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Investigacion de corte etnografico, realizada en Iztapalapa, Distrito Federal, México. Pre-
senta algunos hallazgos preliminares sobre la relacién entre familia, escuela y comunidad
con respecto a las formas de concebir y atender la “discapacidad”. Esta investigacion parte
delalogica de quela “discapacidad” es una construccion sociocultural, porlo cual en el texto
el término aparecerd entrecomillado, dando cuenta de que es un constructo relativo y en in-
teraccion con el entorno. Las observaciones y entrevistas se realizaron en escenarios comu-
nitarios: mercados, fiestas populares, domicilios particulares, Centros de Atencién Multiple
y otros espacios colectivos. A partir del trabajo de campo se presentan algunos hallazgos
organizados en una categoria de andlisis denominada Discapacidad: diferentes lecturas desde
la escuela y la comunidad. Tomando como referencia teérica la construccion sociocultural de
la discapacidad se concluyé que la tensién que experimentan algunas familias de ninos que
asisten a escuelas de educacion especial deriva de la persistencia del modelo clinico patologi-
zante que se filtran de la escuela y otras instituciones médicas, pero que contrastay encuentra
resistencias con préacticas comunitarias que se muestran mds receptivas de las diferencias.
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Ethnographic research conducted in Iztapalapa, Distrito Federal presents some preliminary
findings on the relationship between family, school and community regarding ways of “di-
sability”. This research is based on the logic that “disability” is a socio cultural construction
for which the term will appear in quotation marks, realizing that it is in interaction with
the environment. The observations and interviews were conducted in community settings:
markets, festivals, private homes and Multiple Care Centres. From fieldwork are presented
some findings that were organized into a category called Disability: different analysis rea-
dings from school and community. Based on the sociocultural theory of disability, it was
concluded that the stress experienced by some families of children attending special schools
stems from the persistence of pathologizing and medical model that seeps from school and
other medical institutions, but finds resistances in the community practices that are more
receptive to the differences.

Keywords: Disability, school experience, community experience, special education.

La “discapacidad” en debate: Puntos de tension entre
la vivencia comunitaria y la experiencia escolar’

Introduccion

Hace aproximadamente 4 anos, trabajando como maestra en un Centro de Aten-
cién 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 Ixtlahuacén, habia que tomar al
menos dos colectivos para llegar. Uno de estos transportes nos dejo en el centro de
la colonia, pues la calle donde vive Noé se encuentra entre la marana 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 videojuegos si conocia a Noé. Me mir6, y
antes de responderme me pregunté quién era yo. Saqué mi credencial y le dije: “;Soy
maestra de educacion especial!” Me respondio: “;Qué eso no es para nifios que estan
mal, asi como enfermitos?” Le respondi que mds o menos, que era para ninos con

1. Esta investigacion se hizo con financiamiento de CONACYT.
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problemas para aprender. Se sonrié y me dijo en tono de burla: “4A poco Noé vaauna
escuela de esas? jEse chamaco es bien listo, nadie le gana a jugar aqui! A miy a otras
personas nos hace mandados y se gana unos centavos. A lo mejor hay una confusién y
buscan a su primo porque ése si estd medio tonto. Pero alld estd el negocio de quesa-
dillas de su abuela, ahi siempre anda ayuddndola”. 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”, “trdeme mds agua”, “corta mas papel”. Tuve la sensacién 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 trata-
miento farmacoldgico de Ritalin. Presenta necesidades educativas especiales asocia-
das a problemas conductuales y trastorno neurolégico “(citado del expediente esco-
lar, enero-2010) Esa fue la primera vez que me di cuenta que algo sucedia; me empezé
aintrigar por qué Noé se comportaba de una forma en la escuela y de otra forma en su
comunidad. ;Por qué era percibido y tratado de forma tan disimil en cada escenario?
Ahi empez6 a desarrollarse de forma muy intuitiva este trabajo...

Abordar la relaciéon entre discapacidad y cultura tiene como principal esfuerzo
romper con el modelo patolégico 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 sociocul-
tural 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
“cientifica” que explica las diferencias en el desempeno cognitivo y social en términos
de déficit o limitaciones individuales. Bajo este modelo clinico, en la medida en que se
fue produciendo la incorporacién de los psicélogos y otros “especialistas™ ala escuela,
su accion se fue sesgando hacia modalidades de intervencion centradas en un aborda-
je de tipo clinico, ajeno a lo que sucede en la vida cotidiana y con escasa relacién con
la dindmica familiar.

Es importante sefialar que no se parte de una idea reducida que refiere la inexis-
tencia de diferencias efectivas entre los estudiantes denominados con “discapacidad”
frente alas demandas del trabajo escolar. Me sittio en lalégica de que estas diferencias
son producidas por la propia escuela y por contextos mas amplios. En términos de
McDermott (2001):

Obsérvase que no negamos que, por larazén que sea, algunos nifos aprenden mas
lentamente que los otros o de una manera diferente. Se trata s6lo de que, sin los
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arreglos sociales que atribuyen importancia a los ritmos diferenciales de aprendi-
zaje, la discapacidad de aprendizaje no existirfa. (p. 272)
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
interaccidn con précticas sociales en espacios diferentes a la escuela y hospitales.

Durante los tltimos afos se ha intentado revertir el peso de los modelos clinicos
e individualistas, por lo cual la educacién publica ha adoptado formas de atencién
orientadas a la integracion y/o inclusion escolar. La Integracién Educativa se inici6
en México en 1993 y se centrd en la atencién de las Necesidades Educativas Especiales
(NEE) a través de las adecuaciones escolares, colocando al estudiante con NEE como
sujeto de atencidn de los servicios de educacion especial. Por otro lado, la Inclusién
Educativa se impulsé en Iztapalapa en 2002 con el Programa de Fortalecimiento de
la Educacién Especial “Hacia la construccién de escuelas inclusivas” (Secretaria de
Educacién Publica [SEP]-Subsecretaria de Servicios Educativos para el Distrito Fede-
ral [SSEDF]-Direccién General de Servicios Educativos Iztapalapa [DGSEI], 2002) y
prioriz6 la transformacion del sistema educativo parala remocién de las Barreras para
el Aprendizaje y la Participacién Social (BAPS). En esta investigacion se ubican la
integracién/inclusiéon como dos elementos indiferenciados, ya que la literatura espe-
cializada refiere que ambos modelos estan amalgamados en la practica, estableciendo
que los servicios operan bajo esquemas hibridos de atencién (Garcia & Aldana 2009;
Jacobo, 2006; Susinos, 2005).

Bajo esta logica, 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 deficien-
cia y la patologia. Aunque gran parte de los profesores y directivos se apropia en el
discurso de conceptos como “atencion a la diversidad”, “Barreras para el Aprendizaje
y la Participacién Social (BAPS)” y “escuela inclusiva”, sus practicas tienden a ser una
“mezcla confusa” de modelos y de formas de atencién (Echeita, 2008, p. 124,).

Por otro lado, més alld de la escuela, la vida en la comunidad es otro horizonte
donde se significa la discapacidad. Iztapalapa, Distrito Federal, es un espacio que pre-
senta una serie de condiciones sociales, politicas e histéricas que lo conforman como
una delegacién sumamente compleja. Esta demarcacién es reconocida por sus altos
indices delictivos, marginalidad y actividad politica. Iztapalapa ocupa también el pri-
mer lugar del Distrito Federal en relacion a la matriculacién de alumnos identificados
con “discapacidad” (INEGI, 2010).> Ante este dato estadistico, vale la pena pregun-

2. ElInstituto Nacional de Estadistica y Geografia (2010) sefiala que de las 47 mil personas con discapa-
cidad que viven en la capital del pais, el 20.5% se encuentra en Iztapalapa. Se calcula que en esta delega-
cién existen mds de 6 mil estudiantes con algun signo de discapacidad inscritos en educacion basica.
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tarse como se vive y significa la “discapacidad” en términos de la vivencia comunita-
riay escolar considerando las particularidades que tiene Iztapalapa.

En Iztapalapa, la vida en mercados, tianguis, fiestas populares, colectivos y en la
propia calle matiza diversas practicas sociales que no siempre son percibidas y valo-
radas en la escuela. Algunos de los sucesos que acontecen en esta delegacion podrian
compararse a lo presentado por diversos autores con respecto al aprendizaje situado,
dado que un gran namero de aprendices® tiene una participacién activa en la construc-
cion de diversos saberes y éstos resultan pertinentes a su realidad sociocultural.

Varios estudiantes o aprendices identificados con “discapacidad” que asisten a
Centros de Atencién Multiple en Iztapalapa, combinan de forma permanente su vida
en la escuela con varias actividades comunitarias: trabajan junto 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 poli-
ticos como el Frente Popular Francisco Villa (FPFV).

EnIztapalapalavida fluye, pues en este escenario es comtn que los nifios jueguen
en la calle, se dé la convivencia (y conflictos) entre vecinos, se viva en vecindades, de-
partamentos o incluso en los campamentos del FPFV. En este mundo de actividad se
encuentran los estudiantes de los Centros de Atenciéon Multiple, quienes sortean la
convivencia cotidiana ajustindose a las demandas que la comunidad les reclama. La
vida en comunidad tiene su propia légica, donde se requiere la participacion de todos
para asegurar la supervivencia, por lo cual cada integrante es importante mds alla de
las “diferencias/deficiencias” que la escuela por tradicion sefiala.

La escuela acttia bajo otra perspectiva: lo institucional, gobernado por normas y
por una cultura que le es propia. La escuela en general tiene claro que el pardmetro
con el que debe medir a sus estudiantes se encuentra depositado en el curriculo, por
lo cual, cualquier dificultad para apropiarse de los contenidos escolares representa un
problema que hay que corregir. De ahi el surgimiento de conceptos como “Necesida-
des Educativas Especiales” y/o “fracaso escolar”; o bien, toda la terminologia clinica
referida a problemas de aprendizaje, Trastorno de Atencion e Hiperactividad, discalculia,
problemas conductuales, etc. Laldgica de la escuela se centra en el acceso al curriculoy
las concepciones clinicas relacionadas a las dificultades para acceder a él.

Bajo estos dos grandes escenarios se sitta la familia, en medio de las contradic-
ciones y exigencias de cada uno de ellos. La familia se encuentra en la encrucijada, en
el entramado de la vida comunitaria y la cotidianeidad de la escuela. Ante este esce-

3. El concepto de aprendices (apprenticeships) es utilizado con Chaiklin y Lave (2010) para referirse al
sujeto activo cuya préctica social esta inevitablemente ligada a su contexto sociocultural.
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nario, el propésito de este trabajo se sittia bajo el enfoque etnogrifico y se plantea en
los siguientes términos:

Develar algunos puntos de tension entre vivencia comunitaria y experiencia es-
colar con respecto a la “discapacidad” de estudiantes de Centros de Atencion Multi-
ple en Iztapalapa.

Para ir configurando los puntos mas relevantes de este proyecto se presentan al-
gunos apartados con la finalidad de comprender el contexto en que se ubica. En pri-
mer lugar, se identificardn algunos elementos que caracterizan la experiencia escolar
en Centros de Atencion Multiple. En este trabajo se concibe a la experiencia escolar
como aquellas vivencias y practicas que desarrollan los actores educativos dentro
de un espacio delimitado por las fronteras fisicas que involucra el edificio escolar.
Aungque dicha concepcién difiere de otras, como las de Achilli (2000), Diaz de Rada
(1996) y Edwards (1995), su concepcién obedece a los datos empiricos que sefialan la
relevancia que tienen para los sujetos de la investigacion la separacion espacial entre
la escuela (como edificio) y los sucesos que se desarrollan fuera de ella.

1. El camino hacia el infierno estd lleno de buenas intenciones...:
La historia abreviada de los Centros de Atencién Miltiple (CAM)

La educacion especial es la consecuencia de organizar la escuela en funcién de las
diferencias, pues con ella se ha legitimado la tendencia a clasificar a los alumnos en
funcion de pardmetros que no siempre resultan claros o precisos. Antes de la reorien-
tacion de la educacidn especial iniciada en 1993, los servicios de educacion especial
operaban por dreas de discapacidad y con un curriculo paralelo al de la educacién
basica. El curriculo de educacién especial era basicamente rehabilitatorio y se decia
que era un “curriculo parala vida”, no parala actividad académica.
Contradictoriamente, la educacion especial —como sistema paralelo a la educa-
cion regular— era el principal obstdculo para la integracion. Habia que reorientarla
—si bien no desaparecerla— desde la politica implementada en Jomtien por la Orga-
nizacién de las Naciones Unidas (ONU, 1990) con respecto a la “educacién para to-
dos”. Para ello, se formul6 un documento indicativo para todo el pais denominado:
“Proyecto General de Educacién Especial en México” (SEP-Direccién de Educacién
Especial [DEE], 1994, que se apoy6 también en la Reunién Regional de Venezuela
(Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura, 1992). Dicho
documento fue la base para el Articulo 41 de la Ley vigente (Ley General de Educa-
cién, ~SEP, 1993-) en materia de educacién especial. Posteriormente, la Declaracién
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de Salamanca de 1994, el Programa de Desarrollo Educativo 1995-2000 y el Programa
Nacional de Fortalecimiento a la Educacién Especial (SEP, 2000-2006), han sido las
fuentes documentales para la reorientacion de la educacién especial en México.

Esencialmente, la reorientacion ha pretendido considerar la educacién especial
como una modalidad de la educacién bésica y no como un nivel paralelo para una
poblacién especifica con discapacidad. Bajo la influencia del movimiento de la inte-
gracion educativa, la educacion especial en su conjunto intenté transformarse. Los
servicios de educacion especial buscaron orientar su trabajo bajo los principios y pos-
tulados del modelo de integracion.

Todas las escuelas de educacion especial por drea especifica de discapacidad se re-
orientaron a Centros de Atencién Mltiple (CAM). Asi, la poblacién que por algin moti-
vo no se integrara a la escuela regular, lo podria hacer en el CAM mas cercano a su domi-
cilio. La resistencia de los CAM al cambio ha sido notable, aunque poco documentada.
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’, se aceptan estudiantes sin ninguna
“discapacidad”, o bien se da “apoyo” psicopedagdgico en contra turno a alumnos de edu-
cacién regular que requieren de apoyo (Garcia, Romero, Motilla & Martinez, 2009).

Estos cambios operados en los tltimos afios y que tenian por objetivo llevar a los
CAM a constituirse como espacios escolares abiertos a la diversidad, son considera-
dos por Garcia et al. (2009) como “la reforma fallida”, dado que a pesar de obedecer a
una légica de respeto a la diversidad en las escuelas, se considera que ha fracasado por
los siguientes motivos:

« Hay escaso trabajo colaborativo, dado que en los CAM se retine un grupo de
docentes “especialistas” con posiciones tedricas y metodologicas distintas y
hasta opuestas.

« Hay alumnos que, aunque aparecen registrados en las estadisticas, no estin
tisicamente, por lo cual se les considera “fantasmas”. Esto como resultado
de la disminucién en la matricula, por lo que se desconoce con exactitud el
numero y la condicién de los estudiantes inscritos.

« Seretiene a alumnos que podrian estar en una escuela regular. Se les “fabrican”
diagndsticos que garanticen su permanencia. O bien, alumnos que inicialmen-
te no presentaban ninguna problematica, posteriormente muestran indicado-
res de conductas perturbadoras, dada su prolongada estancia en estos centros.

Bajo estas condiciones, se observan las brechas existentes entre los postulados de la
politica oficial donde, se refieren propuestas de integracion e inclusion escolar, frente
ala realidad de la cotidianeidad escolar, donde se privilegia la patologizacién de los
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estudiantes. Por eso Echeita (2009) refiere que la historia de la educacién puede sinte-
tizarse en la frase: “El camino al infierno estd empedrado de buenas intenciones...”

Por otro lado, aunque de forma constante se sitia a los estudiantes con “discapa-
cidad” en los escenarios institucionales formales como las escuelas y/o los centros de
rehabilitacion u hospitales, su vida social y cognitiva rebasa las fronteras de la escuela.
La comunidad* funciona como otro espacio donde los nifios con “discapacidad” de-
sarrollan una serie de pricticas sociales que generalmente no son reconocidas por la
escuela. La comunidad (dividida de la escuela tinica y tenuemente por barreras espa-
ciales) requiere también de una descripcién que permita comprender la vida de estos
estudiantes en un contexto complejo como lo es la delegacién Iztapalapa. Particular-
mente, esta investigacion se centra en el Pueblo de Santa Cruz Meyehualco y en la
Central de abasto de la Ciudad de México.

2. Iztapalapa y sus diversas caras

Esta delegacion politica es conocida por sus altos indices de marginalidad y delincuen-
cia. Es comun, al revisar los estudios demogréficos y diversas investigaciones, que esta
delegacion ocupe el primer lugar en varios delitos, entre ellos: robo a mano armada y de
automoviles, asi como homicidios, extorsiones y delitos contra la salud (Villatoro, 2010).

En el imaginario colectivo, Iztapalapa representa una zona de riesgo y peligro,
por eso la denominacién de “Iztacalaca” o “Iztacalacra”. Es comin que servicios de
transporte, como taxis o colectivos, se nieguen a llevar pasaje a colonias como Ejérci-
to de Oriente, Santiago Acahualtepec, El Paraiso u otras zonas que implican un riesgo
por los altos indices delictivos reportados en ellas.

Esta cara, aunque real, no es la inica que caracteriza a Iztapalapa. La delegacion
también tiene el mayor nimero de habitantes en el Distrito Federal y el primer lugar
de alumnos matriculados en educacién bésica a nivel nacional. Asi mismo, Iztapalapa
ocupa el primer lugar a nivel nacional de alumnos con “discapacidad” matriculados en
educacion bésica; se calcula que aproximadamente hay mds de 5 mil ninos con signos
de discapacidad ubicados en educacién basica en esta delegacién (INEGI, 2010).

De forma paralela, en Iztapalapa existe una serie de complejas relaciones, mezcldn-

4.Dado que esta investigacion atin estd en construccion, todavia no se resuelve la discusién y el abor-
daje del contexto, por lo cual quizd la divisién que se hace en el texto entre escuela, comunidad y
familia, parezca reduccionista y simplista. Se revisardn de forma mdas profunda las aportaciones de
Chaikliny Lave (2010), asi como lo descrito por Levine (2007) con respecto a lo indisociable de estos
escenarios dada la continuidad de las practicas sociales.
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dose los conflictos econémicos y sociales con formas de convivencia, apoyadas en acti-
vidades comunitarias como son los tianguis, mercados, el barrio, los carnavales, etc.

Por ejemplo, los mercados y tianguis en Iztapalapa son centro de gran movilidad
econdmica y comercial. Aunque existen centros comerciales, la poblacién en gene-
ral acude a los mercados publicos y tianguis como primeras opciones para realizar la
compra de productos de la canasta basica, ropa, calzado y otros articulos de primera
necesidad.

2.1. Los tianguis y mercados de Iztapalapa

Los mercados conviven de forma cotidiana con los tianguis de Santa Cruz Meyehual-
co, de San Juan o el de “Carcel” (ubicado a las afueras de la estacién del metro Acatit-
la). Estos tianguis y mercados tienen una estrecha relacién con el centro de distribu-
cién mds grande de Latinoamérica: la Central de abasto de la Ciudad de México.

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

pagar.
2.2. La Central de abasto

La Central de abasto de la Ciudad de México es un gran mercado de ventas al mayo-
reo que se extiende por mas de 304 hectdreas comerciales. En su interior alberga 2,219
bodegas y 1,489 locales comerciales donde se realizan transacciones comerciales por
nueve mil millones de délaresalano. Su superficie equivale a 51 veces la del Zdcalo de la
capital del pais (Fideicomiso para la construccién y operacién de la Central de abasto
de la Ciudad de México, 2011).

Su historia reciente se remonta a los aflos cuarenta, cuando el mercado de La
Merced se volvi6 insuficiente para abastecer a una capital que crecia vertiginosamen-
te. Esto es lo que dio origen al mercado de mayoreo conocido como la Central de
abasto (Arvide, 2010).

2.3 Las fiestas patronales y los carnavales en Iztapalapa

Las fiestas patronales tienen una funcién vital en el pueblo de Iztapalapa y en los pue-
blos originarios en general: asegurar la reproduccion social y cultural de la comuni-
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dad. 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.

Algunos pueblos de Iztapalapa conservan la tradicion del carnaval en los dias an-
teriores al miércoles de ceniza. Los carnavales mds importantes de los iztapalapenses
son el de Santa Cruz Meyehualco y el de Santa Maria Aztahuacan. En ellos la gente se
organiza por comparsas que salen a las calles para bailar y desfilar con sus carros ale-
goricos. Generalmente las autoridades tradicionales (mayordomias) de estos pueblos
tienen que ofrecer alimentos a los participantes de las comparsas.

Participar en las fiestas patronales y/o en los carnavales, forma parte de la vida
cotidiana en Iztapalapa, en general se considera un honor ser incluido en las festi-
vidades. En estos escenarios los nifios de Iztapalapa se integran a la dindmica social
de sulocalidad. De forma indiferenciada las personas con “discapacidad” se mezclan
en tales eventos, ya que son espacios de gran flexibilidad, donde las diferencias son
percibidas positivamente, dado el sentido del carnaval. La colaboracién, el festejo y
la libertad de ser permiten que toda persona se sienta inmersa en la atmdsfera que
atraviesa los carnavales.

2.4 El movimiento urbano del Frente Popular Francisco Villa

Una de las organizaciones sociales mds importantes en México es el Frente Popular
Francisco Villa (FPFV), el cual es un fenémeno social de gran impacto en la ciudad.
Se calcula que aproximadamente 10 ooo viviendas se han construidos como resultado
de la gestién de esta organizacion (América, 2009). Los miembros que integran el
FPFV generalmente son personas solicitantes de vivienda.

El FPFV constituye una organizacion que dispone de capacidad organizativa y
de gestion, asi como una vida politica interna. Ejerce un control territorial sobre las
colonias en que se ubica; éstas se crean sobre terrenos conquistados a través de inva-
siones colectivas.

Los Frentes Populares estdn constituidos por “campamentos”, que son asenta-
mientos irregulares no sélo por la indefinicién juridica del terreno, sino también por
la forma de construccién de cuartos o “mddulos”, las cuales son temporales, ya que
son son construidos con la plena intencién de ser una habitacién provisional mien-
tras se construyen viviendas permanentes. Este espacio reducido se ocupa por toda
una familia durante un tiempo indefinido, que abarca de tres hasta 10 afios, y funge
como dormitorio, cocina, comedor y estancia; ademds debe incluir en su interior el
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lavadero y una letrina. En Iztapalapa hay al menos cuatro campamentos del FPFV; en
dichos espacios conviven diferentes familias quienes adquieren la obligacién de cui-
dar y vigilar el campamento, por lo cual de manera periédica se efectian asambleas
para acordar el mantenimiento y conservacion de ese espacio. Ademds se establecen
las formas de organizacién y convivencia.

3. Algunas evidencias del camino etnografico recorrido

En este articulo el objetivo es abordar, a través del registro etnografico, las produc-
ciones y sentidos en cuanto a la relacién entre la familia, escuela y comunidad con
respecto a la “discapacidad” de algunos estudiantes de educacion especial.

Para el andlisis se tuvo como elemento primordial el trabajo de campo que de
forma sistemadtica inicié en mayo de 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 senalar que en
la Central de abasto estdn prohibidas las grabaciones de cualquier tipo, asi como en
los campamentos del FPFV. En este ultimo lugar no permite la entrada de personas
ajenas a dicho espacio. Las grabaciones en tianguis resultaron complicadas, dados los
frecuentes robos y la dindmica que ahi se experimenta.

La indagacién empirica combiné entrevistas en profundidad con observacién
participante. El andlisis se basa en el registro que se realiz6 de distintos eventos en la
cotidianeidad de los espacios visitados.

Los datos del trabajo de campo se recolectaron considerando los siguientes ele-
mentos:

Técnica de recoleccion de datos Tipo de evidencia

Observacién participante en los escenarios de investigacion
(CAM, domicilios, Central de abasto, tianguis, Frente Popular Registros en diarios de campo.
Francisco Villa, Carnavales).

Entrevistas a los nifios participantes y a sus familias. También  Registros en diarios de campo.
se entrevisto al personal docente, administrativo y directivo, ~ Videograbaciones.
asi como a otros informantes de la comunidad. Sélo audio.

Transcripciones de informacién
contenidas en carpetas escolares,
relatorias de reuniones de conse-
jo técnico y entrevistas a padres.

Recoleccion de datos en archivos escolares.

Revista de Investigacion Educativa 18 121
enero-junio, 2014 | ISSN 1870-5308

©Todos los Derechos Reservados | Xalapa, Veracruz
Instituto de Investigaciones en Educacion | Universidad Veracruzana



C PU La “discapacidad” en debate: Puntos de tension entre
la vivencia comunitaria y la experiencia escolar

Liliana Garcia Gomez

3.1. Participantes

En esta investigacion participan cuatro alumnos de Centros de Atencion Multiple
de Iztapalapa, diagnosticados con “discapacidad intelectual” (tres nifios y una nifia),
con edades entre seis y 13 afios. Participan, ademds, docentes y padres de familia asi
como otros integrantes de la vida comunitaria de esta demarcacién. La seleccion de
los ninos participantes se argumenta bajo los siguientes criterios:
« Las familias y los propios ninos aceptaron participar de forma voluntaria en
esta investigacion (mediante un consentimiento informado).
« Los cuatro nifios son estudiantes de Centros de Atencién Multiple ubicados
en Iztapalapa.
« Los nifnos participantes y sus familias tienen mds de 10 anos viviendo en Iz-
tapalapa.
« Los cuatro ninos presentan un diagndstico que los identifica con “discapaci-
dad intelectual moderada o severa”.

Hugo: su vida familiar y comunitaria en un campamento del FPFV

Hugo es un nino de 12 anos que en el Centro de Atencion Multiple es considerado
como un alumno con serias “dificultades”. De acuerdo con su expediente, tiene un
diagndstico de “Retraso Mental moderado, asociado a epilepsia y Trastorno de Déficit
Atencién e Hiperactividad (TDAH)”. Ingres6 al CAM desde la etapa de preescolar y
ha permanecido ahi durante aproximadamente siete afos. Tiene su domicilio en Izta-
palapa, en uno delosllamados “campamentos” del FPFV. Su familia tiene un pequefo
negocio de dulces que Hugo eventualmente atiende bajo la supervision familiar.

Yomara y la Central de abasto

Yomara es una nina de nueve anos cuyo diagnéstico, que se encuentra en su expe-
diente escolar, senala un “Trastorno mixto del desarrollo, la paciente desde su na-
cimiento tuvo problemas para su nacimiento y ha tenido desarrollo lento en el drea
motriz y del lenguaje, ademds impresiona disminucién en el Coeficiente Intelectual”
(este diagnéstico fue emitido por un Centro Comunitario de Salud Mental en 2006
y no refiere grado de retraso). Toda la familia trabaja en la Central de abasto: su
padrastro es cargador y su mamd vende comida en los pasillos. Asimismo, toda la
familia trabaja eventualmente en algunas bodegas: limpian cebollas, pelan ajos, se-
leccionan fruta, etc.
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Manuel y la vida comunitaria

Manuel es un adolescente de 13 anos, al igual que su hermano mayor, él también fue diag-
nosticado con discapacidad intelectual. Ingresé a preescolar en el CAM a los cinco afios
de edad; en su expediente consta que presenta “Retraso Mental moderado e Hiperacti-
vidad”. Ha permanecido en el CAM durante toda su trayectoria escolar. Sus padres son
oriundos de Iztapalapa. Manuel y su hermano trabajan informalmente en los tianguis.

Angelo y la venta de chdcharas en el tianguis

Angelo tiene seis afios de edad, asiste al CAM desde los cuatro afios. Fue derivado
por el jardin de nifios regular bajo el argumento de que “no aprendia”. Actualmente
su diagnostico es “Trastornos mixtos de lenguaje secundario a retraso mental mo-
derado” (Centro Comunitario de Salud Mental, 2012). Vive en el Pueblo de Santa
Cruz Meyehualco. Junto con sus padres y otro hermano menor, se sostienen econé-
micamente de la venta de diversos objetos en los tianguis de Santa Cruz Meyehualco.
Ambos padres tienen un matrimonio anterior, ademds de hijos adultos con los que
conviven esporadicamente.

4. Puntos de tension de la familia: algunos hallazgos

La familia, la escuela y la comunidad son grandes instituciones sociales que estructu-
ran la vida humana. Sus pricticas cotidianas obedecen a patrones o actividades que
transmiten estilos de relacion interpersonal y formas de organizacion social. Desde
una perspectiva social, la vida mental se sustenta en las experiencias que se han de-
sarrollado en el mundo social. Por tal razén, el aprendizaje es una actividad social y
no una accién individual. Desde estaldgica, toda actividad humana es un reflejo de la
cultura y de la historia del grupo al cual se pertenece (Lave, 2010).

El papel de la familia sigue siendo importante, sobre todo porque mantiene la
especie humana e incorpora a los ninos a la vida social. Como grupo social primario,
la familia se convierte en el espacio mds cercano e intimo, que de manera ideal apoyay
promueve el desarrollo infantil. Al participar en la vida familiar, los nifios incorporan
y aprenden las practicas culturales del grupo al cual pertenecen y por medio de las que
aprenden como ser en el mundo.

Ante la posibilidad de que un nino presente una discapacidad, cada espacio gene-
ra expectativas con respecto a su desempenio intelectual y social. Dichas expectativas
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pueden ser discrepantes entre cada escenario donde de forma cotidiana el nifio se des-
envuelve; o bien, pueden presentar algunas coincidencias. Quiz4 uno de los trasfon-
dos para comprender la intrincada relacién entre la familia de los ninos identificados
con discapacidad y la escuela/comunidad, estd vinculado al sentido cultural que se le
otorga al comportamiento humano en funcién de dimensiones y categorias sociales
preexistentes, como la de “normalidad-anormalidad” o “capacidad-discapacidad”.

En este sentido, el procedimiento implicé la categorizacion posterior a un perio-
do extenso de trabajo de campo. A partir de las observaciones y entrevistas registra-
das, se ha constituido hasta el momento la siguiente dimensién de analisis:

4.1 “Discapacidad”: diversas lecturas

La constituciéon del campo de la discapacidad expresa las condiciones histéricas
que responden a un concepto particular de hombre y de lo que una cultura pre-
tende ofertar como condicion de vida, sentido de vida para sus integrantes. Cada
cultura instaura una promesa de proyeccion para que la existencia de cada uno
encuentre una posicién, valor y trascendencia. (Jacobo, 2012, p. 28)
En 1980, cuando la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) presenté la Clasificacién
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDMM), que estaba
basada a su vez en el modelo CIE-10 (Sistema Internacional de Clasificacién de las
Enfermedades), por primera vez se incluyeron aspectos relativos a las consecuencias
dela“discapacidad” paralavida delas personas yla consideracion del contexto social.
Sin embargo, se originaron debates y criticas que sefialaban que dicha clasificacién
reflejaba una clara e inequivoca intencién taxonémica, propia del modelo patolégico-
individual (o modelo biomédico) cuestiondndose la forma en que fue asumido por las
politicas sociales y en los sistemas de salud convencionales.
Aunque debatida, esa tendencia ala clasificacion persiste y estd dirigida a establecer
un diagnéstico confiable de la discapacidad que permita compararla con afecciones o
enfermedades y con determinados niveles e intensidades, signos y sintomas de las mis-
mas que pueden ser objeto de tratamiento, curacién o rehabilitacién (Duefias, 2010).
Bajo esta logica, algunas instituciones como el INEGI, el Centro de Salud Men-
tal Comunitario (CECOSAM), el Hospital Psiquidtrico Infantil “Juan N. Navarro”,
entre otros, siguen definiendo a la discapacidad como “la restriccién o ausencia de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal para el ser humano” (OMS, 2004). Para autores como Barton (2006) y Oliver
(2009), esta definicién se apega al modelo patolégico, apareciendo como un concepto
completamente medicalizado que se ha extendido mds all4 de los hospitales y centros
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de rehabilitacién, trasladdndose a otros escenarios como son la escuela y la familia.
Desde una légica sociocultural, se parte de la idea de cuestionar la sobredimensio-
nada “discapacidad” que aparece como una nocién que alude a ciertas condiciones
biolégicas o psicoldgicas individuales que deben ser corregidas o normalizadas. En
este trabajo se comparte la idea de Jacobo (2012):
El concepto discapacidad genera de inmediato una metonimia de ideas, significa-
dos y valores, los cuales no han dejado de implicar la colocaciéon de un sujeto en
desventaja, o fuera de, 0 en una condicién de exterioridad ajena. Esconde siempre
una condicién comparativa, de oposicion, de dupla: normal-anormal, tipico-ati-
pico, valido-invalido/minusvalia; movimiento ascendente/evolucién/desarrollo
versus movimiento descendiente/paralizador/retraso/déficit; funcién-disfun-
cién, regular versus especial y finalmente la dupla capacidad-discapacidad. Cada
palabra de inmediato posiciona a un sujeto en uno u otro lado con sus respectivos
significados. (p. 47)
Como consecuencia de las criticas y cuestionamientos a la CIDMM, en 2001 se pre-
sentd una version revisada y renovada: la Clasificacién Internacional del Funciona-
miento de la Discapacidad y de la Salud (CIF), cuya aportacién al tema se centré en
considerar el funcionamiento y la discapacidad como una interaccién dindmica entre
los estados de salud (enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, etc.) y los facto-
res contextuales; es decir, evoluciona al incorporar elementos ambientales para com-
prender de forma méds integral los estados de salud y su relacién con la discapacidad.
Por otro lado, la Convencién Internacional sobre los Derechos de las personas con
Discapacidad, aprobada por la ONU en 2006, refiere lo siguiente con respecto a la
discapacidad:
Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plenay efectiva enla sociedad, en igual-
dad de condiciones con las demas. (Articulo 1°, Inciso 2°)
En el caso de los ninos participantes en esta investigacion, se ha rastreado cémo es-
tos sistemas de clasificacién se han utilizado para caracterizarlos y tomar decisiones
con respecto a sus trayectorias escolares y sus proyectos de vida. A partir del analisis
de los datos empiricos se ha llegado a la conclusién de que los cambios establecidos
en CIF, asi como las propuestas derivadas de la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las personas con Discapacidad, ain no se concretan en las practicas insti-
tucionales, pues en estos espacios se sigue apreciando la condicion de “discapacidad”
como un fenémeno orgénico/individual que es explicado a través de un diagnéstico
clinico que dificilmente considera los aspectos contextuales.
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Bajo tales antecedentes, en el CAM ubicado en Iztapalapa, donde se desarrolla
esta investigacion, se recupero el siguiente fragmento de una entrevista realizada ala
maestra que funge como secretaria de la institucion, quien es la responsable de tener
el primer contacto con las familias que solicitan inscripcidn para sus hijos:

Para que los nifios sean aceptados en un CAM se requiere que traigan un infor-
me clinico otorgado por alguna institucion oficial, donde se sustente el tipo de
discapacidad que presenta. Es un requisito. Si no lo tienen, enviamos a la familia
a que lo soliciten; de hecho si no tienen su diagndstico no se les puede proponer
para una beca de la SEP —ya que es obligatorio— para llenar la solicitud. Al iniciar
el ciclo se les informa a los maestros que hay estudiantes de nuevo ingreso. Se les
dice por ejemplo: “llegaron ‘dos autistas’, ‘tres neuromotores™ para que vayan pre-
parédndose para los casos nuevos. (Comunicacién personal, enero, 2010)
Sobre esta misma linea, durante una reunién de consejo técnico, una profesora de
primer grado comentd lo siguiente:
Necesito que la escuela me haga un oficio para mandar a evaluar a mis ninos. Hay
varios que no tienen diagndstico y se necesita urgentemente. Primero porque ni
modo que deje en blanco esa parte de la hoja de datos de su expediente escolar.
Ademis, nos van a pedir esa informacién para la Estadistica 911. (Comunicacién
personal, septiembre, 2010)
Estos dos comentarios ilustran algunas de las inercias que son frecuentes en el CAM
y que remiten a la comprension de los significados que la escuela atribuye a las dife-
rencias. La demanda institucional es utilizada como principal argumento para aludir
a la necesidad de los diagndsticos clinicos y la persistencia de centrarse en el déficit.
Barnes (2006) refiere las contradicciones surgidas en torno a las diversas concepcio-
nes sobre discapacidad y plantea la necesidad de analizar los significados construidos
en las escuelas, en las familias y a nivel social con respecto a las “diferencias” que
muestran los sujetos con relacién a su capacidad para aprender, su forma de comuni-
cacion, su interaccidn e intereses.

En contradiccién con estas practicas escolares, el actual modelo de integracion/
inclusion propone alejarse de tales posturas y adoptar una actitud hospitalaria respec-
to a las diferencias (Aisconw, 2002; Blanco, 2008; Echeita, 2009). La pugna entre el
modelo clinico ylos modelos de integracién/inclusién coexisten en la cotidianeidad y
tienen como coincidencia apostarle a la escuela como la principal fuente paralograrla
mejora en la calidad de vida de los nifios. Sin embargo, como lo sefiala Sklair (2011), es
necesario revisar el proceso en que la inclusion educativa sustituye la “discapacidad”
por eufemismos como “diversidad”. Neufeld y Thisted (2011) hablan de “vino viejo en
odres nuevos” al referirse alos usos de la diversidad en contextos de desigualdad social,
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haciendo alusién a que la tendencia a normalizar lo diferente persiste, no sélo frente
a la discapacidad, sino ante cualquier otra condicién diversa (lenguaje, origen étnico,
género, etc.).

Sobre las primeras experiencias que las familias participantes en esta investiga-
cién tuvieron, con relacion al concepto y percepcion de la discapacidad, se presentan
los siguientes fragmentos obtenidos de entrevistas con alguno de los progenitores.

Senora Paty, mama de Manuel, entrevistada en su domicilio:

Desde que naci6 mi hijo mayor, empez6 mi peregrinar por hospitales, centros de
rehabilitacién y donde me mandaran. Yo qué iba a saber de “terapias”, “Ritalin”,
eso era nuevo. Con mi hijo grande sufri mas porque yo estaba en blanco. Con
Manuel ya sabia un poco. Ahora pregtinteme y ya soy experta. Hasta cuando hay
mamds nuevas yo les explic6 y les doy consejos de los lugares donde yo he ido.
(Comunicacién personal, junio, 2010)

Sobre este mismo punto, los papas de Hugo comentan:
Hemos recorrido tantos lugares que yalos conocemos todos. En donde quiera que
vamos, lo primero que te preguntan es: ;Qué tiene su hijo? ;Y no se conforman con
cualquier cosa, quieren el nombre como dice el informe! Sino nos lo sabemos nos
reganan. Nos dicen: ;Qué no les importa su hijo? Ya tenemos muchas copias del
informe con el diagnéstico y hemos aprendido a llevar una copia a cada lugar que
nos citan. Eso siempre funciona. (Comunicacién personal, enero, 2011)

La senora Blanca, mamé 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 Yomara” (comunicacién personal, febrero, 2011).
Por otro lado, la comunidad parece restarle relevancia ala utilizacién de etiquetas
diagnosticas. Los siguientes comentarios dan pauta de esto:
Para mi, nomds es Manuel o “giiero”. Es como otro chamaco de la colonia. Corre,
juega, baila, trabaja; ;por qué tendria que decir otra cosa de éI? (Vecino de Manuel
y responsable de una comparsa de carnaval, comunicacién personal, mayo, 2011)
Luego dicen: como que la Yomara estd “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, comunicacién personal, junio, 2011)

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 l6gica, se presenta el siguiente fragmento de una observacion
realizada en el campamento de “Las Antenas” del FPFV:
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En el médulo donde habita Hugo y su familia habilitaron un pequeno espacio para
la venta de dulces. Una mesa junto ala ventana sirve de mostrador de los productos.
Cuando llega un comprador toca la ventana y algun integrante de la familia lo atien-
de. En una ocasién es Hugo es quien asume el rol de vendedor. Una vecina le sonrie
yle dice “Hola, Hugo, ;td me vas a atender?” Hugo asiente con la cabeza. La sefiorale
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, Hugo, le dices a
tu mamé que me lo apunte”. (Observacion realizada por la autora, octubre de 2011)
Resalta en esta observacion la forma de interaccion entre la vecina y Hugo, mostrando
de inicio el reconocimiento del otro, a partir de referirse a él con su nombre propio.
Asimismo, se identific6 el acuerdo tacito para generar un ambiente de participacion,
donde se aprovechan las experiencias cotidianas para dotar al nifio de saberes y expe-
riencias de socializacion.

Estos contrastes entre la percepcion de las capacidades/incapacidades se relacio-
nan con las premisas de la construccién sociocultural de la “discapacidad”, donde se
reconoce que este constructo es relativo y estd permeado por elementos subjetivos y
socio-culturales. En palabras de Guerrero (2011) “no es el sujeto el que tiene una dis-
capacidad, es el entorno quien lo determina” (p. 129).

Otra arista de analisis en funcion del uso de la “discapacidad” y la tensién que
genera en la familia, en los estudiantes y en la escuela se da en términos de la obliga-
toriedad que representa la apropiacion del lenguaje clinico. Reconocen la funciona-
lidad 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 econémicas. En este sentido, en algunas familias se reco-
noce el beneficio econdémico 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 diagnéstico que sirviera. En unos lugares me decian: tiene proble-
mas de aprendizaje. Y pues eso no servia. Hasta que fui al Hospital Psiquiétrico 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. (Comunicacién personal, noviembre, 2010)

En 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 pe-
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dirunabecaenla escuela o en el gobierno del Distrito Federal me fui haciendo ala
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. (Co-
municacién personal, enero, 2011)
Manuel refiere sobre este punto:
Cuando me subo al camién les ensefio mi credencial, no me deben cobrar porque
soy discapacitado. También me hacen descuentos en el cine y en otras cosas. El
dinero que dan enla escuela es porque estoy “asi”. Cuando me danlabeca, guardo
un poco para zapatos o tenis y con lo demés compramos comida. (Comunicacién
personal, marzo, 2011)
Estos comentarios reflejan la critica que el modelo social de la discapacidad hace al
tema de ayudas sociales; refiriendo el hecho se fortalece en el imaginario colectivo
que la asistencia social es la solucién de las condiciones de estigma y marginacién
de las que son sujetos los sectores identificados con algun signo de “discapacidad”
(Barton, 2006). Sobre todo, alude a que en ocasiones los apoyos econémicos sdlo se
usan para “menguar” algunas necesidades y demandas de estos grupos; pero que en
lo profundo no resuelve las condiciones de desigualdad y exclusién social en las que la
mayoria de estos sectores se encuentran.

Por otro lado, el comentario de una docente sobre este punto refleja el posiciona-

miento contrastante de la escuela sobre el tema de becas econdémicas:
Hay alumnos que faltan mucho, pero quién sabe cémo se enteran que es el periodo
en que se entregan becas y aqui tenemos a la familia todos los dias. No faltan. Se
les da la beca y otra vez vuelve el ausentismo. Creo que a muchas mamds sélo les
interesa el dinero. Si en realidad estuvieran comprometidas, vendrian mds seguido
y aprovecharian realmente la escuela. (Comunicacién personal, marzo, 2011)
Es notorio que la familia experimenta una serie de tensiones en relacién a los pre-
juicios sociales acerca de lo que se considera como “discapacidad”. Dicha relacién
deja ver que discapacidad se asocia con “enfermedad”, “locura”, “retraso”, etc. Pero
en algunos casos estas connotaciones peyorativas parecen diluirse frente al beneficio
econdmico que ello les representa. En este sentido, la familia y los estudiantes con
“discapacidad” reconocen los “beneficios secundarios” de pertenecer a estos grupos
denominados vulnerables.

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 mas alld de las etiquetas clinicas, la comunidad
construye identidades ajenas al modelo clinico y/o educativo. Para Rogoff (2006),
la participacion intensa en comunidades tendria que ser un elemento indispensable
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para referir las capacidades cognitivas de un sujeto, pues generalmente se consideran

sblo aspectos curriculares o psicométricos para referir la capacidad de aprendizaje de

un nino.

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

que la familia convive con estas dos visiones sobre el desempeio de sus hijos:
La observacion se realiza en la casa de la familia de Manuel; la madre y dos de
sus vecinas estdn preparando la comida para el dia siguiente que se celebrard el
carnaval. Preparan la comida en el patio. La sefiora decidié preparar tamales de
frijol. Al terminar de envolverlos, la sefora 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. Miguel, de forma espon-
tdnea, 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 Miguel y los vuelve a contar, despacio y acomodando los que estin
desalineados, al terminar dice: “son 89” (el niimero que Manuel previamente habia
dicho era acertado). (Marzo de 2010)

Esta observacién muestra que, aunque en ocasiones el desempeno cognitivo y social

delos ninos con “discapacidad” responde a las expectativas del entorno, pareciera que

la familia no lo percibe. En el caso de Manuel, resolvié de forma correcta el problema

de conteo, pero este hecho pasé desapercibido para su mam4. Para Rogoff (2006) y

Segastegui (2004) el desempeiio de un sujeto en su comunidad muestra de forma mas

cercana los aprendizajes necesarios para satisfacer las necesidades de su entorno. En

este sentido, la tensién surge cuando los “aprendizajes” esperados son distintos en

cada escenario.

Otra observacién respecto de estos puntos de tension, se observa en el siguiente

fragmento referente a Angelo y su familia:
Angelo, su mama y su hermano estin en su “puesto” en el tianguis. Venden dife-
rentes “chacharas”. Alrededor hay nifios de otros negocios jugando entre si. An-
gel los observa a la distancia. Los nifos se dan cuanta y le sonrien. El les sonrie
también y les ensefia la pelota que trae entre sus manos. Los nifios se acercan y le
piden ala mamaé que le permita a Angel 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 nifos”. Angel
se queda sentado observando cémo juegan los nifios. (Marzo de 2011)

Estas observaciones permiten ir configurando de qué manera las posiciones y ex-

pectativas del modelo patolégico se instauran en la familia, impidiendo en muchos

casos que se perciba de forma integral y positiva a los nifos identificados con “disca-
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pacidad”. Para Franzé (2002) esto hablaria de un profundo conflicto cultural, de un
choque entre la cultura escolar y las culturas “domésticas” o “subculturas”, del cual la
construccion social de la “discapacidad” seria uno de sus resultados tangibles.

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 la escuela donde se arguyen las limita-
ciones pedagdgicas de los ninos como consecuencia de la condicién orgénica o psico-
légica. Frente a estos discursos hegemoénicos se descubre la mirada de la comunidad,
que en este caso valora las diferencias en relacién con un marco sociocultural, donde
el pardmetro es el desempeno con relacion a las exigencias del entorno. Las familias
se ubican en un punto que dificilmente estd equilibrado, més bien tienden a negociar
con cada escenario, aunque ello les implica cierta dosis de ansiedad y confusion.

La “discapacidad” no necesariamente le representa a la familia y al propio sujeto
una condicion de estigma; mas bien es una variable con la que continuamente nego-
cian para garantizar la adaptacion y capacidad de respuesta a las demandas que cada
escenario exige de ellos.

Ello no exenta la legitimacion de “discapacidad” como un elemento para perpe-
tuar la exclusion y la desigualdad social. La “discapacidad” como construccion socio-
cultural implica comprender el uso que la escuela y las instituciones de salud mental
hacen de dicho constructo.

En este sentido, cabe sefnalar que la categoria de “estudiante con discapacidad” se
asocia no sélo con déficits sensoriales (ceguera, sordera, discapacidades motoras, etc.)
sino que también se relaciona con “nifios probleméticos”, “en riesgo social”, “margina-
les”, “en condiciones de privacién sociocultural”. Estos términos son frecuentemente
utilizados para describir a estudiantes de los Centros de Atencién Multiple. Oficial-
mente se utiliza Necesidades Educativas Especiales (NEE) con o sin discapacidad,
para dar cuenta de un arco de tipos delimitados por fronteras difusas, que compren-
den desde aquellos que no logran adecuarse a las exigencias académicas de la institu-
ci6én pasando por los nifios inadaptados a las rutinas escolares.

Como mencionan Barton (2004) y Oliver (2009), la discapacidad no es intrinse-
ca al sujeto, sino que le es atribuida en funcién de las expectativas del entorno. Sinisi
(2006) enfatiza la relacién entre clase social y la asignacién de roles asociados a “nifios
problema”, “hiperactivos” o con “discapacidades culturales”, y sobre todo describe los
circuitos escolares de diferenciacién que van marcando y estigmatizando a un alum-
no hasta llevarlo a una condicién de “discapacidad”.
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5. Para continuar con la discusidn...

Este documento representa un primer acercamiento a la comprension de los puntos
de tension que se dan entre la experiencia escolar y la vivencia comunitaria en estu-
diantes de educacién especial en Iztapalapa, teniendo como eje articulador el debate
sobre las distintas concepciones de lo que es e implica la “discapacidad”.

Las aportaciones que hasta el momento han surgido llevan a revelar la importan-
cia que tiene trascender la escuela y otras instituciones orientadas al modelo médico
o psicométrico y comprender el desempeno cognitivo de los estudiantes identificados
con “discapacidad” en su contexto sociocultural. Es decir, considerar “su participa-
cién legitima en comunidad” (Wegner, 2008, p.18).

Esto implica reconocer las relaciones y aportaciones que el sujeto denominado
con “discapacidad” despliega en los escenarios familiares y comunitarios, dejando de
lado el imaginario de que por su “condicién”, estos estudiantes tendrian que ser pasi-
vos, receptivos y ajenos a la construccion de saberes y practicas sociales.

Trascender la escuela no implica omitir las experiencias vitales y pedagogicas
que ahi se gestan, sino resituarla cuestionando su papel hegemoénico como eje rector
para determinar la capacidad y el desempeno cognitivo de los estudiantes. Implica
también debatir sobre el voto de calidad que histéricamente se ha otorgado a las ins-
tituciones escolares y médicas para determinar quiénes son los “normales” y quiénes
deben ser ubicados como “discapacitados” o “inadaptados”, y que a la postre acarrea
efectos de estigma, marginacion y exclusion social.

En este sentido, pareciera que la evolucion natural de este trabajo llevard a anali-
zar la evaluacion y determinacion de la “discapacidad”, pues el desempeno en comu-
nidad de los estudiantes observados en esta investigacion contrasta con las valora-
ciones que la escuela y la psicometria hacen de ellos. Seguramente una de las aristas
a considerar serd comprender qué aspectos de la comunidad estin implicados en la
respuesta positiva que tienen hacia las diferencias, y que permiten que ninos conside-
rados como “discapacitados” estén participando de forma activa en la construccién
de experiencias y saberes alejados de las marcas y estigmas derivados de la escuela e
instituciones médicas o psicoldgicas.
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