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Resumen

La discapacidad y su relacion con la violencia ha sido una constante dentro de la historia
del colectivo en esta condicion, de ahi que resulte relevante poner de manifiesto estos actos
y visualizar como se constituyen nuevas formas de interaccion alrededor de dicha l6gica. El
presente trabajo pretende abonar a su andlisis mediante las narrativas de la comunidad
educativa, con énfasis en las nifias y nifios en tanto protagonistas de estas experiencias
quienes, desde un espacio especifico como lo es la escuela, nos brindan informacion valiosa
respecto de dicha relacion. Por tanto, nuestro objetivo es comprender las formas en que se
desarrollan las violencias contra nifias y nifios con discapacidad en el espacio escolar
publico de la ciudad de Hermosillo.

Mediante la metodologia cualitativa y con ello la implementacion de las técnicas:
observacion participante, diario de campo, grupo focal y entrevista semiestructurada
llevadas a cabo en dos escuelas primarias publicas que son identificadas como inclusivas,
damos cuenta del medio circundante del cual son sujetas las personas con discapacidad. En
este sentido, los hallazgos advierten la estrecha relacion existente entre el binomio
discapacidad-violencia que no solo es suscitada en el espacio escolar, sino que su presencia
deviene desde los diferentes &mbitos de la vida del colectivo.

Palabras clave: discapacidad, violencia, comunidad educativa, escuela, nifias y nifios con

discapacidad.



Dedicatoria

A mi madre, por su presencia en mi vida y las lecciones que sabiamente me ensefia cada
dia.

A mi padre, por su calidad de ser humano y por ser un padre excepcional en este mundo.

A mi hermano y hermanas, por inyectarle vision, luz a mi vida, por tratar de entenderme
cada dia y mostrarme lo bonito que es coincidir. Gracias por su existencia.

A mi Chiqui, que tan s6lo con su presencia me convierte en un mejor ser humano.

iLOS AMO!

Es lo que me hace quien soy

si 'toy creyendo voy

y si no hay luz prendo la vela
siempre y cuando tenga tu candela...
Es mejor simple y natural

y eso es lo que hay,

cada error, cada solucion,

cada vez que te miro a los ojos tengo un plan.
Y si me piden mas palabras

eres td, ta y tus colores.

Sefior Loop



Agradecimientos

En primer lugar y de manera especial, agradezco a mi familia por su presencia y tolerancia
en cada proceso de mi trayectoria académica que, sin duda, sin ellos no hubiese sido
posible. En definitiva, han sido luz en mi vida.

A Arturo, por su acompafiamiento, tolerancia y animos en todo momento. Somos el yin
yang que ha permitido completar y sumar esfuerzos en este camino.

A las escuelas que me abrieron las puertas para llevar a cabo esta investigacion y me
presentaron directa e indirectamente sus realidades.

A la Dra. Nohora Nifio por impulsarme a continuar mis estudios, motivandome
constantemente en este transitar confiando y acompafiando este proceso.

A la Dra. Gabriela Garcia® y la Mtra. Andrea Cérdenas? que aceptaron formar parte del
comité, por sus comentarios y sugerencias siempre encaminadas a mejorar la calidad del
presente documento.

A El Colegio de Sonora por recibirme y brindarme un acompafiamiento cercano siempre.

A la Jessica y la Liz por compartir tanto en este camino como comparfieras y amigas, jlas
risas y llantos no faltaron!

A mis estimadas Jossy, Maritza, Adriana y mi estimado Mario por comprender (me),
acompariar este camino y ser una amistad de esas chingonas.

A los participantes de la presente investigacion que movieron y revolucionaron no solo la
escritura y desarrollo de un proyecto social, sino mi vida; con especial mencién a las
madres cuidadoras y sus hijas/os que transitan por un mundo tan indiferente pero que son
ustedes quienes lo hacen valer cada dia.

A mi primo Paco, porque siempre sentiré una gran deuda contigo, pero a la vez un profundo
agradecimiento porque mejor que muchos has comprendido que, aunque el mundo sea
injusto para ti y el colectivo de personas con discapacidad, tu le das sentido a la vida. En
este camino aprendi grandes lecciones que me acercaron a ti de una manera mas humana,
jgracias por ser como eres!

Al Conahcyt y al pueblo de México por impulsar y apoyar los proyectos sociales,

especificamente la presente investigacion.

! Por mantener esa confianza en mi desempefio y los resultados de esta investigacion, gracias.
2 La distancia no ha sido un impedimento para su calida atencién y empefio en la mejora de este
transitar, gracias.



Introduccion

En México, como en América Latina, la relacion entre el binomio discapacidad-violencia
ha sido cada vez de mayor interés para la investigacion social, resultando un tema reciente
en estos contextos y dando cuenta de como confluyen mdltiples realidades. Estos estudios
han comprendido mayormente a la poblacién de jovenes y adultos que (con) viven con una
discapacidad, excluyendo de los andlisis a las infancias en esta condicion, motivo por el
cual la presente investigacion recupera las narrativas de nifias y nifios que se encuentran
inmersos en este entramado social de la discapacidad. Esto nos lleva a pensarles y a
asumirlos como sujetos de derecho que al igual que los adultos, transitan por situaciones
desiguales y desfavorecidas que van determinando sus vidas.

De esta manera, ponemos énfasis en sus experiencias dentro de un espacio
compartido por ellas y ellos: la escuela, preguntandonos ¢como se desarrollan las violencias
contra nifias y nifios con discapacidad en el espacio escolar publico en la ciudad de
Hermosillo? ;qué violencias se presentan contra nifias y nifios con discapacidad en el
espacio escolar publico en la ciudad de Hermosillo? ¢cual es el papel que juega la
discapacidad de estas nifias y nifios en relacién con las violencias ejercidas en el espacio
escolar publico en la ciudad de Hermosillo? Y al mismo tiempo, ¢cuales son las estrategias,
resistencias y tacticas que construyen nifias y nifios con discapacidad frente a esas
violencias en el espacio escolar publico en la ciudad de Hermosillo?

Con base en lo anterior, esta investigacion resulta relevante por al menos tres
cuestiones. En primer lugar, para el contexto Hermosillense (y en general para Sonora) es
fundamental comenzar a estudiar el fendmeno de la discapacidad y su relacion con la
violencia desde las Ciencias Sociales, especificamente desde la disciplina sociolégica por

las implicaciones que se tienen a nivel colectivo. En segundo lugar -y aunado a lo anterior-,
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resulta necesaria la inclusién de las infancias y juventudes para el abordaje de dicha
problematica ya que sus narrativas son imprescindibles para conocer lo que sucede desde
sus experiencias. En tercer lugar, la presente investigacion integra a la discusion el papel de
las madres y padres, asi como la planta docente con el fin de dialogar de manera integral
con la comunidad educativa para de esta manera, ampliar el panorama del fendmeno
estudiado.

Por tanto, nos aproximamos a este fendmeno desde los aportes socioldgicos de Erving
Goffman, Michel Foucault y David Le Breton principalmente, quienes con sus bases nos
permiten tratar de comprender y analizar el objeto de estudio. Mediante sus contribuciones
podemos observar la historia del colectivo de personas con discapacidad (PCD en adelante)
gue cuenta con antecedentes que en gran medida sentaron las bases de su relacion con el
mundo y que resultan de suma relevancia para lo aqui expuesto. Por tanto, esta
investigacion reflexiona tratando de volver la mirada hacia estos antecedentes y explicando
cémo han ido consolidando al colectivo de PCD. No obstante, se aproxima también a las
resistencias que conllevan en su cotidiano, rompiendo con lo hegemdnicamente establecido
y dando cuenta de sus propios sentipensares al respecto. De esta manera intentamos discutir
y ahondar el fendmeno desde estas aportaciones tedricas como lo son la biopolitica, el
estigma, el cuerpo, la violencia, el capacitismo, entre otros.

En consecuencia, el presente documento se ha organizado en seis capitulos. En el
primero se parte de una breve introduccion a las aproximaciones histéricas de la
discapacidad y como estas guardan relevancia para estudiar las violencias. Seguido se
exponen antecedentes que, por sus aportaciones tedrico-metodoldgicas desde las ciencias
sociales y su relacién con los objetivos aqui propuestos, consideramos importantes. Por

ultimo, se plantea el problema de investigacion con el apoyo de datos estadisticos

2



nacionales y locales dando cuenta de la poblacion con discapacidad y la percepcion de
violencia que la poblacion escolar refiere.

Posteriormente, en el capitulo dos, damos paso a la discusion de la transicion de la
educacion especial y la educacion inclusiva como un parteaguas para el colectivo de PCD
que permite ilustrar la concepcion histdrica sostenida por los espacios educativos. Seguido,
en el capitulo tres y capitulo cuatro, abordamos el marco tedrico y la metodologia
respectivamente, cuya organizacion se encuentra en funcion de las categorias de analisis.
En el capitulo cinco se encuentran los hallazgos, dentro de los cuales observamos la
estratificacion de los actores participantes: en primer lugar, las nifias y nifios y, en segundo
lugar, las madres y planta docente. Por ultimo, en el capitulo seis, una serie de
consideraciones finales que pretenden abonar a la reflexion conjunta de este trabajo.

Nos gustaria sefialar que a lo largo del documento se utilizan términos que suponen
en la actualidad un ejercicio incorrecto, sin embargo, consideramos que resultan necesarios
para explicar y reflexionar la funcion que cumplen de acuerdo con lo encontrado en campo,
que ademas guarda una estrecha relacion con estos. Dichos términos se desprenden de
autores y herramientas tedricas que han enriquecido el analisis desde la perspectiva de los
Estudios Criticos en Discapacidad (véase capitulo I, apartado 1.1) en aras de visibilizar
experiencias multiples de la discapacidad. Entendiendo que para ello es necesario
cuestionar la ideologia del binomio “normal-anormal” del cual se desprenden las légicas
capacitistas estructurales que colocan a las PCD en una posicion de desventaja social.

Gracias a las reflexiones y puesta en escena critica que realizan estos autores es
posible (re) pensar el tema de la discapacidad y las violencias de las cuales son sujetas las
personas en esta condicion y, al mismo tiempo, dar cuenta de la agencia que este proceso

supone y, por tanto, cémo las PCD han (co) construido estrategias-resistencias como
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respuesta a las interacciones gestadas desde estas ldgicas. Ademas, estas aportaciones han
coadyuvado a integrar enfoques mdltiples® que parten de una vision holistica que busca,
ademas de situar las experiencias desde los distintos contextos, deconstruir la idea
preconcebida de discapacidad. Por tanto, tratamos de ser fiel a la idea de los autores y con
base en ellos comprender y reflexionar las implicaciones que esto mismo ha suscitado en el

colectivo.

Capitulo 1. Breve recuento de las aproximaciones histéricas de la
discapacidad. Aportaciones relevantes para el estudio de las violencias

contra las Personas con Discapacidad

Las personas con discapacidad se han visto envueltas en cambios diversos y que han
prevalecido como formas hegemdnicas para comprender y atender sus necesidades de
acuerdo con el imaginario colectivo. Estos cambios dificiles de suprimir culturalmente son
aquellos relacionados a como se les concibe y piensa en tanto “enfermos”, “desviados”,
“anormales”, “dependientes” y otras categorias despectivas. Estos cambios que conllevaron
a la marginacion y explotacion constante de las PCD en espectaculos freak show, su
reclusion en instituciones como la carcel, hospitales psiquiatricos, entre otros, han sido
parte de esas formas hegemonicas que observamos asimismo desde los marcos teéricos-
explicativos, précticas gubernamentales, acciones sociales y culturales. Dentro de estos
marcos se encuentran el modelo de prescindencia, médico- rehabilitador y social (Palacios,
2008). Esto, sin embargo, no supone que se haya transitado plenamente de un modelo a

otro, por el contrario, al dia de hoy estas Idgicas y visiones de los diferentes modelos

% Por las limitaciones y objetivos de la presente investigacién no se aborda a profundidad esta
situacion, sin embargo, el apartado de antecedentes engloba las premisas de los Estudios Criticos en
Discapacidad.



pueden coexistir en una misma comunidad, tal como advierte la autora.

En el primero de los casos, de acuerdo con Palacios (2008), se propuso comprender la
discapacidad en relacion con causas religiosas (como castigo divino). Partiendo de esta
premisa se dio lugar a dos submodelos: el eugenésico y el de marginacion. En este primero,
se partia de la idea de que estas vidas no valian la pena, motivo por el cual se permitia
recurrir al infanticidio para hacer frente a esta situacion. En el segundo caso se optaba por
la exclusion directa de las PCD y eso conllevaba a un menosprecio que permitia incluso
dejar morir. Las personas sin discapacidad atribuian caracteristicas que desestimaban a
dicho colectivo y les ponia en un lugar distinto -y de desventaja social- al de las personas
sin discapacidad consideradas “normales”. Esta ideologia partia de la idea de las PCD en
tanto seres “anormales”, constituyéndolos como “algo” de menor valor e improductivos,
poniendo énfasis en la diferencia corporal que presentaban y por ende suponia una mayor
carga que beneficio. De esta manera se les concebia como seres desgraciados tanto para el
“portador” como para la sociedad, profundizando asi su desigualdad y (en) marcandola de
manera historica.

En cuanto al modelo médico rehabilitador, aunque supone un acercamiento
cientifico a la comprension de la discapacidad, agrega un elemento que limita su analisis: la
individualidad, de ahi que se deriva la rehabilitacion como una forma de intervenir al
individuo con el objetivo de dotar a éste de funcionalidad. En este sentido, sefiala Palacios
(2008) que “las PCD ya no son consideradas inGtiles o innecesarias, pero siempre en la
medida en que sean rehabilitadas. El problema cardinal pasa a ser, entonces, la persona, con
sus diversidades y dificultades, a quien es imprescindible rehabilitar psiquica, fisica, mental
o sensorialmente” (p.26).

En suma, estos modelos han estado fuertemente arraigados con base en actitudes
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capacitistas, esto es, parafraseando a Campbell (2001) un sistema de creencias que produce
sujetos (y cuerpos) homogéneos en funcion de una apariencia médica “sana” y
culturalmente “normativa” que al mismo tiempo produce unas formas de relacionarse con
esos “otros” que quedan por fuera de esta homogeneidad. De esta manera, la discapacidad
en tanto distinta a la norma supone un rompimiento con estas concepciones que permea
desde la vision negativa devaluando a las PCD como seres humanos (véase capitulo 111 para
una mayor profundizacion del término). De ahi que el modelo social de la discapacidad
propone comprender la discapacidad como parte de causas sociales, es decir, partiendo de
la diferencia como una forma particular de pertenecer a una sociedad que limita y oprime el
desarrollo de las PCD, motivo por el cual se ha puesto énfasis en los derechos humanos
para todas las personas y han sido promovidos mediante la Convencidén de los Derechos de
las Personas con Discapacidad. Esta vision predomina en la actualidad y ha constituido la
base tanto para los estudios sociales de la discapacidad como para los estudios criticos en
discapacidad que continGian en construccion en América Latina y que trataremos de esbozar
mas adelante.

Con base en lo anterior, nos interesa destacar que tomar en cuenta estos modelos
predominantes en el tema de discapacidad conlleva su reflexion y explicacion (en parte) de
los hechos histéricos que han marcado el transito del colectivo de PCD y que de manera
evidente han estado atravesados y motivados por actos de violencia. Aunque no son los
propdsitos de la presente tesis entablar un dialogo directo con la cronologia de estos hechos
y las violencias explicitas que acompafian la historia del colectivo de PCD, consideramos
necesaria la aclaracion de este panorama previo por las caracteristicas de lo que a
continuacion se presenta en cuanto al tema y su relacion con los intereses de la presente

investigacion, motivo por el cual reflexionamos al respecto de las implicaciones en el sector
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educativo en las lineas siguientes (vease el capitulo 11 del presente documento).
1.1 Antecedentes

Los diferentes estudios sobre el tema de la discapacidad se han concentrado, hasta 1975,
como sefiala Barton (2009), en el ambito de la medicina y otras disciplinas relacionadas con
la salud. No obstante, ha sido cada vez mayor la produccion de nuevos estudios desde otras
areas disciplinares, particularmente desde las ciencias sociales. En este sentido, la
discapacidad se ha puesto sobre la mesa como una construccion social que deviene “no
como un defecto fisico inherente a los cuerpos, sino como una forma de comprender
estructuras opresivas” (Revuelta y Hernandez, 2021, p.18).

Para la presente investigacion se fundamenta en la aproximacion social reciente y
emancipadora sobre el tema, asi como una apuesta tedrica y metodologica alternativa a la
ya tradicional concepcion de la discapacidad. En esta linea podemos encontrar una
produccién importante, por un lado, de los Disability Studies (DS en adelante/estudios de la
discapacidad), los cuales comenzaron a tener lugar en el Reino Unido y Estados Unidos
(Barnes y Thomas, 2008) y que “parten de una perspectiva militante por los derechos de las
personas con discapacidad a una vida independiente™ (Pia, 2016, p.19). Por otro lado, los
Critical Disability Studies (CDS en adelante/estudios criticos en discapacidad).

En cuanto a los DS estos se han concentrado en dar cuenta de las opresiones a las
cuales han estado sujetas las PCD y como el modelo médico rehabilitador ha permeado en
la vision negativa que se sostiene de la discapacidad. En consecuencia, se ha hecho visible
la posicién desigual en la que se ha encontrado este colectivo, no obstante, parte de las
criticas a estos estudios ha sido -ademas de su vision occidental- que su enfoque esta
centrado en las barreras estructurales que oprimen a las PCD sin tomar en cuenta las

narrativas del colectivo directamente y por tanto como es experimentada la discapacidad
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desde contextos diversos. En otras palabras, han omitido a su vez su agencia con respecto a
una dimension cultural y corporal que les trastoca en la cotidianidad, lo cual es importante
para ampliar la mirada investigativa hacia estas formas de opresion, ademéas de tomar en
cuenta las condiciones* inmersas en la interaccion social que Goffman (1963) nombra como
“contactos mixtos”, es decir, la interaccion entre PCD y personas sin discapacidad o, en sus
palabras, “un encuentro entre “normales” y “estigmatizados’”°. Como apuntan Revuelta y
Hernandez (2021) al respecto:
Si bien la dicotomia entre discapacidad y deficiencia fue politicamente
potente como reconocimiento del caracter social de la discapacidad, por otro
lado, impidié una comprension clara respecto de la realidad de personas
cuya constitucion como sujetos siempre se jugaba en la relacién entre cierta
condicion corporal y un contexto especifico. Estos casos evidenciaron gque
hablar de discapacidad tampoco era solamente hacer referencia a una
opresion externa o estructural (p.18).
En este sentido, los CDS han conformado un campo académico interdisciplinar que permite
la “incorporacion de una amplia gama de enfoques epistemologicos divergentes,
introduciendo un conjunto de reflexiones transversales que permiten cuestionar el modo en
que se construye sociedad” (Revuelta y Hernandez, 2021, p.19). A diferencia de los DS,
desde este analisis se propone integrar y aproximar criticamente otras variables imbricadas

desde la experiencia de discapacidad como lo son: género, etnia, edad, entre otros y con

4 Como la adscripcion étnica, el género, condicidn socioeconémica, entre otras propuestas dentro de
los CDS.

> Nos es importante reiterar que los diversos autores retomados en el presente trabajo hacen
referencia a una serie de términos que hoy consideramos incorrectos y ofensivos para el colectivo
de PCD pero que no dejan de estar presentes en las interacciones sociales y son importantes traer a
la discusion para comprender lo que continda sucediendo en la cotidianidad de las PCD.



ello priorizar los significados culturales y relacionales suscitados. Por tanto, enfatizar como
se experimenta la discapacidad por el colectivo desde distintos contextos compartidos.
Los CDS han incorporado a su perspectiva de analisis tanto las aportaciones tedricas de
Michel Foucault con énfasis en la biopolitica como la teoria del estigma de Erving
Goffman® y que al mismo tiempo Le Breton retoma. Mientras que Foucault se concentrd en
la patologizacion y control de los sujetos “anormales” a través de las préacticas
medicolegales dominantes y con ello a ofrecer una explicacién estructural de las
exclusiones de las cuales han sido sujetas las PCD a través de mecanismos institucionales,
Goffman hizo visible el coémo las PCD de acuerdo con sus caracteristicas corporales (fisicas
y comportamentales) visibilizan significados socioculturales que los devaltan por
considerarlos como “atributos indeseados”. Por tanto, se concentré en las interacciones
suscitadas en el cotidiano del colectivo de personas con discapacidad y personas sin
discapacidad para explicar las condiciones que los constituyen y las estrategias que al
mismo tiempo llevan a cabo las PCD. En consecuencia, estos lentes analiticos han
permitido no sélo reafirmar el caracter social que deviene de la discapacidad, sino también
a brindar herramientas tedricas que se complementan, enriquecen y coadyuvan a la
construccidn de conocimiento alrededor del fendmeno discapacidad-violencia.

En América Latina estos estudios continGan en construccion, pero estan
confrontando y dando cuenta de algunas de esas realidades “otras”: las del Sur Global.
Mediante estos estudios se da paso a condiciones y realidades que advierten las vivencias

enmarcadas dentro de un marco regional que evidencia las capas de desigualdad de las que

® Estas aportaciones son una parte fundamental en los CDS, sin embargo, también han ido
incorporando otras corrientes -como el feminismo- que, por los intereses y limitaciones de la
presente investigacion, no se abordan. Esto no quiere decir que estas corrientes a su vez hayan
excluido de sus analisis estas aportaciones, por el contrario, las han integrado, pero también han
precisado otras visiones particulares al fenémeno.



son sujetas las PCD, pero también de las pugnas y resistencias generadas al respecto. Desde
esos lugares “otros” se manifiestan a la par las experiencias de violencia y capacitismo’ que
atraviesan las PCD de acuerdo con el estigma que de la discapacidad deviene incorporando
un enfoque interseccional.
En la presente investigacion hacemos uso de las aportaciones de los DS y CDS con el fin de
sumar los resultados de nuestra investigacion a estas aproximaciones particulares de
analisis. En consecuencia, retomamos estudios que dan cuenta de este proceso desde los
ambitos familiar, educativo y de salud, principalmente. Con base en esta premisa y en
congruencia con los intereses de la presente investigacion -que estan orientados a
comprender las violencias contra nifias y nifios con discapacidad en el espacio escolar-, se
incluye especialmente la escuela desde su modalidad como educacion regular, tomando en
cuenta que en esta confluyen nifias, nifios y adolescentes (NNA en adelante) con
discapacidad, NNA sin discapacidad, profesores, directivos, padres, madres o tutores de
familia dentro del marco de la educacion inclusiva®.
1.1.2 Estudios en el marco Internacional y Norte Global

En relacion con la perspectiva desarrollada dentro del escenario escolar
encontramos los hallazgos de Hansen (2005), quien evidencio las barreras que enfrentaron
durante su proceso educativo jovenes y adultas con discapacidad en Canada y Estados
Unidos. Pese a los esfuerzos académicos referidos por ellas, solian encontrarse con

etiquetas diagnosticas, procesos burocraticos y barreras sociales como actitudes de sus

" Explicitado dentro del marco tedrico.

8 Como parte de los objetivos de la educacién inclusiva, se atiende al derecho fundamental de
recibir educacion sin importar las condiciones del estudiantado y en igualdad de condiciones,
evitando asi su exclusion y actos de discriminacion. Motivo por el cual se han establecido los
lineamientos juridicos para atender a la poblaciéon con discapacidad (entre otras) en espacios
escolares, razon por la cual su relacion con la poblacién con discapacidad es una constante.
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propios maestros y comparfieros que violentaron y afectaron su participacion, optando en
ocasiones por desertar de la escuela. De manera similar, los hallazgos de Johnstone (2005),
quien al describir mediante su estudio en Lesotho las percepciones de los docentes de
educacion regular hacia los estudiantes con discapacidad encontré que a dichos estudiantes
se les eximia de tareas que el personal docente consideraba desafiantes o que no serian de
su alcance educativo sin consultarles, evidenciando una postura que los infantilizaba.
Ademas, se encontrd que no existia una adaptacion dentro de la ensefianza como docentes,
ya que consideraban que era el estudiante quien tenia dicha barrera.
Desde aportaciones realizadas en Espafia recientemente se encuentra lo que De Pinedo et al.
(2019) reportaron en su analisis del fendbmeno del acoso y ciberacoso escolar entre el
alumnado con discapacidad y aquellos sin discapacidad. En este estudio se encontro que los
estudiantes sin discapacidad ejercen el acoso contra/hacia estudiantes con discapacidad,
encontrando una prevalencia mayor de acoso y ciberacoso en segundo de primaria.
Asimismo, dieron cuenta de que los tipos de acoso reportados con mayor frecuencia son el
aislamiento y rechazo que son ejercidos por pares de su misma aula, sumado a comentarios
desagradables hacia ellos mediante redes sociales. La permanencia de este tipo de
situaciones dura afios en mas del 50% de los casos segun este estudio, generando en el
alumnado con discapacidad conductas de aislamiento y defensivas; en ocasiones haciendo
uso de la violencia, evitacion e indefension aprendida, situacion que los pone en un estado
de vulneracion y riesgo.

Por su parte, Miller y Kurth (2021) realizaron una investigacion cualitativa
interseccional de estudio de caso multiple centrada en las experiencias escolares de nifias y
jévenes afroamericanas con discapacidad en Estados Unidos. En dicha investigacion

evidenciaron la vigilancia que los adultos tenian para con ellas y las libertades limitadas
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dentro del espacio escolar, por ejemplo, la detencion y revision en las puertas de entrada y
la limitacion de uso de los casilleros escolares. Esto se reflejaba en practicas que obligaban
a estas nifias a pasar por el detector de metales mientras otros nifios no lo hacian, acceso
limitado o nulo a casilleros, ademas de no preguntarles sobre sus herramientas de escritura
preferidas y, a diferencia de otros estudiantes, habia nulo uso de dispositivos (tabletas)
como herramientas de aprendizaje; una de las razones: porque el maestro de educacién
especial lo consideraba innecesario. En suma, una serie de restricciones participativas al
interior de la escuela.

Dentro de esta misma linea investigativa pero enfocada en los actores institucionales se
encuentra lo que Lalvani (2015) expone en sus hallazgos. En este sentido, da cuenta del
capacitismo institucionalizado y el papel de educadores en la segregacion sistematica de
estudiantes con discapacidad en las escuelas estadounidenses, teniendo como resultado el
hecho de que docentes mantuvieran posiciones a favor de la segregacion de estos nifios y
nifias, refiriendo un comportamiento que consideraban desafiante por parte de los
estudiantes y ubicando dicho problema como de orden individual-mental.

En esta misma linea de discusion, pero desde la perspectiva de maestros rusos,
Oreshkina, Lester y Judge (2014) exploraron las formas en que los variados significados de
la educacion de nifas/os con discapacidad fueron construidos discursivamente en un
periddico para maestros. En sus hallazgos identificaron dos discursos: por un lado, la
educacion especial como separada Yy, por otro lado, la educacion especial como inclusiva.
De acuerdo con las narrativas se encontrd por parte de personal docente una consideracion
de la discapacidad como tragedia y un problema de clases bajas. Las autoras concluyen en
dar importancia al involucramiento de nifias y nifios con discapacidad, asi como a sus

familias para construir la educacion.
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Hallazgo importante también el reportado por Selber y colaboradores (2014) en su estudio,
cuyo objetivo fue identificar las percepciones de los servicios educativos, medicos y
sociales de defensores y cuidadores principales de nifios entre 5 y 11 afios con discapacidad
en Estados Unidos. Los autores encontraron que el 80% de los participantes lo describio
como proceso frustrante e invalidante. Respecto al &mbito educativo, un tercio adopto una
postura neutral y 26 % no estaba de acuerdo con el desempefio de los profesionales, ademas
de tener una sensacion de exclusion frente a estos procesos como familia.

En otro estudio, Chun y Ferguson (2019) analizaron las experiencias de jévenes con
discapacidad y sus padres en Corea del Sur partiendo del analisis de la cultura y la
verguenza como elementos que afectan la vida de estos mediante la perspectiva tedrica del
interaccionismo simbdlico. Los hallazgos destacan cuatro elementos experienciales, a
saber: estandares sociales, responsabilidad familiar, roles de las madres y carga emocional
de los padres. En suma, tanto padres como madres se han sentido avergonzados sobre todo
ante situaciones de orden comportamental de sus hijas/os en el &mbito escolar, ya que las
maestras/os solian llamarles para recogerlos debido a algin comportamiento “anormal”
que, en la mayoria de las ocasiones, formaba parte de su condicidn (emitir sonidos, entre
otros). Sin embargo, dentro de las interacciones aulicas algunos de ellos pasaron por
“situaciones de violencia y acoso por parte de los pares” (Chun y Ferguson, 2019, p.9).

Franklin (2018) por su parte, llevé a cabo un estudio de caso que tuvo como
objetivo el analisis de narrativas del equipo educativo (padres, maestros, administradores,
para profesionales) circundantes a un estudiante con trastorno emocional y mdultiples
etiquetas, entre ellas, discapacidad especifica de aprendizaje. En dicho estudio se encontrd -
ademas de etiquetas- actos violentos utilizados como estrategias ante problemas

comportamentales en el aula, recursos de segregacion y estigmatizantes, asi como poca
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conciencia acerca del asunto, refiriéndose al estudiante como alguien con quien “tienen que
lidiar”.
Similar a lo expuesto por Franklin, otros estudios: Lopez, Lopez y Peralbo (2015); Vera et
al. (2018); Pava (2019); Gongalves et al. (2020), quienes han realizado investigaciones con
el fin de comprender la experiencia emocional de padres y madres de nifias y nifios con
discapacidad, han encontrado que, en general, madres y padres atraviesan sentimientos de
dolor, sufrimiento, intranquilidad, desesperacion, culpa y responsabilidad ante la situacion
de discapacidad. A su vez, el apoyo profesional genera dificultades en tanto en algunos
casos no se ha brindado ayuda e importancia a las dificultades que presenta el nifio/a y la
derivacion al servicio correctamente.
1.1.3 Estudios en el marco del Sur Global: aproximaciones
desde América Latina

En el contexto de América Latina podemos encontrar hallazgos importantes en
Colombia, Argentina, Chile y Brasil. En el caso de México particularmente el tema de las
violencias contra las PCD es considerado un tema poco abordado, sobre todo cuando de
infancias se trata. Es importante destacar que, al nombrar infancia de manera plural
aludimos a que esta no se constituye de manera universal, por el contrario, existen multiples
experiencias de aquello que denominamos “infancia” porque es una etapa de vida que se
vive de diversidad de formas de acuerdo con el contexto en el cual se desarrolla. En este
sentido, hablar de infancias nos permite tomar en cuenta las particularidades y expresiones
que de ella emanan.

En consecuencia, el tema de discapacidad suma a estas experiencias de vida otras
variables que como veremos, dan cuenta de un proceso que implica la conjuncion de

elementos sociales y culturales que difieren de otras infancias. Por este motivo, se han
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identificado aquellos estudios mayormente focalizados en el proceso de inclusion de nifias
y nifios con discapacidad que, aunque no necesariamente dan cuenta (directa) de estas
violencias, nos aproximan a las formas en las que se estad pensando en estos temas y los
cuestionamientos que surgen a partir de ellos, como el capacitismo implicitamente dado en
los contextos institucionales como lo es la escuela.

Muestra de ello es lo que, por una parte, Rincon y Ospina (2014) identificaron en su estudio
cualitativo en Colombia mediante las narrativas de nifias y nifios con/sin discapacidad, sus
familias y docentes. Los hallazgos dan cuenta de los prejuicios personales de parte de los
docentes al iniciar con el proceso de inclusién y, a la fecha, que nifias y nifios con
discapacidad se siguen considerando desde la categoria del déficit. Por otra parte, Ortiz et
al. (2017) describieron la frecuencia de intimidacion escolar de NNA con discapacidad
asociada a mielomeningocele®. Los resultados muestran que todos los evaluados han sido
intimidados al menos una vez en el dltimo mes. Las combinaciones méas frecuentes de
intimidacién son verbal y social. Este tipo de situaciones ha orillado a algunos a dejar la
escuela o cambiar y responder en su defensa, asi como, en algunos casos, tener ideas
suicidas.

Con respecto al caso chileno, Villalobos et al. (2014) analizaron y compararon las
diferencias entre estudiantes sin/con necesidades educativas especiales (NEE)° en términos
de la experiencia de victimizacion escolar en escuelas de educacion basica con PIE
(Programas de Integracién Escolar). Los resultados indican que estudiantes pertenecientes a

NEE son un grupo en riesgo y mas propensos a agresiones de todo tipo para el contexto

® Es una malformacién congénita que se caracteriza por un cierre anormal de la lamina posterior de
los cuerpos vertebrales, con la exposicion de las estructuras nerviosas (Fonseca y Ortega, 2021).

10 Esta consideracion varia de acuerdo con cada pais, por esta razén no todos los estudios hacen
alusion a este aspecto de la misma manera.
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educativo chileno. Similar a los hallazgos de Ldopez (2014) quien, mediante un estudio de
casos multiples y relatos de vida encontré que egresados de escuelas municipales con PIE
describen la formacién como una calidad inferior a la esperada en tanto fueron
discriminados por pares y profesores. Esta situacion afect6 sus proyectos de vida y los llevo
a la desercion escolar, orientandose y desempefiandose fuera del ambito académico.

Por su parte, Abarca, Céspedes y Yariez (2020) abordaron la experiencia escolar de
estudiantes adolescentes chilenos con discapacidad intelectual. Dicha investigacion
evidencia que, por un lado, las apreciaciones que docentes hagan de estudiantes pueden
reforzar o inestabilizar la idea que estos mismos tienen sobre si. Por otro lado, existe falta
de interaccion y comunicacién, asunto que ha generado una dependencia produciendo
sentimientos de incertidumbre y angustia al estudiantado y afectando la imagen que
construyen sobre si. Respecto a los pares, los vinculos se dotan de ambigliedad de acuerdo
con el analisis de los autores “por no poder comprender algunas situaciones sociales, o por
preferir una autoexclusion de algunas instancias grupales por dudar de las propias
competencias académicas” (Abarca, Céspedes y Yafiez, 2020, p.83). Las conclusiones
sugieren que los mecanismos en busqueda de la inclusion se derivan en estigma,
segregacion y subalternizacion de estos estudiantes.

Respecto a estudios realizados en México, Ciénega, Patifio y Alcantara (2014) por
su parte realizaron un estudio cualitativo-descriptivo de las experiencias que adolescentes
con discapacidad tenian acerca de su historia escolar y el proceso de educacion inclusiva en
el Estado de México. Los hallazgos apuntan a que la red de apoyo familiar en ocasiones
raya en la sobreproteccién. En relacion con los pares (y en ocasiones por parte de maestros)
se han ejercido acciones de discriminacion como parte de su proceso dentro de la educacion

regular, siendo objeto de burlas “a sus espaldas”, apodos, malos tratos y rechazo, generando
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en ellos emociones como miedo, tristeza, ansiedad, inseguridad, introversion, soledad,
aislamiento, depresion y agotamiento.

En otros estudios de caso Ciénega (2014) y Ciénega (2018) se analizan, por una parte, los
modos en que la angustia tiene lugar en la clinica interdisciplinaria de la discapacidad
infantil y, por otra parte, el quehacer de los especialistas clinicos. Encontrando
discriminacion por motivo de discapacidad, tanto a nivel familiar como escolar. Las
estrategias utilizadas por parte de los nifios con discapacidad conllevan, por un lado, a una
resistencia ante el hecho de asistir a la escuela fingiendo sentirse mal, aumentando
sentimientos de angustia y mayor dependencia con la madre. Por otro lado, se detectd que
la institucion en donde se atendia a uno de los nifios, lo descalificaba y le englobaba de
manera capacitista en una serie de conductas problematicas centrandose como parte del
diagnostico de este.

En el estado de Tabasco Najera (2015) expone la experiencia que docentes han
construido en los procesos de inclusion de nifias y nifios con discapacidad en preescolar y
primaria. Al respecto, se observan y refieren situaciones desafiantes y complejas, ya que
existen diferentes discapacidades dentro de dicha poblacién. Si bien los docentes
consideran importante la inclusién de las infancias con discapacidad y cuentan con
disposicion para realizar su trabajo con esta poblacion, esta situacion les presenta un reto
particularmente porque no cuentan con las herramientas de formacion en ese sentido,
situacion que complejiza su plena inclusion.

Similar a los hallazgos que Brunot (2017) expuso con respecto a San Luis Potosi.
Este dio cuenta de los factores que posiblemente influyen en el éxito o el fracaso educativo

de dos nifios y una nifia con discapacidad de 6 y 7 afios en educacion basica regular con
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servicio USAERM. En este sentido mostr6 que la escolarizacion de nifias/os con
discapacidad depende también de la voluntad del director de aceptar a esos alumnos en su
escuela, de pedir ayuda al servicio de USAER y de aceptar la presencia de ese servicio en
su escuela. De acuerdo con el director, varias escuelas normales no reciben a nifios con
NEE pese a lo estipulado por la ley y la intervencion por parte de los profesionales de
USAER parece insuficiente. No existe un programa especifico aplicado para los sujetos de
estudio y hay falta de formacién y experiencia profesional, lo cual dificulta el proceso de
inclusion pedagogica. A su vez, el hecho de que no se pueda recibir atencion medica
adecuada fuera de la escuela suscita que, en ocasiones, se excluya y remita a la alumna
(especificamente) de la escuela por dias, pues su hiperactividad se eleva.

Respecto a Sonora, Valenzuela, Guillén y Campa (2014), identificaron los requisitos y
recursos necesarios para la atencion a la diversidad e inclusion educativa en el contexto de
la educacion primaria. Mediante un estudio mixto con diferentes docentes del estado se
encontrd que existe una demanda recurrente para su formacion en este sentido, asi como la
inversion econdmica, incluyendo la infraestructura y recurso humano como parte de una
estrategia que se encamine al objetivo de la inclusion. Siguiendo esta misma linea, pero
desde un enfoque cuantitativo, Campa y Contreras (2018) estudiaron los aspectos
psicosociales (actitudes, cultura de la diversidad y practica docente) para determinar su
relacién en el proceso de inclusion educativa en las escuelas primarias publicas del estado.
Se evidencia que, por un lado, hay una media baja que indica que escasamente docentes
consideran que los alumnos con diversidad pueden desarrollar sus propias potencialidades.
Por otro lado, muestran preferencias hacia diversidades de tipo motora, sociofamiliar y

conductual, en grado leve y medio y poca aceptacion a diversidad intelectual, auditiva y

11 Unidad de servicios de apoyo a la educacion regular.
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visual en sus diversos grados de afectacion, asunto que resulta en actitudes poco favorables
hacia la inclusion.

Moctezuma (2019) por su parte dio cuenta de como es percibida y acogida la discapacidad
infantil en comunidades indigenas nahuas, asi como el rol que mantienen las instituciones
correspondientes a su atencion en la actualidad. Mediante el interaccionismo simbdlico, el
constructivismo y el trabajo etnografico reflexivo se evidencian las problematicas que
enfrentan las infancias con discapacidad y sus familias'?, quienes han sufrido violencia por
parte de las instituciones de salud. Como consecuencia, las familias han dejado de llevar a
sus hijas/os a estas mismas. Al respecto, se denota desigualdad econdmica significativa y
que entorpece los procesos de inclusion. Por su parte, las instituciones educativas pasan por
alto que la discapacidad varia de una cultura a otra, lo cual genera efectos negativos para
dicha poblacion. En general, el proceso ha obstaculizado la inclusion de las infancias con
discapacidad dentro de su comunidad.

Los estudios expuestos dan cuenta de experiencias diversas y complejas mediante
las cuales se complica la inclusion de las infancias con discapacidad en las diferentes
sociedades. Especialmente en el &mbito escolar y que es de gran interés para la presente
investigacion, se denota un proceso de educacion inclusiva que se traduce por o menos de
dos formas: por un lado, sensibilizacion (que en ocasiones raya en la sobreproteccion), por
otro lado, entorpecimiento del proceso mediante la reproduccion de actitudes, discursos y
acciones capacitistas-estigmatizantes por parte de la comunidad educativa. En ambos casos,
conduce a que nifias y nifios con discapacidad lleven a cabo estrategias que los ponen en
peligro y al mismo tiempo los violentan a ellos y a otros. Como se plantea en algunos

estudios revisados: propician agresiones hacia otros o ellos mismos, conlleva ideas

12 Principalmente las madres como cuidadoras.
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suicidas, aislamiento e indefension aprendida. En este sentido, ademas de vulnerar su
derecho a una vida libre de violencia, estos hechos los posicionan en una situacion de
riesgo que puede causar dafios de manera prolongada (Berastegui y Gomez, 2007),
afectando sus interacciones cotidianas.

Con base en lo anterior destacamos la importancia de analizar las dinamicas suscitadas
dentro del ambito escolar partiendo de que en este mismo se adopta una postura de
educacion inclusiva que, si bien discursivamente y a nivel legal propone la comprensién y
aceptacion de la diferencia sumado a la promocién de derechos humanos para todos, es un
proceso que transita -tal y como observamos- no necesariamente desde una vision positiva,
sino también desde una visidn negativa que socialmente se traduce en una resistencia por
parte de la comunidad educativa y que conlleva a este tipo de violencias. En este sentido y
de acuerdo con los hallazgos en los diferentes estudios se evidencia que en el espacio
escolar se (re) producen violencias particularmente matizadas socialmente. Es decir,
concepciones culturales®® que recaen en actos negligentes, violencia de tipo psicoldgica,
verbal y que en ocasiones se camuflan en el quehacer cotidiano.

En consecuencia, dan cuenta de dos cuestiones de orden relevante: por una parte, la
escasa produccidn gue existe en atencion al fendmeno de violencias contra las infancias con
discapacidad en espacios escolares especificamente. Por otra parte, aquellos estudios
realizados con base en el marco de referencia de educacién inclusiva mayormente indagan
sobre la experiencia docente y las estrategias que implementan como parte de su rol en la
escuela, resaltando elementos analiticos de orden macro. En el primer caso es importante
sefialar (como en un principio), que la produccion de los DS y los CDS es fundamental para

una comprension integral, no obstante, se han concentrado en la experiencia de personas

13 O sistema de creencias.
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jovenes y adultas con discapacidad. Por tanto, el sector de las infancias queda rezagado
frente a estos, ademas, las experiencias recogidas en una gran parte de estos estudios
(inclusive referidos a como ha sido experimentada la infancia en el entorno escuela) se ha
realizado desde una mirada adulto-céntrica. Es decir, las personas participantes revisan el
pasado con los referentes actuales, por lo tanto, desde esta investigacion se pretende
destacar la importancia de recoger y amplificar las voces/experiencias de esas infancias con
base en su contexto actual.

En el segundo caso los elementos analiticos de orden macro identificados desde esta lectura
corresponden a las obligaciones o deberes desde el Estado. Esto se traduce, por ejemplo, en
capacitacion y distribucién de recursos (humanos y materiales) para las escuelas. En
consecuencia, se dejan de lado aquellos aspectos de orden micro o relacional que ponen en
riesgo a los estudiantes con discapacidad y que en diversidad de ocasiones conllevan al
ejercicio de violencias en los espacios escolares pero que no necesariamente son el tema
central de analisis desde la literatura abordada.

De ahi la importancia de que en la presente tesis hemos considerado parte
fundamental poder dar cuenta de la otra cara de la educacion inclusiva, aquella que muchas
veces carece de congruencia entre el decir y el hacer y que tiene como consecuencia la
presencia de violencias dentro de las interacciones sociales de la comunidad educativa. Por
tanto, la presente investigacion apuesta a la aproximacion de estos aspectos como parte de
un nuevo analisis local en la ciudad de Hermosillo, Sonora. En particular, desde una visién
cualitativa que contribuya a comprender las violencias que enfrentan estudiantes con
discapacidad dentro de los procesos de educacion inclusiva y que no estdn siendo

suficientemente visibilizadas desde el escenario escolar.
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1.2 Planteamiento del problema

La escuela como espacio de socializacion primaria en la vida de nifias y nifios conforma un
lugar significativo para su inclusion dentro de otros espacios. Especificamente para nifias y
niflos con discapacidad legalmente ha implicado un proceso largo y reciente de
reivindicacion de sus derechos. Para el caso mexicano, es una transicion que ha conllevado
mas de 70 afios con la creacion de la Direccion General de Educacion Especial como
veiamos en el capitulo I1. Sin embargo, su concrecion fue establecida de 1995-2000 con la
Ilamada integracién educativa que obligd a las escuelas regulares a incorporar estudiantes
con discapacidad -principalmente- que se encontraban rezagados o recibiendo una
educacion especial segregada de la escuela. Este mandato constitucional se convirtié en un
parteaguas importante para el colectivo de PCD Yy la investigacion social, de ahi que las
USAER cobraron una relevancia predominante para la atencion y seguimiento de los
estudiantes dentro del ambito escolar regular.

Actualmente, de acuerdo con cifras del Censo de Poblacion y Vivienda 2020
proporcionadas por el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica (INEGI),
en Sonora habitan 25,642 NNA con discapacidad de los 6 a los 12 afios, de ese total,
23,953, (93%), asisten a la escuela, quedando por fuera 1689. Para el caso de Hermosillo,
del total de NNA (8267) el 95% asisten, es decir, 7817, quedando por fuera 450. Dicho
registro no contempla la distribucion de estudiantado en escuelas publicas, privadas o
especiales. En este sentido, vale la pena la visualizacion estadistica con la que contamos
actualmente en términos de trayectoria estudiantil de esta poblacion y que destaca que una
minoria importante de ellos quedan aun por fuera del sistema educativo en este contexto.

Esta informacion en conjunto con la proporcionada en los diversos estudios

revisados coadyuva a realizarse diversas preguntas. Por un lado, pensando en los motivos
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que subyacen a que estas nifias y nifios no asistan. Por otro lado, al hecho de que quienes
logran continuar su trayectoria, refieran recibir actos de violencia de diversa indole por la
comunidad educativa, tal como lo hemos observado mediante la informacion recabada.

Con base en lo anterior nos resulta interesante identificar los procesos de educacion
inclusiva de los cuales estan siendo parte nifias y nifios con discapacidad de acuerdo con la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) que México
firmo vy ratifico en 2007 segin la Comision Nacional de Derechos Humanos (CNDH,
2020). Asimismo, los sefialamientos que de ella derivan y se establecen dentro de la Ley
General de Educacién (LGE) mexicana que se suma a este accionar colectivo. Entendiendo
por educacion inclusiva el hecho de “eliminar toda forma de discriminacion, y exclusion,
asi como las demas condiciones estructurales que se convierten en barreras al aprendizaje y
la participacion” (LGE, 2019, p.3).

No obstante, con base en la revision realizada de las diferentes investigaciones se
observa, por un lado, un proceso de educacion inclusiva que ha presentado retos a nivel
mundial (y que han dado lugar a dinamicas que afectan y violentan los derechos de los
estudiantes en el espacio escolar). Por otro lado, que son pocas las investigaciones que
toman en cuenta la participacion de nifias y nifios para comprender los procesos llevados a
cabo dentro del marco de educacién inclusiva. En este sentido, es importante sefialar que
Sonora carece de informacion con respecto al tema.

De acuerdo con UNICEF (2019) México presenta diversas deficiencias de datos que
den cuenta de las violencias perpetradas contra las infancias, especialmente aquellas en
situacion de vulnerabilidad como NNA con discapacidad. Al respecto, no existe
informacidn representativa, lo cual dificulta asimismo su intervencién. En el caso de la

violencia en la escuela sefialan la falta de tres aspectos cruciales en dicho contexto: 1)
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magnitud y tipos de violencia en nivel basico, especificamente en los estratos de 3 a 11
afios. 2) Falta de informacion acerca del nimero de estudiantes involucrados en actos de
violencia y el seguimiento escolar dado. 3) Ausencia de datos sobre delincuencia y
desorden social al interior y alrededor de las escuelas (UNICEF, 2019, p.95).

Pese a este panorama nos es importante sefialar y destacar la labor que el Instituto Nacional
Electoral (INE) ha realizado en México en un esfuerzo por dar a conocer las opiniones de
NNA tanto con discapacidad como sin discapacidad respecto de su entorno y diferentes
tematicas de su interés mediante el empleo de encuestas a nivel nacional. La mas reciente
realizada en el 2021 ha evidenciado informacion interesante con respecto al tema de
violencia y la situacion de NNA con discapacidad dentro y fuera del espacio escolar. Para
el caso de estas nifias y nifios el tema central de preocupacion es la pobreza, en segundo
lugar, la desigualdad y, en tercer lugar, el acoso entre pares. Ademas, son el grupo que, por
un lado, identifica enfrentar mayor discriminacion (85 %), pero en este caso sefialan como
primera razén su forma de hablar y de vestir. Por otro lado, con un porcentaje del 92 %,
detecta en su comunidad la mayor cantidad de riesgos relacionados con la violencia (INE,
2021).

Estas cifras denotan particularidades que convocan a reflexionar en torno a las
brechas de desigualdad que estan identificando nifias y nifios con discapacidad y con ello
los efectos que trae consigo. Como se sefiala desde dichos hallazgos, son ellos quienes
identifican mayor discriminacion, apuntan al problema de acoso entre pares y detectan la
mayor cantidad de riesgos relacionados con la violencia. En este sentido, vale la pena
aproximarse al fendmeno y hacerlo visible desde la investigacion social. En consecuencia,
consideramos importante sumar las aportaciones de una consulta reciente en aras de

aproximarnos al fenémeno de la violencia contra NNA. Dicha consulta, cuyo titulo es ¢;me
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escuchas? conto con la participacion de NNA con discapacidad y sin discapacidad teniendo
un alcance a nivel nacional en su Edicion 2022 y que fue auspiciada por la Comision de
Derechos Humanos de la Ciudad de México (CDHCM) y el Sistema Nacional para el
Desarrollo integral de la familia (SNDIF).
Al respecto, nos gustaria destacar puntos especialmente relevantes para los intereses que se
persiguen. En primer lugar, destacamos que, dentro de dicho trabajo, han identificado que
desde 1997 NNA refieren que dentro de los temas de interés se encuentra la violencia y la
discriminacion, destacando la importancia de la violencia y el maltrato como el tema
nimero uno en comin* entre NNA (con y sin discapacidad). En segundo lugar, de acuerdo
con dicha encuesta y con respecto al estado de Sonora, destacamos que la consulta ha
reportado que un 32. 56% de nifias y nifios con discapacidad manifiestan una preocupacion
por el trato desigual a las personas por ser diferentes, a diferencia de NNA sin
discapacidad, quienes lo sefialan en un 10.6 %, es decir, una diferencia del 22%. Siendo
esta cifra mayor a la reportada a nivel nacional y que posiciona a Sonora como un estado en
el que existe una mayor preocupacion por el trato desigual a las personas por ser diferentes.
En tercer lugar, son estos mismos -las nifias y nifios con discapacidad- quienes
sefialan un mayor interés por participar promoviendo la igualdad y el respeto frente a NNA
sin discapacidad y, una vez mas, dicho interés es mayor en Sonora. En general, NNA han
manifestado recibir violencia psicoldgica, fisica, asi como rechazo, discriminacion vy
exclusion principalmente por parte de familia directa (papa o mama) y pares y, en el caso

de las/los adolescentes, suman a estas violencias aquellas de orden sexual.

14 En los proximos sefialamientos en este sentido o referido como “en general” quiero hacer
referencia a puntos de encuentro de NNA con discapacidad y sin discapacidad.
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Las cifras nos ilustran un problema publico evidente que nos deja mas preguntas que
respuestas a la situacion de la violencia en sus distintas modalidades. Aunque son
importantes, no dejan de ser insuficientes en tanto no develan de manera cualitativa la
problematica que subyace a las condiciones de violencia y discriminacion que estos NNA
refieren. Recordando de esta manera que, “cuando reducimos las palabras y actos de la
gente a ecuaciones estadisticas, perdemos de vista el aspecto humano de la vida social. Si
estudiamos a las personas cualitativamente, Ilegamos a conocerlas en lo personal y a
experimentar lo que ellas sienten en sus luchas cotidianas en la sociedad” (Taylor y
Bogdan, 1992, p.21).

Este hecho repercute y tiene lugar tanto a nivel nacional pero mayormente, en el
contexto local (Hermosillo, Sonora), pues no se identifican trabajos investigativos®
encaminados a la comprension de actos de exclusién dados dentro de los procesos de
inclusion y que conllevan al ejercicio de violencias contra nifias y nifios con discapacidad.
En consecuencia, la presente investigacion se propone comprender cualitativamente cémo
aun dentro de los procesos de educacion inclusiva se ejercen violencias contra nifias y nifios
con discapacidad en la ciudad de Hermosillo, pretendiendo que los recursos que de aqui se
deriven coadyuven a ampliar las perspectivas y propuestas de accion encaminadas a la
contribucion de politicas publicas sobre la materia en el campo de la proteccion de derechos
de NNA con discapacidad.

De acuerdo con en este panorama la pregunta guia de esta investigacion es ¢cémo se
desarrollan las violencias contra nifias y nifios con discapacidad en el espacio escolar

publico en la ciudad de Hermosillo? Con el fin de poder abordarla resulta fundamental

15 Nii a nivel cuantitativo o cualitativo.
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atender una serie de preguntas que abonan a las posibles respuestas dentro de esta misma, a
saber:
1. ¢Qué violencias se presentan contra nifias y nifios con discapacidad en el espacio
escolar publico en la ciudad de Hermosillo?
2. ¢Cual es el papel que juega la discapacidad de estas nifias y nifios en relacion con
las violencias ejercidas en el espacio escolar publico en la ciudad de Hermosillo?
3. ¢Cudles son las estrategias, resistencias y tacticas que construyen nifias y nifios con
discapacidad frente a esas violencias en el espacio escolar publico en la ciudad de

Hermosillo?

1.2.1 Objetivos
Objetivo General: Comprender las formas en que se desarrollan las violencias contra nifias
y nifios con discapacidad en el espacio escolar publico de la ciudad de Hermosillo.

Objetivos especificos:

1. ldentificar las violencias que se presentan contra nifias y nifios con discapacidad en
el espacio escolar publico en la ciudad de Hermosillo

2. Describir el papel que juega la discapacidad de estas nifias y nifios en relacion con
las violencias ejercidas en el espacio escolar publico en la ciudad de Hermosillo

3. Conocer cuales son las estrategias, resistencias y tacticas que construyen nifias y
nifios con discapacidad frente a esas violencias en el espacio escolar publico en la
ciudad de Hermosillo

1.2.2 Hipotesis

Esta investigacion pretende evidenciar que, dentro de los procesos de educacion

inclusiva en espacios escolares publicos de la ciudad de Hermosillo se dan procesos de
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exclusion que conllevan directa o indirectamente a violencias contra nifias y nifios con
discapacidad, dentro de las cuales subyace y se refleja un sistema de creencias y actitudes
capacitistas por parte de los actores que lo constituyen. No obstante, aquellas nifias y nifios
con discapacidad si bien son considerados como meros receptores, han construido

estrategias, resistencias y tacticas que responden a dichas violencias.

Capitulo I1. La Educacion Inclusiva y su importancia en el caso de

estudio

El objetivo del presente capitulo es brindar un panorama histérico de la relacion existente
entre el colectivo de PCD vy las violencias ejercidas contra éstos en el &mbito educativo que,
desde nuestra mirada investigativa, observamos ha sido una constante en los procesos de
orden pedagdgico y social. En este sentido, el apartado que compone el capitulo hace un
recuento de las aproximaciones discursivas y de intervencién que la educacion mexicana
brindé durante los siglos XIX y XX destacando la creacion de diversas instituciones y las
tareas que éstas desempefiaban. Ademas, se elabor6 un subapartado con el fin de justificar
la relacion existente entre educacion inclusiva y violencias, con el cual se pretende
clarificar la importancia del presente estudio.
2.1. Transitando el campo de la educacién especial y la educacion inclusiva
en las escuelas regulares publicas
De acuerdo con la Ley General de Educacion en Mexico se pretende coadyuvar
mediante las instituciones educativas a la inclusion de las PCD, siendo un reto importante
en la actualidad que cada vez cobra mayor relevancia en la agenda politica. Sin embargo,
para llegar a lo que hoy conocemos como educacion inclusiva ha habido aproximaciones

importantes que han ido modificando la vision del quehacer pedagogico y social respecto
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de diversas poblaciones, por tanto, los programas y expectativas de éstos han realizado
ajustes orientados a la atencion de la diversidad de estudiantes que asisten a las escuelas. En
consecuencia, la transformacién educativa ha partido de dos modelos que han auspiciado la
participacion de nifias y nifios con discapacidad en los procesos de educacién: la educacion
especial y la educacion inclusiva.

En cuanto a la educacion especial se ha comprendido desde una necesidad educativa del
estudiantado con discapacidad y por tanto de una intervencién que tenga como objetivo
incidir en su desarrollo intelectual, acompafandolos en los procesos de aprendizaje en el
contexto escolar. De ahi comenzaron su labor las Unidades de Apoyo a la Educacion
Regular (USAER), los Centros de Atencion Multiple (CAM), entre otros. No obstante,
estas formas de intervencién y atencion, aunque fueron creadas con intenciones de mejora
para las PCD y su formacion, también han sido objeto de discusion. En la siguiente linea

del tiempo se observa la evolucion que ha conllevado este proceso en las tltimas décadas:

Figura 1. Linea del tiempo del proceso historico de la Educacion Especial en México®®.

4

2000
Educacién
1990 Inclusiva: un
Modelo de modelo social
1980 integracion para la atencion
Incorporacion educativa para de las personas
1970 de la teoria la atencién de bque enfrentanI
i6 sicogenética al las personas con arreras para e
1959 Crl?)a}(r:é?:gigﬁ 8 P sigstema NEE con y sin apren_dl_zaje_y la
Creacion de la General de educativo en discapacidad participacion
Coordinacion de Educacion México
Educacién Especial
Especial (DGEE)

Fuente: Elaboracion propia con base en Sanchez (2010): Memoria y actualidad en la Educacién
Especial en México. Una vision historica de sus Modelos de Atencion. México: SEP.

16 Si bien la linea del tiempo integra el periodo correspondiente al siglo XX y XXI por la
consolidacion de la educacion especial a nivel legal, le anteceden las politicas de atencion
asistenciales a las cuales aludimos en el presente texto y que han sido predominantes en la l6gica de
educacion especial. Por ejemplo, la creacion de escuelas especiales en 1870 para “sordomudos”,
ciegos y “deficientes mentales”.
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Como observamos, en el sistema educativo mexicano (al igual que en el resto de la esfera
global) se han efectuado cambios importantes en lo correspondiente a la intervencién y
atencion educativa de las poblaciones, cada vez con base en un mayor interés y énfasis en
aquellos considerados grupos “vulnerables”!’ por las barreras sociales y culturales que
éstos enfrentan. La linea del tiempo expone algunos de los cambios realizados
especificamente con relacion a la transicion de la educacion especial y la educacion
inclusiva. En ésta se destacan aquellos considerados sustanciales para efectos del presente
trabajo y que fueron producidos en cada década a partir de la creacion de la Coordinacion
de Educacion Especial.

Pero ¢de qué van estos cambios? Principalmente de la modificacion de modelos, lo
cual implicé a su vez modificar la concepcion histéricamente sostenida acerca de los
grupos considerados fuera de la norma, pasando de esta manera de estratificarlos como
“anormales” (incluyendo en esta categoria términos como “retrasado mental”, “impedidos”,
“atipicos”, “deficientes”, “lisiados”, “inadaptados”, “imbéciles”, “idiotas”, entre otros) que
cuentan con NEE, a un modelo en el cual se incluye a todas las personas que enfrentan
barreras para el aprendizaje y la participacion (BAP) incorporando dentro de esta vision a
las personas con discapacidad y personas sin discapacidad.

Entonces, ¢cuéles son las premisas de estos cambios? En cuanto a las NEE de un
asunto o problema de orden individual, es decir, que trae consigo la persona y motivo por el
cual debera ser integrado en un ambiente especifico para esta poblacion que, en suma,

deben ser rehabilitadas para poderse integrar a la sociedad. Estos ambientes especificos

17 Se entrecomilla porque en el presente documento se evita asumir que ciertos grupos son
vulnerables per se, ya que recae en un asunto mas personalizado e individual que no permite
visualizar que son precisamente variables de indole externa las que los vulneran, en todo caso lo
correcto es vulnerados.
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fueron considerados por Goffman (1970) como instituciones totales, definiéndolas como
“un lugar de residencia y trabajo, donde un gran nimero de individuos en igual situacion,
aislados de la sociedad por un periodo apreciable de tiempo, comparten en su encierro una
rutina diaria, administrada formalmente” (Goffman, 2019 [1970], p.15).

En la ruta marcada para la intervencion de las personas consideradas con NEE se
introdujeron Las Escuelas de Educacién Especial que atendian trastornos visuales,
trastornos de la audicion e impedimentos neuromotores; los Centros de Capacitacion para
el Trabajo; los Centros de Capacitacion para la atencion de personas adultas deficientes
mentales llamadas Industrias Protegidas; Clinicas de la Conducta; Clinicas de Ortolalia'é;
Escuelas Primarias de Perfeccionamiento y a su vez se fueron creando los Grupos
Integrados en las escuelas regulares, aumentando su integracion a éstas mediante el
Programa de Primaria para Todos los Nifios que propuso en 1971 el subsecretario de
Educacién Primaria y Normal de esa época de acuerdo con Sanchez (2010). Posteriormente
se daba atencion y tratamiento a estos estudiantes integrados en escuelas regulares en el
turno contrario al que asistian con la finalidad de dar seguimiento individual. Estos cambios
se presentaron de manera progresiva, ya que en un principio se fueron incorporando
quienes contaban con los considerados “problemas de aprendizaje” para después dar paso a
aquellos que contaban con alguna discapacidad intelectual o auditiva y visual.

El surgimiento o modificacién de las NEE por las BAP se establece a partir del
cambio de paradigma a la educacidn inclusiva, mediante éste se reconoce que el sistema
educativo debe ampliar la vision pedagodgica y humana para impulsar la equidad educativa.
Este proceso se tradujo principalmente en retomar acciones politicas que coadyuvaran a que

los grupos histéricamente excluidos (principalmente las PCD) formaran parte de la

18 Este servicio era proporcionado para nifios con problemas en el lenguaje.
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sociedad en su conjunto. En términos educativos implicé la obligatoriedad de las escuelas
regulares a recibir al estudiantado que asi lo desee en las instituciones, adecuando los
procesos de ensefianza-aprendizaje y trabajando en conjunto con las USAER y los CAM.
De acuerdo con Sanchez (2010) la inclusion se planteo tres ejes relevantes:
1) Una mejor calidad de vida para todos, sin discriminacién de ningun tipo.
2) El reconocimiento y aceptacion de la diversidad como fundamento para la
convivencia social.
3) La dignidad de los sujetos, sus derechos, autodeterminacion, su contribucion a la
vida comunitaria y su pleno acceso a los bienes sociales y culturales (Sanchez,
2010, p.240).
En consecuencia, las USAER comenzaron a operar directamente dentro de las escuelas
regulares distribuyendo su atencion en 4 o 5 escuelas distintas por cada equipo USAER?®®,
estas podran ser de los diferentes niveles de educacion basica: primaria, secundaria y en un
menor porcentaje, preescolar. Dicho equipo esta conformado interdisciplinariamente por
maestros (regularmente normalistas o formados en educacion especial), psicologa/o,
trabajador (a) social y linglista o maestros de comunicacion y sus funciones estan
alineadas, de acuerdo con la Secretaria de Educacion Publica (SEP) con base en tres
acciones: asesorar, acompanar y orientar (SEP,2011, p.134). De esta manera
la USAER promueve -a través de sus estrategias de apoyo y de su
intervencion directa en el aula regular- el desarrollo de aprendizajes
especificos de los alumnos o las alumnas con discapacidad para favorecer
sus competencias comunicativas, por medio de la ensefianza de la Lengua de

Sefias Mexicana, en el caso de la poblacién con discapacidad auditiva

19 Es decir, por un equipo USAER se atienden 4 o 5 escuelas diferentes.
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(sordera o hipoacusia) y del Sistema Braille, en el caso de la poblacién con
discapacidad visual (ceguera o baja vision). También prioriza una atencion
pertinente al alumnado con capacidades y aptitudes sobresalientes, mediante
la aplicacion de estrategias tales como el enriquecimiento de ambientes para
potenciar el aprendizaje, la aceleracion y la promocion anticipada o el
desarrollo de actividades extraescolares a traves de la vinculacion
interinstitucional, para coadyuvar con la minimizacion de las barreras que
éstos enfrentan en la escuela (SEP, 2011, p.129).
Este apoyo se brinda a la comunidad educativa y su intervencion prioriza la relacion del
estudiante con el proceso de ensefianza-aprendizaje aulico, orientando de esta manera la
mejora de los contextos y con ello la eliminacion de las BAP. Por tanto, el equipo brinda
atencion, ademas de a los estudiantes con BAP, a los profesores/as de grupo para la
modificacion de contenidos curriculares en caso de que se requiera, ademas de brindar
apoyo mediante la implementacion de charlas y exposiciones informativas grupales ya sea
dirigidos al estudiantado o padres y madres de familia?®. Por tanto,
la accion de la USAER en la escuela regular tiene como referente central el
desarrollo curricular. El curriculo integra el conjunto de competencias
bésicas, objetivos y contenidos, que los alumnos y las alumnas deben
alcanzar en un determinado nivel educativo; asi como los criterios
metodoldgicos y de evaluacion para fortalecer la practica docente. Es en el

disefio curricular donde el docente amplia su comprension y conocimiento

20 En algunas escuelas de manera bimestral se realizan charlas tituladas “Escuela para Padres” en
modalidad virtual con tematicas diversas como la crianza.
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de los procesos formativos y se hace evidente una determinada concepcion

de educacion (SEP, 2011, p.131).
En suma, con este cambio de paradigma y la insercion de las USAER en las escuelas
regulares se ha pretendido sumar al colectivo de PCD y personas sin discapacidad a
aprender en un mismo espacio independientemente de las condiciones que presenten. En
consecuencia, se parte de la premisa de que seas una PCD o no, somos diversos y las
acciones colectivas permiten un desarrollo y compromiso para todas las personas que, en la
medida de lo posible, propone reducir las desigualdades y brechas existentes entre grupos.

Pero ¢de donde surge un cambio y otro? En cuanto al primer modelo se destaca la

influencia del modelo meédico rehabilitador en las escuelas (tanto las escuelas normales-
formativas para futuros docentes como las escuelas encargadas de la educacion a la
poblacién en general), razon por la cual esta vision predominante enfatizaba en las
“deficiencias” de los individuos y con base en ellas realizaban intervenciones
rehabilitadoras?!. Estos fundamentos remitian exclusivamente al area médico-bioldgico,
fisica y psicologica y posteriormente se integraron elementos pedagdgicos y sociales con el
fin de comprehender a los individuos. De ahi que se hayan desplegado programas y
escuelas especiales para personas sordas, ciegas, con alguna condicion intelectual o motriz.
Dicho modelo permed en la rehabilitacion, citando a Sanchez (2010):

con el objetivo de compensar la “atipicidad” a través del desarrollo de las

capacidades y modificar la conducta de los sujetos para que pudieran

enfrentarse a los desafios de la vida. Asi, el individuo s6lo podia

21 De ahi que se crea el Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial (CREE) que continlia
vigente.
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incorporarse con plenitud a la sociedad de los “normales” si él habia sido

rehabilitado (p.98).
En cuanto al segundo modelo (social) se buscé tanto de manera conceptual como
pragmatica un cambio de vision hacia el colectivo de PCD especialmente??, ya que los
términos establecidos anteriormente y algunas practicas utilizadas como su segregacion
implicaban juicios de valor mas que una base cientifica respecto de las condiciones
subyacentes. Esto derivd en sesgos metodologicos y de intervencion terapéutica centrados
en la “correccion” y rehabilitacion de las PCD. Por tanto, a partir del modelo social se
concibe a la discapacidad mas alla de un asunto individual y se reconoce que las PCD son
educables, ya que, como mencionamos, el modelo de educacion especial con todo y sus
transformaciones remitia a la segregacion y exclusion, utilizando términos que aludian a las
PCD como personas de menor valor. Ademas, formaban parte de un proceso experimental
mas que de un proceso formativo, por tanto, se considerd necesaria la incursion del
paradigma social promoviendo de esta manera los derechos para todas las personas.

En suma, interesa destacar que dichos cambios han sido parte de una necesaria
transformacion global y una interfase que permitio incidir de manera positiva en el
colectivo de PCD. En este sentido, ha coadyuvado a que desde los diferentes ambitos e
instituciones se reconozca a las PCD como sujetos de derecho que apuestan por su

inclusion en todas las esferas de la vida.

22 También habia personas sin discapacidad pero que eran segregadas por ser consideradas personas
con problemas de conducta (inadaptados sociales, menores infractores, etc.).
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2.1.1 ¢{Por qué hablar de educacion inclusiva y al mismo

tiempo de violencias en el entorno escolar?
El paradigma de la educacion inclusiva ha sido un parteaguas para el colectivo de PCD, no
obstante, ha implicado (y generado) resistencias a su puesta en marcha. En el caso
mexicano, asi como latinoamericano en general, ha resultado un proceso complejo que da
cuenta de una praxis que dista significativamente de lo expuesto a nivel discursivo. Esto -de
acuerdo con nuestra lectura- remonta al proceso histérico comprendido entre el siglo XIX'y
siglo XX% ya que, aunque habia cada vez un mayor interés en el tema correspondiente a la
discapacidad y la poblacion en esta condicién, habia una falta de claridad al respecto. En
todos los ambitos predomind un modelo asistencial que en el caso de México conllevé a
una exclusién amparada legalmente puesto que las PCD por ley no eran consideradas
“aptas” para recibir educacion.

Al incrementarse el interés por las PCD en la agenda politica se observaron cambios
que buscaban dar instruccion a nifias y nifios en estas condiciones. Una de las iniciativas al
respecto fue “La Educacion de la Infancia Anormal ” que, de acuerdo con Sanchez (2010)
se constituyo a partir de estudios realizados por médicos legistas, psiclogos y pedagogos.
En ella se establecieron cinco categorias de “anormales”:

anormales fisicos: enanos, jorobados, cojos, invalidos en general, con
inteligencia normal o desarrollada. Anormales sensorios: son los que tienen
mal desarrollado o no desarrollado uno o mas sentidos (ciegos, sordos,
mudos, afectados de la palabra). Pueden ser educados con métodos

especiales. Anormales intelectuales: son aquellos que tienen imperfectas las

2 Resulta interesante la revision de lo suscitado en siglos anteriores, no obstante, para efectos del
presente documento consideramos pertinente el abordaje del siglo XIX y XX (precursores de la
educacion inclusiva).
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funciones cerebrales y sensorias (imbéciles, idiotas, perezosos). Anormales
del sistema nervioso o anormales patologicos: son los que pueden tener los
sentidos y la inteligencia en estado normal, pero que presentan alteraciones
del sistema nervioso (histéricos, epilépticos, los atacados de corea o mal de
San Vito®* y los de rostro y ademanes convulsivos, neurasténicos e
hiperestésicos). Anormales pedagogicos: son los nifios con inteligencia y
desarrollo normal, sin embargo, son ignorantes debido al abandono que han
vivido (Sanchez, 2010, pp.30-31).
Esta caracterizacion fue considerada arbitraria y acientifica, predominando clasificaciones a
partir de cada una de las especialidades. Lo mas comln en esas épocas fue el
establecimiento de las instituciones totales como mencionabamos, con el propdsito de
corregir y en algunos casos (como los ciegos y sordos) de lograr su ajuste en sociedad. Sin
embargo, dentro de esta segregacion a la vez habia una segunda segregacion o filtro, ya que
no se permitian todo tipo de “anormales”, esto porque imperaba el miedo a contagios de las
enfermedades y/o condiciones subyacentes. Asimismo, se conllevé un proceso de
normalizacion para con esta poblacion en donde se establecid la educacién especial como
una forma de intervencion para cada anomalia, creando asi grupos homogéneos en estas
instancias. Con base en esta premisa, se comenzo a evaluar y diagnosticar al estudiantado
que acudia a escuelas regulares para derivar a aquellos considerados “retardados”,
“imbéciles” e “idiotas” a estas escuelas especiales.
En consecuencia, se dio lugar a la “cura” y prevencion de enfermedades que podian

influir en conductas antisociales o fuera de la norma de nifios/as que posteriormente se

24 Es un trastorno neurodegenerativo trasmitido con rasgo autosémico dominante. La pérdida
neuronal selectiva en el estriado produce corea y deterioro cognitivo (Rodriguez et al., 2013, p.546).
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identificaban como “nifios problema”. En el proceso de mejora de estas iniciativas
pedagdgicas hubo incursién de talleres formativos, creacién de nuevas escuelas
especializadas, internados y servicios que en ocasiones no funcionaron debido a la falta de
recursos humanos que pudieran desempefiar de manera idonea la tarea de formacion del
estudiantado considerado “anormal”. Con base en estas dinamicas a lo largo de la historia
de la educacion especial en México pretendemos dar cuenta que a partir de los cambios
suscitados-que fueron marcando el quehacer de las escuelas regulares-, en el imaginario
colectivo han predominado estas concepciones antiguas acerca de las PCD y las formas en
que éstas supuestamente se desarrollan. Esto ha conllevado al desarrollo de violencias
contra las PCD, pero ahora dentro del proceso mismo de inclusion, es decir, hay unas
acciones y dinamicas violentas actitudinales, legales y de acceso que atentan al
estudiantado en el espacio compartido, imperando las barreras estructurales y con ello las
implicaciones en el proceso de ensefianza-aprendizaje y de interaccion que enfrentan nifias
y nifios con discapacidad.

Como observamos a lo largo de los estudios revisados estas violencias se han ido
matizando/camuflando con base en las leyes y normas que rigen el deber ser, sin embargo,
en la préactica resulta una constante el recurrir a actos que distan de lo establecido. Estos
actos se traducen en burla, uso de términos incorrectos, limitaciones en la participacion,
agresiones verbales y fisicas, entre otros. Y es que el haber constituido al colectivo de PCD
desde una vision institucionalista, esto es, un enfoque basado en la creacidn de instituciones
formales con el objetivo de dotarles de funcionalidad en sociedad y con ello “corregir”,

“perfeccionar” y “normalizar” a los individuos, trajo consigo practicas® que hoy son

2 El encierro, confinamiento, procesos de normalizacion, tratamientos, etc., son un ejemplo. Bajo
estas condiciones los procesos resultaban ser para la mayoria de personas involuntarios, véase un
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inadmisibles legalmente pero que coadyuvaron asimismo a la estigmatizacion del colectivo.
Esta situacion ha resultado perjudicial en todos los &mbitos compartidos, siendo la escuela
un espacio mas en el que se reproducen estas formas de atencion e intervencion de las PCD.
Ahora ya no es el encierro o aislamiento explicito de las PCD, en el caso de las escuelas
regulares en México actualmente los procesos de atencion del colectivo consisten en
administrar y crear recursos pedagogicos para su inclusién mediante el tratamiento
individual, mismo que es ejercido por especialistas en las areas de psicologia, trabajo
social, pedagogia/educacion y comunicacion/lenguaje; de ahi que las escuelas deban contar
con las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular. En este sentido, se han
desplegado nuevas formas de incurrir en actos de violencia, por ejemplo, al ser
identificados como nifias y nifios que reciben una educacion especial por lo cual son
considerados como “menos habiles” o “burros” por los pares, nifias y nifios con los que
“mas se batalla” en términos de ensefianza-aprendizaje, etc., de acuerdo con la planta
docente, entre otras situaciones que profundizaremos en el analisis de resultados del
presente documento.

Con base en lo anterior, nos interesa destacar la relacion que se guarda-desde
nuestra lectura- con la propuesta analitica que realizd Foucault (2000) con respecto a la
transformacion de los modelos de atencion de la lepra y la peste, destacando que uno y otro
estuvieron orientados en la exclusion y la inclusién respectivamente. El autor al hacer este
analisis y recuento explica que mientras un proceso politico conllevo una carga negativa y
unas relaciones predominadas por el rechazo, el proceso mediador de la situacion de la

peste conllevd positivamente a la inclusion de la poblacion y, por ende, implicé técnicas y

ejemplo de este analisis en Sacristan, M. (2002). Entre curar y contener. La psiquiatria mexicana
ante el desamparo juridico, 1870-1944. Revista FRENIA. Vol. 2, pp.61-80
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mecanismos orientados al abordaje integral de la problematica. Aqui un extracto de su
lectura:
La reaccion a la lepra es una reaccion negativa; una reaccion de rechazo,
exclusion, etcétera. La reaccion a la peste es una reaccion positiva; una
reaccion de inclusion, observacién, formacion de saber, multiplicacion de los
efectos de poder a partir de la acumulacion de la observacion y el saber.
Pasamos de una tecnologia del poder que expulsa, excluye, prohibe, margina
y reprime, a un poder que es por fin un poder positivo, un poder gque fabrica,
que observa, un poder que sabe y se multiplica a partir de sus propios efectos
(Foucault, 2000, p.55).
Al extrapolar dicho analisis al tema de la educacion y formacion dirigida a la poblacion con
discapacidad observamos como transitamos los modelos de intervencion exclusion-
inclusion y como ha resultado en cambios sustanciales para la vida y desarrollo de las PCD.
Es decir, “superamos” la creacion y atencion de grupos aparentemente homogéneos para
consolidar su participacién en la sociedad, en este caso compartiendo un espacio
fundamental con la poblacion que no cuenta con discapacidad pero que finalmente es
asumida como parte de la diversidad.

No obstante, este proceso histérico ha repercutido en el imaginario colectivo de
manera tal que resulta observable cémo dentro de la logica misma de inclusion se
despliegan elementos que en la practica resultan en contra de los propositos establecidos.
En consecuencia, la inclusion no deja de ser un aspecto biopolitico?® dentro de la cual
emergen nuevas formas de discriminacién y exclusion para el colectivo de PCD. Después

de haber sostenido por mas de 100 afios estos discursos, representaciones, métodos y

26 \/éase el apartado de El poder sobre la vida de los otros en este documento.
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practicas que incurrian en la segregacion, exclusion y aislamiento social, resulta de alguna
manera posible (pero no justificable) que en el imaginario colectivo continlen estas
concepciones y pautas de accion. Es por estos motivos que resulta de nuestro interés
profundizar en las condiciones que subyacen a este comportamiento colectivo contra/hacia
las PCD y que conlleva indiscutiblemente al analisis de las violencias ejercidas para asi

visibilizarlas.
Capitulo I11. Marco teorico

El presente capitulo se propone retomar aquellos conceptos y categorias que conforman el
punto de partida de la presente investigacion. De los elementos de interés discapacidad-
violencia como objeto central de andlisis se desprenden herramientas y aproximaciones
tedricas que permiten un acercamiento complementario y articulador que coadyuva a la
delimitacion y configuracion del fendmeno. Para ello, nos valdremos de las aportaciones de
autores como Erving Goffman, Michel Foucault y David Le Breton principalmente.

En la presente tesis nos aproximamos a la relacion discapacidad-violencia tomando
en cuenta que en ella confluyen diversos elementos. En este sentido, son participes aquellos
elementos de orden macro, asi como de orden micro. Esto es, por un lado, aquellos
mayormente relacionados a los analisis enfocados en lo que como estructura social humana
deviene vy, por otro lado, aquellos elementos que aluden a un orden comportamental mas
cercano y directo dentro de las interacciones sociales. De acuerdo con lo que sucede
histéricamente con el colectivo de PCD observamos que no son elementos aislados y
separados, por el contrario, se afectan de manera reciproca. Prueba de ello son tanto los
infanticidios cometidos en nombre de la religion en tanto sistema de creencias, asi como la

promocion de derechos humanos que deviene para mejorar la calidad de vida de las PCD y
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que prohibe estos mismos. Es decir, se afecta tanto la ley y politicas publicas como el
accionar de la ciudadania. Atender a estos elementos nos permite una comprension mas
holistica de lo que sucede con los participantes de este estudio y cémo todo ello aporta al
andlisis de su cotidianidad.

Con base en lo anterior, el capitulo se organiza en cuatro apartados. En el primero de ellos
realizamos una aproximacion a la discapacidad en tanto categoria de analisis socioldgico
tomando en cuenta su puesta en escena desde los acercamientos socioculturales. En el
segundo nos aproximamos al analisis macro que esta detras de la (s) violencia (s) ejercida
(s) contra el colectivo de PCD mediante el auspicio de aportaciones de Michel Foucault
partiendo de la biopolitica como elemento fundamental de analisis para la comprensién del
proceso histdrico de dicha situacion. En el tercer apartado nos aproximamos al tema de
violencia partiendo de un orden relacional en el contexto escolar, por ello se destacan
premisas legales de la misma. Por ultimo, en un intento de aproximarnos a las violencias
que se camuflan de manera cotidiana, exponemos el capacitismo y la exclusion como
elementos de analisis presentes en las interacciones sociales de las PCD.

En este sentido, resulta importante reiterar que, con base en el analisis teérico aqui
propuesto, retomamos conceptos que son considerados despectivos actualmente debido a la
carga historica que suponen para el colectivo de PCD, sin embargo, hacen una referencia
precisa de como se han configurado en el imaginario colectivo. Es decir, las relaciones
sociales actualmente contindan fundandose y mediandose con base en estas ldgicas de
construccién social que se han hecho alrededor de los cuerpos de las PCD y que son
identificados como diferentes. Por este motivo, consideramos necesario retomar las
propuestas conceptuales y teoricas que estos autores nos brindan desde un enfoque

sociologico y que ademas conectan entre si la idea fundamental de la cual se desprenden las
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diferentes discusiones alrededor del tema en los estudios criticos y sociales de discapacidad
y violencia, esto es, lo “anormal” y lo normal”.
3.1 La discapacidad como categoria de analisis sociolégico

La discapacidad, tal y como hemos observado a lo largo del presente documento, ha
adquirido una importancia social indiscutible tanto a nivel analitico como explicativo.
Gracias también a su puesta en escena con el auspicio de la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad en 2006, que, por un lado, marcé un
parteaguas para la reivindicacion de sus derechos e hizo visible el lugar ocupado
histéricamente. Por otro lado, puso de manifiesto un protocolo que promueve unas nuevas
formas de inclusion y participacion social. En este sentido, invita a reflexionar y dar cuenta
desde las ciencias sociales de todo aquello que abona, asi como aquello que entorpece
dichos procesos de inclusion. Porque finalmente, como apunta Ortega (2022) “la no
existencia ha sido una constante en la historia de la discapacidad” (p.46).

En consecuencia, estos cambios han contribuido a incorporar diversos lentes
analiticos que coadyuvan a (re) pensar el tema de la discapacidad en conjunto con otras
vertientes, como lo hemos tratado de documentar desde nuestra labor investigativa.
Estudiar la discapacidad como categoria de analisis socioldgico es una labor muy reciente y
que ha dado giros importantes, como el hecho de incorporar los CDS, contribuciéon que
hemos podido visualizar a lo largo de estas lineas y a la cual este analisis pretende
suscribirse.

Si bien entendemos la discapacidad desde los postulados de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, es decir, “reconociendo que la discapacidad es
un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con

deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena
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y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (ONU, 2006), la
mirada investigativa se aproxima a su analisis incorporandola como una configuracion
mediante la cual deviene, como apunta Baquero (2015) “una representacion social que se
ha expresado en relaciones de exclusion social y falta de reconocimiento de sus
capacidades para interactuar libremente en condiciones de igualdad con los demas
miembros de la sociedad” (p.168). De ahi que la presente tesis define operacionalmente a la
discapacidad como la relacion entre un diagnéstico médico basado en la presencia de
caracteristicas corpéreas particulares y distintas de la norma y su interaccion con los
ambitos sociales, destacando la prevalencia de la violencia como el medio principal a traves
del cual éstas dos dimensiones interactuan.

En este sentido, nos permitimos ampliar la mirada hacia otras condiciones que se
encuentran inmersas y que en muchos de los casos da lugar a lo que Alejandra Otélvaro
(2012) Ilama discriminacion compuesta, esto “por ser parte de una doble o triple categoria
social” (p.14). Por ejemplo, la de ser nifio/a y al mismo tiempo contar con una
discapacidad, partiendo de que habitamos un mundo adulto centrista, lo cual supone un
mayor grado de dificultad para la inclusion de NNA con discapacidad y al mismo tiempo
da lugar a una doble infantilizacion?’. Con base en estas premisas, estudiar la categoria
discapacidad implica ir mas alla de lo que en términos médicos-rehabilitatorios?® se ha

planteado. Su misma evolucién ha incorporado

2" Hacia las personas con discapacidad y las infancias por encontrarse en dicha etapa.

28 Sin duda, las Ciencias de la Salud son imprescindibles para el desarrollo humano, sin embargo, y
especialmente desde el &mbito de la medicina, se ha contribuido (aunque con intenciones diversas)
a las opresiones y violencias contra esta poblacién. Las légicas subyacentes o si se quiere,
yuxtapuestas a las personas, han jugado en contra del colectivo de PCD, motivo por el cual desde
este anlisis es igualmente importante observar desde la trama social misma.
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la mirada social, critica, decolonizada, planteandolo como una construccion
social y producto de una estructura en si misma excluyente. Esta ultima pone
énfasis en como los factores sociales tienen una incidencia determinante en
la generacion de la desventaja social de un grupo social que histéricamente
ha transitado hacia los intersticios sociales de la exclusion” (Tamayo, 2022,
p.63).
Como se observa en el recorrido de su trayectoria, comprender la condicion de
discapacidad desde el enfoque social permite a su vez dar cuenta de las estructuras
opresivas que se han constituido alrededor de ella. Ser una PCD implica que “el sujeto
politico de la discapacidad es atravesado de distintas maneras, es decir, la experiencia de la
discapacidad toca no solo por encarnar la discapacidad, sino también por tenerla a un lado,
tenerla de frente, cuidarla, acompanarla, etc.” (Vite, 2022, p.33). Motivo por el cual es
igualmente importante considerar la esfera familiar y educativa como parte de este mismo
proceso, identificando de esta manera como es que lo incorporan y hacen parte de su vida.
Con base en ello insistimos en reflexionar y analizar las interacciones cotidianas entre
personas con discapacidad y personas sin discapacidad.

A partir del establecimiento de ese contacto se ven permeados tanto “normales”
como aquellos considerados fuera de la norma (o “estigmatizados™), pero en grado mayor
estos Gltimos ya que, por acercamientos previos?® al referente discapacidad, los “normales”
tienden a condicionar su relacion con quien no se considera “normal”. Es decir, dichos
contactos producen la incomodad de ambos, pues se genera un ambiente de incertidumbre

mediante el cual se desconocen las reacciones a las cuales se enfrentan.

2 Entendiendo esto como historia de aprendizaje de los individuos que es en parte mediada por
premisas sociales que, auspiciadas bajo el modelo médico rehabilitador, se basan en resaltar la
diferencia.
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Estas formas de construccion han dado lugar a lo que Erving Goffman denominé estigma.
Su tesis, formulada en 1963, es central para el andlisis de grupos vulnerados, para el caso
propuesto, el de nifias y nifios con discapacidad. El autor da lugar al concepto de estigma
entendiéndolo como “un atributo profundamente desacreditador. Asimismo, un atributo que
estigmatiza a un tipo de poseedor que puede confirmar la normalidad de otro y, por
consiguiente, no es ni honroso ni ignominioso en si mismo” (Goffman, 2021 [1963], p.15).
Sefialdndolo como “una clase especial de relacion entre atributo y estereotipo” (Goffman,
2021 [1963], p.16).

Con base en esta premisa, Erving Goffman (1963) identifico tres tipos de estigma
dados en las sociedades: las “abominaciones del cuerpo”, los “defectos del caracter del
individuo™ asociados a una condicion psicolégica, asi como las “condiciones raciales” o
religiosas. Siguiendo los intereses de la presente investigacion, nos concentraremos en el
analisis de lo que Goffman plantea como “abominaciones del cuerpo” y “los defectos del
caracter del individuo”, tomando en cuenta que uno alude a las caracteristicas fisicas del
cuerpo mientras el otro atiende al comportamiento que emana del cuerpo y que se considera
“atipico” bajo la lupa social. Comprendiéndolos en relacion con representaciones tanto del
individuo como de la poblacion con discapacidad y que obedecen a ldgicas culturales y
sociales fuertemente arraigadas que implican su puesta en escena dentro de la cotidianidad.

Por tanto, el ser una persona que carga con un “estigma” implica contar con unos
“atributos” que le restan valor socialmente y anteponen la diferencia como transgresora,
esto en funcion de considerarlos sujetos “anormales”, siendo “correlativo de una falla, una
ruptura, una debilidad, una incapacidad del sujeto. Dando lugar, por un lado, a “nociones
como ininteligencia, falta de éxito, inferioridad, pobreza, fealdad, inmadurez, falta de

desarrollo, infantilismo, arcaismo de las conductas, inestabilidad” (Foucault, 2000 [1975],
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p.33). Por otro lado, al deber ser instaurado socialmente que afecta los parametros
mediante los cuales construimos las relaciones, poniendo de manifiesto conductas que
exhiben y someten los cuerpos de aquellos (los estigmatizados) que posibilitan la exclusion,
discriminacion y menosprecio social que termina por dividir a unos de otros.
En este sentido, vale la pena rescatar las aportaciones de David Le Breton en tanto pone en
discusion al cuerpo como parte de una construccion social y cultural. Una aproximacion al
cuerpo que consideramos es importante analizar desde los significados que de este emergen
en tanto carta de presentacion al mundo, destacando que de él “nacen y se propagan las
significaciones que constituyen la base de la existencia individual y colectiva, siendo este
moldeado por el contexto social y cultural en el que se sumerge el actor” (Le Breton, 2002,
p.7). De esta manera interesa la condicion del cuerpo como una forma de representacion y a
la vez una forma de experiencia en el mundo en el cual se configura. Desde la lectura de la
sociologia del cuerpo se establece la idea de que el cuerpo a la vez que se conforma como
un elemento fisico, tiene lugar como proceso de socializacion, emanando conductas
gestadas desde el orden social y cultural, es decir, se constituye el actor mediante un cuerpo
y por el cual tiene lugar su puesta en escena. En este sentido,
el cuerpo es ese vector semantico por medio del cual se construye la
evidencia de la relacion con el mundo, esto es, no solamente las actividades
perceptivas, sino también la expresion de los sentimientos, las etiquetas de
los habitos de interaccién, la gestualidad y la mimica, la puesta en escena de
la apariencia, los sutiles juegos de la seduccién, las técnicas del cuerpo, la
puesta en forma fisica, la relacion con el sufrimiento y con el dolor, etc. La

existencia es, en primer lugar, corporal (Le Breton, 2002, p.5).
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Con base en ello las PCD han sido producidas asi en funcion de esta diferenciacion
estigmatizadora en la esfera social partiendo del cuerpo en tanto deficiencia. En
consecuencia, surgen dindmicas en donde ese otro, el que se construye en el plano de lo
“anormal” (aludido como “discapacitado”), suele ser plagado de actos que constituyen una
violencia directa hacia el cuerpo. Esa violencia que, ejercida intencionalmente o no, se
genera porque considera a ese cuerpo como un transgresor a lo hegemonicamente
instaurado. En suma, el cuerpo de las PCD es impregnado por un sistema de creencias Yy,
por tanto, como construccion simbdlica particular que funge como marca identitaria y que
juega un papel fundamental dentro de las interacciones sociales. Por este motivo es
importante dar cuenta de lo que, en tanto participantes de esta investigacion, refieren y
reflejan en los contactos mixtos nifias y nifios con discapacidad, asi como su medio
circundante en tanto experiencia colectiva.

El papel de cuerpo sera para algunos casos (y mas que en otros) una constante. Sin
embargo, para quienes aparentemente no dan “evidencia” o “muestra” de contar con un
cuerpo “discapacitado”, las interacciones se veran permeadas por otras formas de
menosprecio social. Tal es el caso de lo que Goffman expone como “los defectos del
caracter del individuo” y la visibilidad de la discapacidad que advierte Le Breton. Por
ejemplo, no representa lo mismo socialmente aquella persona con discapacidad visual o
motriz en una interaccion que aquella persona con discapacidad intelectual (PCDI en
adelante). Aqui, “lo anormal reposa en el distanciamiento respecto al “desempefio”,
“funcionamiento” mental, pero esta definicidon y su representacion se corporaliza, se ubica
espacialmente en el cuerpo de alguien, se objetiva en las actuaciones débiles o limitadas de

alguien, este alguien tiene estas limitaciones” (Rodriguez, 2022, p.85). En consecuencia,
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sefiala Maldonado (2017) que a las PCDI “se les constituye sujetos a una practica
representacional que autoriza cotidianamente a una tutela permanente” (p.144).

Pensemos en este sentido en los casos de nifias y nifios con sindrome de Down (SD en
adelante), siendo esta “la alteraciéon cromosOmica mas frecuente y la causa principal de
discapacidad intelectual en todo el mundo” (Diaz, Yokoyama, Del Castillo, 2016, p.290).
Pensemos igualmente en aquellas personas que cuentan con dicha condicion pero que no
dan cuenta de esta mediante una apariencia fisica evidente (como en el caso del SD), sin
embargo, presentan pautas conductuales (nombradas a veces como “déficits conductuales™)
que quedan fuera de lo socialmente esperado y/o de ese “deber ser” constituido. En ambos
casos hay una marca identitaria: por un lado, la apariencia meramente fisica y, por otro
lado, la conducta socialmente indeseable. Uno y otro se encuentran, por decirlo de alguna
manera, en un plano desde donde resalta la diferencia y en ambos casos el medio los vuelve
sujetos infantilizados e infravalorados en todas las etapas de la vida, reduciendo asi sus
posibilidades de accion dentro de las interacciones. Partiendo de la idea de que entonces
estos nunca seran capaces de madurar y desarrollarse cognitivamente, un descrédito social
arraigado en nuestras sociedades pero que va conformando a los individuos.

Esas formas de ser de “esos otros” y lo que representan dichos cuerpos como
posibilitadores de ciertas interacciones y no de otras, es una mirada y aproximacion que el
presente trabajo busca ampliar para el caso de nifias y nifios con discapacidad tomando en
cuenta que se pretende explicar a su vez de lo que estas diferencias del “estigma” encarnan
de acuerdo con las diversas discapacidades presentadas por las personas participantes del
estudio. Dando visibilidad a unas y otras desde significados y representaciones sociales
varias. Experiencias que igualmente se despliegan de la dicotomia normal-anormal pero

que atraviesan sentipensares distintos al respecto y, por ende, distintos procesos de
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violencia (s) y exclusion. Recordando el planteamiento de Scott (1992) en el cual sefiala
que se asume que

las personas son discriminadas porque ya son diferentes cuando, de hecho,

diria yo, es al reves: la diferencia y la prominencia de las diferentes

identidades se producen por discriminacion, un proceso establece la

superioridad o la tipicidad o la universalidad de unos en funcion de la

inferioridad o atipicidad o particularidad de otros” (pp.14-15).
Por tanto, la representacion de las PCD se enmarca por ldgicas de un no lugar, un no
pertenecer, un ninguneo y un no (co) existir constante y es una situacion que atraviesan
igualmente nifias y nifios con discapacidad, envueltos en dinamicas estructurales que ponen
de manifiesto su estigmatizacion tanto de manera simbdlica como material. La escuela,
como un espacio de socializacion mediante el cual se producen lo que Goffman nombra
como ‘“contactos mixtos”, no es la excepcidén. Mediante ella se configuran asimismo las
identidades vy, por tanto, se (re) produce y mantiene el estigma. Motivo por el cual es
importante comprender las légicas culturales y sociales que subyacen a este tipo de
violencias contra nifias y nifios con discapacidad desde el abordaje de la experiencia de
estos socialmente considerados como “portadores de un atributo”.

3.2 El poder sobre la vida de los otros

Como hemos tratado de explicitar, en el imaginario colectivo han existido unas

formas particulares de entender y compartir como funcionan las sociedades, provocando
que se divida a las personas de acuerdo con ldgicas que atienden a quiénes son “capaces” y
quiénes “no son capaces” de contribuir al desarrollo de la humanidad. En este sentido, las
PCD han enfrentado barreras para su inclusion en los diferentes &mbitos de la vida por

motivo de su discapacidad, es decir, han sido consideradas como “no capaces” bajo esa
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lupa analitica y se han encontrado histéricamente en desventaja social. Dando lugar a la
marginacion, exclusion y discriminacion como una constante para dicha poblacion.

En consecuencia, y bajo el auspicio de una mirada biologicista principalmente, se ha
concatenado una dicotomia de la vida humana: la “normalidad” y la “anormalidad”, lo cual
a su vez da cuenta de una norma homogeneizadora que como sefiala Foucault “es portadora
de una pretension de poder. Un elemento a partir del cual puede fundarse y legitimarse
cierto ejercicio del poder” (Foucault, 2000, [1975], p.57). Esta premisa ha tenido lugar
desde un discurso institucional -amparandose, en casos especificos, mediante un modelo
médico®® que ha proporcionado unos mecanismos disciplinarios y correctivos que estas
“desviaciones” y “déficits” suponen- que a su vez estigmatizan. Esta concepcion los
acompafia en cada etapa de vida, desde la infancia hasta la adultez, como lo hemos
observado desde los estudios expuestos trazando incluso su camino académico y laboral.

En este sentido, Michel Foucault (1975) propuso la relacion binaria de lo normal y
lo anormal planteando esta premisa como clasificatoria y mediante la cual se establecio un
control de aquellas personas que no se ajustaran a los pardmetros normativos guiados por la
ciencia médica especialmente. De esta manera, la anormalidad se estableci6 a partir de una
normalidad que como grupo dominante “poseian” las personas sin discapacidad. Asi, con el
auspicio de diversas instituciones de indole psiquiatrico e incluso educativas, el autor
propone tratar de comprender como se ejercid el poder sobre “los otros” sometiéndolos a
procesos ya sea medicos, psiquiatricos o disciplinarios para su correccion o control.
Constituyéndose asi en “un acto que ataca directamente al otro, contra su cuerpo, Sus

propiedades, su integridad moral, su dignidad humana, su identidad, su estabilidad

% Siendo las instituciones totales un ejemplo de esta situacién de acuerdo con Erving Goffman
(1970). Internados. Ensayos sobre la situacion social de los enfermos mentales.
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psiquica, su salud, su bienestar” (Anzaldua, 2020, p.222). Reflejando un control y gobernar
de sus cuerpos, esos cuerpos que transgreden la norma. En este sentido,
el cuerpo de la persona con discapacidad se convierte en un objeto de
intervencion rectificadora, en un espacio de experimentacion cientifico, en el
plano abstracto de la busqueda de una verdad inalcanzable, la de la cura; y
esa intervencién, a traves del cuerpo, a través de las técnicas de
rehabilitacion, a través de las terapias psicoldgicas, lo Unico que persigue, al
amparo de la norma médica de la salud, es el maximo ajuste posible con un
imposible: el cuerpo idealmente productivo (Ferrante, s/f, p.5).
En suma, dichas practicas fungen como una intervencion que obedece al poder de
normalizacién (Foucault, 2000 [1975], p.49). Un poder de normalizacién que ha tenido un
costo en nuestras sociedades, principalmente el haber disminuido las posibilidades de vida
de las PCD. De ahi la importancia de retomar lo que Foucault expone en torno a la
biopolitica y que continda ocupando un rol importante. EI concepto de biopolitica lo
desarrolla para dar cuenta de ese control y administracion de la vida del que hablamos. En
este sentido, el autor sefiala la relacion inherente que existe entre el Estado a través del
aparato gubernamental y esa administracion de la vida, dando lugar a la biopolitica
mediante la creacion de leyes, politicas publicas, programas sociales y sus derivados como
intervenciones estatales. Es decir, la biopolitica como un poder frente a la ciudadania que
promueve una homogeneizacion con el respaldo de las diferentes instituciones.
De esta manera, la biopolitica estd presente como modalidad preventiva,
interventora y rehabilitadora. Por ejemplo, en el caso de la discapacidad, este poder sobre la
vida se traduce en practicas ejercidas incluso antes del nacimiento de las PCD, permitiendo

el aborto como una forma de control por motivo de esa anormalidad y/o patologia (desde la
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medicina) que justifica mediante la incertidumbre en tanto futuro de la PCD, asi como los
respectivos problemas de salud que pueda llegar a padecer y el agotamiento fisico, mental y
econdémico que depara a las familias. La biopolitica conlleva objetivos que pueden
identificarse positivos o negativos por la sociedad, es decir, el control como regulador de la
presencia de discapacidad en la poblacién, por ejemplo, puede pensarse desde una vision en
la que se pretende mejorar la calidad de vida e independencia de las personas. No obstante,
también puede pensarse desde el aspecto negativo en el cual se observa la presencia de
discapacidad como una tragedia individual que necesariamente conlleva la dependencia y
un dafo colectivo en tanto no se apuesta por las personas en esta condicién al no producir
en la misma medida que -supuestamente- lo haria otro individuo que no tenga dicha
condicion.
La biopolitica, sin embargo, ha estado permeada desde el caracter negativo, ya que de
acuerdo con Foucault (1976) ha mantenido el aspecto represivo en las practicas
subyacentes. Con base en su lectura apunta hacia dos polos de su constitucion en los siglos
XVIl'y XVIII: el primero centrado en el cuerpo como maquina (disciplinas del cuerpo): “su
educacion, el aumento de sus aptitudes, el arrancamiento de sus fuerzas, el crecimiento
paralelo de su utilidad y su docilidad, su integracion en sistemas de control eficaces y
econdémicos” (Foucault, 1976, p.100). El segundo, “centrado en el cuerpo-especie, en el
cuerpo transido por la mecénica de lo viviente y que sirve de soporte a los procesos
bioldgicos: la proliferacion, nacimientos y mortalidad, el nivel de salud, la duracién de la
vida y la longevidad” (regulacion de la poblacién) (Foucault, 1976, p.100).

De esta manera, la biopolitica ha conllevado a la creacién de instituciones
asistenciales y segregadoras de las PCD, buscando rehabilitar y con ello regularizar (y en

parte controlar) su inclusién dentro de la sociedad. Este mecanismo actualmente tiene cada
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vez menor presencia, puesto que la biopolitica actual demanda una inclusioén “real” en la
que se reconozca a las PCD como sujetos de derecho y participen libremente y en igualdad
de condiciones que el resto. No obstante, ahora se despliegan instituciones dentro de las
cuales subyace la “vieja idea” de la biopolitica en tanto se han desplegado nuevas formas
de exclusion mas sutiles®! para con la poblacion, dentro de las cuales el discurso toma
sentido de acuerdo con los objetivos que se pretenden alcanzar, pero en la practica
finalmente se rompe con esta légica de actuar, ya sea por falta de recursos humanos o
materiales, actitudes de atencién, etc. (como tratamos de esbozar en los hallazgos de la
presente investigacion).

Por tanto, el espacio escolar como institucion interventora de “la vida de los otros” no es la
excepcion. En él se (re) produce (n) l6gicas que normalizan a unos y estigmatizan a otros.
Por ejemplo: estudiantes con discapacidad, sobresalientes, aquellos referidos con
“problemas de aprendizaje”, aquellos que cuentan con alguna neurodivergencia, asi como
quienes cuentan con “problemas de conducta” en los espacios aulicos y de convivencia
escolar. Asimismo, en la escuela identificamos claramente las relaciones de poder
establecidas entre directivo-planta docente y administrativa; planta docente-familias/tutores
y estudiantes. Habremos entonces de concebirla como un espacio estructurado y
jerarquizado que se basa en unos ejercicios de poder especificos en donde las interacciones
se ven permeadas de manera vertical y desde una asimetria clara que emprende la tarea
correctiva del estigmatizado. Fungiendo al mismo tiempo como mecanismo de control de la
biopolitica que parte de un discurso que promueve la inclusién de nifias y nifios con

discapacidad con el fin de mejorar su calidad de vida y desempefio académico.

1 Por ejemplo: falta de acceso a recursos econdmicos, accesibilidad, representacion y una real
inclusion en instituciones educativas.
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Con base en lo anterior consideramos importante sefialar que en el espacio escolar
identificamos dos caras del ejercicio de poder: una basada en la exclusion y otra basada en
la inclusion. Esto se sustenta en el proceso historico que ha tenido lugar en la vida del
colectivo de PCD, habiéndose generado en un primer momento una exclusion y limitacion
de su participacion social directa, mediante la division de la educacion (regular y especial)
que detallamos en el capitulo Il. Posteriormente, en un segundo momento, la inclusién de
estos desplegando herramientas pedagdgicas y sociales para buscar su efectividad.

Frente a esto la escuela es también un espacio que posibilita bajo estas premisas la
violencia en sus distintas modalidades. Esto debido a que la inclusion de nifias y nifios con
discapacidad es una apuesta politica y social reciente a la que le subyacen estos elementos
negativos. Dicho de otra manera, es imposible excluirla de las concepciones capacitistas
mediante las cuales opera el mundo, reproduciendo las ldgicas de quiénes son capaces de
funcionar con base en la norma y quiénes no. Pensemos, por ejemplo, en las exclusiones a
las cuales se someten estudiantes con discapacidad en un espacio regularizado. Si bien
existe una “inclusion” en términos de ocupar un espacio, no necesariamente se le otorga la
oportunidad de transitar libremente en €l, pues estos han sido subordinados histéricamente
gue en cada oportunidad que tiene, resalta la diferencia. Formando parte de lo que Foucault
(2000[1975]) nombra como “tecnologia del poder que expulsa, excluye, prohibe, margina y
reprime” (p.55).

Directa o indirectamente la escuela funge como un auspiciador al servicio de la
biopolitica porque finalmente, como apunta Foucault, el poder es ejercido sobre “los nifios,
los colegiales, los colonizados, sobre aquellos a quienes se sujeta a un aparato de
produccién y se controla a lo largo de toda su existencia” (Foucault, [1975], 2003, p.30).

Considerando la distancia que existe entre el discurso y la préactica, la politica pablica de
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inclusion constituye un ejercicio autonomo por parte de las escuelas que debe ir mas alla
del discurso® para entonces garantizar su estadia ya que, como hemos sefialado, los
contextos son diversos. De ahi que esta situacion ponga de manifiesto practicas que, como
se ha podido documentar en los casos revisados con anterioridad en la literatura, recurren a
actos capacitistas, discriminatorios, violentos, pero a su vez de sobre proteccion e
infantilizacion para con las PCD.
De ahi que continte presente la intervencion de los cuerpos que alli habitan procurando el
alcance y ajuste de aquel, el “discapacitado”, a una estandarizacion del aprendizaje
mediante métodos de ensefianza y pruebas homogeneizadas, por ejemplo. Aungue este
proceso formativo que implica el ajuste y moldeamiento del estudiante resulta en un “ideal”
desde la préactica pedagogica, ya que la realidad no necesariamente supone este resultado.
Conllevando entonces a esperar el “minimo esfuerzo” que estos individuos pueden dar y
partir de esta premisa para acotar los recursos que se le proporcionen o “bajarlos” de nivel
para las adecuaciones curriculares. Este quehacer pedagdgico, sin embargo, supone la
contraparte de la educacion inclusiva, pues perpetla las logicas de educacién ordinaria o
regular y educacién especial, poniendo de manifiesto practicas que como hemos apuntado,
conllevan exclusion y discriminacién mas alla de lo que se pretende desde el discurso legal.
3.3 La violencia como préctica relacional en el contexto escolar

Existe un consenso sobre lo que la violencia representa como efecto o resultado en
nuestras sociedades. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en tanto problema de
salud publica la define como “el uso intencional de la fuerza o el poder fisico, de hecho, o

COmMO amenaza, contra uno mismo, otra persona 0 un grupo o comunidad cause 0 tenga

82 Es decir, el despliegue de recursos pedagdgicos principalmente pero también con ello la
sensibilizacién y concienciacion constante de la comunidad educativa.
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muchas probabilidades de causar lesiones, muerte, dafios psicologicos, trastornos del
desarrollo o privaciones”3 (OMS, 1996 en OPS, 2003, p5); misma que es retomada desde
el contexto mexicano. Destacando dos puntos importantes segun la Organizacion
Panamericana de la Salud (OPS): por un lado, “la presencia de la intencion de usar la fuerza
no significa necesariamente que haya habido la intencion de causar dafio” (OPS, 2003, p.6).
Es decir, si bien existe una intencionalidad, esta no necesariamente conlleva repercusiones
negativas para con el otro.

Por otro lado, la violencia se constituye también desde un orden cultural mediante el cual
tiene lugar (o0 no). En este sentido, “algunas personas tienen la intencion de dafar a otros,
pero, por sus antecedentes culturales y sus creencias, no consideran que sus actos sean
violentos” (OPS, 2003, p.7). Esto no lo absuelve de ser violencia, pues atenta contra la
salud de las personas y es entonces considerada como tal, sin embargo, es importante
atenderla en funcion del contexto en la cual se produce, los significados subyacentes,
representaciones e interpretaciones sociales que alli se gestan.

En cuanto al tema de la violencia ejercida contra nifias y nifios sabemos que es un
problema presente alrededor del mundo, sobre todo, en cuanto a nifias y nifios con
discapacidad se refiere. Como sefiala UNICEF (2019) al considerarlos como parte de los
grupos que corren mayor riesgo de exposicion a la violencia en sus manifestaciones mas
directas por situacion de vulnerabilidad (p.8). De ahi que sea importante retomar la
violencia como practica relacional en tanto en este caso los NNA con discapacidad
“padecen” de violencias multiples en funcioén de la relacion existente cuerpo-norma como

parte de un devenir histérico como lo hemos tratado de esbozar en lineas anteriores:

% Definicion que ha sido retomada en los distintos paises, y esto incluye a México mediante la Ley
General para la Prevencion Social de la Violencia y la Delincuencia (2012).
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Ilegando en nuestras sociedades a ejercer practicas como el infanticidio, a la exposiciéon y
explotacion de humanos “extrafios” mediante su utilizaciéon para conformar zoologicos
humanos y circos en donde el entretenimiento era esos “otros”, entre otras practicas que no
consideraban a las PCD como sujetos de derechos. En consecuencia, dichas practicas
actualmente son consideradas como actos de violencia y, por tanto, ilegales, que
constituyen una falta clara a los derechos humanaos.

La violencia es un término que comprende diferentes aristas: por ejemplo, la violencia
constituida contra las mujeres, la violencia ejercida en la familia, la violencia contra los
adultos mayores, la violencia contra nifias y nifios, etc. ES por estas razones que nos
interesa destacar que la violencia ejercida contra nifias y nifios en el contexto legal
mexicano es considerada como "toda forma de perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o
trato negligente, malos tratos o explotacion, incluido el abuso sexual” (Convencion sobre
los Derechos del Nifio, 1989, p.16), estipulandolo de esta manera en la Ley General de los
Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes (2014). Este marco legal ampara y constituye
una base para la proteccion de NNA en materia de derechos humanos y enmarca un
quehacer politico integral para su prevencién, intervencién y rehabilitacion. En este sentido,
la escuela como un ambito fundamental en la vida de nifias y nifios funge como un
parteaguas para la prevencion, intervencion y rehabilitacion de la que hablamos, sin
embargo, también es una posibilitadora de violencia en sus diferentes modalidades.

En consecuencia, es importante atender a la propuesta de Serrano (2010) respecto de
la violencia suscitada en el entorno escolar ya que, al hablar de ella, nos estamos refiriendo
a “la accion u omision intencional que ocurre en la escuela, alrededores o actividades
extraescolares, y que dana o puede causar danos a terceros” (p.148); tomando en cuenta que

“sus autores suelen ser personas implicadas en el contexto escolar: profesor contra el
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alumno; alumno contra el profesor y entre compaifieros” (Serrano, 2010, p.149). De ahi que
la violencia en el entorno escolar se ha clasificado en por lo menos cinco tipos: fisica,
psicoldgica, abuso sexual, econdmica y negligencia; traduciéndose en una serie de
conductas que reflejan la experiencia de violencia en el espacio escolar, como lo muestra el
cuadro 1.

Cuadro 1. Conductas segun el tipo de violencia

Fisica: golpear, empujar, zarandear, abofetear, dar patadas, pufietazos, entre otros.

Psicologica: insultar, humillar, chantajear, amenazar, aislar, ridiculizar, entre otros.

Abuso sexual: tocamientos, someter a exhibiciones sexuales, hacer propuestas sexuales, entre otros.

Econdmica: cobro de una multa o impuesto por ocupar espacios fisicos del centro escolar o por actividades

de ocio.

Negligencia: ignorar, desatender los cuidados propios del menor, y/o cuando esta enfermo, no dar la

medicacion necesaria, pasar mucho tiempo solo/a, entre otros.

Fuente: Serrano, 2010, p.149.

En este sentido, consideramos fundamental comprender que la violencia generada y
perpetuada en el espacio escolar no es un hecho aislado e individual, por el contrario,
implica la participacion directa o indirecta que como institucion responsable de la
proteccion de los derechos de NNA tiene. Es bien sabido que la violencia en este espacio es
dada por los diferentes actores que la constituyen, motivo por el cual es necesario ampliar
la perspectiva de andlisis hacia lo estructural: la violencia institucional. Pero ;qué es la
violencia institucional con base en el marco legal mexicano? Es un tipo de violencia
ejercida desde los poderes del Estado, lo cual implica la participacion de actores
especificos: funcionarios publicos. De acuerdo con la Ley General de Acceso de las

Mujeres a una Vida Libre de Violencia (LGAMVLV) en México, es definida como
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los actos u omisiones de las y los servidores publicos de cualquier orden de
gobierno que discriminen o tengan como fin dilatar, obstaculizar o impedir
el goce y ejercicio de los derechos humanos de los nifios/as®, asi como su
acceso al disfrute de politicas puablicas destinadas a prevenir, atender,
investigar, sancionar y erradicar los diferentes tipos de violencia
(LGAMVLYV, 2007, p.07).
Con base en ella, el Protocolo Nacional de Coordinacidon Interinstitucional para la
Proteccion de Nifias, Nifios y Adolescentes Victimas de Violencia (2021), establece que la
violencia institucional constituye violaciones de los derechos de NNA en las instituciones y
en el sistema, ya que “las autoridades encargadas de la proteccion de NNA contra toda
forma de violencia pueden causar un dafio, directa o indirectamente, al carecer de medios
efectivos para cumplir las obligaciones establecidas en la convencion(p.40), a saber:
a) No aprobar o revisar disposiciones legislativas o de otro tipo
b) No aplicar adecuadamente las leyes y otros reglamentos
c) No contar con suficientes recursos y capacidades materiales, técnicos y humanos
para detectar, prevenir y combatir la violencia contra nifias, nifios y adolescentes
d) Las medidas y programas existentes no disponen de suficientes medios para
valorar, supervisar y evaluar los progresos y las deficiencias de las actividades
destinadas a poner fin a la violencia contra los nifios y las nifias
e) Ejercer sus responsabilidades sin tener en cuenta el interés superior, las

opiniones o los objetivos de desarrollo del nifio, nifia y adolescente

% Se modificé la poblacién de mujeres por nifias/os, tomando que es aplicable asimismo en esta
poblacion.
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En suma, la violencia perpetuada contra NNA especialmente contra NNA con
discapacidad, no solo tiene lugar y es generada con base en una intencionalidad explicita,
sino que se enmarca dentro de un sentir, pensar y actuar colectivo. Nos resulta
indispensable el analisis de la violencia entendiéndola como parte de un ejercicio de poder
que es llevado a cabo dentro de la cotidianidad, tomando en cuenta que en tanto PCD, estos
son sujetos a multiples violencias como se ha observado a lo largo del presente documento.
En el caso de NNA con discapacidad al no contar con una inclusién en su totalidad y, por el
contrario, al ser sujetos de exclusion y discriminacion constante enfrentdndose a las
distintas barreras que no permiten su libre transitar en los diferentes espacios.
3.3.1 Del capacitismo y la exclusion: una violencia cotidiana
El pertenecer al colectivo de PCD como observamos suma a sus vidas una serie de
candados cotidianos, lo cual implica experimentar diariamente unas condiciones que
limitan sus posibilidades de accién. Dentro de estas subyacen logicas que, de manera
directa o indirecta, tienen como objetivo su descredito como personas. Esto es lo que
algunos llaman capacitismo. Al respecto, Campbell (2001) sefiala que el capacitismo hace
referencia a “una red de creencias, procesos y practicas que produce un tipo particular de yo
y cuerpo (el estandar corporal) que es proyectado como aquel perfecto, tipico de su especie
y por lo tanto esencial y enteramente humano. La discapacidad, entonces, se trama como un
estado disminuido de ser un humano” (p. 44). En este sentido, apunta a dos elementos
fundamentales en el centro de los regimenes capacitistas, a saber:
La nocién de lo normativo (y el individuo normado) y la imposicién de una
division constitucional entre la humanidad naturalizada perfeccionada y lo

aberrante, lo impensable el hibrido cuasi humano y por lo tanto no humano.
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Esta constitucion provee la disposicion, el mapa para dar escala y marcar los
cuerpos y para ordenar sus términos de relacion (Campbell, 2008, p.3).
Concatenandose a su vez en actos que excluyen a quienes bajo esos términos se encuentran
fuera de los pardmetros. O, dicho de otra forma, quienes no son capaces de ser funcionales
0 productivos de acuerdo con la norma establecida. Asi van surgiendo préacticas diversas de
violencia imbricadas en ese orden capacitista. En este caso, “las violencias surgen por no
estar dentro de la normalidad, cuando hay condiciones que exceden o no alcanzan la norma,
cuando hay alteridades y cuerpos que nos interpelan” (Vite y Ortega, 2022, p.56). En este
sentido,
la integridad corporal obligatoria produce la discapacidad en términos de
falta, degeneracion, deficiencia y tragedia, la vuelve foco de acusaciones,
injurias y rehabilitaciones, creando la expectativa del cuerpo integramente
productivo —bello, sano, completo y funcional- como la figura véalida y el
capital deseable, dentro de un conjunto de decisiones econdémicas y politicas
interesadas en ostentar los criterios de autosuficiencia, competencia,
rendimiento y optimizaciébn como horizontes de sentido de la cultura
capacitista (Maldonado, 2020, p.51).

En consecuencia, el capacitismo posibilita la exclusién social de toda persona en
condicion de discapacidad en tanto desvela predisposiciones que (se) encarnan y apuntan al
menosprecio. Por tanto, nifias y nifios se ven igualmente rebasados por estas ldgicas. Y a
pesar de que el mundo ha visto la necesidad y responsabilidad legal de construir una
sociedad inclusiva, las practicas cotidianas invitan a reflexionar acerca de aquellas pautas
que no permiten lograrlo. En lineas anteriores nos dedicamos a hablar de lo que implica la

educacion inclusiva en México con base en los intereses que persigue esta investigacion.
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Sin embargo, lo que Ramirez (2017) propone al respecto toma un sentido 16gico y al mismo
tiempo critico y reflexivo: “el hablar de inclusion implica que existe una exclusion”
(p.214). Este binomio da lugar desde el aspecto estructural hasta el aspecto micro social. Es
decir, casi inherentemente a las relaciones humanas cotidianas.

Si bien el término exclusion tiene diferentes acepciones, nos es pertinente abordarlo, como
sefiala Cobefias (2020) desde una exclusion escolar de manera mas precisa, entendiendo por
esta “la negacion de la posibilidad de educar a una persona por considerar que posee un
déficit, una caracteristica individual que lo/la imposibilita para el aprendizaje” (p.70).
Tomando en cuenta que, a pesar del respaldo del marco legal en México que parte desde un
hacer inclusivo en el ambito de la educacion, en las practicas pedagdgicas se ha
documentado que no es asi. En este sentido, por exclusion habremos de atender también a
toda préactica dentro del contexto escolar que limite la participacion de nifias y nifios con
discapacidad desde una predisposicion y vision capacitista acerca del estudiantado, lo cual
a su vez constituye una violencia institucional.

Como expone Ortega (2022), “una fragmentacién mayor que no se limita al acceso,
sino a las formas de habitar y transitar” (p.50). Ya que, lo que Ilaman pedagogias bancarias
y de disciplinamiento®, “produce una cierta forma de estratificacion de los cuerpos y de los
saberes. Asimismo, actualiza el discurso del individuo, jugada colonial que opone y
confronta a los sujetos con sus practicas ancestrales de comunidad (experiencias de
complementariedad, horizontalidad y circularidad)” (Vite y Ortega, 2022, p.57).

Permitiendo, de esta forma que,

% “La educacion basada en los discursos de las competencias producto de unos metarrelatos de
eficiencia, eficacia y suficiencia” (Vite y Ortega, 2022, p.57).
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en el caso de las escuelas comunes, encontramos que es una practica
extendida la eximicion de alumnos con discapacidad de ciertas materias, 0
bien la derivacion a escuelas de educacion especial, legitimadas con el
argumento de que la complejidad del modo de aprendizaje del alumno no
puede ser abordado por la escuela comun y hasta en ocasiones esgrimiendo
que ya se ha intentado todo pero que “ese alumno no aprende” (Cobefias,
2020, p.70).
Esta consideracion resalta el papel de los educandos, sin embargo, desde este trabajo se
pretende observar lo que constituye el espacio escolar holisticamente. Es decir, desde todos
los actores que lo conforman. No obstante, es necesario observar cbmo han sido permeados
y qué es lo que deviene colectivamente en su historia con actores que parecieran fuera del
cuadro de andlisis: sistema de salud (desde el saber y hacer médico) y sistema educativo
especial (desde el saber y hacer pedagdgico). Por tanto, se busca precisar en términos
investigativos aquellas practicas de manera integral para asi dar cuenta de una exclusién
mas alla de la negacidn del servicio, una exclusion que se torna invisible una vez dentro y

que obedece a premisas que se encuentran fuera y dentro del sistema educativo.
Capitulo 1VV. Marco metodologico

Con el fin de contribuir al objetivo de la presente investigacion se realizaron
entrevistas mayormente grupales (mediante la técnica de grupo focal) a las madres y padres
de familia, los estudiantes con discapacidad y el personal docente de cada espacio.
Asimismo, se realizaron algunas de orden individual®, contando con la participacion de dos

madres de familia, una estudiante y una directiva. Esto con la intencion de poder ahondar

% Esto debido a que estas madres no pudieron estar presentes en el desarrollo del GF y en el caso de
la estudiante por motivo de sugerencia de su mama por motivos de salud. En cuanto a la directiva
este fue siempre el objetivo, para no entorpecer el desarrollo del GF con la planta docente.
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en lo que como comunidad educativa observan y perciben referente al tema, asi como su
extrapolacion en la vida cotidiana. En el caso de nifias y nifios con discapacidad en tanto
estudiantes, como estos se constituyen frente a la sociedad, pero también las madres como
cuidadoras de estos en tanto coprotagonistas de estas historias.
En cuanto al personal docente nos ha interesado identificar como han interiorizado los
procesos educativos y de relacion con PCD, considerando la relacion de poder que se gesta
en la escuela y sus efectos en actos de violencia contra los estudiantes con discapacidad. La
seleccion de esta poblacién fue a conveniencia con el objetivo de poder abarcar como
principal criterio de inclusion diversas condiciones de discapacidad. Otro criterio fue que
estuvieran inscritos en escuelas regulares y publicas que contaran con servicio de USAER.
Por tanto, el periodo de edad considerado fue de los 6-12 afios considerando los grados
académicos de escuelas primarias. Dichas entrevistas se llevaron a cabo en el periodo de
mayo a julio de 2023. Efectudndose la mayoria en el espacio escolar y tres de ellas en los
hogares de las entrevistadas. Utilizamos una grabadora con la autorizacién de todas las
personas entrevistadas y posteriormente transcribimos para su analisis. Asimismo,
acordamos el uso de nombres ficticios para su identificacion dentro de la investigacion.
Como resultado se realizaron tres grupos focales en ambas escuelas: inicialmente
con madres y padres de familia, contando con la participacion de 6 madres de familia en
una escuela y 6 padres: 4 madres y 2 padres, respectivamente; en un segundo momento con
los estudiantes, contando con la participacion de 8 estudiantes en un espacio y 3 estudiantes
en el otro; y en un tercer momento con profesores de aula, contando con la participacion de
los 9 docentes en uno de los espacios y 3 docentes en otro espacio. Seguido optamos por
realizar entrevistas individuales a tres madres de familia que no pudieron asistir al grupo

focal, obteniendo respuesta positiva por parte de 2 madres. Ademas, consideramos
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necesario realizar una entrevista individual a una de las estudiantes, ya que de acuerdo con
el relato de su madre su tolerancia a la frustracion frente a grupo ha mermado drasticamente
y la posiciona en estado vulnerable como consecuencia de su estado de salud.

Por ultimo, se destaca la participacion en entrevista individual de una de las directivas,
considerando su participacion de esta manera®’ debido a los sesgos que pudo traer consigo
el haberlo hecho mediante la técnica de grupo focal con los profesores. En este sentido los
sesgos que podian presentarse se relacionan significativamente con la relacion de jerarquia
sostenida dentro de la comunidad educativa y que podian alterar las respuestas
proporcionadas por el personal docente y viceversa, ademas de que su cargo actual no
implica una interaccion tan cercana con el estudiantado y las familias. Como resultado, la
presente investigacion conto con la participacion de 14 nifias y nifios con discapacidad de
los 8 a los 12 afios, quienes cursaban grados de 2° a 6° de primaria.

De acuerdo con sus diagnosticos, 4 de ellos (2 nifias y 2 nifios) se encuentran en un
periodo critico de salud, esto debido a que cuentan con una enfermedad degenerativa y una
estimacion promedio de vida significativamente corta que cada dia, en concordancia con
los relatos de las madres, implica un mayor deterioro en su calidad y desarrollo de vida.
Situacion que ha implicado que los médicos refieran un adelanto de los sintomas y signos
de la enfermedad. Es decir, las predicciones que estos tenian en determinado momento han
cambiado y por ahora muchos de los padecimientos estan tomando partida rapidamente, lo
cual disminuye su probabilidad de vida.

En un 5to caso, una de las nifias se ha sentido agotada constantemente, esto por
motivo de su tratamiento médico que consta de 2 sesiones semanales que le provocan

fuertes convulsiones y suefio. Motivo por el cual han observado afectaciones a nivel

87 En modalidad de entrevista individual.
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cognitivo en su desempefio académico y de relacion con los demas. En un 6to caso la
madre de la nifia refiere que por el momento médicamente no le han dado un estimado de
vida de su nifia debido a que su enfermedad es considerada como rara por su poca presencia
a nivel mundial y estan a la espera de las pautas de comportamiento que esta tenga. Al
respecto de los 8 nifios restantes se encuentran estables médicamente y acuden a sus
tratamientos, a excepcién de 3 nifios, 2 de ellos porgque se encuentran dados de alta y 1 de
ellos porque su madre refiere que aln no gestiona dicha cuestion.

En este sentido, nos es importante sefialar que en el desarrollo de los grupos focales se
contd con la participacion de 12 nifias y nifios en sus respectivos espacios escolares, sin
embargo, el desarrollo de cada uno tuvo variaciones significativas. Tomando en cuenta lo
mencionado fue un proceso complejo que se vio afectado debido a las condiciones de salud
que presentan varios de estos nifios y nifias. Algunos presentaban fatiga en el desarrollo de
actividades, decidian no intercambiar dialogo con sus compafieros y una servidora, ademas
de mostrarse resistentes a la participacion. En consecuencia, tratamos de evitar mayor
incomodidad a los participantes haciéndoles saber que si deseaban retirarse del lugar podian
hacerlo y prestamos atencion hacia quienes participaban activamente tratando de involucrar
a cada uno de los participantes.

En uno de los casos, por ejemplo, uno de ellos se retird del grupo poco antes de que
este terminara. En el caso del participante con sindrome de Down su comunicacién con
pares y adultos es casi nula en el cotidiano y se reflejé en el desarrollo del grupo focal:
asentia al hacerle preguntas o al tratar de entablar una conversacién con él. Incluso su
profesora de grupo sefial6 que ha sido dificil su seguimiento académico debido a este tipo

de cuestiones, sumado a su desempefio aulico. No obstante, en las variadas observaciones
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realizadas, conversaciones informales y entrevistas grupales como individuales destacamos
la informacion recuperada por los diferentes participantes.
Consideramos necesaria la descripcion metodologica anterior debido a los desafios
atravesados en este quehacer investigativo, desafios que ademas traen consigo situaciones
humanas de dolor y sufrimiento que como personas e investigadoras sociales nos tocan y
traspasan de maneras inimaginables al adentrarnos en campo. Dichas experiencias cuentan
con particularidades y mdltiples factores que confluyen y tienen lugar en los distintos
espacios de desarrollo humano de estas nifias y nifios, siendo la escuela uno de ellos. Por
tanto, el autocuestionamiento estuvo siempre presente en el desarrollo de esta
investigacion, considerando los intereses de esta, pero teniendo en cuenta que la
investigacion no debe ser invasiva y hostil, buscando asi la voluntariedad y colaboracién
amena de los participantes en todo momento, respetando sus narrativas, asi como los
silencios otorgados en este transcurso.
4.1 Acerca de la metodologia cualitativa

Esta investigacion se asume dentro de un enfoque cualitativo de disefio exploratorio
y descriptivo, partiendo de que los objetivos planteados, como sefiala Hernandez (2018) “se
enfocan en comprender los fendmenos, explorandolos desde la perspectiva de los
participantes en su ambiente natural y en relacion con el contexto” (p.390). Buscando asi
conocer y amplificar las experiencias/realidades de vida particulares, en este caso, la de
nifias y nifios con discapacidad en un espacio de socializacion sumamente importante para
ellas/os: la escuela. Este enfoque permite ampliar el abordaje hacia otros marcos y desde las
experiencias situadas de los actores. Razon por la cual los lugares de enunciacion en tanto

estudiantes, maestros/as, directivos/as, padres/madres/tutores constituyen una parte igual de
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importante dentro de este escenario®, pues su interdependencia y articulacion se hace
visible como comunidad educativa.

De esta manera, el propésito de la metodologia propuesta “es reconstruir la realidad,
descubrirlo, interpretarlo; por tanto, el método no es la verificacion, la contrastacion o
falsacion, sino la comprension, la interpretacion o la hermenéutica” (Naupas, 2018, p.141).
Esta perspectiva contribuye a hacer visibles esos sentires, pensares y haceres que como
comunidad educativa sostienen, tratando asi de aproximarnos hacia sus dinamicas
cotidianas que, en muchos casos, predispone a estudiantes con discapacidad y sus familias
hacia el futuro. Es decir, bajo los marcos de referencia que se van consolidando dentro de
este entorno se posibilitan proyectos de vida que van delimitando su accionar.

Dar lugar a un enfoque cualitativo “implica considerar metodologias otras y
apertura con respecto a distintas formas de saber/conocer en el que ‘“hablar por” se
convierta en un “hablar con” (Vite, 2022, p.35), de esta forma, resulta importante explorar
estas experiencias propias da cabida a la comprension y visibilidad de unas formas
particulares de pertenecer dentro de la sociedad. En este sentido, es primordial “dar cuenta
de resignificaciones e interpretaciones singulares de las experiencias de vida; formas
singulares de expresion de aquellas inconformidades, reclamaciones, maneras multiples de
participar, estar, ver, oir, percibir, conocer, € interactuar con los entornos” (Balanta, 2022,
p.124). Pretendiendo

agudizar la mirada sobre los saberes y discursos que cobran significatividad
en tanto produccion, reproduccion y deconstruccion de identidades, procesos
de subjetivacion y formas de relacion, develando una subjetividad

discapacitada, estigmatizada, minorizada, invisibilizada, manifiesta en los

% Con quienes, ademas, se realizo el trabajo en campo.
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cuerpos, en las mentes, en las formas de comunicacion, en los lenguajes, las

lenguas, en los roles de género, las politicas” (Cardona et al., 2022, p.130).
Con base en dichas premisas y desde el abordaje para la comprension de las violencias
experimentadas por estudiantes con discapacidad en espacios escolares publicos
comprendemos que sus vivencias trascienden actores y medios de ensamblaje de
informacidn, motivo por el cual ha sido importante retomar la escenificacion de los actores
mencionados permitiéndonos

incursionar en la dimensién subjetiva, en las ldgicas de la accion, las

actividades, las representaciones, las emociones, las conductas y las maneras

como los actores dan cuenta de ellas, tomando en consideracion también los

ordenamientos y las estructuras a través de las que los sujetos construyen su

experiencia (Guzman, 2012, pp.62-63).

De esta manera, se establecieron cuatro fases de trabajo en campo, en la siguiente

figura se presentan cada una y posteriormente se describe el proceso:

Figura 1. Fases de trabajo en campo.

Fase Il
Fase | Reunién con madres,
Negociacion de los padres y tutores de
espacios con directivas y estudiantes con
planta docente discapacidad/consentimien
to informado
Fase 1l
Fase IV Ingreso a las escuelas y
Realizacion de grupos levantamiento de
focales/entrevistas informacion: observacion
grupales e individuales participante, diario de
campo

Fuente: Elaboracion propia.
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En la primera fase se destaca la negociacién de los espacios mediante las reuniones
sostenidas con las directivas de ambas escuelas primarias. En este caso se contd con la
participacion directa de la directora de tesis y se establecieron los tiempos requeridos para
las actividades. Asimismo, se realizd solicitud de ingreso a la planta docente con especial
énfasis en los profesores de grupo de los estudiantes que participarian en el estudio, de esta
manera se brindd la oportunidad de participar brevemente en el CTE (Consejo Técnico
Escolar) con la finalidad de poder presentar el proyecto, asi como al equipo de
investigacion.

Posteriormente, en la fase dos, se solicitd reunion con las madres, padres y tutores
de estudiantes con discapacidad para hacer de su conocimiento los intereses investigativos
para con ellos y sus hijas/os. De esta manera brindamos la informacion, resolvieron las
dudas y se les proporciond el consentimiento informado en caso de aceptar participar tanto
ellas y ellos como sus hijas/os, aclarando que, en cualquier momento, si asi lo deseaban,
podian declinar su participacion.

En cuanto a la fase Il y IV se establece y mantiene el trabajo directo en las
escuelas, partiendo principalmente de las técnicas de recogida de informacion de
observacién participante y diario de campo. Posteriormente se contd con la participacion
directa de los actores e informantes en la realizacion de los grupos focales/entrevista grupal.
En este sentido, se procurd e incentivo al intercambio entre los participantes sosteniendo los
grupos divididos por ocupacion, de esta manera en primer lugar se desarroll6 el grupo focal
con madres y padres en la escuela correspondiente®. Posteriormente se realizaron los

grupos focales con los estudiantes de cada institucion y por ultimo la planta docente, con

% Es decir, cada grupo de madres y padres en la escuela correspondiente.
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quienes se tuvo la oportunidad de entablar el dialogo en el periodo vacacional de los
estudiantes®.
Vale la pena aclarar que la observacion participante y el diario de campo fueron técnicas de
suma importancia para esta investigacion, ya que especialmente la planta docente sostenia
una resistencia observable ante nuestra presencia. Esto se tradujo en reacciones de
desconfianza, en algunos casos en la limitacion del acceso a realizar observaciones aulicas
y constantemente una tension entre los encuentros sostenidos. De esta manera, la
observacién participante permitié documentar este tipo de actos, asi como las préacticas
sociales que en general se encuentran inmersas en este escenario.
4.2 Técnicas y/o métodos implementados

De acuerdo con la metodologia y objetivos propuestos, las técnicas y/o métodos
empleados se concretaron de manera congruente al respecto. Esto es, formas de obtencién y
recopilacion de informacion que atienden a subjetividades y elementos actitudinales que
orientan a dindmicas cotidianas dentro del espacio escolar publico, a saber:

1) Observacion participante; retomando la definicién de Taylor y Bogdan (1992) como
aquella que “involucra la interaccion social entre el investigador y los informantes
en el entorno de los Gltimos, y durante la cual se recogen datos de modo sistematico
y no intrusivo” (p.31). Permitiendo asi la profundizacion del contexto, esto es,
aquellas ideas, formas de ver (y hacer), patrones de conducta, entre otras
condiciones que toda interaccion social posibilita. En otras palabras, “la observacion
ensefia al investigador, al mismo tiempo lo que puede aprender de un ambiente y la

manera de aprenderlo mejor” (Peretz, 2000, p.10). Esto mediante una estadia

40 Por la complejidad de los tiempos y la disposicion de la planta docente, los GF se establecieron
con base en su agenda, de esta manera fue en periodo vacacional de los estudiantes que se tuvo la
oportunidad de concretar nuestro encuentro con la planta docente.
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2)

3)

4)

investigativa sistematica, constante y prolongada, en nuestro caso, durante la
segunda mitad del ciclo escolar en el periodo 2023.

Diario de campo. Esta técnica nos ha permitido registrar y describir los
acontecimientos observados en el contexto de interés. A su vez, ha conllevado a la
reflexion y sentido critico respecto de los hallazgos registrados.

Grupos focales; entendidos como “una forma de recolectar datos cualitativos, la
cual, esencialmente, implica involucrar a un pequefio conjunto de personas en
una(s) discusion(es) de grupo informal(es), enfocada hacia un tema o una serie de
temas especificos” (Wilkinson, 2004, p. 177 en Onwuegbuzie, Dickinson, Leech y
Zoran, 2011, p.129). En este sentido, conocer las opiniones y actitudes de la
comunidad educativa en torno al tema nos permitié reflexionar acerca de como se
han construido dichas relaciones, ademas, suscito entre ellos discusiones que no se
habian generado hasta ese momento, como lo tratamos de dilucidar en el apartado
de hallazgos.

Entrevistas semiestructuradas. Al introducir esta técnica permite al investigador (a)
la obtencion de informacidén de una manera no predeterminada, es decir, pueden
realizarse preguntas no consideradas dentro de la guia para esclarecer la
informacién recibida, teniendo asi el objetivo de escuchar las voces y experiencias
propias de los individuos de manera directa y permitiendo profundizar en los casos
poniendo énfasis en su modus vivendi (estilo de vida) y su modus operandi (forma
de actuar) construyendo un espacio de dialogo en donde la conversacién no sea
mermada (o influenciada) por variables externas (como la presencia de otros).
Siendo asi también un “espacio de negociacion que nos permitird conocer el lugar

que ocupa nuestro interlocutor en el grupo social y asumir una posicién critica
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respecto a lo que nos dice” (Blasquez, 2016). De esta manera, las entrevistas
realizadas de manera individual en la presente investigacion conllevaron a resaltar
aspectos de interés de acuerdo con nuestros objetivos.

Con base en ello nos permitimos, como sefialan Veccia el al. (2009), por un lado,
“favorecer que los actores se puedan expresar libremente”, por otro lado, “estudiar la
percepcion del problema desde distintos angulos, aumentando el rigor cientifico del trabajo
de investigacion” (p.541). Estas técnicas orientaron y coadyuvaron hacia la reflexion y
comprension critica del objeto en tanto cada una se estructura y caracteriza de manera
distinta, ampliando la mirada investigativa desde estrategias distintas. A su vez, permitieron
la triangulacion metodologica de los datos presentando pautas al desarrollo de la
investigacion, es decir, al complementarse entre si fortalecieron los hallazgos y, por ende,
el contraste mismo de la informacién recabada. Asi, reforzamos la investigacion y nos
replanteamos algunos aspectos como las categorias emergentes dentro de la misma.

En consecuencia, es importante sefialar que el ejercicio en campo nos ha llevado a
actores y categorias que no se habian contemplado, tal como lo son las madres, quienes
resultan elementales para comprender estas relaciones. De esta manera han coadyuvado a
pensar como tienen un rol fundamental relacional con las nifias y los nifios participantes
que incluye los procesos de socializacion y estas experiencias subjetivas de la discapacidad;
es asi como tratamos de interpretar y analizar sus experiencias en este sentido. En suma, la
metodologia cualitativa conllevé intercambios de informacion que ilustran y enriquecen el
panorama observado a través del proceso de trabajo en campo, ya que esta apuesta
metodoldgica pretende una alternativa que conlleve

horizontes emancipatorios de otros saberes y discursos en resistencia que

reivindican las vidas, experiencias y situaciones de los sujetos encarnados,
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respecto a la reconfiguracion de identidades-subjetividades, de

reconocimiento y develamiento de estructuras de poder, jerarquias,

opresiones y desigualdades, como también en la posibilidad de trazar

caminos politicos, normativos y éticos emancipatorios (Cardona, Tamayo,

Balanta y Rodriguez 2022, pp.30-31).
Por tanto, las técnicas aqui expuestas han sido un recurso primordial dentro de la
investigacion. Ademads, han proporcionado flexibilidad en todo momento de la
investigacion, brindando la oportunidad de hacer retrospectiva investigativa de acuerdo con
los planteamientos propuestos a lo largo del proceso, mostrando a su vez la apertura
investigativa necesaria para escuchar unos relatos de vida particulares y que abordan un
marco de referencia mayor en cuanto a las tematicas de interés.

4.3 Investigacion con nifias y nifios en tanto actores sociales

El tema de nifias y nifios como categoria de analisis sociolégico* y en general de

los estudios sociales de las infancias®?, es una labor reciente y en construccion aun por la
academia. El cruce con otras condiciones de vida, como la discapacidad misma, ha
supuesto y hecho mas lento el camino en torno a los andlisis, especialmente en el caso de
Latinoamérica. Sin embargo, actualmente, se ha destacado un aumento de intereses, (pre)
ocupaciones y propuestas al respecto mediante la formacion de grupos de trabajo en pro de
dialogos que reivindiquen las luchas y amplifiquen las voces de las PCD. Esto con base en

movilizaciones internacionales tanto de organizaciones no gubernamentales como

41 Poco mas de tres décadas, de acuerdo con Gaitan (2006, p.10).

42 Constituyéndose “tempranamente como sujetos plenamente sociales y politicos” (Chavez, Pefia y
Vergara, 2015, p.56).

A lo largo del texto se visualiza el término infancia en plural debido a que desde esta postura
investigativa se asume que lo que denominamos infancia se experimenta de diversidad de formas y
sentidos de acuerdo con el contexto.
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gubernamentales, en ocasiones, ambas de manera fusionada a través de sus diferentes
recursos, mecanismos y documentos que dan cuenta de la relevancia que cobra el campo de
la infancia y como esta se ve afectada por las diferentes condiciones suscitadas a nivel
mundial. A pesar de estas visiones, los vacios politicos, sociales y académicos contintan en
deuda®. En este sentido,
de modo hegemadnico, a la infancia se la piensa en su precariedad, como
transito, sin valorar en si mismo el tiempo infantil. En el cruce experiencial
de la discapacidad se conmueve la linealidad de la promesa del destino
adulto autonomo autosuficiente y capaz. La discapacidad opera como
interpelacion a esa promesa — incumplida — de completud, y posibilita mirar,
observar y entrelazarse con las infancias singulares que disfrutan su estar en
el mundo, a pesar de las hostiles miradas hacia ellos (Mara, 2022, p. 207).
Esto se debe a multiples factores, ya que el trabajar con nifias y nifios implica un proceso
arduo tanto a nivel legal como a una serie de consideraciones sociales arraigadas respecto
de ello, como el hecho de que este grupo sigue ubicandose dentro de los sujetos
subalternos*. En palabras de Moscoso y Diaz (2018): “en el ambito de la investigacion, la
posicién de los nifios esta estructuralmente desprovista en términos de poder, respecto de
los adultos investigadores” (p.53). Con esto queremos reconocer Yy hacer visible que el reto
y responsabilidad investigativa se pone en énfasis cuando de infancias se trata. Habra,

como en todo proceso investigativo, de adecuarse a los niveles que dicho ejercicio demande

43 Durante el recorrido hecho en el estado del arte se observan con claridad estos vacios
investigativos.

4 En el presente trabajo cobra relevancia por lo menos de dos formas distintas. La primera bajo la
légica de nifias y nifios como rezagados y/o subordinados en el mundo adulto per se, lo cual
conlleva relaciones verticalizadas. Y en el caso de nifias y nifios con discapacidad, esta ltima como
condicion de dependencia y asistencialismo que en ocasiones se traduce en una agencia nula.
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en términos cognitivos y fisicos, procurando el bienestar de aquellos considerados como
“los investigados™®.
En este sentido, la presente investigacion se suma y asume dentro de la nueva sociologia de
la infancia, retomando la propuesta conceptual de Gaitan (2006), misma que observa a los
niflos/as como “un grupo de seres humanos que comparten unas ciertas caracteristicas”
(p.18) asi como de Rodriguez (2007) en tanto que nifias y niflos se asumen como “un objeto
de estudio per se, y no s6lo en tanto que futuros miembros adultos de una sociedad” (p.51).
En consecuencia, se parte de nifio/a como actor social que posibilita cambios e interviene
(aun con sus limitaciones) en las interacciones compartidas. Siguiendo a Gaitan:
Mirar al nifio como perteneciente a un grupo, estrato o clase social, cuyas
caracteristicas y comportamiento son comprensibles en términos de leyes
socioculturales ofrece nuevas perspectivas, como son: la posibilidad de
entender los aspectos comunes a los sujetos que comparten el mismo estatus
dentro de la sociedad, la de hacer comparaciones entre su situacion en
diferentes épocas historicas, sociedades y culturas y, asimismo, la de
examinar las relaciones de este con otros grupos componentes de la sociedad
(Gaitan, 2006, p.19).
Con base en esta premisa, el objetivo es aproximarse a este campo reciente de
estudio que atiende y se interesa en aquellas logicas sociales y culturales que afectan a

todas las personas en los diferentes espacios. Por tanto, resulta importante reconocer que

nifos y nifias con discapacidad se ven envueltos en dichas estructuras, sin embargo, las

4 El entrecomillado es debido a que desde esta postura investigativa la premisa no parte de un
trabajo jerarquico mediante el cual se trabaja a partir de los investigados, sino con ellos. Asunto que
implica “reconocer entonces, que las investigaciones son colaborativas, en horizontalidad, sin
jerarquias investigadorx-informantes, pues, asi como la vida y el cuerpo no son autosuficientes, la
investigacion y quien la lleva tampoco” (Vite, 2022, p.25).
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experiencias que de ellas se deriva es la particularidad a la que habremos de atender en
tanto actores sociales. En suma, atender a nifias y nifios como “objetos de estudio” por si
mismos implica la busqueda de comprension de los procesos que los acompafan.
Asumiendo de esta manera que tienen una participacion y experiencias propias, aun con sus
limitaciones dentro de un mundo centrado en los adultos, pero que crean asimismo pautas
de accidn en respuesta a las situaciones que les atraviesan.
En consecuencia, visualizar a los/las nifios y nifias como actores sociales requiere por lo
menos dos aspectos: por un lado, aproximarnos a ellos/as y sus experiencias de vida. Por
otro lado, dar lugar a una lectura propia de las violencias que les atraviesan. Desde este
quehacer investigativo se busca la comprension de los significados que devienen en tanto
PCD para de esta forma amplificar sus voces.
4.3.1 Aspectos éticos de la investigacion con nifias y nifios

En el presente ejercicio investigativo ha sido de suma importancia la inclusion de
nifias y nifios con discapacidad para ampliar y destacar las experiencias que éstos tienen en
torno a la violencia. De ahi la importancia de salvaguardar la participacién voluntaria y
consentida a través de éstos y sus principales responsables (mama, papa o tutor/a). En
consecuencia, se otorgd un consentimiento informado®® (véase anexo) mediante el cual se
explicita la voluntariedad participativa, el acceso de la informacién recabada, el anonimato
y con ello la modificacién de nombres para lograrlo, asi como el derecho a retirarse en
cualquier momento del estudio.

El consentimiento informado funge como “un proceso interactivo entre el

investigador y el sujeto, el cual implica la comunicacion, la discusién y la retroalimentacion

46 Dicho consentimiento contd con la aprobacion de la direccion de tesis previo a su utilizacién en
campo, anexando el contacto de ésta misma para dudas, aclaraciones o comentarios al respecto de
los participantes.
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sobre los propositos, procedimientos, riesgos, beneficios y alcances de la investigacion, que
redunde en la participacion informada, libre y voluntaria de los sujetos en esta” (Molina,
2027, p.78). Por tanto, reiteramos la reunion sostenida con las madres, padres y tutores de
estos nifios y nifias y la comunicacién constante durante el proceso. Obteniendo una
respuesta positiva de su parte y contando con su consentimiento; brindandoles un espacio
de comunicacién abierto y en el cual podian expresar sus dudas, comentarios y sugerencias
al respecto cuando lo desearan.
En cuanto a los nifios/as, en todo momento se fomentd su participacion garantizando
principalmente su seguridad, de ahi que se establecieron los grupos de trabajo en cada
escuela con la finalidad de brindarles un espacio cémodo y similar al aulico. En ambos
casos se utiliz6 un aula por disposicién de las directivas, garantizando durante su desarrollo
los derechos, dignidad y voluntariedad de los nifios, asi como a la diversificacion de
actividades que coadyuvaran al dialogo con cada uno y a la vez, de ellos como grupo. De
esta manera, consideramos que ha existido en cada momento del presente estudio una
vigilancia y corresponsabilidad estricta que coadyuvo a su puesta en marcha.
4.4 Categorias de analisis

Para poder abordar los objetivos planteados consideramos necesario el
planteamiento de categorias que coadyuvaran nuestra labor. Derivado de la aproximacion
tedrica que ha contribuido a una comprension investigativa a priori al objeto de estudio
hemos consolidado tres categorias de analisis que nos han permitido en la medida de lo
posible conocer la historia subyacente de los participantes mediante las narrativas
compartidas, a saber: experiencia de discapacidad; violencia institucional y experiencia de
violencias que, como hemos visto, se interconectan entre si en tanto proceso social

enmarcado culturalmente. A su vez, dichas categorias toman sentido en el desafio cotidiano
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que afrontan nifias y nifios con discapacidad y su medio circundante que han sido parte de
su trayectoria de vida en los diferentes espacios.
En este sentido, entendemos por experiencia de discapacidad a las formas en las que NNA
y sus cuidadoras se construyen a partir de un diagnostico de discapacidad y al convivir con
este a lo largo de sus vidas. A ese transitar cotidiano que expresa socialmente unas formas
de relacionarse con el otro, los otros. Destacando el abordaje de tres dimensiones: 1) el
estigma, es decir, la condicién de discapacidad como parte de contar con atributos
considerados “indeseables” de su cuerpo (bajo la lupa social) que dan paso a experiencias
de discriminacion, exclusion y violencias; 2) la identidad, en tanto el mismo estigma les
constituye de manera significativa y funge como mediador importante de sus relaciones y
3) las estrategias de afrontamiento puestas en escena por parte de los actores. Es decir, sus
recursos, medidas de actuacion y herramientas puestas en marcha como PCD o cuidador/a.
Respecto de la violencia institucional entendemos que esta categoria comprende
aquellas formas en que las diferentes instituciones, especialmente aquellas del sector salud
y educativo (especial y regular), posibilitan (0 no) la vida de las PCD. Es decir, desde las
expresiones de discriminacion, violencia y exclusion de las cuales han sido objeto. Para ello
consideramos necesario el abordaje de dos aspectos: 1) la ruta de atencidon de estas
instituciones considerando la movilidad de nifias y nifios desde espacios meramente
dirigidos a una atencién especial hacia espacios regulares en donde dejan de ser el centro o
foco de atencion para formar parte de una atencién que adecua los recursos de acuerdo con
sus necesidades. 2) Las estrategias de afrontamiento puestas en escena por parte de los
actores. Es decir, sus recursos, medidas de actuacion y herramientas puestas en marcha

como PCD o cuidador/a.
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Con base en la experiencia de violencia entendemos que estas dan lugar a las formas en las
cuales los ambitos familiares, interpersonal (pares) y comunitario han permeado su vida
como PCD o cuidadores de PCD. Para ello es necesario tomar en cuenta dos aspectos: 1) el
tipo de violencia de la que son o han sido parte y 2) las estrategias de afrontamiento puestas
en escena por parte de los actores. Es decir, sus recursos, medidas de actuacion y
herramientas puestas en marcha como PCD o cuidador/a, especialmente. Para ello se
plantea graficamente (véase tabla 1) la utilizacion de dichas categorias con sus dimensiones
e indicadores.

Hemos considerado necesario indagar la violencia institucional como una categoria
particular en tanto esta suele presentarse de manera sutil y “natural” desde el sistema
educativo y de salud a partir de los funcionarios que atienden directamente a la poblacion
con discapacidad. En este sentido, quedan por fuera todos aquellos actores que, aungue se
encuentren dentro estos espacios, no son funcionarios, por ejemplo: los pares,
madres/padres de familia, entre otros. De esta manera la categoria experiencias de violencia
retoma a todos aquellos actores con los que hayan experimentado algun tipo de violencia.

Tabla . Categorias de analisis.

Categorias Dimensiones Indicadores

Experiencia de discapacidad Estigma . Actos de sobreproteccion de las PCD ejercida
por ellos mismos o sus cuidadores y/o cercanos;
limitacion; vergiienza; culpa entre otros que refieran

al respecto de la discapacidad.

° Expectativas personales y de otros
Identidad . Aceptacion/rechazo/incertidumbre
discapacidad en su vida
o Experiencias como marca identitaria
. Referentes de PCD
Estrategias de | e Relacion con la familia directa y extendida
afrontamiento . Relacion con la comunidad
. Relacién con PCD y sus familias
. Recursos sociales (ya sea humanos o

. Sentipensares propios
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materiales que coadyuvan a afrontar la situacion)




. Acciones (resistencias, estrategias, tacticas
COMO respuesta)

Violencia institucional

Ruta de atencién

. Acceso a servicios de salud

. Acceso a servicios educativos publicos y/o
privados

o Experiencias de discriminacién, rechazo,

exclusién y violencia en servicios de salud y/o
educativos

Estrategias de | Relacion con la familia directa y extendida
afrontamiento . Relacion con la comunidad
. Relacion con PCD y sus familias
o Recursos sociales (ya sea humanos o
materiales que coadyuvan a afrontar la situacion)
. Sentipensares propios
. Acciones (resistencias, estrategias, técticas
como respuesta)
Experiencias de violencia Fisica; Psicologica; Sexual; | o Acciones de los pares
Econdmica; Negligencia . Acciones de la familia
o Acciones de la comunidad
. Experiencias de discriminacion, rechazo,
exclusion y violencia en los diferentes espacios
Estrategias de | e Relacion con la familia directa y extendida
afrontamiento . Relacion con la comunidad
. Relacion con PCD y sus familias
. Recursos sociales (ya sea humanos o
materiales que coadyuvan a afrontar la situacion)
. Sentipensares propios
. Acciones (resistencias, estrategias, tacticas

como respuesta)

Fuente: elaboracion propia.

4.5 Aproximacion a campo y experiencia investigativa desde las barreras de

la burocracia de nivel de calle del Sistema Educativo Sonorense

Los espacios seleccionados para el desarrollo de la presente investigacion tienen lugar en

dos escuelas primarias estatales de la ciudad de Hermosillo, Sonora. Esta seleccién se

realizd con base en los registros de estudiantes con discapacidad inscritos en escuelas

primarias plblicas que cuentan con los servicios USAER*" al periodo del afio 2022. Por

esta razon, tomamos la decision de acudir principalmente a las instalaciones de la Secretaria

47 Solicitud realizada mediante el Portal Nacional de Transparencia (PNT) a la Secretaria de
educacion y Cultura del estado de Sonora.
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de Educacion y Cultura (SEC) de Sonora para solicitar su colaboracion para el ingreso de
las dos escuelas principales de interés. Es a partir de este momento que me gustaria
exponer*® acciones puntuales que sucedieron en este transito investigativo con dos
propdsitos particulares.

El primero de ellos es el contar con un registro anecddético de las limitaciones que, en tanto
investigacion social, ha tenido el desarrollo de la presente investigacion. El segundo, poder
dar cuenta (con sus limitantes siempre presentes)*® de una de las principales caracteristicas
de actuacion presentes en los burdcratas de nivel de calle (BNC en adelante). Esto sin dejar
de lado que la presente referencia no debe tomarse como un analisis que da cuenta del
comportamiento de los BNC generalmente, méas bien como una reflexion que pone sobre la
mesa unas dificultades particulares por las cuales el proceso investigativo puede verse
afectado e incluso, entorpecido como consecuencia de actos concretos dentro de una
instancia con una capacidad de decisién tan importante como la SEC.

Como en todo proceso burocratico el acercamiento inicial lo realizamos en
diciembre de 2022 tomando en cuenta los tiempos que tarda una instancia de esta
naturaleza y magnitud en dar respuesta. Presentamos un oficio membretado por la
institucion a la cual se adscribe la presente tesis y en este mismo se expuso el proyecto y los
intereses que se persiguen con la finalidad de poder iniciar el trabajo en campo durante la
segunda parte del ciclo escolar (enero-julio 2023). La solicitud fue recibida tanto en la
Secretaria como en la Subsecretaria de Educacidon Basica. Al cabo de un aproximado de

mes y medio recibo de manera personal una llamada por parte de una funcionaria que habia

“8 En primera persona.

49 Este trabajo no se centra en el analisis de los BNC, sin embargo, he considerado importante
realizar una descripcion (aunque breve) de una parte (porque hubo algunas mas que no destacamos)
de la experiencia en campo que indiscutiblemente se relaciona con dicho quehacer.
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recibido la solicitud, en este dialogo acordamos hacerles llegar los instrumentos que serian
utilizados de manera inmediata, razon por la cual fueron constatados por la direccion de
tesis y una servidora. Dos semanas después fueron entregados nuevamente en la oficina
correspondiente.
Al percibir que el proceso estaba siendo muy lento de acuerdo con los tiempos destinados
para poder trabajar en campo decidimos acudir de manera personal a las escuelas primarias.
De esta manera pude tener contacto con las dos principales escuelas de interés de ese
momento, obteniendo una respuesta desfavorable, especialmente en una de las
instituciones, denotando una hostilidad clara por parte del personal/funcionarios. Retomo
uno de los registros en el diario de campo con el fin de ser mas explicita respecto de la
situacion.
Al llegar pude observar que el profesor de educacion fisica impartia su clase,
por este motivo decidi primero hacerle sefias y posteriormente dirigirme
directamente a €l gritando “profesor, buen dia” ...los estudiantes volteaban a
verme y algunos saludaban y le hacian saber al profesor de mi presencia. Sin
embargo, el profesor parecia no escucharme, pues no dirigia la mirada a la
puerta principal, que era donde me encontraba. Aproximadamente en un
tercer intento de parte de los estudiantes este voltea con ellos y responde
“iya sé, que se espere!” en un tono bastante fuerte, a la vez que gritaba y les
Ilamaba la atencidn con respecto a las instrucciones de la clase. Una vez que
se acerca a mi el tono de voz baja pero el acercamiento mostrd una actitud
algo defensiva por su parte, preguntindome qué hacia en el lugar. Al
explicarle me orientd hacia la direccion. Estando alli me presento con la

directora y me comenta que por la mafiana no hay muchos casos de
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estudiantes con las discapacidades que se busca dar cuenta en la
investigacion, incluso uno de los nifios egreso el afio pasado y una nifia se
cambid al turno de la tarde. Y respecto a esto, menciona que por la tarde
“hasta parece CAM” (sonriendo), frase que no solo he escuchado por parte
de ella, sino dentro de otra escuela publica que igualmente cuenta con
estudiantes con alguna discapacidad. Aspecto que Ilama mi atencion ya que
se refieren a una situacién que por afios se ha cuestionado y estipulado como
un derecho: el ingreso de PCD a espacios regulares. Como si se sintieran
rebasados por el ingreso de estudiantes con discapacidad y que por eso se
equipara a un centro de atencién mdltiple (CAM). Sin embargo, decidi
volver por la tarde, pero antes de hacerlo, acudir a la segunda escuela de
interés. Al llegar a la siguiente escuela, pude presentarme directamente con
la directora del lugar, quien en general mostré disposicion. Por ella no hubo
problema alguno, pero respecto del equipo USAER se me reiteréd la
importancia de poder conversar entonces con la directora, ya que son
instancias que, aungue comparten espacio, deben tomar en cuenta por
separado para su autorizacién. Motivo por el cual acudiria cuando ella se
encontrara en los proximos dias; siguiendo con la visita a la primera escuela
que acudi, pero por el turno vespertino. En esta ocasion efectivamente fui
atendida por la directora en turno, misma que se desconcertd de la
afirmacion de su colega al expresarle que me habian notificado que habia
mas casos de estudiantes con discapacidad en dicho turno, a la par hacia
referencia a que son una escuela inclusiva y estan sensibilizados respecto de

este tema. Sin embargo, la mayoria de los estudiantes en situacion de rezago
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cuentan con él debido a situaciones familiares como consumo de drogas por
parte de su madre o padre. Motivo por el cual se refleja en su aprendizaje. Al
reiterarle mi interés en poder realizar la investigacion en dicho espacio me
hizo saber que la planta docente se encuentra muy ocupada al igual que
USAER, por tal motivo debia agendar cita en el caso de USAER y con
respecto a la planta docente quiza en el consejo técnico escolar préximo (a
un mes) pero no sin antes consultarlo ella con el supervisor de zona.
Igualmente le reiteré que me comunicaria con ella por medio de mensajeria
instantanea y asi poder estar directamente en contacto. Finalmente, se le
contacté y sélo respondié por este medio que una vez platicara de la
situacién con la supervisora de zona y USAER ella se comunicaria; no se
recibi6 respuesta alguna®® (Diario de campo,31 de enero de 2023).
Casi tres semanas posteriores recibo una llamada, esta vez por parte de otra funcionaria. En
ese momento percibo un tono hostil y firme de su parte, sobre todo al expresar que era
necesario un encuentro “para aclarar algunas cuestiones de la investigacion”, siguiendo su
relato; razon por la cual expresé mi interés y disponibilidad inmediata. Si bien dicho
encuentro se postergaria para la semana entrante, al verificar su agenda confirmamos
dialogar ese mismo dia. El encuentro no sali6 bien, esto debido a que su trato fue tajante,
sin argumentos Yy solidez respecto de las criticas, ademas de que en reiteradas ocasiones
mostré su inconformidad con el tipo de preguntas a realizar a los participantes de la

investigacion, desacreditando no sélo los instrumentos, sino también a la direccién de tesis,

% Vale la pena aclarar que al no obtener respuesta por parte de esta Gltima institucién continuamos
con el proceso mediante la SEC y la primer escuela primaria seleccionada.
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refiriendo que se necesitaba un experto en este proyecto y expresando un desdén directo por
su formacion académica.

De esta manera nuestro encuentro se torno hostil y mostrando un semblante de enojo que,
aunque se tratd de camuflar, era ya demasiado tarde para hacernos pensar cualquier otra
cosa al respecto. Por tal motivo volvieron a solicitar los instrumentos atendiendo a sus
observaciones y esperar respuesta. Asi fue, la semana siguiente se llevaron modificados y
aproximadamente tres semanas despues via correo electronico solicitan nuevamente
modificaciones, pero ahora con el fin de poder ser atendidas en otro departamento, uno mas
especifico que daria seguimiento al proyecto. Este fue finalmente el ultimo paso que
decidimos dar a través de dicha instancia, pues realmente el trabajo de campo se veia
comprometido al esperar mas de un proceso burocratico tan demorado.

En consecuencia, tomamos la decision de acudir directamente con las directivas de
ambas instituciones para la peticion de ingreso y la correcta gestion de este, resaltando que
tanto su participacion como la de la comunidad educativa en general, es voluntaria. Razon
por la cual se procedio conforme el espacio que se ha podido brindar para informar a la
comunidad educativa del proyecto, a saber: junta con sociedad de padres, participacion en
los consejos técnicos escolares, encuentro con madres y padres de los estudiantes de interés
principal. Respuestas que, en términos generales, han sido favorables al desarrollo de la
investigacion.

Ahora bien, ¢por qué hablar de burdcratas de nivel de calle? Michael Lipsky en su
obra Street Level Bureaucracy en 1980 plantea un nuevo elemento para el analisis de la
implementacidn de politicas pablicas: los burdcratas de nivel de calle. Definiéndolos como
“los servidores publicos que interactiian directamente con los ciudadanos en el curso de su

trabajo, y que gozan de considerable discrecionalidad en su ejecucion” (Lipsky, 1980,
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p.781). En otras palabras, son prestadores de un servicio que mediante el uso de la
discrecionalidad puede beneficiar o perjudicar a los usuarios/ciudadanos de este. De esta
manera,
las acciones de los BNC se basan en su interpretacion de los criterios y
normas generales, en sus conocimientos y en su experiencia practica; pero
también en sus muy personales (pre) juicios de valor. Los trabajadores en las
oficinas pulblicas de atencion ciudadana definen qué personas pueden
brincarse la fila, cudles merecen mas o menos apoyo para llenar los
formatos, quiénes ameritan recibir mas o menos recursos publicos. Todo esto
lo hacen a partir de sus percepciones y sus actitudes hacia los individuos que
tienen frente a si. (Dussauge, Cejudo y Pardo, 2018, p.13).
En este sentido, los BNC son un primer contacto (y en gran parte, el Unico) para el acceso a
los servicios publicos que condicionan estos mismos mediante I6gicas personales y desde
un ejercicio de poder particular que tienen frente al ciudadano comdn. Si bien es un proceso
complejo, es innegable que se les permite en gran medida ser tan flexibles y/o tan rigidos
como consideren dentro del quehacer cotidiano. Como apunta Lipsky (2010): “algunos se
convertiran en reformadores y luchardn por lograr un cambio en la medida de sus
posibilidades y acorde con los tiempos. Otros optaran por el statu quo” (p.33). La labor de
los BNC (mas alla de la posicion que elijan para el desarrollo de su practica) implica, en la
medida de lo posible, hacer cumplir las necesidades que el ciudadano (a) manifiesta y
cuando menos, acomparfiar los procesos.
Y en cuanto a esto me gustaria sefialar que desde el ambito de la investigacion se
espera, por lo menos, objetividad a la hora de revisar un proyecto vinculante con

instituciones publicas. Desde esta experiencia investigativa no ha sido, de acuerdo con
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nuestro contacto directo con los BNC, ni cercano a dicha rigurosidad. Por el contrario,
hemos recibido actitudes y tratos que reflejan intereses personales mas que de un
seguimiento a la implementacion de la politica, traduciéndose en observaciones tedricas,
metodolodgicas y de forma con respecto a la presente investigacion.

Con base en esto ultimo es necesario sefialar que dicho proceso se pudo haber evitado. En
el caso de la atencion recibida por parte de las funcionarias de la Secretaria (con quienes se
tuvo contacto de primera -y Unica- linea) nos hicieron transitar y llevar a cabo el proceso a
través de su mediacidn cuando estas mismas en un ultimo contacto que tuvimos solicitaban
que debiamos acudir a otra instancia, que era quien debia dar la pauta al proceso. Y,
particularmente en el caso de las directivas de la primera escuela, el profesor de esta y el
equipo de USAER, es necesario sumar esfuerzos por observar las formas en las que estos
operan.

En suma, dichas interacciones nos invitan a reflexionar el tipo de vinculacion que
estamos creando entre gobierno y ciudadania para el acercamiento de proyectos de
investigacion que son de interés pablico. El trato de BNC permeado por un sinfin de
situaciones ajenas a la objetividad esperada termina por hacer de un tramite un camino
laberintico. En consecuencia, la invitacion desde nuestra experiencia investigativa es no
solo a reflexionar sobre estas situaciones que en muchos casos tenemos que atravesar
dentro del proceso de investigacion, sino también a hacer visibles estos hechos, no sélo
porque repercute al desarrollo de la investigacién y a la vinculacion misma con estas
instancias, sino porgque ante todo somos ciudadanos y ciudadanas que igualmente nos

vemos rebasados por estas ldgicas en el ejercicio del poder de los BNC.
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4.6 Participantes de la investigacion y sus caracteristicas

La muestra de participantes se ha constituido, como he mencionado, con base en el apoyo
de las estadisticas proporcionadas por la SEC mediante el PNT (Portal Nacional de
Transparencia). Esta conveniencia metodoldgica en primera instancia se debe a los
objetivos que se pretenden alcanzar, es decir, se requiere contar con la participacion de
estudiantes que cuenten con diversas condiciones de discapacidad con base en diagndstico
avalado por las diferentes instancias competentes para ello: seguro social, CRIT (Centro de
Rehabilitacion e Inclusion Infantil), CREE (Centro de Rehabilitacion y Educacion
Especial), entre otras. Sin embargo, al ser una participacion voluntaria y que requiere de la
decision de los tutores de los nifios y nifias para su participacion, nos parece importante
sefialar que, de los tutores citados en ambas escuelas, uno de ellos decidié no participar,
motivo por el cual no estan presentes todos los estudiantes considerados en un principio.

En consecuencia, se contd con la participacion de tres estudiantes con discapacidad
intelectual; seis estudiantes con discapacidad motriz; tres estudiantes con discapacidad
maultiple (motriz, baja vision y discapacidad intelectual en uno de los casos) y dos
estudiantes con baja visién. En cuanto al género, cuatro son mujeres y nueve son hombres.
Asimismo, contamos con la participacion de 12 madres y 2 padres; 10 maestras y 1 maestro
de grupo. En el cuadro | podemos observar los perfiles de cada participante de manera
detallada, recordando que los nombres con los cuales se les identifica son ficticios por

motivo de seguridad y anonimato.
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Cuadro I. Perfil de participantes

Perfil de estudiantes con discapacidad

Nombre

Edad

Grado

Diagnostico

Descripcion relevante

Juan

10

4to

Miopatia de Bethlem: discapacidad
motriz moderada para actividades
relacionadas con la marcha, actividades
cotidianas y recreativas. Leve para
actividades académicas.

Es el primer hermano de dos. Vive con
familia nuclear: mama, pap4, hermana.

Su diagnostico se obtuvo de nacimiento.
Actualmente es atendido por USAER en el
area de psicologia, trabajo social y apoyo
académico como seguimiento cercano®.

Aaron

2do

Discapacidad por
mental leve.

prematu rez/retraso

Es hijo Unico, vive con su madre y abuela. A
la fecha no cuenta con un diagnostico
actualizado segln el equipo de USAER y
profesor aulico. Sin embargo, es atendido por
el equipo completo de USAER como
estudiante de seguimiento cercano.

Antonia

10

5to

Cromosomopatia (por delecién 6q24) y
trastorno  global  del  desarrollo:
discapacidad maltiple: neuromotora,
visual e intelectual.

Es la segunda hija de dos. Vive en casa de los
abuelos maternos con ellos, su madre y
hermana. Cuenta con diagnéstico de
nacimiento y es estudiante de seguimiento
cercano de USAER.

Diego

3ero

Baja visién

Es el tercero de cuatro hijos nacidos. Su
hermano gemelo fallecié al nacer, siendo un
nacimiento prematuro y que present0 varias
complicaciones. Desde entonces presentd
condiciones que limitan actualmente su
desempefio  fisico (dificultad pulmonar,
corazon y baja vision).

A la fecha la escuela no cuenta con un
diagndstico per se, pues sus padres no lo han
proporcionado.

A diferencia de otros nifios/as con baja vision
D utiliza pupilentes.

Ha sido atendido por USAER, pero
actualmente se encuentra como estudiante de
seguimiento.

Cristian

10

5to

Desprendimiento de la retina con
ruptura: baja vision en ojo derecho y
pérdida de vision en ojo izquierdo

Es hijo dnico, de padres separados.
Actualmente vive con su mama y comparte
con su papa los fines de semana o fechas en
que deseen compartir.

Cuenta con diagnostico reciente, de hace 1
afio; perdi6 la vista de un ojo y ha pasado por
varias cirugias, esperando retardar la pérdida

51 os estudiantes de seguimiento cercano son atendidos regularmente dos veces a la semana.
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del otro ojo.
Es atendido por USAER como estudiante de
seguimiento.

José

3ero

Sindrome de Down;

intelectual

discapacidad

Cuenta con diagnostico de nacimiento. Es
atendido por el equipo de USAER como
seguimiento cercano.

Camilo

10

5to

Discapacidad intelectual

Es el segundo hijo de tres, junto con su
hermano gemelo. Cuenta con diagnostico de
discapacidad intelectual. Vive con mama y
hermanos. Sus padres se encuentran en
proceso de divorcio, pero separados desde los
dos afios y medio de los gemelos.

Es estudiante de seguimiento cercano de
USAER.

Dante®?

10

5to

Discapacidad motriz

Es el segundo hijo de tres, junto con su
hermano gemelo. Cuenta con diagnéstico de
discapacidad motriz. Vive con mama y
hermanos. Sus padres se encuentran en
proceso de divorcio, pero separados desde los
dos afios y medio de los gemelos. Es
estudiante de seguimiento cercano de
USAER.

Leonardo

3ero

Parélisis  cerebral  tipo
espastica: discapacidad motriz

diparesia

Es el segundo hijo de dos. Cuenta con
diagnoéstico de nacimiento y vive con familia
nuclear.

Iker

2do

Distrofia  muscular  (Sindrome de
Duchenne): discapacidad neuromotora

Es el cuarto hijo de cuatro. Tuvo diagndstico
de cancer y actualmente de discapacidad
neuromotora por distrofia muscular. Sus
padres se encuentran separados y vive con su
madre y abuela.

llse

2do

Mielomeningocele e  hidrocefalia:

discapacidad motriz

Cuenta con diagndstico de hidrocefalia antes
del nacimiento y mielomeningocele una vez
nacida. Es la tercera hija de tres y vive con
familia nuclear. Es estudiante de seguimiento
cercano de USAER.

Mercedes

12

6to

Mielomeningocele: discapacidad motriz

Cuenta con diagndstico poco antes de nacer y
es hermana gemela de una nifia que nacid sin
discapacidad. Vive con mama y hermana.
Padres separados. Es estudiante de
seguimiento cercano de USAER.

Maria

12

6to

Hidrocefalia: discapacidad multiple

Cuenta con diagnéstico de nacimiento. Es la

52 Hermano gemelo de Camilo.
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tercera hija de tres, todos con discapacidad.
Vive con mama y papa. Es estudiante de
seguimiento cercano de USAER.

Alfonso 10 4to Artrogriposis: discapacidad motriz Cuenta con diagnédstico de nacimiento. Hijo
Unico y vive con mama. Padres separados en
proceso legal de divorcio.

Fuente: Elaboracion propia con base en la informacion de trabajo de campo.
En el siguiente cuadro se presentan caracteristicas relevantes de las madres/padres de los
estudiantes:
Cuadro Il. Perfil de madres y padres participantes
Perfil de madres y padres participantes
Mama/ papa Estado Civil Trabajo | Trabajo Labor de Descripcién relevante
formal | informal cuidados
exclusiva
Mama de Juan Casada con el X X Su rol principal es como madre y cuidadora
papa de Juan de tiempo completo, no obstante, con ayuda
de sus padres construyd un salén de belleza
que actualmente atiende de manera temporal
y esporadica, con ello coadyuva a los gastos
propios y en ocasiones de pareja.

Mamé de Aaron | Soltera X La madre de Aaron comparte la labor de
cuidados con su madre, quien se hace
responsable de Aaron mientras ella trabaja.
No cuenta con el apoyo del padre de Aarony
los gastos son cubiertos por ella en la
vivienda de su madre.

Mama de | Soltera X Labora en una empresa  formal

Antonia desempefiandose en la realizacion de

multiples tareas dentro de ella, motivo por el
cual comparte la labor de cuidados con su
madre e hija, con quienes vive ademas de su
papd y hermano, quien cuenta con un
consumo de drogas fuerte. El padre de
Antonia no la reconocid legalmente y nunca
les ha apoyado, motivo por el cual ella costea
todos los gastos de ambas hijas y contribuye
a los gastos del hogar. Es relevante
mencionar que, pese a que la madre de
Antonia contaba con una casa propia, se vio
obligada a venderla por los gastos que
implico la atencion de salud de Antonia.
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Mama de Diego

Casada con el
papé de Diego

Se dedica a su rol de mama y cuidadora de
manera exclusiva. En ocasiones han recurrido
a realizar actividades de apoyo para costear
algunos gastos, pero mayormente se apoyan
con el trabajo propio de su esposo.

Papa de Diego

Casado con la
mama de Diego

Tiene una carpinteria en su casa, dedicandose
exclusivamente a ella. No obstante, la toma
de decisiones en cuanto a Diego es llevada a
cabo por ellos como matrimonio.

Papa de Cristian

Soltero/separado
de la madre de
Cristian

Comparte los cuidados con la madre de
Cristian, aunque es ella quien pasa mayor
tiempo con él en casa, ya que viven juntos.
No obstante, es €l quien desempefia las tareas
de llevarlo y recogerlo de la escuela debido a
los tiempos limitados que presenta la madre
de Cristian al trabajar en una maquiladora.

Mama de | Soltera/separada Trabaja en una maquiladora la mayor parte
Cristian del padre de del dia, sin embargo, comparte con su
Cristian segunda hija la labor de cuidado mientras

Cristian se encuentra en casa.
Mama de | Soltera/en Trabaja en un negocio familiar que consiste
Camiloy Dante | proceso de en la realizacion y distribucion de tamales en

separacién legal

la ciudad. Se encarga mayormente de la labor
de cuidados de sus hijos, pero comparte a la
vez con sus hermanas y madre, ya que pasan
un tiempo importante con ellas debido al
negocio. Actualmente agregé entre sus
actividades econémicas el vender ropa de
segunda mano en casa.

Mama de
Leonardo

Casada con el
papa de Leonardo

Se dedica a su rol de madre de manera
exclusiva, atendiendo a sus hijos y madre en
su hogar. Respecto de su esposo ha estado un
poco inestable en sus ultimos trabajos, pero
es el encargado de proveer econémicamente.

Mama de Iker

Soltera

Se dedica al cuidado de Iker y su madre,
quien transita por una enfermedad
degenerativa. Actualmente se encuentra en
proceso de emprender un negocio propio que
consiste en venta de comida para contribuir
de manera mas estable a su economia y los
gastos de Iker, ya que su papa no cumple con
la pension alimenticia y gastos en general.

Mama de llse

Casada con el
papé de llse

Se dedica al cuidado exclusivo de llse y sus
hijos en general, asi como a las tareas del
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hogar.

Mama de | Soltera
Mercedes

Se dedica al cuidado exclusivo de Mercedes
y su hermana, sus hijos mayores suelen
apoyarla y actualmente su pareja lo hace. No
obstante, al ser foraneos, rentan casa en
Hermosillo y reducen sus gastos en
transporte ya que no cuentan con auto propio,
motivo por el cual traslada a Mercedes (y la
recoge) a la escuela caminando de una
distancia considerable.

Mama de Maria | Casada con el

papa de Maria

La madre de Maria se dedica al cuidado
exclusivo de Maria. En cuanto al trabajo, de
manera informal apoya con los gastos
suscitados al respecto, dedicandose a la venta
de productos de catalogos, pero también de
productos elaborados artesanalmente por ella,
los cuales mayormente los realiza por
temporadas.

Mama de | Soltera/separada
Alfonso del papa de
Alfonso

Trabaja de noche en una empresa y se dedica
al cuidado de Alfonso el resto del dia. El
padre de Alfonso recientemente ha sido
obligado a contribuir con los gastos y
pensién alimenticia.

Fuente: Elaboracion propia con base en la informacion de trabajo de campo.

Por ultimo, en cuanto a la planta docente, en el cuadro 11l se presentan las caracteristicas

consideradas relevantes para este estudio:

Cuadro IlI. Perfil de planta docente

Maestro/a de grupo

Experiencia laboral

Experiencia de trabajo con
estudiantes con
discapacidad

Formacion académica

Maestra de Juan 23 afnos No hay exactitud Licenciada en  educacién
primaria
Maestra de Diego 24 afnos La mayor parte del tiempo | Licenciada en  educacién
gue se ha desempefiado, pero | primaria, maestria en
no hay exactitud administracion educativa
Maestra de Cristian 15 afios 11 afios Licenciada en  educacion

primaria, maestria en
educacion especial y doctorado
en educacion
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Maestra de Camilo 20 afos 12 afos Licenciada en  educacion
primaria

Maestra de Dante 24 anos 12 afos Licenciada en  educacion
primaria

Maestro de lker y de | 25 afios 7 afos Licenciado en  educacion

lise primaria

Maestra de Mercedes 18 afios 13 afos Licenciada en  educacion
primaria, maestria en
educacion

Maestra de Maria 23 anos 15 afnos Licenciada en  educacion
primaria

Maestra de Alfonso 28 anos 2 afos Licenciada en  educacion
primaria

Maestra de Leonardo 26 anos 15 afnos Licenciada en  educacion
primaria

Maestra de José 20 afios 20 afios Licenciada en  educacion
primaria, maestria en
educacién

Fuente: Elaboracion propia con base en la informacion de trabajo de campo.

Capitulo V. Hallazgos

En este apartado se presentan y describen las experiencias que la comunidad educativa
tiene respecto de tres categorias de analisis planteadas: experiencias de discapacidad,
violencia institucional y experiencia de violencias. La informacion obtenida se ha
organizado con base en ellas destacando aquellos elementos relacionados con los objetivos
propuestos. En este sentido, enfatizamos la importancia de las narrativas producidas por
estas nifias y nifios, ya que nuestro principal interés ha sido como confluyen y se articulan
las experiencias de PCD en un contexto fundamental como lo es la escuela. Aunado a las
narrativas producidas por sus madres y padres y por el personal docente en tanto medio

circundante. De ahi que los hallazgos se encuentren organizados en dos apartados: uno

96




exclusivamente retomando las narrativas de las nifias y nifios y otro conformado
exclusivamente por las narrativas de madres, padres y personal docente.

Es preciso apuntar al contexto familiar y comunitario de los cuales forman parte, ademas de
indagar otros espacios que son significativos para ellos y en los que se desenvuelven; para
ello, se proporciona como apartado contextual las condiciones del contexto educativo y
posteriormente se atiende a las categorias de analisis propuestas, destacando aqui aspectos
de indole familiar. Dentro de la categoria de violencia institucional surge la categoria
emergente de violencia obstétrica que, aunque consideramos de suma relevancia para el
presente estudio, por los propositos que perseguimos, no se profundiza en ella.

Por ultimo, nos es importante sefialar dos cuestiones: la primera consiste en dar
cuenta que en algunos casos la participacion de las nifias y nifios ha sido mas abierta, de ahi
que algunos dialogos de intercambio conlleven mayor discusion y analisis al respecto. La
segunda es referente a las observaciones e intercambios informales realizados durante el
trabajo de campo, mismos que consideramos necesarios para aproximar y enriquecer las
narrativas de los participantes.

De las condiciones del contexto educativo

Dado que la presente investigacion ha tenido como principal interés desarrollar el
estudio en dos espacios escolares ha sido fundamental conocer el contexto compartido por
los participantes. En este sentido, vale la pena sefialar que existen diferencias significativas
de ubicacion geogréafica, econdmica y de ambiente escolar entre ambos espacios. Aunque
uno y otro se ubican en la zona norte de la ciudad de Hermosillo, ofrecen un Unico turno
(matutino) y comparten casi la misma cantidad de estudiantes (poco mas de 500), las

condiciones circundantes con las que cuentan difieren.
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En una de las escuelas, que identificaremos como EP1 (Escuela Primaria 1), existe mayor
poblacién adulta alrededor de la ubicacién escolar, motivo por el cual los estudiantes en su
mayoria no pertenecen a este sector. Incluso cuentan con un medio de transporte gestionado
por la SCT (Secretaria de Comunicaciones y Transportes) de la ciudad. Es un servicio del
cual la directora del lugar ha hecho énfasis por lo oportuno que es y los diversos estudiantes
que se ven beneficiados al poder costear su traslado (incluido un participante de esta
investigacion), pues considera contar con una poblacion estudiantil de clase media baja a
media alta y en menor medida, baja.

En el caso de la segunda escuela, que identificaremos como EP2, se encuentra en un
contexto donde la composicién poblacional es joven, esto debido a que las colonias
ubicadas en dicho sector llevan poco mas de 30 afios de existencia y en su mayoria, de
acuerdo con la informacion proporcionada por el personal docente, los estudiantes
pertenecen a este sector. Quienes no pertenecen a él en muchos de los casos se encuentran
bajo el cuidado de los abuelos que viven en la zona, situacion que facilita su traslado
caminando o en carro propio de ser el caso. Respecto de la economia de estas familias, el
personal docente considera contar en su mayoria con poblacion de clase media baja a baja.
Asunto que refieren es parte del motivo de que tanto padres como madres se encuentren
empleados ya sea en el sector formal o informal, aunque independientemente de ello, en
ambas escuelas se observa esta situacion.

En cuanto al ambiente escolar en ambos espacios difiere notablemente. En el caso
de la EP1 cuentan con una estabilidad directiva significativa, es decir, cuentan con la
directiva escolar desde hace poco mas de 5 afios de trabajo. Esta situacion ha coadyuvado a
las metodologias de trabajo de acuerdo con el relato de la directiva y que han permitido

establecer acuerdos para la intervencion pedagdgica y la gestion educativa. Aunado a esto,
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cuentan con clases de danza para los estudiantes que deseen y puedan costear su pago -
misma que es aprovechada por todos los participantes de esta investigacion-; situacion que
conlleva a la realizacion de eventos extraescolares con el fin de impactar en la convivencia
de la comunidad educativa. Sin embargo, con respecto al equipo de USAER, a partir del
ciclo actual cuentan con un cambio importante: nuevos maestros de apoyo para el
estudiantado. Dicho cambio ha generado diversos problemas entre el personal docente,
padres y madres de familia y equipo de USAER, traduciéndose en quejas constantes del
personal docente y padres y madres de familia hacia el equipo, malas préacticas por parte de
USAER vy afectaciones directas de intervencion para con el estudiantado, mismas que
trataremos de esbozar en adelante.
En el contexto de la EP2 ha habido cambios sustanciales en cuanto a gestion educativa se
refiere, el cambio més importante que ha tenido desde hace poco méas de un afio ha sido la
jubilacion de la directiva, lo cual ha implicado que se sumen al equipo de trabajo directoras
de interinato que como consecuencia ha dado paso a una inestabilidad en la organizacion y
gestion del espacio. En este sentido hemos identificado dos cuestiones importantes con
referencia a las narrativas del personal docente: en primer lugar, una gestion que difiere de
lo que la comunidad educativa ha experimentado en anteriores direcciones, de ahi que la
ejecucion de dicha gestion ha sido mas lenta en funcion de las nuevas dindmicas de la
actual direccion.

En segundo lugar -y aunado a lo anterior- se identifican cuestiones que como
personal directivo nuevo se ignoran, razén por la cual el personal docente ha tomado
decisiones respecto de algunas labores de gestion basandose en su experiencia, por ejemplo,

la organizacion de graduacion de este ciclo. También nos es importante mencionar que
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actualmente cuentan con un profesor de educacion fisica de base®® y un profesor de
interinato que cubren parte de la matricula. Sin embargo, esta situacion ha llevado a la
exclusion de algunos grupos por este mismo motivo, lo que afecté a uno de los
participantes de la presente investigacion, ya que su grupo no recibio clases de educacion
fisica durante este ciclo.

Una vez que tenemos en cuenta dichas condiciones, nos interesa a continuacion presentar
los hallazgos organizados de acuerdo con las categorias de analisis propuestas y una> de
las categorias emergentes: violencia obstétrica, que no deja de tener una relacion muy
estrecha con la violencia institucional pero que desde los objetivos de la presente
investigacion excede nuestro planteamiento. Tomando esto en consideracion no se hara una
profundizacién de los hechos, pero si un recuento de lo relevante que son estas narrativas
en aras de visibilizar que las PCD comienzan a enfrentar el mundo normativo, la biopolitica
y violencias desde incluso antes de su nacimiento. En un intento de apuntar a todo aquello
que coadyuva a los intereses de la investigacién nos permitimos asimismo considerar
caracteristicas de indole econdémico, social y de nucleo familiar compartido. En
consecuencia, abordaremos las similitudes y diferencias observadas en este trayecto y que
abonan a la comprension de lo que como colectivo de PCD y su medio circundante

atraviesan en su cotidianidad.

%3 Contratado a tiempo completo y por un periodo indefinido.

% Es importante sefialar que, indiscutiblemente, otra de las categorias que emergieron en el presente
trabajo ha sido la relacionada con los cuidados que las madres proporcionan y su relacion con el
género en tanto es el comin denominador; sin embargo, en la presente investigacion no se explicita
esta categoria porque no se relaciona directamente con el objeto de estudio. Consideramos pues que
esta puede desarrollarse a futuro.
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El contexto de las familias del estudio

A lo largo del trayecto investigativo y tomando en consideracion la etapa de vida en la que
se encuentran los participantes, hemos observado lo fundamental que resulta para estos la
presencia de su madre. En el 60% de los casos esta funge como presencia Unica, es decir,
existe ausencia y abandono del padre como un comun denominador en las familias. En el
caso de estas madres algunas han solicitado demanda via legal para estos y otras madres se
encuentran en el proceso de hacerlo. Aunque al inicio de esta investigacion una de las
madres refirio haberse mantenido hasta ese momento al margen de dicha situacion,
posteriormente sefiald que se encuentra en proceso de recurrir a la via legal en busca de una
pensién para su hija.

Solo una de las madres que es soltera refiere que cuenta con el apoyo del padre y
otra de ellas cuenta con el apoyo de la familia directa materna: mama y hermanas. Sin
embargo, al contar con un apoyo econdémico y de cuidados para con sus hijos, sefiala que en
ocasiones se ha visto en la necesidad de tolerar todo tipo de comentarios. Por ejemplo, el
hecho de que hagan criticas negativas hacia las condiciones de sus hijos o los visualicen
como “menos habiles” que otros integrantes de la familia de su edad o menores a ellos, esto
por motivo de su discapacidad intelectual. Esta situacion, aunque se ha convertido en parte
del cotidiano para ella y sus hijos, contina creando una incomodidad que considera injusta
y que en ocasiones decide enfrentar puntualmente, pues el hecho de que ella reciba su
apoyo no les da derecho de expresarse de esa manera.

El resto de las madres solteras refieren estar solas en el proceso médico, emocional
y econdémico que conlleva una condicion de discapacidad, particularmente por las barreras
sociales que estan siempre presentes en sus interacciones. Los motivos que han influido en

la vida de estas familias para que se encuentren bajo la tutela de la madre se deben
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principalmente a la discapacidad de sus hijas/os. Es decir, a partir de que existe un
diagnostico de discapacidad de la hija/o las madres y sus hijas/os (no nacidos en algunos
casos) han atravesado un rechazo y abandono directo del padre. Esto se tradujo en una serie
de actos de violencia, principalmente psicoldgica y econdémica. En estos casos las madres
apuntan que los padres tienden a atribuir una culpa directa hacia ellas por dicha condicion,
pues como portadoras de la/el nifia/o consideran que son ellas quienes transmiten la
discapacidad.

A esta discusiones se han sumado familiares del padre, especialmente la madre y
hermanas/os, quienes efectian actos de desdén a la madre e hija/o mediante violencia
psicoldgica refiriendose a ellas con comentarios hirientes respecto de la situacién. En uno
de los casos una de las madres comentd que una vez que su hijo nacio y le proporcionaron
el diagndstico de discapacidad (el cual no tenian previsto los médicos), su suegra dese0 la
muerte al nifio. Este tipo de situaciones han tenido como consecuencia el distanciamiento
de la familia paterna. Ante ello la mayoria de las madres llevan a cabo la crianza de manera
solitaria o con el acompafiamiento de algunos familiares maternos que de alguna u otra
forma® brindan apoyo econémico y emocional.

Narrativas de las nifias y los nifios

Todos somos por igual, todas las vidas valen igual que nosotros. Hay sélo
una cosa que vale mejor que nuestra vida y es en el ejemplo, porque asi

podemos ayudar a las siguientes generaciones.

Cristian (10 afos, discapacidad visual)

% Pese a los conflictos internos, dos madres mencionaron recibir dichos apoyos.
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La experiencia de discapacidad como observaremos mediante los relatos expuestos por
nifias y nifios implica diversidad de respuestas, ya que algunos la han experimentado desde
el nacimiento mientras otros se encuentran transitando a ella. Las nifias y nifios
entrevistados dan cuenta de como se conforma desde su sentipensar y lo que les provoca
como estudiantes y PCD en general. De esta manera, el presente apartado expone los
hallazgos y vivencias de la discapacidad en relacion con actos de violencia desde los
espacios escolares.
5.1 Experiencias de discapacidad: de la negacion/aceptacion de la
discapacidad como procesos de normificacion y normalizacion
La experiencia de discapacidad es un elemento fundamental en el trayecto de vida
de las PCD, particularmente en sus interacciones cotidianas con un mundo que como hemos
observado, se ha permitido invisibilizarles, excluirles y, por tanto, enfatizar la diferencia.
En este sentido, nifias y nifios con discapacidad se ven -al igual que los adultos con alguna
discapacidad- envueltos y permeados en estas dinamicas que finalmente les constituyen. En
consecuencia, el espacio escolar es también un lugar de encuentro en el cual se ponen en
marcha actos que conllevan a la reproduccion de estas dinamicas que excluyen,
estigmatizan y violentan a PCD y que confluyen en dicho espacio. Por tanto, nuestro interés
es develar las interpretaciones que como colectivo afrontan y dan cuenta nifias y nifios con
discapacidad, en este caso, aquellos que son estudiantes y cuentan con alguna discapacidad
motriz, visual, intelectual o maltiple.
(Con) vivir® con una discapacidad implica para nuestra sociedad un proceso que

rompe con la normativa de lo humano y las expectativas generadas al respecto. En el

% En el presente documento se parte de la premisa de que la discapacidad es una condicion que va
maés alla del individuo y, como tal, implica que tanto el individuo diagnosticado con ésta como su
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trayecto investigativo hemos podido visualizar y dar cuenta de lo complejo que resulta para
madres y padres el informar a sus hijas e hijos con discapacidad sus diagndsticos y los
procesos que ello conlleva, especialmente en aquellos casos en los que la discapacidad
deviene de una condicidén congénita o enfermedad que pone en riesgo la vida, en otras
palabras, que resulta potencialmente mortal. En este caso, las experiencias de las familias
desde la busqueda y obtencion del diagnostico han exteriorizado procesos similares dentro
de los cuales impera la incertidumbre y el miedo a lo desconocido, de tal manera que en un
tiempo considerable de sus vidas predomind una negacion de la discapacidad y en algunos
casos, continua esta respuesta como resistencia al proceso que implica una discapacidad. En
una sociedad que, como mencionamos, considera la discapacidad como un asunto de orden
individual y no dispone de los recursos y herramientas suficientes para incluir al colectivo
de PCD, se antepone su desconocimiento y temor a la misma, sea cual sea.
Por este motivo especialmente las madres (que ademas estdn mas involucradas en todos los
aspectos de la vida de sus hijas/os) han tomado decisiones en funcion de lo que ellas han
considerado lo mas adecuado para sus hijas/os y para si. Estas decisiones giran en general -
y de acuerdo con lo narrado por ellas y algunos padres- alrededor de tres aspectos:
1) Omitir el diagndstico y evitar generar conversacion al respecto.
2) Establecer el dialogo solo si su hija/o expresa interes.
3) Conforme se comienzan a presentar cambios en los cuerpos de su hija/o hacen de su
conocimiento la situacion que les atraviesa.

Lo anterior cobra relevancia en tanto ese temor e incertidumbre se extrapola a las

hijas e hijos tanto con discapacidad como en los casos de sus hermanos/as que no cuentan

medio circundante participen y coexistan entre si, de ahi que resulte una convivencia con la
discapacidad en tanto es definida socialmente.
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con alguna discapacidad y en general, a nivel familiar. Es por estos motivos que se hace
presente la sobreproteccion, negacion, entre otras estrategias y herramientas de respuesta en
la vida cotidiana de estas familias, tal como trataremos de esbozar en las siguientes lineas.
En este sentido, de los estudiantes participantes de este estudio se identificaron tres que
dialogan abiertamente sobre su discapacidad y los procesos que han atravesado debido a
ella. En estos casos desde temprana edad la madre y padre directamente han hecho de su
conocimiento su (s) discapacidad (es) y condiciones o enfermedades subyacentes®’. No
obstante, al menos cinco identifican su discapacidad y en mayor o menor medida dan
cuenta de lo que esto significa e implica en términos médicos y/o sociales. Por tanto, en el
ejercicio narrativo se pretendié dialogar tanto de manera directa como indirecta con el
propdsito de aproximarnos a sus experiencias en tanto PCD vy la relacion que tiene con las
violencias que experimentan.

De esta manera, en cuanto a la categoria de experiencia de discapacidad
comprendemos y aludimos a las formas en las que NNA se construyen a partir de un
diagnostico de discapacidad y al convivir con este a lo largo de sus vidas, es decir, a ese
transitar cotidiano que expresa socialmente unas formas de relacionarse con los otros.
Hemos detectado a lo largo del trayecto investigativo al menos dos procesos significativos
que engloban las experiencias de estas nifias y nifios, asi como de sus familias. Estos
procesos se conocen como normificacion y normalizacion.

En cuanto a la normificacion, de acuerdo con Erving Goffman, se entiende como “el
esfuerzo que realiza el individuo estigmatizado para presentarse a si mismo como una

persona corriente, aunque no oculte necesariamente su defecto” (Goffman, 1963, p.47).

5" Es importante sefialar que en el caso de los participantes con discapacidad intelectual hay nula
informacion acerca de su discapacidad y condiciones.

105



Diferenciandola de la normalizacion, que, al contrario de ésta, hace referencia a cuando “las
personas que tienen un estigma aceptado (en este caso las PCD), suministran un modelo de
normalizacion mostrando hasta donde pueden llegar los normales cuando tratan a un
individuo estigmatizado como si no lo fuera” (Goffman, 1963, p.47). Es decir, aquel que ya
asume que socialmente cuenta con un estigma, en ocasiones presenta una version de si
mediante la implementacion de un comportamiento asociado al “normal”, atendiendo a las
normas sociales aceptadas y, por ende, suscitando que la poblacion de “normales” eliminen
el estigma en su contacto.

Para Foucault (2000) en cambio, la normalizacion es parte de un poder -al que llamo poder
de normalizacion-, que atiende a reglas que amparadas en la norma regulan y conducen la
vida de la poblacion. En funcion de estos procesos es gque en esta categoria indagamos
como (con) viven con la discapacidad, como se reflejan a partir de su historia de
aprendizaje y los elementos sociales imbricados al respecto y como comprenden los efectos
que surgen alrededor de ello.

De acuerdo con las narrativas de estas nifias y nifios en general identifican la
discapacidad desde las limitaciones que pueden derivarse al respecto. Por ejemplo, tienden
a sefialar lo que no pueden o deben realizar en términos fisicos, tal es el caso de Maria,
estudiante de EP1 de 12 afios que explica su discapacidad maltiple® de la siguiente manera:

J: Maria, ¢quieres contarme acerca de tu discapacidad?
Maria: no porque no sé mucho
J: yo sé menos que tu, lo que tu sabes ¢qué es? ¢qué es lo que sabes de la

discapacidad?

% Maria nacié con hidrocefalia y estrabismo, de ahi que se hayan derivado condiciones de
discapacidad significativas. En este caso cuenta con discapacidad visual, motriz e intelectual,
ademas de encontrarse dentro del espectro autista.
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Maria: pues gque tengo una valvula en mi cabeza, que eso me ayuda a vivir,

que no me puedo subir a brincolinas o a algin lugar que me zangolotee -

porgque me zangolotea la cabeza- no puedo subirme a eso

J: ¢ Quién te ha contado de tu discapacidad Maria?

Maria: mi mama

J: ¢ Qué te ha dicho tu mama acerca de la discapacidad?

Maria: que pues lo mismo que ya mencioné ahorita que no me puedo subir a

nada a ninguna eh... atraccidon que sea brincar o algo porque no puedo

(Maria, 25 de mayo de 2023).
Como hemos sefialado, Maria tiene conocimiento de su discapacidad, pero debido a su
ultima recaida en octubre del afio pasado se vio afectada cognitivamente. Este proceso
conllevo a que hubiese pérdida de memoria, lo cual ha hecho que Maria haya delimitado
esta parte también®. No obstante, Maria refiere su discapacidad desde las limitaciones que
ha implicado en su vida, en este caso su ejemplo deviene de la etapa de desarrollo en la que
se encuentra aludiendo a la realizacion de actividades ludicas. En este sentido, es la madre
quien ha hecho de su conocimiento los cuidados que como PCD debe tomar en cuenta, ya
que de no hacerlo su vida corre peligro. Ante esta situacién nos encontramos con una
interaccién importante que permite pensar en la relacion que se establece con la
discapacidad, en este caso, las limitaciones que ésta implica y por ende la configuracion del

actuar de Maria.

% Mantener una conversacion al respecto y dialogar, pues el tema de la discapacidad y
discriminacion especialmente son temas que anterior a su recaida los solia exponer con facilidad.
No obstante, su madre nos ha hecho saber que tiene muy pocos recuerdos, pero la escuela siempre
esta presente en su imaginario.
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Siguiendo a Goffman existen elementos importantes a resaltar dentro de esta Idgica de las
limitaciones que Maria y otros nifios con discapacidad asumen respecto de sus condiciones.
El autor apunta a la existencia de una carrera moral por la cual atraviesan las personas que
tienen un “estigma” particular, en este caso, las PCD, sefialando que éstas “tienden a pasar
por las mismas experiencias de aprendizaje relativas a su condicion y por las mismas
modificaciones en la concepcion del yo” (Goffman, 1963, p.48). A su vez, esta carrera
moral “es causa y efecto del compromiso con una secuencia semejante de ajustes
personales” (Goffman, 1963, p.49). En este sentido para Maria la discapacidad es
incorporada desde una serie de limitaciones individuales para evitar los riesgos que supone,
pero a la vez es la forma que encuentra para describir y expresar lo que significa la
discapacidad, en otras palabras, discapacidad=limitaciones.

De lo anterior al menos hay dos cuestiones a revisar: en primer lugar, esta premisa
de Maria mediante la cual subyace la idea de que la nifiez se ha concebido -en tanto idea
universal y occidental- como un existir y hacer ladico. Esta I6gica puede incidir en como en
tanto nifia, no cumple con la norma esperada para su etapa y edad de desarrollo, es decir, no
es una nifia que salte en un brincolin o que se pueda estar “zangoloteando”, como sefiala.
Ademas, esta idea se generaliza mediante su expresion: “a ninguna atraccion que sea
brincar, o algo”, limitando sus posibilidades. En segundo lugar, Maria alude a un juego
normativo que por si mismo no es una posibilidad para todas las infancias, tal como es su
caso, lo cual viene a marcar en ella una Unica referencia o experiencia de la cual, por cierto,
no tiene acceso.

Esto ha generado en Maria una incomodidad que podemos observar de manera mas
0 menos clara, ya que ella prefiere el término “capacidades diferentes” al término

discapacidad. En diversos encuentros lo ha sefialado como una forma de referirse al
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colectivo, aunque también hace uso de los términos “discapacitado” o “discapacitada” y
“personas discapacitadas”. En consecuencia, resulta especialmente relevante para el anélisis
aqui expuesto, ya que para Maria asumir la discapacidad desde las limitaciones implica
aspectos negativos en su vida, ademas su sentir se ha tornado en este sentido:

J: ¢como fue que te enteraste? ¢preguntaste o tu mama te dijo?

Maria: mi mama me dijo

J: ¢y t como recibiste la noticia?

Maria: pues bien, al principio no lo tomaba tan bien...

J: ¢qué es lo que pasaba al principio?

Maria: este... no me sentia comoda con eso

J: ¢de qué manera te hacia sentir? si no te sentias comoda ¢cémo te hacia

sentir eso?

Maria: enojada

J: ¢qué preguntas te hacias o qué te decias en ese momento?

Maria: ;por qué tengo eso? ;por qué? No sé... ;por qué naci con eso? Y

hasta ahi. (Maria, 25 de mayo de 2023).
En su caso, pese a que su discapacidad es congeénita, una vez que tuvo conocimiento de ella
no le resultd nada facil, ademas, su situacién se ha ido complejizando cada vez mas,
implicando como respuesta una resistencia e incomodidad. Ante ello se hizo presente el
cuestionamiento y el rechazo de su discapacidad. De ahi que sus preguntas resulten la
expresion de desconcierto y ademas se torne en una situacion de suma seriedad para ella,
apaciguando su reaccién ante mi pregunta y dando cuenta de un reconocimiento de la
discapacidad desde el sufrimiento y dolor que implica no contar con un “cuerpo normal”

como el resto.
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A diferencia del resto de participantes Maria es la hija menor seguida de dos hermanos que
también cuentan con discapacidad debido a condiciones congénitas®, esto ha implicado que
se amplie su conocimiento al respecto de las PCD. Sin embargo, este proceso ha elicitado
respuestas negativas por su parte, como el autocuestionamiento ejercido desde el enojo. Es
necesario sefialar que, pese a que Maria no describe y enuncia un momento de suma
relevancia en su vida, mediante el relato de su madre nos hemos percatado de un historial
de “intentos de suicidio”® que nos permite cuestionar las vivencias que ha experimentado
con respecto a su discapacidad y la relacion que ésta posiblemente guarda con violencias
ejercidas hacia ella.

En este caso, sus intentos fueron realizados de los 6 a los 8 afios de formas diversas:
la primera vez se arrojé del segundo piso de su casa, la segunda vez utiliz6 una cuerda de
brincar que habia recibido como obsequio, con ella bajé los escalones de su casa hasta
mantener una fuerza que no le permitiera continuar marchando y fue “rescatada” por la
madre y el hijo mayor quienes se percataron de la situacién por el sonido de ahogamiento.
La tercera ocasion, Maria utilizd un bisturi para cortarse las venas. En el transcurso de los
episodios suscitados, realizé diversos actos contra su cuerpo, extrayéndose seis dientes y
realizando cutting con diferentes utensilios, incluso sus propias ufias.

Nos es indispensable mencionar que durante el proceso de estos intentos Maria
estaba atravesando una situacion de rechazo escolar que es probable pudo comprometer su

sentir y pensar, asi como la realizacion de estos actos. Esta situacion de rechazo se debe a

0 El mayor tiene torticolis congénita y estrabismo, el mediano tiene ataques epilépticos, lo cual
ocasionod que, siguiendo el relato de la madre, tuviera una pérdida significativa en la neurona del
recuerdo pronto.

1 El que un tercer observador (en este caso su madre) sefiale que fueron intentos de suicidio, no
significa que asi sea, de ahi que optemos por entrecomillar dicha situacion.
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su ingreso a las escuelas, ya que desde el kinder hasta la primaria hubo oposiciones por
parte de algunas instituciones para incorporarla como estudiante en funcion de su
discapacidad, bajo las premisas de no estar preparados o de que simplemente no es un
espacio apto para ella, remitiéndola a escuelas especiales; situacion que su familia descarto
en la lucha por sus derechos. De ahi que nos invite a reflexionar y a tratar de esbozar lo que
Maria pudo comprender acerca de estas situaciones y como fueron mediando su conducta
que aparentemente no fue explicable en ese momento.

Estos actos contra su propio cuerpo ponen en cuestionamiento lo que subyace a ellos, ya
que desde la medicina y la psicologia no hubo una explicacion clara de los hechos. Al
realizarle diferentes estudios a nivel neuronal y psicologico se descart6 la presencia de un
trastorno (que fue parte de la hipotesis inicial). Por este motivo sefialaron que Maria querria
entonces sentir mas dolor, ya que para los especialistas podia deberse a que tendria un
umbral del dolor alto.

Vale la pena debatir dicha hipdtesis al tomar en cuenta que, en su mayoria, los actos
de Maria llevaban a la muerte ipso facto, no obstante, fue intervenida por su familia. Es
decir, ¢por qué si Maria querria sentir mas dolor ejecutaria un acto que conlleva a la
muerte? Ademds, su madre comentd: “y se empezd a cortar asi bien hechas las rayitas,
derechitas, parecia que se las media asi y caia la sangre y no hacia nada, como a los 8”
(Mamé de Maria, 12 de junio de 2023). Bajo la observacion de la madre, Maria realizo el
acto de manera “efectiva” pero es gracias a ella que una vez mas hay una intervencion
apropiada para no concretarlo, dicha situacion nos invita a reflexionar como es que tenia
conocimiento de la realizacion de un acto como este y si en todo caso la valoracién sobre si

recae constantemente desde el sufrimiento.
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Nos gustaria, a propoésito de lo anterior, traer a esta reflexion una anotacion de Mauricio

Ortega respecto de su texto: comportamiento suicida, especificamente lo que refiere al

suicidio infantil:
Algunos sostienen que aquellos nifios que viven situaciones verdaderamente
dificiles y cometen suicidio, lo hacen debido a que no pudieron comprender
la circunstancia para resolverla. No obstante, debe entenderse que la falta de
comprension o entendimiento no obedece por el hecho de ser nifios, como si
esa condicion bioldgica les impidiera comprender. Claro, los nifios no
comprenden muchas cosas, pero se debe por su historia interactiva tan
“corta”. De lo contrario, tendriamos que suponer que los adultos
comprendemos todo lo que ocurre en el mundo gracias a nuestra “larga”
historia. Los suicidios infantiles, de adolescentes, de adultos y de la vejez
pueden ser diferentes cualitativamente entre si, pero esto no significa que
obedezcan a distintos principios conductuales. No se justifica la creacion de
teorias particulares para cada etapa de la vida pues es una trampa del
lenguaje en que caemos debido a la falta de claridad conceptual (Ortega,
2020, pp. 95-96).

En este orden de ideas debemos en todo caso comprender que, aunque nifias y nifios
no cuenten con el mismo alcance analitico y critico que los adultos -en este caso respecto
del acto suicida-, no significa que eso conlleve a una “falta de experiencias” y falta de
criterios relacionados con el sufrimiento. Como vemos, Maria ha transitado por diversidad
de situaciones violentas que se reflejan en las conversaciones e intercambios que hemos

sostenido y que forman parte de como se ha construido su imagen y referencia de

112



discapacidad:  discapacidad= limitaciones, discapacidad=violencia, discapacidad=
sufrimiento.

Al atravesar dichas situaciones Maria se convirtié en paciente psiquiatrica, motivo por el
cual acudia a seguimiento a dos hospitales psiquiatricos de Hermosillo: Dr. Carlos Nava y
Cruz del Norte. Aqui surge otra pregunta importante, ¢por qué si las explicaciones posibles
a los intentos de suicidio de Maria no tienen relacion con elementos psiquiatricos o
emocionales aparentes optaron por suministrarle medicamento controlado? No obstante, es
necesario apuntar a que en este caso hay una falta clara de informacion del contexto global
de Maria en ese momento y también de sus antecedentes, asi como a las situaciones que
ella pudo haber referido y que, al parecer, no se indagaron. En este caso la madre de Maria
no explicité mas y fue reservada con el tema por la incomodidad que esto le generd en
nuestro encuentro, por tanto y siguiendo nuestro quehacer ético respetamos la voluntariedad
e informacién proporcionada hasta el momento y nos remitimos a reflexionar el tema y
proponer algunas alternativas de analisis desde nuestra lectura.

Otro aspecto que llama la atencion en cuanto a Maria es que, ademas de ella, su
hermano mayor tuvo un intento de suicidio que se debia a la presion social que sostenia en
ese momento, ya que estudiaba su carrera profesional y es muy inteligente, pero, al ser una
PCD le hacian sentir un mayor compromiso con su desempefio. Por esta situacion decidid
dejar sus estudios e irse a EUA en busca de oportunidades que le brindaran un bienestar
psicolégico, suspendiendo el medicamento psiquiatrico de manera indefinida®?. En este
caso identificamos que, con base en lo narrado, su hermano atendia a una colaboracién con

aquellos - “los normales”- actuando, como sefiala Goffman (1963) “como si su diferencia

62 E|l medicamento psiquiéatrico le estaba causando dafio en higado y rifiones, lo cual fue parte de los
motivos para dejarlos.
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manifiesta careciera de importancia y no fuera motivo de una atencion especial” (p.61). En
otras palabras, llevaba a cabo un proceso de normalizacion, situacién que conllevo a un
agotamiento y a una decision basada en funcion de este, en este caso, retirarse de la escuela
y del grupo.
Lo anterior resulta importante porque es posible, como deciamos, reflexionar mucho mas
acerca de los acontecimientos de Maria relacionados al suicidio. Como observamos, su
hermano también tuvo un episodio claro de intento de suicidio, situacion que fue
confirmada con base en sus declaraciones. Por supuesto que hay mas preguntas que
respuestas, una de ellas es si Maria observd ese comportamiento en su hermano
anteriormente o en todo caso, si tuvo el conocimiento de esta situacién ya sea por él mismo
u otra persona. Y es que, lamentablemente, aunque para la madre de Maria no fue un tema a
exponer, ella tuvo ideaciones suicidas recientemente, mismas que fueron expresadas por la
directiva escolar. Dicha situacion fue motivada como un intento de poner fin al sufrimiento
propio y al de Maria®® , sin embargo, la directiva le solicitd que se atendiera
psiquiatricamente o de lo contrario la denunciaria por omisién de cuidados, situacion que
condiciono a la madre de Maria.

Aqui vale la pena preguntarse: ¢;dejarian de presentarse las ideaciones suicidas de la
madre o sélo no ha sido abordado el tema? considerando que la primera y ultima vez que
decidi6 expresarlo -en este caso con la directiva-, su tutela se condiciond a recibir atencién

médica. Por lo suscitado en esta interaccion podemos identificar que hay un acto violento

Al respecto, la directiva sefial6 que la idea de la madre de Maria era acabar con la vida de la nifia y
ella, debido a que en ese momento expresaba sentimientos de sufrimiento profundo por la situacion
médica de Maria. Cito: “entrd en un estado muy fuerte donde requiri6 medicamento psiquiatrico y
esas mismas ansiedades, esos mismos miedos la llevaron a ella a pensar -porque yo se lo pregunté-
y la llevaron a ella a pensar en suicidarse con todo y nifia y eso se le veia y era preocupante”
(directiva EP1, 28 de junio de 2023).
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de caracter institucional pese a que se ampara en la logica de proteccion de la nifia. No
obstante, se evidencia la poca o nula capacidad que como escuela tienen para brindar un
apoyo directo en cuanto al area psicosocial de su comunidad, siendo un pilar primordial
para dicho espacio, especialmente en estas madres cuya carga de cuidado suele ser mas
solitaria y exigente. Esta realidad al interior de las familias es una posibilidad de la que
poco se discute en torno al tema de la discapacidad, de ahi que sea fundamental para esta
investigacion el visibilizar que tanto las PCD como sus familias o redes de apoyo atraviesan
por situaciones que conllevan lo que socialmente se considera una estrategia extrema de
mitigar el sufrimiento: acabar con la vida.
En otros casos como el de Leonardo y Alfonso, de 9 y 10 afios respectivamente, estudiantes
de la EP1 quienes tienen discapacidad motriz congénita y, en el caso de Leonardo, también
visual, asumen su discapacidad aludiendo a la adquisicion de ella en su nacimiento, no
obstante, vale la pena atender ambos relatos. Por ejemplo, Leonardo considera que su
discapacidad visual se ha normalizado mediante una operacion médica. En cuanto a
Alfonso apunta algunos aspectos importantes dentro de la discusion:

Leonardo: yo naci un poquito con los ojos con las pupilas un poquito arriba

y la otra como un poquito hacia aca® pero abajo pero luego me la operaron

y ya estoy asi normal® . También me operaron de las piernas y de los

tendones...

J: ¢ Qué te paso en las piernas?

Leonardo: tengo una discapacidad

64 Estrabismo.
% Hubo una disminucion del estrabismo.
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J: una discapacidad motriz ¢verdad? ¢ustedes qué tipo de discapacidad

tienen?

Alfonso: en la mano

J: motriz para tu movilidad ¢verdad?

Alfonso: hay una hermanita llamada Lourdes que es la hermana de mi prima

Susana y son dos primas y no tiene nada la bebé, ni se burlaban ni nada de

ella porgue ella estaba todo bien cuando ella nacid y ya esta creciendo tiene

2 afios ya (GF, 20 de junio de 2023).
Al respecto de este Ultimo comentario se tratd de indagar con Alfonso por la forma en que
evadid la pregunta de su discapacidad al interponer en el didlogo la situacion de su prima,
quien no cuenta con discapacidad y que ademas sefiala que no vive burlas u otro tipo de
actos hacia/contra ella, sin embargo, no se logro retomar o profundizar en el tema. No
obstante, resulta interesante el didlogo tomando en cuenta ambos relatos. Por un lado,
Leonardo alude a que a partir de una operacion médica hay una modificacidn en su cuerpo
que lo vuelve “normal”. En este sentido, la “visibilidad del estigma” en su caso se ha
reducido, de esta manera ya no existe una comunicacion directa de dicho estigma para los
otros, esto implica para Leonardo el camuflaje de una condicion que antes resultaba
perceptible para los demds pero que ha sido “restaurada” y tiene menor presencia.

En cuanto a Alfonso, como deciamos, nos comunica estos aspectos que, ademas,
son parte de la autodescripcion gue realiza comparandose ademas con el cuerpo normativo
de una bebé y no con un cuerpo perteneciente a un par. Es decir, su condiciébn como
discapacidad congénita toma sentido al ser referida desde el nacimiento de alguien mas. Ese
alguien, ademas, que no es avergonzado Yy violentado en funcién de esto, destacando una

violencia hacia esos cuerpos; en este caso, expresada mediante burlas. Alfonso nos permite
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observar mediante su elaboracion que hay un cuerpo “discapacitado o anormal” vs uno
“normal”, anteponiendo como referencia lo que “esta bien” con lo que “no estd bien”
socialmente. Es decir, por un lado, la aceptacion del “cuerpo normal” y, por otro lado, la
negacion del cuerpo “anormal”.
Todo esto nos habla a su vez de la historia de aprendizaje que deviene en su trayectoria de
vida, ya sea relacionada con su propia experiencia 0 a las experiencias de otros que son
observadas por él. Destacando de esta manera lo violento que puede ser bajo estas ldgicas
el contar con un cuerpo que no se ajusta a la norma o, en otras palabras, resulta transgresor
a ella. Ademas, en nuestra conversacion expresa situaciones incomodas que en definitiva
han tenido un impacto negativo en él, de ahi que se describa con base en dichos referentes:

Alfonso: cuando mi mama vino a pagar un nifio dijo “jay esas manos! jma!”

(tono de desagrado) de mi discapacidad

J: ¢y qué dijo tu mama?

Alfonso: nada, nomas estaba hablando con las de la cooperativa

J: ah ¢y ta qué hiciste?

Alfonso: las escondi; esta la vio, pero no sé si esta también

J: ¢y th como te sientes cuando hacen esos comentarios?

Alfonso: un poco triste, pero a veces cuando un amigo mio uno grande que

ya esta grande y jugdbamos a futbol nos dijo “;quieres jugar con nosotros?

Ta eres el portero”, uno bien amigo que ya lo conoci y no dijo nada de mis

manos (Alfonso, 20 de junio de 2023).

Esta estrategia empleada por Alfonso es lo que Goffman denomina

enmascaramiento, es decir, “hacer un gran esfuerzo para que el estigma no se destaque

demasiado (Goffman, 1963, p.130) y que es parte de la normificacion misma. Vale la pena

117



sefialar que, pese a que la madre de Alfonso no especifico los actos que llevaba a cabo por
su parte-salvo el haberlo inscrito en la actual primaria por miedo a los sucesos que podrian
acontecerse en relacion con los pares en la escuela que corresponde a su sector-, en dialogo
con la directiva del plantel hizo de nuestro conocimiento que la madre de Alfonso en un
inicio lo vestia con camisas manga largas y pegadas al cuerpo, asi como pantalones todo el
tiempo, lo cual dificultaba que Alfonso pudiera ir al bafio y solicitaba tanto él como la
madre ayuda de un adulto (maestro/a de preferencia) para que pudiese acudir de manera
efectiva. Por este motivo la directiva dialogd en diversas ocasiones con ella para hacerle
saber que debia permitir que Alfonso utilizara ropa comoda independientemente de la
visibilidad de su discapacidad, pues corria mayor riesgo €l y la escuela al solicitar su
asistencia para poder acudir al bafio (indicando que podia malinterpretarse o conllevar a
que el nifio confie en cualquier adulto y se vea propenso a un abuso sexual).

El hecho de que Alfonso oculte sus manos frente a la expresion incébmoda de su par nos
habla de su pretension (y estrategia) de camuflar la discapacidad para asi evitar
precisamente mayor incomodidad en este “contacto mixto”. Es preciso recordar que la
escuela es un espacio de socializacion en donde nifias y nifios aprenden sobre el estigma, de
ahi que las familias pretendan controlar la informacion que a nivel social “posee” o se le da
a la discapacidad en este caso de Alfonso en tanto estigma, lo cual va formando parte de las
estrategias que ¢l mismo va adquiriendo o “ajustando” en su vida y encuentros cotidianos.
Goffman (1963) apunta a lo comUn que resulta en las familias de personas “estigmatizadas”
un control sobre las situaciones, esto es, evitar que la PCD en este caso, se relacione con los
considerados “normales” para prevenir que éste sea intervenido de manera negativa. Esto

en tanto estrategia de proteccion, da como resultado un nifio “encapsulado” que busca “se
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vea a si mismo como un ser humano corriente, enteramente calificado, con una identidad
normal en funcion de aspectos tan basicos como la edad y el sexo” (Goffman, 1963, p.50).
Cuando existe un “contacto mixto” se rompe la capsula construida, de ahi que Alfonso
inmediatamente exponga su incomodidad y ejercicio de avergonzarse por la mirada del
otro, ese otro que expreso claramente su miedo y sorpresa ante él y que, ademas, da cuenta
de una forma de ser corporal que no es observada “normal” o similar a “cualquier” otra
forma corporal, en cambio, otro nifio mayor que él “no se ha percatado de su condicién” o,
por lo menos, no ha sido un mediador de la interaccion con Alfonso, lo cual le hace sentir
seguro en su encuentro y a la vez es un elemento de sorpresa porque “no dijo nada de sus
manos”. Y es que, como apunta Le Breton (2002) al respecto de estas interacciones:
Para estos sujetos el cuerpo no pasa desapercibido, en contra de la discrecion
que exige la etiqueta; y, cuando las marcas de identificacion somatica con el
otro se desvanecen, reina la incomodidad. El cuerpo extrafio se transforma
entonces en un cuerpo extranjero, y el estigma social comienza a funcionar
con mayor o menor obviedad en funcion del grado de visibilidad de la
discapacidad —el cuerpo debe ser borrado, diluido en la familiaridad de los
signos—. Pero esta regulacion fluida de la comunicacion se perturba por la
simple presencia del “discapacitado” fisico o del “loco” (p.51).

En otros casos como el de Diego, Cristian y Juan de 9 y 10 afios respectivamente,
estudiantes de EP2 quienes cuentan con discapacidad visual y motriz en el caso de Juan,
hemos observado que identifican sus discapacidades, asi como la de otros. En el grupo
focal al leer un cuento en el cual precisamente una nifia se encontraba en condicion de

discapacidad, afirmaron saber lo que es la discapacidad mediante su propia experiencia.
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Aunque el dialogo es corto y directo es importante tomar en cuenta la informaciéon de la que
parten, asumiéndose como PCD.
J: estas las usa ella®® | ella tiene una discapacidad ;saben lo que es la
discapacidad?
Diego: si
Cristian: si
J: ¢qué es?
Cristian: como la discapacidad que yo tengo del ojo
J: asies
Diego: a mi también
J: ¢t0 también tienes una discapacidad?
Diego: en el ojo
J: si, ¢th Juan?
Diego: se ve que tiene una discapacidad en las piernas y en los pies
J: asi es ¢qué es lo que tienes td Juan?
Juan: una discapacidad muscular
J: una discapacidad muscular ;ven?
Diego: necesita silla de ruedas para caminar
J: asies
Cristian: 0 sea que como que sus piernas son tan débiles que no puede
caminar
J: mmm, ¢ Qué es lo que te han dicho los doctores Juan?

Guarda silencio

% En el cuento se encuentra una nifia utilizando un aparato auxiliar para la movilidad.
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J: t0 tienes una condicidn desde adentro de tu cuerpo que es lo que hace que

Juan no camine como nosotros, pero tiene una silla que lo apoya para

desplazarse

Diego: creo que yo también tengo una discapacidad desde dentro

J: ¢Por qué crees eso?

Diego: la discapacidad del ojo

J: correcto si es desde adentro y por eso no te permite visualizar
Al respecto, vale la pena sefialar que en el caso de Diego y Cristian han sido informados
directamente sobre su discapacidad tanto por su madre y padre, asi como por los médicos
que les atienden. A diferencia de Juan, quien a pesar de recibir diversos tratamientos y
terapias especialmente en CRIT (teletdn) desde temprana edad, no cuenta con informacion
al respecto de acuerdo con el relato de su madre. Es importante destacar que Juan -a
diferencia de Diego y Cristian- da cuenta de una incomodidad que es expresada de manera
gesticular y con sus silencios y pautas prolongados durante el encuentro, sobre todo al
abordar la temaética de la discapacidad. Esta situacion puede deberse a multiples factores,
sin embargo, nos invita a reflexionar sobre como se constituye Juan en este sentido. Sobre
todo, porque Juan ha estado inmerso mayormente en el area de atenciébn médica y
psicoldgica que el CRIT desempefia y es por esta misma razon que se permite nombrar su
discapacidad como discapacidad muscular. No obstante, es también visible que ante el
comentario de Cristian sobre sus “piernas débiles” éste haya generado una mayor
incomodidad, ya que la discapacidad motriz resulta altamente asociada a limitaciones
corporales significativas.

En el caso de Diego en diversas conversaciones que sostuvimos fue mas explicito

acerca de su condicion. Destacando de esta manera su historia y sefialando que al nacer fue

121



prematuro y al ser embarazo gemelar su hermano fallecié inmediatamente, -motivo por el
cual el estuvo grave durante el proceso-, dando cuenta de las cicatrices con las que cuenta
en sus brazos y manos debido al suero y medicamentos suministrados. Diego, al igual que
Maria, se concentra en las limitaciones que le rodean a partir de su diagnostico, aludiendo a
las actividades (que suelen ser ludicas) que no debe ejecutar en el cotidiano para cuidar su
salud.
No obstante, Diego es un nifio que ha sido objeto de burlas y menosprecio en el espacio
escolar, motivo por el cual se mantiene aislado de las interacciones con pares,
especialmente compafieros hombres. En campo pudimos documentar estas observaciones
que confirmarian que ejecuta esta estrategia de aislamiento tanto dentro del espacio aulico
como fuera de él, por ejemplo, durante el receso escolar para evitar conflictos al interior de
la escuela por motivo de su discapacidad. Siempre que tocaba salir a los recreos él se
mantenia en un mismo lugar ubicado en la entrada inmediata del aula, debajo de un arbol
que apenas cubria la mitad de su cuerpo y acompafiado de su lunch, observando hacia la
cancha o pasillo cercano a los diferentes estudiantes que solian jugar alli. En este sentido
Diego ha expresado que €l no es tan rapido como sus pares y no puede jugar a su ritmo,
situacion que profundizaremos mas adelante en la categoria de experiencia de violencias.
Cristian por su parte ha sefialado que de pronto un dia perdi6 la vista, sin embargo,

sabia que ocurriria, aunque no dejan de sorprenderle los cambios que se han presentado a la
par de este suceso:

Cristian: la verdad que ya sabia que iba a llegar este dia, que me iba a quedar

sin ojo

J: ¢ya sabias que iba a llegar este dia? ¢quién te prepar0 para este dia?

Cristian: no, yo me preparé solo
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J: pero ¢como?

(Se queda pensando)

J: ¢tu doctor? ¢ tu papa? ¢quien te dijo que tenias una discapacidad?

Cristian: mi papa

J: ¢Qué es lo que te dijo tu papa de la discapacidad?

Cristian: que iba a perder un ojo algun dia, que nos esperaramos. Pero

cuando perdiera mi ojo a los 13-14 afios

J: ¢ Qué ibas a perder un 0jo?

Cristian: aja, pero no se esperaba de que fuera tan pronto y ahora la verdad

pues si me tocd hacer mi vida, pero pues si, no me preocupo

J: t0 sabes que puedes seguir pues

Cristian: si, pero los primeros dias si como que andaba nervioso, paso un dia

y ya se me olvidé todo (sonrie) (Cristian, GF, 30 de mayo de 2023).
Y es que Cristian ha tenido saltos importantes debido a la presencia cada vez mas
apresurada de su discapacidad:

Cristian: a mi si en primero de kinder que me trataban diferente por mi

discapacidad me decian que no podia jugar futbol y pues si podia, y por eso

de lero a terminar el kinder jamas jugué futbol

J: ¢hasta la primaria jugaste futbol?

Cristian: si y pues de ahi ya me enamoré del futbol, pero pues llego lo de mi

0jo (Cristian, GF, 30 de mayo de 2023).

Es bien sabido que tanto la discapacidad motriz como la visual son las mas

habituales y ademas se presentan en muchos casos de manera tardia, esto implica que se

constituya un nuevo yo. Ese nuevo yo que conlleva un estigma, irrumpiendo de esta manera
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las formas de interaccionar con el mundo, ese mundo establecido por y para quienes no
“portan” un estigma. De esta manera la persona que se ve envuelta en dichos cambios debe
aprender esta nueva manera de ser.
En conversacion con su madre precisamente resalta la constante preocupacion de Cristian
debido a dichos cambios, asi como las afectaciones que ha tenido sobre todo a nivel
emocional, destacando los sentimientos y pensamientos que Cristian comparte. Algunas de
las expresiones que destacan son el hecho de que Cristian menciona reiteradamente la idea
de que perderd el ojo y se lo van a “sacar”, generando estrés y preocupacion, preguntandose
constantemente qué hara ahora que lo pierda. Esto conllevdé a que Cristian bajara su
rendimiento escolar obteniendo calificaciones bajas que no habia presentado en toda su
trayectoria académica. La transicién hacia la discapacidad como vemos implica un
desajuste en el trayecto de Cristian, imperando en un principio la incertidumbre y el miedo.

Especialmente en los casos de adquisicion de la discapacidad con el paso del tiempo
trae consigo la idea de pérdida de un sentido corporal considerado primordial como lo es la
vista, lo cual pone a la persona en estado de alerta. En cuanto al caso de Cristian, se habia
forjado una expectativa de “normalidad”, basada en la anticipacion de que la discapacidad
se manifestaria en afios subsiguientes, permitiéndole una preparacion para el dia en que,
desde el punto de vista médico, se preveia mas 0 menos con certeza. Lo anterior hace parte
de las normas que la sociedad misma establece en relacion con los cuerpos y que obedecen
a la lupa social y cultural dominante, en donde ser una PCD rompe con la norma del cuerpo
hegemaénico.

Para nuestras sociedades las interacciones con PCD contintan forjandose no sélo
desde el miedo a lo desconocido y distinto, sino también desde la incomodidad. Mediante la

lectura de un cuento en el cual el personaje de una nifia menciona las miradas dirigidas
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hacia ella por motivo de su discapacidad y que no puede enfrentar, les consulté acerca de
esta experiencia. Tanto Maria como llse, ambas estudiantes de EP1 con discapacidad
multiple y motriz respectivamente, confirmaron experimentar esta situacion:

J: ¢a ustedes les ha pasado que las personas los ven o se les quedan viendo?

javer qué traen, por qué usan andadera?

Maria: si

llse: ami si

Maria: a mi se me han quedado viendo por como uso las cosas o por mi pelo

0 por mi condicién

J: ¢y qué es lo que hace la gente cuando las mira? ¢como las mira la gente?

Maria: con mirada de jah, odio!

J: ¢COmo es esa mirada?

(Imita a una persona que tiene mirada despectiva)

J: ¢y atillse?

lise: asi como ella (llse, GF, 06 de junio de 2023).
Maria e llse hacen referencia a una mirada que se basa en un “signo corporal congénito”
(socialmente “estigma corporal”) que transmite lo que Goffman (1963) describe como
informacién social, en este caso, la informacién que emana de sus condiciones que son
visibles ante la sociedad debido al uso de aparatos auxiliares para la movilidad. Esta mirada
despectiva que describen marca la diferencia y refleja, de acuerdo con el sentir de Maria, un
aparente odio, pero también es reflejo de rechazo o incomodidad dentro de los “contactos
mixtos”. Se hace explicita la distincion de categorias que dan cuenta del “estatus de
irregularidad con respecto a una norma” (Foucault, 2000, p.155). En otras palabras, esta

mirada es a su vez la respuesta curiosa del otro y al mismo tiempo provoca que Maria e

125



llse, como apunta Le Breton (2010), “sufran la imposicion de una carga negativa, de un a
priori en su contra que hace dificil cualquier acercamiento” (p.256).

En dichos casos Maria ha enfrentado directamente a las personas, sobre todo cuando éstas
emiten comentarios que le causan molestia. Ultimamente ha experimentado con frecuencia
enfrentamientos con comparieros de clase y personas fuera del ambito escolar que la llaman
“nifo” debido a su corte de cabello. Este cambio en la apariencia del cabello se debe a una
intervencion médica para la cual fue necesario realizar el corte, sin embargo, sus
compafieros realizan burlas al respecto. Como respuesta a esta situacion, Maria ha
cambiado el color de su cabello con el fin de evitar que la confundan o llamen nifio vy,
ademas, procura portar accesorios asociados a las nifias. Estas estrategias son empleadas
por Maria como una forma de “corregir” el “estigma”, tratando de hacer cambiar la
percepcion que se tiene sobre ella y que finalmente da cuenta de una especie de
“enmascaramiento” (Goffman, 1963). A diferencia de Maria, llse suele recurrir a su madre
y hermanos en busca de ayuda para dar solucién a problematicas con sus pares, quienes en
ocasiones la han ofendido con comentarios respecto de su discapacidad, por ejemplo, “eres
tonta porque no caminas”. Al vivir estas situaciones Ilse se comienza a cuestionar qué tiene
0 porqué camina asi ademas de tener la incertidumbre sobre su independencia al preguntar
si podra valerse por si misma®’.

Hasta aqui, observamos que la forma en que es construida la nocion de su
discapacidad -sea congénita o adquirida- se define en el marco de la carga negativa que
comportan los prejuicios y violencias para con estas nifias y nifios que han desarrollado sus
pares en sus interacciones. Ademas, se hace presente una preocupacion significativa de la

proyeccion hacia el futuro, como sefiala Cristian al preguntar ;qué haré? Ya que con la

67 Notas sobre el encuentro con su madre.
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llegada de la discapacidad se nublan las posibilidades de accidon porque, como sefialamos a
través del presente estudio, las PCD no ocupan un lugar en la sociedad, al menos no el que
a nivel discursivo se promueve, imperando la desigualdad en sus vidas.

En consecuencia, suscita una serie de contra respuestas por parte de estas nifias y nifios que
implican autocuestionamientos y estrategias que conllevan a un ajuste y adaptacion de ellos
ante la impositiva sociedad normativa. Por ejemplo, el ocultamiento de ese “estigma”, los
silencios sostenidos, confrontaciones directas, cambios de imagen, entre otros que son
esfuerzos claros para manejar la situacion social. En este sentido, es interesante y necesario
identificar la fuerza con la que emerge el estigma en las interacciones que sostienen nifias y
nifios y como se hace presente en el cotidiano.

Con base en lo anterior, nos interesa apuntar -de acuerdo con lo observado en
campo- que, aunque haya nifias/os que no dialoguen al respecto o “parezca” que no cuentan
con informacion y omitan comentarios, llevan un proceso que en algunos casos resulta
observable a nivel actitudinal. No obstante, es importante aclarar que esto no es observable
a simple vista, sino una vez que tratas de conversar con ellos o de acuerdo con lo que su
medio circundate sefiala. Por ejemplo, el caso de Iker, estudiante de EP1 de 8 afios que
cursa 2do grado y tiene discapacidad neuromotora- ademas de haber transitado por cancer
anterior a su discapacidad-es un caso caracteristico, pues desde pequefio cursé un afio mas
de kinder por el temor especialmente de su padre a que otros nifios pudieran lastimarlo
fisica 0 emocionalmente, ya que camina en puntas. En este sentido, Iker actualmente se
destaca en la escuela por ser un nifio timido, callado y aislado, refiriendo que prefiere no
acompanfar a sus comparieros en el recreo o reuniones que organizan. En este ciclo, por

ejemplo, optd por no asistir a la celebracion del dia del nifio.
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Al igual que Diego, Iker es identificado por sus compafieros y profesor de grupo como un
nifio timido y solitario, en el caso de Iker es aln mas notorio su aislamiento, ya que dentro
y fuera del aula no conversa o interactia con la comunidad educativa en general, situacion
que ha sido observada por la comunidad educativa. Iker y Leonardo -al igual que Diego-
sefialan esta situacion de aislamiento debido a su dificultad para correr como sus
compafieros Yy, a pesar de recibir algunas invitaciones de compafieras a los juegos en el caso
de Iker, él las rechaza. Durante nuestro encuentro Iker expreso que se encuentra solo:

J: ¢te ha pasado a ti sentirse muy solo?

Iker: no. Ahorita si estoy solo

J: ¢y por qué has elegido estar solo?

Iker: porque a veces juego, pero me canso

lIse: por eso no vino el dia del nifio ¢verdad?

-lker asiente con la cabeza-

Maria: mejor solo que mal acompafiado

J: mejor solo que mal acompafiado dice Maria, ¢t4 qué piensas Iker?

Iker: no sé

llse: ya viste cuando esta afuera cuando esta el recreo que €l esta alla afuera

del salon yo me senté ahi con él y platicamos ¢ verdad?

Iker: si

J: ¢y como te hace sentir eso Iker?

Iker: bien (Iker, GF, 06 de junio de 2023).

Aunque el dialogo con lker ha sido limitado, observar su timidez y aislamiento es

inevitable, ya que ha sido una constante y cada vez ha aumentado su retraimiento en la

interaccién con los otros, por ejemplo, optando por su nula participacion en eventos
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escolares, reflejandose en sus interacciones con la comunidad educativa. Durante el
intercambio, llse destaco que ella ha intervenido a Iker para poder conversar, ya que lo
reconoce como un nifio que la pasa solo, situacion que durante mi estancia en campo se
hizo presente, ya que al cuestionar a llse y compafieros de Iker sobre esta situacion en la
que ¢l permanecia solo afuera del aula en los recesos, en su mayoria tenian entendido que él
no deseaba participar y no solian interactuar con él tanto dentro como fuera del espacio
aulico. Esto da cuenta de una experiencia de discapacidad que tiene como estrategia el
aislamiento (acompafado del silencio casi permanente) y que puede llegar a implicar para
Iker constituirse como el aislado grupal que, de acuerdo con Goffman (1963) “se halla
constantemente en situaciones sociales con el grupo, pero no forma parte de é1” (p.177).
En cuanto a Leonardo, este ha expresado que no cuenta con amigos®, aunque ha sido una
respuesta que le ha costado externar durante nuestro encuentro:

J: ¢todos aqui tienen amigos? ¢tu qué dices Leonardo? ¢todos tienen amigos

en tu salon?

Leonardo: si (dudando)

J: ¢th también?

Leonardo: yo no

J: ¢Por qué no tienes amigos?

Leonardo: no sé (Leonardo, 20 de junio de 2023).

Y es que, en el caso de Leonardo, quienes se acercan a él suelen ser comparieras de

clase que exclusivamente le ofrecen ayuda para desplazarlo o acompafarlo para que se

68 Se tiene conocimiento por parte de su mama y maestra acerca de esta situacion, ya que la
profesora del grupo en nuestro encuentro externd su preocupacion por las expresiones de Leonardo
al respecto, sefialando que Leonardo refiere no tener amigos, pero quisiera tenerlos.
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siente, pero no para jugar con él. Esto da cuenta de la idea de un apoyo asistencial que, de
hecho, al ser interceptado por sus compafieras de esta manera, conllevan a que Leonardo se
sienta presionado por ellas:

Leonardo: mi hermana de forma grosera dice que la maestra Nicole era un

poco regafona

J: ¢y contigo es regafiona o no es regafiona?

Leonardo: no, el mes de mi cumpleafios no, estaba normal. Todos los dias ha

estado normal pero no sé por qué mi hermana es lo que dice. Me acuerdo

gue mi mama también dijo un poco copién eso porque dijo que la maestra

era muy regafiona y que le decia a las mujeres que me dejaran que yo podia

solo porque me tenian siempre agarrado, estirado y todo

J: ¢y th no les decias nada a ellas?

Leonardo: no

Moderadora: ;,como te sentias cuando ellas te hacian todo eso?

Leonardo: nomas nada

J: ¢td que prefieres? (Que la gente esté, asi como ellas ayudandote

constantemente o que no lo hagan?

Leonardo: pues yo puedo a veces solito, pero a veces dejo que me ayuden

J: ¢y por qué dejas que te ayuden?

Leonardo: nomas porque ellas quieren porque luego tal vez se enojen

(Leonardo, 20 de junio de 2023).

Como observamos, estos contactos con las compafieras estdn en funcion de lo que

aparentemente la discapacidad de Leonardo requiere, es decir, ayuda para su movilidad. No
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obstante, es una situacion que genera incomodidad en Leonardo, ya que no necesariamente
requiere de dicho apoyo, pero se crea un temor ante la posible reaccion de las compafieras,
motivo por el cual Leonardo se ajusta y atiende a los actos que sus comparieras ejercen para
con él. En suma, resulta en un acto asistencialista (y marginal) para él puesto que la
discapacidad motriz suele ser asociada a incapacidad o debilidad, ejemplo de ello es lo
suscitado en la interaccion de Cristian para con Juan lineas atras, en donde él destacaba que
sus piernas “son débiles”. En cuanto a Leonardo y sus compafieras, resulta interesante
observar cdmo se han establecido estas relaciones, ya que pareciera estan mediadas o
condicionadas a esta asistencia ya que ha sefialado “no tener amigos”.

Lo expuesto da cuenta de las formas en las que un diagndstico de discapacidad ha ido
moldeando en la vida de nifias y nifios que se encuentran en esta condicion, pero también
de su medio, comenzando (y predominando) por la esfera familiar. No se trata Unicamente
de la/s PCD, sino de los espacios en los que se desenvuelven, especialmente ahora que se
encuentran en edad escolar y en convivencia con pares que no cuentan con una
discapacidad. Aunque NNA sean considerados como receptores pasivos, nos demuestran
que, por el contrario, son activos a los sucesos que transitan y en mayor o0 menor medida
dan cuenta de como (con) viven la discapacidad.

Observamos cémo sus experiencias de discapacidad ponen énfasis en las
limitaciones y alcances que pueden tener en la vida cotidiana. De ahi que algunas
estrategias implementadas por estos NNA con discapacidad conlleven al aislamiento, temor
y, por tanto, a la reserva especialmente con los pares. Esta reserva que en su mayoria los
mantiene silenciados en los dialogos, apartados del intercambio dentro y fuera de clases y
que deslinda de participacion alguna, sumado a que en ocasiones se convierten en objeto de

burla y/o enfrentamientos (en las siguientes categorias profundizaremos al respecto de estas
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experiencias). También destacamos lo fundamental que resulta para ellos la convivencia
con adultos, siendo mayormente su lugar seguro y/o refugio ante los desafios que enfrentan,
especialmente en cuanto a las madres se refiere. Por ejemplo, en el caso de llse, Iker,
Diego, Cristian, Dante de acuerdo con los relatos de sus madres y/o padres suelen conversar
con ellos al respecto y estos hacen preguntas en funcion de algunos sucesos que transitan en
el ambito escolar mayormente.

5.2 Experiencia de violencias: del trayecto escolar y las relaciones con la

comunidad educativa
Entendemos por experiencia de violencias a estas vivencias que dan lugar a las formas en
las cuales los ambitos familiares, interpersonal (pares) y comunitario han permeado la vida
de NNA con discapacidad. Reconocemos que es precisamente en cuanto a la relacién con
pares en el espacio escolar que nifias y nifios identifican violencias para con ellos, de ahi
que la conversacién gira en torno a este espacio.

El trayecto escolar y las relaciones fundadas en este espacio son aspectos
trascendentales en la vida de estas nifias y nifios, especialmente porque después de casa, la
escuela tiende a ser su segundo espacio principal de socializacion. De ahi que lo que sucede
al interior de este influya de manera significativa en su desarrollo personal. En este sentido,
los participantes de esta investigacién han experimentado un profundo impacto en las
formas y expresiones de interaccion con los demas. En cuanto a esto es importante sefialar
que las violencias han sido especialmente prevalentes en entornos de preescolar y escuelas
primarias anteriores a la actual, a excepcion de Maria, quien refiere su proceso actual en
esta escuela primaria. Por ejemplo, Cristian ha identificado y expresado dichas situaciones
mediante nuestro encuentro:

J: ¢y ustedes alguna vez se han sentido como la pequefia mancha?
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Cristian: si a mi también me hacian bullying en el kinder

J: ¢Qué te decian en el kinder?

Cristian: pues la verdad no se cdmo, pero pasaban maquillaje de sus mamas

y se pintaban y fingian que tenian golpes y me echaban a mi la culpa.
Asimismo, durante este intercambio en el cual se mostraron imagenes alusivas a diferentes
violencias que pueden suscitarse, se sinti6 identificado por su similitud con las situaciones
vividas en esta etapa:

Cristian: jah era el bullying que me hacian a mi!

J: ¢cen donde?

Cristian: en el kinder

J: ¢ Qué es lo que te decian los otros nifios?

Cristian: pues la verdad 4 ojos, bicho raro

J: ¢y te agredian?

Cristian: me pellizcaban, me llegaban a golpear, pero me golpeaban y luego

me acusaban con el profe de que les pegué yo

J: ¢y por qué te hacian ese bullying?

Cristian: porque era el mejor nifio de la escuela®®

Diego: era porque utilizabas los lentes y los lentes te ayudan a ver mejor

J: ¢y th Diego cdmo sabes que les dicen 4 ojos a veces?

Diego: por las caricaturas, no me acuerdo muy bien

J: ¢pero th has visto que haya nifios a los que les digan asi?

Diego: no

% De acuerdo con el relato de sus padres, Cristian se ha destacado por ser un nifio aplicado en la
escuela, obteniendo como resultado buenas calificaciones.
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Cristian: segun yo en primero (primaria) ain me decian 4 ojos, pero no me

acuerdo, pero ya era cosa de acostumbrarme pues, ya me acostumbre y ya

empecé a hablar con mas gente y pues ya me dejaron de decir, aqui depende

que te acostumbres con los demas nifios como que se van a poner frios en

algin momento

J: ¢ Qué te acostumbres a que la cosa esté fea eso dices?

Cristian: si pero luego la cosa se va a calmar, depende de que hagas las cosas

bien

J: por ejemplo, ¢ta qué hiciste para que te dejaran de decir cosas?

Cristian: nada, sabia que me iban a dejar de decir en algun punto y pues ya

(Cristian, GF, 30 de mayo de 2023).
En este didlogo hay tres cuestiones -desde nuestra lectura- que nos gustaria destacar. La
primera, concerniente a que Cristian identifica claramente las violencias recibidas en el
pasado y contindan siendo un referente importante para él. La segunda, la intervencion que
realiza Diego sefialando que dicha violencia esta relacionada con la discapacidad visual de
Cristian, cuestién que anteriormente se habia descartado porque sefiald que fue debido a
que “era el mejor”. La tercera, corresponde a la estrategia que implement6 para abordar la
situacion, en este caso, el no responder ante la violencia recibida. Y es que, para Cristian,
resulta claro el tema de la discriminacion, en nuestra lectura de cuentos identificd y sefiald
un acto de discriminacion contra uno de los personajes, motivo por el cual le pregunté si
sabia lo que era la discriminacion, afirmé acompafiado de su reflexion al respecto:
“discriminar a las personas que son diferentes que deberian ser tratadas iguales, pero las
tratan diferentes, como el racismo” (Cristian, GF, 30 de mayo de 2023).

J: ¢el racismo qué es?
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Cristian: como maltratar a los de piel diferente. Yo la verdad pienso de que
eso0 no deberia ser asi, todos somos por igual, todas las vidas valen igual que
nosotros. Hay s6lo una cosa que vale mejor que nuestra vida y es en el
ejemplo, porque asi podemos ayudar a las siguientes generaciones (Cristian,

GF, 30 de mayo de 2023).

Aqui resulta especialmente relevante el hecho de que Cristian sefiale que “todas las vidas
valen igual que nosotros” ya que da cuenta de la division categorial existente entre unos y
otros, en este caso, referente a su discapacidad, pero sin limitarse a ello, aludiendo a otro
aspecto como el color de piel. Asimismo, con el fin de que pudieran compartir sus
experiencias, les pregunté si alguno entonces habia pasado por alguna situacion similar, y
aunque respondieron que no lo habian vivido™ , procedi a realizar directamente la pregunta
a Diego, ya que, por lo documentado en campo y nuestros encuentros informales, han dado
cuenta de la presencia de dichas situaciones:

J: ¢y ta Diego? cuando te hacen dafio ¢qué le dices a las personas? ¢a los

otros nifios o a las nifias?

Diego: que paren por favor

J: ¢hablas con ellos?

Diego: mjm

J: ¢y qué te dicen ellos?

Danilo: mmm no sé

J: por ejemplo ¢th qué tipo de dafio has sufrido?

Diego: dafio de gravedad a veces

© De manera indirecta, como se ha explicitado a lo largo de este analisis, se evidencia que han
vivido actos de discriminacion (capacitismo).
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Cristian: ser frio con las personas

J: ¢frio? ¢qué seria eso?

Cristian: no le hablas, ley del hielo

J: ¢la ley del hielo ta la haces para gque te dejen de hacer dafio?
Cristian: no, pero mis amigos me la hacian

J: ¢y tl como reaccionabas a eso?

Cristian: nada, les hacia lo mismo. “ah pues quieren jugar? Pues bueno”

J: ¢pero ustedes creen que las PCD se pueden defender?

Cristian: si

J: ¢como creen que se pueden defender?

Diego: yo digo que las personas con muletas se podrian defender con las
muletas

J: custedes como se defenderian?

Diego: yo me defenderia a palabras buenas como para que las utilizara el que
anda lastimando

Cristian: yo intentaria ayudarme con cualquiera de la calle y luego ya
distraerlo un poquito y luego ya llamar por celular a alguna tia

J: ¢th Juan?

Juan: agarro un bat

J: ¢y qué harias con ese bat?

Juan: pegarle

Cristian: yo intentaria ganar tiempo

Diego: corriendo, escapando de él
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Diego, Juan y Cristian han experimentado violencias en el espacio escolar. Sin embargo,
sélo Cristian logra identificar o recordar’* algunos de estos sucesos de manera clara. A
pesar de esta diferencia, todos ellos aluden a estrategias de defensa en caso de que se
suscitase una situacion similar. Un aspecto en comun que se ha observado en estos NNA es
su tendencia a la timidez y la soledad, situacion que ha llamado la atencion de la
comunidad educativa. Diego, por ejemplo, en conversaciones informales ha sefialado no
estar en igualdad de condiciones que sus compafieros debido a su discapacidad, refiriendo a
que no corre igual que ellos, no salta de la misma manera y, sobre todo, no es rapido,
motivo por el cual lo han excluido de los juegos suscitados en el recreo y de educacion
fisica. En una conversacion sostenida con él el dia 12 de junio de 2023 se suscitd lo
siguiente:
Me mostro que sus pies estan hacia afuera y siguiendo sus palabras, “se van
hacia los laterales”, razén por la cual se burlan y deciden no juntarse con €l.
El se va y decide no insistir en jugar con ellos. Situacion similar a lo que
sucedio en una de sus clases de fisica reciente, en donde el profesor eligio a
todos los nifios y por Gltimo quedaba Diego, quien cabizbajo mencioné
“nunca me eligen” al tiempo que se trataba de secar unas lagrimas (Diario de
campo, 12 de junio de 2023).
Al convivir con otros estudiantes, Diego explica que ellos realizan estas actividades
rapido y les molesta que €l no se encuentre a su nivel, por este motivo opta por no jugar con

ellos, ademas de sefialar que no lo incluyen para hacerlo. Diego es un nifio que durante todo

™' Exponer estas situaciones no es facil para la mayoria de los participantes, sin embargo, se busco
que lo hicieran mediante intervencion indirecta mayormente, con la exposicion de fotografias o
pictogramas, a través de lecturas...no obstante, en conversaciones informales o con sus madres y/o
padres exponen este tipo de sucesos.
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este tiempo de trabajo en campo en el horario de receso escolar la pasé solo afuera de su
salon, debajo de un pequefio arbol que apenas cubre la mitad de su cuerpo. Alli come sus
alimentos y en ocasiones alguna compariera se acerca a hacer la misma actividad, pero no
suele conversar. En nuestro primer encuentro Diego menciond algunas cuestiones
interesantes al respecto:
Le preguntamos’? por sus amigos y menciond que se encuentran jugando
futbol, actividad que no puede realizar debido a su condicion pulmonar y de
corazoén; por lo cual sus papas le han prohibido, pero a él le gustaria mucho.
Diego también mencioné que al nacer su hermano gemelo fallecio, pero él si
pudo vivir, s6lo que tenia ese tipo de problemas en el corazon o pulmones,
que no estaba seguro en donde exactamente le estaba afectando. Esta
situacién me sorprendid por el alcance de Diego al momento de explicarla

(Diario de campo, 13 de marzo de 2023).

Diego como sefialamos, reconoce sus condiciones de salud evitando realizar actividades
fisicas, aunque si puede hacerlo, no obstante, ahora identificamos que es en funcion de sus
compafieros y su menosprecio, ya que hay una relacion asimétrica en los juegos y
actividades entre pares. Curiosamente, Diego y Antonia en ocasiones comparten
intercambios en el recreo, incluso al preguntarle por ella Diego ha expuesto que son
amigos. Al respecto, coment6 que Antonia tiene una enfermedad y es por esta razon que no
aprende. Asimismo, sefial6é que €l no aprendia por ser un “burro”:

Menciona que Antonia no aprende al igual que él, pero por su enfermedad y

en su caso era por ser “burro”. Al preguntarle a qué se referia dijo que

72 Una maestra practicante.
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“burro” significaba muchas cosas, le volvi a preguntar qué era para el y me
respondié que “sonso” que “no aprende” pero por eso, y Antonia por su

enfermedad (Diario de campo, 21 de marzo de 2023).

De esta manera, identificamos que Diego reconoce diferencias entre la condicion de
Antonia y la suya, puesto que en el caso de Antonia hemos observado que al contar con una
discapacidad intelectual ésta es asociada a enfermedad. De ahi que Diego mencione que las
competencias académicas de ella estén “limitadas” y de como resultado el “ser burra” y,
aunque en su caso el resultado es el mismo, esto no tiene que ver con su condicion sino con
su desempefio directo. Al respecto, sus comparieros de grupo durante el trabajo de campo lo
sefialaron como un estudiante lento y de los que mas tardaba en realizar las actividades del
grupo, destacando a otros que si lograban concluir las actividades en tiempo y forma. Esto
hace parte de las relaciones desiguales establecidas al interior de la escuela, en donde el
estudiantado debe cumplir un estandar de desempefio y calificacion en determinado tiempo
para ser considerado dentro de la “norma” o, por el contrario, destacarse por no encontrarse

en el mismo lugar.

Es importante sefialar en primer lugar la auto descripcion que Diego realiza de si, ya
que el ser “burro” es = no aprender, de ahi que se menosprecie académicamente mientras
que su compafiera Antonia resulta al igual que €l “burra” pero en funcién de su
discapacidad que la relaciona directamente con enfermedad. Como vemos, el panorama de
Diego no es nada favorable en cuanto a la relacién con los pares, destacando la exclusion,
discriminacion y generando en el un aislamiento forzado, ya que no lo ejecuta por “gusto”

sino por actos contra él.
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En este sentido, al igual que Diego, Leonardo también se ha enfrentado a situaciones en las

que es objeto de burla y expresiones despectivas:
Leonardo: a mi una vez una nifia en mi salon me dijo “;Por qué caminas
asi?” y se trato de reir
J: ¢y th que le contestaste?
Leonardo: le contesté que dejara de ser asi y que no me vea entonces y
también me rei porque me dio risa lo que me dijo
J: ¢Como te lo habia dicho?
Leonardo: ¢Por qué caminas asi? ¢traes una discapacidad? pero asi con voz
de risa
J: ah con voz burlona
Leonardo: si
J: ¢y la maestra se dio cuenta?
Leonardo: no, no estaba ahi la maestra, era la hora del recreo
J: ¢Como se llama eso que te hizo la nifia?
Leonardo: un poquito de bullying
J: ¢Qué es el bullying?
Leonardo: el bullying es porque una persona te esta haciendo burla y te
quiere lastimar o meterte a las cosas sucias, incluso meterte a la caca de una
persona’® (Leonardo, 20 de junio de 2023).

Aunque resulta dificil para estos NNA expresar los acontecimientos que viven en el

cotidiano en el espacio escolar, las violencias son un recurrente dentro de sus interacciones

3 Leonardo explicé que vio un video en un programa televisivo en el cual el bullying era expresado
de esta forma.
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con los pares. Por ejemplo, en cuanto a Leonardo, hay una clara identificacion de la

violencia referida por €l como bullying, este bullying que mediante tonos burlescos destaca

una vez mas lo que significa la discapacidad para sus pares. En este caso, su compafiera

antepone la movilidad limitada de Leonardo para hacer valido su acto, no obstante, la

contra respuesta de éste ha conllevado una estrategia de afrontamiento directa.

A diferencia de otros participantes como Cristian, Maria, Diego y Leonardo, hay quienes,

como Dante y Camilo, estudiantes de EP1, proporcionan informacion y luego se retractan

al respecto:

J: ¢alguna vez se han sentido como esta pequefia manchita, solos?

Maria: si una vez cuando mi amiga de otro salén no se junté conmigo

Dante: a mi me dicen vete

J: ¢Por qué no se junto contigo?

Maria: cuando en el festival del dia del nifio me senti sola porque nadie se
juntaba conmigo

J: ¢ati te han dicho vete Dante?

Dante: no

J: ¢no dijiste ahorita pues? “A mi me han dicho vete” ;tu lo dijiste qué no?
¢quién te ha dicho esto?

Dante: nadie (Dante, 06 de junio de 2023)

J: Camilo habia dicho que en el recreo habia nifios solos ¢verdad?

Camilo: habia un nifio solo que estaba triste

J: ¢y le preguntaste por qué estaba triste? ;0 supiste por qué estaba triste?
Camilo: mi compafiero se fue al sal6n

J: ah ¢un nifio de tu salon estaba ahi solo?
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Camilo: porque era diferente

J: ¢Qué tenia él de diferente?

Camilo: discapacidad

J: ¢qué discapacidad tiene? ¢te acuerdas?

Camilo: autismo

J: Pero él se sentia mal dices ¢porque nadie se juntaba con él1?

Camilo: si

J: ¢y th qué hiciste? ¢ te acuerdas?

Camilo: no (Camilo, GF, 06 de junio de 2023).
Es primordial mencionar que Dante y Camilo suelen mantener didlogos muy cortos en
donde hay una limitacién significativa en la comunicacién, no obstante, nuestro dialogo
permite rescatar dos aspectos relevantes: por un lado, la exclusion directa hacia Dante con
la expresion “a mi me dicen vete” y, por otro lado, la identificacion de Camilo con respecto
a un compafiero autista que se la pasa solo posiblemente por discriminacion por motivo de
su discapacidad y la tristeza que se genera alrededor de esto de acuerdo con su relato.

Posteriormente identifican situaciones que se suscitan a su alrededor, pero al tratarse

de si, no expresan o recurren a sus vivencias directamente, al igual que en el caso de llse.
En el encuentro sostenido durante el GF, por ejemplo, dio cuenta de como un estudiante de
4to afio es molestado por un grupo de nifios, no obstante, ella prefiere alejarse de la
situacion para no meterse en problemas:

J: ¢Qué creen que le estén diciendo? ;Como les dicen a las personas que

usan lentes?

llse: ciegos

J: ¢y alos que ven poquito?
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lIse: bizcos

J: ¢t has escuchado eso llse?

lIse: si yo si he escuchado muchas veces eso

J: ¢en donde lo has escuchado?

llse: aqui en la escuela

J: ¢aquien le dicen asi?

llse: a los de 4to b hay un nifio que le dicen bizco porque si ve, pero muy
poquito y si he escuchado yo

J: ¢y th qué piensas de que les digan asi?

lise: estad mal porque ellos si pueden ver, pero tiene que usar lentes para ya
poder ver mejor y el nifio no tiene lentes

J: ¢pero batalla para ver?

lise: aja

J: ¢y por qué no tendra lentes?

llse: no sé la verdad, yo siempre que voy donde esta la salita para USAER
ahi esté el nifio siempre

J: ¢y a él lo ves acompafiado?

lIse: solo, asi como el Iker asi solo

J: ¢y th qué haces cuando escuchas eso?

llse: Yo no hago nada la verdad, yo lo Gnico que hago es irme y darme la
media vuelta para no meterme yo para que a mi no me metan en problemas
ni nada

J: ¢con qué tono le dicen bizco?
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Ilse: gritando “jay que eres un bizco!” (tono fuerte de molestia) (Ilse, GF, 06

de junio de 2023).
Aqui llse da cuenta de varios elementos. En primer lugar, identifica y refiere de manera
clara recibir violencia en modalidad de burla hacia compafieros, en este caso, un compafiero
con discapacidad visual a causa de estrabismo. En segundo lugar, del resguardo que en este
caso el nifio con discapacidad visual esta utilizando como estrategia de afrontamiento que
corresponde al espacio de USAER. En tercer lugar, su tactica propia al presenciar estos
actos: retirarse de la escena por motivo de evitar ser molestada.

Y es que llse, como mencionamos en lineas anteriores, ha tenido contacto con pares
de su misma escuela que la han insultado por su condicion fisica, lo cual ha generado un
autocuestionamiento al respecto y emociones desagradables, acudiendo con su familia para
externar dichas situaciones. A diferencia de Dante y Camilo, llse se destaca por ser una
nifia sociable y amigable, especialmente con sus compafieras de grupo, asunto que se ha
reflejado en las interacciones suscitadas en el espacio escolar. Por el contrario, Dante y
Camilo suelen tener una interaccion dentro de la escuela mas limitada, no obstante, les
gusta participar en actividades grupales dentro del aula y de vez en cuando realizar
preguntas respecto a tematicas de interés.

Particularmente en el caso de los participantes que tienen discapacidad intelectual,
este tipo de situaciones son comunes en sus interacciones. Por ejemplo, con Aaron,
estudiante de EP2 suele suceder que haya un rechazo directo, especialmente por sus
compaifieros de grupo, ya que lo sefialan como “el apestoso”. En diversas ocasiones, por
ejemplo, él intenta jugar con ellos o acercarse al grupo y lo han excluido y rechazado
directamente con la frase: “vete de aqui apestoso”, en este caso la situacion de Aaron se ha

originado porque ha tenido accidentes a la hora de ir al bafio, motivo por el cual llaman a su
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madre o abuela para que lo recojan, situacién de la que los compafieros de grupo se
percatan. A su vez, para algunos compafieros Aaron es un niflo “enfermo”, lo cual destaca
la divisioén categorial existente en el espacio escolar en donde hay estudiantes “sanos” y
“enfermos”, y lo que subyace a esta categoria de “enfermo” es el estigma social que emana
del comportamiento de Aaron que, en palabras de Goffman (1963) alude a los “defectos del
caracter del individuo™:
Durante el recreo comparieros de Aaron se acercaron para comentarme que
las nifias habian golpeado a Aaron entre todas, al preguntarles las razones
dijeron no saber por qué lo hacian pero que siempre “lo agarraban”. Aaron
se acercé y dijo que no tenia idea del por qué las nifias eran asi con él, ya que
esta vez fueron patadas en su contra. Al ingresar al aula, Aaron caminé por
una de las filas y al tocar el pupitre de una compafiera esta dijo que Aaron la
estaba molestando, por lo que otra compaiiera respondid: “no es cierto,
siempre dices eso, pero no es cierto, ¢l solo es un nifio enfermo”. La
profesora entonces le indicé a Aaron que volviera a su lugar. Al volver a su
lugar comenzaron a decir que se habia orinado, especialmente una de las
nifias mostré desagrado al tiempo que comentaba que Aaron habia acudido a
los bafios més lejanos a su aula. La profesora le indico a Aaron que ya
estaban disponibles los bafios cercanos a este grupo para que en la préxima
ocasion pudiera hacer uso de ellos. Aaron no respondid, sélo atendid
(observando) a lo que decia la profesora y su compafiera. Después la clase
continué (Diario de campo, 21 de abril de 2023).
Estas violencias contra Aaron son de suma relevancia ya que, por una parte, Aaron es

agredido fisicamente por motivos que aparentemente se desconocen, pero suele ser a quien
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siempre “agarran”, como sefialan los compafieros. Por otra parte, su condicién de control de
esfinteres suscita entre el estudiantado un desagrado que raya en la intolerancia por un lado
y en la lastima por el otro, destacando la intervencion de la compariera que lo observa como
“enfermo”. En campo tuve la oportunidad de documentar las miradas y reacciones que
despertaba Aaron entre los pares e incluso, entre el personal docente. Nuestra lectura ante
estas situaciones es que al ser Aaron una persona con discapacidad intelectual ha sido
propenso a este tipo de contactos, generando incomodidad entre sus pares y convirtiéndose
en objeto de menosprecio en los espacios escolares compartidos.
Al igual que Aaron, Maria convive con situaciones desagradables en su cotidiano que pone
de manifiesto como maltrato:

Maria: aunque no me tratan casi bien, ayer escribieron mal mi nombre

J: ¢nos quieres contar eso?

Maria: si, ayer me dijeron marrana porque un compariero escribié mal mi

nombre

J: ¢y por qué lo escribié mal?

Maria: porque fue su intencion

J: ¢qué le dijo la maestra a €l?

Maria: no le dijo nada, sélo fui a acusarlo y no le dijo nada

J: ¢y th qué le dijiste al compafero?

Maria: “Oye, ;por qué escribes mal mi nombre? ;Me viste cara de burla o

qué?” y no me contesto

J: ¢y cdmo tenia su expresion en la cara?

-Hace cara de burla-

J: ah esa expresion es de burla ¢ verdad?
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Maria: pillo, mas o menos pillo (Maria, GF, 06 de junio de 2023).
Ha sido comun para Maria recibir burlas hacia/contra ella, de hecho, estas situaciones son
recordadas significativamente por ella. Ya explicitdbamos que su corte de cabello es
igualmente motivo de burla, sin embargo, éste es producto de su Ultima recaida en la cual
tuvo que comprometerse, pese a que los comparieros conocen la situacion, han optado por
generar morbo y burla, situacion que ocasiona una ambivalencia en el sentir de Maria:

Maria: yo soy una nifia muy feliz a pesar de que tengo el pelo corto, pero

sigo siendo muy feliz

J: Cuando dices que, aunque tengas el cabello corto eres feliz ¢a qué te

refieres? ¢no te gusta traer el cabello corto o queé es lo que pasa?

Maria: a veces soy feliz pero cuando me ofenden estoy triste

J: claro, ¢te han ofendido por tu cabello entonces?

Maria: si, me han dicho nifio, sin cerebro, pelo corto, eres nifio

J: ¢y esas frases quién te las dice?

Maria: una vez me las dijeron aqui en la escuela (Maria, GF, 06 de junio de

2023).

Resulta importante mencionar que la expresion “sin cerebro” que utilizan para con

Maria esta claramente relacionada con su condicion de salud, especificamente porque la
escuela (y con ello especialmente hago referencia a su grupo de compafieros/as) tienen
conocimiento de la condicién de Maria, en este caso, de la hidrocefalia que presenta y por
la cual cuenta con valvulas cerebrales. En este sentido, observamos que una vez mas, se
antepone la discapacidad y las condiciones subyacentes de las nifias/os para ser objeto de
burla en el espacio escolar, provocando ademas que Maria se haya puesto un tinte rosa en el

cabello y accesorios considerados “de nifia” para evitar que estas situacioneS continuen
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presentdndose. No obstante, observamos que Maria en diferentes momentos ha hecho
referencia a estos sucesos. Y es que, no solo son situaciones que ocurren en la escuela, al
convivir con los compafieros fuera de las aulas se extrapolan una serie de condiciones y
circunstancias de menosprecio social por su parte, conllevando asimismo actos de violencia
fisica:

J: ¢tus comparieros de la escuela o de otro salon?

Maria: pues me han pegado varias veces, me pegaron una vez con una tabla

J: ¢pero por qué te pego?

Maria: porque yo me puse cerca y no pensé que le iba a pegar

J: ¢y eso fue en el salon?

Maria: si

J: ¢y fue de adrede o sin intenciones?

Maria: de adrede

J: ¢y qué sucedio esa vez?

Maria: me sangro el labio

J: ¢y qué hicieron?

Maria: le pusieron reporte a él (Maria, GF, 06 de junio de 2023).
Este fue un suceso acaecido un par de afios atras, pero, llama la atencion que pese a que
Maria tuvo una recaida que afectd significativamente a su memoria, ella tiende a recordar
este tipo de hechos, siendo fuertemente afectada, en ocasiones recordando este tipo de
situaciones que las trae a colacion en el presente y como si hubiesen sucedido de manera
reciente. Maria ha reforzado este sentir por su interés en el tema de la discriminacion,

motivo por el cual visualiza videos de YouTube en los que se exponen situaciones similares
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a las que ella vive, tal y como lo expresé en nuestra lectura de cuentos, ya que en uno de
ellos habia una figura distinta de las demas y vivia rechazo en funcion de esta situacion:
J: ¢Por qué creen que no? (que no la aceptan en el juego)
Maria: porque no es una figura
J: porque no es una figura porque no es igual que las demas
Maria: jeso es discriminacion!
J: eso es discriminacion ¢te gustaria hablar de eso Maria?
Dante: porque es muy negra
J: porque es muy negra, eso también seria una discriminacién
Maria: es cierto, es cuando no tratas a las personas por igual
J: ¢nos pudieras dar un ejemplo? Aqui en la escuela ¢qué es lo que pasa con
los nifios que son diferentes?
Maria: pues tengo un ejemplo de otra parte
J: a ver, dinos
Maria: pues la gente a veces te discrimina a veces por tu condicion o por una
discapacidad porque a un nifio lo discrimin6 su propio hermano por tener
autismo y le dijo “no, es que tu tienes una discapacidad” no, tiene una
capacidad diferente pues
J: exactamente, ¢y ese ejemplo de donde es Maria? Si se puede saber
Maria: de EUA de YouTube igual de donde consigo toda la informacién
(risas).
Lo que narra Maria con respecto al tema de la discriminacién es bastante familiar, esto

porque las criticas hacia ella -como vemos- han sido una constante que se va transformando
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en el tiempo, cuando era méas pequefia se trataba de sus ojos debido al estrabismo, y ahora
que ha crecido se trata de su corte de cabello que irrumpe con la norma:
Maria: me han dicho que no tengo que no soy como ellas porque tengo el
pelo corto
J: ¢las mujeres?
Maria: si. Los hombres pues me tratan como soy porgue son mas amables. O
sea, el mundo es al revés, las mujeres deberian de tratarte bien y los hombres
pues mas 0 menos
J: ¢th esperarias que mas o menos?

Maria: si (que mas) (Maria, GF, 06 de junio de 2023).

Como observamos, nifias y nifios con discapacidad son receptores activos de los procesos
de socializacion y con ello de las expresiones culturales histéricamente predominantes
dentro del campo de la discapacidad y su relacién con la violencia. En este sentido, esa
infancia “otra” se ve rebasada por el poder ejercido a través de una mayoria hegemonica,
evidenciando la poca o nula sensibilizacion hacia las diferencias y diversidades existentes
en el espacio escolar desde las caracteristicas fisicas y conductuales que todas las personas
presentan. De esta manera, se han ido estableciendo relaciones asimétricas que suscitan que
nifias y nifios con discapacidad entren en conflicto y resistencia ante estas relaciones de
manera directa e indirecta, ya sea motivados por el miedo que esto les genera o debido a la
lucha que representa para ellos, destacando en algunos casos su interés por el tema de la
discriminacion. Por tanto, estas nifias y nifios dan cuenta de su mundo y los elementos que
destacan dentro de él, percibiendo y sefialando la desigualdad que atraviesan. En

consecuencia, nos es importante sefialar que hay una agencia (aunque limitada) que les ha
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permitido responder a estos acontecimientos que ademas nos ayuda a aproximarnos a la

comprension de como es vivida y representada la discapacidad en este contexto especifico.

Narrativas de las madres y planta docente
Se fijaba lo que hacia el resto del grupo y como que él queria, sentia frustracion de que él
queria lo de los demas y hasta decia: “;ese no me va a dar a mi? - 1o que le daba al resto
¢No? - “iese no me va a dar a mi?” queria hacer lo mismo de los demds y si se sentia. Si
se marca la diferencia (énfasis) por mas que integremos y que la empatia y todo si se
marca (Maestra de grupo).
5.3 Experiencias de discapacidad: sobreproteccion y dependencia desde el
contexto familiar
Es importante sefialar que al interior de las familias existe de manera temporal’™ y
permanente una sobreproteccion hacia estas nifias y nifios, ya que, anticipandose a las
situaciones sociales (y también con base en sus experiencias previas), no solo las madres
sobreprotegen a sus hijas/os, se suman a la vez hermanas/os, quienes, por lo narrado en los
diferentes casos, son los més cercanos. Particularmente las madres que trabajan en el sector
formal han dado cuenta de ello, ya que son las hermanas quienes también se suman a los
cuidados gran parte del dia; o en el caso de las hermanas que anteceden a estos nifios/as y
que acuden al mismo espacio educativo la interaccion se basa en un apego que raya en la
sobreproteccion.
Este tipo de situaciones han sido referidas por todas las madres de familia
participantes. Como se ha mencionado, ya sea de manera temporal 0 permanente, se

encuentran en un proceso de cambio que les provoca incertidumbre y miedos que se

4 Esto es especialmente relevante cuando se trata del espacio escolar, sobre todo aquellos nifios que
transitaran pronto a la secundaria, ya que las madres sefialan puede llegar a ser mas dura en
términos de relacion con los pares por la etapa de vida en la que se encuentran.
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traducen en conductas sobreprotectoras de ellas para con sus hijas/os y viceversa, motivo
por el cual el resto de la familia se ve afectada. La madre de Iker, por ejemplo, ha
compartido que cuando él cursaba preescolar su padre queria mantenerlo todo el tiempo alli
y no transitar hacia la escuela primaria por el miedo a que éste tuviera un accidente o los
nifios/as lo golpearan, pero con ayuda de ella fue una etapa que “tuvieron que superar”. Sin
embargo, por su parte ha habido una mayor proximidad con Iker que ha sido criticada por
otras personas ya que pasan todo el tiempo juntos, no obstante, ella refiere el deseo de
disfrutar cada dia con é1”, ya que su situacion es critica médicamente y cada vez es menos
el tiempo que le queda de vida.
La madre de Cristian por su parte considera que ha sido una transicion dificil que la ha
marcado como mama y por esa razon identifica que sobreprotege a su hijo, pero en el
transcurso del recorrido hacia la discapacidad’® ha aprendido a ser empatica sin rayar en la
permisividad y anticiparse a lo que su hijo experimentara. En este sentido menciona que
procura hablar con él al respecto y hacerle saber que, aunque su vida esta cambiando, debe
continuar esforzandose para alcanzar sus suefios, ya que Cristian desde pequefio les ha
planteado su deseo de ingresar a una carrera universitaria.

En este caso la madre de Alfonso ha mencionado que para ella ha sido un proceso
dificil desde la aceptacion del diagnostico puesto que fue “de golpe” debido a que en su
embarazo todo iba encaminado a que Alfonso no tendria discapacidad y seria un nifio

“sano”. No obstante, al nacer los médicos se percataron de la artrogriposis con la que

> lker tiene un periodo de vida de aproximadamente 15 afios de acuerdo con las estimaciones
médicas, sin embargo, cada dia se observa un detrimento importante que sefialan es referente a un
adelanto de dicho deterioro.

6 En este caso el nifio ha perdido la vista de un ojo hace casi 1 afio atras y, aunque médicamente
estan retardando la pérdida del otro ojo, el deterioro se hace presente dia con dia.

152



contaba. En este sentido, sefiala una falta de informacion médica’’ y social al respecto,
motivo por el cual su mayor fuente de informacion en ese entonces fue internet.

Ademas, apunta a una falta de identificacion de nifias y nifios que en ese momento contaran
con estas caracteristicas: “me puse a investigar en internet, a leer, leia de todo para ver qué
podia hacer y no conocia gente que tuviera esa misma discapacidad” (Mama de Alfonso,
GF, 12 de mayo de 2023). Esto conllevdo a que tanto ella como Alfonso tuvieran
dificultades en la interaccion con otros, esto en funcion de como han sido tratados
anteriormente, pues al ser una condicion poco conocida en el medio circundante, diversas
personas han considerado que puede ser una “enfermedad o patologia contagiosa”.

El diagnostico moviliza a cada uno de los integrantes de la familia y su dindmica
dentro y fuera de casa. En el caso de tres de las madres solteras participantes han sefialado
que los reclamos de sus hijas que no tienen discapacidad estan presentes en el cotidiano,
sobre todo por las limitaciones que ha conllevado en términos de convivencia. Un ejemplo
de ello lo sefala la madre de Antonia, estudiante de 5to grado de EP2:

Ha sido dificil porque primero que nada para mi hija que la acepte no la
acepta todavia, la Unica que te puedo decir que la acepta es mi mama porque
es la que la lidea todo el dia y ella sabe cdmo esta y ella sabe cuando tenerle
paciencia, ella ya sabe cuadndo no. Si a ella le dice “abuela aqui estan todos
los juguetes” es la Unica que se sienta porque ni yo tengo el tiempo
suficiente para hacer lo que ella hace ¢por qué? Porque yo me tengo que ir a

trabajar (Mama de Antonia, 16 de junio de 2023).

" La madre de Alfonso sefialé que el personal médico sélo hizo entrega de su hijo sin brindarle mas
informacidn acerca de los cuidados o ruta a seguir.
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Retomando un extracto de dicha entrevista en presencia de Antonia resulta importante la
expresion de Antonia, ya que da cuenta en ese momento de una violencia fisica por parte de
su hermana’®, situacion que la madre me habia compartido en encuentros informales
apuntando a que la relacion entre ellas se ha establecido de esa manera” y por lo cual no

hay una relacién efectiva entre ellas, ademas de generar conflictos al interior de su hogar:

Madre de Antonia: ella (hermana de Antonia) siempre ha sentido que yo la dejé a ella desde

chiquita por ella (Antonia). Siempre dice: “es que ti me dejaste mucho por mi hermana”.

Antonia: y siempre me pega a mi cachetadas® (Antonia, 16 de junio de 2023).

En este caso, hay una actuacion ambivalente por parte de su hermana, ya que en
ocasiones actta con el fin de (sobre) proteger a Antonia y resuelve con base en golpes o
actos de frustracion. En consecuencia, de acuerdo con la madre de Antonia, existe poca
interaccion entre ellas, lo cual dificulta en gran parte los cuidados que debe proporcionarle
al encontrarse fuera de casa. No obstante, ha sido su abuela -quien se encuentra en
condicion de discapacidad y utiliza silla de ruedas- quien ejecuta la mayor parte de los
cuidados.

Para estas familias la sobreproteccion no deja de ser un factor protector que surge
como escudo ante la adversidad con la que conviven continuamente. Es asi una constitucion

en capsula de la nifia/o que “no se permite su entrada en el circulo encantado de

8 Con Antonia ha sido muy compleja la interaccion en términos verbales, sin embargo, tal y como
sefiala su madre ella en ocasiones observa las conductas que tienen los otros para con ella y
reconoce el desdén expresado.

" La hermana de Antonia de acuerdo con el relato de su madre siente vergiienza de ella. Esta
situacion ha conllevado a mas frustracion y limitaciones en sus interacciones dentro y fuera de casa,
especialmente a tomado decisiones como no invitar a sus amigas/os a casa, ya que alli se encuentra
Antonia la mayor parte del dia.

8 Aunque en diferentes ocasiones se tratd de indagar al respecto ya sea directa o indirectamente,
con Antonia fue especialmente dificil entablar una conversacion, tal como ha sefialado su madre su
periodo atencional es sumamente corto al interactuar.
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definiciones que lo disminuyan” (Goffman, 1963, p.49). No obstante, este esfuerzo se ve
mermado ante el inevitable contacto en los diferentes ambitos de la vida. Ejemplo de ello
es lo que sefiala la madre de Mercedes respecto de algunas afectaciones en la convivencia y
tolerancia al interior de la familia por las modificaciones que se dan por motivo de la
discapacidad de Mercedes, especialmente con su hermana gemela por las limitaciones que
implica asimismo en su vida en cuanto a diversas actividades de participacion social:
Nos tenemos que limitar en muchas cosas por ella. Ahora yo a Caborca®
casi no voy Y ella (la hermana) se enoja porque a ella le gusta pues alla esta
toda la familia...Lo que si cuando se ofrece por ejemplo ahora, la otra nifia
se limita mucho por esta, muchas cosas que no puede hacer que no vamos a
muchas partes porque pues esta no puede y para que no se sienta mal pues
¢cémo llevarla para que una disfrute y la otra no? O sea, es muy dificil pues

(Mama de Mercedes, 12 de mayo de 2023).

Al respecto ejemplifica:
“es que no puedes hacer esto por la nifia”. O sea, ya tiene 12 afios
limitdndola de muchas cosas por la otra pues ¢qué pasa? Que le agarra coraje
a la otra: “por tu culpa no vamos a aca o por tu culpa” ... le digo que la
invitaron a una albercada a la nifia mafiana o pasado y ni le he investigado
porque la nifia por cuestion de su catéter no puedo yo meterla a una alberca,
solamente que yo la meta a una alberca y yo le haga la curacion y le quite
todo lo mojado, no puedo dejarla del sabado hasta el lunes con el catéter

mojado, jnombre!

8 Lugar de origen.
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Aunado a esta situacion apunta a que siempre ha existido una diferenciacion que, por un
lado, estigmatiza a Mercedes por motivo de su discapacidad y, por otro lado, sesga la vision
que se tiene de su hermana y una especie de desdén a la hora de interaccionar con ella. En
este sentido da cuenta de una situacion recurrente con la abuela:
ese pleito siempre he tenido con mi mama, siempre, siempre, porque como
que se le olvida que son gemelas, que tienen la misma edad, lo mismo todo y
siempre desde chiquitas todo el tiempo “Mercedes, Mercedes; andale tu
grandulota”, le decia a la otra. “Qué grosera eres” le digo, “ay es que se me
olvida que son iguales es que la Mercedes esta chiquita y como la miro tan
grandota a la otra” ...pues si le digo, pero se fija mucho y la otra qué, o sea,
tienes que estar también le digo no es de que tenga 5 afios y la otra 10, no.
Las dos estan chiquitas de todo (Maméa de Mercedes, GF, 12 de mayo de
2023).

En este caso, hay una infantilizacién directa para con Mercedes porque, a ojos de la
abuela “pareciera” que continlia siendo una nifia, pero la realidad es que estan transitando a
la juventud. Por un lado, Mercedes se encuentra en un estado de proteccion significativo vy,
por otro lado, su hermana es vista como esa joven que ya “no requiere” esa proteccion y
puede realizar las actividades de manera independiente.

Para otras familias, como lo referente al caso de Cristian, ha sido un ir y venir en el
entendimiento y las emociones que emanan de la transicion hacia la discapacidad, teniendo
como resultado un conflicto directo en este caso con la segunda hija por convertirse en un
apoyo en los cuidados de Cristian:

“ha sido muy dificil pues porque también es como que “es que, si trabajas

pues porque tienes que trabajar, pero no es mi responsabilidad ver al Cristian
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¢0 si?” “no pues no, pero si tienes que aportar, tienes que ayudarme porque
también tu vives aqui porque también ti” “si puedo estarlo viendo, pero yo
no tengo porqué calentarle la comida” (Mama de Cristian, GF, 19 de mayo
de 2023).
La respuesta de la hermana se ha enfatizado ain mas con la discapacidad de Cristian, ya
que anteriormente los cuidados eran realizados de manera “menos asistencial” para con ¢l
porque todavia contaba con vista en ambos 0jos, sin embargo, ahora no tiene vision en uno
y ha complicado sus acciones dentro del hogar, por lo cual requiere la ayuda de su hermana.
Otro caso documentado en nuestra investigacion es lo resultante en las familias
especialmente de nifios o nifias que cuenten con una condicidén congénita y degenerativa.
Siendo un proceso méas complejo de la aceptacion de la discapacidad y lo que conlleva, tal
como lo relata la madre de Juan:
mi familia se negaba, en la negacion, pero yo en el fondo cuando entro al
CRIT hay pues muchos casos de diferentes, entonces yo al ver y comparar a
mi hijo yo me daba cuenta que si que si tenia distrofia, aunque no era un
diagnostico todavia seguro porque el doctor me decia que por la prematurez
podria ser otra cosa que le afectd por eso tenia la debilidad, pero no, yo en el
fondo lo supe. Cuando me dieron el diagnostico, o sea, si senti tristeza y otra
vez volvi ¢no? a sentirme mal, pero al final descansé por tener un
diagnostico y ya no estar con la de que “no tiene nada”. (Mama de Juan, 19
de mayo de 2023).
En este sentido, para la madre de Juan especialmente ha sido un proceso dificil que
ha querido mantener al margen, evitando conversar con Juan acerca de sus condiciones de

salud y proceso, ya que, aunque sabe que eventualmente habra un deterioro cada vez
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mayor, es una situacion dolorosa a nivel familiar. Al preguntarle si Juan es consciente de

alguna forma de su condicion o presenta algun interés, respondio de manera afirmativa:
yo digo que mi nifio si sabe porque yo tengo comparieras ahi en el CRIT
pues somos de las méas que ahorita en el CRIT ha entrado mucho paciente
nuevo y somos de las viejas ¢no? De que ya tenemos 7-8 afios hay unas que
tienen hasta 9 afios yendo y nos hemos visto pues desde chicos y mi nifio
tiene de hecho mafana tiene le van a hacer quinceafiero a un amiguito que
tiene ahi y el muchachito ya no mueve sus bracitos y mi hijo ve pues, o sea,
es su amigo...yo digo que él si, no me dice nada, o sea, €l entra con la
psicologa y yo le digo “;y qué te dijo la psicologa?” y luego “nada” o sea no
me dice, 0 sea, yo pues de mama ahi le pregunto pero a mi no me pregunta o
sea, no me dice nada. Cuando estaba mas chiquito me decia “;mama cuando
Vvoy a?” porque €l caminaba, pero no corria ni saltaba nunca corri6 ni salto,
nada mas caminaba “;Cuando voy a aprender a correr? ;Cuando voy a
aprender a brincar?” y yo: “luego que estés mas grande” pero ya ¢l se dio
cuenta pues que no, que no iba a poder y yo por ejemplo hay veces que si
soy dura con él, de que le pusieron unas férulas y no las quiere usar y yo si le
digo “las tienes que usar” le digo “porque eso te va a ayudar a que tu pie no
se te malforme ¢quieres que se te malforme tu pie?” o sea, yo ya le digo las
cosas como son pues “no” “pues tienes que usarlas” (Mama de Juan, GF, 19
de mayo de 2023).

El relato de la madre de Juan, por una parte, da cuenta de como la discapacidad y

condiciones subyacentes en ocasiones se dan por hecho al interior de las familias, ya que,

de acuerdo con su contexto, han estado inmersos en centros de atencion especializados en
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la atencion a PCD. Por otra parte, existe un control de la informacion, ya que, aunque Juan
ha tenido interés en conocer su proceso de desarrollo, por su parte hay una respuesta
contraria a la realidad del desarrollo de Juan. Al respecto, Goffman (1963) sefiala que el
control de la informacion es una estrategia utilizada en ocasiones por aquellas personas que
se encuentran bajo la lupa social estigmatizante con el fin de ocultar o borrar estos signos
que dan cuenta de simbolos asociados al estigma. En este caso es la madre (y padre) de
Juan quien ha optado por implementar esta estrategia y es lo que a lo largo del tiempo ha
permitido disminuir o suprimir el interés de Juan.
Por el contrario, la madre de llse ha optado por atender las dudas que surgen respecto de la
discapacidad, especialmente tratandose de llse, quien resulta curiosa de su modus vivendi:
Ella me dice “;y que es la mielomeningocele?” Porque ella sabe: “;y la
hidrocefalia?” pero ella cree que sus hijos van a ser asi también de que ella
también va a tener que sondearlos, que van a tener cirugias, cree que como a
ella le ha ido va a tener a sus hijos también. “No, mi amor, tus hijos van a
estar muy bien con todo el favor de dios” (Mama de llse, GF, 12 de mayo de
2023).

Hay madres que sefialan que la discapacidad no es tema de conversacion y en todo
caso consideran que eso puede dar cuenta a que se es feliz, tal como expresa la madre de
Mercedes, estudiante de EP1 de 12 afios que cuenta discapacidad motriz a consecuencia de
mielomeningocele: “pues la mia casi no pregunta, no esta consciente de que, no me dice
¢Por qué no camino?, no me hace preguntas, como que Vvive la vida, ella es feliz y no mira
mas alla (Mama de Mercedes, GF, 12 de mayo de 2023).

En este caso enfatizamos lo dicho lineas atras: asi exista interés explicito o no de sus

hijas/os, algunas madres y padres han decidido omitir la informacion o evadirla, pues les
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resulta complejo y en algunos casos consideran dificil de procesar ain. Esto especialmente
en los casos en los que la enfermedad o condicion subyacente resulta mortal, pero también
en los casos de nifias/os con discapacidad intelectual como Aaron, Dante y Camilo, 0 como
Antonia, quien tiene discapacidad mdltiple y que ha implicado a nivel intelectual
repercusiones significativas.

Por ejemplo, Iker ha realizado preguntas a su madre y ella opta por evadirlas o responderle
negativamente sobre su condicion: “;yo naci enfermito? ¢por qué naci enfermito?” y yo: si
tl no estas enfermito picioso eres mi nifio bonito picioso eres mi angelito. Y asi varias
preguntas, yo le desvio las preguntas (Madre de Iker, GF, 12 de mayo de 2023).

Iker a la vez, se ha vuelto un nifio cada dia méas timido y retraido en la escuela,
optando por el aislamiento y el silencio prolongado dentro y fuera del aula. Tal como lo
describe su profesor:

Iker es un nifio que platicaba en el salon, pero fuera del salén llegando la
hora del recreo ya no se juntaba con nadie, inclusive en las fiestas en
diciembre él se la paso solo y en la fiesta del dia del nifio ya no quiso venir
porque no le gustaba juntarse con los amiguitos” (Profesor de grupo de Iker,
14 de julio de 2023). Al respecto apunta a una sobreproteccion por parte de
su madre: “pero también depende mucho de la mama pues esta muy
sobreprotegido y como que la mama también “ay” (tono de lastima) no es un
poquito como la maméa de llse, pues que tiene la enfermedad tiene su
discapacidad y la trata normal pues (Profesor de grupo de lker, 14 de Julio
de 2023).

Pese a esta sobreproteccion existente, hay quienes comentan que los preparan para

lo que viene “afuera”, haciendo referencia a las situaciones sociales que pueden atravesar
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en el cotidiano permitiendo, por un lado, que nifias y nifios se apropien del estigma, como
en el caso de Maria, quien comenta que en casa todos los hermanos utilizan el “humor
negro” y tienen algun apodo alusivo a la discapacidad. En su caso le apodan “psicotrépica”
(por su ingesta de psicotropicos) y “bizcocha” (por el estrabismo desarrollado)®?. Por otro
lado, la madre de Camilo y Dante nos comparte que cada vez que observa que sus hijos con
discapacidad no estan dando lo mejor de si les recuerda que ellos no son tontos y tienen un
cuerpo que pueden mover. Por ejemplo, en festivales escolares al salir al escenario se han
cohibido frente al pablico y ante ello se quedan paralizados. Motivo por el cual en las
proximas ocasiones ella les ha preguntado: “;eres tonto? No lo eres; “;tienes brazos?
(piernas? jPues debes moverlas!” (Mama de Camilo y Dante, marzo de 2023).
En suma, las madres han realizado esfuerzos significativos para que sus hijos compartan en
la cotidianidad con otros, asi como a fomentarles el ser parte de la comunidad educativa.
Por ejemplo, durante el trabajo de campo pude observar como Maria mayormente sefialaba
e intervenia cuando sus comparieros no respetaban su estancia en el aula debido al ruido
gue generaban (asunto que le causa molestia), 0 como ella buscaba acercarse a ellos en
diferentes dindmicas dentro y fuera. En cuanto a Camilo y Dante, especialmente Dante,
cuestionan las acciones de los pares y docentes, haciendo diversas preguntas y dando
cuenta de si alguna situacion le incomoda (véase el apartado de trayecto escolar y
relaciones con la comunidad educativa).

La sobreproteccién y dependencia es una conducta estratégica que a veces
“encapsula” como lo mencionabamos, a estas nifias y nifios, pero que se ha generado con

base en unos parametros normativos del cuerpo y comportamiento humano, situacion que

8 Tanto Maria como su madre han dado cuenta a lo largo del proceso investigativo de cémo se
apropian del estigma, sefialando que utilizan el “humor negro” para sobrellevar la condicion de
discapacidad.
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ha conllevado a la representacion de las PCD como indefensas e inocentes a lo que sucede a
su alrededor, especialmente en aquellos que cuentan con discapacidad intelectual. Esto
mismo ha provocado delegar responsabilidades a diversos miembros de la familia que bajo
la lupa de un cuidado obligado y mayormente no deseado, recae en un maltrato o cuidado
guiado en ocasiones por el ejercicio de la violencia. No obstante, algunas madres realizan
esfuerzos para mitigar esta relacion sobreprotectora y de dependencia, sobre todo conforme
ellas y ellos crecen con el objetivo de promover mayor autonomia (como apuntan la madre
de Maria y la de Dante y Camilo lineas atras).
5.4 Violencia institucional
Por violencia institucional aludimos a aquellas formas en que las diferentes instituciones,
especialmente aquellas del sector salud y educativo (especial y regular), posibilitan (o no)
la vida de las PCD. Con énfasis en las expresiones de discriminacion, violencia y exclusion
de las cuales han sido objeto. En este sentido, nos es importante mencionar que dentro de
las narrativas de las nifias y nifios no existe alusién a este tipo de practicas, sin embargo,
tanto madres de familia como docentes han podido dar cuenta de ello. Es por este motivo
qgue nos valdremos especialmente en esta categoria de sus aportaciones, no obstante,
reconocemos que es precisamente en cuanto a la relacion con pares en el espacio escolar
que nifias y nifos identifican violencias para con ellos, de ahi que presentamos el apartado
de su relacién con los pares mayormente desde sus voces.
5.4.1 De los accesos institucionales
Anterior al espacio escolar, el sector salud ha tenido una contribucién fundamental

para la ruta de atencién de estas nifias y nifios, ambos forman parte de una comprension
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mas estructural y organizacional® que ha delimitado en gran parte lo que sucede al interior
de un espacio compartido como lo es la escuela y las instituciones articuladoras de salud.
Tomando en cuenta que parten de unos lineamientos, mandatos constitucionales, politicas y
programas que van acorde a un deber ser pero que en la préactica el ejercicio es variado y no
necesariamente atiende a ese deber ser, como trataremos de dar cuenta en este apartado. En
este sentido, algunas madres han dado cuenta de las barreras legales de acceso y
actitudinales de las que son o han sido parte en este trayecto, incluso antes del nacimiento
de sus hijas/os. Tal es el caso de la madre de Mercedes, quien nos relata como recibid el
diagnostico de su hija:
Ya tenia yo 5 meses haciéndome ultrasonido y casualmente una semana
después de que me lo hice particular me hice otro en el seguro y me dice
“trae la columna abierta, no se le mira mucho dafio, pero pues si trae y trae
por consecuencia la hidrocefalia” y pues total ya fue después de 4-5 horas
ahi salimos y como con sentimiento, con coraje como que ¢por qué no me
dijo nada? si se supone que mira todo y no sabia ni qué sentir. Es como que
agarré un coraje y de ahi me voy con el doctor para que me dé una
explicacion de por qué nunca me dijo eso: “no pues que mi aparato” que no
sé qué, dando su explicacion, y ya le digo “;es que como es posible? si uno
viene aqui a particular porque se supone que te sale toditito, se mira todo y
¢cémo es posible que usted no mird esto? y, o sea, ,cOMo que el aparato no
dice si algo esta mal? y me dice que ahi te va a decir el sexo y todo, si se
parece a alguien. Si yo no quiero que me diga si se parece a alguien, yo lo

que queria era que me dijera si trae algo o no trae algo. Pues segun él

8 A nivel macro/sistema.
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gquedamos bien y me manddé directamente a particular para que me mandaran
a Hermosillo a los estudios y todo eso. Pues si, asi fue y no pues si, si traia
eso la nifia y ya me dijeron “tienes que venirte para acd y va a pasar esto y lo
otro” y el particular me dice: “pues ¢sabes qué? lo que puedes hacer ahorita
es sacarte a la nifla porque no vas a saber como viene” jO Sea, y YO
sacarmela!, “;y la otra nifia?” “pues es que ahi es ya si tl quieres porque la

otra nifia viene bien” (Mama de Mercedes, 12 de mayo de 2023).

En este caso la madre de Mercedes tenia un embarazo gemelar, situacion que fue mas
compleja al tener conocimiento de la condicidn de una de las nifias, ya que en el caso de la
otra nifia no existia condicién alguna. Para ella no fue opcion el interrumpir el embarazo
como lo sugirié el médico, porque ademas de no estar en sus planes, dicha opcion acabaria
con ambas vidas. Resulta importante de acuerdo con su narrativa el tiempo que transcurrio
para detectar la condicion, puesto que ella considerd que al ser atendida por un médico
particular que contaba con instrumentos aparentemente mas avanzados a los
proporcionados en el seguro social, tendria mayor calidad y seguridad de la atencién a su
embarazo.

Al igual que la madre de Mercedes, la madre de llse también atendia sus consultas
en modalidad privada, no obstante, también utilizaba su seguridad social. En ambos casos
no fue detectada una de las condiciones hasta sus 8 meses de embarazo, siendo atendida por
un médico especialista y, una vez nacida, otra de las condiciones:

A ella se lo detectaron cuando teniendo yo 8 meses de embarazo. Yo iba mes
con mes en particular y mi seguro social -nunca le detectaron-. Al octavo

mes fui al seguro social porque me pidié el doctor una cita en el seguro y el
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doctor es especialista en embarazos con algun riesgo en los nifios, y me toco
él y ya me hice el ultrasonido y me empezd a hacer varias preguntas que se
me hicieron muy extrafas y estaba dale y dale “pero ;qué sucede doctor?”
Le digo. “Espéreme”. Y ya va viendo: “tiene como una discapacidad tu
nifia”, me dice: “trae mielomeningocele” ;qué es eso? Dije yo, en mi vida
habia escuchado eso, “es que trae un orificio en su columna” (...) “trae
expuesto todos los nervios, todo” (...) “se le ve, tiene un hoyo, literal” pero
¢por qué? “no, ahorita vayase, vamos a hacerle un ultrasonido mas
especializado con otro aparato”. Y ya me confirmd. Pues sali devastada yo
de ahi, pues sali llore y llore, mi esposo a un lado mio, apoyandome,
echandome porras que todo iba a salir bien y me dice el doctor: “si
hubiéramos sabido esto antes le hubiera dicho que se sacara a la nifia” jo
sea! “una cosa es lo que usted diga doctor y otra lo que yo quiera”, le dije.
“Pero es que, ¢para qué quiere traer al mundo a un bebé si viene mal? Va a
venir a sufrir y usted también”. “Eso no le importa a usted” le dije, me enojé

con el doctor (Mama de llse, GF, 12 de mayo de 2023).

Aunado a esta situacién, la madre de llse relata que una vez que se encontraba en labor de
parto tuvieron que ejercer presion a los médicos para que su hija pudiera ser atendida lo
mas rapido posible por el especialista que requeria en ese momento, ya que no contaban
con uno en el hospital:
(...) cuando me sacan a la nifna salieron corriendo con ella y yo “;qué paso,
que tiene mi hija? (angustiada), ya sé¢ que sali6 mal con la hidrocefalia”. “Si

pero también tiene mielomeningocele, trae expuesta su columna, se le ve por
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dentro”. Pues se me subid la presion y me pusieron un medicamento, abierta
yo me pusieron un medicamento para dormirme y ya me despertaron y yo no
conocia a mi hija sino hasta el dia siguiente que me pude levantar e ir a
verla. Viene el neur6logo conmigo -porque tuvieron que conseguir un
neurdlogo porque no habia en ese entonces en el seguro- y mi esposo se fue
y se agarrd y le dijo “a mi no me importa ustedes tienen” ... porque le tenian
que cerrar eso si no se me moria de tan expuesto, era demasiado grande, eran
15 cm lo que tenia abierto ella (...) (Mama de llse, GF, 12 de mayo de 2023).
En el caso de la madre de Antonia, ella se percatd de algunos signos e indicadores en
Antonia que pese a haberlos expresados en diversas consultas médicas, el doctor le
respondia que todo iba normal. Ademas, relata que ella a sus 8 meses acudi6 sin dolor
alguno, pero con presion alta y fue que le hicieron cesérea:
yo no iba con ningun dolor de nada, me controlaron la presion y me hicieron
la cesarea. Mi impresion fue ver a la Antonia y ver aquella cosita tan
chiquita que me la pusieron “jay la voy a asfixiar!” decia yo, se me afiguraba
que la iba a asfixiar; asi con los ojos pelones, los colores de los ojos asi has
de cuenta que le veia los colores de cristo asi fue una impresion que ja la
torre! O sea, yo la veia y me daba hasta miedo agarrarla, 0 sea, estaba

chiquita pues (Mama de Antonia, 16 de junio de 2023).

Con el paso de los meses continuaba observando a Antonia y ciertas conductas que

consideraba debian tener alguna explicacion al respecto:

cuando iba al doctor: “doctor, es que se me hace raro la nifia nomas se la

lleva dormida” -y la nifia dormida y enroscadita como si estuviera en el
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vientre todavia- asi estaba mira y con los dedos estos asi y con la boca le
tenia que voltear la cabecita todo el tiempo. A los 4 meses la agarraba y la
nifia aguada, “ay no” dije, y en el seguro nada, todo era normal que: “no
todos los embarazos son iguales, no se preocupe” (...) bueno al final de
cuentas una amiga me dijo “;sabes qué? Salié en la radio una doctora esta
dando diagndsticos gratuitos, si traes la inquietud en la nifia jllévala! Nada
pierdes” (...) Si la voy a llevar” (...) Ya cuando la llevé la agarr6 con una
mano la ponia boca abajo y yo asi (nerviosa) (...) “;trabajas?” (le pregunta la
doctora) “si”; “desde ahora en adelante dejas de trabajar. (No te habian
dicho que tu nifia tiene microcefalia?” “;microcefalia? ;Qué es?” asi, y yo
(sorprendida) “;cOmo microcefalia?” “mira a la nifia se le tiene que hacer
una resonancia magnética” (...) jay! (triste) “ctienes quién te apoye?” “no”
“ay no, mira yo te voy a empezar a dar terapias gratuitas. La nifia va a recibir
terapias, yo voy a hacer todo para que entres al CRIT, necesita la nifia entrar
al CRIT, necesitas moverte con ella, necesitas ponerle atencion. La nifia
tiene desviacion de columna, la nifia tiene si ta te fijas el menton lo tiene
para abajo una cara como larga, microcefalia es que la cabecita una orejita
Jte fijas que una orejita esta méas chiquita que la otra? Va a tener problemas
de oido, no sabemos si vaya a ver bien” y yo asi “jay, Dios mio!” o sea, se

me vino el mundo abajo pues... (Mama de Antonia, 16 de junio de 2023).

La madre y padre de Cristian, asi como de Diego, comparten desde sus experiencias al

nacer sus hijos que, en sus casos, aunque no tienen conocimiento preciso de una

negligencia debido a omisiones en el cuidado médico de sus hijos, relatan que la situacion

de salud de ellos empeord a partir de estos sucesos:
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J; mencionaban que habia una negligencia, ¢en Hermosillo fue la
negligencia?

Mama de Cristian: si, aqui en el IMSS

J: ¢Como fue esa situacion?

Mama de Cristian: al nifio le pusieron oxigeno pues al nacer, entonces
debieron de haberle tapado los ojitos cuando estaba en la incubadora
entonces como no le taparon los ojos el oxigeno hace que se les desprenda la
retina

Papé de Cristian: el mayor tiempo si entré muchas veces si entré a verlo y
Mama de Cristian: y no estaba con los ojitos tapados

Papé de Cristian: y no estaba con los ojitos tapados

Mama de Cristian: pero pues no sabiamos 0 sea bueno en este caso no pues
yo no estuve®

Papé de Cristian: una vez si me topé porque si podias meter la mano pues te
lavas y todo con jabon, desinfectante y el nifio todo el tiempo yo metia la
mano Y el nifio me agarraba la mano el dedo con la manita asi todo el tiempo
me la agarraba y una de esas que yo meti mi mano senti muy caliente
adentro y le dije a la enfermera “oiga estd muy caliente aqui adentro” y ya
mird y si me dijo de hecho creo que quité unos tapones pa que saliera lo
calientito y todo y ya le bajé (...) todo ahi pero ella no me quiso dar
explicacion ni nada, son de las mismas enfermeras que andan ahi pues

atendiendo viendo a los nifios

8 La madre de Cristian fue trasladada a otra ciudad por complicaciones aproximadamente 2 meses.
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Y es que estas madres y padres frecuentemente destacan lo deficiente que es la atencion en
materia de salud y como es que se han visto obligados a enfrentar al personal médico por
las formas mediante las cuales se dirigen hacia ellos en lo que respecta a sus hijos:
Mama de Cristian: me han tocado médicos a mi que me han dicho “pues es
que para la forma en que nacio tu hijo...oye, camina, se desarroll6 normal,
aprende, estudia en una escuela publica también mija ¢qué pides?” cuando
yo exijo atencidn para mi hijo pues, o sea, porque me he tenido que enfrentar
a un monton en el seguro social, pues no tenemos otra cuando ya son casos
de cirugia pues tiene uno que andar pilas o sea al cien y me han tocado
discusiones fuertes con los médicos, directores
Mama de Aaron: en el IMSS son muy prepotentes siempre pues, 0 sea, es un
trato que se sabe en el IMSS que siempre te tratan mal
Mama de Cristian: entonces minimizan el problema de mi hijo pues y me
dicen “bueno pues que pierda la vista no es... hay nifios que estan mas
graves”. Y se oye mal pero siempre he dicho “no me interesa”, no es que no
me duela ni me pueda la situacién que vivan los demas, sino que yo estoy

viendo por el mio, por mi hijo y es dificil y es duro ver porque si lo he dicho
muchas veces (...). Y me ha dolido y he estado en situaciones con mi hijo y

ver a nifios por ejemplo con cancer, con distrofia, que no se mueven, que no
hablan, que se quejan y no sabe uno ni que les duele, entonces si es cierto, 0
sea, bendito Dios el mio se mueve, habla y camina y corre y todo

Mama de Aaron: pero pues no deja de dolerte de todas formas
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Mama de Cristian: pero pues no tienen por qué minimizar el problema ni la
discapacidad de mi hijo pues, no sé si me explico (Mama de Cristian, GF, 19

de mayo de 2023).

En cuanto a Diego, su madre y padre sefialan que optaron por buscar el diagnostico sin

rendirse en el proceso, ya que confiaban en la intervencion temprana:

el diagnostico nosotros lo buscamos basicamente, nos movimos, no le
quitamos el ojo de encima al nifio e igual particular por fuera y fue por la
misma prematurez porque normalmente ese desprendimiento de retina viene
por la incubadora (...) por el oxigeno que pues desgraciadamente no prestan
la misma atencion los enfermeros ;no? De ahi se viene de ahi se desarrolla
esta discapacidad que tiene el nifio entonces no sé si seria como negligencia
0 como un protocolo que ellos usan de no taparles los 0jos, no nos
explicaron qué procedimiento seguia ni nada, pero el nifio lo operaron y
seguimos con él buscando la forma cémo sacarlo adelante particularmente
(...) (Papé de Diego, GF, 19 de mayo de 2023).

A diferencia de estas experiencias, en el caso de la madre de Alfonso no hubo
deteccidn de la condicion previo al nacimiento. Ella relata que una vez nacido fue que los
médicos pudieron dar cuenta de un diagndstico, siendo una total sorpresa para ella,
destacando que ademéas no le proporcionaron informacién acerca de las condiciones y
procesos que habria que seguir para la atencion de Alfonso:

pues todo el embarazo me dijeron “el nifio viene muy bien” eso si, si me
dijeron “viene acostado, va a ser cesarea”. Y luego todo, asi como que... y

cuando me dice eso el doctor y yo “a mi no me dijeron que el nifio venia
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asi”, “si” me dice, “aparte trac otra complicacion” ;cuales? Dije yo, y ya
pues me dijo “firma aqui ocupo tu autorizacién” y ya pues como estuve
dormida, firmé, me pasaron a piso y yo queria ver al nifio, no podia porque
me dio anemia, duré (...) hasta el dia 13 me dieron de alta a mi, hasta ese dia
yo lo fui a ver al nifio, o sea, casi 4 dias sin ver al nifio. O sea, has de cuenta
que el nifio nacio: “aqui esta tu nifio y que le vaya bien” nunca me dijeron
“va a tener cuidados de esto” o sea, chiquita (tenia 20 afios cumplidos) no
sabia de nada (Mama de Alfonso, GF, 12 de mayo de 2023).

Hay para quienes fue ain mas tardio el diagnostico, como la madre de Leonardo, quien

explica que tiempo después de haber nacido detectaron el estrabismo del nifio y le indicaron

que debia acudir a estimulacion temprana; posteriormente le detectaron paralisis cerebral:
Mama de Leonardo: has de cuenta que todo iba normal, nomas a lo primero
si me dijeron que tenia liquido en el cerebro, pero no era como para ponerle
valvula, iban a ver conforme iba pasando el tiempo. Pues lo vio el neurélogo
y me dijo lo mismo, pero nada grave hasta el momento...nada hasta que una
doctora me dijo -la doctora de fisica que lo veia en las terapias en el seguro
que eso fue cuando tenia como 4 meses mas 0 menos- pues si me dijo pues
gue mi nifio no iba a caminar, que me resignara que mi nifio tenia paralisis
cerebral que pues que no iba a hacer nada Leonardo, que no iba a poder
caminar, que no iba a poder caminar que ya me resignara. Y es que también
te cae como un balde de agua fria porque te quedas “mi hijo no tenia nada”
(...) pues fue muy feo cuando me dijeron eso porque si me lo dijo, asi como

una manera bien tajante y grosera hasta cierto punto
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J: cuando usted dice que fueron un poco tajantes en el seguro ¢Cémo fue la
expresion de la médico?

Mama de Leonardo: (...) pues fue asi como que: “pues tu hijo no va a
caminar, no va a hacer nada, pues tienes que ir pensando qué vas a hacer con
él porque tienes que prepararte porque pues ¢l no va a hacer nada de eso”,

pero con cierto tono pesado (Mama de Leonardo, GF, 12 de mayo de 2023).

Al igual que la madre de Leonardo, la madre de Iker refiere que el diagnéstico del nifio fue

proporcionado posterior a los 2 afios de edad. En este caso Iker transitd por cancer de

higado a temprana edad y tiempo después es que le detectan distrofia muscular:
Me lo manda con genética y me dicen ‘el nifio tiene distrofia muscular de
Duchenne” (...) “es que te tocO el premio mayor, tu nifio también tiene
distrofia muscular”. 'Y mas peor porque la doctora era una doctora jovencita
que te tiene que hablar con la verdad porque no te pueden estar mintiendo.
Ese si fue algo méas peor, me dice que mi nifio no va a tener larga vida, que
mi nifio no va a llegar a la adolescencia porque no hay cura. Y yo le dije a la
doctora: ;el nino va a tener familia? “no” me dijo (tono frio) “tu nifio no va a
tener familia”. Y yo senti que me iba a volver loca yo, dije ;como es
posible? si yo tenia unos hijos sanos yo tenia una vida normal y me di
fuerzas y mire las cosas y dije “no pasa nada, dale gracias a Dios que te dio
un nifio especial, dale gracias a Dios que te lo dio a ti porque otra persona a
lo mejor no hubiera querido esto, lo hubiera regalado, lo hubiera dejado a la

buena de Dios” (Mama de Iker, GF, 12 de mayo de 2023).
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La madre de Camilo y Dante por su parte menciona que las condiciones de ambos se
presentaron (y/o detectaron) recién cursaban la escuela primaria, ya que su profesora de
grupo detectd algunos indicadores en ellos y fue que hablé con ella para solicitarle la
atencion médica a sus hijos y que pudieran encontrar un diagnaostico.
Cuando el doctor me la dio yo ya estaba mas lista. Yo sufri mucho cuando
estabamos en segundo, la maestra Nicole me dijo a mi -no en mal plan®- que
yo tenia que ir considerando que mis hijos no se iban a desarrollar como el
resto de los nifios y que yo tenia que buscar que ellos estudiaran a lo mejor
un oficio porque la escuela no, que ella veia dificil que mis hijos aprendieran
a leer y a escribir y yo me fui llorando de aqui de la escuela ese dia y yo le
dije a la maestra “asi se me vaya la vida ellos van a aprender a leer y a
escribir porque yo los voy a apoyar y voy a hacer lo que tenga que hacer
¢cdmo? yo no sé, yo no seé si vayan a llegar a la universidad pero van a ser lo
que ellos quieran ser porgue yo voy a estar detras de ellos, y todo lo que yo
tenga que hacer lo voy a hacer” (...) yo quiero que sean adultos funcionales
que salgan adelante por ellos mismos y no sé qué veria ella (la maestra
Nicole) en ellos, mas en Dante y Dante es el que va méas adelantado ahora y
es el que ha aprendido mas y es el que se ha desarrollado mas (Mama de
Camilo y Dante, GF, 12 de mayo de 2023).
Estas madres y padres dan cuenta que pese a contar con acceso a los servicios de
salud, han generado expectativas en cuanto a su uso. Por ejemplo, mencionan la utilizacién

de servicios médicos privados de manera alterna e intermitente y, cuando lo requieren,

8 Es comln que las madres traten de justificar a las instituciones, en este caso, a la respuesta de la
profesora de grupo, quien ademas no contaba en ese momento con un panorama de la condicion de
sus nifios.
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recurren nuevamente a la atencion publica. Esto se debe principalmente porque esperan
recibir una atencion mas adecuada o con equipos de mejor calidad, asi como una forma de
obtener de manera certera el estado de salud de su hija/o, porque como sefiala la madre de
Aaron respecto del seguro social: “en el IMSS son muy prepotentes siempre pues, 0 sea, €S
un trato que se sabe en el IMSS que siempre te tratan mal”. En relacién con esto ultimo,
cabe destacar que se han visto obligados a buscar los diagnosticos en estos hospitales o
clinicas privadas o como en el caso de la madre de Antonia, quien acudi6é con una doctora
que ofrecia diagndsticos gratuitos en ese momento. Esto ya sea por la falta de informacién
y omision o porque hubo indicadores y signos que sus medicos no observaron e incluso,
pasaron por alto y negaron.
En consecuencia, es importante reconocer que existe una violencia directa hacia ellos y sus
hijas/os, especialmente hacia las madres, perpetuando conductas que conllevan a la
manifestacion de una violencia obstétrica que, de acuerdo con el Informe de Violencia
Obstétrica de México (2015) realizado por el Grupo de Informacion en Reproduccion
Elegida (GIRE) y la Fundacion Angélica Fuentes se define como:
una forma especifica de violencia contra las mujeres que constituye una
violacién a los derechos humanos. Se genera en el ambito de la atencién del
embarazo, parto y posparto en los servicios de salud publicos y privados, y
consiste en cualquier accion u omision por parte del personal del Sistema
Nacional de Salud que cause un dafio fisico y/o psicologico a la mujer
durante el embarazo, parto y puerperio, que se exprese en la falta de acceso a
servicios de salud reproductiva, un trato cruel, inhumano o degradante, o un
abuso de medicalizacion, menoscabando la capacidad de decidir de manera

libre e informada sobre dichos procesos reproductivos (p.12).
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De acuerdo con la literatura, la violencia obstétrica se caracteriza por la interseccién de la
violencia institucional y la violencia de género. Esto deviene de una relacion de poder que
evidencia discriminacion y violencia contra las mujeres en atencién a su salud y la de sus
hijas/os, asi como una vulneracion directa a sus derechos. En este sentido, resulta
fundamental dar cuenta de su existencia como punto de partida de las experiencias
institucionales que tienen especialmente las madres y sus hijas/os con discapacidad y que,
de manera indirecta, violenta la existencia de las nifias y nifios con discapacidad.

No obstante, es importante subrayar que los propdsitos de esta tesis no pretenden
indagar/profundizar en la violencia obstétrica. En cuanto a esto, se destacan los tratos del
personal médico referidos por las madres como groseros y tajantes, ademas de ser
deshumanizados, dando lugar a la violencia obstétrica manifestada principalmente de forma
verbal y psicoldgica®. El como informan un diagnostico, las sugerencias de “resolucion” o
trabajo de este por parte del médico (entre otras cuestiones) son ejemplo de ello, ademas,
pueden tener un impacto perjudicial directo en las familias, trazando el camino a seguir de
estas madres y sus hijos, como lo hemos observado. De ahi la importancia de evidenciar el
actuar del personal de salud e identificar de manera investigativa lo que subyace a estos
actos.

En investigaciones como las de Maldonado (2016) y Moctezuma (2021) exponen
hallazgos similares, sefialando como madres y padres de NNA con discapacidad se ven
rebasados por estas violencias médicas. En cuanto a Maldonado (2016), refiere que los

progenitores de NNA con sindrome de Down han experimentado constantemente una

8 Esto sin contar la infraestructura y personal con el que debe contar un instituto de esta naturaleza,
ya que, como algunas mencionan, ni los aparatos o instrumentos e incluso personal médico
especializado, estan presentes en ocasiones vitales para la atencién a su hija/o, orillandolas al
conflicto y exigencia de estos.
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especie de duelo a partir del nacimiento de sus hijas/os en funcién de como es comunicada
la discapacidad y condicidn por parte del personal de salud principalmente. A través de las
narrativas da cuenta de cuan importante es la influencia médica en este sentido, ya que los
discursos médicos plantean una caracterizacion y clasificacion de sus hijos en tanto
“defectuosos”. Al respecto el autor sefiala que lo mas coman para madres y padres
es pasar de un estado de shock inicial, incredulidad, miedo; incluso la
negacion de la realidad, dolor, sentimiento de pérdida, tristeza y colera, hasta
llegar a un equilibrio y aceptacion de la situacion. Sin embargo, la
aceptacion no siempre llega. La frustracion, asi como los sentimientos de
culpabilidad, pueden influir negativamente en el equilibrio de la pareja y de
la familia (Maldonado, 2016, p.44).
Por su parte, Moctezuma (2021) en su estudio con madres e hijas/os nahuas con
discapacidad de la region sur de la Huasteca Potosina apunta que
una de las principales problematicas detectadas, es el proceso colonizador
que la biomedicina ha implementado en las comunidades indigenas, llevando
a cabo una subordinacion violenta sobre las creencias y referentes étnicos del
cuerpo y la enfermedad, juzgando y criticando dichos conocimientos, lo que
ha ocasionado que las personas no quieran asistir a los centros de salud ya
que sus padecimientos y creencias sobre los mismos son infravalorados e
inclusive son objetos de burla por parte del personal médico (Moctezuma,
2021, p.185).
De esta manera, las narrativas de madres y padres de NNA con discapacidad hacen
visible el actuar biopolitico de las instituciones. En la presente investigacion, los discursos

y préacticas de las/los obstetras -y en el caso de la profesora de grupo de Dante y Camilo-,
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dan cuenta de una lectura normada de la discapacidad en donde esa bebé/nifia/o resulta no
s6lo diferente, sino “incapaz” de vivir. Como sefialo el médico a la madre de llse mediante
su expresion “;para qué quiere traer al mundo a un bebé si viene mal? Va a venir a sufrir y
usted también”. De ahi la importancia de identificar como ese actuar biomédico que
continta operando en nuestra sociedad deviene de unas logicas instauradas desde el modelo
de prescindencia porque, aunque las practicas han cambiado y ya no se cometen
infanticidios respaldados a nivel Estado, si que son métodos eugenésicos y de control que
no dejan de proponer una “limpia” o “filtro” de estas vidas que no merecen la pena. Como
sefiala Palacios (2008):
La diversidad funcional es vista como una situacién desgraciada —tan
desgraciada que la vida en dichas condiciones no llega a ser concebida como
digna—. En consecuencia, la idea de que la vida de una persona con
discapacidad no merece la pena ser vivida, sumada a la creencia acerca de su
condicion de carga —para los padres o para el resto de la comunidad—
origina que la solucién adoptada por el submodelo bajo analisis sea
prescindir de estas personas, mediante el recurso a practicas eugenésicas
(p-39).
Por tanto, la idea de utilidad social parece ser motivo suficiente para persuadir a las madres
y padres de NNA con discapacidad, derivandose en un accionar que antepone dicho aspecto
como fundamental y necesario para la correcta insercion al mundo y pasando por alto el
derecho a la vida de este colectivo. Desde esta relacion de poder en donde los médicos y
profesionales de la salud son reconocidos como “expertos” que “poseen” los “saberes” de
la vida, estas madres y padres se ven abordados o sometidos a un ejercicio que genera

consecuencias diversas como resultado. De ahi que al fungir estos encuentros como las

177



primeras aproximaciones que tienen con el tema de la discapacidad, es decir, desde la
tragedia individual, éste sea un paso importante para actuar a posteriori en su transito por la
vida. Por ejemplo, al tomar decisiones de indole educativo, ya que algunas madres se han
cuestionado si sus hijos/as son capaces de recibir una educacion “regular” o normada,
puesto que, como hemos visto, es otro elemento que se pone en duda desde el quehacer
médico y educativo.
Todo ello da cuenta de una especie de adherencia biopolitica de la cual las/los médicos son
parte, pues subyace la idea de que “el déficit corporal -entendido como anormalidad
somatica- constituye la justificacion por la cual aquellos cuerpos que escapan a la horma
son excluidos del discurrir de la vida social “normal” e incluidos en circuitos paralelos
excluyentes” (Ferrante, 2020, p.92). No obstante, las madres participantes de esta
investigacion cuestionan esas formas de decir-hacer que trastoca su vida y la de sus
hijas/os, poniendo una resistencia a este saber y discurso médico. En estos encuentros y
desencuentros han confrontado directamente estas logicas capacitistas subyacentes en el
sistema de salud y han tenido clara la idea de preservar la vida y trayectoria de sus hijas/os.
Consideramos que esto resulta especialmente importante en funcion de los primeros
contactos que estas NNA tienen con el mundo, pero a través del cuerpo de su madre, lo cual
resulta en hostilidad y violencia directa hacia ellas®’. El quehacer clinico compone un
escenario en el que se gestan unas formas particulares de interactuar con la discapacidad,
gue no es precisamente lo “deseable” socialmente. Ya lo observamos desde las narrativas
de las madres mediante las cuales apuntan a un desconcierto, sorpresa y miedo, lo cual en el

caso de los padres termina en abandono.

87 Pero en funcidn de ellos.
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Una vez que estas nifias/os y sus madres han conseguido de alguna manera sobrellevar la
atencion médica inicial, dan lugar a la dificultad y labor titanica que implica el acceder a
servicios en los centros terapéuticos. Por ejemplo, la madre de Antonia y la de Maria
compartieron que han sido remitidas a instituciones como CREE (Centro de Rehabilitacion
y Educacion Especial) y CRIT (Centro de Rehabilitacion e Inclusién Infantil Teletdn) sin
embargo, a la fecha, han enfrentado dificultades para su admision. Al respecto consideran
que es un proceso que deberia tomar sus casos particularmente, no obstante, se han
encontrado con negativas basadas en cuestiones administrativas y de actitud de las/los
funcionarias/os que, a su parecer, no siguen criterios justos. La madre de Antonia sefiala
que, en el caso del CREE, la doctora que la atendio le informo que las terapias ofrecidas en
el centro no le serian de ayuda a su hija. En cuanto al CRIT, comparte que estuvo unos afos
cuando de pequefia (aproximadamente hasta los 4 afios), pero en determinado momento la
dieron de alta y al intentar nuevamente acceder al servicio, no tuvo éxito.
Mama de Antonia: de un de repente me dijeron que ya no ocupaba
J: ¢usted estaba en lista de espera o algo asi?
Mama de Antonia: no, has de cuenta que yo no estoy en lista de espera, a
ella no la graduaron a ella nomas me dijeron “ya aqui Antonia ya no tiene
terapias aqui (...) porque la terapia es fisica” y ella por si sola pues era
ahorita en ese entonces era prioridad a los nifios que no caminaban y todo
eso. Fue yo creo que la Antonia tendria 4 afios y ahora que fui a bienestar en
bienestar me dijeron que ahi habia una oficina de bienestar y que ahi me
podian apoyar para que le den terapia porque yo quise meterla aqui en el
CREE y en el CREE me dijo la dra. Nallely que ahi no habia terapias para

ella, la de lenguaje que habia ahi no le iba a servir a ella -asi me dijo- y luego
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ahi hay psiquiatra pues y tampoco. Ella como le iba a dar el diagnéstico yo
le dije: “yo quiero ver a ver si puedo empezar a traerla a terapias”. “No, aqui
ya no hay terapias para ella”. El bienestar estd ofreciendo becas, pero para
nifios para terapias ahi y que a ella ya le podian dar terapias. En el CRIT es a

donde iba de chiquita (...) (Mamé de Antonia, 16 de junio de 2023).

La madre de Maria, por su parte, comenta que fue derivada al CREE con el objetivo de
solicitar una beca por motivo de discapacidad y la funcionaria que la atendi6 le sefial6 que
en todo caso su hija no es apta para el programa, teniendo una conversacion breve y tajante
que le causo frustracion ante la dificultad econdmica actual que atraviesan. Ademas, esta no
es la primera vez que se enfrenta a una situacion de este tipo, ya que ha experimentado
circunstancias similares con sus otros hijos, como lo describe:
Mama de Maria: hay un programa ahorita de discapacidad ahi en el CREE,
la Maria no fue aceptada, no se toma como prioridad su discapacidad. Si hay
nifios SD, nifios autistas y aca y alla pero no, o sea, he ahi donde dices tu
“bueno, ;donde esté la inclusion?” o sea, a unos si y a otros no, o sea, es ahi
donde yo digo: bueno yo no tengo la ayuda de Lépez Obrador que dicen, yo
no tengo la ayuda acé, porque si me he encontrado con muchos tropiezos de
que ahi tengo los papeles que jme hicieron ir 4 veces en el CREE! Fui al
DIF, te encuentras con eso con esa sociedad que si que no que aca que alla
llegas y: “no, la tuya no, a ver, otra” no me dieron chance ni de rogarles asi

pa pedirles ayuda. Pero no, o sea, es ahi donde te digo no es cierto, no esta
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parejo. Una vez mi hijo®® tenia muy buenas calificaciones en el 206% -el mas
grande- y le llegd una beca de lonches has de cuenta asi entonces cuando le
hicieron la entrevista le dijeron: “tG papa tiene carros, tu papa tiene esto, tu
papa tiene lo otro”. Y habia otra muchachita que venia de otra colonia -no
discrimino yo- y a ella si se la dieron pues porque su mama era drogadicta,
porque su mama era esto, era el otro y dijo mi hijo: “esta bien, se la diste a
ella porque ella es mas pobre que yo porgue ella tiene méas problemas que yo
entonces no es por nivel académico, es por quién es mas pobre que otro”.
(...) es a lo que yo voy, no es cierto eso de la inclusién, siempre se van (...)
yo siento que, si yo me fuera a vivir a la choya a lo mejor, a los arroyos o
algo asi jnombre! (...) pero no (...) la gente te encajona a donde vives, en qué
carro te ven, cdmo te ven, si vas con un molote, si vas aca (...) y yo no soy
asi, (...) no porque tengo hijos con discapacidad no me voy a poner bonita
pues, N0 me voy a pintar las ufias, o sea, porque no es que no me alcance si
no que a la mejor pues tengo que estar bien yo a veces. Es ahi donde te digo
te estoy hablando del tropezdn ese que te estoy hablando de 5 afios al de
ahorita que te estoy hablando de menos de un mes. Llegué llorando con mi
esposo. (...) Yo no iba a agarrar ese dinero, iba a ir a la institucion yo lo iba a
canjear por terapias. Incluso ahi tengo el diagndstico que también le hicieron
ahi para que me pudieran dar y lo que le iban a dar en la terapia y ni asi pues,
no es lo mismo no es cierto. (...) Pues a lo mejor yo digo que no me la dieron

como fui vestida 0 no sé, o sea, no $é 0 sea no siento que sea igual.

8 Se considera importante esta narrativa debido a que su hijo también cuenta con discapacidad y
obtuvo un buen promedio que daba acceso a una beca en su preparatoria.

& Preparatoria.
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Estas experiencias dan cuenta del accionar de burdcratas de nivel de calle y con ello de las
herramientas a las que no tienen acceso estas nifias (aunque deberian). Con ello se
evidencia la poca y nula credibilidad que estas madres refieren en cuanto al actuar
gubernamental. Ambos relatos exponen una inconformidad que ademés da cuenta de los
sesgos que pueden llegar a predominar a la hora de proporcionar recursos econémicos a
estas familias. Por ejemplo, la madre de Maria comenta: “no porque tengo hijos con
discapacidad no me voy a poner bonita pues, no me voy a pintar las ufias, o sea, porque no
es que no me alcance si no que a la mejor pues tengo que estar bien yo a veces”. Al
respecto, sefiala que hay una imagen que no corresponde con la imagen construida de las
familias de NNA con discapacidad. Entonces volvemos a cuestionar como la discapacidad
es vista desde la tragedia, que a la vez implica la estigmatizacion de toda la familia y que de
alguna manera “pone fin” a la vida social de sus integrantes.

En suma, el acceder a los tramites de beca es un proceso que les resulta complejo y
que, a menudo, las lleva a tomar la decision de no inscribirse en las terapias®. Cuando las
terapias son costeadas por las instituciones resulta dificil llegar a acuerdos que no afecten a
los nifios. Por ejemplo, la madre de Leonardo comenta que hubo una ocasion en la que
Leonardo se vio obligado a faltar porque no contaban con transporte y lo dieron de baja:

(...) tenia terapias en el tanque, pero tenia problemas porque me quedé sin
carro entonces estaba yendo en uber -tiene como 3 dias de terapias- y pues
empez0 a faltar y yo marcaba y me decian que no habia problema, pero de
repente me lo dieron de baja y cuando fui “el nifio estd dado de baja” y yo

¢cémo? Tiene tantos afios viniendo para que me lo den de baja y bien triste

% Estos tratamientos son de alto costo para la mayoria de la poblacién, ya que una terapia ronda los
$600-$800 y de acuerdo con las madres suelen requerirse dos sesiones por semana.
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bien agiiitada®®, pero pues ni modo y ya nos marcaron nos dijeron que
fuéramos a ver que se podia hacer ¢no? Y ya nos lo volvieron a integrar
(Mama de Leonardo, GF, 12 de mayo de 2023).
Similar a lo que relata la mama de Iker:

a mi en el CREE cuando empez6 la pandemia la maestra que él tenia nos dio
por WhatsApp y yo tenia un telefonito que apenas y tenia WhatsApp todo
quebrado y la memoria no tenia memoria porque me la llevaba tomandole
fotos al nifio (...) y le dije a la maestra, (...) nos dio como un libro, asi sin
mentirte eran como 100 hojas que habia que imprimirlas, pero yo me
imaginé que eran todas las hojas imprimirlas y no, tenias que imprimir por
partes para empezar a trabajar. Entonces yo no enviaba los trabajos porque
yo estaba imprimiendo todo el monton de hojas y me tardé para imprimirlas.
Cuando ya le dije a la maestra “maestra ya tengo todas las hojas ;qué
sigue?” “usted estd dada de baja” me dijo, ;por qué? Le dije yo “pues porque
usted no ha mandado trabajos” me dijo, y yo “pues es que también nos pidio
100 hojas” le dije yo, “;y sabe cudnto me cobran la hoja? Porque son de
colores pues y son de monitos y de todo eso entonces son actividades pues
como $3 la hoja” y le dije “yo no tengo dinero ahorita para comprar el
montén de hojas, batallé me tardé para comprarlas” entonces me lo dio de
baja. “;entonces que voy a hacer?” le dije yo, “pues espérese a que inicien
otra vez las clases para que venga a ver si se lo quieren inscribir otra vez de

nuevo” (...) (Mama de Iker, GF, 12 de mayo de 2023).

9 Triste, decaida.
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Dichas situaciones son parte de la vida cotidiana para estas familias. No solo es el hecho de
recibir apoyos institucionales para los tratamientos y terapias, sino también de establecer
una comunicacién efectiva con ellos y que comprendan el contexto que les rodea. Como las
madres relatan, en ocasiones se han visto en la necesidad de faltar a las sesiones y en tales
casos, las instituciones las dan de baja sin previo aviso, lo cual las obliga a realizar
nuevamente el tramite que ademas suele demorarse significativamente debido a la alta
demanda en estas instituciones.

5.4.2 Del trayecto escolar y las relaciones con la comunidad educativa: la

lectura de las madres y personal docente

En el presente apartado nos gustaria partir de los relatos de las madres y la planta

docente, quienes desde su propia lectura dan cuenta de situaciones especificas por las
cuales han transitado los estudiantes. Hay que sefialar que para la planta docente fue
complejo “aceptar” o evidenciar lo que sucede al interior de las instituciones porque, como
hemos tratado de documentar, al ser funcionarios publicos se ven envueltos en estas
dindmicas asociadas a ser participes de las violencias. Sin embargo, se retoman aquellas
aportaciones que permiten entrever la l6gica de atencion que subyace en el espacio escolar
y los conflictos que se suscitan alrededor de la atencion de las PCD. En este caso
comenzaremos por vivencias que han marcado la trayectoria de algunas madres y sus hijos,
detectando actos por los cuales han tenido que recurrir a las instancias superiores de la
educacién, tal como sefiala la madre de Mercedes:

Mama de Mercedes: en el kinder tuvo problemas con una maestra por su

discapacidad. La maestra yo me entero que la hacia a un lado, o sea, ella no

podia hacer grupo con los nifios trabajando, ahi la tenia por un lado y la otra
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nifia®? se la hacia normal y un fin de semana me habla una mama y me dijo:
“csabes qué? (...) en el kinder me esta platicando el nifio que a la nifia la
maestra de inglés la hace para un lado y no puede decir nada” pues... me
dice la maestra®® “yo ya me di cuenta, pero pues yo no podia decirle a la
maestra”. Pues yo traia tanto coraje, se me hizo eterno el fin de semana.

J: ¢le dijo que no podia hacer nada la maestra de grupo?

Mama de Mercedes: Aja, que ella no podia mas que yo era la que tenia que
moverme, pero ¢como iba a moverme si no me decia?, ni la nifia. Y pues ya
con mi coraje y todo le hablo a un cufiado que es licenciado y me dice “no le
digas nada a la maestra, te voy a hacer unas hojas, ¢estds dispuesta a
demandar a la maestra?” claro que si, le dije (Como es posible que haga eso?
Pues yo a la maestra nunca le dije nada, me fui, la demandé con secretaria,
con la directora. Nos citaron a las 2 y la maestra no se presento. La solucion
era que la maestra de planta estuviera en la clase para que ya no hiciera eso y
la nifia asi de que “;mama por qué ahora la maestra me habla muy bien?”
Porque ella ni en cuenta ¢no?

J: ¢esa escuela era privada?

Mama de Mercedes: no, publica. Ahi la justificacion de la directora fue que
la maestra no estaba capacitada para atender a nifios con alguna discapacidad
y no podian hacer nada porque era maestra que ellos la pusieron fuera de la

secretaria, no tenia estudios de...la maestra dejo de dar clases porque de

%2 Su gemela que no tiene discapacidad.
% Maestra de grupo.
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plano no pudo con los grupos (Mama de Mercedes, GF, 12 de mayo de

2023).

La madre de Mercedes se mudé a Hermosillo en busca de mejores oportunidades de

tratamiento médico y educativo para Mercedes, ya que en una escuela primaria anterior se

vio igualmente afectada académicamente por su profesor de grupo:
Es muy diferente la maestra ahora de aqui. De hecho, en la primaria todo el
tiempo la nifia 6-7 sus boletas desde primero hasta cuarto, la otra nifia todo el
tiempo muy bien. Y porque los maestros de que “ay es que esto, ay que lo
otro”. El maestro de 4to -desgraciadamente le toco 4to afio a la nifia- no la
atendia, no le ponia atencion, no le revisaba tareas. Una vez me hablé la
directora: “quiero hablar con usted, fijese que dice el maestro que la nifia no
esta aprendiendo bien, que usted no la ayuda” “;como qué no? ;Y ya hablo
con la maestra del USAER? la maestra de apoyo” “pues no”. “Qué
casualidad” le digo, el diagnostico del maestro con el de la de apoyo. Con la
de apoyo la nifia me lee, cuenta, la de apoyo le revisa tareas y a ver le dije,
vamos a hablar con el maestro, vamos a hablar con él también. Me dice “este
maestro es muy buen maestro, no creo que haya...” -el maestro es bueno
porque le pinta y no le cobra, porque anda en las actividades de deporte y no
le cobra, por eso es bueno el maestro, pero en si bueno en clases el maestro
no es-. Pues haz de cuenta que hasta el maestro dej6 de hablarme pues hablé
con la maestra de apoyo y le dijo: “la nifia estd muy bien, la nifa lee, saca
sola sus cuentas, no sé por qué el maestro dice que no”, lo que pasa que el

maestro no le revisa nada. EI maestro de educacion fisica queria meterla en
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bailables y el maestro no la dejaba porque perdia tiempo, perdia tiempo en
atender a los demas y estar especialmente cuidando de ella, asi. Pues hay va
otro pleito hasta que ya la directora se dio cuenta que en realidad no era eso
(Mama de Mercedes, GF, 12 de mayo de 2023).

Al igual que Mercedes y su madre, Juan transité un proceso dificil en el preescolar y fue

gracias a un nifio y su madre que pudieron dar cuenta de la situacion que atravesaba Juan,

ya que en su caso fue una negligencia al omitir cuidados basicos en dicho espacio:
(...) Le fue muy mal en el kinder, pero le fue muy mal con una maestra. El
nifio estuvo en un kinder (...) y es cuando el nifio tenia pues 5, era cuando
caminaba pero la maestra la tenia muy limitada pues has de cuenta el nifio
mio es aguadito entonces si €l pasaba y le hacia asi él se caia, entonces yo les
encargaba mucho que pues tuvieran cuidado con €l y todo y luego la otra, él
no tiene fuerza pues en sus manos, las manitas del Juanito son asi aguaditas,
entonces él nunca tuvo fuerza para desabrocharse y abrocharse el pantalén ni
bajarselos entonces era lo del pantalon ;no? Entonces yo le ponia para ir a la
escuela aguadito de licra para que él se los pudiera bajar y no le ponia
calzoncito, el calzén casi nunca lo ha usado porgue son apretados, entonces
ahi en la escuela a la maestra le decia que por favor lo encaminara al bafio
porque o sea él un escalon asi no lo podia subir por la debilidad, o sea, él
caminaba, pero no podia subir escalones porque tu sabes que al subir
escalones es apoyar y ejercer fuerza y subir, necesitaba ayuda; entonces la
maestra quedd que si. Total, que me llegd a mi el rumor, un compafierito que
no sé como estuvo, un compafiero entr6 al bafio y el nifio estaba con los

pantalones abajo, no se los podia subir y el nifio le subi6 el pantalén. Y una
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vez se cayo en el bafio y estuvo mucho tiempo en el barfio tirado entonces yo
me enojé y le dije a la maestra que le dije que pues era nada mas llevarlo
acompariarlo y estar pendiente de que el nifio saliera del bafio pues. Entonces
ya me dijo que no, que ella no podia dejar a los demas nifios para hacerse
cargo de mi hijo, que, pues yo tenia que contratar a una persona que, pues lo
acompafiara, una maestra sombra o pues buscarle en otra parte ;no? O sea,
donde se hicieran cargo del nifio. La directora me dijo que a veces nosotros
los limitamos, que nosotros les ponemos las barreras y que no los dejamos
hacer las cosas por si mismos, pero le digo “yo sé el problema que tiene el
nifio pues, yo sé qué puede y qué no puede hacer”. Y una vez otra maméa me
dijo que se cayd en la cancha y lo dejaron tirado en la cancha, no lo
levantaron nadie, que estaba en el solazo y el nifio tirado y no se podia
levantar y juy no! Lloré de coraje yo. (Mama de Juan, GF, 19 de mayo de
2023).

La madre de Aaron por su parte nos relata que en este caso la maestra de grupo ejercia

actos despectivos para con Aaron, ya que constantemente comparaba su conducta con la de

los demads y no era tomado en cuenta para recibir “premios” o reforzadores en el aula:
a mi me toco también aqui en el kinder (...) ella una vez sali y el nifio tenia
una llorona, pues estaba chiquito pues el nifio y yo en ese entonces pues no,
no sabia y le digo “;por queé estas llorando? ;qué tienes? ;qué pas6?” en ese
entonces el nifio cuando estaba chiquito tendia a quitarse los tenis y a andar
descalzo, le gusta mucho andar descalzo y yo le decia que no tenia que
quitarse los tenis, pero igual lo hacia, entonces ese dia me conto el nifio que

la maestra a todos los nifios les dio una paletita porque se portaron bien y a
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él no. Me dijo “a mi la maestra no me quiso dar una paletita porque me porté
mal” y la maestra se la llevaba diciéndole al nifio “es que su hijo no me hace

29 ¢ 299 ¢¢

caso” “es que su hijo anda alla y aca” “y es que su hijo esto y es que su hijo

2 ¢

no quiere hacer las cosas” “y es que su hijo esto y es que su hijo el otro” y
todo el tiempo eran quejas con la maestra y el nifio siempre salia molesto o
enojado y siempre me preguntaba “;por qué a mi no? ;por qué a mis

comparieros si y a mi no?” (Mama de Aaron, GF, 19 de mayo de 2023).

En la experiencia de Maria, su madre relata que excusas no faltaban para no recibirla tanto
en el kinder como en la primaria, lo cual fue un proceso complejo que implicd varios
esfuerzos, sobre todo a nivel colectivo:

pues la cosa fue cuando empezamos a quererla inscribir al kinder -yo vivia

29  ¢C

en puerta real- me vine de kinder en kinder: “te vamos a hablar”, “vamos a
ver”, “no estan capacitados” y bla bla bla. Cuando cai aqui en el José Ma.
Morelos por la reforma incluso la de USAER (énfasis) a mi me dijo: “una
cosa es lo que digan los papeles y una lo que tu digas”. Me mando a hacer un
psicodiagndéstico y cuando vio la directora yo iba saliendo, vio la directora
que Yyo traia todos esos papeles que me pedian a mi para poder ingresar a la
nifia y le dijo a la de USAER “;sabes qué? Si hay un papel que yo te pueda
firmar para que la nifia se quede aqui conmigo yo te lo voy a firmar, yo me
voy a hacer responsable de ella” y pues resulta que ya ¢no? Ella firmé y pues
ya me ahorré ;no? Porque cuando entrdé a la primaria si me pidieron el

psicodiagnostico que me salié caro, como $5600. Y de ahi volvimos a

tropezar porque para ese entonces yo queria meterla en la club de Leones
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no.2 y estaba una directora que en si pues me dijo asi: “no porque los
maestros no y no”. YO queria esa escuela porque son muy poquitos nifios y
habia varias mamas que también querian en esa escuela y hubo varias
mamas con hijos con discapacidad y aunque otro era tenia dos mamas el
nifio pues, eran pareja de leshianas ¢por qué te estoy diciendo eso? Porque
junto a lo mio a las mamas esas y a las otras mamas no nos quiso agarrar a
los nifios en esa escuela que por el tipo de problemas que tenian, entonces se
hizo un show (...). La SEC me asigna una escuela, yo nunca pensé que la iba
a mandar asi la SEC me asignd esa escuela, porque a varias personas que
pues el bullying también existe en los grandes eh o sea, con un cargo porque
ante los derechos humanos se puso una queja, incluso hasta a mi me hicieron
sentir responsable porque en realidad fue otra mama la que puso la demanda
y yo pues ya fui y rectifiqué pero en realidad era yo la que tenia que decir “a
mi hija no me la quieren aceptar” pues pero pues no voy a justificar. Las
mamas que rechazaron ya sea por discapacidad o porque eran mamas de
nifios gay o asi ¢no? Entonces vamos a decir, tuvimos un rechazo. A mi me
asignaron a la otra y me fui a la otra que a la mejor la SEC no debe de hacer
eso ¢Nno?, pero pues lo hizo ¢no? Que incluso a raiz de eso a la directora la
destituyeron y todo, que la verdad a veces si me siento culpable, pero pues
ay no sé

J: ¢a usted como la hicieron sentir mal?

Mama de Maria: lo que pasa es que, por ejemplo, cuando fuimos a declarar a
los DH me dicen “y por qué usted no vino a poner la demanda?” “no sé, no

me gustan los problemas”, “no, usted tiene que defender a su hija” y, asi
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pues, 0 sea, en realidad a mi yo creo que los que me hicieron sentir mal
fueron también ellos, me hizo sentir, asi como culpable porque realmente yo
no defendi a mi hija ¢no? Pero pues es que a veces no se como explicarte,
estas en unos procesos que a veces prefieres dejar pasar e irte a no sé a otra
parte ya pero no estar en problemas. Yo ya no me iba a sentir a gusto que mi
hija se quedara en esa escuela sabiendo que la directora no la queria (Mama
de Maria, 12 de junio de 2023).
La aceptacion de NNA no deberia ser una opcion de las escuelas, sin embargo, es una
situacion muy comun en la ciudad de Hermosillo, ya lo observamos en los relatos de estas
madres. No obstante, no resulta suficiente aceptar a nifias y nifios con discapacidad porque
su transito debe ser ademas digno, seguro e inclusivo. De ahi que la madre de Maria haya
optado por ingresar a otra escuela a su hija, pues no estaria comoda al saber que la directiva
no parte del principio de inclusion. Aunado a esto es que resulta importante sefialar lo que
la madre de Antonia ha expresado en diversas conversaciones sostenidas. Ella procura
mantenerse al margen en relacion con la profesora de grupo y los compafieros de Antonia,
ya que no quiere problemas. Sin embargo, le parece que la maestra suele hablarle en tono
rudo a Antonia y como si todo el tiempo estuviera llamandole la atencion por su actuar.
Ademas, siempre® le han solicitado que su hija acuda menos horas, especificamente del
horario de entrada (8:00 am) al horario en que inicia o finaliza el recreo (10:30
aproximadamente). Respecto de los comparfieros ha sefialado que no hacen amistad con
Antonia, incluso a veces es rechazada directamente por ellos, sin embargo, Antonia suele
buscar amistad con nifios mas pequefios ya que regularmente ellos si interactian con ella.

Aqui un extracto de su relato:

% Desde que cursa la primaria EP2.
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Mama de Antonia: son muy diferentes la opinion de las maestras de USAER
a la maestra de la escuela (de grupo)

J: es lo que le iba a preguntar ;cémo es la atencion en materia educativa aqui
en la escuela?

Mama de Antonia: educativa nada®, nada porque Antonia me hace los
trabajitos que dibujar una casita, a lo mejor y eso es lo que ella a lo que les
he dicho pues es que como la informacion no esta bien concentrada todavia
sobre la condicion pues. Es que ella has de cuenta ayer, antier vino y no
trabajo nada en el salon “Antonia ;Qué hiciste?” “nada, jugué” o sea, yo a
eso me refiero pues a que si a mi me dicen “la Antonia va a ir 4 horas a la
escuela yo necesito que estés aqui en la escuela las 4 horas” yo estoy, pero a
mi no me dicen eso pues ¢por qué? Porque yo quiero que avance pues, pero
yo siento que va demasiado lento, pero no sé si es ella sea la que no le echa
mMA&s ganas pues

J: usted me decia que las maestras le han comentado que la lleve menos
tiempo ¢cuél es el argumento?°®

Mama de Antonia: en el salon por hiperactiva y las de USAER por la
cuestion del bafio nomas era, pero no me han dicho que ir mas tiempo pues.

Luego una vez la maestra Yamileth me dijo: “pues como le voy a pedir que

% Fuera de grabacion, la madre de Antonia ha sefialado sentir una profunda incertidumbre respecto
al trato que la maestra de grupo ejerce con Antonia, ya que ella tuvo conocimiento de que la
maestra en ocasiones volteaba a Antonia en su banco hacia la pared, sin poder tener contacto o
interaccion con sus comparfieros. Aunado a esto, recientemente la maestra le hizo llegar unas
fotografias de un evento escolar en las cuales Antonia no parece mostrar signos de felicidad, de
acuerdo con sus palabras.

% A la fecha, Antonia acude a la escuela la mitad de la jornada o menos, siempre por indicacion de
sus maestras de grupo y de USAER. Médicamente no existe restriccion alguna al respecto.

192



venga mas tiempo si casi ni viene”. “Pero usted sabe muy bien que cuando
no viene es por algo” le digo, o sea, como que ellas creen que yo ya no la
estoy llevando porque no quiero y le digo “no se trata de eso, jamas” yo les
he explicado que ella toma medicamento para dormir, hay veces que el
medicamento o le hace muy fuerte o no le hace (Mama de Antonia, 16 de

junio de 2023).

Como observamos, hay un ejercicio de poder significativo por parte de las escuelas en la
vida de estas familias, quienes se encuentran poco o nulamente respaldadas por la
comunidad educativa y, por el contrario, resultan entorpecedoras de los procesos de
socializacion y aprendizaje de estas nifias y nifios, como lo expresado por la madre de
Antonia respecto al horario escolar en el que acude la nifia y que a su vez le provoca
mantenerse al margen “para no tener problemas”. Esa situacion denota miedo e inseguridad
de hacer frente a la escuela y da cuenta de lo dificil que es establecer un dialogo abierto con
el personal docente. Esto a su vez invisibiliza las problematicas que se generan al respecto
y aleja a las familias de la comunidad educativa.

Otro comun en estos casos es la convivencia con pares y las pocas herramientas que
como escuela se tienen para responder de manera efectiva a esta situacion. En este caso la
profesora de grupo de Diego sefiala que recientemente se ha percatado de esta situacion de
manera clara, ya que comenzaron a recibir clases de educacion fisica antes de finalizar el
ciclo y expres6 durante nuestro encuentro que a partir de estos hechos ha podido visualizar
el tipo de interacciones que tiene Diego al interior de la escuela:

Maestra de Diego: A Diego le cuesta mucho. De hecho, con las nifias

tampoco no se lleva casi con las nifias
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Maestra de Juan: pero es que son esas cualidades del nifio porque ya me ha
tocado verlo y muy introvertido

Maestra de Diego: si, de hecho, yo ahora cuando paso lo de educacion fisica
hablé con el sefior®” y le dije que tiene que elevar su autoestima y que
aprenda a defenderse porque son situaciones que en la vida siempre va a
haber pues

Maestra de Juan: no puedes estar ti como maestra

Maestra de Diego: ni ellos como papas; tiene que aprender a defenderse y a
que le importe un poco menos, depende de quién diga las cosas ¢no? pero si
es el chamaco que siempre le hace carrilla a todo el mundo pues, o sea, no
me va a afectar que me haga carrilla a mi también pues, o si me afecta, pero
no tanto, el grado en que o sea jestaba muy afectado! (énfasis) el nifio
(Diego)

J: ¢Como fue esa situacion?

Maestra de Diego: es que el maestro (de fisica) para hacer calentamiento los
pone a correr del templete a la pared a que corran y vengan y estén, pero no
como competencia, sino que corran como calentamiento. Entonces los nifios

% C¢

empezaron a decirle: “ti siempre eres el Gltimo en llegar” “por tu culpa
perdemos” y que no sé qué, y lo empezaron como que fueron algunos nifios
que le dijeron, entonces €l estaba bien atacado. Yo me voy a la clase con él y
fueron pocas clases, pero ahi si me di cuenta de muchas cosas con Diego por

su motricidad ¢no...los nifios siempre quieren ganar y quieren ganar entonces

y los nifios si como ellos siempre estan queriendo ganar y queriendo estar

%7 papa de Diego.
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entonces no quieren a Diego porque saben que Diego se tarda mucho en
hacer alguna actividad

Teacher: pues eso de que no socializa mucho pues por su misma
personalidad de introvertido porque casi siempre trata de estar con adultos
Maestra de Diego: aja de estar con adultos... yo creo que por la dindmica de
su casa®®...Ahora que vino Natalia la nifia que estaba aqui, con ella convivia
mas, como que Yy porque se siente como que identificado®® pienso yo porque

yo los veia... (Maestra de Diego, GF, 05 de julio de 2023).

En conversacion con la mamay el papa de Diego refieren que ellos no lo han limitado en su
cotidiano, por el contrario, conversan con él sobre realizar actividades fisicas. Sin embargo,
como hemos visto, al convivir con otros nifios Diego es rechazado y excluido por ellos en
funcién de su discapacidad, ya que no cuenta con la misma agilidad que el resto.
Al igual que Diego, Iker es identificado por su profesor de aula como un nifio timido y
callado, situacion que su profesor de grupo sefiala ha sido una constante y cada vez ha
aumentado su retraimiento en la interaccion con los otros, por ejemplo, optando por su nula
participacion en eventos escolares:
Iker es un nifio que platicaba en el salon, pero fuera del salén llegando la
hora del recreo ya no se juntaba con nadie, inclusive en las fiestas en
diciembre él se la paso solo y en la fiesta del dia del nifio ya no quiso venir
porque no le gustaba juntarse con los amiguitos. Pero también depende

mucho de la maméa pues esta muy sobreprotegido, y como que la mama

% La hermana menor de Diego cursa secundaria y su hermano mayor esta casado y vive fuera de
casa. Con quienes mas convive es con sus padres.
% Natalia tiene una condicion de salud que la limita en su habla.
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también “ay” (tono de lastima) no es un poquito como la mama de Ilse pues
que tiene la enfermedad, tiene su discapacidad y la trata normal pues
(Profesor de Iker, GF, 14 de julio de 2023).
Similar a lo que se ha suscitado con Leonardo, de quien su profesora de grupo sefiala no
tenia conocimiento de su sentir respecto de la convivencia con pares pero que gracias a una
conversacion con su madre y él pudo ser informada:
Con Leonardo me Ilamo la atencién el dia de ayer que vino a recoger la
boleta su mama -que vino Leonardo también-, estuvimos platicando mucho y
ya me dice Leonardo “profe, ;verdad que yo no tengo amigos?” y le digo
“Leonardo tu tienes muchos amigos, todos aqui te aprecian mucho” le digo

99 ¢¢_/

yo “tu lo has visto cuando ellos se acercan y te quieren ayudar” “si, pero yo

2 13

quiero mas amigos” “;y cOmo quieres tus amigos?”’ “pues que estén
conmigo” me dice, entonces le digo yo es que como Leonardo por su
condicion de paralisis cerebral no puede moverse mucho en las horas de
recreo €l se la pasa sentado y los otros nifios pues se mueven mucho.
Entonces me di cuenta que es una necesidad que en el ciclo escolar yo no me
habia dado cuenta con Leonardo hasta ayer que €l me dijo que no tenia
amigos (Maestra de Leonardo, GF, 14 de julio de 2023).

Cuando Leonardo dice “pues que estén conmigo” volvemos a los hechos que senald
en nuestro encuentro, apuntando a que las nifias son quienes se acercan a él, pero con el
objetivo de brindarle un apoyo asistencialista, mas que por ser sus amigas. Esto marca una
diferencia significativa para él, motivo por el cual considera no tener amigos. Y es que, en

el mejor de los casos los nifios y nifias realizan estos actos, pero hay quienes intervienen

desde la violencia. Al respecto la madre de llse apunta a que si hay nifios que considera son
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muy crueles, motivo por el cual en ocasiones llse ha recurrido a ella y sus hermanos para
dar cuenta de ello. No obstante, ellos le hacen saber que debe defenderse del menosprecio
de otros, en especial su hermano mayor:
mis hijos son duros con ella, son duros con ella: “no ma, tiene que ser fuerte,
nada de que ay me dijeron esto (con retraimiento), ni madre” (...) “ni madre,
que te valga lo que te digan, ta contéstale”. Mi hijo es el que la ha hecho més
fuerte, mas dura de que no se me venga abajo porque si hay muchos nifios
crueles que jay! Lastiman a los nifios con alguna discapacidad y jay dios mio
de mi vida! Si hay veces que me dice: “mama es que un nifio que me dijo
tonta que porque no caminas” y empiezan las preguntas de “;qué tengo?
¢por qué camino asi? ¢yo me voy a valer por mi misma?” jay dios mio de mi
vida! Y yo le contesto con la verdad, yo no le voy a decir mentiras porque
eso si, si le digo mentiras de que si va a crecer, que va a tener su familia de
que va a tener su hijo y todo lo que ella quiera (Mama de llse, GF, 12 de
mayo de 2023).
La violencia entre pares es la méas facil de describir o identificar tanto por los estudiantes
como madres y personal docente. Sin embargo, hay quienes se ven sutilmente abordados
por violencias directas de parte de adultos pero que no son asumidos como tal en su
totalidad. Al respecto, la profesora de Dante sefiala que recientemente Dante tuvo un
enfrentamiento con la Psicéloga del equipo de USAER, situacion que fue tensa y en la cual
el nifio se vio afectado:
Con la psicologa Dante tuvo como un pequefio enfrentamiento, fue a darme
a firmar la hoja delante de Dante -el reporte ese ;,como le llaman? Ni sé

b

como le llaman-, el informe, no lo quise ni leer porque dije “qué mentira’
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(tono de decepcidn), jnunca lo atendio! pues y me lo fue a dar y me dice ella:
“trabaja muy bonito”; “;cuando?” le dice €l y luego: “es que ha trabajado
muy bien” “;cuando? ;cuando? ;cuando?” (tono de molestia y sorpresa por
parte de Dante) jasi! y luego hasta que ella lo agarr6é del brazo me llamo la
atencion: “;cuando?” le volvid a decir Dante, “cuando te vas conmigo mi
amor, trabajas muy bonito” (tono de poder/imposicién y afirmacion) y ya
Dante asi “;cuando?” (voz baja y con miedo) (Maestra de Dante, GF, 14 de
julio de 2023).
La maestra de Dante fuera de grabacion relaté que la Psicdloga ejercio fuerza al tomar del
brazo al nifio, ademas de acompafiar con una oracion afirmativa el acontecimiento que, de
acuerdo con su narrativa, no sucedi6. Por este motivo es que ella ha tenido enfrentamientos
con el equipo de USAER, ya que no trabajan con los estudiantes de su grupo y en general,
de la mayor parte de los grupos de la escuela. Situacion que, ante la reincidencia de casos,
pretenden exponer en el primer consejo técnico del siguiente ciclo, en busca de acuerdos
dentro de la institucion. Y es que, dicha situacion gener6 conflictos directos para con ella:
Menciona que la Psicologa quiso hacer como que atiende al estudiante, pero
en realidad nunca lo ha visto o hablado con él, motivo por el cual ella le
reclamo y le hizo saber su inconformidad, porque no sabe de donde estan
obteniendo material para justificar sus intervenciones'®. A su vez, le
molesta que quieren tratar a Dante como si fuera un tonto, siguiendo sus
palabras: “ademéas de que lo hacen sentir como un tonto” porque no es la

primera vez que el equipo asegura que han estado trabajando juntos y en

100 F| equipo de USAER realiza informes de sus intervenciones y, en este caso, la profesora de
grupo de Dante alude a que esos trabajos que han integrado no corresponden a Dante o pertenecen a
trabajos que Dante a realizado en otro espacio terapéutico particular.
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realidad no lo hacen. Este hecho suscitd que la Psicologa informara a otra
profesora de grupo lo sucedido, cuestion que molestd mas a la profesora de
Dante. Al respecto comenta que ha hablado con la mama de Dante y le
confirmoé que no ha sido requerida o atendida por el equipo de USAER, por
tal motivo, le indicé a la madre de Dante que lo mejor seria no enviarles
evidencia de lo trabajado en las terapias que estan llevando a cabo por la

tardel®!

ya que sospecha que estas pudieron haber sido utilizadas para el
informe de trabajo que el equipo de USAER tiene que realizar para dar
cuenta de su trabajo durante el ciclo escolar (Diario de campo, 23 de mayo
de 2023).

Una vez mas, el que “lo vean como un tonto”, nos evidencia el estigma que emana de las

interacciones con personal docente y de apoyo que ademas le provoca dominacion contra el

nifio con discapacidad, en este caso, frente a Dante. No obstante, Dante pone una clara

resistencia y confronta de manera firme la afirmacion que la Psicdloga, cuestionando -

aunque con miedo- dichas palabras.

Sumado a lo expuesto, la madre de Maria apunta a que las violencias por parte de
los pares y la comunidad educativa en general no sélo son situaciones que ocurren en la
escuela, al convivir con los comparieros fuera de las aulas se extrapolan una serie de
condiciones y circunstancias de menosprecio social por su parte, asi lo dio a conocer:

Respecto de los comparieros sefiala que ha tenido diversos problemas con

ellos ya que ejercen bullying a Maria, incluso en otros espacios compartidos

fuera del aula. Por ejemplo, recientemente acudié a la fiesta de una

101 Dante y Camilo acuden a trabajo psicopedagégico por las tardes en un centro para mejorar y
estimular las diferentes areas de aprendizaje.
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compariera y se burlaron de ella al jugar a la botella, ya que le ensefiaron a
realizar un saludo que alude a las personas lesbianas. También se ha
percatado de actos de rechazo, en este caso me mostré una fotografia de
dicha fiesta en la cual ninguna compariera abrazé a Maria (mientras el resto
si lo hacian entre si), por el contrario, se posicionaron y Maria quedo
excluida del grupo. Recordando esta situacion, la madre de Maria sefialo
que, en una ocasion anterior en una fiesta llevada a cabo en un local, a Maria
se le violentd de una forma que describe como muy cruel e irrespetuosa,
incluso por parte de padres y madres de familia. Describe que como Maria
no ve bien y tiene estrabismo, al payaso infantil le parecio que seria gracioso
hacer una broma de ella en la cual le daba a comer un objeto en forma de
popo6, motivo por el cual todos reian hasta que ella fue por Maria y una
madre de familia intervino al payaso, sefialandole la situacion vergonzosa.
Posterior a dicho encuentro, los compafieros le llamaban “la come cerote’%2,
Situacion que la ha mantenido indignada sélo de recordar y es por ese tipo
de situaciones que no le gusta llevar a Maria a estos encuentros, pues suele

ser objeto de burla, sin embargo, también considera necesaria la

socializacion con sus pares (Diario de campo, 25 de mayo de 2023).

Como observamos, el medio circundante de estas nifias y nifios de acuerdo con las

narrativas producidas por las madres y planta docente plantea escenarios que ponen en

cuestionamiento el actuar de las escuelas frente a este menosprecio que pocas veces se

evidencia. Por lo documentado en campo las situaciones suscitadas entre pares, pero, sobre

todo, de adultos hacia nifias/os deben llegar a un “grado” o escala que a nivel subjetivo les
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trastoque a las madres y padres. Por ejemplo, la madre de Mercedes con lo suscitado con la
profesora de inglés, la madre de Juan con la profesora de grupo y directiva del preescolar y
la madre de Maria al ser incitada por la comunidad educativa a denunciar el rechazo de
Maria en la escuela primaria.

En cuanto a la planta docente identificamos pese a lo narrado por la profesora de Dante que
en su mayoria sostienen cddigos internos implicitos que conllevan a la proteccion y
ocultamiento de sucesos que los pongan en riesgo, en este caso, aquellos relacionados con
la violencia. Por este motivo me gustaria agregar dos expresiones dadas fuera del encuentro
formal con la planta docente. La primera relacionada con un docente de grupo que frente al
caso de una estudiante con discapacidad de su aula expresé que -desde su punto de vista- la
nifia no deberia acudir a la escuela porque “esta jodida, estd madreada”, refiriéndose a su
discapacidad. La segunda, correspondiente a la interaccion sostenida con un profesor de
USAER quien expresaba lo dificil que resulta trabajar con tanta poblacién de nifias y nifios
con alguna condicion, especialmente aquellos con alguna discapacidad, pues, cito sus
palabras: “me toco bailar con la mas fea”.

Ademas, en encuentros sostenidos durante los Consejos Técnicos Escolares se
hacian visibles las barreras actitudinales que abundan dentro de la comunidad de
maestras/os, por ejemplo, al poner resistencia y tonos de burla a nuevos lineamientos de
actuacion en casos de NNA con discapacidad y poblacion neurodivergente. Entre estos
lineamientos se encuentran las conceptualizaciones que ya no son posibles de mantener
desde las escuelas como senalar al estudiantado como “discapacitados”, “raros”, “con
capacidades diferentes”, entre otros. También, se les ha sefialado que no deben emitirse
juicios o prediagnosticos a los padres y madres, pues eso genera un aumento en el miedo,

preocupacion e inseguridad de las familias. Por el contrario, de identificar indicadores que

201



requieran ser atendidos por un profesional, s6lo deben notificar la pertinencia de acudir con
un profesional. Al respecto no sélo las miradas inconformes se hacian presente, también
abundaban los comentarios como “ya no se les puede decir nada”, lo cual da cuenta de la
resistencia que este transito supone y continta gestandose en las escuelas.

5.5 Experiencia de violencias: de las comunidades o barrios
A pesar de que nuestra investigacion se ha centrado en el analisis del espacio escolar y las
interacciones al interior de este, consideramos importante dar cuenta de los referentes
externos con los que cuentan los estudiantes con discapacidad y su red de apoyo. Esto
debido a las pocas posibilidades de accidén que tienen en el &mbito correspondiente a la
comunidad o los barrios en los que viven. Por consiguiente, destacamos que las
convivencias externas de los mismos son restringidas debido por al menos dos cuestiones
relevantes: la primera corresponde a la ubicacion geogréafica que a su vez-de acuerdo con el
relato de las madres y padres- permea en dos sentidos: 1) la inseguridad del espacio
fisico!® y 2) la inseguridad en la convivencia vecinal debido a variables que ponen en
riesgo la vida de sus hijos/as.

En este sentido, la mayoria de las familias participantes consideran vivir en barrios
conflictivos que son inseguros para sus hijas/os, motivo por el cual no conviven con
vecinos, pues eso podria ademas traer problemas consigo debido a las condiciones
circundantes. Al respecto las madres mencionan que los nifios que suelen salir a jugar a la
calle son pocos, ademas consideran que sus padres no los supervisan y se la pueden pasar
todo el tiempo en la calle. Motivo por el cual comentan que dichos nifios suelen convivir en
un ambiente mas adulto que infantil, encontrandose en un entorno que les permite tener

acceso a otro tipo de vivencias. Por ejemplo, se habla sobre consumo y venta de sustancias

103 En cuanto al transito.
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entre vecinos, por ejemplo, la madre de Diego menciono que en su casa no los deja acudir

asi sea a la tienda por mas cerca que se encuentre de casa. Como sefiala:
yo siempre estoy ahi con ellos, pero yo siempre estoy ahi con ellos al
pendiente de ellos, mi esposo tiene en la misma casa la carpinteria y siempre
estamos encerrados pues y cuando llegamos a salir pues salimos en bola
todos juntos porque la calle como dice ella no se presta, hay mucho
malandrin por ahi, en la otra esquina estd un tiradero ahi con maquinitas
disfrazado pues, entonces ni a la tienda (Mama de Diego, GF, 19 de mayo de
2023).

Entre otras cuestiones se encuentra la nula posibilidad de convivencia con vecinos de su

misma edad, al respecto la madre de Cristian comenta:
no hay como que mucho, aparte la calle por donde yo vivo es muy
transitada: camiones y o sea es la Mazatan!®* o sea los carros pasan en
friegal® y no es como que aparte también como yo siempre he trabajado y
€1'% pues también entonces siempre “cierren la puerta, entreténganse aqui

ustedes solos, en la TV o en internet o a hacer tareas o una actividad algo”.

Lo importante es que hagan algo no sé entretenerlos para que no se salgan.

Entonces el tiempo que estan afuera es porgue o €l los saca a pasearlos o yo,

pero ahi en el barrio no (Mama de Cristian, GF, 19 de mayo de 2023).

O en el caso de Aaron, cuya madre menciona que a pesar de que hay nifios de su

edad, evita que su nifio no se relacione con ellos: “ahi si hay muchos nifios de su edad, pero

104 Calle por donde viven.
105 Rapido.
106 E] papa del nifio, expareja.
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yo al nifio no lo saco con esos nifios porque la verdad son muy pesados, son muy
malhablados y Aaron pues no dice ninguna groseria ;no? No es grosero pues” (Mama de
Aaron, GF, 19 de mayo de 2023). Sumado a esta situacion, Aaron suele pasar mas tiempo
con su abuela, ya que es ella quien ejerce los cuidados cuando su mama se encuentra

trabajando.

Al respecto, la madre de Juan tiene una experiencia similar, ya que en su barrio impera la
inseguridad entre los mismos vecinos y, ademas, pasa el menor tiempo posible debido a que
sus padres le ayudan con la atencion a sus hijos debido a su trabajo de estilista, pues ha sido
su papa quien le construyd un salén ahi mismo:
yo alld no salgo alla en la casa (...) y pues como no me la llevo, yo me la
llevo aqui con mi mami porque como ahi trabajo pues cuando tengo trabajo
y pues mis vueltas son para el CRIT y todo. Pobrecita mi mami ahi me la
llevo, ahi hacemos comida y asi y cuando llego a la casa llego haciendo lo
que tengo que hacer en la casa
J: ¢no salen los nifios alla?
Mama de Juan: no, ni la nifia, aparte no me gusta porque si estd muy
inseguro para alla, o sea, bicentenario, no me gusta que la nifia ahi
J: ¢es nuevo el barrio no?
Mama de Juan: si pero si hay mucho vago, por ejemplo, enseguida invaden,
estan invadiendo y viven unos asi medio cholones y un fulano a veces se la
lleva hasta fumando marihuana ahi enfrente, no me gusta pues. Y ahi con mi
mami (...) esta ahi a un lado de los jardines, son pues ya gente grande (Mama

de Juan, GF, 19 de mayo de 2023).
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En este caso, Juan pasa mayor tiempo en el centro de atencién CRIT que en la escuela, y es
en este espacio en donde ha logrado establecer amistades, de acuerdo con lo narrado por su
madre, pese a este panorama, el tiempo que pasan en casa de los abuelos es aprovechado
para establecer relaciones con un par de vecinos en este barrio:
aqui en la escuela Juanito baila trompos, todavia lo avienta el trompo y todos
ahi en la casa “ay cuando ya no pueda” (afligida)... todavia baila el trompo,
le encanta. Ahi en mi casa hay muchos nifios y mi papi lo saca y juegan a los
trompos y andaba muy entusiasmado porque vio que habia nifios que
jugaban con su trompo aqui en la escuela y se quiso traer su trompo, nadie lo
peld y €l dice “ni me pelan” o sea, pero yo sé que por ejemplo hay muchos
nifios que tienen los mismos gustos que él que dices o sea, el Juanito es un
nifio bien vivo, hasta bien adelantado bien listo para unas cosas le digo y
para otras no, pero lo que pasa que muchas veces los mismos otros nifios no
le abren o lo quieren tratar como y a €l no le gusta, lo quieren tratar como
que “ay” (tono de lastima)
Mama de Aaron: o “¢l no lo puede hacer”
Mama de Juan: jsi ajd! y al nifio no le gusta; por ejemplo, a mi mami “ay mi
cuchi cuchi” que le hace al Juanito y “ay nana” o sea, él ya esta
evolucionando ya como un nifio en la adolescencia porque mentalmente esta
bien. Por ejemplo, con ese nifio que si platica mucho es el Desiderio que va a
cumplir 15 afios, ifijate va a cumplir 15 afios! (sorprendida)
J: ctiene la misma condicion?
Mama de Juan: aja, el nifio va a la secundaria y todo y platican y estan

platicando y yo los veo y digo yo, muchas veces los demas no se dan la
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oportunidad de conocerlos, los quieren tratar como “ah los enfermos” (tono

de desahucio) y no, ellos también pueden aportar mucho, divertirse igual, o

sea

Mama de Cristian: el nifio de ella batalla para la aceptacion o involucrarse

con los demas nifios en cuestiones de juego, aunque lo puede hacer ¢por

qué? Porque los nifios ven

Mama de Juan: ya lo ven asi y no se acercan a lo mejor porque no saben

cdmo acercarse, no saben como tratarlo y ya ahi ya esta la primera (Mama de

Juan, GF, 19 de mayo de 2023).
La realidad es que estas nifias y nifios tienen muy pocos espacios de esparcimiento, en
general, conviven mayormente en casa Yy escuela, a excepcion de Juan, quien acude cada
semana al CRIT y como sefiala su madre, pasa mas tiempo en dicho espacio que en la
escuela. En este sentido, los participantes se ven condicionados y limitados de alguna
manera a permanecer en espacios particulares y rutinarios, especialmente porque sus
madres tienen actividades diversas (ademéas de los cuidados) y constantemente estan
priorizando la economia para mejorar la calidad de su salud. En este sentido, es menester
mencionar que, entre los tiempos ajustados, el poco y nulo auspicio en las tareas del
cuidado que implica para con sus hijas/os y la falta de apoyo econdémico, las madres y
padres no tienen opcidon. Por tal motivo, se ven obligados incluso a vivir en comunidades y
barrios que son ademas peligrosos para la convivencia y el esparcimiento.

No obstante, hay otras variables involucradas, ademas del considerar a los barrios

como peligrosos o “no aptos” para la convivencia. Al respecto, las narrativas dan cuenta de
las barreras actitudinales que se expresan en estos escenarios, ya que hay nifias y nifios que

como respuesta ejecutan actos de menosprecio hacia sus hijas/os y no se permiten socializar
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con ellos, lo cual da cuenta del capacitismo inmerso en los diferentes espacios y que tanto
dafo causa a los NNA con discapacidad y sus familias. Esto va limitando las posibilidades
de ocio y esparcimiento con los que cuentan estas nifias y nifios, tensando el lugar que
ocupan en el ambito social-comunitario. Todo ello puede comprometer y resultar
desfavorable en sus procesos de socializacion y las formas de asumirse al “no encajar” en

los distintos espacios.
Capitulo VI. Consideraciones Finales

A lo largo de esta investigacion hemos tratado de comprender las formas en que se
desarrollan violencias contra NNA con discapacidad desde las escuelas y cdmo estos se
constituyen. Para ello, ha sido fundamental tomar de referencia el contexto historico, social
y cultural que, aunque de manera limitada por los propdsitos que se persiguen, hemos
tratado de poner en mesa de discusion. Mediante éste hemos observado que los codigos
socioculturales predominantes -y con ello la estigmatizacion hacia el colectivo de personas
con discapacidad- ocupan un lugar relevante que les moviliza tanto a ellos como a sus
familias.

Pese a que la muestra de este estudio puede considerarse “pequefia”’®’ y por tanto,
no debemos generalizar dichas experiencias, este ejercicio investigativo da cuenta como
desde dos espacios escolares distintos prevalece el capacitismo implicito y explicito (y con
ello diferentes violencias) generado dentro de las interacciones cotidianas de estas nifias y
nifos que, aunque para gran parte de la comunidad educativa (especialmente adultos) pasa
“desapercibido” 0 suele ser justificado y minimizado, es lo que ha suscitado en ellas y ellos

una serie de comportamientos que limitan sus posibilidades de accion. Todo ello resulta de

107 Sin embargo, para la investigacion cualitativa ninguna muestra es considerada “pequefia” o
asunto menor.
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suma relevancia porque, ademas, dichos espacios son identificados como “inclusivos” para
este colectivo, lo que conlleva a la reflexién del transito que supone la escuela misma para
esta poblacion.
Analizar las experiencias sostenidas por nifias y nifios implica posicionarlos -como lo
hemos sefialado- como agentes, y es entonces que nos permitimos acceder a sus
sentipensares al respecto. De esta manera, consideramos que su experiencia en tanto PCD
resulta fundamental en como se va construyendo y tejiendo su relacion con el mundo,
especialmente porque han transitado por momentos que han comprometido -ademas de su
sentir y pensar- su actuar. Algunos ejemplos que resultan claros en este sentido: el
comportamiento que gira en torno a conductas de aislamiento, silencios o “timidez”
prolongada, actos de verglienza y, en uno de los casos, intentos de suicidio, lo cual a su vez
ha generado en dos de los participantes un interés genuino en el tema de la discriminacion.

A lo largo de este recorrido hemos documentado como estas nifias y nifios
comienzan su trayectoria de vida desde el entramado social que la discapacidad supone. Ya
lo observamos en la categoria de violencia institucional y dentro de la cual
indiscutiblemente permea una violencia obstétrica que ha marcado significativamente las
experiencias de las familias. Todo ello nos permitié dar cuenta de escenas (y escenarios)
tan claras en donde opera la biopolitica. Esta herramienta tedrica que consideramos ha sido
poderosa en tanto ha vislumbrado una problematica sutilmente camuflada y, en ocasiones
normalizada por la sociedad. Al respecto, consideramos que es el primer contacto que nifias
y nifios, a través de sus madres, tienen con la violencia.

La sociedad de normalizacion ha imperado en las précticas y supuestos médicos con
respecto al colectivo de personas con discapacidad, de ahi que estos “cuerpos” sean

presentados como “defectuosos” e “indeseables” por el personal médico, derivando en
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discursos y posibilidades, en algunos casos, de eliminacion del “problema” mediante
sugerencias de interrupcion del embarazo. No s6lo esto, sino también las limitaciones
previas que el imaginario del personal de salud pone de manifiesto especialmente a las
madres, conllevando de manera sesgada a la imposibilidad de vida y “funcionamiento” de
estas nifias y nifos.

De acuerdo con los pardmetros normativos, los médicos en ocasiones como las expuestas
en el presente documento, asocian directamente la discapacidad con “incapacidad” de los
individuos para su “funcionamiento” en las diferentes areas, en algunos casos con énfasis
en el desarrollo intelectual, anteponiendo la discapacidad por encima de cualquier cosa. De
esta manera las familias se encuentran en tension y angustia ante las aparentes pocas
probabilidades de que su hija/o pueda continuar la vida, imposibilitando en algunos casos la
“independencia” o ‘“autonomia” como sujetos. Todo ello en menor o mayor medida,
organiza la vida de estas familias, de ahi que conlleve procesos de sobreproteccion y
dependencia.

Aunque el escenario médico es fundamental y una linea continua en la vida de estas
nifias y nifios, la escuela es igualmente un escenario que hace posible extrapolar este bagaje
biomédico y hegemonico de la discapacidad. Desde la propia lectura que conlleva el
proceso de ensefianza-aprendizaje es posible establecer un dialogo cercano con estos
parametros normativos que producen la representacion del colectivo de personas con

discapacidad en tanto “especiales”%

0 “diferentes” y de acuerdo con lo narrado por la
planta docente, supone un “reto” que habran de asumir en las escuelas. Desde estas miradas
se van gestando violencias psicoldgicas y en ocasiones fisicas directas contra nifias y nifios

con discapacidad.

108 De ahi que sigan en uso estas concepciones en las propias USAER vy listas de cotejo escolares.

209



Este sistema de creencias y actuacion por parte de dichos actores ha repercutido en el
desempefio académico y la socializacion de estas nifias y nifios dentro y fuera de la escuela,
ademas de generar en su red de apoyo una constante preocupacién que no suele ser
identificada o abordada desde estos espacios. Estas nifias y nifios son asimismo rebasados
por esta discriminacién compuesta en funcion no sélo de su discapacidad, sino también de
su etapa de vida. Como resultado, hay una doble infantilizacién, posicionandolos como
inferiores y desdibujando sus sentipensares.

Es un hecho que las barreras y desigualdades estructurales son una realidad para
ellos y sus familias: desde la negacion a la vida propiamente mediante estas posibilidades
médicas, posteriormente el acceso a las instituciones y apoyos econdémicos
gubernamentales que a veces resulta nulo, el escaso (o inexistente) intercambio que existe
dentro de las instituciones para atenderles y la poca empatia generada desde alli,
implicando para estas familias una mayor carga de cuidados y responsabilidades que los
trastoca de formas a veces desconocidas, tal como lo fue para la madre de Maria y la propia
Maria al tener ideaciones e intentos suicidas respectivamente. Al igual que estas barreras
estructurales, las actitudinales son una constante en los diferentes ambitos de la vida de
estas nifias y nifios. Ya lo observamos mediante las distintas narrativas de los participantes
y, por tanto, la urgente necesidad de concientizar a la comunidad educativa al respecto,
siendo insuficientes los discursos oficiales y los recursos destinados para esta labor.

Dar cuenta de ello nos ha permitido al mismo tiempo visibilizar la capacidad de
agencia de estas nifias y nifios (en unos mas que en otros) en tanto no son meramente
receptores pasivos de las interacciones, conforman, aunque de manera limitada, su contra
respuesta y con ello se plantean cuestionamientos y elaboraciones basadas en la resistencia

a estas formas predominantes de ser en sociedad. De esta manera hemos resaltado las
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estrategias compartidas por ellos mismos, mediante las cuales imperan el control de la
informacidn, el enmascaramiento (Goffman, 1963) pero a su vez, la confrontacion directa
que llevan a cabo para cuidarse a si mismos.
Un elemento por observar y destacar es también la formacién del profesorado. De los 11
profesores entrevistados, so6lo una maestra cuenta con formacion en educacion especial.
Ademas, en su mayoria, llevan mas de la mitad del tiempo trabajado sin tener estudiantes
con discapacidad. /Qué nos invita a reflexionar? Desde nuestra lectura hay por lo menos
tres implicaciones: la primera, correspondiente a la falta de oportunidades que pudiera
darse en el contexto de formacion del profesorado, teniendo como factor interviniente los
pocos accesos a becas de formacion. La segunda, correspondiente a la posible falta de
interés de los profesores por su formacion posterior al pregrado, sin embargo, es una
constante en su discurso el sefialar que no estan preparados y formados para atender a NNA
con discapacidad o alguna neurodivergencia, ademas de apuntar a que las capacitaciones
generadas desde la Secretaria o el gremio educativo dejan mucho que desear'®. La tercera
corresponde a las barreras actitudinales y el capacitismo implicito que llevan consigo en la
practica docente. Durante las interacciones sostenidas tanto ellos como la directiva de la
escuela EP1 sefialaron que habia profesores que rechazaban o habian rechazado en su
momento el trabajo con NNA con discapacidad por las razones antes mencionadas: falta de
preparacion, miedo o simplemente, desinterés.

En mas de una ocasion la planta docente ha sefialado que de pronto las escuelas
regulares parecen Centros de Atencion Mdltiple, lo cual implicitamente nos lleva a pensar

en ese orden capacitista de las cosas, sin excepcion, en donde permanece la idea de que los

109 Como sefiala la directiva de la EP1: “la capacitacion a los docentes, pero la capacitacion de
verdad, no esa donde viene alguien a leerte unas diapositivas y san se acabd, la capacitaciéon de
verdad y el seguimiento permanente” (Directiva EP1, 28 de junio de 2023).
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estudiantes con discapacidad deberian continuar en escuelas especiales y no en escuelas
regulares. Otro punto que destacar es que refieren que como planta docente ya no se les
retribuye el trabajo con esta poblacidn, ya que afios atrds contaban con un incentivo
econdémico, ademas de disminuir el alumnado por tener un estudiante con discapacidad (o
mas) en el aula, ya que se partia de la premisa de que tener un estudiante con discapacidad
era equiparable a un promedio de 5 nifios aproximadamente, como destaca una de las
profesoras: “un tiempo era un nifio con discapacidad te valia como si tuvieras 5 mas porque
pues te restaban la cantidad de alumnos y ahorita no, o sea, tienes 30 y ahi te van 3 con
discapacidad pues ya” (Maestra de grupo, GF, 14 de julio de 2023). Al no ser asi en la
actualidad, no motiva el trabajo con ellas y ellos de la misma manera, mas bien agrega
carga ante su falta de competencias pedagdgicas.

Lo anterior nos confirma la hipdtesis planteada acerca de las interacciones gestadas en el
espacio escolar, en donde confluyen procesos de exclusion y violencias hacia y contra ellas
y ellos, independientemente de la sutileza y el matiz que conlleve. Hay, ademas, una
biopolitica ambivalente que nos muestra las dos caras de la moneda: por un lado, nos
proporciona a nivel discursivo un signo positivo de avance hacia lo “politicamente
correcto” asi como las formas y concepciones de la discapacidad y con ello a la eliminacion
de las barreras. Reflejandose no sélo en la aceptacion del estudiantado en condicion de
discapacidad, sino también en la promocién de sus derechos y participacion. No obstante,
por otro lado, a nivel préctico, cotidianamente nos encontramos con el aspecto violento
como mediador de las interacciones expresado desde el capacitismo, exclusion y aversion
contra este colectivo, sea explicito o no. Por ejemplo, mediante burlas, insultos y forcejeos

ya sea por parte de pares o por parte del personal docente.
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Esto resulta en un gran ejemplo para cuestionar (nos) lo que como sociedad seguimos
generando para con el colectivo de PCD, estos mecanismos de accion que guian y en
algunos casos determinan su vida. Debemos tratar de comprender que la historia marcada
para con este colectivo como vemos no necesariamente desaparece al paso del tiempo,
aunque si se transforma, de ahi que sea fundamental comenzar a visibilizar estas violencias
presentes y las consecuencias que trae consigo. Para ello es necesario amplificar sus voces
desde la academia que, como observamos, resulta sumamente poderoso y enriquecedor,
pero también desde el quehacer politico y comunitario; de esta manera nos aproximaremaos
mas cercanamente con ellas y ellos.

Limitaciones de la investigacion

Como toda investigacion y dada la naturaleza de esta misma, las limitaciones han
sido una constante. En este sentido, es importante reiterar que, dado los tiempos que
permite un trabajo de maestria la muestra de este estudio se remite a dos espacios escolares
Yy, por tanto, a la colaboracién puntual principalmente con estudiantes con discapacidad, sus
madres, en algunos casos padres y personal docente y directivo. Por tanto, se ha excluido el
resto de la comunidad educativa conformado por estudiantes sin discapacidad, asi como sus
madres y padres.

Otro aspecto que consideramos importante en esta investigacion pero que no ha sido
expuesto directamente por los objetivos propuestos y del cual proponemos continuar
indagando, es la relacidn existente entre el rol de madres cuidadoras y el género porque,
indiscutiblemente, se ven permeadas por esta légica de mujer=madre, mujer=cuidadora,
con especial énfasis al contar con un nifio/a con discapacidad, que organiza su vida. Con
ello, la mayoria de las madres participantes han develado las relaciones de desigualdad de

las cuales son sujetas, comenzando por el abandono de sus parejas/padres de sus hijas/os y
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conllevando con ello la dedicacion exclusiva en los cuidados. La realidad es que tanto la
violencia obstétrica como la labor de cuidados y su relacion con el género revelan parte de
los discursos y concepciones producidas alrededor de la discapacidad en relacion con la
violencia que, ademas, se amparan en el orden normativo-hegemanico que asi mismo sienta
las bases de su constitucion como madres y sujetas cuidadoras.
Por ultimo, es necesario sefialar que la planta docente sostuvo limitaciones importantes en
nuestras interacciones que dificultaron la ampliacidn desde sus narrativas, sobre todo frente
a la entrevista grupal que contaba con grabadora de audio, ya que los cddigos sociales
implicitos que como escuela mantienen se encuentran profundamente arraigados. De esta
manera, su discurso distaba en ocasiones de lo que en encuentros informales se conversaba
0 intimidaba su participacion. Asimismo, con respecto al equipo de USAER, en ambas
escuelas mi presencia fue motivo de desconfianza mayormente, sobre todo al observarme
en encuentros con las madres y/o padres. Pese a que estos aspectos se trataron de disminuir,
imperaron durante el proceso, lo cual me hace cuestionar las formas mediante las cuales
intenté directamente abordarlos, pero también de como la escuela continda siendo un
espacio poco amigable a este tipo de investigaciones que desean mostrar la otra cara de la
moneda, en este caso, las violencias (re) producidas desde el espacio escolar.
Recomendaciones y trabajo a futuro

Algunas recomendaciones a nivel investigativo son: en primer lugar, ampliar los
participantes o informantes, en nuestro caso se priorizé a los estudiantes con discapacidad,
pero seria sumamente interesante contar con la participacion de estudiantes sin
discapacidad con el objetivo de enriquecer el dialogo entre ambos. En segundo lugar,
continuar el trabajo con las madres en tanto cuidadoras, ya que a nivel investigativo es un

vacio importante que como hemos tratado de exponer, resulta fundamental. Y, en tercer
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lugar, aproximar en la medida de lo posible las investigaciones académicas sumando
vinculos y esfuerzos con instituciones publicas para que, de esta manera, la planta docente
y comunidad educativa en general, se posibilite de manera mas abierta a la colaboracion
con la academia.

A nivel politica publica se destaca el reciente acceso a becas'*® destinado para las personas
con discapacidad con la finalidad de que puedan tener acceso a diversas terapias. Ademas,
el congreso del Estado inaugurd el pasado diciembre de 2023 el primer parlamento de
personas con discapacidad en donde de acuerdo con la nota emitida desde esta misma
entidad, “las y los participantes expusieron sus ideas ante la mesa directiva. Los temas que
se abordaron fueron: infraestructura, proteccion civil, educacion, derecho sexual, laboral,
inclusion, vivienda, deporte inclusivo, cumplimiento de la ley, transporte y Centro de
Atencion Multiple Estatal (CAME)” (H. Congreso del Estado de Sonora, 2023).

No obstante, dichos avances nos reiteran la preocupacion que existe de avanzar en
materia legal y préactica, en donde se destaque la inclusidon como una via para acceder a
maultiples derechos que no se han consolidado para el colectivo. En este sentido y por los
propdsitos que aqui interesan, consideramos que el didlogo establecido desde esta iniciativa
parlamentaria tiene un vacio importante a destacar: las voces de las nifias, nifios y
adolescentes que tienen alguna discapacidad. En las fotografias emitidas en este encuentro
se aprecian principalmente adultos, algunos jovenes y un nifio, lo cual nos hace reflexionar
acerca de la importancia de avanzar en conjunto para establecer las necesidades particulares

de los estratos poblacionales diversos.

110 A través del programa de becaterapias del gobierno del Estado.
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A2

ELCOLEGIO

DE SONORA

Hermosillo, Sonora, marzo de 2023

Anexo |. Carta de consentimiento informado para participacion de padres, madres,
tutores y su (s) hijo/a (s)

Estimado (a) Sefor/Sefora:

La estudiante de maestria de EI Colegio de Sonora: Janneth Guadalupe Durazo Fimbres con
numero de expediente , esta realizando un proyecto de investigacion
acompariada y dirigida por la Dra. Nohora Constanza Nifio Vega, profesora investigadora
de este Colegio y adscrita al Observatorio de Investigacién con las Infancias. El objetivo
del estudio es documentar las experiencias de vida de nifias y nifios con discapacidad en sus
entornos en relacion con su discapacidad, motivo por el cual solicitamos su participacion y
autorizacion para la participacion de su (s) hijos/as en el mismo. Si usted y su (s) hijos (as)
aceptan participar en el estudio ocurrira lo siguiente:

e A usted en algin momento le solicitaremos junto con otros padres, madres, tutores,
la colaboracion para un grupo focal/entrevista grupal con una duracién aproximada
de un maximo de una hora y treinta minutos.

e Asu (s) hijos (as) se le solicitara en algin momento junto con otros estudiantes la
colaboracidn para un grupo focal con una duracion aproximada de una hora. De ser
seleccionado més adelante, en una entrevista individual con una duracion
aproximada de cuarenta y cinco minutos a una hora.

En ambos casos se propone desarrollar los encuentros dentro de un espacio del plantel
educativo. El dia y horario se procurara consultar con todos los participantes y la directora.
Estas mismas deberan ser grabadas (s6lo en audio y a la vista de los participantes) para
poder recopilar la informacion al momento de su analisis.

Ni usted ni su (s) hijos (as) recibiran un beneficio directo por su participacion en el estudio,
sin embargo, si usted acepta participar, estara colaborando tanto con el proceso de
investigacion como con el Observatorio de Investigacion con las Infancias. El cual tiene
como proposito amplificar las voces de nifias y nifios desde la academia, a través de
dialogos directos con ellas y ellos. En este sentido, sus participaciones coadyuvan al
entendimiento de los diferentes procesos que acompafian su desarrollo, brindando la
posibilidad de beneficiar en un futuro el financiamiento de proyectos que den seguimiento a
este trabajo, asi como fomentar el interés de educadores y grupos de trabajo por el
conocimiento de nifias, nifios, adolescentes, padres, madres, tutores y docentes en dicho
ambito.

226



Toda la informacion que usted nos proporcione para el estudio sera de caracter
estrictamente confidencial, sera utilizada Unicamente por el equipo de investigacion del
proyecto y no estaré disponible para ningln otro proposito. Usted y su (s) hijos (as)
quedarén identificados(as) con un codigo, nimero o nombre ficticio y no con su nombre.
Los resultados de este estudio seran publicados con fines cientificos, pero se presentaran de
tal manera que no podran ser identificados(as).

Si alguna de las preguntas les hace sentir incomodos (as) a usted o su (s) hijos (as) tienen
derecho de no responder. La participacion en este estudio es voluntaria, motivo por el cual
usted y su (s) hijos (as) estan en plena libertad de declinar su participacion en caso de que
asi lo decidan en cualquier momento. Su decision de participar o no participar no afectara
de ninguna manera la forma en como le tratan en la escuela.

Si usted tiene alguna pregunta, comentario o preocupacion con respecto a la investigacion,
por favor comuniquese con la investigadora responsable: Nohora Constanza Nifio Vega al
siguiente nimero de teléfono: 55 19 23 66 50 en un horario de 8:00 a.m. a 4:00 p.m. de
lunes a viernes.

Si usted acepta participar en el estudio y que su (s) hijo/a (s) participe también, le
entregaremos una copia de este documento que le pedimos sea tan amable de firmar.

Nombre completo, firma y quien autoriza (madre/padre/tutor)
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Anexo Il. Guia de entrevista individual para NNA

Datos Generales

¢ Qué edad tienes?

Estasen _ grado ;cierto? Vasa pasara____ grado

Cuéntame ¢ Tienes hermanos/as?, ¢cuantos? ¢ me quieres contar
acerca de ellos? ¢con cudl de ellos te llevas mejor?

¢Quiénes son las personas que viven contigo?

Experiencia de discapacidad

Me gustaria conocerte un poco mas, cuéntame quién es

Veo que utilizas (silla de ruedas, andadera/en los casos que aplique) para
desplazarte, ¢quieres contarme acerca de ello? En dado caso de que no utilice
algun aparato preguntar: ¢quieres contarme cudl es la discapacidad que tienes?
¢como te has enterado de tu discapacidad? ¢tu discapacidad comenzé de
pequefio o después? ;como te sientes con ello?

¢Hace cuanto tiempo lo tienes? ;sabes por qué lo utilizas? ¢qué significa para
ti?

Dime , ¢calguien te ha hablado sobre tu discapacidad? ;quién te ha
hablado acerca de ello? ¢qué te han dicho sobre ella?

¢podrias contarme cdmo se organiza tu familia frente a tus necesidades?
¢Qué has escuchado decir a la gente acerca de la discapacidad?

¢ Qué piensa o siente tu familia respecto a tu discapacidad?

¢ Qué piensas tU al respecto?

Violencia Institucional

Dime, ¢recuerdas haber ido a algun lugar para atenderte? ¢ qué recuerdos tienes
de ese lugar?

¢Recuerdas haber ido a algn hospital? ;como recuerdas ese momento?
¢quiénes te atendieron? ;co6mo se portaron contigo?

¢ Todavia vas a esos lugares? ;,como te tratan ahora?

Y dime ¢a qué edad comenzaste a ir a la escuela? ¢qué recuerdos tienes
de cuando eras pequefio e ibas a la escuela? ;te gustaba ir? ;qué te gustaba de
ir? ¢qué no te gustaba?

¢Como te sientes ahora que estas viniendo a la escuela? ¢como te tratan tus
compafieros? ;qué tal los maestros/as? ¢qué me dices de tu maestra/o? ;como
es tu relacion con ella? ¢y la directora, cémo es tu relacion con ella?

¢La escuela te ha ayudado a aprender algo? ¢ qué cosas has aprendido?

¢sabes? He conocido nifios/as que no se han sentido cdmodos en su escuela por
algunas situaciones. Entre ellas el que se burlen de ellos 0 hagan bromas acerca
de su aspecto, ¢alguna vez te ha sucedido? ;,como fue?

¢COmo podrian mejorar las escuelas para que nifios y nifias como t4 puedan
estudiar y se sientan cémodos?

Experiencia de violencias
(pares/familia/comunidad)

¢ Tus amigos van a la misma escuela que ti? ¢quiénes son tus amigos/as?
¢como te tratan?

¢Y en la escuela tienes amigos/as? ¢como te llevas con ellos? ¢y como te tratan
los compafieros/as aqui?

¢en tu barrio tienes amigos/as? ¢ quiénes son? ;como te llevas con ellos? ;cémo
te tratan?

(Qué tal tus vecinos? Cuéntame de ellos...

¢y qué es de tu familia? ;te gustaria contarme acerca de tu familia? ;cémo te
llevas con ellos?

¢Qué crees que podemos hacer para que nifios y nifias como tu puedan convivir
con nifos y nifias que no tienen discapacidad?
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Anexo 1. Guia de entrevista individual para madres/padres/tutores

Datos Generales

(cuantos hijos/as tiene?
Estado civil
Trabaja

Experiencia de discapacidad

¢Como recuerda que fue el momento en el cual se le informa el
diagnostico de su hijo/a? (quién lo proporciond, como fue la atencién
recibida, reacciones por parte de la persona que informd y su reaccion
personal, asi como de la familia inmediata: hermanos/as, papa, etc.)
¢Qué ha implicado para su vida y su persona el ser una madre cuidadora
de una PCD?

¢Como fue recibida la noticia dentro del ambito familiar?

¢ Qué tipo de situaciones atraviesan las personas cuidadoras de PCD?

En caso de que mencione algun tipo de sufrimiento o sentir socialmente
negativo al vivir dicha situacion preguntar ;Como vino ese sentimiento?
¢de donde cree que se origina ese sentir (0 pensar/actuar)? y
posteriormente, ; Como se refleja esa experiencia? (queé es lo que, en este
caso, una madre hace o deja de hacer, por €j.)

¢han experimentado actos de discriminacion?

¢alguna vez han sido o se han sentido excluidos de algun espacio? ;Cémo
ha sido esa experiencia?

¢Cbémo reaccionan los nifios en estas circunstancias? ;Qué comentarios
hacen los nifios de eso que viven?

Violencia Institucional

¢con qué instituciones se han relacionado para atender a su hijo/a? ;Cémo
se ha sentido en esas instituciones?

¢Como ha sido su experiencia (CRIT, CREE, ETC.)? ;qué situaciones
dificiles han vivido (ellay el hijo/a) en esa experiencia? ;Qué piensa de
esas situaciones? ;Como reaccionan los nifios en estas circunstancias?
¢Qué comentarios hacen los nifios de eso que viven?

¢su hijo/a ha estado en CAM alguna vez? De ser asi, ;Como describiria
esa experiencia? ¢conoce familias o madres cuidadoras que han optado
por un CAM? ¢Por qué las personas podrian optar por llevar a sus hijos/as
a un CAM? ;cudles serian las razones? En caso de que hayan tenido
experiencia en CAM: ¢Cdémo es la atencién en los CAM?

Desde su experiencia, (Cémo es la atencion en materia educativa en las
escuelas regulares? ;Coémo suele ser? ;Qué ha visto o vivido?

Experiencia de violencias
(pares/familia/comunidad)

¢Cuales son las experiencias que tienen como familia de un nifio con
discapacidad? ;Como les ha modificado la vida, la relacién con los
padres, madres, hermanos, familia en general a las PCD y sus cuidadores?
¢ Qué reacciones tienen a nivel familiar?

¢ Qué sucede en el barrio, con los vecinos? ;Qué reacciones tienen ellos?
¢Cémo reaccionan los nifios en estas circunstancias? ;Qué comentarios
hacen los nifios de eso que viven?

¢Qué le diria al gobierno y a las escuelas sobre como seria una atencion
adecuada para su hijo/a?
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Anexo 1V. Guia de grupo focal con madres, padres y/o tutores con base en las
categorias propuestas

1. Bloque |

1.1 La moderadora se presenta y da a conocer el objetivo de dicho encuentro. Posteriormente
solicita a las participantes compartan su rol como cuidador/a especificando el diagnéstico que el
estudiante presenta, cuando pudieron tenerlo (antes del nacimiento, durante o después) y si fue
congeénita o adquirida y como recuerdan ese momento. Es decir, sus reacciones, sentires, pensares.
1.2 Antes de comenzar con las preguntas para abordar en nuestro encuentro, me gustaria que
colocaramos en estas cartulinas''! lo que se nos viene a la mente cuando hay un diagnéstico de
discapacidad se nos presenta. ;Qué palabra/s se le viene a la mente cuando se trata de PCD?

1.2.1 Posteriormente me gustaria que reflexionemos sobre algunas de las palabras escritas, por
ejemplo, tratando de identificar qué significa esa palabra (si es culpa, ¢qué es la culpa? Sentimiento.
Pero pueden ser acciones)

1.2.2 En caso de que se mencione estigma, 0, aunque no lo hagan, preguntar cémo se han sentido
y qué han hecho al respecto. ¢Alguna gusta compartir su experiencia? O ¢por qué esos
sentimientos? ¢;como le llaman ustedes a esa palabra? (en caso de que se mencione la
discriminacion, ¢por qué le llaman discriminacion?

1.3 ¢COmo es su vida al ser cuidadora de una PCD?

1.4 ¢ qué estrategias o como reaccionan los nifios en estas circunstancias? ¢cémo son las formas,
qué comentarios hacen los nifios de eso que viven? ¢las familias qué reacciones tienen?

*Si mencionan actos de violencia, preguntar qué actores y poner en la cartulina igualmente.

2. Bloque 1l

2.1 En algunos casos madres o padres han manifestado recibir atencion por algin CAM antes
de ingresar a la escuela regular a su hijo/a, ¢;como es la ruta de atencion del CAM hacia la escuela
regular? ;como describen esa experiencia?

2.2 ¢Con gue otras instituciones ustedes tienen que relacionarse para atender a sus nifios y
nifias? PAnganlo en una tarjeta: salud, etc. ¢quién quiere contarnos como ha sido su experiencia ahi?
Jquién nos quiere contar qué situaciones dificiles han vivido en esa experiencia? ;cémo se han
sentido ustedes? ¢qué piensan acerca de esas situaciones?

2.3 Desde la experiencia que ustedes tienen o de otros, ;como es la experiencia de atencién en
materia educativa en las escuelas? ;como suele ser? ;qué han visto, qué han vivido?

2.4 ¢Por qué las personas podrian optar por llevar a sus hijos a un CAM? ;cudles serian las
razones?

2.5 ¢qué estrategias o como reaccionan los nifios en estas circunstancias? ,cémo son las formas,
gué comentarios hacen los nifios de eso que viven? ¢las familias qué reacciones tienen?

3. Bloque Il1

31 ¢Cuéles son las experiencias que tienen las familias que tienen nifios con discapacidad?
¢como les modifica la vida, la relacion con los padres, madres, hermanos, familia en general?

3.2 ¢ Como es con los vecinos, qué sucedera con ellos?

3.3 ¢Qué sucede con los pares? ¢los comparfieros de escuela o de otros ambitos como el
deporte?

3.4 ¢Qué estrategias 0 como reaccionan los nifios en estas circunstancias? ;cémo son las
formas, qué comentarios hacen los nifios de eso que viven? ¢las familias qué reacciones tienen?

35 Mostrar PP y conocer opiniones ;conocen gente a la que les ha pasado esto? ;Qué opinan?
¢qué le dirias al gobierno y qué le dirias a la escuela sobre como seria una atencion adecuada para
sus hijos?

111 Estas mismas estaran colocadas en un espacio visible para el grupo y preferentemente en la
pared.

230



Anexo V. Guia de entrevista directiva

Agradezco la oportunidad que me ha dado en este tiempo para desarrollar mi trabajo en la escuela,
ha sido muy importante la contribucién de la comunidad educativa para poder trabajar en conjunto
y lograr los objetivos que se propone esta investigacion. La informacidn es utilizada Unica y
exclusivamente para dichos propdésitos y si asi lo desea, puede retirar su participacion en cualquier
momento. Le pido también que, si en algin momento se llega a sentir incbmoda con alguna de las
preguntas o requiere sea reformulada me lo haga saber.

Datos Generales

Me gustaria conocer su trayectoria como docente, su formacion y afios de experiencia en el rubro
académico.

Preguntas Guia

1. Antes de llegar al puesto directivo, ¢usted tuvo relacion con estudiantes con discapacidad?
¢como fue dicha experiencia?

2. ¢Qué cambios le ha implicado al ser directiva de la escuela y en su trabajo con estudiantes
con discapacidad?

3. ¢Qué piensa de que nifias y nifios con discapacidad asistan a las escuelas regulares?

4, ¢Como considera que se ha realizado el proceso de inclusion de estudiantes con
discapacidad?

5. ¢Qué cambios han hecho como institucion para poder atender a nifias y nifios con
discapacidad?

6. ¢Cémo ha sido el recibimiento de la planta docente con respecto al ingreso de estos
estudiantes? ¢ Qué retos supone desde el ambito escolar?

7. ¢Como se organizan frente a las necesidades de estos nifios y nifias? ¢Cuales son los
elementos con los que debe contar la escuela para poder atender a estos estudiantes?

8. ¢Coémo es la relacion con el nifio/a y su familia? ;Qué retos ha podido visualizar en las
familias? ;Como es el apoyo de las familias en este sentido?

9. ¢Coémo es la relacién entre estudiantes sin discapacidad con estudiantes con discapacidad?
¢Han identificado situaciones entre los pares que vulneren a estos nifios y nifias? De ser el caso,
¢Cuales? ;Cémo han afrontado esta situacion?

10. &4COmo es la relacion que se establece desde la direccion con el equipo de USAER? ;Cuéles
son las diferencias entre una escuela que no tiene USAER a una que cuente con dicho apoyo?
¢COmo ha sido su experiencia en escuelas que cuentan con USAER?
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Anexo VI. Guia de grupo focal con maestras/os

Datos generales:

Formacion

Experiencia en el campo educativo

Experiencia de trabajo con estudiantes con discapacidad

Preguntas quia:

1)
2)
3)
4)
5)
6)

7)

8)

9)

¢Cémo describirian su experiencia de trabajo con estudiantes con discapacidad?
¢Cdémo es la relacion que se establece entre ustedes y el(los) estudiante (s)?

¢Qué implicaciones conlleva para ustedes como docentes de estos estudiantes?

¢ QuE retos observan que atraviesan los estudiantes?

¢ Como es la relacion con las familias de estos estudiantes?

¢Como suelen ser las familias que rodean a estos nifios y nifias?

¢ Qué observan de las relaciones que se dan entre los pares que no tienen una
discapacidad y aquellos que si? ¢qué retos observan en estas interacciones? ¢han
observado violencias alrededor de ello? (acoso escolar, intimidaciones, etc.). De ser
asi ¢cuales? ;como?

¢Cdémo es el apoyo de USAER en este sentido? ¢qué plantea el equipo USAER con
respecto al trabajo con los estudiantes de sus grupos?

¢ Qué efectos o consecuencias trajo la pandemia por COVID19 en estos estudiantes?

10) ¢ Qué acciones realizan como planta docente para atender las necesidades de estos

estudiantes?
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Anexo VII. Guia de grupo focal NNA con discapacidad

Actividad Instrucciones Objetivo Tiempo
estimado

Encuadre/presentacion | Presentar el proyecto y objetivos Involucrar a todos los participantes | 5 min

de moderadora y grupo | Posteriormente mencionar cada uno su |y que se conozcan entre sit3,
nombre, edad, grado, tez}*2, vestimenta, color | Romper el hielo.
de cabello y decir algo que me guste.

Aqui comienza la moderadora.

Reglas Solicitar a los integrantes del grupo su | Organizar la dinamica bajo las | 5 min
participacion para poner reglas del encuentro | reglas que se construyen entre todos
anotandolas en una cartulina que se encontrara | los participantes
al frente del grupo

Lectura de cuentos El dia de hoy tengo unos cuentos para | Identificar la autodescripcion que | 15 min

Un dia (I) compartir con ustedes. Me gustaria que | realizan.
leyéramos el primero de ellos, que va contando
parte de la historia de cada nifio/a y
posteriormente construyéramos nuestra propia
historia. Por ejemplo: Es Janneth, una nifia
timida que queria pasar un rato con sus
amigos; y asi cada uno va siguiendo la
historia. ..

Pequefia mancha Este cuento trata sobre una pequefia mancha | Identificar si alguno se siente | 15 min
que se encuentra con otras figuras por ahi... relacionado con la situacion de “la
Alguien debe darle lectura, ¢(Quién pide la | mancha”, pues esta fue excluida por
palabra? otro tipo de figuras.

Una vez que se realiza la lectura: Comprender si  los estudiantes
¢Qué les parecio el cuento? identifican situaciones de exclusion
¢Por qué creen que la pequefia mancha no fue | por parte de otros.
recibida por las demas figuras?
¢Conocen personas que se sientan como la
pequefia mancha? ;Quiénes?
¢Alguna vez se han sentido como la pequefia
mancha? De ser asi ¢Por qué?
¢COmo creen que se sienta ser una pequefia
mancha?
Burlas y balonazo (l11) | Este cuento trata sobre unos nifios y nifias que | Identificar si alguno se siente | 10 min

jugaban por ahi y de pronto se encuentran con
una compariera de la escuela que va caminando
acompafiada de su hermana. Ambas se cohiben
al pasar frente a las miradas de los nifios y
bajan su cabeza. De pronto uno de ellos la
saluda, mientras los demds comienzan a
burlarse por los accesorios que porta su
hermana.

¢Por qué la nifia cuenta con estos accesorios?
(a qué creen que se deba?

¢Por qué creen que los compafieros se burlan

relacionado con dicha situacién o
les ha sucedido en algin momento

Identificar si existen situaciones de
violencia y exclusién por parte de
los pares

112 Hay estudiantes con baja vision.
113 ] a mayoria no se conoce porque son primaria baja y primaria alta.
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de ella?

justedes han experimentado algo similar?
(conocen a alguien que haya experimentado
una situacion asi?

¢Qué deberia hacer la nifia? ;Qué deberian
hacer los nifios que se estan burlando?

¢Qué creen que pasa con su hermana?

Fotografias
pictogramas
generadores

Voy a mostrarles unas fotografias que vi en
internet y me gustaria conocer su opinion sobre
ellas. Algunas son de personas en la escuela o
haciendo alguna actividad particular. Veamos
esta primera, ¢Qué creen que esté sucediendo
con esta nifia en la clase de educacion fisica?
¢Qué creen que estén conversando el profesor
y la mama de la nifia? ;Por qué la nifia juega
sola mientras el grupo estd jugando en
conjunto? ¢conocen a una persona que haya
experimentado algo similar? ...

Identificar la referencia que tienen
los participantes acerca de los
diferentes espacios y personas
frente a situaciones de violencia.

10 min

Cierre

Conversar sobre las reflexiones suscitadas en
el encuentro y preguntar cdbmo se han sentido.

Proporcionar un cierre grupal
reflexivo.

5 min
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Anexo VIII: lustraciones para grupo focal con NNA
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