dificultades y errores de
apreciacion tanto en la parte escolar como en la evaluacién clinica. Se mostr6 que dicha
categoria fue impuesta a los estudiantes participantes con base en los argumentos
expresados en los antecedentes socioecondmicos, caracteristicas culturales, étnicas o
linglisticas. Sobre este punto se presenta el siguiente fragmento de una entrevista con
una directora que estuvo en servicio durante mas de tres décadas. Se le cuestiona sobre

las caracteristicas de los alumnos de CAM:

Investigadora: ¢(COmo ha cambiado el alumnado de los CAM
durante los ultimos 20 afios?

Directora: Ha cambiado mucho, inicialmente s6lo teniamos nifios
con problemas de conducta y de aprendizaje. Los que tenian
discapacidades graves ni siquiera eran sacados a la calle y mucho
menos llegaban a las escuelas. Pero desde el 93 con la
reorientacion nos cambiaron la jugada porque ahora hay de todo en
el CAM. Aunque en esencia es lo mismo, CAM recibe a los nifios
gue nadie quiere: ni la escuela ni la sociedad. O sea a los pobres,
discapacitados y hasta indigenas. Todo lo que estorba o se ve feo.
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Investigadora: La escuela, particularmente los servicios de
educacion especial ¢estdn preparados para trabajar con la
diversidad de alumnos que ahora tienen en los planteles?

Directora: Mucha gente cree que ese tema tiene que ver con
recursos o formacién académica. Yo creo que lo que cuenta es la
vocacion y la actitud de servicio. Siempre se puede hacer algo.
Hemos tenido alumnos con graves probleméticas y lo primero que
hacemos en mandarlo a evaluar y que nos digan qué hacer con el
nifo. A veces es darle su medicamento, orientar a los maestros y
hasta manejar la parte familiar. Por ejemplo, tuvimos unos
hermanitos que venian de la sierra de Guerrero, casi no hablaban y
venian mugrositos. Yo organicé una colecta de ropa y alimentos
porque estaban bien flaquitos y jiotosos. En fin, prefirieron vender
fruta con su mama en la calle eran medio delicados porgue nomas
comian verdura y pollo y creo que nunca les gustaron los zapatos.
Investigadora: - ¢ Todos los alumnos de CAM en realidad requieren
estar en este servicio?

Directora: - Quiza algunos no, sobre todo los que sélo tienen
problemas de conducta y son expulsados por la escuela regular. Se
considera un castigo enviar niflos a CAM porque es la escuela para
los “locos o tontos”. Pero mientras tengan un documento que diga
que requiere ser inscrito aqui, se le debe brindar el servicio. Poco a
poco la familia y el propio nifio se convencen de que fue una buena
decisiébn porque aca hay pocos alumnos y el nivel de exigencia
académica no es como en una escuela regular (septiembre, 2012).

En esta interaccion con la directora se hace notoria que los Centros de Atencion
Multiple siguen siendo los receptaculos del estudiantado que la escuela regular rechaza,
no por tener evidencia confiable de una discapacidad sino porque su presencia perturba
su dinamica cotidiana, donde no siempre hay cabida para lo distinto. En esta
conversacion se deja ver que histéricamente las escuelas de educacion especial han sido
un espacio donde se ubica a todo alumno que no se adapte a la escuela. Se reconoce
que incluso hay alumnos que no necesariamente presentan condiciones adversas al
aprendizaje que les impidan estar en escuela regular, no obstante su condicion étnica o
socioecondmica pueden ser elementos que contribuyan a su derivacién a servicios de
educacion diferenciada.

Se establecié que los diagnésticos de discapacidad intelectual en ocasiones son
utilizados por el personal docente para justificar los fracasos escolares, de ensefianza y
de politica educativa. El punto central fue la insistencia en percibir las diferencias que
algunos estudiantes ostentan y sefalarlas como problematicas cognitivas o de

comportamiento cuya consecuencia, frecuentemente, fue la canalizacion de alumnos a
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ofertas educativas paralelas (Centros de Atencién Mdltiple). A manera de ejemplo se

presenta el siguiente comentario de la trabajadora social de un CAM:

Aqui (en el CAM) hay maestros con mas de 20 afios en servicio,
muchos son normalistas y en realidad no les corresponde laborar en
educacion especial. Pero aqui se han quedado porque la exigencia
para ellos es minima. Si el nifio no aprende o no avanza no se le
exige ni se les cuestiona. Después de todo son alumnos con
discapacidad intelectual, asi que aqui se la llevan muy tranquilos a
veces s6lo tienen 10 alumnos y no pasan de hacer planas, dibujos o
recortes (enero, 2012).

Con respecto a la politica educativa, en una reunion de consejo técnico de un CAM
se suscitd la siguiente discusién en relacién a la disminucién de la matricula en planteles

de educacién especial.

La directora menciona que de los 103 nifios inscritos sélo 82 asisten
de forma regular. La psicologa comenta al respecto: “A los padres
no les importa la escuela, lo que quieren es una guarderia”. La
docente de lenguaje refiere: “Muchos no vienen porque tenemos
poco que ofrecerles, ellos quieren avances y ahora que debemos
apegarnos al curriculum ya no podemos darles otras habilidades
para la vida diaria. Es un error del sistema pretender que todos nos
apeguemos a los programas de estudio oficiales”. La directora les
responde: “El problema del modelo de integracion es pretender que
todos avancemos cuando nuestros maestros siguen haciendo lo
mismo que hace 20 afios. Si seguimos asi, siempre pensaremos
gue los alumnos son los culpables y no nuestros vacios
profesionales”. No hubo otro comentario, soélo silencio (marzo,
2012).

En este sentido, las concepciones que sobre la discapacidad emanan de algunas
escuelas de educacion especial reflejan el fuerte posicionamiento de priorizar la
normalizacion de los estudiantes. En los casos revisados, se encontrd que los cuatro
niflos experimentaron practicas escolares basadas en el discurso de la integracion
educativa; es decir, el objetivo de atencion era lograr que el desempefio curricular y el
comportamiento de los estudiantes se asemejara lo mas posible al alumno estandar de
escuela regular. Sobre este punto se presentan apartados textuales de la carpeta
pedagdgica de los nifios participantes, donde se pueden visualizar algunos
posicionamientos de la escuela:

Los fragmentos corresponden a los informes finales del ciclo 2012- 2013:
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El alumno Manuel presenta discapacidad intelectual y problemas de
aprendizaje. No obstante es capaz de escribir y leer palabras y
frases cortas. Sigue teniendo problemas de atencion y persisten
dificultades para mantenerse callado y acatar las instrucciones de
los docentes.

Angelo es un nifio con problemas para mantenerse sentado y
requiere apoyo para completar las tareas escolares. Platica con sus
compafieros y toma materiales sin pedir permiso. Conoce algunos
colores y formas geométricas. Inicia pre escritura. Requiere
valoraciéon para determinar capacidad intelectual y poder establecer
estrategias de aprendizaje para mejorar rendimiento y conducta.

Hugo fue revalorado neurolégicamente confirmandose un déficit
intelectual moderado mismo que se refleja con sus dificultades para
acceder a la lengua escrita, lectura y pensamiento matematico. Sus
necesidades educativas especiales lo ubican por debajo de nifios de
su misma edad cronolégica. Pone poca atencién y frecuentemente
se para de su lugar y deambula por la escuela.

Yomara falta frecuentemente a clases lo que ha influido en su bajo
desempefio. Su familia le brinda escaso reforzamiento académico
por lo que aun no aprende a leer ni a escribir. Conoce colores,
animales y de manera verbal repite la numeracion hasta el nimero
20. A nivel conductual se sigue reportando que la alumna llega
tarde, desalifiada y que en el salon platica con sus comparieros sin
seguir las tareas que su maestra le asigna.

Los registros realizados por docentes enfatizan aspectos del rendimiento escolar

valorados con respecto a los contenidos de los programas de estudio. Se nota la mezcla

entre los conceptos vinculados al modelo de integracion educativa (referidos al acceso a

un curriculum Unico) y las expectativas de normalizar al alumno en relacion a

comportamientos que se esperan de un alumno estandar (mantenerse sentado, callado,

seguir las instrucciones, etc.)

Sin pretender adoptar un posicionamiento que responsabilice Unicamente a

docentes o escuelas, se puede inferir su relacion con aspectos formativos y de

actualizacién asi como la cultura de la escuela, mismos que son parte de los arreglos que

contribuyen a que algunos estudiantes sean denominados como discapacitados. Al

respecto Guajardo (2002: 46) sefala:

Los docentes de educacion especial hacen para lo que fueron
formados: clasificar y separar. Hay que recordar que los programas
de formacion no van al ritmo de las reformas educativas. Por lo cual

87



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

exigirles que transiten de modelos clinicos y asistenciales hacia la
integracion/ inclusiébn es como obligarlos a un aterrizaje forzado. El
problema de lo que los docentes hacen o no hacen esta
histéricamente relacionado con los programas de estudio de las
normales de especializaciéon y carreras afines. En ellos, el tema de
integracion/ inclusion es bastante reciente por ello la mayoria de los
docentes en activo tienen concepciones clinicas y biologicistas
sobre la discapacidad. El tema sobre diversidad e inclusién es
desconocido por la mayoria de las escuelas por lo que siguen
procurando atender de forma aislada e individual al alumno que se
sale de la norma.

Aunque no fue un interés central conocer las implicaciones de la formacién
docente, si debe reconocerse que éste es un factor que estd detrds de algunas
concepciones sobre la discapacidad. Es decir, forma parte de los arreglos que se
requieren para que el escenario esté organizado para la designacion institucional de
alguien sefialado como discapacitado. Llama la atencibn que algunos docentes
consideran como una fortaleza en su formacion la posibilidad de emitir juicios
diagnésticos. Desde su punto de vista, es un recurso que puede ser de utilidad para
organizar la trayectoria escolar de sus alumnos; ademas, les permite tomar decisiones
con respecto al tipo de escolarizacion, grado escolar y diversificaciones curriculares para
su incorporacién al ambito pedagdgico.

Por otro lado, es importante sefalar que en sus discursos y practicas, los docentes
y directivos parecen mostrar un interés real y genuino (desde su propia referencia) por
ayudar y atender a sus estudiantes identificados con discapacidad. Para muchos de ellos
la ruta de atencién implica diferenciar a los alumnos “estandar” de los alumnos con
“necesidades especiales” para asi tomar decisiones en el orden de lo pedagdgico y
conductual. Desde la légica de algunos docentes de educacion especial, las implicaciones
de identificar y clasificar como portadores de discapacidad y la busqueda de servicios
apoyos complementarios en el area clinica, es percibida como préactica aceptable pues
ello implicaria que el alumnado se vaya perfilando hacia la normalidad.

Las acciones de clasificar y enviar a servicios de educacién especial a los
estudiantes es una practica que se legitimaba bajo el argumento de que “es por su propio
bien”. Con esto hacian alusién a practicas educativas que, aunque implicaban un grado
de sufrimiento en los nifios, eran justificadas con el supuesto beneficio de someterse a
ellas. Miller (2008) analiza las raices de la violencia en la educacioén infantil, llamada por

ella pedagogia negra y sefiala los estragos de este tipo de educacién que se propone
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romper la voluntad del nifio para convertirlo en un ser ddcil y obediente, y demuestra que
detrds de estas practicas se encuentra siempre el aniquilamiento del alma infantil. Es
decir, la posibilidad del nifio por constituirse en ser libre, creativo y seguro se ve
disminuido cuando se le hace creer que su ininteligibilidad como sujeto es por su propio
bien, para encajar en la sociedad y ser aceptado por su familia y demds instituciones
sociales. Esta psicoanalista reconoce que no siempre la intencién de los adultos es
infringir dolor o sufrimiento a los nifios sino que generalmente hay un convencimiento de
que hacen “lo mejor para los nifios”.

Se puede lanzar la conjetura de que varias acciones gestadas y aplicadas desde la
escuela, posteriormente terminan siendo segregadoras y excluyentes, y se vinculan méas
con la intencién de ayudar que con el propdsito consciente de generar un dafio o perjuicio
hacia los estudiantes “discapacitados” y sus familias.

El posicionamiento que reconoce que los nifios no son meros reproductores de
practicas y discursos sociales, sino sujetos capaces de generar sus propias
interpretaciones, observaciones, criticas y significados, constituyd la base para conocer
con mayor detalle los aspectos generales de su vida y para lograr una aproximacion a sus
experiencias subjetivas, emociones y practicas socioculturales. Resaltar los puntos de
vista de los nifios y su actuar permitié dar un lugar al pensamiento infantil en el mundo
sociocultural y, por ende, romper con la invisibilizacion a la que los nifios, sobre todo
aqguellos identificados con discapacidad, han estado expuestos. Observar y escuchar a los
niflos represento reafirmar su subjetividad y su modo de vivir. Incorporar la perspectiva de
los agentes — en este caso los nifios- tuvo una serie de implicaciones que muestran su

agencia y recursos resilientes.

4.2 Obediencia subversiva: la mirada sobre la discapacidad desde los
estudiantes de CAM

Durante el trabajo de campo se recuperaron registros y entrevistas a padres y docentes,
asimismo los comentarios vertidos por estudiantes de CAM que dan cuenta sobre
concepciones que tienen sobre su condicion personal y en general sobre lo que implica la
discapacidad.

Como ya se ha mencionado, el discurso médico se ha vulgarizado de tal manera
que profesores, padres y madres de familia y los propios estudiantes lo utilizan como

parte de su cotidianeidad:
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Observacion realizada en abril del 2011, de un estudiante que fue
dejado en direccion debido a que golped a uno de sus compafieros
utilizando su cuaderno. La directora lo interroga:

“¢Qué pas6? ¢Por qué le pegaste a tu compafiero?” El nifio
responde: “es que tengo inperativida (hiperactividad) y hoy mi mama
no me dio mi medicina”....

En este fragmento se devela la adscripcion para verse e interpelarse a si mismo
como un sujeto con un trastorno lo que pareciera lo exime de pautas de auto regulacion y
autonomia. En muchos casos, los nifios saben el nombre del diagndstico y algunas de sus
caracteristicas reconociendo que es un rasgo relevante al momento de describirse y que
justifica su insercion en escuelas de educacion especial. Sobre este punto, durante
algunas conversaciones con estudiantes de CAM, les pregunté si sabian porque estaban

en una escuela de educacion especial y algunas de sus respuestas fueron:

- Jorge de quinto grado: “Porque soy de lento aprendizaje y soy epiléctico
(epiléptico).

- Luis Enrique: Del kinder me trajeron para aca, dice mi mama que lo que
tengo es retraso.

- Daniela: Estoy aqui porque no sé leer ni escribir, 0 sea que tengo
discapacidad. (Mayo 2011).

Dichos comentarios dan cuenta de la forma en que algunos estudiantes de
educacién se apropian y construyen algunos rasgos de su identidad en funcion del
etiquetamiento clinico por el cual han atravesado. De forma cotidiana el nifio percibe la
relevancia de ostentar un diagndéstico que le permita describirse e incluso generar un
sentido de pertenencia. Sobre este punto se encontraron algunas aportaciones de

estudiantes recopiladas durante la estancia en el 2010 y 2012 en diversos CAM.

“Yo tengo problemas, mi cerebro no funciona. Por eso me deben
dejar pasar gratis en el camion” (Bernardo, 12 afios, estudiante de
cuarto grado).

“Es que yo me junto con puros amigos como yo. O sea que no
aprenden y se portan mal. A los otros no queremos tenerlos aqui
cerca, porque ellos estan mal de sus cabezas (Eduardo, 13 afios,
estudiante de sexto grado).
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“me siento triste por Quique porque él tiene un enfermedad que
hace que su vida sea fea. A veces siento como asco por él. Yo me
junto con otros nifios que estan bien.... (Alejandro, 10 afios,
estudiante de cuarto grado).

“pues yo me llamo Leslie tengo 11 afios, me gusta la escuela
porque tengo amigos que se parecen a mi. Por ejemplo, Dulce
(comparfiera de su grupo) también tiene estd enferma como....
(Leslie, 11 afios, cuarto grado)

Dado lo cotidiano que resulta el lenguaje clinico, es factible que algunos

estudiantes identifiquen que dichas denominaciones son parte de su identidad como

alumnos de CAM. Sobresalen algunas exclamaciones de rechazo dirigidas hacia otros

comparieros. Resultado, quiza de expresiones y actitudes observadas en adultos en la

escuelay la familia.

Por ejemplo, Manuel describe a uno de sus compafieros de la siguiente manera:

“Pobre de Quique, tiene una joroba que lo hace verse raro. Yo soy
su amigo aunque cuando vamos por la calle me da pena que me
vean con él. Mi mama dice que ella siente verglienza cuando va a
mi casa, porque los vecinos van a decir que es una casa de locos”.

No obstante, aunque se identifica que algunos estudiantes utilizan palabras

asociadas al lenguaje médico, en la interaccion y socializacion parece perder el matiz

centrado en el déficit, por ejemplo en la siguiente observacion durante un recreo se

observa la forma en que interactian y se organizan:

Durante el recreo Manuel, Quique, Bernardo, Adriana y Eva
(alumnas con Sindrome de Down) juegan con una botella de
plastico vacia, empiezan a lanzarla primero con las manos. Al
lanzarla a un comparfero le gritan por su nombre. Aungue
previamente no se establecieron reglas del juego de forma implicita
se sabe que deben formar equipos y tratar de quitarse la botella. Se
forman dos equipos: Manuel y las dos nifias y el otro equipo con los
nifos restantes. Se gritan e intentan quitarse la botella. Eva se cae y
Manuel le ayuda a levantarse. Se relnen los 6 nifios y acuerdan
patear la botella. Asi lo hacen mientras rien y corren.

Es decir, en las interacciones y juegos se reconocen a partir de su nombre y se

acepta la forma en que cada uno participa en la actividad. Desde esta misma logica, las
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actividades desarrolladas sin la coordinacion o supervision del docente permiten

comprender la forma en que los estudiantes resuelven el tema de las diferencias:

En el grupo de preescolar en el que se ubica Angelo, hay otros 6
estudiantes mas. Destacan dos estudiantes identificados como
autistas, tres nifias y un nifio de 8 afios [ubicado en preescolar por
no tener escolaridad previal. La maestra sale un momento a la
puerta del salon ante la solicitud de la secretaria de la escuela.
Mientras tanto los nifios trabajan con plastilina que tratan de
dispersar en una tabla de madera. Uno de los nifios identificados
como autistas se levanta y va directo a la mesa de una compafiera y
le arrebata la plastilina. La nifia se muestra sorprendida. Angelo
persigue al nifio [que quitd la plastilina] y logra quitarle la plastilina y
con sefas [utilizando el indice levantado y agitdndolo de derecha a
izquierda] le intenta decir que no debe hacerlo. El nifio identificado
como autista, busca otro compafiero para quitarle la plastilina, pero
sus companferos tienen sus dedos levantados indicandole que no
debe hacerlo. Entra la maestra y no se percata de la situacion.

Es relevante mencionar que el uso del lenguaje médico por parte de los nifios
responde, en la mayoria de los casos, a cumplir con la expectativa de los adultos, pues
reconocen que son las formas que los docentes y sus propios padres utilizan para
referirse a ellos. No obstante, en las interacciones cotidianas entre estudiantes no es
frecuente que se usen denominaciones centradas en el déficit. Mas bien la accion, los
estudiantes implementan una serie de estrategias para interactuar, nombrarse y
socializar. Tales acciones las realizan de forma espontanea y generalmente no esta
dirigida por los adultos.

Mas alld del uso y del poder ejercido a través del lenguaje médico, existen
practicas que resultan igual de preocupantes. La designacion y el uso de diagndsticos
brumosos han estado acompafiados del aumento de tratamientos farmacoldgicos que han
pretendido atender la psicopatologia infantil identificada en la escuela. Autores como
Szasz (1985), Foucault (1992), Korinfeld (2005), Duefias (2010), Untoiglich (2009) y
Faraone (2009) han alertado sobre los riesgos que involucra la creciente medicalizaciéon
de la infancia. Dicho proceso tiene como continuo la prescripcion de psicofarmacos como
un elemento clave en la atencion de aquellos estudiantes identificados con
discapacidades o psicopatologias como principal recurso para integrarlos escolarmente. A
continuacion se describen algunas percepciones que los estudiantes con discapacidad

refieren sobre el tratamiento farmacolégico.
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4.2.1 ElI “chocho” y su visiobn desde los estudiantes identificados con

discapacidad

En este apartado se presentan una serie de datos que dan cuenta sobre los significados
que los estudiantes con discapacidad atribuyen al uso de farmacos en su vida cotidiana

dentro de su &mbito familiar y escolar:

“Yo tomo tres pastillas, a veces estoy todo el dia dormido. Pero si no
las tomo me dan crisis y tengo que ir al doctor” (Hugo).

“Me porto mal, porque a mi mama se le olvida darme la pastilla.
(Noé, identificado con diagndstico de TDAH).

En estos casos se hace notoria la introyeccion que los estudiantes hacen sobre las
causas de su ingesta de farmacos, por un lado en el caso de Hugo se comprende que el
medicamento es un factor que disminuye la presencia de sus crisis de epilepsia asi como
la subsecuente hospitalizacion. Por otro lado, Noé deposita en el farmaco la
responsabilidad para regular su comportamiento, dejando de lado toda capacidad de
autocontrol e independencia. En ambos casos, los nifios identifican el tratamiento
farmacologico como un elemento significativo en su vida. Mostrando que asumen la
version de la escuela, convirtiéndose en “cuerpos dociles” que la escuela requiere para
operar la llamada integracién educativa.

Continuando con las formas en que los estudiantes se apropian del uso del
farmaco en su vida cotidiana se presenta un extracto de una observacién realizada en
grupos de CAM sobre la ritualizacion a las que se ajustaban para la ingesta de sus

medicamentos:

“Son las 15:20 hrs, en el grupo de cuarto grado todos trabajan. De
repente un alumno de nombre Jorge le pregunta la hora a la
maestra de grupo. Ella le responde: “son mas de las 3, vayan con el
doctor a tomarse sus medicamentos”. Jorge y dos compaferos se
levantan y sin mediar palabra toman de la mano a Hugo que esta
sentado y que en apariencia no se percaté de la instruccion de la
maestra. Salen los tres y Jorge le dice a Hugo: “vamos con el doctor
para que tomes tu chocho”.

Esta observacion da cuenta de que algunos estudiantes reconocian dentro de la
jornada escolar que existia un momento especifico para la toma del medicamento.

Situacién que se percibe como instituida y fijada a un horario especifico.
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La toma del medicamento fue otra oportunidad para adentrarse a la dinamica
donde el médico escolar era el responsable de administrar el medicamento ya sea en
tabletas o0 en suspensién. Sobre este momento en particular se registraron diversas

observaciones:

“A partir de las 15 hrs, los estudiantes del turno matutino que tenian
prescrito algun tratamiento farmacologico, se desplazaban al edifico
donde estaba el consultorio del médico escolar. Se ubicaba en el
primer piso, por lo que habia que subir por la escalera. Fuera del
consultorio hay al menos 10 estudiantes esperando su turno para
ingresar con el médico. En el patio y otros edificios se observa que
van grupos de 2 a 4 estudiantes a recibir su farmaco. Algunos
estudiantes reciben apoyo de sus compafieros para desplazarse o
para no “desviarse” hacia otros lugares. La mayoria sabe que deben
esperar afuera del consultorio, por lo que optan por formarse en fila.
Al entrar y sin mediar palabra con el médico, la mayoria de los
estudiantes se limitan a abrir la boca y cerrar los ojos. Los que
toman tabletas reciben un cono con agua. Los que ingieren alguna
suspension comparten la misma cuchara sin que ésta haya sido
lavada después de su uso. Mientras esperan afuera, los alumnos
platican y juegan, al entrar al consultorio guardan silencio, toman su
medicamento y salen. Recuperan el juego vy la platica al dirigirse a
su salén (mayo, 2011).

El doctor escolar mide aproximadamente 1.78 mts. Es delgado y su
tono de voz intimida pues parece alterado y molesto. Tiene en cada
caja y frasco anotado el nombre del alumno y la dosis que le debe
administrar. Es su principal y Unica tarea en el CAM. Al entrar un
alumno a su consultorio, no se refiere al nifio por su hombre, solo le
indica que abra la boca. En una ocasion un alumno llamado
Francisco se negaba a tomarse el medicamento, entonces el doctor
le dice “mira chamaco no tengo tiempo de esperarte, si no te la
tomas te vamos a acusar con tu mama para que te pegue. Francisco
guarda silencio y accede a tomarse la tableta. La escena fue
observada por sus compafieros quienes al entrar al consultorio,
adoptan una posicion y actitud similar a la de Francisco (junio,
2011).

Al salir del consultorio se les pregunté a algunos estudiantes para qué iban al

consultorio y destacan las siguientes respuestas:

“No sé, me manda la maestra” (Yomara).

“Vengo por mi pastilla, la que me manda mi mama. Una que sabe
feo” (Itzel, alumna de tercer grado).

“Si no vengo, la maestra se enoja conmigo” (Zaira, cuarto grado).
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Las respuestas coinciden en que aluden gue toman medicamentos por ser una
disposicién de algun adulto, pero no expresan el por qué de su ingesta. En otros casos
registrados, los estudiantes refieren que el medicamento es un recurso para permanecer

en la escuela y para manejar sus respuestas conductuales:

“Yo tomo mis pastillas para aprender y no pegar”’ (Canek, estudiante
de quinto grado).

“Si no tomo mis medicamentos grito y no pongo atencion” (Hugo).
“La suspensiéon me sirve para estar calmado y hacer mi tarea”
(Manuel).

Cabe mencionar que las entrevistas de donde se obtuvo dicha informacion se
realizaron en los espacios escolares de los CAM. Por lo cual resulta revelador dar cuenta
de como contrastan las respuestas y actitudes que se tienen ante el farmaco cuando se le

cuestiona, a los nifios, en sus domicilios y espacios comunitarios:

“Cuando estoy aca (en su domicilio) ni me tomo el chocho. Aqui no
me regafnan. (Hugo).

‘Mi mamad me pega y asi no tomo nada (refiriéndose al
medicamento). [Yomara].

“Me da asco lo que me dan y me echo a correr para no tomarmelo.
Llegdé a la casa hasta la tarde cuando ya se le olvid6 a mi mama”
(Manuel)

Pareciera que los estudiantes ajustan su percepcion del medicamento en funcion
del escenario donde se sitda la pregunta. En la escuela se apegan al deber ser en cuanto
a que el consumo de farmacos: es una actividad aceptada y valorada para la vida
institucional. Por otro lado, la ingesta tiende a flexibilizarse fuera de la escuela al disminuir
el nivel de exigencia en cuanto al ajuste conductual requerido por la cultura institucional.

En este sentido, resulta relevante analizar el apego que algunos estudiantes
mostraban hacia la rutina para la ingesta del farmaco. Sobre ésto se identific6 que los
estudiantes con mayor antigiedad en la institucién se mostraban adheridos a dicho ritual

y en ocasiones les eran asignados compaiieros para “acompafarlos” al consultorio:

Bernardo y Brayan son alumnos de sexto grado, a las 15 hrs salen
de su salon para ir a tomar su medicamento en el consultorio
escolar. Mientas caminan por los pasillos del primer piso, pasan a
un salén ubicado al lado del suyo. Tocan la puerta y le explican a la
maestra: “venimos por Alberto y Paco”. La maestra llama a los dos
estudiantes y les indican “vayan con sus compafieros”. También
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pasan al salén de cuarto grado. La maestra al identificarlos, llama a
un estudiante llamado Polo. Les da la siguiente instruccion: “Luego,
luego se regresan. Solo van con el doctor y los quiero de regreso en
5 minutos” Los nifios de cuarto y quinto grado se muestran
sonrientes y caminan por delante, dejando que los estudiantes de
mayor grado vayan atrds de ellos. Bernardo toma a uno de sus
comparieros (Paco) por el hombro, evitando que se desvie de su
trayectoria. En los estudiantes mayores se observa una aparente
actitud de dominio y superioridad (observacion realizada en
septiembre del 2011 en un Centro de Atencion Mdltiple).

De esta manera, algunos estudiantes se convierten en una suerte de instrumentos
gue perpettan el control hacia su comportamiento y el de sus comparieros. Puede incluso
hipotetizarse que la accién de “acompafar” a sus pares genera en los citados alumnos
una actitud de poder.

Por otro lado, la ingesta del farmaco dentro del salon de clases es percibida por
algunos estudiantes como una alternativa para salir del sal6n. Pues el recorrido hacia el
consultorio implica recorrer pasillos, andar por escaleras y trasladarse a otro edificio.
Muchos de los estudiantes que toman medicamento dentro del salén, también acuden al
sanitario utilizando para todo el ritual un poco mas de 25 minutos. En algunos casos, los
docentes o personal de apoyo tienen que salir a buscar a sus estudiantes, quienes
deambulan por el patio o se mantienen durante varios minutos lavandose las manos.

En esta aparente disposicibn para la toma del farmaco pueden leerse los
beneficios secundarios que para los estudiantes representa, pues les permite romper con
la rutina dentro del aula, salir del salén y tener interacciones que pueden resultar mas
gratificante que los acontecimientos en el salén.

Por otro lado, como se mencion6 en parrafos anteriores, la ingesta del farmaco
dentro de la dindmica familiar tiende a perder relevancia pues los mecanismos de
regulacion de los comportamientos de los nifios se apoyan en practicas de crianza
relacionadas con manejo disciplinar como los regafios o los castigos.

En la observacion realizada en los domicilios de algunos estudiantes se
encontraron datos que permiten vislumbrar la forma en que la familia prescinde del

farmaco y la reaccion de los nifios ante esta situacion:

“Son aproximadamente las 12 hrs de un sabado de mayo del 2011.
Manuel, su hermano y su mama estan en su domicilio. Su mama
(Sra. Pilar) lava ropa y Manuel y su hermano barren el patio. La
sefiora Pilar le indica a Manuel que coloque la manguera para regar.
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El nifio parece no escuchar la indicacién y sigue barriendo. Su
mama le grita mas fuerte y el nifio bota la escoba y manifiesta enojo
en sus gestos faciales. La mama toma un trozo de madera y lo lanza
a Manuel, quien abre la puerta de la calle y se sale. La sefiora me
dice: “ese chamaco es un retobodn, pero se lo voy a quitar a golpes”.
Le pregunto: “¢Manuel ya se tomé su medicamento?” Me responde:
“Ese nifio lo que necesita es unos cinturonazos”. Aproximadamente,
40 minutos después regresa Manuel, continda barriendo. Su mama
ya no esta porque fue al mercado. Le pregunto ¢ por qué te saliste?”.
El me responde: para calmarme...

Como puede percibirse en el caso de Manuel, tanto su familia como él mismo
buscan estrategias diferentes al farmaco para regular la convivencia y el comportamiento.
En este caso, sobresale que durante las observaciones en el domicilio no se identificé un
horario especifico para la toma del farmaco, la rutina familiar estaba orientada al trabajo
dentro del domicilio y de la comunidad.

Las percepciones de estudiantes con respecto al farmaco son diversas y en varios
casos depende de la capacidad para expresarse de forma oral. En el caso de los nifios
participantes en esta investigacion, muestran un repertorio verbal que les permite
estructurar ideas y comunicarlas. En algunos casos las respuestas sobre por qué

tomaban medicamentos fueron:

“No sé” (Adriana, cuarto grado de primaria, con un
diagnéstico de Sindrome de Down).

“No me gustan” (Johan, segundo grado).

“Porque si” (Alim, tercer grado).

En este sentido, la recuperacion y el analisis de las voces de los estudiantes de
educacién especial con respecto a la ingesta de farmacos ha sido escasamente estudiada
bajo el argumento de la dificultad de la expresion oral y escrita que algunos estudiantes
manifiestan. Asimismo hay escaso interés en realizar observaciones sistematicas en la
escuela y otros escenarios que permitan encontrar datos sobre la internalizacién e
interpretacion que, los estudiantes identificados con discapacidad, hacen sobre su
experiencia escolar y comunitaria (Janin, 2011).

Los datos y las observaciones de los nifios, tanto en sus aulas como en escenarios
familiares y comunitarios, permitieron trascender una concepcion puesta en sus llamadas
discapacidades y significarlos a partir de sus acciones, interacciones y participaciones. Se
pudo construir una mirada que da cuenta de los nifios como sujetos que viven y aprenden

a ajustarse a los requerimientos que los contextos les demandan. Sobre todo permitieron

97



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

acceder al hecho de que la supuesta obediencia de los nifios al asumir la indicaciones o
aceptar la ingesta de farmacos era mas subversién que sumision, pues en sus practicas
cotidianas fueron evidentes formas de oposicion que rompen el imaginario de que los
nifios identificados con discapacidad se muestran pasivos y dependientes. Muchos de
estos nifios procuran no solo ajustarse al medio sino trastocarlo.

Esta aportacion trasciende una mirada psicologista que explica que la forma en
gue los nifios enfrentan la asignacion de una discapacidad se debe a una serie de
estrategias de afrontamiento?3. Estas estrategias estan basadas en habilidades cognitivas
del orden de lo individual y muestran las posibilidades de agencia de los nifios, quienes no
s6lo se adaptan sino que enfrentan y transforman (no siempre de forma frontal y abierta),
practicas y concepciones que intentan confinarlos en un esquema de discapacidad.

Aludir al oximoron de obediencia subversiva implico el reconocimiento de un
juego de acciones estratégicas emprendidas por los nifios en respuesta a las diversas
barreras de la escuela y sociedad. Resultd tentador utilizar el concepto de resistencia
(Giroux, 1985, Erikson, 1987) para comprender el fendbmeno de oposicién relacionado con
la educacion. Procurando no tener un uso laxo del tema que mantuviera una vision
autocondenadora y de la reproduccion del fracaso académico, se propuso mas bien el
reconocimiento de que los nifios intentan involucrarse en la tarea de darle sentido a la
experiencia escolar cotidiana, asumiendo en ocasiones una aparente obediencia que en
lo profundo revela una fuerza activa de oposicion.

Siguiendo a Rockwell (2011:37) “la subversion es casi siempre un proceso que teje
y amarra los vinculos entre los nifios o jévenes reunidos, casi al azar, en una escuela.
Forma redes de potencial solidaridad que contrarrestan la tendencia escolar hacia la
individualizacion del proceso educativo”. En este trabajo se identificé que la subversion
puede ser confundida con sumision a las disposiciones institucionales que la escuela
dicta. Sin embargo, la obediencia subversiva implico formas de oposicion en las que
algunos estudiantes construyen acciones que enfrentan la patologizacion de la que son
objeto. Este enfrentamiento no es abiertamente trasgresor del statu quo prevaleciente en
la escuela, busca formas que permiten mantener un estado de movimiento donde los
alumnos “discapacitados” generen lazos de solidaridad y socializacibn con sus

comparnieros, situacion que va mas alla de una oposicion al orden establecido.

13 Las estrategias de afrontamiento explican el modo en que las personas resuelven o se sobreponen a las
condiciones estresantes (Lazarus, 1996). En este trabajo no se hace uso de esta perspectiva debido a que no
siempre la asignacion de un rétulo de discapacidad o la asistencia a servicios de educacion especial es
percibida por los nifios como una experiencia estresante o traumatica.
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4.3. “Estar en nepantla”: El posicionamiento de los padres
En esta investigacion, la discapacidad como fenémeno que trasciende la escuela y se
instaura en la dinamica familiar se caracterizé por causar una serie de reacciones que
pueden ser consideradas como ambiguas. Se observé que los padres transitaban por
diferentes discursos, practicas y emociones que incidian en su percepcién y construccion
de los significados en torno a las diferencias.

En el caso de los nifios participantes, sus padres se mostraron en algunos
momentos reacios a reconocer la condicién discapacitante asignada a sus hijos. En otros
momentos parecian asumir las disposiciones de los “especialistas” de prescribir nombres
y tratamientos a sus hijos. Pero lo que prevalecié fue encontrarse en una constante
tension entre las demandas escolares de sefalar a su hijo como un discapacitado y las
posibilidades de percibirlo como un sujeto participativo e importante en la dinamica

familiar y comunitaria.

4.3.1. Los alcances del discurso médico ante la discapacidad: su

instauracion en las familias

El uso que la escuela da a la discapacidad rebasa sus fronteras y llega a instaurarse en
algunos aspectos de la vida comunitaria. Por ejemplo, la discapacidad vista como un
déficit y condicion a corregir se identifica en las siguientes aportaciones de las mamas de

Angelo y de Manuel:

“Yo sé que mi hijo esta discapacitado, eso no se puede cambiar. Yo
s6lo espero que se haga independiente y no sea una carga para
nadie. Su enfermedad es una cosa fea que siempre lo acompafiara,
por eso es necesario tenerlo siempre bajo el cuidado de los
doctores” (mama de Manuel).

“Pues tengo miedo, sobre todo cuando no estoy con él [refiriéndose
a su hijo Angelo]. O sea que le pase algo, por su problema. Ora si
gue esa es una preocupacion que voy a tener toda la vida, porque

ya sé que eso no se cura” (mama de Angelo).
La percepcién sobre la discapacidad como una condicion indeseable es una
tension que enfrentan algunas familias, sobre todo aquellas que conciben la discapacidad
como un problema permanente. Es importante sefialar, que estas construcciones son

consecuencia en gran medida del contacto de algunos integrantes de las familias con
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personal médico y con otros especialistas quienes adoptan de forma naturalizada un
lenguaje médico que convierte a la discapacidad en un problema de salud.

La influencia del personal de salud en la concepcién que se tiene de la
discapacidad al interior de las familias puede analizarse en los comentarios de algunos

padres de familias de estudiantes de educacién especial:

“Pues yo no sabia nada de nada, estaba en blanco. Poco a poco he
ido aprendiendo con platicas con doctores y especialistas. Uno
aprende y deja de ser tan ignorante. Yo sé el problema que tiene mi
hija y sé que tengo que echarle ganas para ayudarla a curarse”
(sefior Pablo, papa de estudiante de CAM).

“Cada vez que voy con el doctor le pregunté todas mis dudas. Sobre
todo que esperar con relacion a mi hijo. Si va a mejorar o siempre va
estar mal. Es importante saberlo, porque si siempre va estar
enfermo o discapacitado yo sé que debo trabajar mas para
comprarle medicinas o lo que vaya a necesitar” (sefiora Clara,
mama de estudiante de CAM).

En estos casos se expone que la discapacidad sigue apareciendo como una
entidad médica, asociada al nifio y su familia. La apropiacion del discurso médico por la
familia también fue identificada en las conversaciones entre padres, quienes interactdan
frecuentemente al interior o fuera de la escuela:

Antes de ingresar a la escuela, los padres y sus hijos esperan a que abran la
puerta. A las 8:00 hrs se abre la puerta y algunas madres no se retiran inmediatamente
sino que aprovechan para platicar entre ellas. Entre algunos temas comentados, destacan
los siguientes con respecto a la forma en que perciben la condicion de sus hijos e hijas:

“Mi hija tiene pardlisis cerebral y problemas de lenguaje, yo entiendo
muy bien lo que se siente. Estos afios he tenido que acudir a
muchos especialistas. Cuando la gente en la calle se le queda
viendo a Priscila [nombre de su hija] yo les digo: ¢Qué nunca han
visto a una nifla enferma? jEsta discapacitada! La verdad me da
coraje que no entiendan” (sefiora Ofelia mama de estudiante de
CAM).

“Asi siempre pasa, nosotras [refiriéendose al grupo de mamas
concentradas] pues hemos aprendido mas que la gente de la calle.
Yo so6lo estudié la primaria pero cada vez entiendo mejor lo que los
doctores me dicen. Ahora si sé que mi hijo tiene inmadurez
neurologica y por eso se comporta de esa manera. Ahora mi trabajo
es explicarle a todos en la familia lo que tiene Francisco” [su hijo que
estudia en CAM] (mama de estudiante de CAM).
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En los datos recuperados se percibe que estas dos madres reconocen su
paulatino acercamiento a la explicacibn médica de la condicion de su hijo. Se aprecia la
valoracion que hacen de esos conocimientos y la necesidad de transmitirlo a otros
integrantes de su comunidad y de sus respectivas familias.

Otra arista con respecto a la lectura que hacen las familias sobre la discapacidad
se da en términos de la obligatoriedad que representa la apropiacion del lenguaje clinico.
Reconocen la funcionalidad institucional que representa: el acceso a servicios, becas y el
ingreso al sistema educativo.

Sobre otros usos que hace la familia del tema de la “discapacidad” de sus hijos
hay que incluir el tema de becas econdmicas. En este sentido, en algunas familias se
reconoce el beneficio econémico que implica la obtencién de una beca por discapacidad.

Sobre este punto comenta la madre de Manuel:

“Pues, la beca ayuda mucho. Por eso anduve buscando por varios
lugares, hasta que me dieron un informe que sirviera. En unos
lugares me decian: tiene problemas de aprendizaje. Y pues e€so no
servia. Hasta que fui al Hospital Psiquiatrico de Santa Catarina, ahi
si me dieron un papel donde decia que tenia una discapacidad
mental. Me duele que mi hijo sea visto como ‘retrasado™ pero si
puede tener una ayuda, pues hay que aprovecharla”.

Desde esta misma linea, el padre de Hugo comenta lo siguiente con respecto a los

apoyos econdmicos que recibe su hijo:

“Al principio no queria que mi hijo fuera visto como “discapacitado”,
para mi era que lo sefialaran como un loco o enfermo. Cuando nos
dijeron que podiamos pedir una beca en la escuela o en el gobierno
del Distrito Federal me fui haciendo a la idea. Porque finalmente si
mi hijo “estd mal” y le dan un apoyo, nosotros debemos aceptarlo.
Ese dinero sirve para sus medicinas y para llevarlo a sus consultas”.

Sobre todo alude a que en ocasiones los apoyos econdémicos sélo se usan para
“menguar” algunas necesidades y demandas de estos grupos; pero que en lo profundo no
resuelve las condiciones de desigualdad y exclusion social en las que la mayoria de estos
sectores se encuentran.

Es notorio que la familia experimenta una serie de tensiones en relacion a los

prejuicios sociales, en relacién a lo que se considera como “discapacidad”. Dicha relacion
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deja ver que discapacidad se asocia con “enfermedad”, “locura”, “retraso”, etc. Pero en
algunos casos estas connotaciones peyorativas parecen disuadirse frente a las
contribuciones que los nifios hacen de forma cotidiana al interior de la familia y en algunas
actividades en comunidad. Por lo cual, un punto intrincado se relaciona con lo que de
forma cotidiana perciben en los escenarios comunitarios donde participan sus hijos. En
estos otros espacios, la familia tiene la posibilidad de constatar que méas alla de las
etiquetas de discapacidad, la comunidad construye identidades ajenas al modelo clinico
y/o educativo. Esta tensién y ambigliedad que los padres experimentan fue denominada
por el papa de Manuel con la siguiente exclamacion “Estoy en nepantla” expresion
utilizada por algunas comunidades nahuatl que da a entender que se encuentran en
medio de dos puntos de vista. El sefior, utiliz esta frase para referir su conflicto en cuanto
a las discrepancias entre lo que los médicos y especialistas le decian sobre su hijo con
respecto a lo que él creia que Manuel era capaz de realizar.

Por ejemplo en los siguientes fragmentos de observaciones se aprecia la forma en

gue la familia convive con estas dos visiones sobre el desempeiio de sus hijos:

La observacion se realiza en la casa de la familia de Manuel, la
madre y dos de sus vecinas estan preparando la comida para el dia
siguiente que se celebrara el carnaval. Preparan la comida en el
patio. La sefiora decidi6 preparar tamales (tamales de frijol). Al
terminar de envolver los tamales, la sefiora Pilar los coloca en
hileras para evitar que estén juntos y se agrien. En voz baja los
empieza a contar pero se confunde en su cuenta debido a que las
hileras no son uniformes. Manuel de forma espontdnea empieza a
contar uno a uno los tamales. Realiza el conteo de izquierda a
derecha, en voz alta y al término le dice a su mama son 89. La
sefiora ignora el comentario de Manuel y los vuelve a contar,
despacio y acomodando los que estan desalineados, al terminar
dice son 89 (el numero que Manuel previamente habia dicho era
acertado, pero sin ningun reconocimiento de que ya lo habia
acertado).

Esta observacibn muestra que aungque en ocasiones el desempefio cognitivo y
social de los nifios con “discapacidad” responde a las expectativas del entorno, pareciera
gue la familia no las percibe. En el caso de Manuel, él resolvi6 de forma correcta el
problema de conteo pero este hecho aparentemente pas6 desapercibido para su mama.
El desempefio de los nifios en su comunidad muestra los aprendizajes necesarios para
satisfacer las necesidades de su entorno. En este sentido, la tension surge cuando los

“aprendizajes” esperados son distintos en cada escenario. Otra observacion, respecto de
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estos puntos de tension, se observa en el siguiente fragmento referido a Angelo y su

familia:

Angelo, su mama y su hermano estan en su “puesto” en el tianguis.
Venden diferentes “chacharas”. Alrededor hay nifios de otros
negocios jugando entre si. Angelo los observa a la distancia. Los
nifios se dan cuanta y le sonrien. El les sonrie también y les ensefia
la pelota que trae entre las manos. Los nifios se acercan y le piden
a la mama que le permita a Angelo jugar con ellos. La sefiora
responde: “El no puede jugar, porque se vaya a caer o les vaya a
pegar, pero si quieren jueguen con su hermano. Le grita a su otro
hijo: “Gerardo vete a jugar con esos nifios”. Angelo se queda
sentado observando cémo juegan los nifios.

Estas observaciones permiten ir configurando de qué manera las posiciones y
expectativas del modelo patolégico se instauran en la familia, impidiendo en muchos
casos, que se perciba de forma integral y positiva a los nifios identificados con
“discapacidad”.

El poder del modelo médico y psicométrico tiene tal alcance, que la familia llega a
ubicarse en una encrucijada donde, por un lado, esta el discurso clinico apoyado en
argumentos biologicistas; en este tenor se ubica a la escuela en donde se arguyen las
limitaciones pedagogicas de los nifios, como consecuencia de la condicidbn organica o
psicologica; por el otro, en estos discursos hegemonicos se descubre la mirada de la
comunidad, que en este caso, valora las diferencias en relacion con un marco
sociocultural, donde el parametro es el desempefio con relacion a las exigencias del
entorno. Las familias se ubican en un punto que dificilmente esta equilibrado, mas bien
tienden a negociar con cada escenario, aunque ello les implica cierta dosis de ansiedad y
confusion.

“Estoy en nepantla” sefial6 el papa de Manuel haciendo alusion de encontrarse
atrapado entre dos mundos: por un lado, la idea de que su hijo era portador de una
discapacidad en contraste con su intuicién para dudar de ello. “Estar en nepantla” fue una
afirmacion que en un primer momento no fue considerada como relevante, cobré sentido
al analizar los datos y comprender los significados en torno a esta palabra con respecto a
la concepcion de la discapacidad. De la Garza (2002) sefiala en su libro “Politica de la
memoria: una mirada sobre occidente desde el margen” que el conflicto del mestizo
consiste en estar oscilando entre sus dos herencias, la herencia de Espafa y la herencia

de Anahuac y tratar de adherirse, sin éxito, a s6lo una de ellas. La palabra nahuatl estar
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en nepantla sefiala un modo de ser oscilatorio 0 pendular que remite a un extremo y luego
al otro, que hace simultdneamente las dos instancias y que nunca mutila una en beneficio
de otra. En la actualidad se sigue utilizando para referirse a situaciones donde el sujeto
reconoce su dificultad para asumirse de un lado o del otro en torno a una toma de
decision.

A lo largo del trabajo, los padres de familia fueron descritos como personas
interesadas en el bienestar de sus hijos. Esto los llevd a buscar su escolarizacion y a
procurar seguir las indicaciones que el personal médico y docente les demandaba y que
estaban asociadas a la concepcion de su hijo como “discapacitado”. No obstante, en la
dinamica dentro de su hogar se observaron ciertos intersticios que dejaban ver una
abertura para percibir y tratar a sus hijos en un sentido horizontal, de igualdad, e incluso
de reconocimiento de sus capacidades. Estos intersticios no se presentaban como
espacios permanentemente abiertos o con las dimensiones necesarias para lograr y
mantener un reconocimiento del potencial de los nifios, mas bien mostraban una apertura
intermitente que, del reconocimiento y fortalecimiento de la agencia de los nifios,
transitaban hacia el sefialamiento y exaltacién de los comportamientos asociados a la
discapacidad.

El continuo oscilar de los padres, “estar en nepantla” se asocia con la ambigledad
y las tensiones y negociaciones que de forma cotidiana realizan para lidiar con la
“discapacidad” de sus hijos. Implica estar en medio y no poder asumir con toda la fuerza
la decision de quedarse en un lugar, de adoptar una posicion. Lidiar con la percepcion de
permanecer en un estado de indefinicion no siempre representd un malestar para las
familias; mas bien, se constituyé en un espacio donde la tension se liberaba sobre la
marcha. Los padres comprenden que bajo ciertas circunstancias la asignacién de un
rotulo de discapacidad les implicaba ciertos beneficios (econdémicos, sociales y
emocionales) que validaban la permanencia de sus hijos en servicios de educacion
especial. Por otro lado, frente a la cotidianeidad que la vida en familia y comunidad les
exigia, los padres propiciaban acciones que permitian a los nifios integrase y participar en
las tareas y problematicas generadas en esos espacios.

Las reacciones y posiciones parentales observados y analizados en este trabajo
rompen con visiones mas difundidas, que sefialan que la familia experimenta una serie de
etapas -desde la negacién, rechazo, culpa, enojo, hasta llegar a la aceptacién de la

condicion de su hijo- (Cunningham, 2001, Buscaglia, 2009). Se increpé a estas

104



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

explicaciones lineales y se dio cuenta que la experiencia familiar no trascurre por fases
sino que se vive en una negociacion permanente de emociones y significados.

“Estar en nepantla” sintetiza la experiencia y el sentir de los padres participantes
ya que representa su capacidad de reconocerse en medio de una trama de discursos,
practicas y demandas. No obstante, esta indefinicion les da movimiento y la oportunidad
de lidiar y negociar con los sentidos y practicas que la construccion de la discapacidad
conlleva.

De manera paralela, la comunidad es otro horizonte donde se construye y significa
la discapacidad. No obstante, por concebirse como un espacio ajeno a la institucion
educativa, las acciones y percepciones construidas fuera de la escuela tienden a omitirse
0 a minimizarse. Sin embargo, dado el posicionamiento sociocultural de esta
investigacion, resultd de vital relevancia conocer algunas formas en que la diferencia/

discapacidad es concebida en la comunidad a la que pertenecen los nifios participantes.

4.4 La metafora del jilotito'*: mirada desde de la comunidad

Las rupturas entre las percepciones gue la escuela, las instituciones de salud mental y la
comunidad tienen sobre la discapacidad descansan en la manera en que las diferencias
son interpretadas, como parte de la condicién humana o bien como patologias que deben
remediarse o curarse. Para algunos integrantes de la comunidad, los nifios con
discapacidad no necesariamente estan marcados con un estigma o con una condicion de
desventaja. Aunque reconocen algunas de las diferencias que dichos nifios portan
(lingtiisticas, comportamentales, motoras, etc.) esto no es explicado como una condicion
permanente sino como un proceso de crecimiento y cambio.

Manu, Angelito, Yoss, Huguito son diminutivos que pueden infantilizar a los nifios y
minimizar su capacidad. No obstante, cobra otro sentido cuando se entiende el contexto
en gue tales denominaciones se dan. El uso de diminutivos puede asociarse con la
tradicion cultural mesoamericana que se mantiene por el significado de los rituales,
relacionados con las diferentes fases del trabajo en el cultivo de maiz, inscritas en el ciclo
ceremonial (Medina, 2007). De acuerdo con esta hipotesis, se puede establecer que la
vida comunitaria en Santa Cruz Meyehualco es un espacio interrelacional que recrea un
complejo sistema de expresiones simbdlicas, ancladas en la cultura mesoamericana y

memoria colectiva que rescatan, ademas, las raices coloniales en las practicas cotidianas.

14 El jilote —a veces también xilote— (en nahuatl: xilotl, cabello’) es el nombre dado al maiz tierno en referencia
a las barbas del maiz joven, es decir, a la mazorca de maiz cuando sus granos todavia no han cuajado. Se
utiliza la palabra xilotzin para referirse a un nifio en crecimiento.
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El uso de diminutivos fue presenciado en diversos momentos del trabajo de campo
sobre todo en espacios familiares y comunitarios. Por ejemplo, durante el carnaval de
Santa Cruz se registro la siguiente escena con respecto a la participacion de Manuel en la

comparsa:

La comparsa estad integrada por aproximadamente 70 personas
entre nifios, mujeres y varones adultos. Hay un lider que dirige al
grupo y determina la ruta, se mantiene al frente del contingente.
Junto a él va Manuel y otros dos jovenes. El lider se percata que
Manuel empieza a quedarse atras, se acerca a él y le dice “Orale
gulerito, no te quedes, si no te pierdes”. Manuel asume la indicacion
y acelera el paso (septiembre, 2012)

Por otro lado, en el tianguis las personas que conocen a Angelo se dirigen a él
diciéndole: “Angelito”. “Angelén” o “chavito”. Sobre este punto se presenta la siguiente

observacion:

Un dia martes de tianguis, Angelo esta sentado junto a su mama
cuando llega la persona que cobra por ocupar un lugar en el
tianguis. El sefior saluda de mano y nombra por su nombre a la
maméa de Angelo, posteriormente le extiende la mano a Angelo
diciéndole: “¢ Como estas chavito? ¢ Hoy no fuiste a la escuela? ¢ Te
guedaste a ayudarle a tu jefa? (enero, 2013).

En otros momentos también se escuchd por parte de la familia y de algunas
personas de la comunidad formas de referirse a los nifios utilizando sus nombres, apodos
0 adjetivos que generalmente eran nombrados en diminutivo: Quique, Gulicho, Maru,
Betito, Lupita, chaparrito, lucecita, mufiecén fueron algunas formas en que los nifios eran
interpelados en sus interacciones cotidianas. No obstante, dicha practica no debe
confundirse con otras formas de minimizar o infantilizar a los nifios con “discapacidad”
pues ademas del uso de diminutivos se observaron acciones donde en el contexto de la
interaccion se involucraba la participacion y el reconocimiento de los nifios como personas
plenas en su comunidad. Por ejemplo, en el caso de Quique, un alumno de sexto afio que
utiliza silla de ruedas, se registré la siguiente observacion durante la fiesta de cumpleafios

de Hugo y celebrada en el campamento del FPFV en marzo del 2013:

Hay aproximadamente 6 nifios y 8 adultos invitados a la fiesta de
cumpleafios de Hugo. Dicho evento se realiza en el comedor-
recamara del modulo donde viven Hugo y su familia. Unos minutos
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después llega un compariero y su mama. El nifio se llama Enrique e
intenta de forma independiente manejar su silla de ruedas en los
angostos pasillos del campamento. Al verlo le gritan jQuique,
Quique! Pero ninguno de los presentes acude a ayudarlo a manejar
su silla.

El uso de diminutivos para dirigirse a nifios considerados discapacitados implica la
nocion de que al igual que un jilotito, los nifios experimentan un proceso de maduracion.
En este sentido, los diminutivos se mantienen por largo tiempo sin que esto implique un
menoscabo o desvalorizacion, sino el reconocimiento de que existe un potencial de
cambio y crecimiento.

La metafora de un nifio con discapacidad como un jilotito representa la mirada que
se tiene sobre la discapacidad: proceso de cambio y maduracion. “Manu” o “Huguito”
representan una forma de nombrar que conlleva la certeza de que asi como un jilote es
parte relevante del ciclo del maiz?*®, los nifios forman parte vital de la vida comunitaria.

Asimismo, existen otros elementos que reconfiguran la concepcion de diferencia/
discapacidad desde un posicionamiento comunitario. Por ejemplo, la participacion en las
fiestas patronales o el carnaval permite fortalecer lazos afectivos, en la medida en que los
participantes, con el uso de disfraces, adoptan distintos roles e identidades que los
afirman como parte de un colectivo. Disfrazarse de monstruo, soldado, cavernicola,
etcétera, es una practica que se realiza en grupo (comparsa) donde se adopta la identidad
del grupo y donde las diferencias pierden su sentido clasificador/ patologizante.

Participar en la vida en mercados, tianguis, central de abastos, faenas de trabajo,
colectivos sociales, permiten reconstruir una idea de la diferencia centrada en el déficit y
posicionarse en un nosotros. Funciona como un factor de proteccion y oposicién ante las
miradas que sefialan como deficiente a todo aquel que es diferente. La percepcion del
nifilo como un maiz tierno y con posibilidades de crecimiento y cambio se observd en
algunos discursos y practicas familiares y comunitarias. Sobre ello se presentan dos
registros obtenidos en marzo del 2012:

La sefiora Blanca, mama de Yomara refiere:

“Tantos nombres tenemos que aprender: que si retraso mental, que
si hiperactividad, que problemas de aprendizaje. Yo no sé por qué
mi hija no puede ser sélo Yomi”.

15 El maiz tierno tiene gran relevancia en la visibn mesoamericana, incluso existe una diosa del maiz tierno y
de la fertilidad (Xilonen Chocomecoatl). Aun la siguen festejando algunos agricultores el primer dia que se
corta el maiz, ese dia se comen los elotes tiernos.
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Por otro lado, la comunidad parece restarle relevancia a la utilizacion de
denominaciones asociadas a la discapacidad. Los siguientes comentarios dan pauta de
esto:

“Para mi, nomas es Manu o “glero”. Es como otro chamaco de la
colonia. Corre, juega, baila, trabaja ¢ por qué tendria que decir otra
cosa de él? (vecino de Manuel y responsable de una comparsa de
carnaval)”.

“Luego dicen: como que la Yomara esta ‘enferma’, o sea como ‘mal
de su cabeza’. Yo pienso y ¢eso qué? No sé por qué tenemos ese
vicio de ponerle apodo a todo. Yo le digo ‘“Yomi' y creo que eso le
gusta mas”. (Vendedora de una cremeria en la Central de Abasto)”.

Estos comentarios dan cuenta de que en algunos escenarios se diluye la fuerza
del lenguaje médico y/o psicolégico y se prioriza el reconocimiento de las habilidades y
recursos que el sujeto tiene para dar respuesta a las demandas de su entorno. Desde
esta misma légica, se presenta el siguiente fragmento de una observacioén realizada en el

campamento de “Las Antenas” del FPFV:

En el médulo donde habita Hugo y su familia habilitaron un pequefio
espacio para la venta de dulces. Una mesa junto a la ventana sirve
de mostrador de los productos. Cuando llega un comprador toca la
ventana y algun integrante de la familia lo atiende. En una ocasién
Hugo es quien asume el rol de vendedor. Una vecina le sonrie y le
dice “hola, Hugo ¢td me vas a atender? Hugo asiente con la cabeza.
La sefiora le pide una congelada de naranja. El nifio se la entrega.
La madre de Hugo supervisa la actividad sin intervenir. La
compradora se despide y dice: “gracias amiguito, le dices a tu mama
gue me lo apunte”

Resalta en esta observacion la forma de interaccion entre la vecina y Hugo,
mostrando de inicio el reconocimiento pleno del otro, a partir de referirse a él con su
nombre propio. Se puede apreciar que existia el acuerdo tacito para generar un ambiente
de participacién, donde se aprovechan las experiencias cotidianas de ambos para
fortalecer un aprendizaje situado y una experiencia altamente integradora. Se nota la
iniciativa de Hugo por asumir un rol mas auténoma y hacer una contribucion a la dinamica
cotidiana.

En este sentido, la lectura de los nifios y de sus familias que desde la escuela y

centros de atencion a la salud mental tienden a trasladar el origen de la discapacidad a
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ciertas caracteristicas de las familias: practicas de crianza, nivel econdmico incluyendo
origenes étnicos y culturales. Esta sobre representacion de la familia y de sus
caracteristicas contribuye a la produccion de la diferencia llevandola hasta el punto de ser
patologizada. Aunque la familia no se comparte el diagnéstico psicopatoldgico asignado al
nifio, si se le concibe como parte de la etiologia y como un obstaculo para las medidas de

intervencion que desde la escuela y hospital se proponen.

4.5 La discapacidad como consecuencia de las condiciones familiares

Se observé que algunos docentes relacionan la denominada discapacidad con las
caracteristicas de las familias de los estudiantes. Esto implica, que la discapacidad es
concebida como consecuencia de algunos elementos que identifican a algunas familias,
tales como la ausencia de alguno de los padres, pobreza, analfabetismo, violencia,
algunos rasgos fisicos, etc. Implica que algunos significados atribuidos a ciertas
conductas de los nifios “discapacitados” son explicados y confirmados ante la
identificaciéon de condiciones familiares que hacen que la condicion “discapacitante” sea
compartida no sélo por la persona portadora de ese diagndstico sino por los demas
integrantes de su nucleo familiar o incluso comunitario.

Esta idea de ubicar no Unicamente al nifio como discapacitado sino a su familia y
su comunidad es presentada por algunas afirmaciones realizadas por personal docente y

de intendencia de algunos CAM:

“La verdad yo no sé quién son mas sucios, si los nifios o sus
familias. Por eso no dejamos que entren al bafio. Lo dejan todo
sucio, parece que no saben cémo usarlo. Lo de los nifios se explica
porque estan discapacitados pero sus familias yo creo que estan
peor. Por eso es necesario trabajar con las mamés porque de ahi
viene el problema, no sé si de verdad sea un problema en los nifios
a lo mejor ya viene de herencia” (sefiora Juanita, personal de
intendencia).

“En Iztapalapa pasan muchas cosas negativas, hay hacinamiento y
eso hace que existan casos de incesto. No se respetan como
hermanos o primos. Hay alcoholismo y drogadiccion todo eso hace
gue los nifios tengan problemas. La discapacidad es generacional’
(maestra Lolita, profesora de grupo de CAM).
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Un punto que genera disputas con respecto a los estilos de crianza es la forma en
gue algunos padres y allegados se dirigen a los nifios. Observdndose la tendencia a

dirigirse a ellos utilizando su nombre o apodo en diminutivo:

“Los nifios no avanzan porgue en sus casas los consienten mucho.
Te das cuenta porque les siguen diciendo “Arturito”, “Lupita”,
“Gustavito” como si fueran nifilos chiquitos. La mayoria ya son
grandes y en la casa se empefan en llamarlos como si fueran
bebés. Pero no solo en su casa, las otras sefioras parecen que se
ponen de acuerdo en hablarles como chiquitos” (Trabajadora Social,
2012).
En relacion a la critica que algunos docentes hacen con respecto a la forma en
gue la familia y comunidad llaman a los nifios, se recupero también el comentario

realizado por el profesor de Educacion Fisica:

“Yo si les exijo, nada de consentirlos. Yo les habl6 fuerte y les digo
por su nombre. Nada de chiquiarlos. De por si, vienen de su casa
consentidos y quieren que uno les diga: Jorgito o Juanita. No, eso
no es correcto porque entonces no se dan cuenta que deben
portarse como nifios de su edad....

No s6lo algunos docentes comparten la vision de que el uso de diminuto es un
problema de crianza y de manejo de la “discapacidad”; personal del area de la salud

también percibe esta situacién como un factor adverso a la condicién del nifio:

“Y el doctor que me regafia: me dijo jNo le diga guerito a su hijo,
llamelo Manuel! ¢(No ve que ya tiene 12 afios? Yo le dije: Pus que
tiene de malo asi le dicen todos en la colonia, le dicen “glero”,
“guerito” o “Manuelito”. El doctor me dijo: jUd no quiere que su hijo
avance! entiendo que sus vecinos le digan asi por ignorancia pero
usted no debe hacerlo”

Estas apreciaciones muestran que la discapacidad se extiende a las familias y es
considerada como consecuencia de algunos factores sociales y econdmicos. Dicha
interpretacion podria vislumbrar el reconocimiento de la discapacidad como una
construccion sociocultural donde los aspectos contextuales tienen gran importancia. No
obstante, no aparece en las entrevistas y observaciones un cuestionamiento a la
discapacidad sino que se busca explicarla a través de las condiciones de la familia y de la

comunidad.
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Este es un punto de debate relevante, pues el actual modelo de atencién de los
Centros de Atencion Mdltiple trata de reflejar una supuesta evolucion con miras de
aproximarse a la constitucion de espacios escolares incluyentes. Desde hace varios afios
la consigna ha sido dejar de situar las problematicas (antes Necesidades Educativas
Especiales) en los estudiantes y se ha buscado identificar las llamadas Barreras para el
Aprendizaje y la participacion Social (BAPS) que desde su fundamentacion teérica y
epistemoldgica ha intentado impulsar el modelo social de la discapacidad, al reconocer
que el contexto social es quien determina que algunos sujetos pueden ser considerados

bajo esta condicién. De forma textual Echeita (2002:34) refiere al respecto a las BAPS:

Este concepto enfatiza una perspectiva contextual o social sobre las
dificultades de aprendizaje o la discapacidad. Nos hace ver que
tales dificultades nacen de la interaccion entre los alumnos y sus
contextos: las circunstancias sociales y econdémicas que afectan a
sus vidas, la gente, la politica educativa, la cultura de los centros,
los métodos de ensefianza.

Resulta significativo analizar las lecturas que la escuela hace sobre esta propuesta
contextual de la discapacidad, pues al revisar las carpetas pedagodgicas y observar los
distintos formatos que se utilizan para caracterizar a los estudiantes se encuentra que en
las evaluaciones psicopedagdgicas y perfiles de grupo ya hay un espacio destinado para
describir a las BAPS. Sin embargo, lo que se encuentra es que ciertamente la
discapacidad ya no se circunscribe al estudiante sino que es notoria la tendencia de
identificar en las familias el origen de las probleméaticas asociadas con el desempefio
escolar y social de los nifios.

Por ejemplo, de forma textual se identifican como BAPS: “sus papas son
indigenas, su familia es de bajos recursos economicos”, “su papa es alcohdlico”, “su
mama trabaja de noche”, “sus papas estan divorciados”, “su papa es ilegal en Estados
Unidos”, “su hermano esta en la carcel”. Aunque se podrian citar mas datos sobre lo que
algunos docentes consideran como BAPS es evidente la tendencia a considerar ahora a
las familias como el origen o parte fundamental de la condicién escolar y cognitiva del
estudiante. Esta tendencia ha sido estudiada por Cerletti (2010) y Santillan (2012) quienes
en sus investigaciones etnograficas han identificado que el sistema educativo ya no sélo
atribuye al estudiante la “culpa” por sus dificultades para cubrir las expectativas escolares,
sino que dicha sefializacion se extiende hacia sus familias. Es decir, los docentes y

personal directivo encuentran en las familias de sus alumnos la explicacion de los

111



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

problemas escolares, lo que resulta conflictivo y preocupante; determinadas
caracteristicas de esas familias se manifiestan como imposibilidades para la escuela.
Cabe sefialar que en algunos momentos, las familias pueden atribuirse las condiciones
gue la escuela les designa, es decir, asumen que debido a sus caracteristicas se originan
problematicas asociadas a la discapacidad. Sobre esta situacion se recuperaron los

siguientes datos de madres y padres entrevistados por el area de psicologia:

“Pues como va salir listo mi hijo, si nosotros (los padres) somos bien
burros y ni fuimos a la escuela” (mama de alumno de tercer grado,
con diagnostico de discapacidad intelectual grado moderado,
agosto, 2013).

“Yo tengo la culpa de que mi hija esté mal, porque cuando me
embaracé no estaba casada y no tenia dinero. Nada mas traje un
bebé a sufrir’ (mam& de Carmina de cuarto grado, septiembre,
2013).

Asimismo, se encontré que no solo la conformacién y trayectoria familiar tienden a
sefialarse como las generadoras de las probleméticas infantiles. En esta investigacion se
identific6 que algunas acciones y practicas comunitarias realizadas por los alumnos y sus
familias tienden a ser asociadas con sintomas de cuadros psicopatolégicos o de
discapacidad. Por ejemplo, el siguiente registro de una observacién escolar da cuenta de
ello:

Durante el recreo, las Unicas tres bancas que hay en el patio estaban ocupadas
por los docentes. Angelo y dos nifios mas, estan sentados en el piso. Cada uno lleva sus
alimentos en una bolsa de plastico o un recipiente de plastico. Sacan sus alimentos y
empiezan a tomarlos con sus manos manchadas de plastilina y tierra, sin mediar palabras
comparten su comida. Son observados por el médico escolar quien hace el siguiente

comentario:

“¢,Ya ve? Comen como animalitos, ni siquiera se lavan las manos. A
ellos no hay que educarlos, sélo hay que entrenarlos. No entienden
porque sus familias vienen de lugares donde no hay educacién”.
Dos maestros que estaban en el mismo grupo, asienten con la
cabeza.
El comentario vertido por el médico da cuenta del significado que para él tiene el
hecho de que Angelo y sus comparieros ingieran sus alimentos sentados en el piso. Se

puede inferir que para algunos docentes, ésta es una accion que refuerza la premisa de
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que estos nifios y sus familias efectivamente ostentan caracteristicas que los ubican
fuera, no solamente de la norma social, sino también de una norma cognitiva establecida.
Como consecuencia del trabajo de campo y de la revision bibliogréfica se puede
proponer una vision alterna a la construccion que tiene la escuela sobre la discapacidad
y/o psicopatologia. Esta vision tangencialmente opuesta muestra que, comer al ras del
piso es una practica aun frecuente en mercados y tianguis, sobre todo, en aquellos donde
persisten formas tradicionales que hacen alusion a los mercados prehispanicos donde los
productos se mercaban sobre el suelo. '® En este caso, Angelo y su familia se dedican a
la compra y venta de “chacharas” en el tianguis de Santa Cruz Meyehualco. La zona del
tianguis abarca una extension de varias cuadras donde Unicamente se comercializan o
cambian (a manera de trueque) articulos de reuso. De forma popular es conocida como el
“area de chacharas” y ahi pueden encontrarse toda suerte de objetos: juguetes, pequefios
enseres, partes de electrodomésticos, revistas, peliculas, por mencionar so6lo algunos.

Justamente a ese escenario pertenece la siguiente observacion:

El puesto de chacharas de la familia de Angelo tiene una dimension
aproximada de dos metros cuadrados. Esta al ras del piso, aunque
colocan una pequefia lona sobre el suelo. Su mercancia consiste
principalmente en partes de teléfonos, también venden algunos
libros, juguetes y diversos productos de reuso. La mayoria de los
productos fueron comprados a los recolectores de basura. En el dia
de la observacion, la maméa de Angelo compré quesadillas y agua
gue le entregaron en un vaso desechable con capacidad de un litro.
La mam@& permanece sentada en un banquito de madera y sus dos
hijos se sientan en el piso. Comparten las quesadillas mordiéndolas
de vez en vez y permitiendo que los otros hagan lo mismo. De igual
manera comparten el mismo vaso de agua, esperando su turno.
Observando a los demas comerciantes se percibe que varios de
ellos también se sientan en el piso a comer y utilizan sus bancos y
sillas a manera de mesa.

El contraste de ambas observaciones da cuenta del sesgo que presenta la vision

escolar al momento de determinar qué acciones o practicas pueden considerarse como

16 Attolini (2007) sefiala que el intercambio mas activo de toda Mesoamérica se daba en la Cuenca de
México, favoreciendo el comercio y el crecimiento de la economia en la altiplanicie central. Las practicas de
venta al ras de piso se vinculaban con mantener los principales productos que comercializaban lo mas
cercano a su origen, la tierra. También sefiala que los primeros mercados mesoamericanos estaban bien
organizados y se caracterizaban por tener un montaje sencillo. Algunas de estas caracteristicas aln se
observan en mercados y tianguis de México. Por lo cual, muchos comerciantes tiende a permanecer sentados
e incluso comer directamente al ras de piso, tal situacién es una practica que podria denotar el arraigamiento
de ciertos rasgos de la cosmovisidn mesoamericana con ciertas formas de organizacion en los tianguis
actuales.
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indicadores de discapacidad. Desde esta optica las probleméticas de los estudiantes ya
no soélo son consecuencia de anomalias orgénicas sino que son atribuidas a las Barreras
para el Aprendizaje y Participacion Social (BAPS) las cuales inexorablemente se ubican
fuera del plantel escolar.

La experiencia de Angelo en el tianguis esta proxima a las premisas que el modelo
de Inclusion Educativa sefala, al reconocer el caracter interaccion de la discapacidad.

Booth (2008:124) de forma textual sefiala lo siguiente con respecto a la inclusion:

Para comprender la dependencia de cualquier alumno en situacion
de desventaja de los factores sociales que influyen inevitablemente
en su vida y con los que interactian desde sus condiciones
personales nos permite apreciar que, cuando su entorno social
respeta y acepta la diferencia como parte de su realidad, se hace
accesible en todos los sentidos y se moviliza para prestar los
diferentes apoyos que cada uno precisa, la discapacidad se
«diluye». Por tanto, el propio concepto de dificultades de
aprendizaje o de discapacidad, no puede entenderse sin la
consideracion del efecto mediador del contexto en el que se
desenvuelve el alumno.

La “discapacidad” no necesariamente le representa a la familia y al propio sujeto
una condicion de estigma; méas bien es una variable con la que continuamente negocian
para garantizar la adaptacion y capacidad de respuesta a las demandas que cada
escenario hace sobre ellos. En el caso de Angelo y su familia puede sugerirse que sus
acciones en la escuela y en el tianguis se relacionan con practicas comunitarias y que por
lo tanto deberia cuestionarse su uso como indicador de discapacidad o trastorno.

La socializacion y participacion en comunidad que muestra Angelo no estan
representadas en la informacion escrita que hay sobre él en los reportes escolares. En su
expediente o carpeta pedagdgica se presenta la documentacién que avala la condicion de
discapacidad y se prioriza la descripcién de las dificultades que tiene para acceder a los
contenidos escolares solicitados por la escuela. Por ello, mas all4 del modelo de inclusién
impulsado en lIztapalapa, no se exenta la legitimacién de “discapacidad” como un
elemento para perpetuar la exclusiéon y la desigualdad social. La “discapacidad” como
construccion sociocultural implica comprender el uso que la escuela y las instituciones de
salud mental hacen de dicho constructo.

En este sentido, cabe sefalar que la categoria de “estudiante con discapacidad” se

asocia no sdlo con déficits sensoriales (ceguera, sordera, discapacidades motoras, etc.)
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sino que también se relaciona con “nifios problematicos”, “en riesgo social”, “marginales”,
“en condiciones de privacion sociocultural”. Estos términos son frecuentemente utilizados
para describir a estudiantes de los Centros de Atencién Mdltiple. Oficialmente se utiliza
Necesidades Educativas Especiales (NEE) con o sin discapacidad, para dar cuenta de un
arco de tipos delimitados por fronteras difusas, que comprenden desde aquellos que no
logran adecuarse a las exigencias académicas de la institucion (NEE) pasando por los
nifios inadaptados a las rutinas escolares.

Como menciona Bart6n (2004) y Oliver (2009) la discapacidad no es intrinseca al
sujeto, sino que le es atribuida en funcién de las expectativas del entorno. Sinisi (2008)
enfatiza la relaciébn entre clase social y la asignaciéon de roles asociados a “nifios
problemas”, “hiperactivos” o con “discapacidades culturales” y sobre todo describe los
circuitos escolares de diferenciacion que van marcando y estigmatizando a un alumno
hasta llevarlo a una condicién de “discapacidad”.

Como colofon a este capitulo puede sefalarse que la discapacidad es un
fendmeno socialmente construido por lo cual es susceptible de ser interpretado de
diversas maneras. En este trabajo se apela a que las construcciones que la institucion
escolar y médica hacen de ella es una “fabricacién” pues es creada artificialmente para
normalizar y controlar a los sujetos a partir de imponer rétulos que los ubican fuera de los
estandares aceptados. Perrenoud (2007:26) sefiala al respecto: “Por qué insistir en la idea
de la fabricacion. Esta metéfora tiene diversos sentidos. Insiste en que los juicios y las
jerarquias de excelencia y deficiencia, como todas las representaciones, son el resultado
de una construccion intelectual, cultural y social”. En este sentido, la generacion de rotulos
de discapacidad obedece a diversos factores, no son universales ni homogéneos sino que

son relativizados en funcion de aspectos politicos, sociales y culturales.
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CAPITULO 5
PATOLOGIZACION DE LA INFANCIA Y TRATAMIENTO FARMACOLOGICO: USOS,
ABUSOS Y CUESTIONAMIENTOS

Con la incursién en 1992 del modelo de integracién educativa se considerd que existiria
una revaloracion y resignificacion de los sujetos de educacion especial y de las
condiciones vinculadas a la presencia de las llamadas necesidades educativas
especiales. Esto no ha sucedido de forma inmediata, algunas investigaciones (Garcia y
Romero, 2008, Jacobo, 2010 y Acle, 2003) sefialan que no ha existido un cambio
sustancial en las practicas que se realizan en los servicios que ofrece los servicios de
educacién especial en torno a los estudiantes identificados con discapacidad.

La literatura sobre la integracion e inclusién educativa sefiala la persistencia de
modelos asistencialistas y clinicos que se sitlan en la légica de identificar al alumnado
como los portadores de las problematicas de aprendizaje y de comportamiento. Mas aln
refiere que las evaluaciones clinico- médicas siguen siendo el principal criterio para
determinar qué persona debe ser etiquetada con una patologia o discapacidad.

Los datos sefialan que efectivamente hay resquicios del modelo médico en la
atencion de alumnos identificados con discapacidad cuya presencia se combina de forma
peligrosa con otros fenébmenos, como el incremento de la atencion farmacoldgica o la
sobre representacién sobre las conductas consideradas normales durante la infancia.
Para comprender de forma profunda las implicaciones que tiene sobre la infancia su
interpretacion en funcion de valoraciones clinicas, se presentan algunos elementos que

explican el proceso por el cual un nifio se va transformando en un alumno “discapacitado”.

5.1. Inclusion vs exclusion de las diferencias

En los ultimos 20 afios, las discusiones sobre la educacion especial han girado en torno a
proponer estrategias para mantener escolarizados a los estudiantes con discapacidad.
Dentro de estos discursos se han identificado las condiciones de desigualdad y exclusion
de este sector del estudiantado, buscando paliar la situacion de exclusion se han
propuesto modelos de intervencion que desde la escuela impulsen transformaciones que
garanticen que todos los estudiantes se vean beneficiados de la educacion publica a partir
de constituir centros educativos abiertos a la diversidad.

No obstante, los datos encontrados sefialan que no siempre la instauracion de

modelos que desde el discurso promueven la inclusion, inciden efectivamente en la
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disminucion de la desigualdad que los nifios con discapacidad experimentan a nivel social
y escolar. Mas bien se encontré que muchos de los estudiantes de educacién transitan
por una serie de situaciones y procedimientos que lejos de acercarlos a vivenciar
espacios incluyentes, los encierra nuevamente en formas de marginacion y segregacion
gue persisten sutiimente matizados con el lenguaje de integracién e inclusion educativa.
Para describir como se da el proceso de ir sefialando las diferencias como
indicadores de patologia o discapacidad es necesario situar que éste se da a partir de
diferentes fases. Se encontrd que los nifios participantes fueron identificados en un primer
momento como “diferentes”, en algunos casos desde su vivencia familiar. No obstante,
estas “diferencias” en ocasiones eran concebidas con una connotacion distinta a la que
algunas escuelas construyen. En los casos de las familias participantes se observé que
éstas aprendieron a lidiar con las “diferencias” de sus hijos, las cuales eran concebidas
como rasgos personales o como caracteristicas de ciertas dinamicas familiares. Por
ejemplo, sobre la forma en que Angelo empez6 a ser percibido con caracteristicas

diferentes se dio a partir de su ingreso a preescolar. Sobre este punto su mama recuerda:

“En el kinder la maestra me dijo: Angelo casi no habla y hace todo
muy lento. Yo le dije: Siempre ha sido medio huevén pero yo lo voy
a poner mas activo. Lo mas importante es que camina y come bien”
(junio 2010)

En el caso de Manuel y Josecyn, sus padres refieren algunas de las situaciones
donde sus hijos empezaron a ser identificados como alumnos que estaban fuera del

estandar escolar:

“Manuel empezé a ir a maternal, porgue yo trabajaba. Tenia como
tres afos y la maestra lo primero que me pregunto fue: ¢Manuel
tiene hermanos? Yo le dije tiene un hermano que va en una escuela
de educacion especial porque tiene problemas de aprendizaje. Ella
me dijo: “Estaré al pendiente de él, porque he notado que esta un
poco atrasado en algunas cosas” De ahi lo escribi junto con mi otro
hijo, asi los tendria en la misma escuela y seria mas facil
organizarme” (diciembre, 2010).

“Cuando Yomi tenia como 4 afios, empecé a notar que casi no
hablaba y se la pasaba jugando sola. Era mi hija mayor y yo no
sabia qué tenia. La llevé con la doctora del Centro de Salud y ella
me dijo: tu hija tiene problemas en su crecimiento, ella tendra que ir
a escuela especial” Yo dije pues ni modo, lo importante es que
tenga escuela (enero, 2011).
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Las particularidades identificadas en los nifios no siempre causaron una impresion
negativa en las familias. Quiza una condicion que favorecié que el impacto fuera menor,
es que en los casos abordados, los nifios no presentaban condiciones sensoriales,
motrices 0 caracteristicas fisicas que pudieran asociarse con los estereotipos
relacionados a la discapacidad. Sin embargo, fue un hito dentro de la familia el momento
en que una institucion identifica que existe una condicion especial en uno de sus
integrantes. Posterior a este momento, las particularidades de los nifios empiezan a estar
bajo sospecha. Se inicia una observacién minuciosa que busca identificar un potencial
problema por lo cual se recurre a instancias que permitan comprender y nombrar lo que

pasa con el estudiante.

5.2. La diferencia como sospecha

Como ya se menciond, las “diferencias” de algunos nifios empiezan a estar bajo sospecha
generalmente cuando se inicia la escolarizacion. Ingresar a un escenario que
histéricamente ha buscado homogenizar hace mas evidente a los estudiantes que por
alguna circunstancia se distinguen de sus comparfieros y empiezan a ser sefialados con
necesidades especiales. Alvarez- Uria (2006) sefiala que lo “diferente” empieza a
asociarse con un problema cuando no cubre las expectativas que la escuela construye
con respecto al deber ser del estudiante promedio. Se inicia el sefialamiento del “alumno
incobmodo” frente al cual el docente empieza a desplegar acciones para su normalizacion
e integracion.

Sobre este punto, una psicéloga de CAM comenta:

“Parte de la labor del docente de educacion regular es servir de filtro
0 sea distinguir a los nifios que deben ser enviados a los servicios
de educacion especial. De hecho, inicialmente hay un periodo de
observacion y diagnéstico donde los maestros empiezan a darse
cuenta si existen niflos con problemas de aprendizaje e incluso con
discapacidad” (marzo, 2012).

Un docente de escuela regular refiere como es el proceso para enviar un alumno a

un Centro de Atencién Mdltiple:

“Con toda la normativa que actualmente hay en la SEP no es facil
enviar a un nifio a escuela especial. Aunque uno insista que no
tenemos los recursos ni la formacién para atenderlos lo primero que
nos dicen nuestras autoridades es que debemos agotar todos los
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recursos pedagogicos antes de decir que un nifio tiene que ser
cambiado a CAM. Entonces lo que hacemos es enviarlo a valorar a
su clinica. Casi siempre llegan con un informe donde se aclara si el
nifio tiene o no un problema” (septiembre, 2013)

Durante una reunién de consejo técnico en una escuela de educacion regular se

comento sobre los procedimientos para trabajar con aquellos estudiantes considerados

con necesidades educativas especiales. Se presenta una parte del texto recopilado de la

minuta:

Los docentes de primero y segundo grado mencionan que tienen
cada uno en su grupo 4 y 5 nifios que no trabajan y no siguen
instrucciones. Solicitan que sean valorados por un especialista para
determinar si tienen alguna deficiencia o retraso mental. Queda
como acuerdo hablar con los papas y proponerles que lleven a su
hijo para una evaluacion psicopedagdgica (noviembre, 2012).

Con estos ejemplos se hace evidente que una vez escolarizados, los nifios van a

experimentar una serie de valoraciones con respecto a su rendimiento y comportamiento.

En este momento conceptos como problemas de aprendizaje, dificultades de conducta,

bajo rendimiento, necesidades educativas especiales son algunas denominaciones que se

convierten en los primeros intentos de nombrar esas diferencias. Dichas formas de

nombrar la condicion de los estudiantes en muchas ocasiones esconden las dificultades

de ensefianza y probleméticas del sistema educativo. Al respecto un docente de primaria

regular afirma:

“El sistema genera tantos alumnos problematicos. Desde que tu
como maestro debes atender 40 o mas nifios ahi ya estas
originando varios alumnos con problemas de aprendizaje o de
conducta. Porque finalmente aunque quieras darles una atencion de
calidad, la demanda te gana y terminas atendiendo sélo a aquellos
alumnos que van un mismo ritmo” (Noviembre, 2012).

Un profesor que fungia como supervisor de una zona escolar de primaria apoyaba

la misma premisa y referia algunas condiciones adversas para atender a todos los

estudiantes, incluyendo aquellos con diferencias en su forma de trabajar y de

comportarse:

Yo fui maestro de grupo mas de 20 afios y sé las dificultades que
tienen los comparferos docentes. Por un lado toda la parte
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pedagodgica y por otra, todo lo administrativo. Debemos reconocer
gue cada vez se le asigna mas carga de trabajo al maestro. Quiza
por eso a los maestros les es mas facil decir que tiene alumnos
problematicos y llamarlos hiperactivos o deficientes. Finalmente, no
implica algo negativo para los nifios pues en esas escuelas hay
menos alumnos y cuentan con docentes especialistas.

En los casos abordados, las supuestas probleméticas fueron identificadas y
sefaladas en la escuela y buscaron ser confirmadas con la canalizacién de los nifios a
diversas instituciones para determinar un diagndéstico que permitiera su inscripcién a
servicios diferenciados. Sobresale el hecho que desde la percepciéon de algunos
docentes, la practica de detectar problematicas en los alumnos y enviarlos a valoracién
neuroldgica o psiquiatrica forma parte de las estrategias, que despliegan, para paliar la
sobre carga que algunos denuncian en cuanto a sus condiciones laborales. Por ello, la
posibilidad de encontrar la forma cientifica de nombrar la diferencia, los exime de aquellas

posibles responsabilidades relacionadas con sus competencias docentes y personales.

5.3 Nombrando la diferencia

La sospecha de una patologia se cristaliza cuando buscan “especialistas” en salud mental
para nombrar la diferencia. Esos profesionales son paido psiquiatras, psicélogos,
neurodlogos, pedagogos, médicos, etcétera, quienes pueden hacer un diagnostico, hasta
cierto punto, cientifico.

Nombrar la diferencia implica procedimientos y métodos que llevan a determinar
un diagndstico. No obstante, revisar la forma cémo se llevan a cabo permite hacer notar
algunas de sus inconsistencias. En el caso de los nifios participantes han tenido a lo largo
de su historia clinica al menos dos diagnésticos diferentes. En los casos de Hugo y
Angelo sus papéas comentan lo siguiente sobre este punto:

“Al principio decian que Hugo tenia convulsiones epilépticas porque
su cerebro estaba dafiado y luego empezaron a poner en su informe
gue tenia retraso mental y problemas de lenguaje” (mayo, 2012).

“El neurologo dijo que Angelo tenia retraso psicomotor, pero luego
su pediatra menciond que era deficiencia mental. El préximo mes lo
voy a llevar a valoracion haber qué me dice ahora su doctor”
(octubre, 2013).

La ambigledad y confusién con respecto a la forma de evaluar y diagnosticar

también se hicieron evidentes durante una serie de observaciones realizadas en las
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consultas médicas y psicoldgicas de los nifios. Se acompafié a Yomara a su consulta a un
Centro Comunitario de Salud Mental (CeCoSaM) donde tenia consulta con el paido

psiquiatra. Se hizo el siguiente registro:

Yomara tenia consulta a las 13:45 hrs pero ingresa con el médico a
las 14:50 hrs. Yo entré a la consulta con la nifia y su mama. La
recibe un médico que segun la mama era nuevo en la clinica. Abre
el expediente y lee rapidamente algunas notas. Le pregunta a la
mama como va Yomara. Ella le responde que ha estado mas
tranquila pero que en la escuela se quejan porque se paray no hace
la tarea. El doctor le indica que le subird un poco la dosis del
medicamento y vera cémo le funciona. Yo le pregunté sobre el
diagnostico de Yomara. Me responde: “es un problema con su
actividad cerebral y retraso mental”. Le cuestiono sobre cémo sabe
si el diagndstico es correcto. Me responde: “porque se lo hizo otro
médico de la institucional y seguramente él valor6 a Yomara antes
de darle tratamiento”. Finalmente, le pregunté si el diagndstico
puede estar equivocado, me responde: “No, es dificil porque los
doctores tiene un juicio clinico en el que se debe confiar”.

Este ejemplo permite abrir el analisis sobre los procedimientos que se realizan
para evaluar y determinar como se realizan las evaluaciones y los diagnésticos de
discapacidad de los nifios. Asimismo, los datos sefialan que dichos procedimientos
generalmente estdn mediados por procesos institucionales que no necesariamente
operan bajo una l6gica académica ni ética. En algunos de los casos implicados en esta
investigacion, los padres mencionaron que los especialistas responsables de los casos de
sus hijos rotaban frecuentemente o que no recordaban las particularidades y la evolucién
de los nifios. También establecieron que las consultas donde determinaron sus
diagnésticos fueron breves y que en algunos casos solo utilizaron la observacion directa
de los nifios o algunas actividades de lapiz y papel. En el caso de Manuel, su mama

comenta como se diagndstico la condicion de su hijo:

Yo lo llevé a Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial del DIF
ahi me citaron para su valoracion. Entré con la psicéloga y estuvo
ahi como 40 minutos. Yo le pregunté a Manuel qué habia hecho ahi
adentro: Me dijo “Nomas hice dibujos y rayas”. A la otra consulta ya
me dijeron que tenia retraso (febrero, 2012).

Sobre los procedimientos de evaluacién y diagnostico y sus posibles deficiencias,

comenta un director de CAM:;
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Quienes conocemos cOmo se mueven las instituciones sabemos
gue en todos lados hay deficiencias. Los informes que traen
nuestros alumnos no son infalibles, la mayoria sélo trae un resumen
clinico donde se maneja un diagnéstico y sugerencias de
intervencion. Nunca menciona como se evaluo al nifio. En el mejor
de los casos traen los resultados de las subescalas del WISC o la
edad de maduracion perceptiva motriz. Pero no explican en qué
condiciones se aplicaron o si hubo una bateria completa. Los que
somos psicologos sabemos que técnicamente muchos diagndsticos
no son confiables aunque traigan el cédigo del CIE 10 o del DSM
(junio, 2013).

Aunque la nota anterior parece develar las inconsistencias de algunos
procedimientos diagndsticos, no todos los docentes tienen una posiciéon critica al
respecto. En algunos casos refieren que dichos procedimientos son necesarios para la
intervencion efectiva con los estudiantes de educacién especial. Por ejemplo, una docente

especialista en trastornos neuromotores narra al respecto:

“Yo no soy psicéloga, pero he tomado cursos sobre pruebas para
evaluar a los nifios. Conozco pruebas estandarizadas vy
pedagdgicas. Hace tiempo tomé un diplomado y estoy convencida
de que hay formas para evaluar si un nifio tiene algun problema. Por
ejemplo, yo les he aplicado a mis alumnos la prueba de Bender y
casi todos salen con dafio neurolégico” (febrero, 2011).

Se identific6 que en los nifios participantes, la asignacion de un diagndstico
confirmd la presencia de sintomas imputables a su situacién individual y orgénica,
dejando fuera variables relacionadas a condiciones escolares, sociales y culturales que
explican su comportamiento y desempefio académico. Manuel, Angelo, Yomara y Hugo
transitaron por una serie de instituciones y especialistas, sujetdndose a una serie de
procedimientos administrativos y evaluativos para determinar el nombre de su condicion.
Esta busqueda por nombrar- rotular la diferencia no siempre sigue los mismos
procedimientos. Se encontrd que en la mayoria de los casos, los llamados especialistas
responsables de la evaluacion no reportaban de forma clara como se determind el
diagndstico de los nifios.

Igualmente se encontré que la orientacion de los diagndsticos estaba en funcién
del uso de manuales de clasificacion como el DSM o el CIE que actian como ejes
rectores para la emisiébn administrativa de los diagnésticos que apareceran en los legajos
0 expedientes de cada “paciente”. Estos manuales de clasificacibn son actualmente

objetos de interpelacion debido a que los trastornos mentales y las propias
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discapacidades son conceptos abstractos y en ocasiones los juicios del supuesto
especialista terminan siendo opiniones personales. Como consecuencia de la emision de
un diagnéstico, se presenta como principal forma de intervencion la prescripcion de
farmacos para la disminucion de comportamientos considerados como disruptivos.

La preocupacion de los clinicos, docentes e incluso las familias por las dificultades
de algunos nifios buscan ser resueltas apegandose a un manual diagnostico que nombre
el trastorno y la etiologia aunque en la mayoria de los casos, no deja de subrayarse,

resulta aln desconocida.

5.4 El r6tulo como identidad

Una vez que los nifios son sujetos de aplicacion de diversos procedimientos de
evaluacion y se determina su probable diagndstico, se inicia la apropiacién e
interiorizacién. En muchos casos pasa a formar un elemento que lo caracteriza y lo
representa. Los diagndsticos, sus techicismos y sus implicaciones se incorporan de
manera paulatina a la cotidianeidad de la vida escolar y en ocasiones llega a la vida
familiar y a la subjetividad del nifio. El diagndstico con el que se denomind a los nifios
participantes pas6 a formar parte de su nombre, casi como un “alias”, atravesando los
oidos y la mirada de todos aquellos adultos significativos de su entorno. Por ejemplo, se
registré que la forma clinica en que se nombra la condicion de algunos alumnos es una
compafiia constante sobre todo en la dindmica escolar. Se muestran algunas partes de

entrevistas realizadas a docentes de CAM durante el 2011:

“Yo tengo en mi clase 3 hiperactivos, 6 con deficiencia mental y dos
motores” (con discapacidad motriz).

“Yo prefiero trabajar con niflos Downs porque son tiernos, aunque
cuando crecen ya no es tan agradable que te anden abrazando”

“Dorian esta bonito, cae bien y eso que es autista. Pero tiene una
carita chistosa”

Las denominaciones surgidas de algin manual de clasificacion y que se usan para
significar lo qué los nifios son y lo qué hacen, se trasladan y se esencializan en la
cotidianeidad de la vida escolar. Ello implica que los nifilos sean interpelados a partir del
supuesto diagnéstico y éste se convierte en una caracteristica inmutable que lo

acompafara permanentemente. Ademas, en algunos casos se observé que los nifios
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interiorizaban el rétulo de su discapacidad, no sélo hacia si mismos, sino también para
nombrar y relacionarse con sus pares. Se presentan dos observaciones donde se

muestran los aspectos sefialados:

Durante la formacién para iniciar la jornada escolar se forman filas
por grupos. Un maestro a través del micr6fono da instrucciones para
hacer algunos ejercicios. De pronto un alumno de primer grado
empieza a correr hacia los bafios. Un alumno llamado Daniel le dice
a su maestro: “un nifio se echo6 a correr”, ¢quién es? Pregunta el
maestro. El alumno contesta: “No sé cémo se llama, pero es uno
gue es Down (abril, 2013).

En el salén de clases de sexto grado llegan unas estudiantes
practicantes de la Normal de especializacion?’. Llevan preparadas
actividades para realizar con los alumnos. Inician pidiendo a los
alumnos que digan como se llaman y que se describan. Un alumno
llamado Ivan dice lo siguiente: “Yo soy Ivan y me dicen Ivan el
terrible porque soy hiperactivo. Su compariero llamado Canek, le
responde: “te haces el loco para andar de latoso”.

Esta observacion refleja como algunos estudiantes incorporan la denominacién
que se les ha asignado para definirse y presentarse. Pero resulta significativo que otro
compariero cuestione sobre el uso conveniente que se le da al rétulo de discapacitado.

Particularmente en el caso de Yomara y Angelo ellos no refieren datos que
permitan aseverar que se han apropiado de una identidad “discapacitada”. Ellos se
presentan por su nombre y su comportamiento tiende a integrarse con otros nifios que no
son marcadamente distintos. Durante una visita al Museo del Papalote (2013) los
estudiantes de CAM coincidieron en las instalaciones con alumnos de educacion regular,

de ahi surge la siguiente observacion:

Para ingresar a la megapantalla fue necesario formarse con
estudiantes de escuela regular. Yomara se sent6 en el suelo
mientras esperaba que la fila se moviera. Dos nifias de otra escuela
la observan con insistente interés. Yomara se percata de ello, se
para y les dice: Soy Yomi ¢jugamos? Las nifias le dan la espalda y
empiezan a reirse.

17 Al igual que otros centros en formacién docente, la Escuela Normal de Especial tiene considerado en sus
planes y programas de estudio que sus estudiantes realicen diversas practicas pedagogicas en servicios de
educacion basica. Por lo menos dos veces durante el ciclo escolar llegan estudiantes a realizar observaciones
e intervenciones con estudiantes de Centros de Atencion Mdltiple.
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En el caso de Angelo, durante la visita al Museo del Papalote, su
maestra les permite a él y a sus compaferos jugar en los areneros.
Ahi también habia nifios de otras escuelas quienes jugaban a llevar
arena en pequefias cubetas. Angelo observa y busca una cubeta
para llevarles arena a donde los nifios construian una especie de
castillo. Los nifios lo integran y le preguntan como se llama. Angelo
les ensefia su gafete y sigue jugando con ellos.

En estas observaciones se percibe que Angelo y Yomara buscan interactuar e
integrarse a actividades con otros nifios. En apariencia no se reconocen a si mismos
como “diferentes”. No obstante, ésta no es una condicién generalizada. En otros casos,
algunos estudiantes se mostraban retraidos e incobmodos sobre todo cuando se
percataban de algunas miradas insidiosas sobre ellos.

Como colofén puede establecerse que en algunos casos los estudiantes
participantes configuran su identidad en funcién de lo que cada escenario espera de ellos.
Es decir, los nifios intentan ajustarse a las expectativas que se tienen en la escuela, en
sus familias y comunidad. Aunque no es la intencién de esta tesis explorar de forma
profunda la configuracion de la identidad de nifios diagnosticados con discapacidad, si es
importante sefialar que los datos obtenidos ponen en entredicho una de las premisas del
modelo social con respecto a la identidad de la personas con discapacidad: “la persona
con discapacidad se da cuenta de su diferencia, no la construye” (Ferreira, 2008:157).
Desde esta postura la diferencia es definida por el otro, es una identidad heteronoma y en
negativo; es una identidad excluyente y marginalizadora. Es una identidad de la
insuficiencia, la carencia y la falta de autonomia. Por el contrario los nifios participantes
mostraron la capacidad de agencia para adoptar diversas identidades ajustadas a los

requerimientos y expectativas de cada escenario.

5.5 Medicalizacion y exclusion social

El uso de farmacos ha rebasado las fronteras de centros de atencion meédica y ha logrado
instalarse en varios ambitos de la vida cotidiana. Tal fendmeno ha sido abordado desde
hace varias décadas por diferentes autores desde la medicina, la antropologia y la
sociologia. El interés se centra en la intervencién desmedida del area médica, en sus
distintas versiones que va desde la construccion de nuevas enfermedades hasta alcanzar
los procesos comunes de la vida, fendbmeno conocido como medicalizacién de la vida

cotidiana.
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El abuso en las prescripciones médicas es un proceso llamado medicalizacion de
la vida y hace referencia al proceso progresivo mediante el cual, el saber y la practica
médica incorpora, absorbe y coloniza esferas, areas y problemas de la vida social y
colectiva. La medicalizacién es un fendbmeno que conlleva la intervencién desmedida de
diagnosticos médicos y su subsecuente tratamiento farmacolégico en sus distintas
versiones.

La denominacién “patologia - enfermedad” en el campo de lo mental, es definida
tanto desde lo social, entendido como campo de construccion del problema, como por los
criterios establecidos por la comunidad de especialistas en el area de la salud mental. Sin
embargo en el momento actual estos conceptos se redimensionan a partir de la
introduccion de las directrices impuestas por las grandes industrias farmacologicas,
observandose a través de algunos trabajos de investigacion (Iriart, 2000, Lakoff, 2004),
una propension a consolidar a este sector como actor privilegiado en las decisiones
sanitarias (individuales y colectivas). Asi se predispone una orientacion en la cual la
intervencion es entendida como la accidn terapéutica que reduce la operatoria al sintoma,
el que se aborda casi exclusivamente a través de la utilizacion de farmacos.

Este incremento y despliegue, asi como sus implicaciones y consecuencias
transforman la medicalizacion en un fenédmeno cultural moldeado por determinantes
histérico-sociales, politicos y econdmicos. El abuso de farmacos es un instrumento de
intereses comerciales y de mercado, siendo mayormente conducido por la industria
farmacéutica y biotecnoldgica, los medios masivos de comunicacion en interaccién con el
colectivo social y los consumidores.

Los avances cientificos y tecnoldgicos de la medicina, al tiempo que han redituado
beneficios, se han constituido en saberes hegemoénicos que consolidados como modelos
de atencion de la salud, concentran y dirigen la totalidad de las respuestas sanitarias. Al

respecto Natella (2008:12) externa:

“la medicina actual, enclavada en una economia del mercado, se
hace parte de una industria de la salud y la enfermedad basada en
el lucro y no en el derecho a la salud que coadyuva en la produccion
de ideales del cuerpo y del comportamiento asociados a la belleza,
al éxito, la eficiencia y la autosuficiencia.

Este incremento en el uso de farmacos se ha instalado principalmente en la
poblaciéon infantil la cual, ante las exigencias relacionadas con su desempefio social y

escolar es objeto de atencion por parte de psiquiatras y neurdlogos, quienes emplean una
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serie de tratamientos farmacoldgicos para corregir o mitigar la sintomatologia que impide
la insercién social, escolar y familiar de un gran nimero de nifios y nifias identificadas con
trastornos o enfermedades mentales.

Pundik (2012) sefala que la escolaridad actual, apoyada y secundada por padres
y docentes, constituye el rito iniciacion a las servidumbres voluntarias. A los nifios y
adolescentes que se rebelan se los somete a medicacion y tratamientos cognitivos
conductuales. Este tipo de escolaridad, la psiquiatria y el DSM-IV estan al servicio de la
industria farmacéutica. Asimismo, menciona que algunos de los trastornos psicoldgicos de
la infancia, como la hiperactividad o la depresién en la nifiez, no son entidades reales,
sino que responden a tendencias econdmicas guiadas por la industria farmacéutica, pues
se han generado mas de 10 farmacos para su intervencion clinica.

La prescripcion de farmacos en la infancia es un tema controversial; no obstante,
el cuestionamiento se diluye ante la supuesta presencia de una discapacidad
naturalizadndose la relacion entre esta condicion y la necesidad de prescribir tratamiento
farmacologico. Por lo tanto, es necesario indagar y comprender cémo el uso de farmacos
se ha instalado como una estrategia comdn en la atencidon psicopedagogica de
estudiantes de educacion especial bajo la expectativa de lograr su integracion a espacios
escolares.

Una directora de CAM que permanecié por mas de 20 afios en esa funcion, refiere

algunos acontecimientos relacionados con esta practica durante su gestion:

“Yo fui directora por mas de 20 afios, me tocé estar en varios
cambios de los modelos de trabajo. Antes teniamos principalmente
alumnos “limitrofes” o sea con problemas de aprendizaje o conducta
gue la escuela primaria desechaba. Casi no habia alumnos con
discapacidades severas como paralisis cerebral o autismo. Esos
alumnos limitrofes estaban controlados con algin medicamento
principalmente tegretol o diacepam (*). En esa época cada escuela
atendia una atipicidad particular. Yo siempre trabaje en el area de
deficiencia mental. A partir de 1993, nos convertimos en CAM y nos
llegaban todo tipo de estudiantes. Casos cada vez mas graves. Les
dabamos un periodo de adaptacion y generalmente los
mandabamos con el paido psiquiatra y ellos se encargaban de
controlar la conducta de los chicos. Una vez que ya estaban listos
podiamos iniciar con su aprendizaje (marzo, 2011).

Con esta aportacion se muestra que la presencia de los farmacos como
mecanismo de intervencién para favorecer la insercion de los estudiantes a la escuela ha

sido promovida bajo la légica de los beneficios que tiene para asegurar la permanencia en
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las aulas. Desde la perspectiva de algunos docentes y directivos, los farmacos
constituyen un recurso que histéricamente ha sido validado por la escuela, por lo cual no

siempre se genera un analisis critico sobre su pertinencia:

“Pues desde hace 15 afos que yo trabajo en este CAM, la mayoria
de los nifios son enviados para su valoracién neuroldgica y a veces
psiquiatrica. Casi todos toman algun medicamento y generalmente
funciona, eso fue de las primeras cosas que aprendi cuando llegue
al CAM” (docente frente a grupo de CAM, mayo, 2011).

“Cuando los nifios son escolarizados por primera vez, llegan
inquietos y hasta irritables, algunos lloran y hasta llegan a pegar.
Por eso después de observarlos por lo menos dos semanas, los
enviamos a valorar por un especialista. Les dan medicamento para
tranquilizarlos y que poco a poco se adapten a la escuela y al
trabajo” (Psicélogo de CAM, septiembre, 2011).

Aunque desde el arribo del modelo de integracién educativa se ha intentado
favorecer formas de intervencion que en la poblacion con discapacidad y/o necesidades
educativas prioricen el reconocimiento de la persona y sus potencialidades, el tratamiento
farmacologico —efecto residual del modelo clinico- se sigue permeando cuando se
observan practicas y discursos que mezclan modelos de atencién. En algunas entrevistas
se identific6 que algunos docentes consideran que la prescripcién de farmacos es una
accion favorable para la integracién educativa de la poblacién escolar ubicada en

servicios de educacion especial:

“Llegan muy alterados los nifios, sin habitos de estudio y a veces
con una mala educacion desde la casa. Hacen berrinches, gritan y
patalean. A estos chiquitos lo primero es que hay que tranquilizarlos
con algin medicamento. Una vez que estan mas calmados se
integran mas facilmente al grupo” (profesora de nivel preescolar de
CAM, diciembre, 2010).

Como ya se ha mencionado, el modelo de integracion educativa surge a partir de
una serie de criticas hechas a los modelos de atencion dominados por las disciplinas psi,
cuestionandose su caracter individualista y alejado de la realidad socio cultural en la que
estd inmersa la educacién regular y en particular la educacion especial. Booth y Ainscow
(2003) refieren que el impulso que se le dio a la integracion educativa estuvo relacionado
a las condiciones de discriminacion, la segregacion y la “etiquetacion” que implicaba

atender a las nifias y los nifios con discapacidad en dichos servicios, separados del resto
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de la poblacién infantil y de la educacion basica general. Bajo esta l6gica, los argumentos
sobre la reorientacion de los servicios aludian principalmente al tema de la exclusién pero
practicamente no entraron al debate las practicas sobre el uso de farmacos como un
dispositivo extendido y aceptado en la atencién psicopedagdégica en estudiantes ubicados
en servicios diferenciados. En torno a este punto y su naturalizacion en la préactica
pedagdgica, se presenta la entrevista realizada en febrero del 2012 a una supervisora de
Educacion especial quien desde su punto de vista narra su percepcion sobre del uso de

farmacos:

“Empecé como maestra de Grupos integrados, o sea ya llevo mas
de 20 afos trabajando en educacioén especial. He visto pasar
modelos de atencién. Ofrecen cambios y transformaciones. Ninguno
ha funcionado, lo que mi experiencia me dicta, es que un nifio con
problemas que es atendido por especialistas y logran darle el
tratamiento farmacolégico que requiere, es un nifio que esta en
condiciones de integrarse no soélo a la escuela sino hasta en su vida
familiar, porque lo tranquilizan y se deja manejar mejor....

Sobre la posibilidad de obrar sobre la conducta de los nifios y transformarlos en
sujetos adaptables a las exigencias no sélo de la escuela, sino de la familia y la
comunidad, algunos padres y madres de estudiantes identificados con diversas
discapacidades subrayan:

“Mi hijo toma medicamento desde los 3 afios, al principio era porque
tenia crisis de llanto y luego se lo dieron para su irritabilidad. Las
ltimas pastillas que le recetaron fueron para que estuviera tranquilo
porque luego se alteraba y gritaba. Cuando no se la toma (el
farmaco) se pone mal, yo prefiero que este calmado porque sélo asi
puedo hacer mis cosas... (sefiora Ana, mama& de alumno
diagnosticado con trastorno autista).

“A Manuel le dieron medicamento hasta los 10 afos, se lo dejé de
dar porque estaban muy caros. La verdad es que si le servian,
estaba mas tranquilo, sélo asi lo podia controlar. Por eso ahora ya
no me obedece, le hace falta su pastilla....(sefiora Pilar, mama de
Manuel).

“Cuando no toma su pastilla se pone muy alterado, prefiero darle el
medicamento aunque parezca que tiene suefio, prefiero eso a que
esté como loco.... (sefor Gilberto, papa de alumno con diagnostico
de discapacidad intelectual).
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Los comentarios dan cuenta que la relevancia del medicamento es valorado en
funcion de la supuesta “tranquilidad” y “control” sobre las reacciones y/o conductas
consideradas inapropiadas. Se arguye principalmente la capacidad de los adultos para
actuar sobre los nifios en cuanto a que éstos son mas proclives a aceptar sus exigencias
y rutinas.

De forma intuitiva algunos docentes y padres validan el tratamiento farmacologico
pues al ser prescrito por un especialista se le atribuye una legitimidad relacionada con su

investidura académica:

“Pues aunque el nifio venga a dormirse a clase, se le debe dar el
medicamento porque fue recetado por el neur6logo. Quiza aun no le
hace el efecto adecuado. Es importante seguir las instrucciones del
especialista” (trabajadora social de CAM).

“Pues confio en el paido (paido psiquiatra) para eso estudio. Es
doctor y yo creo que sabe lo que hace. Si me dice: “dale cualquier
medicamento se lo doy a mi hijo con los ojos cerrados”. Hasta ahora
ha funcionado porque mi nifio esta mas quieto y da menos lata.
(Sefiora Andrea, madre de un nifio diagnosticado con Trastorno de
Asperger).

El diagnéstico y la medicalizacion de los nifios responden a instancias de poder
médico e incluso legal, pues como se ha mencionado la intencion pareciera estar
relacionada con el control y disciplina del cuerpo, de sus acciones y sus intenciones. Para
Foucault (2002)*® el cuerpo es una referencia fundamental para la elaboraciéon de una
interpretacion critica de la discapacidad, pues permite analizar el marco estructural
histéricamente configurado, en el que se gestan logicas de poder politico que explican la
dominacién de que son objeto las personas identificadas con discapacidad. A partir de
esto se puede entender cdmo la medicina se ha constituido en el saber experto que
permite sustentar esa dominacién, que conduce a la marginacion, la exclusion y la
opresion de los llamados “discapacitados”.

No obstante, la relevancia de la comprension del cuerpo con discapacidad ha

estado abandonada por parte del modelo social (Hughes y Paterson, 2008; Shakespeare

18 | a posesion de un cuerpo eficaz venia demandada, en los inicios de la industrializacion, por la necesidad
de mano de obra del sistema capitalista. Esa eficacia econémica del cuerpo acabara remitiendo a unos
estandares de salud que dictamina la ciencia médica, presuponiendo una condicién y funcionalidad del
organismo humano que seria independiente de los contextos sociales en los que el mismo se desenvuelve. La
norma médica de salud dictaminara la eficacia esperable del cuerpo. De modo que, inicialmente, la salud
corporal se vincula con la productividad econémica.
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y Watson, 1995) dejando de lado la comprensién de la regulacion simbdlica de un capital
deseable -el del cuerpo sano, bello y bueno- (Ferrante, 2007; Ferrante y Ferreira, 2008) °
En el caso de la educacion especial, la expectativa ha girado en torno a crear cuerpos
infantiles que se puedan gobernar y disciplinar: es decir cuerpos ddciles que se ajusten a

las expectativas escolares.

5.5.1 Cuerpos déciles: su manejo en la escuela y la familia

Para las personas identificadas con discapacidad, la medicina ofrece la promesa
(permanentemente incumplida) de su “rectificacion” o “correccion”; la promesa de la “cura”
a fin de lograr una legitimidad corporal. Por ello, una de las grandes expectativas que dio
impulso al uso de farmacos como un dispositivo valido en el ambito escolar, fue su
aparente beneficio en la regulacibn de aquellos estudiantes considerados como
“inadaptados” o “problematicos” que requerian de métodos avalados por la medicina para
controlar sus acciones corporales/ comportamentales.

La expectativa de mantener a los estudiantes adaptados a las normas de la
escuela sigue siendo uno de los propésitos de las escuelas regulares y de los centros de
educacién especial. En algunos casos se considera como propdsito educativo lograr la
insercién social como requisito para el aprendizaje de los contenidos curriculares, ante lo
cual existen antecedentes sobre la manera en qué, algunos farmacos, se constituyeron
como los dispositivos primigenios para asegurar la presencia de estudiantes
“inadaptados” en la escuela.

La legitimacion de los tratamientos farmacol6gicos por algunos docentes y
familiares parecen ser validados en la medida en que un profesional de la salud es quien
los prescribe. Se observa una credibilidad en los procesos de evaluacion y tratamiento del
personal de psiquiatria y neurologia, mismos que en otros escenarios académicos han
sido cuestionados y criticados, bajo los argumentos dirigidos principalmente a la forma de
operar de las grandes industrias farmacéuticas. Pundik (2012:98) sefiala algunas de estas

criticas.

19 Para Shakespeare y Watson (1995) la omisién del cuerpo ha conducido a un esencialismo social o cultural
gue ha producido una concepcion insatisfactoria de las relaciones sociales, por lo cual los estudios sobre la
“discapacidad” deben introducir el cuerpo si pretenden servir como herramienta de emancipacion y
empoderamiento de las personas identificadas con discapacidad. El logro de la desbiologizacion de la
discapacidad debe ir acompafiada de una posicionamiento sobre el cuerpo como construccién social e
histérica y en cuanto espacio de significado y accién humana deliberada
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- La industria farmacéutica tiene entre un 16 y un 18% de beneficios netos,
mas que el sector bancario (15%) o empresas como Coca-Cola y
McDonald's, entre un 3 y un 4%. Los sectores mas criticos han acufado el
término anglosajon disease mongering (sembrar enfermedades) para
denunciar la invencidbn o exageracion de sintomas que supuestamente
practican algunas empresas con el fin de aumentar su clientela potencial.

- En el 2006, la revista Psychotherapy and Psychosomatics denuncié que
mas de la mitad de los 170 miembros del panel responsable del DSM
tenian lazos financieros con la industria. Tres afios antes, las farmacéuticas
pagaron 7,5 millones de ddlares a la Asociacion Psiquiatrica Americana en
publicidad para su revista.

- En el 2013 se publicara la quinta edicién del Manual de diagnéstico y
estadistica de los trastornos mentales, el conocido DSM que los psiquiatras
usan como referencia para diagnosticar enfermedades mentales. En cada
revision aparecen decenas de trastornos nuevos y la infancia es una
poblacion que recibe mas diagndsticos nuevos.

Se advierte que las politicas medicalizadoras estan impulsadas por los intereses
de ciertos sectores del mercado, principalmente los de la Industria farmacéutica, la cual
esta focalizando su atencion en un sector de la poblacion particularmente vulnerable: los
nifios, nifias y adolescentes, cuyo psiquismo esta en pleno proceso de construccion. En
este sentido, ésta es una de las cuestiones que resultan particularmente preocupantes al
considerar que con este tipo de intervenciones se imprimen marcas estigmatizadoras en
las trayectorias de vida social, familiar y escolar de los nifios y adolescentes.

El dispositivo clave en estos procedimientos, que en un inicio apelaba sélo a los
profesionales del area de la salud, ha ido sumando en los Ultimos afios a diversas
asociaciones de padres y familiares organizados en torno a los respectivos “trastornos
mentales” con los que han sido “etiquetados” sus hijos como TADH y TGD, TEA, etc.
Cuestion que remite a considerar el uso de un nuevo término, el de la “biomedicalizacién”,
gue explica un nuevo giro dado en los ultimos afios en estos procesos de medicalizacion
de la sociedad y que siguiendo con los desarrollos foucaultianos acerca del “biopoder”,
refiere lo que Iriart (2012) define como la “internalizacién de la necesidad de autocontrol y
vigilancia por parte de los mismos individuos”. Se advierte asi que quienes se han
apropiado de estos discursos, parecen desarrollar como efecto de la internalizacién de los
mismos, una especie de “estado de alerta” permanente ante potenciales riesgos e indicios
que puedan derivar en una patologia, de modo que, con frecuencia, y apelando para esto

a toda la informacién disponible en Internet y otros medios que se encuentran al servicio
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de padres y maestros, ya no requieren necesariamente de la intervencion médica para
proceder a “auto diagnosticarse”, e incluso a “diagnosticar” a sus hijos o alumnos.

De este modo, el predominio del modelo biolégico-genético-médico, en el cual la
medicacion aparece como la solucién a un déficit organico portado desde el nacimiento,
opera, a modo de obturador de toda relacion e interrogacion que habilite la posibilidad de
poder “escuchar” al nifio, invisibilizandolo incluso, de esta manera y en no pocas
ocasiones, se generan situaciones que le ocasionan sufrimiento psiquico, que pasan a ser
supuestos sintomas psicopatologicos. Es por estas razones que se considera que este
tipo de intervenciones constituyen operaciones fuertemente desubjetivantes. Y ésto, no
s6lo para el nifio, la nifia 0 el adolescente que queda asi anulado como alguien quien
puede decir algo acerca de lo que le pasa (Cannellotto y Luchtenberg, 2010). En efecto,
resulta necesario advertir ademas que este tipo de modelo afecta a los profesionales
quienes capturados por estos discursos medicalizadores, ejercen este tipo de practicas
gue bien pueden calificarse de tecnocraticas en la medida que les restan posibilidades de
escuchar, pensar, preguntarse e intentar entender los problemas ante los cuales se ven
interpelados cotidianamente, tanto desde la clinica como desde las aulas, y frente a los
cuales, sOlo parecen saber responder de manera protocolizada de acuerdo a las
indicaciones provistas por manuales de clasificacion o bien por la cultura institucional de
los centros de salud mental.

Aunque se reconoce la supremacia de la medicalizacion como elemento clave de
la patologizacion de la infancia, hay que reconocer précticas que se contraponen a esta
tendencia y que de forma, a veces mas silenciosa, operan en algunos sectores sociales

para cuestionar el uso de farmacos en la infancia.

5.5.2 Cuestionando el farmaco

Los avances cientificos y tecnologicos de la medicina, al tiempo que han redituado
beneficios frente a algunas enfermedades, también se han constituido en saberes
hegemonicos que consolidados como modelos de atencion de la salud, tienden a
concentrar y dirigir la totalidad de las respuestas sanitarias.

Como se ha evidenciado, el uso de farmacos se describe como un proceso
mdltiple y variado, por el cual “problemas no médicos” pasan a ser definidos y tratados
como “problemas médicos” ya sea bajo la forma de “deso6rdenes” o “trastornos mentales”.
No obstante, la imposicion también ha encontrado algunas tensiones que restan

credibilidad a estas formas de intervencién ante la supuesta discapacidad.
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“Cuando mi hijo estaba en preescolar la maestra me dijo que lo veia
raro, que era como muy introvertido, callado. Me mando al DIF y de
ahi lo mandaron al CECOSAM. El doctor que lo vio dijo que tenia
rasgos de autista que era dificil diagnosticarlo porque su caso es
diferente. Me dijo que tenia unos sintomas y otros no. O sea me dijo
gue tenia un trastorno de desarrollo no especifico. Yo entiendo que
se refiere a que tiene rasgos pero no todo los sintomas. Le dieron
Risperidona pero se la di sélo un mes porque lo veia como
atontado”.

Este fragmento muestra que ante los efectos secundarios de la ingesta del

farmaco se genera desconfianza en la familia que los hace dudar o rechazar el

tratamiento. Bajo la misma suspicacia con respecto a los efectos del farmaco, se presenta

el comentario de un abuelo de un estudiante de CAM, quien refiere su negativa para

suministrar el farmaco a su nieto anteponiendo el argumento sobre el efecto de

somnolencia que le provoca el medicamento:

“Quesque mi nieto esta mal, ni siquiera sé pronunciar lo que tiene.
Pero le dan mucha medicina. En las tardes cuando se queda solo
conmigo me dejan la suspensién para darsela. Pero ni se la doy
porque se duerme toda la tarde. Yo necesito que me ayude a
vender mis cositas (jarcieria) y dormido pus no me ayuda”.

Por otro lado, hay argumentos de tipo econémico que algunas familias anteponen

como pretexto para evitar o disminuir la ingesta del farmaco. Situacion que resulta

importante considerando gque algunos de los medicamentos tienen que ser adquiridos de

forma particular, pues los servicios de salud no los proporcionan dado su costo.

Con respecto a este punto algunas madres de estudiantes de CAM comentan:

“Hay veces que le cambian el medicamento a mi hijo hasta dos
veces al afio. Eso esta mal porque es bien caro y no te lo surten en
el IMSS, uno lo tiene que comprar como puede” (madre de un
estudiante diagnosticado con Sindrome de Asperger, 2010).

“Yo creo que me gasto como $500 al mes de puro medicamento.
Ademas no los hallas en similares. Yo creo que es puro negocio,
porque a mi hijo lo veo igual. El doctor me dice: dele tiempo al
medicamento, tarda en hacer efecto. Y ya llevamos asi como dos
afios y nomas no se ve la mejora... (mama de un estudiante
diagnosticado con TGD- Trastorno General del desarrollo.
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Estos comentarios dan cuenta que, aunado a los efectos secundarios de los
farmacos, algunas familias argumentan sobre la repercusion que tiene en su economia la
adquisicion de tratamientos farmacolégicos. Por ejemplo, ante los comentarios de la

Trabajadora Social de un CAM se le respondio lo siguiente:

Durante la reunién con padres de todos los grupos, quienes en total
eran un aproximado de 50 personas, la Trabajadora Social hizo el
siguiente comentario a los asistentes: “Una forma de mostrar que
nuestros hijos nos interesan, es darle su medicamento como lo ha
prescrito el doctor”. Ante este comentario algunas mamas le
respondieron “Pues no es por falta de interés que no le doy el
medicamento, es por falta de dinero”, “¢Sabe cuanto cuesta el
trileptal? casi un salario minimo”. Otra sefiora también comento: “Es
gue es el medicamento o comer porque no alcanza para las dos
cosas”...

En estos comentarios nuevamente emerge el costo econdmico que representa
para la familia la adquisicibn de medicamentos lo cual se convierte en una de las
principales objeciones para el suministro regular del farmaco.

Por otro lado, no sélo el dinero es un argumento para evadir la ingesta regular del
farmaco, también dicha situacion estd cruzada con una serie de actividades y actitudes
gue corresponden con las caracteristicas culturales de las familias y de la comunidad. En
el caso de los nifios participantes, hay una serie de referencias que hacen alusion a
patrones de creencias y practicas relacionadas con algunas visiones mesoamericanas. En
la siguiente observacién se presentan algunas actividades realizadas al interior de los
domicilios y en algunos espacios comunitarios que dan cuenta de algunas actitudes que
se alejan de considerar al farmaco como un tratamiento adecuado a la condicién de los

nifios identificados con discapacidad:

El dia de la misa para la Santa Cruz (3 de mayo del 2012) Manuel y
sus hermanos estan junto con otros vecinos reunidos en torno a la
parroquia del Pueblo. Hay aproximadamente 200 personas y todas
ellas buscan estar cerca de la comitiva que llevara la cruz hasta la
parte alta del cerro ubicado en dicha colonia. El sacerdote ofrece
una ceremonia que dura alrededor de 25 minutos. La parroquia
huele a incienso y flores, esta ambientado por el humo y por la
propia arquitectura del espacio. Le pregunto a la madre de Manuel
por qué asiste a este tipo de eventos. Me responde: “desde que
Manuel nacid, le prometi a la Santa Cruz que lo traeria cada afio. Y
la verdad me ha cumplido rebien. Mi chamaco se porta mejor y casi
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ya no le doy medicamento. Yo creo que es por estas mandas®,
porque de aqui nos vamos acompafiando a la cruz hasta las Pefias
(cerro) y alla llevamos una ofrenda.*

Este dato es de gran importancia pues permite indagar otros recursos con los que
algunas familias enfrentan la condicion de su hijo, en este caso la practica religiosa deja
verse como una opcidn que cuestiona al farmaco como la principal estrategia para la
atencion del alumno. También aqui se puede entrever la mezcla existente entre algunas
practicas religiosas con ciertas actividades vinculadas a la herencia mesoamericana,
sobre todo, con la parte de la cosmovision de la naturaleza y sus poderes curativos.

Desde la relevancia que tienen algunas creencias religiosas y su efecto en el

cuestionamiento al farmaco se presentan las siguientes aportaciones de algunas familias:

“Cuando naci6 mi hija le daban ataques y se ponia morada, le
dieron como tres medicinas. Pero preferi llevarla con la Virgen de
Guadalupe y si mejord. Ahora nomas toma una suspension y eso a
veces ni se la doy. Por eso mejor trae una medallita de la virgencita
(madre de una nifia diagnosticada con Sindrome de West ubicada
en preescolar).

“Dijeron que mi nifio iba a vivir poco, que no me hiciera ilusiones.
Estaba muy enfermo porque nacié de seis meses. Estuvo en terapia
intensiva casi un mes. Tenia un montén de aparatos. Fuimos al
santuario del Sefior de Chalma y ahi pedimos por él. Todavia tiene
su coronita. Cuando nos lo entregaron sali6 tomando como 5
medicamentos y con una sonda isogastrica. Poco a poco le he ido
quitando medicamentos. Yo solita sin decirle al doctor. Ellos (los
médicos) todo quieren arreglar con chochos. Yo soy mas de fe”
(madre de una nifia de 8 afios, con diagndstico de inmadurez
cerebral).

Para estas familias las supuestas alteraciones organicas pueden paliarse con el
recurso de la fe trasladada a la asistencia a eventos religiosos y a la portacion de objetos
a los que se les adjudican poderes de proteccion.

Otra vertiente encontrada en cuanto a la respuesta que la familia tiene ante el
farmaco, se encuentra cercana a la experiencia comunitaria que dimensiona el uso de

éstos desde diversas perspectivas, no siempre cercanas a la vision de la escuela:

20 para la religién catélica una “manda” es un voto de fe o promesa que se hace a Dios, a la Virgen 0 a un
santo generalmente implica un acto de sacrificio y de constriccion.

21 En algunas culturas mesoamericanas, los cerros y las montafias estan asociadas con la morada de algunos
dioses por la cercania con el cielo y por la entrada al inframundo a través las cuevas (Manzanilla, 1994;
Romero-Tovar, 2008).
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“Son las 21 hrs en el Campamento del FPFV y algunos varones
preparan una fogata para hacer iniciar la jornada de vigilancia
nocturna del campamento. Hugo est4 con su papa. Una vez que
prendieron la fogata, el papa de Hugo observa el reloj y le dice a su
hijo: “Ya son mas de las 9 vete a tomar tu pastilla”. Antes que Hugo
obedezca la instruccién, se oyen comentarios de dos sefiores que
conforman el grupo que haran guardia esa noche: “Ya no le des
esas chingaderas a tu hijo, va a quedar peor”. El otro comentario fue
“Al Hugo le estan fregando la panza con tanta droga, mejor
pasamela a mi” (risas de los demas asistentes). El papa de Hugo ya
no vuelve a dar la instruccién a Hugo y por lo tanto no toma su
farmaco.

Con estas aportaciones nuevamente se identifican algunos indicadores sobre el
cuestionamiento que se hace al farmaco, desde espacios diferentes a la escuela y al
hospital. Se intuye que el farmaco es dafino y que no necesariamente implica un
beneficio para la condiciébn de los nifios. En esta légica se presenta la siguiente

observacion realizada en un tianguis de Iztapalapa.

En el tianguis de Santa Cruz Meyehualco, entre los negocios de
ropa americana y de juguetes, se encuentran al ras de piso unos
pequefios puestos de medicamentos. Se desconoce a ciencia cierta
su origen. Al acercarme y preguntar por farmacos controlados como
la resperidona, tioridazina y sertralina (utilizados en nifios
diagnosticados con autismo o TDAH) me dice el comerciante: “Esos
casi no los manejo, estan bien caros y hacen mucho dafio. Los
pinches meédicos quieren tener al pueblo drogado. Yo vendo
medicinas comunes como anti inflamatorios, aspirinas y vitaminas.
Cuando me piden medicamentos como los que usted necesita les
recomiendo que se informen porque esas mierdas las mandan los
americanos cuando alld estdn descontinuadas, si me dijeran
daselas a tu hijo yo los mando a la fregada”. Mientras hace tales
comentarios, sus clientes (5 o 6 personas) asienten con la cabeza.

En este sentido, sectores que no corresponden a grupos de académicos hacen
sentir la desconfianza y el cuestionamiento hacia el tratamiento farmacoldgico al que se
somete a los estudiantes y de forma casi intuitiva intentan interpelar ante estas
propuestas que se vislumbran casi hegeménicas desde la escuela y desde los servicios
médicos.

Los datos y las posibles interpretaciones sobre ellos, permiten vislumbrar el
andlisis que ira surgiendo en torno al uso de farmacos en la poblacion de educacion

especial y deberé dar cuenta de que existen algunos mecanismos constituidos desde las
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familias y la comunidad para afrontar esta tendencia, hallar en los medicamentos
psiquiatricos las respuestas para mitigar las diferencias/ deficiencias de estos alumnos.
Asimismo, habrd que abrir un espacio para dar cuenta de las complicidades entre la
escuela y la familia, para deslindarse de la conducta y subjetividad de los estudiantes.
Como se ha sefalado, la forma en que las diferencias se transforman paulatinamente en
una discapacidad es un proceso circular. En este trabajo se construyd el concepto de
circuito de patalogizacion que da cuenta de rasgos diferenciados de algunos
estudiantes que se van constituyendo en cuadros sintomaticos, que a la postre se rotulan
como “discapacidad” y que lleva a muchos nifios a ser parte de servicios de educacion
especial. La nocién de “circuito” ha sido retomada de autores como Sinisi (2008) y Pallma
(2011) quienes han utilizado el concepto de “circuitos diferenciados” para referirse al
proceso por el que estudiantes migrantes, pertenecientes a sectores empobrecidos,
transitan por diferentes servicios sociales y educativos que los llevan a servicios
pedagdgicos diferenciados (escuelas de recuperacion, fundaciones, servicios en contra
turno, etcétera).

Dicho circuito tiene su maxima expresion en la patologizacién que es la eventual
instalacion en la identidad del estudiante que lo hace ver como un sujeto deficiente/
diferente. Estas etiquetas en muchos casos van acompafadas de procesos de

medicalizacion y de exclusion social.
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Fig. 1 Circuito de patologizacion.

Se utiliza la palabra circuito para aludir a un recorrido que comienza y finaliza en el
mismo lugar, siendo igual el punto de partida y el punto de llegada. Este camino se
establece a través de diferentes conexiones que pueden contar con diversas opciones de
transito, aunque siempre llevan al punto de donde partieron. En este caso, el inicio del
circuito puede situarse en los intentos de la politica educativa para generar acciones para
la atencion de la poblacion identificada con discapacidad, bajo el principal discurso de
paliar las condiciones de desigualdad y discriminacion de las cuales histéricamente han
sido objeto. De ahi el surgimiento de diferentes modelos de atencion, desde asistenciales,
clinicos, psicopedagdgicos hasta los que se denominan integradores e incluyentes.??

En México, en particular los casos documentados en este trabajo, se ubican en el
contexto de la politica educativa que ha intentado orientarse en las premisas de la

22 Sobre la pertinencia y alcances de estos modelos propuestos para la educacion especial se han generado
una serie de andlisis que refieren sus limitaciones sobre todo en su operacién (Puigdellivol, 2000; Skliar, 2011,
Blanco, 2008; Echeita, 2009; Garcia- Pastor, 2010). Estos autores reconocen que aungque algunos conceptos
se han se han modificado y se han convertido en eufemismos como diversidad, inclusion, barreras para el
aprendizaje, etc. las practicas siguen orientadas a sefialar las diferencias como condiciones anormales que
deben corregirse o disminuirse.
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inclusién educativa. Si se mira a partir de las trayectorias de los cuatro nifios participantes,
se llega a la conclusion que los limitados resultados del modelo integracion/ inclusion
estan intimamente relacionados con el circuito de patologizacion. Méas alla de las
intenciones de los proyectos politicos e institucionales, se evidencia que los estudiantes
ubicados en educacién especial transitan por diferentes contextos que invariablemente los
llevan al punto donde iniciaron y que pretendian superar: procesos de exclusiéon y la
constante lucha por lograr la integracion/ inclusién educativa y social. Esta tension en
muchas ocasiones se presenta de formas sutiles y encubiertas bajo los tecnicismos de

algunas disciplinas psi y propuestas educativas de aparente innovacion.
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CAPITULO 6

APOYO MUTUO Y SENTIDO DE COMUNIDAD: CONTRIBUCIONES E
INTERACCIONES DE LOS NINOS IDENTIFICADOS CON DISCAPACIDAD

Un punto relevante fue caracterizar algunas colonias de lIztapalapa como un espacio
donde se preservan formas de vida con base mesoamericana- colonial. Tales marcas
permiten comprender que diversas formas de aprendizaje, participacidén e interaccion de
los nifios y sus familias son consecuencia de esa herencia cultural. Se observé que el
apoyo mutuo caracteristico de esas comunidades sigue presente en eventos y
acontecimientos comunitarios como la vida en mercados, calles, tianguis, colectivos
sociales (FPFV), fiestas patronales y carnavales de Iztapalapa.

El recorrido y analisis de las acciones de los nifios partié del reconocimiento de su
participacion en la reproduccion social comunitaria asi como de su capacidad de influir en
ella. A partir de la lectura que se hizo de los desempefios de los nifios al interior de sus
familias y comunidad, se identificaron diversos intersticios que favorecen la participacion y
contribucién en diversas acciones vinculadas a un bienestar comun. Es decir, los nifios se
incorporaban como un integrante importante de su familia y comunidad, dejando en
ocasiones en segundo plano, la marca de la discapacidad.

Si bien se ha mencionado que las practicas de patologizacion y medicalizacion
estan presentes en la vida de los nifios con discapacidad, también hay que sefialar que
hay ranuras y resquicios que se contraponen desde lo cotidiano y que merman la fuerza

del sefialamiento de las diferencias como manifestacion de patologias/ discapacidad.

6.1 De la colaboracion al insistente individualismo
De los aspectos mas significativos observados durante el trabajo de campo fue identificar
que, en el caso de los nifios participantes y sus familias, el apoyo mutuo se manifestaba
en su cotidianeidad, no so6lo al interior de sus hogares sino en sus comunidades e incluso
durante su estancia en la escuela.

La colaboracién fue uno de los aspectos que se encontrd constante en la vida
familiar y comunitaria. Las familias han mantenido formas de interaccion y trabajo donde
se requiere sumar esfuerzos para garantizar la sobrevivencia y para constituir redes de
apoyo.

Este apoyo y colaboracién fueron observados en sus comunidades y escuelas, los

nifios efectuaban acciones donde se desplegaban actitudes de colaboraciéon y ayuda e
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incluso eran capaces de trasladar dichas acciones al ambito escolar. No obstante, la

interpretacion y reaccion de cada escenario no siempre era coincidente:

El grupo de segundo grado donde esta inscrito Angelo esta en la
clase de educacion fisica. Hay 6 estudiantes y la maestra de grupo
esta presente. EI maestro de educacion fisica le asigna a cada
estudiante una llanta de auto para que la rueden siguiendo una linea
recta. Angelo y dos de sus comparfieros toman una misma llanta e
intentan rodarla entre los tres. En este intento uno de los nifios se
cae. La maestra le insiste que tome su propia llanta, pero el nifio se
levanta y corre a intentar seguir rodando la llanta con sus
compafieros. El docente de educacion fisica hace el siguiente
comentario “Es parte de su problema, no pueden identificar la
correspondencia uno a uno. Prefieren amontonarse y lastimarse que
tomar una llanta para cada quien”. La maestra de grupo asiente con
la cabeza (observacion realizada en CAM, 2011).

Para los docentes involucrados, el interés de los nifios por trabajar de forma
conjunta es visto como indicador de una limitacién en el aprendizaje, pues desde su punto
de vista, los estudiantes involucrados no comprenden las instrucciones ni lo que involucra
la nocién de cantidad ni de correspondencia numérica. El insistente trabajo colectivo
tiende a verse como una problematica que debe solucionarse, por ello la intervencion de
la maestra de grupo para que los estudiantes realizaran la actividad de forma individual y
apegandose a la consigna. Al parecer los docentes, no alcanzan a percibir que el esfuerzo
de los niflos por trabajar de forma conjunta es un acto que puede relacionarse con una
forma colectivista de resolver problemas y de interactuar.

Este interés de mantenerse trabajando con otras personas es una accion cotidiana
gue se realiza en algunas familias en comunidad. Sobre este interés colectivista se
presenta una observacion en el tianguis de Santa Cruz Meyehualco donde Angelo y su
familia atienden su negocio de “chacharas”:

Son aproximadamente las 11:00 hrs, el papa de Angelo lleva en una
carretilla sus productos que vendera en el tianguis. Aunque el sefior
sostiene ambos mangos de la carretilla, Angelo y su hermano
caminan de cada lado de la carretilla, esforzandose por apoyar a su
papa en el traslado de sus productos. Los papas de Angelo dejan a
los nifios mientras van a la camioneta y de forma conjunta trasladan
los productos mas grandes hasta su lugar de venta. En cuanto los
nifios ven que sus padres se acercan, corren y procuran ayudarles a
sostener su carga.

142



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

Ante la comprension de las implicaciones que tiene el trabajo conjunto en la vida
familiar y comunitaria se cuestiona que esta forma de interactuar corresponda a una
sintomatologia asociada a alguna deficiencia, mas bien en este caso se relaciona con la
posibilidad de resolver problemas y de participar en las diferentes actividades
desarrolladas en esos contextos.

Bajo esta misma légica de encontrar un sentido diferente a la aparente negacion
de algunos estudiantes de educacion especial para trabajar de forma individual, se
muestra a continuacién el registro obtenido de la experiencia de Manuel al participar en
las comparsas del carnaval de Santa Cruz Meyehualco. Dicho registro se inicié en la

escuela y tuvo continuidad en el domicilio del alumno:

En dias previos a la Semana Santa se realiza el carnaval del
pueblo. Un nimero importante de los habitantes de esta colonia
participan en la organizacion de esta fiesta. Manuel y su familia
forman parte de la comparsa Jaguares. Justamente sobre este
evento Manuel hace el siguiente comentario en su salén: “Maestra,
no voy a venir mafiana (viernes) porque ya va a empezar el carnaval
y vamos a matar como 10 pollos para la comida”. La maestra le
responde: “jPobres animales y todo nada mas para darle de comer
a puro gorron!”. Sus compaferos se rien del comentario y Manuel
responde: No estoy solo, somos muchos los que estamos ahi
(ayudando). Si vengo a la escuela, pus no me dan taco. La maestra
cierra la conversacién: “Ay Manuel, por eso no aprendes, prefieres
la pachangona a venir a la escuela, deja de platicar y termina tu
trabajo porque ya distrajiste a tus comparieros”.

En esas mismas fechas, se visitd a Manuel en su domicilio. Fuera de su casa
habia un grupo de aproximadamente 10 jévenes quienes discutian sobre el atuendo que

llevaria durante el carnaval. Manuel escuchaba con atencién la conversacion.

En esta observacion algunos de los presentes proponian un
atuendo de “africano” pues mencionaban que era econémico y que
era propicio para el clima. Uno de los jévenes propuso que debian ir
con trajes de “aliens” pues era mas vistoso y ello podia hacerlos
ganar la competencia de disfraces. Un detractor de la propuesta
sefiald que el traje era pesado y que la mascara podia causarles
sofocacion y que era preocupante que no pudieran quitarse la
mascara sin la ayuda de otra persona. Ante este argumento uno de
ellos refiere: ¢Y eso qué, siempre vamos juntos. Si uno se poncha
pues entre los demas le quitamos la mascara y le damos respiracion
de boca a boca” (risas). Efectivamente durante el carnaval la
comparsa se mantuvo unida e incluso uno de los integrantes se
desmayo por las altas temperaturas. Mientras era atendido, Manuel
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y los demas integrantes de la comparsa se sentaron en la banqueta
a esperar que el joven se recuperara.

Es necesario destacar la relevancia que tiene para muchas familias de Santa Cruz
Meyehualco la celebracion de las fiestas patronales y del carnaval, pues involucran
aspectos vinculados con su identidad como nativos del pueblo asi como el reconocimiento
del santo patron como centro de la vida social y afectiva de la comunidad. Ante eventos
como la organizacion y celebracion de las fiestas patronales y del carnaval se recrean una
serie de actividades basadas en el consenso y en el apoyo colectivo. Ello puede
percibirse en el establecimiento de mayordomias o sistema de cargo, asi como la
asignacion de encomiendas a grupos o familias nativas del lugar. Para Portal (2006) las
mayordomias urbanas pueden ser reminiscencias de un pasado indigena, pero enfatiza
gue el sistema de cargo de mayordomias urbanas debe ser comprendido de manera
diferente a los hasta ahora estudiados en el ambito rural e indigena y consecuentemente
reflexionar sobre el problema metodoldgico y tedrico que encierra el estudio de los
procesos culturales de la ciudad. Lo mas relevante de las observaciones realizadas en las
fiestas patronales y carnavales es poder utilizarlas como contexto del desempefio en
comunidad de estudiantes identificados con discapacidad e ir tejiendo a partir de ellas
algunas hipétesis con respecto al contraste entre la comunidad y la escuela.

La posibilidad de que un alumno con o sin discapacidad se integre de forma plena
en la vida comunitaria se vincula con la percepcion y sentimiento de pertenecia y
familiaridad que se tiene en su grupo de referencia. En este trabajo se encontré que
algunas de las préacticas que los nifios, familia y miembros de la comunidad realizan, se
vinculan para fortalecer y recrear una especie de membresia que garantiza que los
miembros de ese colectivo estén integrados de manera plena. El derecho a poseerla se
relaciona con ser originario de esa comunidad o bien ser avecindado pero haber adoptado
los estilos de vida que ahi prevalecen.

La membresia se relacion6 con los derechos y obligaciones, asi como las
gratificaciones por pertenecer a la comunidad. Manuel, por ser originario de Santa Cruz,
se hizo acreedor de dicho privilegio, de tal suerte que participa en eventos comunitarios
como son las fiestas patronales, carnavales, asi como la participacion en los tianguis y
mercados. En el caso de Hugo, se identific6 que la pertenencia que se genera en los
espacios colectivos del FPFV, es un vestigio de lo que ha sucedido histéricamente en la

comunidad: el apoyo mutuo para mantener la vitalidad del grupo, por lo cual la
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participacion en jornadas de faena?, asambleas y movilizaciones manifiestan el interés
por el bien comun de ese colectivo. Sobre estos aspectos se recuperaron los siguientes

datos de observaciones realizadas en distintos eventos comunitarios:

En noviembre del 2012 se realiz6 una junta del patronato
responsable de organizar el carnaval y la fiesta patronal de Santa
Cruz Meyehualco. En dicha reunion los mayordomos vigentes
debian pasarle el cargo a los recién asignados a la mayordomia.
Esta actividad se realiz6 en casa de los mayordomos en funciones,
guienes resultaron ser tios paternos de Manuel. En esa reunion se
acordd quién seria la reina del carnaval, dénde se haria la comida y
gué grupos musicales amenizarian las fiestas. Se convino qué
personas irian en los carros alegoricos. En éstos generalmente van
personas cercanas a la organizacion de las fiestas. Manuel que
estaba presente pregunta si él puede ir en uno de los carros donde
irdn las princesas. Un asistente dice en voz alta: “es que su papa no
participd este afio” (no cooperé econdmicamente). EI mayordomo
recién nombrado refiere: “No importa, es un Chirino y tiene derecho
por sangre a participar en todo...”

En el caso de Hugo se observo su interaccion durante una jornada de trabajo en el
campamento donde vive junto con su familia. Dicha observacion se registré en julio del

2013 y de ahi se desprenden los siguientes datos:

Son las 11:00 am. vecinas y vecinos del campamento se retnen en
el patio central. Llevan escobas, cubetas, machetes y tijeras para
podar. También hay algunos nifios y adolescentes. La responsable
de la jornada de trabajo les explica la importancia de mantener en
buenas condiciones las areas verdes, pasillos y espacios comunes.
Hugo, su mama y su hermana mayor asisten a la jornada para
participar. Se les pide que los adultos se formen en una fila y se les
asigna la poda de la maleza de las areas verdes asi como la colecta
de basura de esa area. A los adolescentes se les designa la
limpieza de los pasillos y el lavado de los tanques de agua.
Finalmente, los nifios y niflas (aproximadamente 8 de entre 5 a 12
afos) se forman y se les explica que ellos deben limpiar el patio. Es
decir, barrerlo y lavarlo. Se le da a cada nifio una escoba o
recogedor para que cumplan su labor. Hugo se suma a la actividad
sin que exista ninguna diferenciacion en cuanto a la tarea. El se
dedica a llevar y trasladar botes de agua para los que estan lavando
el patio. Al terminar la jornada, aproximadamente dos horas

23 La faena o tequio es una forma de trabajo organizada y colectiva para el beneficio de la comunidad. Es
parte de la herencia mesoamericana que con diversos matices continla arraigada en varias zonas de
América. Se presenta de dos maneras distintas: ya sea aportando materiales o insumos, o bien aportando
fuerza de trabajo para la realizacién de la obra comunitaria.
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después, hay una convivencia donde cada familia lleva un platillo y
agua para compartir. Hugo no se diferencia de los otros nifios.

Por otro lado para Yomara, su permanencia y participacion en la vida cotidiana en

la Central de Abastos se debe a que paulatinamente ha conseguido la posibilidad de

pertenecer a ese mundo, donde la légica es el trabajo conjunto y la visiébn de que todos

deben contribuir en las labores que ahi se exigen. Ello es notorio en el siguiente

comentario de un locatario:

“Los que trabajamos aqui somos como una familia. Todos nos
necesitamos. Desde los grandes hasta los nifios. Quién podria
decirme si cuando ya estemos viejos y enfermos no vayamos a
requerir de estos chamacos. Mis hijos crecieron aqui y he visto
crecer a otros nifios mas. Todos somos parte del mercado.

Finalmente, Angelo y su familia han logrado afiliarse a la membresia de la vida en

el tianguis, al asumir en sus practicas cotidianas un compromiso mutuo y una resolucion

de problemas de forma colectiva. Por ejemplo, en la siguiente observacion se vislumbra la

relevancia de su participacion:

Como consecuencia de un problema de salud del papa. La mama
de Angelo decide ir a vender junto con sus hijos al tianguis. La
sefiora le pide ayuda a un taxista para poder llevar dos costales con
sus productos que vendera en el area de chacharas del tianguis del
martes. Sus dos hijos (Angelo y Gerardo) llevan cada uno bolsas de
plastico. Angelo ademas lleva un banco plegable. Al llegar al
tianguis, los nifios se bajan corriendo y Gerardo le avisa a otro
comerciante para que le ayude a su mama con los costales. Poco
después, el comerciante les pide a la sefiora y a los nifios que
cuiden su negocio mientras compra algo de comer. Inmediatamente
Angelo y su hermano compiten por sentarse en la silla del
comerciante ausente. Su mama los observa y al darse cuenta de la
mirada materna Gerardo cede el lugar a Angelo. Cuando el
comerciante regresa trae tortillas, queso y jamén y los comparte con
Angelo y su familia. La sefiora de otro puesto les ofrece un refresco
gue le sobré, los nifios toman de la botella, turnandose también con
Su mama.

En todos estos casos, se vislumbra que la membresia se constituye en una

expresion del nosotros en la cual, se prioriza el bienestar compartido que se produce al

identificar al otro como alguien cercano y perteneciente al grupo. Aungue la pertenencia

pareciera exclusiva de los espacios familiares y comunitarios se observo que al interior de
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la escuela, los nifios construyen sus propias pautas para vincularse y pertenecer. Su
organizacion tacita para evadir y simular son elementos para comprender su supuesta
obediencia, lo que les permite contravenir las disposiciones escolares y darle un sentido a
las experiencias que ahi construyen. Sobre este aspecto se presentan las siguientes

observaciones. La primera fue realizada en febrero del 2011 y la otra en octubre del 2012.

Durante la clase de educacion fisica, Manuel y 3 nifios (de los 9
alumnos de grupo). Discutian sobre los resultados de un partido de
futbol. Mientras el profesor de educacion coloca unos conos que
utilizaria para su clase se percata de que los nifios hablan de futbol.
Les pregunta ¢De qué estan hablando? Uno de los nifios le
responde: de cosas que usted no sabe ¢Qué tenemos que hacer
con los conos?

Durante los juegos deportivos para alumnos con discapacidad. El
equipo mixto de handball va a competir en el deportivo de Santa
Cruz Meyehualco. Para ello, la escuela rentdé un microbus para
trasladar a los competidores. Los primeros en subirse son los
jugadores, posteriormente el director y el profesor de educacion
fisica. Luego algunas mamas. Casi al momento de partir, llega otro
jugador (llamado Daniel) pero ya no hay lugar disponible para que
se vaya sentado. Una alumna llamada Denisse le dice al director:
“dele el lugar a Daniel porque él si es del equipo”. El director y las
mamas se rien y efectivamente le cede su asiento al alumno.

Puede aseverarse que la participacion y contribuciones que los nifios tienen se
relacionan con la membresia que es otorgada por su pertenencia a un colectivo. Como se
vio, dicha condicion puede ser un derecho por ser originario de una comunidad; o bien,
puede ser gestionada a partir de una afiliacion a las practicas socioculturales que en esos
espacios se despliegan. La membresia no es dada solo de forma generacional. Tampoco
es un bien proporcionado por los adultos. Es una condicion que se va nhegociando
cotidianamente en la escuela, familia y comunidad, y en este caso muestra que l0s nifios
son altamente capaces de construir y negociar las pautas que integraran ese privilegio.

Aunque la membresia denota una posicidbn que privilegia el trabajo colectivo y
muestra la importancia de sentirse parte del grupo. En la cotidianeidad hay otras préacticas
que enfatizan el trabajo individual y consideran como dificultad las acciones que
pretenden hacer en apoyo con otros. Algunas frases escuchadas en el salén de clase
muestran como, en algunos momentos se priorizan y valoran las acciones que se realizan

de forma individual.

147



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

“No quiero que hablen, quiero que trabajen solos” (docente de tercer
grado, 2011).

“Cada quien su material, nada de querer tomar las cosas de los
demas. Asi que no pidan prestado. Si no trajeron su material es su
responsabilidad” (docente de quinto grado, 2012).

“Silencio, todos en su lugar. Nadie se debe cambiar de lugar, porque
nada mas se dedican a platicar” (docente de computacion, 2013).

Estos elementos dan cuenta que el apoyo mutuo y la colaboracion estan
vinculados con un sentido de pertenencia y de membresia que se construye en el dia y
que tiene como base una vida comunitaria, donde cada miembro es vital, no solamente
para la sobrevivencia sino para mantener la identidad y las practicas que como grupo los

representa.

6.2 El apoyo mutuo como forma de vida
En lztapalapa la vida inicia en la madrugada, el servicio publico recorre las grandes
avenidas a partir de las 4:00 a.m. A esas horas, la mayoria de trabajadores se desplazan
hacia el centro de la Ciudad de México y otra buena porcién labora en mercados, sobre
todo en la Central de Abastos. Desde temprana hora, ya se encuentran en la calle
puestos de café, pan, tamales y licuados. También hay estudiantes que se desplazan a
los planteles foraneos.

En algunos espacios de esta demarcacion se efectian una serie de acciones que
dan cuenta de la importancia del apoyo compartido. En particular, interesa sefalar
algunos hallazgos con respecto a los nifios identificados con discapacidad y sus familias
en contextos comunitarios. A lo largo del trabajo se ha focalizado la atenciéon en los
estudiantes; no obstante hay registros que dan cuenta de lo que sus familias interpretan y
hacen frente a la condicion de sus integrantes inscritos en educacién especial. Ello
permite comprender que algunas de las acciones, que la escuela significa como
inadecuadas por su caracter colectivo, en realidad son consonantes con muchas de las
exigencias a las que se enfrentan los nifios cotidianamente. Para argumentar mas sobre
esta afirmacion, las siguientes observaciones muestran que en algunas ocasiones ciertas
formas de comportarse y expresarse, que la escuela considera como negativas, tienen

una légica distinta si se logra posicionarse fuera de lo escolar:
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En noviembre del 2012, el campamento “Las Antenas” tuvo su
pendltima asamblea, habia reunidas aproximadamente 60 personas,
todas ellas habitantes de ese espacio. La actividad se hizo en el
patio central y para ello cada persona llevaba su silla o banco de
plastico para sentarse. Colocaron un manteado y el equipo de
sonido con un micréfono. Habia un tema central a discutir y era con
respecto a la seguridad fuera del campamento, pues unos dias
antes una adolescente habitante del predio habia fallecido
atropellada cuando cruzaba el Eje 5. Aunque el dirigente del
campamento trataba de guiar la reunién, se escuchaban gritos y
discusiones. Se formaron pequefios grupos que en voz alta
comentaban los hechos, algunas personas pasaban de un grupo a
otro llevando los puntos discutidos. Algunos se subieron a las sillas
para ser escuchados. La maméa de Hugo comentaba su punto de
vista sobre la situacion en torno a aproximadamente 12 personas,
entonces Hugo se subié a un banco de plastico para observar la
situacion. Otros dos nifios trataron de hacer lo mismo, pero al haber
s6lo un banco empezaron a forcejear, situacion que fue
aparentemente ignorada por los adultos, hasta que uno de los nifios
cedié el banco al otro. La asamblea duré aproximadamente 45
minutos, acto seguido se tomaron de forma colectiva tres acciones
sobre el tema a tratar.

Como espacio colectivo, los campamentos del FPFV son escenarios que
dependen de la organizacion determinada por sus habitantes. Aunque no puede negarse
la infiltracion de grupos politicos, se reconoce la relacion entre los movimientos urbanos y
el Partido de la Revolucién Democrética (PRD) surgida a finales de los 80°s con el apoyo
a la candidatura de Cuauhtémoc Céardenas a la presidencia. Baena (2000) sefialan que
aunque el PRD mantiene relaciones con organizaciones como sindicatos y otros
movimientos de la sociedad civil, las del movimiento urbano han sido mas aptas para las
negociaciones electorales, justo por su tipo de demandas. De tal suerte que el FPFV ha
sido una organizacion con gran fuerza politica en el Distrito Federal.

No obstante, por el componente heterogéneo de quienes integran esta
organizacion, su estructura organizativa es compleja, pues limita el nimero de lideres que
pueden aceptar una candidatura o puesto publico para preservar la continuidad del
movimiento. Cadena y Lépez (2011) refieren que el vinculo entre el PRD y el FPFV tiene
efectos positivos y negativos: por un lado, los vinculos estabilizan los recursos de la
organizacion. Por otro lado, aliarse con un partido muchas veces provoca escisiones y
conflictos internos.

Mas alla de analizar las implicancias politico- ideol6gicas de los movimientos

urbanos, cabe destacar que el campamento “Las Antenas” al cual se ha hecho referencia
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a lo largo de este documento, opera principalmente bajo la demanda de vivienda. Los
habitantes son en su mayoria familias que han migrado del interior del pais hacia la
capital (principalmente del Estado de Oaxaca, Guerrero, Veracruz y Morelos) asi como
habitantes de Iztapalapa que no cuentan con vivienda propia y que generalmente
cohabitaban con su familia extensa. En este sentido, la organizacion que priva esta
basada en asambleas y en toma de decisiones colectivas.

Al respecto la Sra. Irene, mamé de Hugo comenta lo siguiente:

“Aqui (en el campamento) vivimos pura gente que estamos
necesitada de una casa. Todos luchamos por tener algo donde
dormir sin que seas un arrimado. Vivimos como 120 familias.
Algunas somos vecinos de las colonias cercanas. Pero la mayoria
es gente de afuera, llegan porque all4d no hay trabajo ni escuelas.
Unos ni hablan bien, hablan en su dialecto. Aca no hacemos
diferencias todos opinan, por eso las asambleas son largas, porque
todos quieren decir algo. La verdad es que somos gente pobre,
trabajadora no somos rateros ni delincuentes como dicen en las
noticias” (junio, 2013).

Considerando las caracteristicas de quienes habitan el Campamento “Las
Antenas” y rescatando los registros de observaciones realizados en este espacio, fue de
gran relevancia identificar que las asambleas y el trabajo colectivo, son la base de su
organizacion interna. En este sentido, puede inferirse la relacion que guarda la
constitucién de asambleas realizadas en este espacio con respecto a la organizacion
comunitaria que algunos de sus moradores experimentaron, como parte de sus practicas
en sus localidades de origen, pues como lo sefiala Bautista (2008) el consenso es un
elemento importante en la tradicibn mesoamericana. De esta forma, pertenecer a
colectivos como el FPFV hace que la experiencia de participar en una asamblea sea no
s6lo un acto politico sino una practica de socializacion y aprendizaje. Dichos saberes
pueden ser reconocidos, en el caso de Hugo a partir de su interés por participar en dicha
actividad y en algunas de las acciones que despliega en el aula de clases.

Otro referente para comprender que hay detrds de los comportamientos e
interacciones escolares de los alumnos, fue la asistencia regular a sus actividades en
mercados Yy tianguis, los cuales operan desde una logica que no siempre es cercana a las

demandas de las escuelas.

Es viernes, dia de tianguis en Santa Cruz Meyehualco, desde las 8
hrs, se inicia la colocacion de los puestos. La mayoria de los
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comerciantes trasladan su mercancia en diablos. Con mercancias
en el piso, tablones, lonas, cuerdas y gente en movimiento es dificil
el transito. Se escuchan gritos pidiendo el paso, chiflidos y la musica
de algun puesto que desde temprano ameniza el ambiente. Manuel
y su hermano venden tamales y atoles en un triciclo. Tratan de
avanzar pero tienen dificultades para desplazarse pues hay
demasiadas cosas sobre el piso. Ademas buscan no obstruir el paso
de los diableros. Manuel grita anunciando sus tamales y su hermano
pide el paso para poder mover su triciclo. Le solicitan tamales en
varias direcciones. Se apuran a entregarlos, Manuel corre entre la
gente, libra obstaculos y gritos. Desde el lugar donde esta le grita a
su hermano una nueva orden que le acaban de solicitar (Abril,
2011).

Ante el desempefio mostrado en las observaciones anteriores se hace evidente
gque algunas de las acciones como gritar o correr son comportamientos esperados en sus
contextos cotidianos. La diferencia estriba en la lectura que se hace de ella: en la escuela
son indicadores patolégicos y en la familia/ comunidad generalmente pasan
desapercibidas y no generan ningun conflicto en la dinamica de esos escenarios.

La posibilidad de moverse, gritar y negociar debe comprenderse como
comportamientos diferentes a los exigidos en la escuela, pero dichas diferencias no son
sinbnimo de deficiencias pues responden a determinadas tareas y acciones normales y
correctas vinculadas a sus realidades familiares y comunitarias. Para seguir esta
discusion se presenta una observacion realizada en la central de abastos. Este espacio,
aun en la conflictividad espacial y el flujo permanente de personas, presenta formas de

convivencia que dan cuenta de una serie de relaciones tejidas a través del apoyo mutuo.

La sefiora Blanca y sus hijos, llegan con sus bolsas de mandado
donde transporta comida. Se ubica en el espacio que tiene
asignado, de atras de los locales permanentes saca unos bancos de
plastico, platos y jarras. Yo le pregunto: ¢no le roban sus cosas?
Ella me responde: No, aqui todo es de todos, si agarran algo
siempre lo ponen otra vez en su lugar. Aqui no se pierde nada.

Para contextualizar esta observacion hay que sefialar que en el caso de la familia
participante, no cuenta con la autorizacion oficial para vender comida. Sin embargo, los
locatarios y deméas comerciantes “protegen su clandestinidad” permitiendo que guarde sus
insumos y consumiendo la comida que vende. Sus clientes para la venta de comida son
principalmente los cargadores y locatarios. Sobre la interaccion con ellos se presenta el

siguiente extracto:
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Llegan dos cargadores y dejan a un lado su “diablito”, uno toma un
banco de plastico y el otro toma un huacal de madera que usa como
asiento. Piden sus respectivos tacos. La sefiora Blanca los atiende
de forma rapida. Le piden mas tacos y agua de fruta. Tardan
aproximadamente 10 minutos comiendo, se levantan y se van. No
preguntan cuanto es, solo retoman el trabajo. Le pregunto a la
sefiora: ¢no apunta cuanto le quedaron a deber? (haciendo
referencia a los cargadores). Me responde: iNo, ellos ya saben!
Siempre me pagan el sabado” Yo no tengo que andar tras ellos, por
eso ni lo apunto. (Agosto, 2011)

La vida en la Central de Abasto, asi como la de otros mercados, esta sustentada
en un apoyo colectivo, se reconoce la dependencia mutua. De tal forma, que en algunas
observaciones se registr6 que los locatarios dejan “encargados” sus puestos con otros
locatarios que en ocasiones expiden los mismos productos. Dejan el dinero y les otorgan
la confianza para que despachen y hagan los cobros necesarios.

Estas précticas revelan la importancia que tiene para las personas que trabajan en
este espacio mantener relaciones de apoyo mutuo, pues aunque la central de abastos
esta constituida por grandes naves, pasillos y bodegas, hay dindmicas que se
individualizan en funcion de las historias de quienes permanecen de forma cotidiana ahi.
En el caso particular de los estudiantes participantes se observé que algunas de sus
acciones centradas en el apoyo y la ayuda mutua son trasladas a espacios escolares.

Tales situaciones son de una sutileza que suelen pasar inadvertidas por los docentes:

Durante el recreo, la mayoria de los estudiantes buscan sentarse en
grupos. En este caso, Yomara no se sienta, sino que busca la cercania de
sus compaferos. Sobre todo de dos alumnos identificados con autismo.
Estos nifios tienden a caminar en circulo y pocas veces aceptan el contacto
fisico con otras personas. Yomara sostiene a cada uno por la mano. Uno es
Beto quien muestra gran preferencia por explorar revistas y comunicarse a
través de ellas. Este nifio camina intentando entrar a los salones,
practicamente arrastra a Yomara y a otro nifio llamado Manuel hasta un
salén donde coge una revista. A pesar de lo abrupto de los movimientos de
Beto, caminan intentando entre los 3 revisar y comentar la revista (enero,
2012)

De estas interacciones y forma de convivencia no hay registro en las carpetas
escolares, pues generalmente las actividades realizadas fuera del aula no son
consideradas como elementos relevantes para comprender el desempefio cognitivo y

social de los estudiantes. Sin embargo, los comentarios de algunos docentes, expresan
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su interés por conocer qué hacen los nifios fuera de la escuela y se cuestionan sobre la

trascendencia de los saberes que se construyen en la familia y comunidad:

“Karen no habla bien, pero cuando dice groserias bien que se le
entiende. Yo creo que su familia y sus vecinos resultaron mejores
terapistas de lenguaje que la propia Mara (nombre de la docente
responsable del &rea de comunicacion en el CAM). La verdad
nosotros trabajamos en ella mas de 20 horas a la semana y casi no
logramos nada, lo que ha avanzado es por su familia. Para mi si es
un logro que se comunigue aungque sea con peladeces, finalmente
asi hablan todos en su familia” (Maestro de sexto grado de CAM,
2012).

“Cuando Luis Angelo (alumno diagnosticado con sordera) llego (al
CAM) ya tenia més de 6 afos. No habia estado escolarizado porque
su mama tenia miedo que lo agredieran otros nifios. Yo pensé que
iba ser un nifio retraido y sin comunicacion. Pero cuando llegé me di
cuenta que él y su mama tenian formas de comunicarse parecidas
al lenguaje manual y mucho dependia de la intensidad de las
miradas, era un codigo que aungue tenia sefias convencionales no
alcanzaba yo a entender. Le pregunté si soOlo ellos dos se
comunicaban asi, la mam& me respondié que no, que también sus
otros hijos y los vecinos lo manejaban. Le pregunté quién invento el
cbdigo y ella me dijo “No sé quien empezd, cuando me di cuenta ya
varios habldbamos asi, creo que cada quien le fue poniendo de su
cosecha”. Para mi fue sorprendente ver que su familia hacia mejor
su trabajo que nosotros, tenemos alumnos que sus familias resultan
mejores especialista que uno” (Director de CAM, 2012).

Durante una comida organizada en el CAM para celebrar las fiestas navidefas
(diciembre, 2012), se aprovecha el espacio para comentar algunos casos de estudiantes
gue habian sido relevantes los Ultimos dias. Los docentes tendian se sentarse con
comparfieros con quienes mantenian vinculos de amistad. En uno de estos subgrupos se
mencionaba el caso de Manuel Chirino, quien en la Ultima kermes realizada en el CAM
habia asistido con su hermano y mama quienes habian atendido el puesto de elotes.

Comentaban de forma textual lo siguiente:

Maestra A: ¢Vieron a Chirinos? Vendiendo sus elotes. El y su
hermano se compaginan muy bien para trabajar y su mama nada
mas se dedica a cobrar (risas).

Maestra B: Lo Unico malo es que él ya no alcanzo6 ninguno.

Maestra A: jSe sacrifico por la patrial

Maestra C: Todos nos comimos nuestro elote y no pensamos en los
demas, para que vean que Manuel si es solidario.
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Maestra A: Pues fue mi alumno, yo le ensefie (risas)

Maestra B: Eso no lo aprendié aqui, por lo menos no de los
maestros. Nosotros nos peleamos hasta porque te cobren una copia
de mas (risas).

Estos registros revelan que algunos docentes si reconocen como valiosa la
capacidad de sus alumnos para aprender de forma socializada en contextos diferentes a
la escuela y notan que es distinta, pero identifican rasgos de solidaridad y colaboracion.
Aunque le confieren valor a dichas experiencias extra escolares no se observa el interés
de incluir este reconocimiento como insumo para la evaluacion psicopedagogico de sus
estudiantes en cuestion. Es decir, la identificacién de estas habilidades y destrezas de los
estudiantes son relegadas a un nivel de anécdota que no se incorpora en la apreciacion
gue se hace de él y de su familia.

Retomando la dimension familiar- comunitaria se presentan algunas observaciones
donde los protagonistas son las familias de los estudiantes identificados con
discapacidad, esto con la intenciébn de mostrar algunos aspectos de su vida cotidiana y
cémo se relacionan de forma cercana con la experiencia de apoyarse mutuamente:

Tianguis de Santa Cruz Meyehualco (2013) Angelo y su familia en su puesto de

chacharas:

Son aproximadamente las 10 am la sefiora Maria, maméa de Angelo
junto con otros comerciantes, transportan en una camioneta pick up,
los diversos productos que venderan en el tianguis. Al llegar, la
sefiora Maria se baja y posteriormente un sefior quien también es
comerciante ayuda a bajar a Angelo y a su hermano. Después, entre
el chofer de la camioneta, los tres comerciantes, la sefiora Maria y
sus dos hijos bajan los productos de todos (los acomodan en el
piso, formando un montén) Angelo y su hermano bajan articulos
pequefios y es constante su ir y venir cargados de objetos. Al
terminar entre todos, los dividen, cada uno sabe lo que le
pertenece. Sélo Angelo y su hermano eventualmente preguntan ¢ de
quién es esto? Aludiendo a la separacion de los productos.

Algo revelador es la ausencia de didlogos verbales estructurados para ponerse de
acuerdo, en el caso de nifios identificados con discapacidad podria ser una tentacion
inicial atribuirlo a su supuesta condicién diagnéstica. No obstante, los padres y otras
personas presentes asumen de forma cotidiana esta comunicacion sin palabras, pero
conlleva, de forma técita, una serie de acuerdos y de negociaciones. Las observaciones

permiten identificar este modo de comunicacion frecuente en espacios comunitarios,
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aunque se diluyen en las interacciones cotidianas sin que sean recuperados Yy
reconocidos por el personal docente e incluso por las propias familias.

El evento descrito arriba hace evidente la necesidad de apoyo entre pares,
qguienes venden “chacharas” y a veces no tienen transporte y requieren organizarse entre
ellos para su traslado. También es frecuente, que si un cliente pregunta por algo y no
tienen, el comerciante pregunté a otros puestos tratando de que sus compafieros hagan
una venta.

En la siguiente observacion se ve reflejado el sentido que tiene para las habitantes

de Iztapalapa ir de forma periddica al tianguis. La mamé& de Hugo relata lo siguiente:

“Los domingos vamos a pasear al tianguis. Nos vamos temprano
para agarrar buenas ofertas. Hay buena ropa desde 10 pesos. Con
algo de dinero alcanza para comprarnos algo todos. Porque eso si,
todos somos iguales. Si a Hugo le compro algo, también a sus
hermanos. Aprovechamos para comer que unos tacos, unas
guesadillas, lo que sea es bueno. Lo importante es compartir con la
familia”

Por otro lado, en espacios comunitarios como el FPFV también se vislumbran
algunas acciones que promueven una convivencia basada en el apoyo y la ayuda mutua.

Sobre este punto el papé de Hugo platica:

“Nos organizamos por asambleas, que se hacen cada mes. Ahi
vamos todos. Y se asignan labores. Tenemos que limpiar entre
todos las areas verdes, lavar los tinacos, desazolvar las coladeras.
También hay jornadas de alfabetizacion y siempre hablamos sobre
la importancia de cuidar nuestro campamento, porque eso significa
cuidar nuestra familia y nuestro patrimonio”

La vida en comunidad estd dotada de una serie de practicas donde se mantienen
vigentes vinculos efectivos y sociales que permiten una convivencia solidaria que une
fuerzas para enfrentar los embates de la vida urbana, pues se reconoce que Santa Cruz
Meyehualco y otras zonas de Iztapalapa presentan serias dificultades relacionadas con la
delincuencia, inseguridad y pobreza. No obstante, debe reconocerse que en medio de
estos flagelos hay iniciativas y practicas que respondiendo a wuna herencia

mesoamericana- colonial han permitido la preservacion de un sentido de comunidad.

155



Garcia- Gémez Liliana Patologizacion de lainfanciay sentido de comunidad.

6.3 Dejar hacer y ser a los nifios: participacioén y contribuciones de la infancia
¢discapacitada?

Aungue las experiencias no son homogéneas se identificé que, los nifios participantes en
esta investigacion, manifestaban un interés y disposicion a integrarse en las actividades
escolares y comunitarias cuando se presentaban contextos favorecedores para ello. No
obstante, esos contextos no siempre se expresaron bajo la forma convencional (donde las
invitaciones directas para participar estdn mediadas por reforzadores verbales y
afectivos). Mas bien, se observo que la posibilidad de participar se propiciaba cuando se
dejaba que los nifios, de forma independiente, observaran y procuraran irse integrando a
las actividades. En ocasiones se regulaba tacitamente la manera en que ellos se
desempefiaban, aunque generalmente al inicio experimentaban diversas formas de
realizar las actividades en las cuales se incluian. Sobre este punto se presentan dos

observaciones:

Son las 12 hrs de un sabado. Yomara, sus dos hermanos y su
mama llegan a la central de abastos. La sefiora empieza a sacar la
mesa, refrescos y algunos recipientes. Mientras tanto Yomara
empieza a barrer la zona donde se ubicard el puesto de comida. El
palo de la escoba continuamente se zafa y es necesario acomodarlo
cada vez. La mama sigue con su labor aunque les pide a sus otros
hijos que vayan a llenar una cubeta con agua. Yomara sigue
tratando de resolver lo del palo y su mama parece no darse cuenta
de la situacion. La nifia intenta colocar y apretar pero después de
varios intentos deja la escoba y se dirige a una bodega donde le
pide a la responsable que le preste una escoba. Finalmente ella
logra barrer el espacio. La mama termina de montar su puesto y no
hace ningan comentario al respecto (Abril, 2010).

Durante la venta de sus productos el dia viernes en el tianguis de
Santa Cruz Meyehualco, Angelo y su hermano estan explorando los
productos (chacharas) de un puesto aledafio al suyo. Angelo se
encuentra con un recipiente cilindrico que trae un aditamento para
hacer burbujas. Intenta abrirlo pero no puede, le pide ayuda a su
hermano pero tampoco puede. Su mamda los observa pero no
interviene. Angelo se acerca a su mama pero no le expresa
verbalmente que requiere apoyo. La sefiora dirige su rostro hacia el
nifio y le dice: “Ta hazlo solo, si no, no lo pago”. Se voltea e inicia
una pléatica con otro adulto. Angelo sigue intentando abrir la botella,
le pega con un palo e intenta, luego unir fuerzas con su hermano.
Pero no lo logran. Finalmente, lo abre con apoyo de su boca. Su
mama se percata de la accion y procede a pagar 10 pesos por las
burbujas.
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Los padres y otros adultos se manifestaron como figuras altamente significativas
en los procesos de participacion, pues muchas de las actividades estaban controladas por
ellos. En este sentido, el dejar hacer y ser a los nifios, constituyé parte de los arreglos
necesarios para lograr participacion periférica legitima.?*

Similar a lo reportado por Paradise y Rogoff (2009)%° se identificé que los nifios
participantes, aprenden observando, escuchando y colaborando, a menudo toman la
iniciativa con propdsito e intencionalidad. Esta forma de participar muestra que el
aprendizaje no necesariamente es un proceso verbal pues a través de la observacion y
la participacion es como se construyen saberes y experiencias. Los nifios de esta
investigacion aprenden observando y participando en los esfuerzos colectivos con el
afan de contribuir, cumpliendo funciones valiosas, construyendo y recreando sentido
de comunidad.

El dejar hacer y ser a los nifilos como lo hacen en la comunidad y a veces en la
familia no se significa como practicas de crianza mediadas por el descuido o el desinterés.
Mas bien, permiten comprender que el dejar que los nifios experimenten y se expresen de
diversas maneras es una forma de manifestar la confianza y expectativa de que los nifios
son capaces de resolver problemas y contribuir a las tareas que son importantes para el
colectivo.

Dejar hacer y ser tampoco se interpreta como la manifestacion explicita de
sentimientos de apoyo y aceptaciéon; mas bien se expresa en permitir que los nifios
comprueben diferentes hipétesis con respecto a la solucion de problemas. La
observacion, la comprobacion de diferentes formas de hacer una actividad, la negociacion
con pares y con adultos, asi como la confianza en que los nifios son sujetos que abonan
al colectivo, permite darse cuenta de que dejar hacer y ser son componentes en la
constitucion de una comunidad de practica.

Como ya se menciond, las interacciones entre nifios y adultos se manifestaron

como experiencias de ruptura e intersticios, pues la influencia de miradas patologizantes

24 El constructo de participacion periférica legitima (Lave y Wegner, 2008) fue de gran utilidad para acceder a
la comprensién del hecho de que los nifios/ aprendices participan inevitablemente en comunidades de
expertos y que el dominio del conocimiento y de la practica les exige que participen cada vez mas plenamente
en las préacticas socioculturales de una comunidad

25 paradise y Rogoff (2009) llamaron “Learning by Observing and Pitching In” al aprendizaje construido al
interior de la familia y la comunidad y que difiere de aprendizaje escolar en que tiene como base la
observacion, la intencionalidad y la motivacion. Durante un tiempo se denominé a este aprendizaje “informal”
pero dicha caracterizacién esta en desuso pues se reconoce que son saberes valiosos construidos en la
relacion entre expertos y aprendices.
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también hace mella en algunos momentos familiares. Esto dio como resultado que se
establecieran acciones que limitaban la participacion de los nifios al considerarlos
“enfermos” o “discapacitados”. La constante dejar hacer y ser también adquiria un tejido
poroso, donde menguaba el poder del discurso médico patologizante a partir de la
vitalidad de la vida comunitaria, cuya base en la cotidianeidad, se establecia en un
nosotros colectivo.

Esta mirada sobre la participacion y contribucion de los nifios con discapacidad
discrepa de concepciones que algunas escuelas tienen con respecto a los procesos
participativos, interpretados como dispositivos pedagdgicos para regular el aprendizaje y
la convivencia en un espacio escolar. Algunos posicionamientos tradicionales sefialan que
la participacion solamente es valida cuando se ajusta a las disposiciones que se
establecen de forma vertical. En esta realidad, las contribuciones y aportaciones que los
nifios pueden referir sélo adquieren valor cuando siguen la légica curricular y cultural que
algunas escuelas establecen como deseables. En este caso, la participacién se asocid
con las actividades donde los nifios con “discapacidad” desplegaron su agencia,
mostrando autonomia para tomar decisiones y para erguirse como actores con relevancia
social que construyen y transforman significados.

Estas formas de convivir y participar son llamadas estrategias interaccionales
(Paradise, 1996) y su andlisis ha inyectado de gran vigor a la discusién de cémo se
aprende. Se precisa que la llamada participacion “pasiva’ que algunas culturas
mesoamericanas utilizan para aprender e interactuar, puede interpretarse como una
“colaboracion técita” que conlleva interacciones que fortalecen que los nifios (incluyendo
aquellos denominados con discapacidad) desarrollen creatividad, autonomia y capacidad
de decidir -entre otras cosas- en un contexto flexible y de confianza, por parte de los
adultos, en que las contribuciones infantiles aportan a la vida familiar y comunitaria. En los
niflos participantes fue notorio que los mayores no solo “dejaban” que experimentaran
diferentes hipétesis sino que se entendia que dichas practicas eran necesarias para la
socializacion y la construccion de aprendizajes.

Es este sentido, a manera de cierre puede establecerse que la llamada
discapacidad intelectual pierde su poder y presencia cuando se confronta con el
desempefio cotidiano de los nifios. En esta cotidianeidad, los elementos que entran en
juego muestran que la actividad de los nifios tiende a estar en consonancia con la realidad
sociocultural y que la mediacién hecha por pares y adultos es altamente significativa para

lograr procesos de colaboracion y de aprendizaje. La identificacion de lo que subyace
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detras de la obediencia subversiva de algunos de los estudiantes con discapacidad puede
situarse al comprender que, asi como existen contextos que estimulan y favorecen los
arreglos para que se identifique una discapacidad, también hay otros escenarios que tejen
condiciones para que dicho sefialamiento sea contradicho.

Se encontrd que la posibilidad de los nifios con discapacidad para participar y de
integrarse plenamente a la vida familiar y comunitaria estaba asociada a un sentido de
pertenencia y membresia. Esta condicion es llamada sentido de comunidad y refiere la
interaccion social entre los miembros de un colectivo y se complementa con la percepcion
de arraigo y un sentimiento de mutualidad e interdependencia.

Sarason (1974) fue pionero en la elaboracion del concepto de sentido de
comunidad cuyo origen se vincula con el nacimiento e institucionalizacion de la Psicologia
Comunitaria (véase Montero, 2004). Este concepto busca desligarse de la vision de
comunidad como “escena o lugar” y ubicarse en la logica de que el sentido de comunidad
implica un compromiso reciproco y solidario de las personas hacia la misma comunidad.
Sanchez (2012) menciona que los elementos que la integran son: la percepcion de
similitud con los otros miembros, el reconocimiento de la interdependencia que se da
entre los integrantes del colectivo y el deseo de mantener dicha interdependencia para
formar parte de una estructura superior estable de la cual se depende. Hombrados (2011)
hace una diferenciacion entre la utilizacion del término sentido psicolégico de comunidad y
sentido de comunidad. Al primero corresponde la referencia a la experiencia individual de
dicho sentido y el segundo recae en el analisis de la participacion colectiva.

En este caso el sentido de comunidad permite dar cuenta de algunas préacticas
relacionadas con la participacion de los nifios identificados con discapacidad en diferentes
escenarios, mostrando que ello esta estrechamente vinculado al hecho de que el contexto
se constituya receptivo y hospitalario.

No obstante, la colaboracion es un concepto polisémico que tiene resonancia en la
escuela. Por lo cual es necesario conocer como es percibida y “fomentada” desde las

practicas escolares.

6.4 La colaboracion como estrategia escolar

Dentro de las aspiraciones de la formacion escolar se pretende que los estudiantes
convivan e interactien a la altura de las exigencias de la sociedad contemporanea. Se
busca que la socializacién sea la plataforma para lograr un aprendizaje curricular y las

competencias para la vida.
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La colaboracion, solidaridad y el apoyo no son expresiones ajenas a la cultura
escolar, mas bien son constructos que frecuentemente estan plasmados en los proyectos
escolares y en las planeaciones docentes. Algunos docentes expresan los siguientes

comentarios:

“La escuela rescata a muchos nifios, aqui vienen a aprender co6mo
socializar, como comportarse e incluso vienen a aprender normas
basicas de convivencia. El respeto y la ayuda son los pilares de la
escuela y funciona si uno genera esas actitudes” (profesora de CAM
de sexto grado, 2012).

“Lo primero que yo busco, es que los nifios se lleven bien, que se
respeten y se apoyen. Sobre todo si consideramos que hay chicos
con mas limitaciones. Hablo por ejemplo, de los que usan sillas de
ruedas tienen cuadriparesia o los autistas profundos. Entonces, los
gue estan mejor deben ayudarme. Les pido que ayuden con sus
compafieros o0 que lleven a sus compafieros a tomar su
medicamento” (maestro de CAM, 2012).

En algunos casos, los docentes externan que la colaboracién y la ayuda mutua
son actitudes que se generan desde la escuela y que es a través de los dispositivos

operados desde lo escolar que los estudiantes se apropian de tales condiciones:

“Los niflos vienen mal desde sus familias porque estan
desintegradas o son disfuncionales, esas son las verdaderas
barreras para su inclusion. Yo he propuesto que nuestro propésito
como plantel sea generar acciones para que los nifilos aprendan a
convivir y aprendan de forma colaborativa. Muchos no saben pedir
permiso o decir por favor, tampoco saben compartir materiales.
Todo eso se lo ensefiamos aqui” (Psicdlogo de CAM, 2012).

Estos comentarios expresan que algunos docentes consideran que gran parte del
alumnado no cuenta con los recursos personales y familiares que se traduzca en
actitudes solidarias y colaborativas, por lo cual establecen que una de las funciones de la
escuela es la de dotar a sus alumnos de ellas.

Se considera que muchos de los estudiantes llegan a la escuela desprovistos de
habilidades y actitudes relacionadas a la colaboracion acorde a sus expectativas. No
obstante, reconocen que algunos alumnos muestran capacidades de colaboracién que

tienden a interpretarse como negativas:
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“Aunque tengan discapacidad, mis alumnos buscan la manera de
salirse con la suya. A veces los dejo solos y cuando regreso
encuentro un desorden en el salon y trato de saber quiénes fueron
los responsables. Los que pueden hablar no me dicen nada y a los
otros ni para qué preguntarles. Entonces pienso que para eso si se
solapan” (maestra de taller de CAM, 2011).

“Cuando un alumno no les cae bien (a sus compaferos de clase),
parece que se ponen de acuerdo y todos evitan interactuar con él.
Aunqgue yo les insista que lo apoyen, no quieren. Yo los regafio y les
digo que entre todos se deben ayudar. Pero son necios y siguen
manteniendo la actitud de rechazo y todos cierran filas, también
entre ellos hay rechazo” (profesora de grupo, 2012).

En los comentarios vertidos por los docentes se reconoce que algunos estudiantes
evidencian interés en trabajar e interactuar de forma colaborativa, pero dichos
comportamientos, por estar distanciados de sus expectativas, tienden a desconocer que
también se trata de colaboracion y ayuda mutua. Pues el acuerdo implicito para delatar “al
responsable” del desorden en el aula o la actitud de “cerrar filas”, son parte del universo
del apoyo y colaboracion. Los estudiantes deciden mantener una postura e insistir en
dotar de significaciones propias la vida escolar, coincidiendo en ocasiones con las
expectativas docentes y en ocasiones mostrando una confrontacién con ellas.

El reconocimiento de la funcion de la escuela como formadora y reforzadora de
actitudes de apoyo y colaboracion se extiende también a las familias de los estudiantes,
quienes reconocen a esta institucion como indispensable para la adquisicion de estas
actitudes y saberes.

La familia de Manuel, refiere al respecto:

“Mi hijo luego es bien desobediente, lo tengo que llevar con la
trabajadora social del CAM para que hable con él. Lo regaia y le
dice que debe ayudarme porque yo trabajo para mantenerlo y
comprarle sus medicinas. Yo estoy agradecida con la escuela
porque cuando Manuel anda descarriado ahi lo ponen a pensar y
cuando regresa me obedece y hace lo que le pido” (mama de
Manuel, 2012).

“Yo no sé por qué ahora los chamacos son desobedientes, no
guieren ayudar. Nosotros tenemos que trabajar y Manuel no nos
ayuda. En la escuela nos han ensefiando como tratarlo y cuando se
pone rebelde nomas lo amenazamos con que le vamos a decir a sus
maestros y luego, luego cambia” (papa de Manuel, 2012).
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Ante los comentarios de los padres de Manuel, se procedié a cuestionarlo sobre

“Por qué no quiere ayudar a sus papas” y respondio lo siguiente:

“Si ayudo, pero ellos quieren que las cosas sean como ellos dicen.
Mi mama quiere que trabaje y que diga que estoy enfermo para que
la gente me compre mas y eso me da vergienza. Mi papa quiere
darme muchas medicinas, ya le dije que me duele la cabeza y me
da suefio. Entonces me regafian y acusan en el CAM” (entrevista
realizada en la calle Samuel Gomperz, Santa Cruz Meyehualco,
2012).

Un imaginario cercano al mundo de la discapacidad es la frecuente infantilizacién
de las personas y su incapacidad de tomar decisiones, en el caso particular de Manuel, se
nota su capacidad para discernir entre las acciones que considera acordes a sus
necesidades y preferencias. Ya en otros parrafos se evidencid su capacidad de trabajar y
aprender de forma colaborativa, por lo cual frente a las exigencias de sus padres hay una
clara negacion que puede considerarse congruente, pues se niega a ser objeto de
minusvalia al anteponer su capacidad de vender, a la de generar sentimientos de lastima.
Por otro lado, es capaz de identificar la experiencia corporal frente a la ingesta de
farmacos, lo que hace gue se niegue a tomarlos. Resulta relevante como los padres de
Manuel perciben a la escuela como el espacio donde se habilita al nifio a ser colaborador
efectivo, sin tomar en cuenta los argumentos y la etapa de desarrollo de su hijo.

Nuevamente los saberes y las acciones de apoyo que los nifios construyen en
diferentes escenarios son minimizados ante la logica adulta que pondera mayor
reconocimiento a una colaboracion asociada a la obediencia y la docilidad. No obstante,
como se ha evidenciado a lo largo de este trabajo, también hay rupturas ante practicas
que intentan enfatizar las supuestas deficiencias de los alumnos. Estas rupturas no
implican un alejamiento total y definitivo sino que aparecen como intersticios que pueden
ser comprendidos aludiendo al concepto del sentido de comunidad el cual implica la
intimidad y el apoyo que los miembros reciben y otorgan a los demas integrantes, forma

un parte importante del sentimiento de seguridad y pertenencia
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CAPITULO 7
A MANERA DE CONCLUSION: HALLAZGOS Y VETAS POR EXPLORAR

En realidad, todos escribimos un solo libro, que va cambiando y se
va multiplicando a medida que la vida vive y el escritor escribe.
Para mi, Las venas fue un puerto de partida, no un puerto de llegada
(Eduardo Galeano, 2005).

En este capitulo se presentan los principales hallazgos develados por esta investigacion
sobre el tema de discapacidad y sus implicaciones socioculturales. También se
mencionan vetas que aun deben ser exploradas para comprender con mayor profundidad
el tema. Las conclusiones se han transformado en puertas que se abren para continuar
discutiendo sobre la discapacidad, sus actores, dispositivos y posibilidades teéricas.

Las aportaciones de este trabajo permiten visibilizar un fenémeno social que no ha
sido reconocido suficientemente durante mucho tiempo: la naturalizacion de la diferencia
percibida como patologia/ discapacidad asi como la manera en que algunas practicas
socioculturales se constituyen en indicadores de un padecimiento mental o intelectual. Se
indagd la aparente presencia de alumnos con discapacidad en un pueblo originario de la
Ciudad de México y se reconocieron las formas en que los nifios, sus familias y sus
comunidades enfrentan los procesos de patologizacion vinculados a diagndsticos de
discapacidad.

Este capitulo pretende constituir el cierre provisorio del proceso investigativo
implicado en el primer nivel de reconstruccion epistemoldgica, relativo a la inscripcion e
interpretacion de la accién social significativa. Se ofrece una comprensién a lo observado,
interrelacionando tres perspectivas: la del investigador, la tedrica y la social. Estas se
construyeron dando un fundamento teérico y relacional, haciendo conjeturas sobre el
trabajo observado y registrado, destacando sus aportaciones y encontrando varias vetas
mas por explorar.

Desde el planteamiento del problema de investigacion, se considero como un hilo
conductor el analisis y la reflexibn con respecto a la forma en que se construye
socioculturalmente la llamada discapacidad. La intencion no ha sido afirmar
categOricamente su existencia 0 negar tajantemente su presencia. Mas bien, se ha
apelado a comprender las condiciones que se confabulan para que la discapacidad se
constituya en un fendbmeno que atrapa a la infancia y genera una serie de reacciones y

practicas que en este trabajo se han pretendido mostrar.
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El posicionamiento adoptado para el andlisis partié de la metafora de “fabricacion”,
al referir que la discapacidad es una construccion sociocultural que se hace presente
cuando existen una serie de condiciones historicas, politicas, culturales y educativas que
se conjuntan y hacen posible que algunas caracteristicas del ser humano se constituyan
en discapacidades. Se encontraron diversas miradas y significados con respecto a lo qué
es la diferencia/ discapacidad; identificAndose que el reconocimiento de psicopatologias o
de agencia en los nifios, esta en estrecha vinculacién con el posicionamiento que cada
sujeto adopte.

Una de las principales aportaciones fue identificar que las fabricaciones sobre la
discapacidad no son homogéneas ni universales, en este caso se alude a un proceso de
sobre representacion de algunas caracteristicas de los niflos que los llevan
paulatinamente a ser sefialados como alumnos portadores de signos de discapacidad.
Esta sobre representacion tiene como base algunos estereotipos, prejuicios e imaginarios
con respecto a lo que es y hace la infancia. Por ello, algunos comportamientos,
interacciones, practicas y antecedentes familiares y étnicos de los nifios de Iztapalapa
suelen ser mas facilmente asociados con algunos tipos de discapacidades. Ello ayuda a
explicar la presencia masiva de estudiantes que aparentan tener necesidades educativas
especiales y la demanda, al sector educativo, para la construccion de un mayor nimero
de Centros de Atencién Mdltiple. No obstante, la sobre representacion no es el Unico
factor; también es necesario visibilizar las condiciones sociales y econémicas de algunas
zonas de lIztapalapa, lo que indudablemente incide en las trayectorias escolares del
alumnado.

Por otro lado, a partir de la incursidon a contextos no escolares se pusieron en
entredicho los diversos modelos de atencion a estudiantes con discapacidad y se
generaron cuestionamientos sobre los arreglos sociales e institucionales que se ven
favorecidos por el hecho de que existan nifios designados como discapacitados. Este
estudio muestra el desempefio de algunos de estos nifios en contextos familiares y
comunitarios que permite argumentar que la designacion de diferencias/ discapacidades
es sobre todo una construccion sociocultural. Se pretendié adoptar una distancia prudente
con los modelos sociales de la discapacidad que la circunscriben como una construccién
social impuesta y la ubica como una clase oprimida cuyo estudio tiene un caracter politico
mas que académico.

Por lo cual, se adopté una perspectiva sociocultural que implicé reconocer la

discapacidad como un fendmeno donde confluyen una serie de factores que rebasan las
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caracteristicas individuales e integra elementos sociales, culturales e histéricos. Para esta
investigacion fue de gran valor lo establecido por McDermott (1996) quien concibe que la
discapacidad es un continuo en la relacibn texto- contexto. Es decir, diferentes
dimensiones, escenarios, discursos y personas que al reunirse invocan la presencia de la
discapacidad. Cuando dicha invocacion funciona, se orquestan las condiciones para que
un estudiante sea “adquirido” por ese contexto llamado “discapacidad”. McDermott recurre
a la imagen de la “ilusién de la cuerda enroscada” para explicar la relevancia que tiene el
fondo, siempre en interaccion con el texto, para generar la ilusion de la presencia de una
cuerda que metaféricamente representa la discapacidad en el aprendizaje.

Esta comprension de la realidad sociocultural dio sentido a los datos obtenidos del
trabajo de campo, por lo que el contexto se constituyé en un término clave, pues hace
visible la llamada discapacidad cuando hay elementos que se conjugan y hacen evidente
su presencia. McDermott (1996:297) sefala que “la discapacidad en el aprendizaje no
existe, soOlo existe la practica social de mostrarla, de reconocerla, documentarla,
remediarla y explicarla”. Concebir la discapacidad como un fendémeno sociocultural
permiti6 comprender por qué en cada escenario se construye una interpretacion particular
de lo qué es la discapacidad, de tal manera que ésta pueda aparecer bajo ciertas
invocaciones y borrarse frente a otras condiciones y expectativas.

En el caso de los servicios de educacidon especial abordados en este estudio, se
hall6 que las miradas que fabrican como patoldgica toda diferencia que se desajusta a los
estereotipos de infancia- alumno gozaban de aceptacion por un buen nimero de docentes
y del personal de salud mental bajo el argumento de su aparente cientificidad apoyada en
formas de evaluacion/ apreciacion diagnostica basados en criterios como el de la
Clasificacién Internacional de las Discapacidades (CIE) o el Manual para el Diagndstico y
Estadistico de las Trastornos Mentales (DSM por sus siglas en inglés). Es decir, existe
todo un entramado que mezcla procesos sociales, formacion del profesorado, discursos
cientificos, cultura escolar y el propio mercado de tratamientos farmacol6gicos que
contribuyen en la designacion de diagnésticos de discapacidad.

Resultd significativo que por parte de algunos integrantes de la escuela las
practicas de diagnosticar, canalizar y prescribir tratamientos farmacoldgicos fueran
percibidas como acciones justificadas bajo la premisa de que es “por el propio bien” de los
estudiantes, dejando de lado las implicaciones sociales y sus efectos en los trayectos
vitales del alumnado, con ello se evidencié que las acciones y percepciones docentes no

siempre tienen la intencién de dafiar a los estudiantes. Sin embargo, dicha aclaracion no
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los justifica ni los exonera; mas bien, nos obliga a indagar las condiciones en que realizan
su trabajo, asi como conocer quiénes son los docentes de educacion especial, sus
experiencias vitales y sus trayectorias profesionales.

Por otro lado, aunque la promocion de diagnésticos clinicos y la designacion de
discapacidades parecen tener como principal referente lo que sucede en los espacios
escolares, en realidad éstos funcionan como caja de resonancia que refleja condiciones
politicas, sociales, culturales y educativas, que hacen de la discapacidad un fenédmeno
complejo y contradictorio. Pues por un lado la politica oficial promueve modelos de
atencion que aluden a posicionamientos interaccionistas, que defienden las premisas de
que los rasgos de discapacidad son parte de la diversidad y con base en ello se busca la
inclusién social y educativa de todos los estudiantes, mientras por otro lado existe un
circuito de patologizacion que sirve para explicar el proceso por el cual las diferencias en
ocasiones se convierten en discapacidades.

El “circuito de patologizacién” permiti6 comprender la transicion por la cual
atraviesan muchos estudiantes con “discapacidad” en su afan por ser integrados/
incluidos, donde a pesar de las aparentes buenas intenciones de los discursos de los
modelos incluyentes, terminan inexorablemente imbuidos en un circuito de patologizacion.
Un niflo “diferente” termina en constituirse en un estudiante “deficiente” con el aval de un
diagnéstico clinico y con el acompafiamiento, en muchas ocasiones, de tratamientos
farmacologicos. De tal suerte que, reconocer este fendmeno y los alcances del circuito de
patologizacion, abre brecha para continuar con la discusion sobre la forma en que ha ido
creciendo el traslado hacia el campo médico de problemas inherentes a la vida cotidiana.

Manuel, Hugo, Yomara y Angelo son ejemplo del aumento de nifios diagnosticados
y medicados por la supuesta presencia de diversos trastornos, cuya naturaleza y
veracidad son cuestionados, poniendo asi en evidencia, la falta de voluntad politica para
resolver los desafios que presenta la infancia actual, pues los llamados problemas de
comportamiento y las discapacidades deben ser comprendidos como productos socio
culturales generados por sociedades que someten a los nifios a mantenerse como
cuerpos ddciles. Ademas, son justamente los nifios quienes resultan ser una poblacién
cautiva para la industria farmacéutica, pues en el caso de los estudiantes participantes de
este estudio, han consumido al menos tres diferentes tipos de farmacos practicamente la
mayor parte de su vida. Resulta alarmante si se calcula el nUmero de estudiantes de
educacioén basica que reciben prescripciones de psicofarmacos lo cual termina siendo un

gran negocio para las industrias que se dedican a su elaboracién y distribucion.
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Con los datos expuestos se hace evidente que, mas alla de los postulados de la
integracion e inclusién, en los servicios de educacién especial se siguen manteniendo
practicas de canalizacidn de los estudiantes a servicios neurolégicos y psiquiatricos con la
principal demanda de lograr un ajuste conductual de ellos, lo cual es defendido bajo el
argumento de que es una condicion deseable para que los estudiantes, con alguna
discapacidad o necesidad especial puedan incorporarse de forma pertinente a las
demandas de los Centros de Atencion Mdultiple, perpetuando asi la presencia de modelos
médicos en la cotidianeidad de la escuela.

Otro hallazgo relevante es reconocer que, algunos de los nifios participantes se
apropian de las etiquetas que les son otorgadas y empiezan a construir una identidad en
funcién de las caracteristicas que les son imputadas desde la escuela o desde centros de
atencion a la salud mental. Esta apropiacidbn da cuenta de algunas percepciones que
tienen de sus diagndsticos, de sus tratamientos y de su funcion como individuos en la
escuela, familia y comunidad. No obstante, también resalta la maleabilidad y agencia que
tienen los nifios participantes, pues en la escuela tienden a asumir el rol de
“discapacitados” que se les asigha, mientras que con sus familias y comunidad tienden a
ejercer roles de mayor participacion y autonomia. Aunque no hay evidencia que indica
que los nifios estén en un conflicto abierto ante la asignacion de etiquetas clinicas;
pareciera que han desarrollado la capacidad para enfrentar los retos y las complicaciones
cotidianas, que les permite resolver las exigencias que cada circunstancia les exige. Se
denomind esta condicibn como obediencia subversiva para referir que la aparente
sumision de los nifios tiene un trasfondo de oposicion, que indudablemente est4 asociado
con la agencia infantil, que se reconoce tienen algunos alumnos denominados
discapacitados.

En lo que se refiere a los padres, éstos se encuentran en un estado de indefinicién
con respecto a las demandas de la escuela y de la comunidad. Fue revelador identificar
en los discursos y en las practicas de algunos padres estrategias de mediacion y
negociacion donde los diagnosticos y las percepciones que sobre sus hijos
“discapacitados” eran movilizados y utilizados, segun las exigencias que cada escenario
solicitaba. Las miradas y acciones de los padres rompieron con los postulados
tradicionales que refieren procesos de duelo y fases que aunque se reconoce son
transitorias, buscan “la aceptacion de la discapacidad” como maximo objetivo y asi
constituirse en una “familia especial’ que gire en torno de la supuesta discapacidad del

nifio. Los padres y madres mostraron acciones de cuestionamiento y de oposicion frente a
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los embates de la patologizacién, aunque en otros momentos en funcién de las dinamicas,
necesidades y condiciones del entorno, asumian cierta complicidad para obtener
beneficios econdmicos que son otorgados por parte del Estado.

Los resultados de esta investigacién han mostrado diversas acciones que los nifios
y sus familias realizan en comunidad. Los registros permitieron identificar saberes y
experiencias que realizan en el dia a dia en el mercado, en sus domicilios, en las fiestas
patronales, en los carnavales, subiendo al cerro, etc. y que estan marcadas por un legado
mesoamericano- colonial. Estas caracteristicas de algunas colonias de Iztapalapa
permiten comprender que algunas formas de aprendizaje, participacion e interaccion de
los nifios y sus familias son consecuencia de esa herencia cultural. Se observé que el
apoyo mutuo caracteristico de esas comunidades sigue presente en eventos y
acontecimientos comunitarios. Ello fue nombrado como sentido de comunidad el cual
reivindica un sentido del nosotros, recuperado en pensamientos y practicas colectivas.

El recorrido y analisis de las acciones de los nifios partié del reconocimiento de su
participacion y su contribucion a la vida social comunitaria. A partir de la lectura que se
hizo de los desempefios de los nifios al interior de sus familias y comunidad, se
identificaron diversos intersticios que favorecen la participacibn y contribucion en
numerosas acciones vinculadas a un bienestar comdn. Es decir, los nifios se
incorporaban como un integrante pleno de su familia y comunidad dejando muchas veces
en segundo plano, la marca de la discapacidad.

Si bien se evidencio que la patologizacion y medicalizacion estan presentes en la
vida en muchos de los estudiantes con discapacidad habitantes de Santa Cruz
Meyehualco, también hay que sefialar la existencia de practicas que ponen en entredicho
y enfrentan tales procesos. En esta investigacion, el sentido de comunidad es un
dispositivo que permite trascender el posicionamiento de percibir a los nifios como
victimas y reconocer que existen practicas comunitarias que los acogen y significan como
sujetos activos y con agencia, poniendo en entredicho la presencia de la llamada

discapacidad.
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