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INTRODUCCION

Gustavo Adolfo Enriquez Gutiérrez!
Israel Tonatiuh Lay Arellano®

Durante la dltima parte del siglo xx en México, y a principios
de este siglo, la reflexion y el andlisis de la diversidad en edu-
cacion han corrido en diferentes sentidos. Esta tematica, desde
el campo educativo, permitié reconocer el género, la etnia, la
clase social, la ciudadania, la discapacidad, la migracidn, la in-
fancia, la edad, la enfermedad, asi como identificar los cambios
en las modalidades de trabajo, el uso extensivo de las tecnolo-
gias y las propuestas por la integracion, la inclusién, la intercul-
turalidad, los derechos humanos, la convivencia y la autonomia.

uPN-Morelos. Profesor-Investigador de tiempo Completo. Imparte docencia en Licenciatura
y Maestria. Doctor en Educacion, por la Universidad Auténoma del Estado de Morelos.
Maestro en Educacion, por la Universidad Pedagdgica Nacional-Morelos. Licenciado en
Tecnologia Educativa, por la Universidad Auténoma del Estado de Morelos. Linea de inves-
tigacion: Narrativas, politicas y procesos sobre la diversidad en educacion. Recientemente
publico (2018) La construccién del hombre medio en José Gémez Robleda: biotipologia
y masculinidad en México (1940-1960) En Mitologias hoy y en (2019): La formacién de
capacidades en la modernidad a través de la familia y la escuela en Revista Latinoamericana de
Estudios sobre Cuerpo, Emociones y Sociedad.

Doctor en ciencias sociales por la Universidad de Guadalajara, Profesor-investigador Titular
A en el Instituto de Gestion del Conocimiento y Aprendizaje en Ambientes Virtuales. Li-
neas de investigacion: Legislacién de medios, sociedad civil, poderes facticos, redes sociales
virtuales y Legislacion y politicas publicas para el autismo. Miembro del Sistema Nacional
de investigadores Nivel I. Miembro de la Asociacién Mexicana de Derecho a la Informacién
(Amedi), Capitulo Jalisco. Director de Investigaciones de Iluminemos de Azul, A.C.
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Cada uno de estos aspectos generd una lista de temas a dis-
cutir en los diferentes terrenos del quehacer cientifico y desperté
interés por desarrollar trabajos de investigacion, propuestas de
participacion social y desarrollo de tareas de intervencién edu-
cativa. En este sentido, las discusiones académicas, politicas y
culturales abrieron una agenda educativa sobre la heterogenei-
dad. Desde estas disimilitudes, los principales agentes educati-
vos disenaron acciones en favor de la colaboracién de grupos y
colectivos a fin de comprender la importancia de la diversidad
humana. Al mismo tiempo, la cultura posmoderna abrié espacios
a fin de reconocer peso de estas diferencias en la conformacién
de las instituciones educativas.

Frente a esta agenda social y cientifica, la diversidad, de
manera particular la discapacidad, repercutié en los otros cam-
pos del conocimiento, en la investigacién y en la generacion
de politicas sobre lo humano en el terreno educativo. En este
marco, las instituciones educativas tienen una incidencia fun-
damental, al colocar esta agenda politica sobre la diferencia y
la inclusiéon como aspectos claves de sus proyectos de trabajo
desde un marco democratico.

Esta tarea colocd la necesidad de un didlogo abierto con
grupos sociales disimiles que permita discutir su responsabili-
dad en el desarrollo, la intervencidn y la comprension de es-
trategias educativas que coloquen la diversidad humana como
parte del trabajo cotidiano, de la participacién social y de la
conformacion de espacios comunes de trabajo en las diferentes
instituciones sociales y educativas.

De forma puntual, en el &mbito de la educacion y de la edu-
cacion especial esta agenda politica llevd a establecer puentes
que permiten la reflexién conjunta sobre la diversidad genera-
da en el campo cientifico, politico y cultural, a fin de analizar
criticamente tanto la forma como los contenidos propuestos
para entender la discapacidad, la inclusion y la exclusién social
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de nifias, nifios, jovenes y adultos que presentan rasgos especi-
ficos en su cuerpo y en sus formas de ser.

De acuerdo con lo anterior, el texto busca dialogar sobre
las ideas sobre discapacidad generadas en el mundo social en
los tiempos, espacios y lugares politicos, sociales y culturales
asignados en las instituciones educativas. se trata de una tarea
colectiva que busca entender y confrontar los significados so-
ciales sobre los cuerpos, las ideas, las creencias, las practicas y
los valores que culturalmente se tienen, a fin de mirar, escu-
char, senalar e indicar desde otras perspectivas a las personas
con discapacidad en las instituciones educativas.

Los capitulos ofrecen otra mirada desde el angulo de las
vivencias y de las experiencias personales con la discapacidad.
Esta mirada narra, argumenta, indaga y analiza la discapaci-
dad desde otra forma de ser y estar en el mundo. Frente a las
formas de explicar la diversidad de los cuerpos como carentes,
deficitarios o incompleto, en este texto buscamos una forma de
comunicar las experiencias con, o sobre, la condicién de disca-
pacidad de las personas.

Los capitulos cuestionan las formas de justificar, clasificar y
explicar la discapacidad que domina a la sociedad; por esto, se
comparte otra mirada, otra voz y el reconocimiento al cuerpo
diferente, a fin de invitar a pensar, colocar y expresar la disca-
pacidad desde el potencial de las personas. Si bien en el texto
asume el concepto de discapacidad, impugnamos las capacida-
des vistas desde la explicacién de lo incompleto o improducti-
vo para colocarnos en el reconocimiento de la diferencia.

En cada capitulo el texto expresa tanto la diversidad de
las personas como las condiciones de cada una desde contex-
tos particulares. Cada apartado sitia el lugar-espacio donde
se sitian las miradas y el lugar-tiempo de cada relato, a fin de
dilucidar la experiencia con la discapacidad. Por eso insistimos
en colocar una interrogacion sobre la discapacidad de las per-
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sonas y relatar, analizar y argumentar sobre las formas en que
se transita con, o desde, la discapacidad.

Reconsiderar el lugar en que se coloca a las personas con
discapacidad es una tarea que tocan los textos de la primera
parte. Repensar los tiempos en que se sitian los derechos y la
participacién de las personas con discapacidad constituye la se-
gunda parte. En la dltima se reflexiona sobre el espacio en que
se ubica a las personas en las instituciones sociales y la forma
en que interactian en ellas. Estos lugares, tiempos y espacios
son una tarea necesaria para cuestionar la discapacidad en el
espacio de formacion, investigacion e intervencion.

Visibilizar las politicas situadas en los lugares, tiempos y
espacios institucionales a través de las practicas, las ideas, las
creencias y los valores manifestados en los actores sociales y la
cultura en que se ven envueltos forma parte de los argumentos
expresados en todo el libro. Con este fin, el material abre un
espacio de intercambio, reflexion y disentimiento sobre la lla-
mada discapacidad de las personas en los diferentes tiempos y
espacios politicos, sociales y culturales desde referentes tedricos,
metodoldgicos y practicos que permitan comprender el sentido
de la discapacidad en las instituciones educativas. Con este fin el
material se organiza en tres partes: lugares, tiempos y espacios
sobre la discapacidad.

En la primera parte “Lugares”, se analiza la discapacidad
desde las miradas de la cultura, el cuerpo y la inclusién uni-
versitaria. Estos lugares permiten entender la discapacidad en
la mirada cultural como una posibilidad en construccién de
saberes, creencias y practicas de las personas con discapacidad.
La lengua de sordos invita a mirar la lengua de senas como
una forma de comunicacion y a la educacién recibida como un
elemento de imposicion de la cultura dominante oyente. La in-
clusién en la educacién universitaria nos lleva a comprender la
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trayectoria universitaria de estudiantes con discapacidad y los
lugares por que transitan a fin de formarse como profesionales.

El texto de Gustavo Enriquez, “La cultura de la discapaci-
dad: la conformacién de un proyecto democratico”, desarrolla
la idea de generar una cultura de la discapacidad que permita
construir una perspectiva distinta sobre las personas con dis-
capacidad. La cultura desde la condicién de la discapacidad
permite descomponer la cartografia dominante de la diferen-
cia. El fin de la cultura de la discapacidad es reconocer las po-
sibilidades de las personas en la produccién de sus significados
subjetivos y sociales en la construccion de la condicién humana
diferente. De este modo, la cultura de la discapacidad esta por
construirse como una herramienta que abona a la conforma-
cién de un proyecto democratico e inclusivo.

El capitulo de Johan Cristian Cruz-Cruz, “Corporeidad,
lengua y educacion. El caso de las comunidades sordas”, realiza
una diseccién sobre la identidad de los sordos usuarios de la
lengua de sefias mexicana a partir del uso de su lengua. Aborda
la identidad expresada en la lengua, lo que lleva a la forma-
cién de representaciones sociales sobre la sordera desde las
comunidades sordas y oyentes. De este modo, la corporeidad
de las personas sordas enfatiza las diferencias con el lenguaje
oral, vinculando el caracter visogestual de su lengua, asi como
la mirada médica, que trata de normalizarlo sin considerar las
implicaciones éticas y politicas de la intervencion sobre el otro.

En el capitulo de Maria del Socorro Pifia y José Rendén
“Observaciones y testimonios para la inclusién universitaria
de personas con discapacidad”. Los autores sefialan los desafios
académicos sobre la cultura de la discapacidad en el entor-
no universitario y los obstaculos que enfrentan los estudiantes
con discapacidad. Sin embargo, en el ambiente universitario
las tecnologias de la informacién y la comunicacién, a través
de aplicaciones accesibles, apoyan este proceso de inclusion. El
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punto de quiebre en su reflexion, en este capitulo, es buscar los
medios para consolidar el proyecto de vida del universitario
con discapacidad cuando estos logren su inserciéon en el mer-
cado laboral.

En la segunda parte, “Tiempos”, se discuten dos aspectos
de la educacidén especial en México, los fallos de la Corte sobre
el derecho a la educacién especial, y la realidad que se percibe
desde la perspectiva de los directivos de educacién especial so-
bre la inclusién de infantes y jévenes con discapacidad. Ambos
materiales permiten contrastar el orden juridico y la realidad
institucional de la gestion directiva, a fin de comprender las
tensiones que se dan entre el derecho a la educacién y la forma
en que se esta es operada por los directivos en las diferentes
instituciones educativas.

El texto de Tonatiuh Lay, Los fallos de la Corte en dos
temas sobre discapacidad: “La Ley de Autismo y la educacién
especial en la Ley General de Educacion”, se plantea como ob-
jetivo describir los procesos juridicos a que se enfrentaron dos
leyes generales. Una en el ambito de la conceptualizacion de
la discapacidad, y la otra en el rubro de la inclusién educativa
y educacidn especial. A partir de ello analiza como estos fallos
afectaron a estas normatividades, asi como a los conceptos de
discapacidad, autismo y educacién especial, a la par que los
procedimientos y las estructuras mismas de los modelos edu-
cativos de educacion general y educacion especial.

El capitulo de Marisol Arroyo, “De la integracién escolar
a la inclusion educativa. Tiempos de transicién en educacion
especial”, recoge parte de la reflexion que desarrollé el Depar-
tamento de Educacion Especial en Morelos sobre las realidades
que se viven en los diferentes escenarios educativos, y muestra
parte del trabajo realizado en las ultimas décadas en ese De-
partamento. El capitulo, ante la incertidumbre de la politica

14
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educativa sobre el transito de la integracién educativa hacia la
inclusién, muestra algunas dimensiones de este debate.

En la tercera parte: “Espacios”, se coloca el anilisis sobre el
cuerpo de nifias y nifios con discapacidad motora y los relatos
de jovenes en condiciéon de autismo frente a la eleccion de
carrera universitaria. Estos espacios permiten situar la cons-
truccion de las representaciones de la corporeidad de los ninos
con discapacidad motora y la forma en que los jovenes en con-
dicién de autismo elaboran su identidad profesional.

El capitulo de Cecilia Martinez, “La infancia con discapa-
cidad, de la subvaloracién de sus cuerpos a otro modo de ser”,
expone los sentidos sobre la discapacidad en su cuerpo que
elaboran las nifias y los nifios, con el propdsito de senalar la
subvaloracién de que han sido objeto. Expone los avances en la
lucha social de las personas con discapacidad por su reconoci-
miento. Finalmente, indica los rasgos figurativos identificados
en los dibujos de las nifnas y los nifios con discapacidad motora.
El capitulo ofrece una interpretacion de los dibujos desde la
experiencia de la discapacidad, a fin de mostrar otra forma de
ser del cuerpo infantil con discapacidad.

El capitulo de Eréndira Cuevas y Maria Anguiano “El jo-
ven con condicién de autismo ante la educacién superior y la
eleccion profesional”. Las ideas expresadas en el capitulo se
fundamentan en la experiencia profesional desde el autismo.
En ese sentido, el tema va mas alla de estudiar y mas acé de los
retos que enfrentan las personas con la condicién del espec-
tro autista (CEA) y sus familias. Los autores buscan trascender
las diferentes concepciones profesionales y aprender desde la
diversidad, a partir de las manifestaciones del autismo como
parte de la vida humana.

Finalmente, el capitulo de Casimiro Arellano Cruz, “Re-
flexiones sobre la accesibilidad y la inclusién educativa y cul-
tural de las personas con discapacidad en los Altos de Jalisco”,
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pretende completar la visién en conjunto del libro e incorporar
el testimonio de una persona con discapacidad, junto con lo
expuesto por Dario Rendén Niebla en su respectivo capitulo,
para que no quedemos solo en el discurso sobre el otro, sin que
este se encuentre realmente presente. Si bien este texto tiene
un caracter mas anecdético, el objetivo académico de Arellano
Cruz, con el relato de su experiencia, muestra la brecha que
todavia existe entre el discurso, las teorias y las politicas con
respecto a la realidad de las personas con discapacidad.

El libro en su conjunto busca entablar un dialogo con los
lectores, a fin de abrir la posibilidad de ampliar el debate sobre
la discapacidad y generar otros planteamientos que lleven a re-
considerar la condicién humana en su diversidad. Los autores
y los coordinadores abrimos el texto para compartir, dialogar
y discrepar, a fin de ir construyendo nuevas significaciones so-
bre la discapacidad, la educacién especial y la diferencia como
partes consustanciales del ser humano.

16
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LA CULTURA DE LA DISCAPACIDAD:
LA CONFORMACION DE UN PROYECTO
DEMOCRATICO

Gustavo Adolfo Enriquez Gutiérrez!
Indeseable

No me deja pasar el guardia.

He traspasado el limite de edad.
Provengo de un pais que ya no existe.
Mis papeles no estan en orden.

Me falta un sello.

Necesito otra firma.

No hablo el idioma.

No tengo cuenta en el banco.

Reprobé el examen de admision.
Cancelaron mi puesto en la gran fabrica.
Me desemplearon hoy y para siempre.
Carezco por completo de influencias.
Llevo aqui en este mundo largo tiempo.
Y nuestros amos dicen que ya es hora
de callarme y hundirme en la basura.

José Emilio Pacheco, 2015

1 UPN-Morelos. Profesor-Investigador de tiempo Completo. Imparte docencia en Licenciatura
y Maestria. Doctor en Educacion, por la Universidad Auténoma del Estado de Morelos.
Maestro en Educacion, por la Universidad Pedagdgica Nacional-Morelos. Licenciado en
Tecnologia Educativa, por la Universidad Auténoma del Estado de Morelos. Linea de inves-
tigacion: Narrativas, politicas y procesos sobre la diversidad en educacién. Recientemente
publico (2018) La construccién del hombre medio en José Gémez Robleda: biotipologia
y masculinidad en México (1940-1960) En Mitologias hoy y en (2019): La formacién de
capacidades en la modernidad a través de la familia y la escuela en Revista Latinoamericana de
Estudios sobre Cuerpo, Emociones y Sociedad.
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INTRODUCCION

La amplia discusién sobre el cuerpo con discapacidad ha ge-
nerado a finales del siglo pasado y principios de este la nece-
sidad de plantear una agenda social y cultural que responda a
las distintas interrogantes sobre las multiples formas de portar
los cuerpos de las personas ciegas, sordas, con crecimientos
desiguales de su cuerpo, amputados y autistas (Brogna, 2009;
Jiménez, 2009; Skliar, 2011; Padilla y Yarza, 2017). Las di-
ferencias del cuerpo con discapacidad colocan los prejuicios
sociales sobre la diferencia como aspectos pendientes en la
conformacién de un proyecto social de mayor autodetermina-
cién y la creaciéon de nuevos sentidos sobre la heterogeneidad
(Barton, 2008, 1998). Los diferentes movimientos sociales,
como feministas, homosexuales, negros, indigenas, migrantes,
discapacitados, infantes, enfermos, ancianos y trabajadores, son
ejemplos de las demandas sociales a partir de las distintas con-
diciones corporales y de las tareas pendientes por atender en
una sociedad incluyente (Dietz, 2013; Giroux, 2000; Ortiz,
2005; Torres, 2007).

Estos movimientos plantean un conjunto de exigencias, a
fin de generar una sociedad plural que respete estas disconfor-
midades y reconozca su condicién individual, social, politica y
cultural. Frente a estas postulaciones, el giro corporal en Lati-
noamérica planted lo humano desde el cuerpo como una tota-
lidad compleja y demandé recolocar los contrastes corporales
de las personas como una expresion viva de las peculiaridades
humanas, desdibujadas por el pensamiento unilateral dominan-
te (L(’)pez, 2009; Muniz, 2008, 2002; Noyola, 2011; Padilla y
Yarza, 2017 y Vigarello, 2005).

Estos tintes corporales marcan la participacién en la so-
ciedad, el lugar en que se encuentra y la vision que se tiene de
las personas en el mundo. El cuerpo coloca la divergencia en
la persona, redimensiona su condicién politica y cultural en la

20
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forma de portarlo; es decir, la corporalidad se inscribe en un
escenario donde se visibiliza su participacién y su actuacién y
se confrontan los significados sociales construidos (Fast, 1988;
Le Breton, 2011, 1990, Ramirez, 201 1). Es una escenografia
viva donde las practicas corporales se encarnan en las institu-
ciones y marcan sus sentidos.

El cuerpo con discapacidad sitda la diferencia en el rostro,
las manos, los gestos, los brazos, el dorso, las piernas y en su
totalidad como parte de la cultura sobre la discapacidad. Un
cuerpo con discapacidad motora manifiesta dificultades al ca-
minar, caminar poco o no caminar. Una persona ciega o sorda
indica su relacién con los otros y con el mundo de los oyentes
o las miradas de la sociedad. Una persona con discapacidad
intelectual porta sus rasgos en el rostro, en el cuerpo y en su
relacién con los demas.

Un elemento central en la conformacién institucional es la
cultura; a través de ella las personas dotan de direcciéon a sus
acciones, sus ideas, sus creencias, sus valores y sus practicas
(Guzmén, 2010; Planella, 2010 y Turner, 1989). La discapaci-
dad y las personas con discapacidad conforman un imaginario
social® sobre el cuerpo con discapacidad desde su condicidn,
sus posibilidades, sus imposibilidades y las expectativas que se
tienen. A finales del siglo xix, el imaginario social partié de su
caracterizaciéon como monstruos; a principios del siglo xx, fue-
ron los anormales; a mediados de ese siglo, los impedidos, los
minusvalidos, y en el ultimo cuarto del siglo, los discapacitados
(Foucault, 2006; Gorbach, 2008; Sosa, 2017). Estos adjetivos

El imaginario social es un concepto elaborado por Cornelius Castoriadis como una matriz de
sentido creada por los seres humanos para dotar de significados y sentidos a las instituciones
sociales. Este imaginario forma parte de las personas, es una potencia creadora de sentidos
del mundo y de las instituciones. Las personas crean sus significaciones imaginarias constru-
yendo las significaciones imaginarias sociales desde la representacion del mundo, la sociedad
y la psique, a fin de instituir el sentido del mundo en cada uno.
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formaron una paleta de colores que pintd y tind el cuerpo con
discapacidad y dio a la envoltura de la persona un contenido
fijo transmitido en el fondo cultural que manifesté sus raices
en la memoria colectiva.

Al iniciarse el siglo xxi1, las condicionantes sociales, histé-
ricas y culturales sobre la discapacidad desarrollada en el siglo
pasado comienzan a general una reflexion critica sobre su lu-
gar, la importancia, el tiempo, el sentido, el significado, la esté-
tica, la voz y los gestos del cuerpo de estos hombres y mujeres.
La alteridad, la otredad, marca la forma de colonizar sus rela-
tos, ademés manifiesta los bordes de la otra historia del cuerpo
vivido con discapacidad desde sus estigmas sociales (Dussel,
2015; Goffman, 1989; Sousa, 2010). Una corporalidad en la
que aparecen huellas de sus circunstancias, su vida social y
la cultural impuesta. Basta recordar el caso de Julia Pastrana,
quien, a finales del siglo xix, presenté hipertricosis, o sindrome
de hombre lobo. Su vida y las vicisitudes que afrontd al ser
exhibida en varios circos en México, Estados Unidos y Europa
son muestra de este estigma sobre el cuerpo de las personas en
condici6n de discapacidad (Amara, 2013).

La cultura expresa los valores materiales, espirituales e
ideales que la colectividad mantiene como suyos; en este sen-
tido, las personas con discapacidad manifiestan en su lenguaje
y en sus practicas instituciones la cultura de la discapacidad
dominante (Cavalli, 2004; Huizinga, 2007; Peters, 2008; Ma-
ttelart y Neveu, 2004). De forma marcada, la cultura de la
discapacidad aparece en las instituciones en las que se trabaja
con la discapacidad a través de sus programas, las estrategias
sugeridas por el personal, las prétesis disenadas, las image-
nes en circulacion, las cartillas de seguimiento, los relatos, las
historias, los cuentos, las novelas y las personas que viven la
discapacidad, sus familias y los documentos que registran su
vida institucional.
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Estas ideas cobran sentido a través del cine, de las historias
que circulan en la conversacién cotidiana sobre la discapacidad
y en la memoria histdrica; por ejemplo, en el cine mexicano, el
ciego Hipolito, de la primera pelicula sonora Santa que estable-
ce uno de los primeros modelos de la ceguera en la sociedad
mexicana, o Macario, el personaje de uno de los cuentos del
libro EI llano en llamas, de Juan Rulfo. Juan Rulfo narra la his-
toria de un joven con discapacidad intelectual que es forzado a
matar ranas por las noches. Estas historias establecen c6digos
culturales sobre la discapacidad en la imagen de un ciego inca-
paz de ser amado y un “tonto” que solo sirve para matar ranas.

Estos sentidos atraviesan las imagenes en los grabados so-
bre la discapacidad y el cuerpo con discapacidad; por ejem-
plo, el Departamento de Psicopedagogia y Médico Escolar, en
1936, en México, a través del Servicio de Educacién Especial,
condensa significados sobre la discapacidad. La educacién es-
pecial aparece como una mujer al centro del grabado. Una be-
lla mujer mestiza. Con rostro de rasgos finos y cabello corto.
Su cuerpo sobresale con caderas anchas. Estd cubierta por un
vestido largo entallado de manga corta. Mantiene a tres ninos
varones de pelo corto en su regazo. Estos nifos condensan
significados sobre los anormales mentales, débiles y lisiados.
El anormal mental esta representado por un nifo que muestra
un rostro hurano. El lisiado con rostro triste, una muleta para
sostener el cuerpo y una pierna mas corta. El débil fisico como
un nifio sin camisa, pantalén corto y con la cabeza baja con
muestras de desnutricién en su cuerpo (Negrete, 2016).

Los valores medibles a través de test psicoldgicos, examenes
médicos, sociales y culturales sobre la normalidad del cuerpo
llevan la evaluacién de la anormalidad a través de la medicién
y la clasificacidn, a fin de darle un significado social. Un cuerpo
construido por el otro sujetado a una afeccidn, a una identidad
incompleta y deficitaria (Sosa, 2017). Un ser anormal, disca-
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pacitado, carente de ojos, pies, voz, cerebro y emociones, que
rasga su ser a través de estereotipos, sin alcanzar la norma, el
promedio estadistico de los deméas. En este marco rigido sobre
la diferencia se crea un sin sentido desde el cual es necesario
direccionar estos valores y redirigirlos, a fin de evitar la nor-
malidad deficitaria.

La cultura que la sociedad conformé sobre la discapacidad
expresa ideas desde una red de significados compartidos que
forman una estructura de elementos relacionados que permi-
tieron indicar en el cuerpo su salud, normalidad y ciudadania
(Enriquez y Martinez, 2016). La condicién cultural carga de
sentidos y haceres a las personas con discapacidad como recep-
tores de atributos sociales denigrantes.

Esta cultura de la discapacidad debe ser repensada por to-
das las personas, incluidas las personas en condicién de disca-
pacidad. La cultura de la discapacidad busca comprender las
formas en que esta fue condicionada histdrica, estética y social-
mente en el lenguaje y en los espacios sociales de participacién
(Peters, 1998). La cultura de la discapacidad se hace desde
los referentes culturales de sus actores y desde las formas de
participacion democratica asumiendo la construccién de sus
subjetividades y la conformacién colectiva de la condicién de
discapacidad.

De este modo, la cultura de la discapacidad, en este capitulo,
busca contribuir al analisis de la condicién de discapacidad, a
fin de contribuir a la construccién de una tarea democratica en
la educacién como parte de un auténtico proyecto de autono-
mia social. Con este fin, el texto se organiza en tres apartados:
1) La cultura de la discapacidad, 2) El proyecto democratico
hoy, y 3) La cultura democritica y la diversidad.
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LA CULTURA DE LA DISCAPACIDAD

Una referencia bésica sobre la discapacidad y la necesidad de
conformar una cultura de la discapacidad en la sociedad es el
texto de Peters (2008), como parte de la corriente conocida
como “Discapacidad y sociedad”. Las ideas de Peters sugieren
reflexionar sobre la funcién que desempena la identidad cultu-
ral sobre y desde la discapacidad; lo anterior supone, para esta
autora: 1) Un lenguaje comun. 2) Un linaje histdrico rastrea-
ble mediante textos. 3) Evidencia de una comunidad cohesiva.
4) Solidaridad politica. 5) Aculturaciéon familiar a fin de crear
vinculos genéticos. 6) Orgullo (2008: 143).

Estos puntos colocan la dimensién de la discapacidad en
el terreno social, cultural y politico, a fin de conformar una
identidad propia de las personas con discapacidad. Una cons-
truccidon identitaria en devenir constante, articulada con la
cultura de la discapacidad; en este caso, la caracterizacion de
la discapacidad en la sociedad implica reflexionar sobre estos
seis aspectos, a fin de analizar criticamente la falta de uno o
de varios. Esta identidad pone de manifiesto la situacién que
prevalece en el imaginario social a través de los matices, sus
contrastes y las posibilidades asentadas en la existencia ordina-
ria de las personas en las diferentes instituciones sociales y en
sus cuerpos (Castoriadis, 1975).

En este sentido, surgen dos preguntas para precisar un pro-
grama mas claro de accién politica y cultural, continuando con
el andlisis de Peters: ;Cuéles son los sentidos elaborados por
la sociedad para hablar de la discapacidad? ;Qué solidaridad,
comunalidad, compasion y hospitalidad hay en un mundo con
multiples diferencias? Las respuestas no pueden ser un simple
si 0 no. Las respuestas requieren una tarea conjunta de la so-
ciedad, a fin plantear un programa cultural amplio como parte
de un proyecto democratico.
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Esta labor impone una constante operacion analitica, tacti-
ca y estratégica en la cual las diferencias se reconozcan como
parte de la condicién humana. Un quehacer desde la elucida-
cién de las acciones realizadas, por todos y cada uno, siguiendo
a Castoriadis: “pensar lo que se hace, saber lo que se piensa”.

En este sentido, la cultura de la discapacidad se hace y re-
hace en el actuar cotidiano. Esta cultura cobra sustancia en la
accion rutinaria, en el significado elaborado por las personas
sobre el mundo y la vida al convivir, al pensar, al sentir y al
vincularse con otros. La tarea basica es interpretar el signifi-
cado que toma la discapacidad en los cuerpos a través de las
acciones habituales, a fin de darle un sentido critico al actuar y
desde un ejercicio constante de elucidacién de la relacién con
y desde los otros.

Lo cotidiano se vuelve basico al ser un espacio donde se
condesan significados y sentidos sobre la discapacidad a través
del cuerpo, el lenguaje, los habitos y los objetos; en el lugar
donde se colocan estos elementos como detonadores de la re-
flexion social a fin de asistir al drama, la épica y la lirica del
teatro real de lo hecho y por hacerse (Méndez, 2005; Heller,
1972; Veroneze, 2015).

La cultura de la discapacidad en la actividad rutinaria asien-
ta las condiciones de posibilidad del Otro en tanto un ser con
género, raza, clase, edad, calidad migratoria, ciudadania, cuerpo
y trabajo. Estos atributos llevan a Levinas a una epifania del
rostro que muestra y revela la condicién de cada uno y de los
Otros (2011a, 2011b). Al contemplar al migrante, a la persona
con discapacidad, al indigena, cara a cara se los ve como per-
sonas que sufren, padecen y luchan por cambiar su situacion.

Al mirar la pelicula Love is all you need? (¢El amor es todo
lo que necesitas?), dirigida por Kim Rocco Shields y coescrita
por David Tillman (Corvino, 2016), reflexionamos sobre un
mundo donde ser homosexual es la norma y el cuestionamien-
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to a la norma es ser heterosexual. Este cambio de valores sobre
la preferencia sexual permite colocar el rostro de la discrimi-
nacion social sobre la preferencia de género y dar un giro a
fin de comprender el temor, el miedo hacia los otros. Permite
entender la intolerancia a través del relato filmico y crear una
nueva narrativa desde la sensibilidad frente al Otro y hacia la
Alteridad.

Un ejemplo dramatico fue la muerte de la nina de siete
anos de origen guatemalteco, Jakelin Amei Rosmery Caal Ma-
quin, quien en diciembre de 2018 murié por deshidratacién
después de ser detenida por la policia migratoria al sur de
Lordsburg, Nuevo México, Estados Unidos. La policia informé
que su deceso se origind por no haber comido y bebido agua
por varios dias al tratar de pasar hacia los Estados Unidos
(Ximénez, 2018). Este caso muestra la falta de comprensién
de las autoridades policiacas y la sociedad norteamericana. El
argumento sobre su muerte desde el derecho norteamericano
puntualiza la “ilegalidad” y la politica migratoria justifica su
actuacion al cerrar puertas a los extranjeros “ilegales”.

Estos casos dan cuenta de un modo de ver, pensar, sentir y
hacer ajeno al Otro y de justificar la falacia argumental del ab-
soluto del yo. Estos argumentos falaces contribuyen a la cons-
trucciéon de una cultura de la discapacidad que no atiende al
Otro y su atributos como una alteridad, una diferencia visible
en su cuerpo, pero no tomada en cuenta.

Estos elementos contextuales dan cuenta de las narraciones
sobre la historia de la discapacidad a través de personajes y
cuerpos como la ciega (el ciego), la sorda (el sordo), la tonta
(el tonto), la coja (el cojo), la amputada (el amputado), la
chueca (el chueco) o la impedida (el impedido). En cada caso,
se pone en la mesa de discusiéon una historia y se muestra el
relato afortunado, desafortunado, incierto o con certeza sobre
la vida de las personas con discapacidad.
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La cultura de la discapacidad busca reconocer la respon-
sabilidad por el préjimo desde una relacién ética en el cara a
cara con el Otro. Una cultura de la discapacidad que busque,
siguiendo a Geertz (1997), entender las expresiones sociales
como indicios de preguntas que nacen de lo dicho, de los he-
chos y de los objetos que circulan sobre la discapacidad.

La cultura sobre la discapacidad muestra los simbolos de
la discapacidad como piezas del engrane social a través de las
cuales se posiciona la voz, el lenguaje, el cuerpo con discapa-
cidad de la nina, del nino, de la mujer, del hombre, de la an-
ciana, del anciano. Aun mas, la familia en la que se encuentra,
las instituciones por las que pasa y el modo de ser y hacer
en sociedad. Este contexto expresa las imagenes, los valores e
ideas que favorecen su participacién politica a fin de recolocar
la discapacidad en otro lugar desde el cual se propicie mayor
autonomia social y un conjunto de leyes que generen equidad.

La cultura desde la condicién de discapacidad es una he-
rramienta analitica que permite descomponer la cartografia
dominante de la diferencia. Buscar reconocer las posibilidades
de los sujetos y la produccién de sus significados propicia la
construccion de personas desde sus propias subjetividades con
imagenes culturales distintas en un proceso de construccién
continuo y constante (Mattelart y Neveu, 2004; Sardan y Van
Loon, 1997).

En este sentido, la cultura va en la busqueda de las voces,
los gestos, las senales, los lenguajes que permitan un sincre-
tismo del relato social vivido, a fin de puntualizar los nudos
conflictivos, reconocer al Otro y construir un Nosotros desde
las personas, desde sus subjetividades y cuerpos. Esta cultura
toma en cuenta sus entornos como personas, desde nuevas sig-
nificaciones, en una vision mdas democratica.

La cultura de la discapacidad, requiere, retomando a Pe-
ters (2008): comprender la historia, el lenguaje, las acciones
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politicas y sociales en pro de las personas con discapacidad y
construir un lenguaje comun entre los disimiles, sordos, ciegos,
personas en condicion de silla de ruedas que den cuenta de
voz, gestos e ideas; reconocer el linaje histdrico rastreable me-
diante textos que expliquen sus logros politicos; evidenciar la
construcciéon de una comunidad cohesiva que exprese sus dis-
crepancias y sus acuerdos; establecer solidaridad politica frente
a las diferencias tanto en leyes como en condiciones reales;
generar aculturacién familiar sobre la discapacidad, a fin de
crear vinculos con las personas con discapacidad y generar
orgullo por su integracién, igualdad en las relaciones sociales
y una ideologia democratica. Lo anterior implica un proyecto
democraético desde y con la diferencia; mas abajo se desarrollan
rasgos generales sobre estas ideas.

EL PROYECTO DEMOCRATICO DE LA EDUCACION HOY

La educacién conserva parte importante de lo que senalé Dur-
kheim (2003) a principios del siglo xx: la socializaci6n a las
generaciones jovenes a partir del legado de las generaciones
adultas. Este proceso busca promover el desarrollo de los jo-
venes de acuerdo con las normas sociales, para adaptarlos a la
vida del grupo. Esta funcién se sostiene con diferentes matices;
sin embargo, la socializacion debe ser tocada desde un tono
mas politico donde se reconozcan las diferencias. En este sen-
tido, la funcién de la institucidén escolar, su socializacion, se
modificé a lo largo del siglo xx y a principios del presente siglo,
para apegarse al proyecto capitalista dominante.

En tres cuartas partes del siglo xx la institucién escolar
asumid como principal funcién la transmision de la tradicidn,
el reconocimiento de la disciplina; un disciplinamiento, prime-
ro a través del dominio del cuerpo, después, de la mente de la
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infancia y la juventud (Foucault, 1984). A finales del siglo xx
y principios del siglo xx1 se establecié un cambio en las institu-
ciones educativas que las convirtié en parte importante de las
sociedades de control (Deleuze, 2006). Un control sutil donde
se impusieron gustos, intereses y formas de pensar a través de
la cultura del consumo como resultado del dominio capitalista.

La institucion escolar recibe a infantes y jovenes distintos
a los de principios del siglo xx, y en ella la cultural capitalista
contribuye a nuevas formas de socializacién y subjetivacion
de estas poblaciones. Parte importante de la socializacién es
la violencia social, que genera un ambiente poco gratificante a
través de roles estereotipados de masculinidad y femineidad en
la construccién de la infancia, la juventud y la adultez (Anzal-
dua, 2017; Valencia, 201 O).

La nifiez y la juventud reconstruyen sus procesos identita-
rios a partir de los diferentes papeles sugeridos en los ambitos
locales, regionales, nacionales y transnacionales, ademas de la
fuerza que toman el culto a los sujetos endriagos y la cultura
de acumulacién, posesién y consumo de objetos arraigados en
la cultura del consumo (Fromm, 2013 y Valencia, 2016). Los
objetos, y el dominio de estos sobre los seres, conjugan ac-
ciones a favor del mercado, y la compra de espacios, tiempos,
cuerpos, sensaciones y de la vida de animales, plantas y perso-
nas es garantia de éxito social.

La subjetivaciéon asume una nueva cuia acentuada en la
individualidad y los valores contrapuestos al mundo colectivo
a través de la acumulacion de ganancias presionada por el pro-
yecto capitalista. Se trata de una subjetivacion donde la muerte
del otro es una nueva forma de obtener poder (necroempode-
ramiento) (Fromm, 1983; Valencia, 2010). La incertidumbre
de un empleo genera fragilidad social en gran parte de los suje-
tos (vulnerabilizacién) (Ferndndez y L6pez, 2006). La incapa-
cidad de la mayor parte de la poblacidon para tomar decisiones
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politicas mantiene a esta en la subordinacién frente al poder
econdémico y politico (subalteridad) (Maldonado, 2006).

La autoafirmacién desde la vesania crea el caldo de cultivo
del necroempoderamiento, la vulnerabilizacién y la subalteri-
dad desde las nuevas subjetividades (Valencia, 2010). La sub-
jetividad se edifica a través de la fuerza fisica, la imposicién
del yo sobre el otro y la posesion de objetos. La idolatria en
objetos, su uso perentorio, el poder de adquirirlos y el deseo
constante de obtenerlos forman parte de la nueva construccion
de los sujetos y de su subjetividad.

La escuela recibe la apabullante saturacion de objetos su-
perfluos y las demandas de su consumo a través de marcas de
teléfonos, tabletas, computadoras, ropa, perfumes, cosméticos,
alimentos, bebidas, muebles y utensilios colocados en los es-
caparates de centros y plazas comerciales, y difundidos en los
medios de comunicacién como television, radio y en las redes
sociales (Bauman, 2010; Verdq, 2006).

De manera indirecta, los relatos sobre la vida en el narco-
trafico llenan el imaginario social sobre el valor y la utilidad de
la violencia social como medio de enriquecimiento que atrapa
en sus redes de significado a los estudiantes. De forma indi-
recta, la imagen del narcotréfico, la muerte de personas y las
historias de nifios y jovenes integrantes del narcotrafico esta-
blecen el jubilo por la violencia simbdlica como legitimadora
del triunfo social.

Este imaginario se filtra en los juegos y los relatos de los
estudiantes donde aparecen tiroteos, robos, levantones, venta
de drogas y el sueio por tener el control de la empresa de
drogas, servicios y negocios asociados (desde el cobro de se-
guridad hasta el comercio de animales, plantas y especies). En
el terreno estrictamente educativo, el trabajo se focaliza en el
aprendizaje de los estudiantes a través de la demanda de infor-
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macion que se corrobora a través de examenes aplicados tanto
a los estudiantes como a los docentes.

La escuela contribuye al diseio de una sociedad de la in-
formacién que legitima el poder del conocimiento y su control
por un grupo selecto de personas, de una sociedad donde la
escuela legaliza la distribucién dispareja de destrezas, habilida-
des y capacidades en los estudiantes. Institucidn escolar que ge-
nera brechas infranqueables entre los grupos de menor rango
adquisitivo y los que tienen acceso a todos los objetos. Dando
como natural la jerarquiza social, cultural y econémica de los
estudiantes a fin de conformar pequefios grupos de ciudadanos
y una mayoria de “ilegales” al margen de los derechos (Kaplan,
2017 y Enriquez, 2019).

Frente a este conjunto de demandas y aspiraciones, las insti-
tuciones escolares transitan de un espacio de contencién social,
retraso de la vida adulta y generaciéon de una nueva configura-
cién de las individualidades desde la 16gica del mercado y del
consumo. Cuerpos donde la tela, el olor, los objetos, las marcas,
establecen la jerarquia, el valor y la calidad de los sujetos.

En este marco, la escuela coloca las capacidades del cuer-
po en una franja estrecha de la poblacién donde las pautas de
ser y hacer establecen la valia social en funcién del lugar que
ocupen en el rango del mercado de trabajo. En esta franja la
normalidad y la dis-capacidad aparecen como los no-lugares,
los no-silencios, los no-visibles, los no-lenguajes, los no-tiem-
pos y los no-espacios que muestra las dos caras de la moneda:
las especificidades de las personas “diferentes” y su condicién
de “discapacidad”.

En una realidad social, palmaria por el interés econémico,
la formacién de las personas enfatiza el valor monetario en el
mundo del mercado desde un cuerpo “normal”, “util” y “civili-
zado”. Frente a esta situacién economicista se configuran una
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individualidad y una socializacion de las personas sin vinculos
con otros, con la naturaleza y con el mundo.

En esta realidad social aparecen el cuerpo como objeto de
venta en la trata de blancas; el consumo de pornografia; la
compra de érganos como piezas reemplazables; el intercambio
de vidas por trabajo, belleza y poder a través de cirugias ejerci-
cios, y la formacion de habilidades, destrezas y capacidades de
acuerdo con los criterios de ganancia del mercado. EI mundo
se coloca como un bien de consumo y utilidad. Los valores
monetarios marcan las decisiones politicas de la escuela. Las
relaciones humanas forman parte de la cadena de servicios y la
funcién de los objetos de consumo forma parte del estatus y la
valia social del cuerpo. El mercado, a través de productos, esta-
blece el buen gusto en la ropa, los adornos, los viajes, las casas,
el transporte, la diversidn, la belleza, la seguridad, la salud, la
educacion y la forma de vida.

Los objetos de consumo, como senalé Fromm (2013), ase-
guran “tener o ser”, o el dicho popular, “cuanto tienes, cuanto
vales”. En el mundo capitalista, la persona importa en tanto
posea objetos consumibles, efimeros, y la escuela se convierte
en una empresa de bienes y servicios donde la calidad de sus
productos sirve al interés del mercado. En este terreno las per-
sonas con discapacidad, sus cuerpos, aparecen como los que no
son iddéneos al ver, hablar, caminar, pensar, sentir y relacionar-
se con los normales, activos, laborales y capaces.

Frente a esta realidad abrumadora es necesario pregun-
tarse: ;Cémo conformar un proyecto de autonomia donde la
subjetividad diferente se convierta en una tarea colectiva fun-
damentada en la reflexiéon? ;Coémo comprender las multiples
dificultades que generan las acciones colectivas con la dife-
rencia? La respuesta solo se puede generar como la carambola
a tres bandas en un ejercicio constante, colectivo, y en una
respuesta parcial que solo acaba cuando surgen nuevas formas
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de responder a otras interrogantes o nuevos problemas. La idea
es construir un proyecto de trabajo conjunto haciéndose y re-
haciéndose constantemente (Castoriadis, 1997, 1983; Dussel,
2006).

De este modo, cabe recordar, como sefalé el EzLN: “Man-
dar obedeciendo”, recuperando la claridad en el ejercicio del
poder a través de leyes generadas en y por la comunidad, con
libertad, responsabilidad y desde principios éticos. Propiciar la
construcciéon de un proyecto democratico: “nunca terminado,
haciéndose, rehaciendo” en las acciones de todos, de cada uno,
en el hacer de la institucion y en el cambio de esta institucion
cuando sea antidemocratica (Castoriadis, 1997, 1983).

Es necesario un proyecto de institucion escolar en que ni-
fas, ninos y jovenes con discapacidad sean tomados como par-
te de la escuela a partir de sus condiciones y especificidades,
una instituciéon educativa donde las acciones en pro de la dife-
rencia como principio busque dar voz, cuerpo, mente y nuevos
vinculos con las multiples capacidades. Para ello se debe re-
flexionar sobre la imposicion de la mayoria y el cierre desde el
poder fetichizado, el autoritarismo y el vacio de la esencia de
lo humano. Cabe recordar: “todos somos iguales porque somos
diferentes”.

En otras palabras: “Decidir sobre la vida en y por la comu-
nidad” desde la diversidad, a fin de rencontrar el sentido de la
relacion humana (Dussel, 2006), actuar y hacer comunidad
desde la interaccién dinamica del imaginario individual y so-
cial en un proyecto democratico, salir de los margenes estre-
chos de la légica empresarial y capitalista dominante donde la
diferencia se silencia, ata, desconoce, ignora y esconde.

Hay que reflexionar grupalmente apara crear una cultura
democrética sobre la discapacidad, a partir de inquirir sobre
la divergencia. A continuacién se describen algunos rasgos ge-
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nerales de esta cultura de la diversidad y la forma en que se
puede construir un proyecto democratico en las instituciones
escolares.

LA CULTURA DEMOCRATICA Y LA DIVERSIDAD

Parte importante del trabajo escolar es reconocer las particula-
ridades de los estudiantes, sus condiciones, valores, creencias,
practicas; en otras palabras, su cultura. La cultura manifiesta la
articulacion entre el sujeto, el individuo y la sociedad, como as-
pectos necesarios de su inclusion social y del proyecto politico
institucional. Ese proyecto implica reconocer a cada persona,
su cultura y los entornos sociales en que se encuentra, a fin de
reconocer sus circunstancias al estar juntos, convivir con los
distintos, ser hospitalarios con los extrafos, trabajar con los
diferentes.

Pablo Pineda nos recuerda su posicién cultural e invita a
quitar etiquetas de enfermo, anormal, discapacitado, minusva-
lido, impedido e inadaptado, y repensar a cada uno como una
persona. En este sentido:

Si buscas “Sindrome de Down” en un diccionario, la palabra enfermedad nunca
aparece, porque es una alteracién genética, no una enfermedad. No tiene trata-
miento, no tiene cura, eso hace que no sea una enfermedad. Es una caracteristica
mas del ser humano, igual que el que tiene el pelo rubio o moreno que, por cierto,
también son alteraciones genéticas. Ese discurso de la enfermedad se dice mucho
por la connotacién negativa de la palabra sindrome, pero son un conjunto de ca-
racteristicas. Se piensa que es una enfermedad que se sufre, que se padece... No es
verdad, porque mirame cémo sufro yo (rie) (2017, s/p).

Los rasgos de cada estudiante, su corporalidad, indican su mapa
en su mundo y la cartografia a construir/reconstruir sobre su
constitucidn social y sus caracteristicas particulares. Pablo Pi-
neda expresa esta calidad corporal e indica su actuacién social
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y educativa aderezada por su forma de ser y estar en compania
de los otros. Cada uno de estos aspectos se resitia en las ins-
tituciones educativas, cada pieza y la forma de activarlas hacen
su “performatividad”, al configurar la realidad vivida como per-
sona con discapacidad (Nazareno, 2016).

En las instituciones escolares los estudiantes forman parte
del grupo clase. El grupo en el salon de clases forma la realidad
inmediata a través de la cual se percibe la forma en que se de-
sarrolla el trabajo con las personas con diversidad funcional y
la cultura sobre las personas con discapacidad. El grupo como
sistema no es la suma de partes, y los estudiantes no son una
particularidad aislada. Cada estudiante forma parte de un sis-
tema complejo que da cuenta de la realidad educativa y de los
vinculos que se establecen con los otros en cada uno de los
espacios institucionales y escolares.

Estas relaciones matizan el respeto o la indiferencia, el re-
conocimiento o el desconocimiento, el lugar o el no lugar, la
hospitalidad o el desagrado, la aceptacién o el rechazo, y ha-
blan de una educacién inclusiva o de una tolerancia formal, en
el papel. Debemos ampliar nuestro universo personal, nuestros
pensamientos y sentimientos, de tal forma que nuestra vision
se amplie mas alla de nuestro mundo, como expresé Einstein:
“ver en el tiempo y el espacio”. El ser humano se experimenta
a si mismo, sus pensamientos y sentimientos, como algo sepa-
rado del resto —como una forma de ilusidon déptica de su con-
ciencia—. Esta ilusién es como una prisién para nosotros, nos
limita a nuestros deseos personales y al afecto de unas pocas
personas cercanas. Nuestra tarea debe ser liberarnos de esta
prision. Einstein lo dice de la siguiente manera:

El ser humano forma parte de un todo, que nosotros llamamos universo, limitado
alavez en el tiempo y en el espacio. El ser humano se experimenta a si mismo, sus
pensamientos y sentimientos, como algo separado del resto —como una forma de
ilusion 6ptica de su conciencia-. Esta ilusién es como una prisién para nosotros,
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limitandonos a nuestros deseos personales y al afecto de unas pocas personas cer-
canas. Nuestra tarea debe ser liberarnos de esta prisiéon, ampliando nuestro circulo
de compasién hasta abarcar todas las criaturas vivas y la naturaleza completa, en
todo su esplendor. Nadie es capaz de conseguirlo completamente, pero esforzarnos
en este sentido es ya una parte de la liberacion y es la base de nuestra seguridad
interior (Citado por Alfaro, Fernandez y Gonzalez, 2015:1).

En el terreno educativo hay que romper estas ataduras menta-
les y emocionales, a fin de recontextualizar la clase y cada es-
tudiante que permita repensar lo que se dice y hace. La nina, el
nino, la joven y el joven con discapacidad, con diversidad fun-
cional, ponen de manifiesto la necesidad de un trabajo sensible,
pertinente y acucioso del docente y una organizacidon escolar
distinta a través de la cual sea posible promover estrategias de
inclusion en la ensefianza, en el aprendizaje; es decir, una peda-
gogia de la experiencia a fin de ver con las manos, oir con los
ojos, caminar con los brazos, pensar con el cuerpo y vivir con
otros (Noyola, 2011).

El desarrollo de los escolares no corre en una progresion
lineal y jerarquica, sino con retrocesos, caminos cruzados, di-
recciones paralelas, apoyos diversos, aumentos, tacto y sensibi-
lidad que ayude a enfrentar el transito escolar con otros desde
las diferencias. Un aprendizaje desde la nifa, el nifio, el joven
y la joven con el apoyo de otros companeros y del profesor o
la profesora como parte fundamental de la inclusion de cada
uno y de todos.

La idea basica es tomar sus rasgos particulares como venta-
jas que permitan al educando usar esta condicién como asidero
de su aprendizaje y motor de su desarrollo, y haga posible cam-
biar la discapacidad por capacidades de otro orden, desde las
cuales se permita el aprendizaje. En palabras de Sack:

Del mismo modo que podemos quedar horrorizados ante los estragos que causa
el desarrollo de una enfermedad o trastorno, también podemos verlos como algo
creativo, pues aun cuando destruyen unos procedimientos particulares, una ma-
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nera particular de hacer las cosas, puede que obliguen al sistema nervioso a crear
otros procedimientos y maneras, que lo obliguen a un desarrollo y a una evolucién
inesperados (1998:4).

La infancia con diversidad funcional presenta una peculiaridad
cuantitativa distinta, una estructura especifica y una personali-
dad diferente. Estas particularidades contienen fuerzas, tenden-
cias, aspiraciones que la llevan a buscar alternativas para a su-
perar las dificultades y llegar a otro lugar distinto a lo sefialado
por el discurso de la normalidad. Estas ideas son recuperadas de
Vygotsky (1983), quien, a principios del siglo xx, expresé que la
principal ley psicoldgica es la transformacién de la discapacidad
en sentimiento de compensaciéon o supercompensacion. Crear
talentos a partir del reconocimiento del potencial de cada per-
sona de su propia forma de desarrollo, el equipamiento de las
herramientas que su cultura propone y el modo de emplear sus
propias funciones psicoldgicas.

Un nino o una nina con discapacidad colocan la diferencia
palpable en su cuerpo, en su imagen, en su interacciéon y en su
aprendizaje. En las escuelas la condicion de discapacidad, la di-
ferencia, recuerda la exclusion social acompanada de pobreza,
marginacion, discriminacién y dependencia; por ello, una tarea
politica, ética y cultural es evitar esta exclusién (Castro, 201 9).

Es necesario recordar al docente, al directivo, al grupo de
compaieros y companeras, el lugar de cada nino, de cada nina,
como persona. Las caracteristicas especificas de estos al apren-
der, relacionarse y desarrollarse son los puntos de partida a fin
de promover sus diferentes talentos (Le6n y Aguado, 2017).

La diversidad enfrenta el desconocimiento, los miedos, las
inseguridades y las resistencias. La infancia diferente expre-
sa tiempos-espacios y tiempos-lugares donde el potencial del
nifio, de la nifia, su aprendizaje y sus particularidades signifi-
cativas aparecen desde otros tiempos, espacios y lugares. Estos
espacios, tiempos y lugares deben ser construidos entre do-

38



La cultura de la discapacidad: La conformacion de un proyecto democratico

centes, estudiantes, directivos y administrativos de las distintas
instituciones educativas.

Cabe recordar que la diversidad forma parte de la comple-
jidad escolar dentro del cruce con la discapacidad, la etnicidad,
la clase, el género y la edad, como parte de esta cultura escolar
silenciada. Es necesario narrar y relatar la diferencia, aprender
a convivir con ella, dialogar, conversar, ser hospitalario, a fin
de encontrar soluciones y propiciar autonomia y pasar de ins-
tituciones cerradas a instituciones abiertas donde las multiples
formas de lo humano se reconozcan.

La diversidad requiere una narrativa distinta que cuestione
la posicién rigida que ordena, prescribe y clasifica; que evite la
exclusion y la separacion que deja fuera al otro, al “diverso”, “al
distinto”; que elimine la 16gica de todo o nada y el pensamiento
abismal del nosotros excluyente y discurra las clasificaciones,
las etiquetas desde las cuales se sefalan, separan e impulsan la
distincién de unos sobre otros (Aguirre y Jaramillo, 2006).

Esto requiere la confeccién de un proyecto democratico con
imaginacion, creacion y alteridad, y aspectos dirigidos tanto a la
subjetividad como a las objetividades desde las acciones defini-
das por todos (el colectivo anénimo), por nosotros (colectivo
manifiesto) y por cada uno (subjetividad) (Castoriadis, 1997,
1983). Requiere definir un proyecto personal y social que se
haga y se rehaga al establecer vinculos con los otros, un proyecto
democratico que coloque la reflexién ltcida y la interrogacion
como ejes de una labor inconclusa. Ello implica discutir, dialogar
y disentir sobre las instituciones, las condiciones de la vida en
ellas y las leyes desarrolladas: “Dar y darse las propias leyes con
libertad y responsabilidad”, tomar conciencia de las responsabi-
lidades, de incluir todas las propuestas y transformar las identi-
dades fijas desde los otros, y recuperar los planteamientos de la
filosoffa (libertad), la democracia (pensamiento del pueblo) y la
politica democratica (cambiar las instituciones).
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Las propuestas, las ideas y las formas de organizacion es-
tan expuestas en diferentes documentos normativos por ac-
tivistas, académicos, investigadores, especialistas, grupos con
discapacidad, docentes, padres de familia y minorias. La tarea
es concretar estos planteamientos en realidades particulares a
través de la construccion de relaciones de respecto, formas de
convivencia cotidiana distinta, vinculos de reconocimiento de
los Otros para crear una relacién con el Nosotros incluyente.
La tarea es de todos y el camino no estad dado. Hace falta seguir
abriendo brecha hacia una cultura democratica y de la discapa-
cidad desde los cuerpos diversos.

REFLEXIONES FINALES

La cultura de la discapacidad requiere una mirada amplia, a fin
de colocar los problemas cotidianos a que se enfrentan sordos,
ciegos, personas en sillas de ruedas, personas con sindromes,
autistas y todas aquellas que piensan, sienten y perciben el
mundo bajo otras perspectivas, para recolocar sus miradas, sus
voces, sus haceres y sus sentires como parte del nuevo escena-
rio social. Debe ser una cultura donde la educacién encuentre
nuevas formas de pensar, nuevas formas de relacién, nuevos
vinculos que garanticen el reconocimiento, la hospitalidad y
la convivencia en un ambiente complejo y diverso, una cultura
en la educacién desde un proyecto democratico que tome con-
ciencia de los recursos conceptuales y metodoldgicos y de las
relaciones que se desarrollan entre las personas, con el objetivo
de plantear una via para la autonomia frente al dominio del
proyecto capitalista. Hace falta comprender la democracia en
la experiencia concreta de las personas con discapacidad para
buscar formas de relacién y nuevos vinculos de actuacién que
permitan la construccién y la creaciéon de nuevos sentidos y
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significados sobre la cultura de la discapacidad. Comprender
los problemas de la cultura de la discapacidad y su vinculacién
con un proyecto democratico muestra las dimensiones politica,
ética, social, psicoldgica, corporal, estética, histérica y lingiiisti-
ca de una visiéon compleja de las personas. La identidad cultural
sobre la persona en condicién de discapacidad es construida
en el acto, en el lenguaje y en el imaginario social. La cultura
de la discapacidad en la sociedad implica comprender las ca-
pacidades humanas de las personas con diversidad funcional a
la luz de una tarea inquisitiva y de aculturacién en el terreno
de la heterogeneidad. Es necesario en este terreno recuperar la
légica de actuacidn, el guion desarrollado y la escenificacién de
las acciones culturales, a fin interactuar con la diversidad desde
un ambiente democratico y un proyecto inclusivo.
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CORPOREIDAD, LENGUA Y EDUCACION.
EL CASO DE LAS COMUNIDADES SORDAS

Johan Cristian Cruz-Cruz!

PRESENTACION

El objetivo del presente capitulo es analizar la manera en que
los sordos usuarios de la lengua de sefias mexicana (Lsm) asu-
men su identidad a partir del uso de su lengua, lo cual tiene
repercusiones positivas y negativas en diversos ambitos de su
vida cotidiana; estos elementos se vinculan a la nocién de las
representaciones sociales, tanto de los Sordos al oyente como
viceversa. La corporeidad se asocia a la comunicacién por par-
te del Sordo, dado el caracter visogestual de su lengua, y a las
intervenciones médicas que tratan de normalizarlo.

El presente documento es un avance preliminar de un pro-
yecto titulado “Representaciones sociales de los sordos usua-
rios de la lengua de senas mexicana, con respecto a la exclu-

UNAM. Programa de Becas Posdoctorales en la uNam, Becario del Instituto de Investigaciones
sobre la Universidad y la Educacién, asesorado por la doctora Judith Pérez Castro. Licen-
ciado en Historia por la Universidad Auténoma Metropolitana, Unidad Iztapalapa. Maestro
en Historia, por la Universidad Nacional Auténoma de México, ganador de la Medalla al
Mérito Universitario Alfonso Caso, edicion 2014. Doctor en Educacion, por la Universidad
Auténoma del Estado de Morelos.
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sion educativa en el nivel superior”, avalado y financiado por la
Universidad Nacional Auténoma de México: “UNam. Programa
de Becas Posdoctorales en la unam, Becario del Instituto de
Investigaciones sobre la universidad y la educacién, asesorado
por la doctora Judith Pérez Castro”, cuyo principal objetivo es
identificar las representaciones sociales de los Sordos usuarios
de la lengua de sefias mexicana sobre su exclusion/inclusion
educativa en el nivel superior de la ensenanza.

Los resultados muestran que aun existen graves retrasos en
cuanto a la politica educativa para este sector, dadas las carencias
estructurales en los diversos niveles educativos, ante lo cual es
necesario implementar medidas para eliminar las barreras para
la participacion, el aprendizaje y la inclusion de la Comunidad
de Sordos. Cabe senalar que a lo largo del texto se usara el
término Sordo con “s” mayuscula, al igual que “Comunidad de
Sordos” como una forma de respeto a su identidad y su cultura.

METODOLOGIA

El método empleado fue la entrevista en profundidad, si bien
se desarrolld, la entrevista fue flexible se elementos concer-
nientes a la historia oral para realizar dichas entrevistas. En el
caso de los informantes Sordos, la mediacion de dos intérpretes
fue fundamental para constituir las fuentes primarias que dan
sustento a la presente investigacién. Se analizan e incluyen los
testimonios de dos personas Sordas, a quienes nos referiremos
en los sucesos como “is-1” e “Is-1. También se contd con la
participacion de un informante clave de la Direccidon de Educa-
cién Especial de la Secretaria de Educacién Publica, quien sera
identificado como “IDEE”, y se realizd la revision de literatura
especializada en el tema.



Corporeidad, lengua y educacion. El caso de las comunidades sordas

LENGUA Y CONCIENCIA

Uno de los productos sociales desarrollados a partir de la in-
teracciéon del hombre con su medio social y cultural es la con-
ciencia; esta ultima es un producto condicionado por la reali-
dad del individuo; es decir, aumenta a partir de la interaccién
dialéctica entre el individuo y su medio. Desde esta perspectiva,
la conciencia puede explicarse a partir de un doble origen; es
decir, desde la perspectiva de la filogenética y la ontogenética.
Filogenéticamente puede entenderse a partir de la evolucién
del psiquismo humano en un medio social, mientras que el
proceso ontogenético implicaria el estudio y el desarrollo de la
estructura mental en cada uno de los individuos.

Debido a la complejidad inherente en la constitucién de
la conciencia, asi como del analisis de sus partes constitutivas,
se hizo necesario implementar una unidad de analisis para el
estudio de esta. Vigotsky encontr6 en la “palabra” la unidad
de la conciencia humana; cada palabra tiene un significado,
pero ello se debe a que este dltimo se encuentra en funcién del
contexto en el cual se encuentra la persona. De esta forma, la
palabra tiene un significado particular para cada individuo, y
es posible que el significado de una palabra varie si es aislada
del contexto en el cual fue originalmente concebida o utilizada,
lo cual, en términos lingiiisticos, corresponderia al significado,
al significante y a la referencia (Vigotsky, 1983, 2012). Desde
esta perspectiva, la palabra se concibe como una herramienta
para representar el mundo desde nuestra subjetividad, dado
que el proceso de construccién de la realidad estd mediado de
manera social, aunque es un proceso cognitivo individual que
nos permite significar los fenémenos sociales, pero que nos
permite representar y comprender el mundo y situarnos en
él, tal como lo indica Heidegger (1999 [1927]), al sefalar e
identificar el lenguaje como la casa del ser. La mediacién tiene
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un componente cognitivo, individual y social, ante lo cual la
palabra exterioriza la forma en que el individuo ha concebido y
representado su entorno, su contexto, su cosmovision. Empero,
habra que prestar importancia a la manera en que la palabra
tiene dos componentes fundamentales a saber, el bioldgico y
el social, de tal suerte que esta doble acepcién de la palabra
la convierte en un objeto cultural (Cole, 1999; Preis y Pena,
2011).

Al identificar la palabra como un objeto cultural estamos
dando por hecho que tiene existencia en el nivel de la concien-
cia, pero también de forma material; es decir, es factible identi-
ficar la palabra como acto y potencia, ello nos indica que dicho
objeto cultural existe en la conciencia, pero simultineamente
esta expresado, se materializa. Asimismo, nos lleva a sefalar, si-
guiendo a Coseriu (1992), que la palabra es un objeto cultural
identificable gracias a la conjuncién de sus elementos constitu-
tivos: el bioldgico y el cultural. La palabra es un ser en poten-
cia en la conciencia de los individuos, y también se manifiesta
como ser en el acto que la materializa. Los objetos culturales
en estado puro solo tienen lugar en la conciencia, mientras que
los otros son condicionados al materializarse, gracias a nuestro
contexto, que, siendo estrictos, es el contexto del otro, de las
subjetividades, debido a que la palabra permite que “algo” se
muestre, como el propio ser y los objeto que nos rodean, como
sefiala Heidegger (1999 [1927]).

Ahora bien, precisando la funcién de las herramientas en el
proceso de mediacion, es menester senalar que el signo también
cumple una funcién similar, aunque no igual. A diferencia de
la herramienta, el signo es el instrumento de la actividad psi-
colégica de un sujeto, su uso permite implementar modos para
realizar actividades; de forma que el signo se encuentra orien-
tado hacia el nivel mas abstracto de representacion, debido a su
caracter instrumental. En la medida en que el signo y la herra-
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mienta se combinan en la actividad psicoldgica del hombre, se
constituyen las funciones psicolégicas superiores; ejemplo de lo
anterior es la adquisicién de la lengua oral, la lengua escrita y
los conceptos cientificos; ademas, es indispensable aclarar que
este proceso va mas alla del mundo cientifico, puesto que tam-
bién se relaciona con los otros mundos del sujeto, tales como
el de la imaginacidn, los suenos y la locura, por mencionar solo
algunos (Schiitz, 1993; Lapoujade, 1988). La adquisicién y el
aprendizaje de una lengua pueden interpretarse desde diversas
perspectivas; esto es, la adquisicién de la lengua de sefias como
lengua materna o la imposicion y el aprendizaje de una lengua
oral. En el caso de que un Sordo requiera acceder a los espacios
del grupo dominante, debera tener una comprensién adecuada
del idioma, en este caso el espanol. En este contexto es posible
identificar la conformacién de un estereotipo debido a que el
uso de las senas o de un espanol deficiente, ante los ojos de
la mayoria oyente, representa una anormalidad. El desarrollo
“anormal” de algunos ninos, como en el caso de los Sordos, no
es obstaculo para el desarrollo de las funciones psicoldgicas
superiores. En estos casos, el signo y la herramienta se valen de
“rodeos” para alcanzar el mismo desarrollo cultural (Vigotsky,
1983).

La sordera, desde esta perspectiva, no es un impedimen-
to para que el nino logre un desarrollo cognitivo y cultural
similar al de los nifios oyentes. Esto ultimo permite aseverar
que la adquisicién de la lengua no se encuentra supeditada al
aparato fonador, sino se puede adquirir por la mediacion de la
vista; las lenguas de sefas tienen un caracter visogestual que las
aleja de las concepciones tradicionales de lenguaje, las cuales
indican que este se adquiere por el sistema auditivo. El nino
Sordo, al igual que el oyente, realiza procesos de abstraccion y
generalizacién teniendo la palabra como unidad de analisis. En
este caso, la sefia cumple la funcién de unidad debido a que,
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al igual que la palabra, se compone de unidades minimas sin
significado.

El retraso del desarrollo cognitivo de estos nifos no se debe
a la insuficiencia de sus funciones psiquicas, sino mas bien al
contexto normalizador en que viven. Desde este punto de vista;
es decir, desde la perspectiva normalizadora, el defecto implica
una carencia que restringe el desarrollo normal del nino; asi,
el Sordo carece del oido, por lo tanto, la pérdida de la funcién
auditiva redundaria negativamente en el aprendizaje de la len-
gua oral. Si bien existen Sordos con restos auditivos ttiles para
la adquisicion de la lengua oral, también hay Sordos profundos
para los cuales la vocalizacién serd practicamente imposible.
Justamente en estos casos es donde se desarrollan caminos de
rodeo, mediante la adquisiciéon de la lengua de sefias, para lo-
grar un desarrollo psiquico equiparable al del oyente, siempre
y cuando los padres oyentes de estos ninos entiendan la im-
portancia de la adquisicion de la lengua de senas como lengua
materna.

Gracias a esta conceptualizacidn, fue posible reorientar la
transicion de escuelas especiales a centros de atencién multiple
y unidades de servicio y apoyo a la educacion regular, donde,
ademas son muy claras la conceptualizacién y la representa-
cién de los servicios de educacion especial, tal como se expresa
en el siguiente testimonio:

La estructura de la atencion por discapacidad, que en el fondo mas que discapa-
cidad es por deficiencia organica, por Sordos, por ciegos, no era lo mas adecuado,
digo, contra lo que diriamos, el sentido comun dice, pero..., pero no, no.., no se
podia hacer eso.

Entonces, lo que hicimos fue reorientar los servicios, primero a tomar el
curriculo de la escuela, de la escuela basica; [educacién especial] no podia, tener
un curriculum aparte y eso era algo que era la base de todo, de tal manera que no
podiamos estar integrando nifos, uno por uno, porque no ibamos a acabar nunca.
Habia que... todos los servicios de apoyo, reorientarlos y fue que generamos el
UsaEr [unidades de servicio y apoyo a la educacién regular], para apoyar a los
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maestros; desde el principio, nosotros sabiamos que no era atender a los nifios
directo, sino atender al maestro que tenia a los nifos, eso se vuelca en una parte,
la otra parte era..., que los que no se integraran pero porque los papés no lo de-
seaban o porque lo dijera un diagndstico, o sea, ya no podia el diagndstico de un
profesional decir a dénde va a ir el nifio, sino los deseos de los padres de familia
donde quisieran que sus hijos acudieran, pero lo principal era respetar el derecho
a elegir la escuela y si elegian la escuela, que no fuera una escuela por deficiencia
especifica, si no que fue que generamos los centros de atencién miltiple [cam], que
nunca fueron centros de atencién de multiples, de discapacidades multiples, sino
de multiples discapacidades.

Podia haber Sordos, ciegos, de lo que llegara, por varias razones nosotros le
pediamos a la escuela que recibiera a nifios con discapacidad y no podiamos en
una escuela decir aqui nomas hay Sordos, aqui només hay ciegos, nosotros mismos
estdbamos haciendo una desintegracion, esa es una y luego encontramos un fun-
damento mas fuerte, en Vygotsky, en el tomo cinco De la Defectologia, no se puede
estar conviviendo con la misma discapacidad porque es discapacitante si no que
hay que convivir con los demas, que al .menos no tengan la misma discapacidad, o
sea un caM de todas las discapacidades, era lo mas parecido a una escuela regular,
curiosamente con todas las discapacidades (IDEE).

Es adecuado considerar que los objetivos inicialmente plan-
teados para las instancias de los centros de educacion especial
responden a las politicas inclusivas manifiestas en la década
de 1990, cuyo objetivo era transitar de la integracion a la in-
clusiéon. Este hecho tuvo el efecto contrario, sobre todo en las
USAER Y las unidades de educacién especial y educacién inclusi-
va (UDEEI), dado que incluir a personas “anormales” en centros
de educacion regular para personas “normales” contribuy? a la
articulacidn, y afirmacién, de un nuevo sistema de representa-
ciones sociales basada en una via dicotémica entre lo patoldgico
y lo sano, por lo que la nocién de normalidad se concreta, en lo
educativo, en un sistema que prioriza lo visual-auditivo-kines-
tésico (VAC), un tema que se ha venido discutido desde finales
del siglo xix; asi, la sordera continué identificindose como una
enfermedad que aislaba a sus portadores y ensalzando la labor
de la terapéutica como la salvacion del Sordo, un medio para
incluirlo en diversos &mbitos de la vida cotidiana (Canguilhen,
1971; Courtine, 2006; Foucault, 2007).
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LENGUA Y COMUNICACION

Resultaria complicado entender las dinamicas de las Comuni-
dades Sordas sin atender la importancia de las lenguas de sefas.
Sin embargo, antes de abordar el tema, es indispensable hablar
de la comunicaciéon como elemento mediador de la interaccién
entre las personas. Para comunicacién y el acto comunicativo
es necesaria la existencia de un elemento simbdlico que pueda
ser comunicado o transmitido entre dos o mas personas que
compartan el mismo cédigo lingiiistico. El elemento simbélico
de que estamos hablando debe ser un estimulo; de esta forma,
cuando un hablante/senante A exprese algo, necesariamente
debe existir otro hablante/senante B que entienda dicho esti-
mulo o informacién o, desde la perspectiva socioldgica, una ac-
cién social referida a otro. Estariamos hablando de un estimulo
simboélico, el cual cumple una funcién vital dentro de los actos
de habla, ya que, si en algin momento el mensaje no llega a los
interlocutores, no es que exista un problema dentro de los es-
timulos simbdlicos intercambiados a manera de mensajes, para
que un estimulo reciba una respuesta simbdlica es necesario
que el acto de comunicacién sea inteligible para ambas partes
(Sanabria, 1971; Searle, 1990).

Tomando en cuenta que existen emisores y receptores com-
partiendo estimulos simbélicos, un c6digo, estos pueden dialo-
gar entre ellos, pues pertenecen a la misma comunidad lingiiis-
tica; entonces, jde qué forma la lengua de sefas se constituye
como el medio nodal para entender lo que se ha denominado
“Cultura Sorda” En este caso habrd que tener en cuenta que
la cultura puede construirse como un elemento de dominio; es
decir, de una mayoria frente a una minoria, al establecer y re-
forzar representaciones sociales en relacidon con los no oyentes,
que van desde la aceptacién y el reconocimiento como otro,
hasta el rechazo, pasando por la lastima y la infantilizacion; es
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decir, la constitucidon de un estigma hacia grupos vulnerados o
considerados “diferentes” o anormales.

Las representaciones sociales, como medio para atribuir
caracteristicas a un objeto, pueden constituirse a manera de
“afirmaciones no representativas”; tal es el caso de la oracién
“mi méquina de escribir estd sobre la mesa”, lo cual puede ser
falso o verdadero: “Estas afirmaciones también comprenden
representaciones (la palabra) ‘maquina de escribir’ representa
una maquina; mientras que, ciertamente, no acarrea el mismo
tipo de escepticismo y de dudas, también se pueden representar
interrogantes sobre la representacidn lingiiistica y la ‘realidad
de las palabras” (Godoy, 1999, p. 15).

Al tratar de identificar los problemas de comunicacién de
usuarios de dos lenguas, los oyentes usuarios del espanol y los
Sordos usuarios de la lengua de sefias mexicana, encontramos
diversas propuestas sobre cémo lograr una comunicacién efec-
tiva entre los usuarios de dos lenguas completamente opuestas;
dentro de esta diversidad de ideas y opiniones, hay una que so-
bresale inmediatamente y, ademas, es una idea de antano: dotar
al Sordo al espafol por medio del aprendizaje de esta lengua,
preferentemente de manera oral, aunque la forma correcta de
hacerlo seria a través de la escritura, lo cual es un elemento de
dominacion simbdlica, identificado mediante la normalizacion
del diferente y su integracién a la cultura dominante. Este de-
bate se ha intensificado a tal punto que es necesario senalar
las practicas simbdlicas y materiales que violentan al Sordo y
su lengua, tal como la imposicién y el aprendizaje del espanol
como lengua materna o la violencia corporal impuesta al nifo
Sordo por parte de sus padres oyentes (Cruz-Cruz y Cruz-Al-
drete, 201 7):

Las Comunidades Sordas ven la sordera como un rasgo que los distingue de otros
grupos humanos. No es un elemento discapacitante, sino un rasgo que los condi-
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ciona a percibir el mundo de una manera diferente a la mayoria oyente y, sobre
todo, es la base que permite el desarrollo de una lengua de modalidad visiogestual
(Cruz—Aldrete, 2017, p. 278).

En esta tesitura, es menester considerar papel importancia de
la lengua en el juego de las representaciones sociales por parte
de sus usuarios y por los actores gubernamentales encargados
del diseno de dichas politicas. Es posible identificar un do-
ble discurso, y por lo tanto una doble representacion social,
emanados desde las esferas de poder; ante ello es fundamental
entender la funcién de los usuarios en la preservacién de su
lengua. Este proceso se lleva a cabo desde diversos ambitos,
una vez que una minoria lingiiistica identifica que su lengua
es vulnerable ante el idioma de la mayoria. En el caso de las
Comunidades Sordas, se ha senalado desde la academia que
deben ser ellos los portavoces de estos conocimientos dentro
de sus comunidades, ejerciendo con ello su derecho al acceso
a la informacion; asi seria posible identificar la funcién de los
usuarios ante el manejo de su lengua y la metarreflexiéon ema-
nada de la identificacién de la Lsm como su patrimonio cultural.

Esta situacion nos ha llevado a indagar sobre la importancia
que cobré la comunicacién entre los Sordos y sus pares y, de
estos con los oyentes; esto ultimo surge ante el reconocimien-
to de que en los actos de habla no solo se intercambian ideas
de cualquier tipo, los actos de habla también son vehiculos en
los cuales se puede identificar la cultura, la identidad y otros
rasgos constitutivos del grupo al que el hablante pertenece; en
este caso, Sordos usuarios de la lengua de senas. Debemos des-
tacar que, durante los eventos de habla (Bajtin, 1999), tanto el
emisor como el receptor impregnan significados y significantes
con un sustento sociocultural obtenido de los contextos de los
hablantes. La lengua y sus significados son sustratos culturales
e incluso patrimonio cultural de los usuarios de las lenguas en
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cuestion; ante esta situacion es necesario reconocer que en los
actos descritos pueden identificarse procesos de objetivacion
y anclaje, propios de las representaciones sociales (Moscovici,
1979, 1981, 2003).

CORPOREIDAD: EL DILEMA DE LA LENGUA
Y LA EDUCACION

Durante la segunda mitad del siglo xx, la educacién para el
Sordo presentd cambios importantes en el sistema de ensefian-
za y la formacién de recursos humanos para la atencién a este
sector. A partir de 1954, comenzd a cimentarse lo que en 1968
constituy6 el Instituto Nacional de la Comunicacién Humana
(INCH) ; no obstante, es necesario hacer énfasis en que el INCH, 0
el Instituto Mexicano de Audicion y Lenguaje (iMaL), tuvieron
como objetivo en comun normalizar al Sordo, regresarlo al
seno de la sociedad “normo-oyente”. Al hablar de normo-oyen-
tes, la referencia al Sordo como persona con discapacidad es
tacita; la finalidad dltima de las instituciones referidas a me-
diados del siglo xx era la restitucion de la lengua oral al Sordo,
es asi como las instancias médicas y escolares establecieron
dominio del cuerpo del Sordo, primero a través de terapias
de lenguaje y el aprendizaje de técnicas de lectura labiofacial,
y posteriormente a través de protesis y, finalmente, lo que a
nuestro juicio corresponde a la forma mas extrema y violenta
de intervencién en el cuerpo de un nino Sordo, el implante
coclear, tal como se sefialé con antelacion (Padilla, 2009).

La educacién para el Sordo ha estado polarizada entre la
ensenanza del espafol en sus variantes oral y escrita y la ins-
trucciéon mediante el uso de la lengua de sefias. Ambas co-
rrientes estan sustentadas en preceptos metodoldégicos bastante
solidos; sin embargo, se ha privilegiado la corriente oral para

57



Johan Cristian Cruz-Cruz

la educacion del Sordo, independientemente de si este dltimo
tuviera restos auditivos suficientes que le permitieran aprender
la lengua oral (Berruecos, 1981). No obstante, cabe destacar
que las posturas médicas a favor de las técnicas de rehabilita-
cién por medio del método oral fueron perdiendo radicalidad
conforme el siglo XX se extinguia, en congruencia con el debi-
litamiento del paradigma de normalidad y el surgimiento del
modelo social de la discapacidad y, en nuestro caso, el paula-
tino surgimiento del modelo sociocultural para la atencién al
Sordo:

Innumerables investigaciones, foros y comités, han [llegado] a la conclusién de
que el nifio Sordo debe ser educado por medio del Lenguaje de Sedas (...). Los ha-
blantes que acepten y practiquen el lenguaje de sefias son participes de su cultura
[refiriéndose a los Sordos]. El conflicto en los Sordos, y las limitaciones que re-
presentan el tener que vivir en un mundo de oyentes, tiene que conjugarse con las
facilidades [técnicas| de practicar el lenguaje de sefias con sus semejantes Sordos.

Sin embargo, la Educacién del Sordo deberd estar fundamentada en la Com-
petencia en Espanol, por lo que deben concretarse una serie de medidas por medio
de las cuales el Sordo pueda leer y escribir el Espanol asi como desarrollar la ha-
bilidad para el Lenguaje de Senas y la Lectura Labial. De hecho, puede haber toda
una combinacion de estas, que le permita al nifio Sordo que el aprendizaje y/o uso
del Lenguaje de Sefias (...). La adquisicién del lenguaje es un proceso natural, no
puede ser coercitivo o impositivo, o producto del soborno.

El nino Sordo es ignorante no por defectos intelectuales sino porque su pro-
ceso de aprendizaje se ha limitado al aprendizaje del espafiol hablado. El esfuerzo
debe continuar en el lenguaje lectoescrito y en el conocimiento (igual que en el
hablante). (...) El punto de vista irracional de la ineducabilidad del Sordo tiene sus
raices en toda Comunidad Humana, y que la “invalidez invisible” desde siempre se
le confunde con déficit mental (sic.) (Monte de Oca, s/f:4).

Es complicado reconciliar posturas médicas; por un lado, tene-
mos a los especialistas en Comunicacién Humana, Audiologia
y Foniatria debatiendo sobre las ventajas de la lengua de senas
en el proceso de alfabetizacién del Sordo; por otro, a quienes
sefialan lo contrario. De hecho, sobresale que se reconozca que
es la “comunidad humana” quien entorpece la comunicacién
del Sordo con sus pares y con los oyentes, “la comunicacién no
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se limita a ninguna lengua en especial. La comunicacién huma-
na incluye no solo la audicién sino la vision, olfato, el gesto, la
expresion facial y la expresién corporal” (sic.) (Monte de Oca,
s/t:4).

En este sentido, el conocimiento antiguo confluye con el
actual; o sea, conocimiento socialmente acumulado, que puede
mantenerse o irse actualizando con el desarrollo de los dife-
rentes ambitos de la vida social. Ante esto, el sentido comun
estd impregnado de estas ideas e imaginarios sociales, lo cual
ocasiona la formacién de representaciones sociales positivas
y negativas sobre el Sordo y su cultura. Las representaciones
sociales muestran la materializacién mediante los procesos de
anclaje y objetivacion senalados lineas arriba, por lo cual los
imaginarios sociales se vuelven materiales, tangibles y com-
prensivos gracias a las representaciones sociales. El ejemplo
mas claro de este hecho lo podemos comprobar con senala-
mientos del personal directivo del imaL, al indicar ante medios
de informacién que el exponer al nifio Sordo a la lengua de
sefas se retrasa su desarrollo cognitivo; sin embargo, esta idea
no fue inventada por los actores sefialados, la comparten diver-
sos grupos de especialistas. Ante estos hechos, bien podriamos
preguntarnos ;qué diferencia existe entre los argumentos sefa-
lados lineas arriba y la opinién de profesores decimondnicos
que atendian a estos alumnos?

El conocimiento de la lengua lo adquiere el Sordo-mudo directamente por la
palabra, como el oyente-parlante, y la representacion escrita, como para esto se
encuentra subordinada a la palabra sirviendo para fijarla y recordarla (...) El em-
pleo exclusivo de la palabra ademds de precisar las ideas del Sordomudo y de ser
un poderoso auxiliar para su memoria, tiene la ventaja de evitar la (in)fusién de
su espiritu (...) El resultado de mis observaciones en esta escuela, tanto respecto
de los Sordo-mudos como respecto de los Sordo-parlantes me ha demostrado la
superioridad de los dltimos sobre los primeros, bajo los diversos aspectos, fisico,
intelectual y moral, superioridad que resulta del empleo de la palabra (..) Son
superiores a los otros bajo el aspecto intelectual por que como llegan a pensar
con la palabra sentida (movimientos organicos de la palabra) cuya significacién es
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exacta, desaparece de su espiritu la confusién producida tanto por la vaguedad de
las sefias como por sus representaciones sensibles que falsean las abstracciones.?

Tratando de dar una respuesta a nuestra interrogante, pode-
mos plantear que el dominio de los cuerpos quedé establecido
desde que el hombre cedié el poder a instancias que lo con-
dujeron a mostrar un cuerpo sano o normal; de esta forma
el poder queda aparentemente en manos del hombre, aunque
mas bien el hombre, o los padres oyentes de un nino Sordo,
terminan cediéndolo, manifestando de este modo la microfisica
del poder, un poder fuera del alcance del hombre; en suma, la
conformacién de cuerpos ddciles, disciplinados por las mismas
practicas de poder, orales en el caso de los Sordos, a las que ata
de manera voluntaria y, pese que las instituciones disciplinarias
contintian en funcién, han perdido el poder de vigilar y casti-
gar, ya que, como hemos venido diciendo, el hombre se apropia
de estas instancias de poder de forma voluntaria:

El dominio, la conciencia de su cuerpo no han podido ser adquiridos mas que por
el efecto de la ocupacién del cuerpo por el poder: la gimnasia, los ejercicios, el
desarrollo muscular, la desnudez, la exaltacion del cuerpo bello (), todo estd en
la linea que conduce al deseo del propio cuerpo mediante un trabajo insistente,
obstinado, meticuloso que el poder ha ejercido sobre el cuerpo de los nifos, de los
soldados, sobre el cuerpo sano. Pero desde el momento en que el poder ha pro-
ducido este efecto, en la linea misma de sus conquistas, emerge inevitablemente la
reivindicacién del cuerpo contra el poder, la salud contra la economia, el placer
contra las normas morales de la sexualidad, del matrimonio, del pudor. Y de golpe,
aquello que hacia al poder fuerte se convierte en aquello por lo que es atacado... El
poder se ha introducido en el cuerpo, se encuentra expuesto en el cuerpo mismo...
Recuerde usted el panico de las instituciones del cuerpo social (médicos, hombres
politicos) con la idea de la unién libre o del aborto. De hecho, la impresién de
que el poder se tambalea es falsa porque puede operar un repliegue, desplazarse,
investirse en otra parte (...), y la batalla contintia (pp. 154, 157).

2 “Expediente relativo a los estudios que realizé José Maria Méarquez en Europa para perfec-
cionarse en ensefanza de Sordomudos”, 24 noviembre de 1883, en Archivo Histérico de la
Secretaria de Salud, Fondo Beneficencia Publica, Seccién Establecimientos Educativos, Serie
Escuela Nacional de Sordomudos, leg. 3, exp. 2, f. 61 y 62.
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En el caso de las personas que tuvieron contacto con algu-
na lengua oral y perdieron la audicién después de la nifiez,
efectivamente, hablamos de discapacidad auditiva, siempre y
cuando no aprenda lengua de sefias y no se integren a algu-
na comunidad de Sordos; pero en el caso de menores Sordos
prelingiiisticos y poslingiiisticos hablamos de un problema de
comunicacion, lingtiistico, un problema que, de no resolverse
a tiempo, generara personas incompetentes en el ambito de la
comunicacién humana, como se observa en las aulas desde el
nivel basico hasta el superior.

La llegada de un bebe sordo al seno de una familia oyente
se convierte en un gran dilema, ya que los padres haran todo
cuanto sea posible para restituir el habla y la audicién a su
menor hijo, lo cual implica ponerlo en manos del médico espe-
cialista o del terapeuta de lenguaje o un comunicador humano,
quienes ejercen practicas de poder y dominio hacia el cuerpo
del Sordo; también expresaran control hacia su corporeidad
si se le prohibe el uso de las senas para fines comunicativos,
o decidir la pertinencia de un implante coclear, lo que gene-
ra una dinamica en la cual el Sordo es privado de voz y voto
(Foucault, 1980). Parte de esta violencia innecesaria hacia el
menor se revertiria si existiera una regulacién médica y juridi-
ca en la cual se especifica que el Sordo en edad adulta seria el
Unico responsable de tomar la decisién de implantarse o no. Es
posible que no se materialice, dadas las ganancias monetarias
de este procedimiento. Esto requeriria también un cambio en
la perspectiva de los oyentes, mas especificamente de los padres
del nifio Sordo. No se trata de un cambio solo practico, sino
también tedrico, pero, para ello, se requiere transformar lo que
socialmente hemos construido en torno a los no oyentes.

Reflejo de lo anterior es la forma en que los oyentes sen-
taron las bases de la politica educativa implementada para el
Sordo a lo largo del siglo xx; estas personas creyeron haber
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encontrado la respuesta a la interrogante de cdmo integrar al
Sordo a la sociedad oyente, aunque, desde el punto de vista de
los Sordos, la concepcién de discapacidad radica en la lengua y
no en su falta de audicidn, lo cual implica el concepto de disca-
pacidad propiamente dicho, debido a la relacidn entre los ras-
gos individuales y las barreras sociales; consecuentemente, el
Sordo es una persona con discapacidad en el nivel lingiiistico,
reinterpretando el concepto del ambito biolégico al social. De
esta forma, el Sordo no se co concibe como una persona con
discapacidad auditiva, mas bien con una carencia lingiiistica
dado su monolingiiismo en lengua de senas:

Yo tengo mi identidad como persona Sorda, y yo sé que quizd pudiera oralizar.
Si, pero, pues a mi lo que me gusta es estar con los Sordos, a mi no me interesa
oralizar, no me interesa hablar. Quiza estoy yo solo con gente oyente, pues si, me
comunico escribiendo, me comunico oralizando y lo hago. Pero tampoco tengo
la necesidad de pertenencia, o sea, y porque no es que ni siquiera que no quiera
hablar, es mostrarme como Sordo, mostrar mi identidad fortalecida que tengo, y
que se den cuenta de que soy Sordo y qué me conozcan asi y que yo me reconozco
como Sordo. Y hay Sordos que ni siquiera tienen una identidad, ni siquiera saben
qué es ser Sordo. Evidentemente, no van a poder defenderse a ellos mismos, pero
también es falta de informacién, si no hay informacion, como van a tener esta
identidad, si hay Sordos que ni siquiera han estudiado, conozco a Sordos incluso,
que no han estudiado nada, pero que tienen una identidad muy fortalecida. Creo
que también son, son cosas como distintas y todos somos diferentes. Yo creo que
aqui hay dos cuestiones, el primer tema de, “ah, los Sordos no somos personas
con discapacidad” [y] “Ah, y pues si, quizd tenemos una discapacidad, creo que
esta discapacidad més bien es en el espafiol” Me parece que quizd no tenemos una
discapacidad fisica, pero tenemos una discapacidad en el espafol [sic.] (is-1).

A partir del testimonio citado, podemos que los Sordos con
mayor competencia en el uso de su lengua se encuentran en
el centro de una estructura de poder basada en la competencia
de una lengua, en este nivel se encuentran personas Sordas
con una competencia lingiiistica fortalecida en lengua de se-
nas o hijos oyentes de padres Sordos, mejor conocidos como
codas, siempre y cuando sean personas bilingiies lengua oral
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o escrita-LsM, o ambas. Mientras nos alejamos del centro de
la estructura, es posible encontrar una gran variedad de se-
nantes y personas que no han tenido contacto directo con las
comunidades y utilizan sefias caseras como principal medio
de comunicacién, debido a que, como en cualquier lengua, los
usuarios actualizan los simbolos y los signos para actualizar
su habla. En este ultimo nivel también se encuentran aquellos
oyentes que interactian con los Sordos, sea con una lengua de
senas deficiente, sea con cualquier otro método que facilite el
proceso de comunicaciéon (Derrida, 1997). Ademas, debemos
tener en cuenta que dicho proceso debe ser en la lengua del su-
jeto que se encuentra en el centro de la estructura, con esto no
solo le damos un lugar en nuestra sociedad mayoritariamente
oyente, sino también una muestra de respeto a la comunidad y
su lengua. También es un indicativo de que las comunidades se
estructuran sobre la base de sujetos egocéntricos, como senala
Morin:

La condicién de sujeto conlleva, al mismo tiempo, al principio de exclusién y al
de inclusion; el primero nos permite incluirnos en una comunidad, en un Nosotros
(pareja, familia, partido, Iglesia) y de incluir este Nosotros en nuestro centro del
mundo. Finalmente, a través del apego intersubjetivo, el sujeto puede dedicarse en
un amor a otro sujeto como sucede en la relacién madre-hijo o en aquella de los
amantes. Por tanto, el egocentrismo del sujeto favorece no solo el egoismo, sino
también el altruismo, puesto que nosotros somos capaces de dedicar nuestro Yo a
un Nosotros y a un Ti (Morin, 2010:44).

Al preguntar a los informantes Sordos sobre los limites de los
conceptos de Sordo y de identidad Sorda, los entrevistados
estuvieron de acuerdo en incluir en estas categorias personas
que, por alguna condicién genética, padecimientos prenatales o
posnatales, construyen su identidad siguiendo los parametros
del grupo con el que se identifiquen. Entonces, las personas
que manifiesten algin trastorno organico que impida la comu-
nicacién oral, tendran la posibilidad de comunicarse por medio
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de sefias. En términos estrictos, estas personas no terminan de
asumir una identidad Sorda u oyente; aunque, como se sefialé
lineas antes, eso lo tendria que decir el propio sujeto, el que
construye la identidad. En este caso, el asunto seria entender
qué hace que una persona se sienta o no parte de una comu-
nidad. La identidad se construye paulatina y cotidianamente, y
las Comunidades Sordas no son muy diferentes del resto de las
comunidades a las que pertenecemos.

El grupo dominante, gracias a estructuras de poder, ha es-
tablecido patrones para homogeneizar a todos los sectores de
la poblaciéon mediante la imposicion de, en nuestro caso, el
espafiol como la tnica lengua oficial (Spivak, 2010). Otro as-
pecto que emerge a partir de la dualidad dominante-oprimido,
derivado de las malas practicas multiculturales que, de acuerdo
con Giménez (2011), contribuyen a hacer mas grande la bre-
cha entre la poblacién con pocos recursos y aquella con una
buena posicion social. Ademas, es necesario indicar que el pro-
blema comunicativo del Sordo también es un problema social,
dado que existe toda una “esfera material”, caracterizada por
la carencia y la precariedad, que genera una brecha que mar-
gina al Sordo y lo excluye y coloca en la periferia; el mercado
laboral le ofrece pocas oportunidades, con una remuneracion
que le permita llevar una vida digna; esto se traduce en entor-
nos de pobreza que lo conduce a la elaboracién de discursos,
con tintes politicos y econdémicos. A este panorama debemos
anadir la falta de una politica y de gestién publica para la es-
tructuracion de oportunidades de empleos para estos sectores
considerados como marginados a la periferia (Dussel, 2017).
En este sentido, Castel (2010) sefala que la marginalidad se
encuentra ligada a la estigmatizacion, pero la exclusién no ne-
cesariamente es sinénimo de marginacion. Esto se traduce en
mejores puestos de trabajo y sueldos mayores para los hombres
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frente a las mujeres, que no logran pasar del techo de cristal,
discriminacion, explotacién laboral y rechazo familiar reflejado
al punto de que tronchan los estudios de nivel basico, medio
superior o superior a mujeres, por considerarlos de poco va-
lor; de esta forma se establece un circulo de vulnerabilidad, tal
como se expresa en el siguiente testimonio:

En el coNaALEP que estaba, la verdad es que incluso era un CONALEP que estaba
bastante distante de mi casa y ademads tenia que comprar materiales y yo le decia
a mi mama:

—Oye, es que tengo que comprar estos materiales, y mi mama me decia:

—No, espérate, espérate. Y yo ya tenia que continuar con las materias y tenia
que presentar examenes, y de repente mi mama me decia:

—Es que manana no vas a ir a la escuela.

—No, pero, es que, ;por qué no voy a ir a la escuela? Yo me puedo ir sola. Y
me dijo:

—No, no, no, no vas a ir a la escuela, de hecho, ya no vas a ir a la escuela.

Eso me entristecié muchisimo porque ya no podia ir a la escuela porque es-
taba muy lejos, ¢no? Y a pesar de que mi hermano también iba a una escuela muy
lejana, a mi me dijeron:

—No, ya no puedes ir a la escuela, ya te vas a quedar y punto.

A mi, eso me entristeci6 bastante y mi hermano, el dltimo, estuvo en escuela,
en una primaria, donde todos eran oyentes y él era el unico Sordo, no tenia intér-
pretes, sus maestros eran oyentes y pus namas se la pasaba copiando, le pedia ayu-
da a sus companeros, y pues también no tenia toda la informacién, no habia mucha
claridad en lo que estaba aprendiendo y solamente copiaba, copiaba, copiaba y asi
estuvo pasando el cuarto, el quinto, el sexto, entré en la secundaria de estos de
uniforme verde, una diurna y lo mismo todos eran oyentes y nada mas [sic.] (is-11).

En esta tesitura, la marginacion es resultado de la exclusidn,
y esta ultima estigmatiza a los sectores mas vulnerables del
entramado social, pero las consecuencias mas negativas de este
fenémeno las enfrentan los jévenes, debido a la precariedad de
las condiciones de empleabilidad, que genera lo que el autor
sefiala como “pobreza estructural”, debido a la poca calificacién
de los sectores vulnerables, entre los que podemos senalar a
mujeres, poblaciones indigenas y personas con discapacidad,
incluidos los Sordos (Subirats, 1996):
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Las transformaciones profundas ocurridas desde hace un cuarto de siglo en el
mundo del trabajo y en su organizacion, y que se traducen principalmente en la
desocupacién masiva y la precariedad de las relaciones de empleo, afectando en
especial a los jovenes, ya sea que ocupen su primer empleo o que busquen uno.
Por otro lado, los jévenes no estan todavia cuestan poco socializados en el mundo
del trabajo y es normal que sus actitudes respecto de este universo sean diferentes
de las de las generaciones anteriores, cuya calidad, durante varios decenios, estuvo
organizada alrededor del trabajo y socializada por el trabajo (...) La actitud de los
jévenes en relacién al [trabajo] serfa la expresién mas visible de la transformacién
cultural a la que asistimos y que marcaria el fin de la centralidad en el trabajo
(Castel, 2010:11 1).

Durante el siglo xx y las primeras dos décadas del siglo xxi,
contindan reforzdndose los imaginarios y las representaciones
sociales del Sordo como incompetente, desde el punto de vista
comunicativo, dado que el uso de sefias le impide integrarse a
la sociedad normoyente. De hecho, este argumento es también
empleado por los médicos para descalificar las lenguas de los
Sordos y, ademas, tuvo tal impacto que permanecié arraiga-
do en la memoria colectiva de profesores y médicos durante
este periodo. Al respecto, Skliar (1998) seala que la corriente
oral para la educacién del Sordo se consolidé como ideologia
dominante en el campo de la educacion para el Sordo debido
a un cimulo de factores médicos y educativos que tuvieron
como finalidad devolver al Sordo el bien mas preciado, la co-
municacion, lo cual ocurrié de la misma manera para todas las
personas con discapacidad, que fueron tratadas y calificadas
como personas anormales o deficientes que debian adaptarse a
las condiciones de la generalidad:

La concepcion del sujeto alli presente refiere exclusivamente una dimension clinica
—la sordera como deficiencia, los Sordos como sujetos patolégicos— en una pers-
pectiva terapéutica —la sordera debe de educarse y/o curarse, los Sordos deben ser
reeducados y/o curados-. Y la conjuncién de ideas clinicas y de ideas terapéuticas
condujo histéricamente a una transformacién progresiva y sistematica del contex-
to escolar, y de sus discusiones y enunciados, en contextos médico-hospitalarios
(Skliar, 1998:45).
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En este sentido, el informante “IDEE” sefalé que el ser en
acto y el ser en potencia de la educacién especial, desde el
punto de vista institucional; no obstante, hay una pregunta que
ain no tiene respuesta o la Direccién de Educacién Especial
ha ignorado durante mucho tiempo. El problema del Sordo
es un problema de comunicacién, lingiiistico, jpor qué negar
la posibilidad de una escuela para Sordos? En Fundamentos de
Defectologia se sustenta lo senalado por el informante “IDEE”
(Vigotsky, 1983), y se indica que, partiendo del modelo socio-
cultural actual, los Sordos usuarios de la LsM tienen una par-
ticularidad bioldgica, la ausencia de la audicién, por lo que un
Sordo senante dificilmente se concibe como una persona con
discapacidad, lo cual no impide la comunicacién entre sus pa-
res y oyentes, siempre y cuando haya una alfabetizacion previa.

CONSIDERACIONES FINALES... Y ¢LA EDUCACION
PARA EL SORDO?

Cada dia es mas frecuente escuchar testimonios sobre Sor-
dos que han logrado concluir estudios profesionales, incluso
de posgrado en universidades publicas, teniendo en cuenta las
barreras para la inclusién y la participacidn, tal como descri-
be Pérez-Castro (2019), si bien la autora habla de alumnado
con discapacidad en universidades publicas, la comparacién es
pertinente, debido a los proceso de objetivacién y anclaje, que
adjetivan a los Sordos usuarios de la LsM como personas con
discapacidad (Moscovici, 1979). El egreso del Sordo del nivel
superior tiene un valor importante, tanto material como sim-
bélico, ya que el hecho por si mismo nos habla sobre el domi-
nio que estas personas tienen de lengua escrita. No obstante,
cabe preguntarse si en verdad estos alumnos adquirieron la
misma cantidad de conocimientos que sus pares oyentes.
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Se ha podido observar en universidades chinas que la ca-
lidad de la educacién para los Sordos en el nivel superior es
mucho menor que la de los oyentes; estos centros educati-
vos disefian un curriculum de acuerdo con su perfil, lo cual
implica no tomar cursos de un nivel de complejidad elevado,
ya que el Sordo indudablemente fracasaria, segtin lo senalado
por las autoridades correspondientes de la Republica Popular.
Esta estrategia ha sido cuestionada, debido a que disminuye el
nivel educativo y refuerza la segmentacion en el sistema edu-
cativo, formando estudiantes de primera, segunda o tercera.
Esto constituye un indicativo de que es necesario adecuar los
procesos a los tiempos y las necesidades educativas de los es-
tudiantes, pero sin disminuir los estaindares académicos, lo cual
genera un dilema con consecuencias de diversa indole y que ha
llevado a la reconceptualizacion del significado de la inclusion
(Norwich, 2005).

En el caso mexicano se oferta educacion superior en linea,
semipresencial o escolarizada para este sector, aunque surge
la disyuntiva sobre la competencia de los Sordos en lengua
escrita. Buena parte de los informantes que participan en la
presente investigacién admitieron que sus conocimientos esco-
lares son menores que los de sus pares oyentes, debido a que
los profesores no estaban capacitados para tratar con alumnos
Sordos. Esto ultimo nos indica que no solo el profesor no esta
capacitado adecuadamente, sino tampoco la universidad ha sa-
bido qué hacer ante el uso de la lengua de sefias en el aula, lo
cual nos lleva a cuestionarnos los estandares de calidad de los
centros escolares en cuestion, pero la dimensién institucional
debe tener un peso importante en los procesos de inclusion
y exclusién, sobre todo, porque, si no se institucionalizan las
practicas, la cultura y la politica, de poco sirve el trabajo indivi-
dual del profesorado (Cruz-Aldrete, 2018; Cruz-Cruz, 2012).
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Durante la tltima década del siglo xx y la primera del siglo
xx1, se hizo énfasis en los beneficios del multiculturalismo en
diversas regiones, como México, por su riqueza lingiiistica y
cultural. No obstante, el discurso multiculturalista no tuvo el
efecto deseado, debido a que la construccién de la alteridad por
medio del multiculturalismo se integra por “procesos [que| se
manifiestan en diversos planteamientos empenados en recons-
truir la visién de los otros y la afirmacién de nuevas expresio-
nes culturales” (Nivc’)n, 2013:28), con lo cual el paradigma de
la diversidad, la multiculturalidad y la dominacién cultural ha
cobrado nuevos matices:

El reconocimiento de que no existian sociedades monoculturales, no necesaria-
mente llevaba a formas de convivencia totalmente integradas. Por el contrario,
existié desde antiguo una vision limitada del multiculturalismo que reconocia la
existencia de diversos grupos culturales en un mismo espacio social pero que
reducia el ejercicio de la diversidad al ambito privado. Con todo, la lucha por
hacer del multiculturalismo un ejercicio pleno de reconocimiento de la diferencia
no siempre ha tenido soluciones aceptables. En ocasiones se reducia a un nicleo
monocultural que aceptaba expresiones multiculturales en la periferia del sistema
o bien se avanzaba hacia una politica en la que las diversas culturas lograban hacer
efectiva su anhelo de expresion sin lograr el contacto con otras culturas, incluso a
partir de medidas administrativas impuestas desde el poder. La critica a las diver-
sas soluciones multiculturales condujo al debate de la interculturalidad, sostenida
en la idea de lo incompleto de las culturas y, por tanto, de su necesaria apertura
hacia el otro para lograr una plena realizacién (Nivén, 2013:28).

En este tenor, no dejemos de lado que los imaginarios y las
representaciones sociales involucran actos de habla, comuni-
cacion cotidiana, pero también es posible senalar su funcién
como elemento simbdlico con la capacidad de realizar; es asi
que el sistema descrito vincula el acto descriptivo con el siste-
ma de representaciones sociales. No obstante, dicho “represen-
tacionismo” no necesariamente debe estar vinculado al uso de
registros altos en contextos formales, ya que el medio predilec-
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to para la formacidn de nuevas representaciones sociales y los
significados de estas se manifiestan en la vida cotidiana:

El lenguaje ya no esta descrito en sus estructuras formales, sino en el uso practico
que de él se hace en la vida cotidiana. El usuario/sujeto es un determinante clave
del lenguaje. El juego del lenguaje es ese lenguaje en uso de la interaccién social
que se inscribe en una “actividad o una forma de vida” (Mattelart y Mattelart,
1997: 95).

La reflexion anterior también nos lleva a conceptualizar e iden-
tificar la manera en que se concibe e identifica al Sordo. En el
imaginario social es Sordo es una persona con discapacidad,
lo cual no es erréneo; lo que es necesario mencionar es el jue-
go de representaciones sociales vinculadas a las Comunidades
Sordas. Es miembro de una comunidad lingiiistica, la relacién
con el entorno es lo que determina la experiencia de la dis-
capacidad. La comunicacién ha sido un tema recurrente a lo
largo de nuestra narrativa; se vuelve de esa forma, dado que la
normalizacién del Sordo puede llevarse a costa del cuerpo del
Sordo, los padres oyentes de nifios Sordos tienen la responsa-
bilidad sobre la decisién del cuerpo de estos menores. En este
contexto, aun prevalece la idea de que, lejos de las implicacio-
nes bioéticas, la intervencion corporal se vuelve un asunto de
moral:

La alteracién del cuerpo evoca en los imaginarios occidentales una alteracién
moral del hombre, e inversamente la alteracién inmoral el hombre despierta el
fantasma de que su cuerpo no es como debe ser y es conveniente corregirlo. Ese
paso a otro tipo de humanidad justifica la constancia de su enjuiciamiento o de
la mirada o de la mirada despreciativa que se le dirige, incluso la violencia hacia
él. Unicamente al hombre ordinario le estd reservado el privilegio aristocratico
de pasear en una calle sin suscitar la menor indiscrecion. Si el hombre no existe
mas que a través de las formas corporales que lo insertan en el mundo, cualquier
modificacién de su forma implica otra definicién de su humanidad. Los limites
del cuerpo delinean, a su escala, el orden moral y significante del mundo (...) Y
nuestras sociedades contemporéaneas cultivan una norma de las apariencias y una
preocupacién rigida por la salud (Le Breton, 2011:127).

70



Corporeidad, lengua y educacion. El caso de las comunidades sordas

Esta preocupacion contemporanea atenta contra las minorias
lingiiisticas, y nos lleva a cuestionar la orquestacién de necro-
politicas lingiiisticas y educativas destinadas a hacer del espa-
fol la lengua oficial (poF, 2011). La necropolitica estd asociada
a dispositivos y politicas destinados a exterminar o eliminar
grupos sociales; sin embargo, las politicas emanadas de los Es-
tados neoliberales del tercer mundo, incluido México, disefian
politicas para atender problemas de grupos minoritarios, que
son eliminados de manera paulatina, recordemos que esta ca-
racteristica ha sido un rasgo de la conformacién de los Estados
nacionales modernos. Cabe destacar que utilizamos el término
“necropolitica” en un contexto ideoldgico y simbodlico en el
cual la imposicién del espanol ha provocado la extincién de
una gran cantidad de lenguas minoritarias. Retomando el caso
de la Lsm, la Ley general para la inclusion de las personas con dis-
capacidad establece la difusion e investigacion sobre la Lsm, in-
cluso se la ha calificado como patrimonio lingiiistico y cultural
de nuestro pais, pero la realidad de la LsM y sus usuarios dictan
otro derrotero. Si bien el proceso descrito podria causar cierto
escepticismo, dado que la necropolitica esta asociada a contex-
tos hostiles y violentos para la vida y supervivencia humanas,
como los descritos en Capitalismo gore, de Valencia (2010),
también es factible su uso en los procesos lingiiisticos descritos,
ya que las lenguas mueren, y con ellas sus hablantes y, por ana-
didura, todo el patrimonio cultural de un pueblo o comunidad
(Butler, 2004; Mbembe, 2011; Valencia, 2010).
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EL JOVEN CON CONDICION DE AUTISMO
ANTE LA EDUCACION SUPERIOR Y LA
ELECCION PROFESIONAL

Eréndira Cuevas Arellano
Maria Elena Anguiano Suarez?

INTRODUCCION

Las ideas expresadas en el presente capitulo se fundamentan
en la experiencia profesional vinculada al autismo, a partir de
la cual se han generado aprendizajes, valores y reflexiones en
torno a las personas con esta condicion y sus familias. En ese
sentido, se considera que “conocer” sobre el tema va mas all4
de estudiar sobre él, significa haber vivido de cerca los retos
que enfrentan tanto las personas con la condicién del espectro

Licenciada en Trabajo Social por la UdeG, y licenciada en educacion especial en el drea de
comunicacién y lenguaje por la Escuela Normal de Especialidades. Maestra en educacién
por la Universidad Pedagégica Nacional. Labora en Educacion Especial desde el ano 1981
a la fecha. Co-fundadora del primera centro de atencién a nifios con autismo creado por
esa Direccion (1994). fungié durante mis de diez afios como asesora estatal de la misma
Direccién con el tema de Autismo. Presidenta fundadora de Fundacién Faro de Alejandria
Nuevo Siglo, A.C. hasta 2019 de donde actualmente es directora general.

Licenciada en Sociologia por la Universidad Nacional Auténoma de México. Maestra en
Ciencias Sociales. Universidad de Guadalajara. Estudiante del Doctorado en Educacién in-
clusiva, del Centro Regional de Formaciéon Docente e Investigacion Educativa del Sur. Linea
de Investigacion. “Inclusion Educativa de Nifos y Nifias Diagnosticado con Sindrome de As-
perger”. Asesora de la Licenciatura en Gestiéon Cultural. Universidad de Guadalajara. Sistema
de Universidad Virtual.

77



Eréndira Cuevas Arellano y Maria Flena Anguiano Suarez

autista (CEA) como sus familias. Significa trascender las dife-
rentes concepciones profesionales y aprender de la diversidad
de manifestaciones del autismo.

En 1994 se llevé cabo un estudio de prevalencia de alum-
nos con autismo en los centros de educacion especial en Jalisco,
por un equipo integrado por los psicélogos Alejandro Arana
Goémez, Adriana Cueto Rodriguez, las profesoras Maria Sole-
dad Pérez Sanchez, Mercedes Rubio, el doctor Carlos Velasco
Jiménez y la maestra Eréndira Cuevas Arellano. Gracias a los
resultados recabados, se obtuvo un premio estatal de inves-
tigacion en Jalisco. En consecuencia, se logré el apoyo para
vigjar a la ciudad de México para recibir capacitaciéon en el
método TEACCH,” impartido por Gari Mesibov, colaborador del
reconocido investigador Eric Schopler, de Carolina del Norte;
posteriormente, este mismo equipo viajé a Estados Unidos, a
recibir orientacién particular de Ivar Lovaas* en la Universidad
de California (ucta).

También se conocid el trabajo del doctor Bernard Rimland,
en San Diego, California, entonces director del Instituto de In-
vestigacion del Autismo, y en Oregon el de los investigadores
David Krug y Ruth Falco de la Universidad Estatal de Portland,
cuyo trabajo versaba sobre el diagndstico y la intervencién
educativa para ninos con autismo.

Después de este recorrido, se fundé el primer centro de
atencién para ninos con autismo en la region Occidente de
México, que fue quizas la primera instancia publica del pais
que brindaria atencién especializada a esta poblacién. En el

TeaccH (Treatment and Education of Autistic Related Communication Handicapped Children), un
programa impulsado en Carolina del Norte al servicio de las personas con TEA y sus familias,
que hoy en dia se reconoce como un método cientifico para el tratamiento y la atencién de
las personas con TEA.

Impulsor del método de Analisis de la Conducta Aplicada, cominmente conocido por su
sigla en inglés ABa.

78



El joven con condicion de autismo ante la educacion superior y la eleccion profesional

verano de 1995 abrid sus puestas el Centro Interdisciplinario
para el Tratamiento e Investigacién del Autismo (ciTia), cuyo
objetivo fue realizar diagnésticos y otorgar orientacion y apoyo
tanto a docentes como a las familias, ademas de fomentar la
investigacion sobre el autismo.

Sin embargo, el impulso al modelo integrador y problemas
internos entre el personal del citia impidieron su consolida-
cién, y por ende se comenzd a desintegrar el grupo, por lo que
parte de este, junto con otros profesionales y padres de ninos
con autismo, fundaron en 2004 una asociacién civil donde se
puso en marcha el conocimiento adquirido para atender a ni-
nos y nifias con condicién autista.

El propdsito de este capitulo es reflexionar en torno a los
jovenes con condicién de autismo, sus habilidades, fortalezas y
caracteristicas, asi como en sus retos, visualizdndolos para ello
como personas en constante formacion.

SOBRE LOS DERECHOS HUMANOS EN MEXICO

La creacion de la Direcciéon General de Educacion Especial,
en 1970, formaliz¢ la atencién educativa de nifos y ninas con
discapacidad (Soriano et al., s/f: 2). En este afio se inicid un
periodo de expansién de la educacién especial al menos en el
estado Jalisco, donde se crearon escuelas con este objetivo en
casi la totalidad de los municipios. A finales de esa década y
principios de los 80 se inicié el Programa de Grupos Integra-
dos, para atender a los alumnos que, sin tener discapacidad,
estaban en condicién de riesgo, de acuerdo con el Programa
para el Fortalecimiento de la Educacién Especial y la Educa-
cién Inclusiva (PNFEEIE, 2002).

Con el inicio del tercer milenio, en México se dio un gran
impulso politico a las estrategias educativas dirigidas a la po-
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blacién vulnerable (PNFEEIE, 2002), de cuyo movimiento se
destaca que el enfoque de la educacién especial deberia ser
educativo, apegado a la curricula oficial y dejando a un lado
toda practica que no fuera pedagodgica.

En 2006 se llevé a cabo la Convencién de los Derechos de
las Personas con Discapacidad (onu, 2006) cuya declaracién
constituyé un parteaguas para la toma de decisiones politicas
de los paises parte, entre ellos México. En el aspecto de la edu-
caciéon y la formacidn se generaron decisiones importantes que
impactaron (y lo siguen haciendo) de manera significativa en
las vidas de las personas con discapacidad, concretamente en los
aspectos de salud, educacion, social, cultural y, desde luego, en el
aspecto laboral u ocupacional. Todo ello a través de un enfoque
humanista que se enfrenta a la perspectiva médico-bioldgica, que
histéricamente ha permeado la atencién a estas personas. En el
“Preambulo” de la Convencién se manifiesta:

b) Reconociendo que las Naciones Unidas, en la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos y en los Pactos Internacionales de Derechos Humanos, han
reconocido y proclamado que toda persona tiene derechos y libertades enunciados
en esos instrumentos, sin distincién de ninguna indole.

En ese sentido, en el inciso siguiente se reafirma que los Esta-
dos deben garantizar que las personas con discapacidad ejerzan
planamente sus derechos humanos y libertades, asi como reco-
nocer que la hay una diversidad de personas con discapacidad,
por lo que es necesario promover y proteger los derechos de
todas.

El enfoque de la Convencidn es acorde con el modelo social
de la discapacidad, ya que esta es definida en la Convencién
como un concepto en constante transformacion, de manera
que se entiende la discapacidad como resultado de la interac-
cién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas
a la actitud y el entorno que impiden su participacién plena
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y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas (ONU; 2006).

Al reconocer la diversidad de las personas con discapacidad,
incluso dentro de las propias categorias, se reconoce que en el
fondo se trata de un asunto no de crear mas tipologias, o catego-
rias diagnosticas, sino de reconocer la diversidad social misma.

EL ALUMNO CON SINDROME DE ASPERGER

Los profesores deben ayudar a los nifios autistas a desarrollar sus talentos. Creo
que se hace demasiado hincapié en las deficiencias y no se insiste lo suficiente en
el desarrollo de las aptitudes.

Temple Grandin

De acuerdo con el manual de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (cie), publicado por la Organizacién Mundial de
la Salud (oms) en su décima versién (cie-10), el autismo per-
tenece a un grupo de trastornos del neurodesarrollo. Definido
dentro de los trastornos del desarrollo psicolégico, del tipo
trastornos generalizados del desarrollo, donde también se in-
cluyen las siguientes categorias diagndsticas: Autismo infantil,
Autismo atipico, Sindrome Rett, Otro trastorno desintegrativo
de la infancia, Sindrome Asperger, Otros trastornos generaliza-
dos del desarrollo y Trastorno generalizado del desarrollo sin
especificacién. Por su parte, el manual de la Asociacién Ame-
ricana de Psiquiatria (apa, por su sigla en inglés), el Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders, en su quinta edicién
(DSM—V, 2013), lo clasifica como un trastorno del neurodesa-
rrollo, del tipo trastorno del espectro autista (TEA), que fusiona
al trastorno autista y al trastorno Asperger en un continuum
(Lay, Anguiano y Moreno, 2018).
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Hablar de un espectro autista hace alusiéon a la gran cantidad de formas en las
que se expresan las caracteristicas de esta condicion en las personas. Si se repre-
sentara como un continuum que va del negro al blanco donde las personas que se
encuentran en el extremo oscuro presentan caracteristicas més acentuadas que se
traducen en mayores dificultades y retos (impedimentos), que los sitdan en una
situacién de discapacidad.

Por su parte las personas ubicadas en el extremo derecho, cercano al blanco,
tienen mayores habilidades y caracteristicas menos acentuadas, las cuales permiten
mayores oportunidades de adaptaciéon y desenvolvimiento social, es decir, mejores
expectativas de calidad de vida. Usualmente estas suelen ser las personas con diag-
néstico de Asperger (Lay, 2018:91-92).

En este apartado se pretende proporcionar un acercamien-
to a las caracteristicas de la persona con condicién del espectro
autista (Cea), sobre todo con Asperger, cuando ha podido es-
calar hasta la educacién media superior o superior. Se preten-
de hacer visibles las areas de oportunidad desde los enfoques
como alumno y como companero, para coadyuvar a que esta
persona pueda desenvolver de manera ptima sus potenciales.

Pensar en el joven con autismo con titulo universitario, po-
niendo en practica lo que ha aprendido, puede ser un ejercicio
mental un poco dificil para algunos; Temple Grandin, que vive
con condicién de autismo y con todos los logros personales
que ha podido alcanzar en su vida, ha recomendado que las
personas con CEA sean apoyadas para obtener un grado univer-
sitario en lo que mejor saben hacer, para que sean productivos
en su comunidad y tengan realizacion personal. Esta claro que
hay que ensenarles a “vender su trabajo”, y que nosotros debe-
mos aprender a no querer “comprar su personalidad” (Gran-
din, 201 3).

En nuestro pais, a pesar de los compromisos adquiridos
con la firma de la Convencidn, los avances que se han dado son
minimos, pues adn son casos excepcionales aquellos jovenes
que logran una formacién universitaria. En otros paises, como
Inglaterra y Espana, existen programas para brindar los apoyos
necesarios a los estudiantes en el espectro autista que ingresan
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a la formacién universitaria. Las acciones involucran a toda la
comunidad educativa, participan docentes con tutorias, auxi-
liares de inclusién que dan acompanamiento, companeros que
apoyan en actividades escolares, recreativas y de socializacion,
entre otros.

Una de las caracteristicas de pensamiento y de relacién de
las personas con Asperger es que tienen el deseo de unirse
a grupos, pero carecen de habilidades sociales para lograrlo
(Attwood, 201 1), por lo que lo hacen de forma inadecuada, lo
que con frecuencia les trae criticas o senalamientos que no son
capaces de entender adecuadamente y de procesar, por lo que
muchos de ellos terminan optando por el aislamiento.

Es comun escuchar de los estudiantes de nivel medio su-
perior y superior que se sienten excluidos del grupo, y no son
considerados por sus companeros al integrar equipos de traba-
jo, actividades colaborativas o en los espacios de convivencia.

Para Attwood, es comun que, cuando otras personas inten-
tan iniciar una interaccidn, esta puede no ser “leida” apropia-
damente por la persona con Asperger, por lo que pudiera in-
terpretarla como una agresion o, sencillamente, no saber cémo
reaccionar ante la situacion; en estos casos, pueden desarrollar
mecanismos compensatorios, que van desde la negacién y la
arrogancia a baja autoestima y retraimiento (Attwood, 201 l).

En este punto es relevante recordar que quienes han in-
vestigado sobre la forma de pensamiento de las personas con
condicién del espectro autista acerca de qué creen que piensan
las otras personas, sus sentimientos, conocimientos y creen-
cias, han llegado a la conclusién de que tienen dificultad con
la denominada Teoria de la Mente (Attwood, 201 1). De igual
forma que la diferencia en la profundidad de esta condicién
es tan extensa como la cantidad de personas que lo presentan
(Comin, 2012) es el grado de dificultad que estas enfrentan
con la Teoria de la Mente.
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El conocimiento sobre esta situacién y sobre esta teoria
puede facilitar la comprension del alumno con CeA y puede ac-
tivar y comprometer nuestra creatividad para generar situacio-
nes de acogimiento asertivo, tomando en cuenta que la persona
con Asperger es generalmente ingenua en la elaboracion de jui-
cios morales, por lo que puede tener la tendencia a seguir mo-
delos inadecuados de comportamiento, sean reales o ficticios
(Attwood, 2011), por ello su inocencia la puede colocar en
posicién de desconocer lo correcto, justo o apropiado (Zerpa,
2007), lo cual, sumado a su creciente deseo por pertenecer a
un, grupo lo predispone para relacionarse con las personas no
recomendables socialmente que estén desempenando un papel
de marginados sociales (Attwood, 201 1).

En la conferencia “Didlogo para la Inclusién Educativa de
Estudiantes con Asperger” (CUCS; 2020), una madre de familia
narré cémo su hijo, quien era estudiante del bachillerato, al no
ser aceptado por sus companeros fue atraido por otros jévenes
que consumian mariguana, pues con ellos se sentia recono-
cido. Sin embargo, esta situacion le generd una adiccidén que
complicé su permanencia en la preparatoria y no pudo seguir
estudiando.

En ese estilo de pensar y actuar, vinculado a su ingenui-
dad, se puede afirmar que el alumno con CEA muestra lealtad
hacia lo que se le ha indicado, entre lo cual suelen encontrarse
algunas normas. Asi, por ejemplo, si le recuerda al maestro
que le ha faltado solicitar los trabajos, puede ser visto por sus
companeros como “el policia de la clase” y ello convertirlo en
el menos popular del grupo (Attwood, 2011).

En esta etapa los jovenes generalmente tienen consolidado
el concepto acerca de si mismos; sin embargo, en el alumno
con autismo puede ser que algunos aspectos no se hayan afian-
zado, entre los cuales quiza se encuentren el autocuidado y el
aseo personal, lo cual puede ser una razén mas para que sus
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pares prefieran tomar distancia (Attwood, 201 l). Asi también,
es comun que este joven muestre dificultad para expresar sus
pensamientos y sentimientos; en contraposicién con la verbali-
zacién de los conocimientos adquiridos (lo cual puede parecer
presuncién), de forma simultinea se observa tendencia al re-
traimiento (Attwood, 201 1).

Por la experiencia recogida en la asociacion civil Faro de
Alejandria mediante el acercamiento con los padres y madres,
se puede afirmar que el trdnsito exitoso (o al menos el que
logra esquivar el fracaso) depende en gran porcentaje de la in-
tervencidn de la familia.” Por ejemplo, en el nivel de secundaria
la socializacién entre alumnos se torna mas ardua y, debido a
la organizacién curricular y académica, el trayecto es altamente
dificil para cualquier adolescente. Es ahi donde se percibe un
claro desprendimiento de la familia hacia la escuela y hacia el
joven, que se torne en una real o aparente libertad que puede
no ser entendida ni asimilada (Attwood, 201 1).

Ante estas circunstancias, el alumno con Asperger puede
sentirse confundido, dada la serie de estimulos que ocurren a
su alrededor, donde estan mas marcados los pequeios grupos
con tendencias mas particulares y la eleccién no parece fa-
cilitarse, por una parte, y por otra, la aceptacién en el grupo
elegido esta sujeta a reglas internas mas especificas, aunque no
necesariamente explicitas. Asimismo, los estudiantes en secun-
daria suelen confundirse, porque pareciera que los docentes
estin mds distantes del alumnado (que en primaria), ya que en
el aula entran y salen los maestros sin que, en muchos casos,
sea evidente para el educando que el maestro lo distingue de
entre sus comparneros.

Las familias que cuentan con mas informacién y conocimientos sobre los derechos de sus
hijos, asi como de las instancias a que puede recurrir para denunciar las barreras que le ante-
ponen, sumado a la disposicion de tiempo, recursos econdémicos y capital social, entre otros
aspectos, favorecen que un joven con la condiciéon Asperger pueda avanzar en sus estudios.
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Ante las caracteristicas contextuales de la secundaria, la red
de apoyo familiar del alumno con condicién de autismo debera
estar mas alerta y renovar sus estrategias de acercamiento tanto
al joven como al profesorado. El testimonio de algunos padres
senala que para ellos un aspecto prioritario es que sus hijos
puedan evitar el acoso (bullying); en cuanto a conocimientos,
no aspiran a que sean alumnos brillantes, sino que adquieran lo
mds necesario, y que logren tener una interaccién selectiva con
algunos de sus pares.

En esta experiencia se ha observado que en secundaria exis-
te el riesgo muy latente de la desercidn, sea porque los padres
descubren que el entorno es dificil y buscan alguna opcién mas
protegida, sea porque el joven, haciendo uso (inapropiado) de
su naciente libertad, pierda el interés o su derecho a continuar
en la escuela secundaria. Como consecuencia de lo anterior, se
infiere que el alumno con Asperger que logra concluir la se-
cundaria cuenta con las bases personales y de apoyo suficientes
para aspirar a ingresar al bachillerato.

Por la dindmica de las escuelas de bachillerato, las inte-
racciones de los alumnos parecen mas templadas que en se-
cundaria, ya que, con una participacion mas mesurada de la
familia en este nivel, el joven-adolescente se puede volver mas
responsable de sus propios actos. Sin embargo, la realidad del
joven con Asperger continua siendo complicada en las relacio-
nes interpersonales (Autismo Diario, 201 l), por lo que sigue
necesitando el respaldo de la red de apoyo familiar para com-
prender situaciones y reaccionar.

En toda historia de éxito de personas con cea el nucleo
familiar es el responsable de forjarlo con el ejemplo y a través
de las exigencias cotidianas. Este es el responsable de sembrar
en el joven la idea de llegar a ser una persona independiente
(Martinez, 2009). Una meta tangible para la persona con au-
tismo y para su familia sera que él o ella alcance una ocupacién
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productiva estable, para lo cual un paso obligado sera la forma-
cién, y lo mas formal es lo mas recomendable.

En el transito por el bachillerato se encuentra implicito
para todo alumno que el plazo para la eleccién de la carre-
ra profesional que va a seguir se vuelve cada vez mas corto,
y en breve deberd enfrentar esa importante decision. Si todo
joven necesita ayuda para ello, en el caso de los alumnos con
Asperger este apoyo se torna indispensable, ya que poseen ca-
racteristicas que pueden contribuir a que sean muy exitosos en
ciertas areas, pero, por otra parte, hay rasgos que contribuyen
a que ciertas actividades no sean sugeridas, aunque puedan ser
de su interés.

Algunas areas débiles que habria que considerar, segun
Temple Grandin (2011), son que la persona con autismo no
puede realizar dos cosas a la vez; por eso es importante que
obtengan un titulo especializado en un area que les permita
conseguir trabajo. En este punto, Grandin vuelve a poner la
atenciéon en que no se deben generalizar las estrategias y su-
gerencias para las personas con condicién de autismo, por la
propia diversidad que hay dentro de este grupo.

Parafraseando las sugerencias de Grandin y pensando en el
aspecto practico del desempeno laboral de la persona con au-
tismo, se destaca que para la mayoria de los casos se debe evitar
que deban atender pedidos bajo presion, el trato con personas
con multiples demandas o estresadas, el procesamiento de mul-
tiple informacién de forma simultanea o la toma de decisiones
donde el sentido comtin tenga un lugar relevante.

Al pensar en el joven con Asperger como un profesional,
conviene recordar que posee excelentes habilidades visuales
para apreciar todo un conjunto y al mismo tiempo para los
detalles, lo que significa una ventaja en muchas profesiones.
Sin embargo, es pertinente tener presente que la habilidad para
observar los detalles puede constituir un factor de riesgo, por
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ser potencialmente un distractor. Por ello las instrucciones es-
pecificas se vuelven necesarias.

Grandin denomina a este tipo de personas “pensadores vi-
suales”, y sugiere que podrian desempenarse de manera 6ptima
en el diseno de software, computacién comercial y sistemas, el
diseno y la maquetacién de revistas, la mecanica automotriz y
la artesania en ceramica, joyeria o madera, entre otras.

Por otra parte, Grandin se refiere a un grupo de personas
con autismo del tipo no visuales, que son aquellos que tienen
facilidad para las matematicas, la musica o alguna area en es-
pecifico. Considerando las particularidades de sus rasgos, para
ellos sugiere que pueden elegir actividades profesionales como
contabilidad, programacién de computadoras, bibliotecologia,
ingenieria, estadistica y archivonomia.

La exposicion que hace Grandin de sus sugerencias sobre
la ocupacién laboral para personas con condicién de autismo
es con la intencién de que las personas neurotipicas dejen de
enfocarse en el conjunto de caracteristicas que conforman la
personalidad de la persona con CEa y visualicen sus destrezas
para comprar su trabajo, lo cual debe hacerse de manera con-
vencional y siempre justa.

Ademas de las caracteristicas sefialadas, sobre las habilida-
des sociales que dan una tipificacion al autismo, hay que tomar
en consideracién que las personas con Asperger muestran in-
terés genuino por tener un tipo de relacién como el noviazgo,
una amistad, e incluso el matrimonio. Se trata de un interés
legitimo y por supuesto una necesidad que tienen derecho de
satisfacer; sin embargo, para evitar el fracaso, también para ello
necesitan asistencia.

Las personas empaticas con quienes tienen esta condicién
con frecuencia tienden a ofrecer diferentes tipos de ayuda que
pueden ir desde la busqueda de informacién sobre la condi-
cién hasta la utilizacion de estrategias para brindar apoyo.



El joven con condicion de autismo ante la educacion superior y la eleccion profesional

Toda buena intencidn seguro es bien vista; sin embargo, hay
que tener presente que se requiere conocer las caracteristicas
particulares de la persona, puesto que las asistencias deben ser
individualizadas.

Dentro de las instituciones de educaciéon media superior y
superior, los estudiantes con Asperger se encuentran tanto con
docentes que no estan dispuestos a “aceptar” estudiantes con
discapacidad y trabajar con ellos; también hay maestros que
no se oponen a que sean parte de sus grupos, pero tampoco se
ocupan de conocer cudl es su situacidn, cuales son las barreras
que enfrentan, el tipo de apoyo que requieren, ni siquiera tie-
nen un acercamiento con ellos para preguntarles cémo pueden
ayudarlos (Pérez-Castro y Lopez, 2019:133).

Una situacién comun en que esos alumnos necesitan orien-
tacion es durante, y para, sus intervenciones en el aula. Por
ejemplo, considérese que la persona con Asperger por natura-
leza no miente, aunque pueden aprenden a hacerlo, pero suelen
no ser creibles sus intentos; por lo tanto, se dice que son trans-
parentes. Este aspecto es positivo en su condiciéon de alumno,
porque llevard al cumplimiento de sus deberes escolares; sin
embargo, esa ingenuidad también es un factor de riesgo cuando
le exprese al maestro que ya ha repetido determinado tema, o
que la vez anterior lo concluyé de forma distinta (Attwood,
2011). La honestidad con frecuencia no es bien recibida, y
menos cuando se manifiesta por medio de frases directas. El
joven con CEA necesita aplicar, aunque no sea basado en el en-
tendimiento, algunas pautas de cortesia que regulan las normas
de sana convivencia.

En el manejo de la mentira se pone en juego nuevamente la
teoria de la mente (Attwood, 2011), ya que se trata no solo de
engafar (o tratar de engafar), sino de reconocer cuando otros
mienten y detras de ello interpretar la intencién con que lo
hacen. Este es un aspecto en que la persona con autismo queda
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desprotegida y necesita que el sistema de apoyo familiar y los
adultos cercanos la orienten en su actuar. Muchas personas con
condicién de autismo han expresado que su retraimiento obe-
dece a darse cuenta de que no pueden reconocer dichas senales,
por lo que no saben cémo responder a algunas interacciones
(Attwood, 201 1).

También hay que considerar que en toda interaccidon social
estd inherente la comunicacion, la cual se compone de aspec-
tos verbales y no verbales, cada uno de los cuales despliega un
conjunto de caracteristicas muy importantes que, en el caso de
las personas con autismo, han de tomarse en consideraciéon. En
el aspecto de la expresion verbal, la persona con Asperger tiene
una excelente pronunciacién y con frecuencia cuenta con un
vocabulario extenso; sin embargo, expresa sus ideas sin pasarlas
por un tamiz de prudencia o protocolos sociales, lo que da por
resultado la verbalizacién de pensamientos que con frecuencia
son poco amables o hasta ofensivos para las personas receptoras.

Por otra parte, en cuanto al lenguaje que escucha, y en re-
lacién con la amabilidad de lo que se le dice, es frecuente que,
aunque puede percibir los cambios de entonacién y énfasis por
parte de su interlocutor, no les asigne la misma importancia,
como lo hace el comun de las personas, por lo tanto, ironias,
sarcasmos o dobles sentidos no tienen valor para él o ella.

Otro componente importante de la comunicacién es la par-
te gestual, que comprende desde la postura del cuerpo hasta
los movimientos finos que realiza el rostro, entre los cuales el
contacto visual desempena una funcién altamente importan-
te. En la persona con autismo es poco frecuente que gesticu-
le, asi como no es facil que pueda hacer una adecuada inter-
pretacién de los gestos que realiza su interlocutor (Autismo
Diario, 201 1). Los compafieros y maestros pueden tomar esta
informacién en cuenta para valorar que la gesticulacién que se
emita, en muchos momentos cotidianos, es informacién por
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demas; asi como también para no sentirse desmotivados por-
que las manifestaciones gestuales de la persona con autismo no
estan ahi para enriquecer ni dar vida a la interaccion verbal.

Estos aspectos de la comunicacién, cuando la persona con
autismo es emisor o receptor, han de tenerse presentes en todo
momento, para ser asertivos, para evitando sentirse ofendido
por su franqueza y, por el contrario, coadyuvar a que desarro-
lle su autonomia brindandole informacién de elementos sub-
jetivos que se desprenden de hechos concretos en el entorno
(Autismo Diario, 201 1).

Es relevante recordar que el comun de las personas vive el
dia a dia dando interpretacion a la informacion del entorno y a
una constante actualizacidn de la planeaciéon mental. Si se toma
en consideracion que las personas con autismo tienen dificultad
para dar lectura a las situaciones, se puede deducir que tendran
dificultades en la organizacién y la planificacién de acciones,
particularmente para la solucién de problemas (Confederacién
Asperger Espafia, 2018). Por lo tanto, es recomendable que
las personas cercanas les brinden informacién breve, concreta
y clara sobre lo que ocurre, en la medida en que lo requieran.

Se ha observado, particularmente con nifios o adolescentes
que tienen contacto frecuente con medios electrénicos, que un
documental, un personaje o cierto tipo de noticias, son desde
el enfoque perceptual, concretos, porque los perciben desde un
objeto tangible. Estos datos que acumulan, si la familia no tiene
una comunicacidn constante y efectiva que le permita organi-
zar esta informacion, se volveran para él o ella una verdad que
expondra y defendera con firmeza.

De esta caracteristica se desprende que lo que el maestro
diga en su clase puede constituirse en una rotunda verdad para
la persona con autismo. Sin embargo, puede que esta tenga in-
formacién contraria o ampliada sobre el tema expuesto y ma-
nifieste lo que conoce, quizas de forma abrupta y sin cortesia.
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Una forma recomendada de reaccionar ante esta situacién es
indagar sobre su fuente de informacidn y tomar en cuenta que
una discusion verbal al respecto puede tornarse infructuosa,
por lo que puede resultar de utilidad que se le sugiera consultas
bibliograficas especificas y que realice una disertacion escrita.

Tomando en cuenta que la persona con autismo puede tener
dificultad para las multitareas (Confederacion Asperger Espana,
2018), es necesario reconocer que la respuesta ante actividades
de su interés, o cuando las ha asumido como una responsabili-
dad, puede ser bastante perseverante, de manera que podria ser
dificil distraerla de ella cuando no la ha concluido. En cambio,
hay que tener presente cuales actividades no le gustan o le son
dificiles. Lo anterior significa que el que tenga determinadas des-
trezas no es sinénimo de que sean actividades de su preferen-
cia. Conocer sus pericias, sus gustos y sus dificultades ayudara
a equilibrar las tareas por asignar o plantearselas de forma mas
atractiva y motivadora (Cuevas y Velasco, 2008).

Todos los rasgos presentados en este capitulo son genera-
lidades que se supone presenta el comuin de las personas que
viven con autismo; sin embargo, es deber de los adultos del
entorno conocer mas sobre la persona, ya que las variantes
constituyen la individualidad que se debe respetar y, en el me-
jor de los casos, apoyar su superacion. Las habilidades particu-
laridades de la persona con CEA y sus areas de oportunidad son
los elementos que responsablemente deben exponerse y guiar
en un proceso de reflexion objetiva para hacer la eleccién pro-
fesional (Grandin, 201 1).

UN VISTAZO HACIA EL ANGULO PROFESIONAL

De acuerdo con las experiencias empiricas en el trabajo con jo-
venes y adultos con CEa, estamos de acuerdo con las propuestas
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que hace Temple Grandin acerca de la eleccién de una ocupa-
cién productiva para las personas con condicién de autismo,
a partir de la conciencia de sus habilidades y sus necesidades
especiales.

Es una afirmacion que las habilidades sociales acompafian
a todo ejercicio profesional, sea como subordinado, como jefe,
como companero o en trato directo con clientes. Por ello, es im-
portante retomar que, si bien la persona con Asperger tiene inte-
rés en ciertos tipos de interacciones (amigos, noviazgo u otros),
carecen de la comprensién intuitiva o reglas sociales y expectati-
vas en determinadas situaciones (Autismo Diario, 201 lb).

En el plano de las estrategias para la inclusién, se proponen
jornadas de desarrollo social para el alumnado en general, con-
siderando que las pobres habilidades sociales no son especificas
de la condicién de autismo, donde se aborden las actitudes
asertivas, su razon y sus como, asi como también se esclarezca
para los jovenes cuales son las actitudes no apropiadas, sus por-
qués y como evadirlas o sustituirlas. Sobre este aspecto Gran-
din, senala “la universidad era un lugar que me resultaba extra-
o, y yo me esforzaba para entender con analogias visuales las
reglas de la comunidad universitaria” (Grandin; 2016,148).

Estos puntos son elementales y pueden tener mayor im-
pacto en los jovenes a través de diversas estrategias, como tea-
tro, video analisis, presentaciones en multimedia, testimonios,
foros y algunos materiales impresos, donde se trascienda la
clase expositiva. Se pretenderia que la tematica de fondo sean
las relaciones sociales jerarquicas para ayudar al joven con au-
tismo a desempenarse mejor en una relacién con iguales, con
subordinados, con jefes y con clientes.

Si bien estas propuestas, en caso de llevarse a cabo, no
son la solucién total a los retos que enfrenta, se debe recordar
que es una condicién con la cual se vive, y, aunque la perso-
na pueda superar por mucho sus areas débiles, vivird con las
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caracteristicas propias de dicha condicion. Por ello, podria ser
una buena iniciativa evitar ocupaciones donde la prudencia y
el sentido comun sean exigidos en un alto porcentaje para su
buen desempeno.

Por otra parte, las dreas contables serian también recomen-
dadas para aquellos que prefieren relacionarse con los nime-
ros. El desempeno profesional en esas carreras lleva la mayor
parte del tiempo una relacién con documentos y computadora,
compilando, ordenando e interpretando informacidon bésica-
mente numérica, asi como también implica conocer las leyes y
los procedimientos fiscales. Su exigencia de habilidades sociales
no es alta, y los talentos de la persona con CeA estarian muy
bien aprovechados.

Desde nuestra labor profesional hemos asesorado también
a jovenes con condiciéon de autismo que ya se encuentran en
el campo laboral, y hemos encontrado que socialmente viven
caracteristicas similares de cierto aislamiento. Habiendo tenido
oportunidad de entrevistar a algunos companeros de trabajo,
nos damos cuenta de que estos, al identificar ciertas “diferen-
cias” en la persona con autismo, sumadas al desconocimiento
de tal condicidn, generan un grado de incertidumbre que se
refleja en actitudes de reserva.

En este aspecto, sabemos que las reacciones de cualquier
persona estan estrechamente vinculadas con su historia per-
sonal; sin embargo, contar con informacidn asertiva sobre la
condici6n de autismo y acerca de la persona (como individuo)
hace definitivamente la diferencia en el trato.

En el caso de los alumnos jévenes con autismo, el decidir
informar a la comunidad escolar sobre su condicién parece no
ser la opcion mds segura, dadas las condiciones socioculturales en
que nos desenvolvemos, pues con mas frecuencia de lo deseado
se aprecia falta de valores como el respeto, la solidaridad, la
generosidad, la honestidad y otros que son los que se necesitan
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para que nuestra convivencia con personas que tienen una nece-
sidad especial les resulte digna y estimulante para su desarrollo.

Cuando la decisién ha sido informar a los profesores y
companeros de grupo, lo recomendable es hacerlo con los da-
tos suficientes acerca de las caracteristicas de la condicién para
poder entender las reacciones del joven o la joven con autismo,
suficiente para hacer surgir la aceptacion, e, idealmente, gene-
rar la pro-accién para el desarrollo de la persona sobre la base
del conocimiento de sus necesidades.

EL AMBITO LABORAL

A grandes rasgos, un empresario comun tiene como prioridad
la produccién, desde cualquiera que sea su giro comercial, y
nunca son bienvenidas las pérdidas econdémicas. El mundo fis-
cal es implacable con las empresas: por cada empleado se paga
su seguridad de salud y vivienda, el fondo para el retiro y la
retencién de impuestos; ademas, el empresario debe pagar im-
puestos por la produccién. Se anaden otros gastos como tarifas
de renta, luz, agua y servicios de telefonia e Internet. Sin contar
los riesgos de merma segun la produccién de que se trate.

Partiendo de esta realidad, es l6gico pensar que el emplea-
dor no tiene la expectativa de la pérdida, sino de la optimi-
zacidon de su produccién, para lo cual espera contar con los
empleados que han de llevar a la empresa hacia el cumplimien-
to de esa meta. En este sentido, una persona con CEA puede
cubrir un empleo empresarial con responsabilidad, si se toma
en cuenta que la persona con Asperger puede ser perseverante
con la tarea asignada; siempre que haya sido claramente espe-
cificada, la realizara puntual y responsablemente.

Si se tratara de una produccién en serie donde él o ella
desempenian un puesto en el cual tiene destreza, y que conocen

95



Eréndira Cuevas Arellano y Maria Flena Anguiano Suarez

sus horarios laborales, es posible que su constancia rebase los
resultados de sus companeros. Eso puede ser posible porque
con este empleado no habra fugas de tiempo para relaciones
sociales, y sus visitas al bafio seran muy concretas; interrum-
pira solo en los lapsos indicados para alimentos o donde “obli-
gadamente” esté indicado suspender. Lo anterior no significa
que en este nivel ya no se necesite la red de apoyo familiar, la
cual quizas deba cambiar su metodologia de intervencién para
seguir acompanando a la persona con autismo en esta labor.

Por otra parte, el autoempleo puede ser una opcién real,
sobre todo si se cursé una licenciatura concerniente a la me-
canica de computadoras o a la creacién de software, cuyo éxito,
en la relacidon con el equipo de trabajo, serd indiscutible; sin
embargo, hay que considerar aspectos coloquiales del ejercicio
profesional que son posibles y que tendrian que preverse.

Considerando que el asunto de la difusion esté resuelto y
que los clientes llegan espontineamente, el momento de esta-
blecer un contrato de servicios puede pensarse como la parte
mas delicada de la relacidn cliente-profesional, ya que estd ba-
sado en una interaccién: el cliente trae su equipo y es dueno
de una parte de la informacién (antecedentes, qué necesita y
cémo); la forma en que lo exprese y la manera en que lo per-
ciba la persona con CEA constituyen la parte crucial.

Si bien para todo profesional que realice una actividad simi-
lar es justo el momento mas importante para retener un cliente,
para la persona con autismo estos instantes son relevantes, pues-
to que podrian ocurrir diversas situaciones, dependiendo de lo
claro y conciso que sea el cliente. Aunque a la persona con Cea
le resulta de utilidad que se le brinden explicaciones, la excesiva
cantidad de palabras puede abrumarlo, y entonces puede recha-
zar el trabajo. Un ejemplo més dentro del contexto del momento
de la contratacion: si el cliente tiene urgencia por recibir el ser-
vicio en un plazo menor de lo estimado por la persona con As-
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perger, esta no empatizara seguramente con su causa y tampoco
la presién es un aliciente para su mejor ejecucion.

En estas circunstancias, y tomando en consideraciéon que
son los clientes quienes acuden a buscar a la persona con CEa,
pudiera ser conveniente que se brinde a los clientes cierta in-
formacién sobre el autismo y quién es su ingeniero, ya que
puede contribuir a entablar una mejor relacién y sobre todo
a abrir confianza en el desempefio del profesional al cual esta
acudiendo. Esto, a la larga, puede redituar en una relacién
cliente-profesional mas duradera, asi como reflejarse en la re-
comendacién hacia otros posibles clientes.

La mayoria de las personas adultas tenemos la oportunidad
de incursionar en el ambiente laboral, donde la mayoria de las
veces lo hacemos desde un pobre conocimiento de los deberes
y derechos legales que se adquieren. Vamos adquiriendo la ma-
yoria de estos aprendizajes sobre la marcha y segin el medio
en que nos desenvolvemos. Una forma ttil de ayudar a que
las personas con CEA tengan una idea mas clara y amplia de
aspectos relevantes que les conciernen como trabajadores seria
conocer la legislacién y la normatividad vigentes en la materia.

El articulo segundo de la Ley Federal del Trabajo dice, a la
letra: “las normas del trabajo tienden a conseguir el equilibrio
entre los factores de la produccidn y la justicia social, asi como
propiciar el trabajo digno o decente entre todas las relaciones
laborales” (por, 1970). Y continta con la siguiente explicacion:

Se entiende por trabajo digno o decente aquel en el que se respeta plenamente la
dignidad humana del trabajador; no existe discriminacién por origen étnico o na-
cional, género, edad, discapacidad, condicién social, condiciones de salud, religion,
condicién migratoria, opiniones, preferencias sexuales o estado civil; se tiene acce-
so a la seguridad social y se percibe un salario remunerador; se recibe capacitacion
continua para el incremento de la productividad con beneficios compartidos, y se
cuenta con condiciones éptimas de seguridad e higiene para prevenir riesgos de
trabajo (por, 1970).

97



Eréndira Cuevas Arellano y Maria Flena Anguiano Suarez

COMENTARIOS FINALES

Sobre la base de lo comentado en el presente capitulo, parece
importante considerar que los jovenes con autismo que tras-
cienden la educacidn basica sean visualizados en su potencia-
lidad como futuros profesionales para ser productivos en sus
comunidades. Para lograrlo, se necesita del apoyo y la guia,
tanto en el bachillerato como en la licenciatura, para asegurar
su permanencia exitosa en las aulas universitarias.

Asi como hay vacios de congruencia metodoldgica entre
los diferentes niveles de la educacidon basica, ante los cuales el
alumnado se cimbra riesgosamente, aparece sin respuesta la
pérdida de las estrategias que ayudaron al alumno con CEA en
sus primeros afos escolares. La pregunta clave parece ser: ;Por
qué no retomar las estrategias de apoyo personal que coadyu-
van a la autonomia de la persona con autismo?

Es conveniente que en el nivel de bachillerato la persona
con autismo pueda recibir orientacién afin con sus caracteris-
ticas de aprendizaje y estilo de pensamiento, para realizar una
eleccion profesional mas acorde con sus intereses y habilidades,
sin olvidar que las opiniones del tejido de apoyo familiar son
relevantes, pues con ellos se ha construido conscientemente, en
mayor o menor medida, un proyecto de vida donde estan las
expectativas de logro y las posibilidades de su refuerzo.

Con las reflexiones vertidas a lo largo de este capitulo se
ha tenido la intencién de que se considere a las personas con
Asperger no como diferentes. Cuando nos aceptamos como
individuos y reconocemos que tenemos habilidades y deficien-
cias, entendemos que las personas con Asperger tienen tanto
aspectos positivos como éreas débiles, al igual que cualquier
otro estudiante.

Por otro lado, si consideramos que la educacién formal
de una persona estd cimentada en el nivel basico, entonces
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también se debe fortalecer el conocimiento y la capacitacién a
los docentes sobre la condicién del espectro autista, asi como
diferentes metodologias y modalidades para trabajar con ella
dentro del aula de acuerdo con el nivel educativo, tomando en
cuenta siempre a la persona y siendo sensibles y asertivos con
ella, ya que como comunidad se puede ganar al coadyuvar a
desatar el potencial que cada persona con autismo tiene para
ofrecer en su entorno.
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LOS FALLOS DE LA CORTE EN DOS TEMAS
SOBRE DISCAPACIDAD: LA LEY DE AUTISMO Y
LA EDUCACION ESPECIAL EN LA LEY GENERAL
DE EDUCACION

Israel Tonatiuh Lay Arellano'

INTRODUCCION

Actualmente, de acuerdo con la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (ciF), discapa-
cidad es un “término genérico que abarca deficiencias, limi-
taciones de la actividad y restricciones a la participacidn. Se
entiende por discapacidad la interaccion entre las personas que
padecen alguna enfermedad y factores personales y ambienta-
les” (OMS, 2019). Se ha llegado a esta definicidn tras un desa-
rrollo politico y social impulsado por un fuerte activismo en
pro de los derechos humanos desde hace anos, y cuyo camino
no ha sido facil.

Doctor en ciencias sociales por la Universidad de Guadalajara, Profesor-investigador Titular
A en el Instituto de Gestion del Conocimiento y Aprendizaje en Ambientes Virtuales. Li-
neas de investigacion: Legislacion de medios, sociedad civil, poderes facticos, redes sociales
virtuales y Legislacion y politicas publicas para el autismo. Miembro del Sistema Nacional
de investigadores Nivel I. Miembro de la Asociacién Mexicana de Derecho a la Informacién
(Amedi), Capitulo Jalisco. Director de Investigaciones de Iluminemos de Azul, A.C.
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El interés en el tema ha ido creciendo en los tltimos afnos
en todos los rubros: politico, cultural, arquitecténico, antro-
poldgico, socioldgico, educativo, etc. En lo también ha habido
interés en la descripcion y el analisis de algunas legislaciones
en la materia, pero el seguimiento en el ambito judicial ha sido
menor, aunque ha habido una actividad interesante en esta li-
nea, sobre todo en cuanto a la actuacion de la Suprema Corte
de Justicia de la Nacidn; su intervencion, ademas de dirimir las
demandas interpuestas en esa arena juridica, ha resuelto, desde
nuestra perspectiva, dos puntos fundamentales: la jerarquia de
la Convencién Internacional de los Derechos de las Personas
con Discapacidad en la legislacion nacional, y la interpretacién
de la responsabilidad de la educacién especial. En este tltimo
tema, hasta el momento, la cuspide es el fallo de la Segunda
Sala de la Corte, del 3 de octubre de 2018, que interpreta los
alcances de la educacién inclusiva, reestructura lo que hoy co-
nocemos como educacién especial y le otorga la nueva mision
como coadyuvante de la educacién regular.

Por lo anterior, este capitulo tiene el objetivo de describir los
procesos juridicos a que se enfrentaron dos leyes generales, una
en el ambito de la conceptualizacion de la discapacidad y la otra
en el rubro de la inclusién educativa y la educacién especial, y
analizar cémo estos fallos afectaron no solo a estas dos norma-
tividades, sino también a los conceptos en juego y a los proce-
dimientos y las estructuras mismas de los modelos educativos.

ANTECEDENTES

De acuerdo con Luciano Valencia, en su texto Breve historia de
las personas con discapacidad (2014), ya en la década de los 50
del siglo xx el modelo médico biolégico dominaba la concep-
tualizacidn de la discapacidad, en la cual:
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Se pone énfasis en las patologias que generaban, como producto final, un déficit en
el funcionamiento del individuo y lo inhabilitaban para llevar una vida “normal”.
La discapacidad adquiere para este modelo el cardcter de sintoma o desviacién
observable de los pardmetros biomédicos de normalidad en el funcionamiento de
las estructuras o funciones corporales y psiquicas. Frente a este trauma o lesion,
se deben poner en marcha medidas terapéuticas compensatorias. En definitiva, la
Discapacidad no es vista como el resultado de un conjunto de condiciones sociales,
sino como una enfermedad que debe ser curada. Bajo este modelo, las personas
con discapacidad podian quedar en una situacién de minoridad, imposibilitadas
de ejercer sus derechos civiles, politicos, econdmicos y sociales, hasta que fueran
curadas, es decir, hasta que dejaran de ser “personas con discapacidad” para ser
“personas comunes y corrientes” (Valencia 2014:18).

Valencia afirma que fue a partir de la década de los 70 cuan-
do surgieron los movimientos sociales de personas con dis-
capacidad, sobre todo como una linea o continuacién de los
movimientos por los derechos civiles, y a partir de estos afios
comienzan a conseguirse ciertos logros, sobre todo en el am-
bito politico: en 1982 la Organizacion de las Naciones Unidas
(onu) aprobé el Programa de accién mundial para las personas
con discapacidad; en 1994 la UNEsco realizd la Conferencia
Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales, y se aprob6
la Declaracién de Salamanca, y el 13 de diciembre de 2006 se
aprob¢ el texto de la Convencién Internacional de los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (Convencién, de aqui
en adelante), la cual entrd en vigor el 3 de mayo de 2008.

En el ambito nacional, México se preocup6 desde hace
tiempo por la atencién educativa de las personas con disca-
pacidad, aunque esto no significé una atencidn generalizada o
extendida por todo el territorio nacional; incluso, en algunos
momentos hubo contradicciones entre el discurso y la practica.
Cronolégicamente podemos senalar la creacion, en 1867, de la
Escuela Nacional para Sordomudos, y 1870 la Escuela Nacio-
nal para Ciegos. Después de la consolidaciéon del Estado y las
instituciones posrevolucionarias:
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En 1935 se adicioné a la Ley Organica de Educacién un apartado referente a la
proteccién de los menores con deficiencia mental; al afio siguiente se estructur6
el servicio de Educacién Especial en la Escuela para Ninos Lisiados; en 1937 se
fundaron las Clinicas de la Conducta y de Ortolalia (deriva de ortologia, que es el
arte de pronunciar correctamente y, en sentido mas general, de hablar con propie-
dad), y en 1943 se cred la Escuela Normal de Especializacién, la cual surgié del
Instituto Médico Pedagdgico, y en 1950 se creé el Instituto de Rehabilitacién para
nifios ciegos (Enclase.com, 2014).

En 1973 se crea la Direccién General de Educacién Especial,
con el objetivo de “organizar, dirigir, administrar, desarrollar
y vigilar el sistema federal de educacién de ninos atipicos; y
desarrollar y vigilar la Escuela Normal de Especializacién, la
Clinica de la Conducta y la Clinica de Ortolalia” (DOF, 1973),
y en 1978 se aumentaron sus atribuciones.” Asimismo, en esta
década iniciaron actividades, “de manera experimental los pri-
meros grupos integrados en el Distrito Federal y Monterrey, y
se fundaron los primeros centros de rehabilitaciéon de educa-
cién especial” (Enclase.com, 2014).

En 1993 se crea la Ley General de Educacién, donde se am-
plian las funciones de la educacién especial, que solo aparecia
escuetamente mencionada, como parte del Sistema Educativo
Nacional, en el articulo 15 de la Ley Federal de Educacién de
1973 (por, 1973a), y en 1994 se elabora el Proyecto General
para la Educacion General en México, el cual

1. Organizar, desarrollar, operar y supervisar la educacion para nifos, adolescentes y jévenes
atipicos que se imparta en los planteles especializados de la Secretaria; 1. Organizar, desa-
rrollar, operar y supervisar las clinicas psicopedagdgicas, de la conducta y de la ortolalia y
de otras especialidades que dependan de la Secretaria; 1. Supervisar que las instituciones
educativas incorporadas de la especialidad, cumplan con las disposiciones aplicables; 1v. Im-
partir orientacién a los padres de los educandos de acuerdo con los programas especiales
de educacidn; v. Realizar investigaciones para el desarrollo y la superacion de las tareas de
la educacién especial; vi. Preparar maestros especialistas para la educacion de nifos, adoles-
centes y jovenes atipicos; vil. Realizar tareas de divulgacion y sensibilizacién dirigidas a la
comunidad nacional para la mejor comprension del problema de los atipicos; y vii. Realizar
todas aquellas funciones que las disposiciones legales confieren a la Secretaria, que sean
afines a las senaladas en las fracciones que le anteceden, y las que recomiende el Secretario
(DOF, 197 8)‘
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modificé el enfoque sobre dicha educacién y reorient6 los planes y programas para
que a través del sistema de educacion bésica se pudieran satisfacer las necesidades
educativas especiales de las alumnas y alumnos, de tal forma que los menores con

”

necesidades educativas especiales se integren a la actividad educativa en el aula
(Enclase.com, 2014).

En 1994, este nuevo enfoque, de integracidn, convierte a to-
dos los centros de educacién especial; esto es, a los centros de
intervencién temprana (CIT), escuelas de educacion especial
(EEE) y centros de capacitacién de educacién especial (CEca-
DE), en los ahora conocidos como centros de atencién multiple
(cam). Asimismo, se crean las unidades de servicio de apoyo a
la educacién regular (Usaer) como “la instancia técnico-opera-
tiva y administrativa de la educacion especial para favorecer los
apoyos tedricos y metodoldgicos en la atencién a los alumnos
con necesidades educativas especiales dentro de la escuela re-
gular” (Mares y Lora, 2011: 2).

En el ambito de los derechos de las personas con disca-
pacidad, el 21 de junio de 2005 se aprobd la Ley General de
Personas con Discapacidad, y el 30 de mayo de 2011, por
influencia de la Convencidn, se publica la nueva Ley General
de Inclusién de las Personas con Discapacidad. A partir de este
ano se crean diversos programas de apoyo y, en el tema parti-
cular del autismo, una ley que, ademas de traer determinados
beneficios, generd una polémica conceptual, la cual se descri-
bira mas adelante.

EL CONCEPTO DE AUTISMO Y EL DE EDUCACION
ESPECIAL

El autismo esta definido como un trastorno del desarrollo psi-

coldgico, del tipo trastornos generalizados del desarrollo, en
el manual de la Clasificacién internacional de enfermedades (Cle-
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10), de la oms. Otro concepto se puede encontrar en la quinta
edicion del Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
de la Asociacién Americana de Psiquiatria (apa). En este ma-
nual se clasifica como un trastorno del neurodesarrollo, del tipo
trastorno del espectro autista (TEA).

Desde la perspectiva médico-clinica de la cie-10 y del psm-v,
el autismo es una discapacidad, pero desde una optica social se
privilegia el concepto de condicién sobre el de trastorno, ya
que trasciende el diagndstico, las caracteristicas clinicas, los es-
tereotipos de las terapias y las comorbilidades mas incapacitan-
tes, para reconocer a la persona en su caracter social, politico,
econdémico y cultural; esto es, a un ciudadano en pleno goce
de derechos y obligaciones, donde esta implicita la inclusién en
todos los ambitos. Por esta razén, en la legislacién mexicana se
opt6 por denominarlo condicién del espectro autista (CEA).

Sobre la educacién especial, de acuerdo con la normativi-
dad en México, se trata de:

Una modalidad de la educacién bésica que ofrece atencion educativa con equidad
a alumnos con necesidades educativas especiales con o sin discapacidad y/o aptitu-
des sobresalientes, de acuerdo con sus condiciones, necesidades, intereses y poten-
cialidades, su practica se basa en el enfoque de la educacién inclusiva, entendida
como un conjunto de procesos orientados a eliminar o minimizar las barreras que
limitan el aprendizaje y la participacion de todo el alumnado. Las barreras, al igual
que los recursos para reducirlas, se pueden encontrar en los elementos y estruc-
turas del sistema educativo, como en escuelas, en la comunidad, y en las politicas
locales y nacionales (s, 2019).

Segun su propia redaccidn, para alcanzar sus objetivos, la edu-
cacion especial debe cumplir con: 1. Procesos de asesoramiento
y acompanamiento metodoldgico a los profesores de educacion
basica. 2. Atencidén y monitoreo a los alumnos; 3. Orientaciéon
permanente a los padres. 4. Difusién y sensibilizacién perma-
nente a la comunidad (SEJ, 2019).
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LA NORMATIVIDAD EN MATERIA
DE DISCAPACIDAD E INCLUSION

Como ya se indic6, en 1973 se cred la Direcciéon General de
Educacion Especial, y en 1978 se aumentaron sus atribucio-
nes, aunque el modelo educativo de ese momento buscaba la
integracion mas que la inclusion educativa; esto es, el acceso a
las aulas de educacién regular, pero sin la intencién de una
adecuacion para trabajar con los alumnos que lo requerian, por
lo que los esfuerzos personales y particulares solo se conside-
raron como acciones de buena voluntad.

Tras la entrada en vigor de la Convencién en 2008, pero
sobre todo por el compromiso que México adquirid por ser fir-
mante de dicho tratado, se pusieron en marcha reformas para
armonizar las normas que impactaran en esa tematica. De esta
manera, en 2011 se publicé la Ley General de Inclusién para
las Personas con Discapacidad, la cual se convirtid, nos atreve-
mos a afirmar, en el primer mecanismo para intentar romper la
barrera del dicotémico modelo entre la educacion regular y la
especial. En otras palabras, fue el primer instrumento norma-
tivo no solo para otorgar el derecho del acceso a ninos, nifas,
adolescentes o adultos con discapacidad al aula regular, sino
también para que se hicieran los ajustes necesarios para lograr
su aprendizaje, o al menos, teéricamente, esa era la posibilidad
que se abria.

De esta manera, por decreto, la educaciéon en México pasé a
ser incluyente de un dia para otro, y quienes trataron de apro-
vechar al maximo esas reformas fueron las familias de personas
con alguna discapacidad, quienes se toparon de frente, junto
con los profesores y directivos escolares, con un hueco en la
capacitacion docente y en los debidos procesos administrativos,
lo que dio continuidad a la discrecionalidad de la aplicacién de
la norma. Por otro lado, la biisqueda de la inclusidon para las
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personas con discapacidad en distintas areas puso al descubier-
to la discriminacion e invisibilidad de otros grupos, tales como
el de las personas con condicidn del espectro autista.

En este tema, en México no existe un movimiento social en
torno a esta condicidon que exija o plantee derechos. Los pocos
avances en materia de atencidon por parte de las entidades pu-
blicas se han logrado gracias a la intervencién de funcionarios
o politicos que tienen algin familiar dentro del espectro autis-
ta, lo que les permitia conocer las necesidades de este grupo.
Esta es una de las razones por las que el 13 de marzo de 2014,
la entones diputada federal Paloma Villasenor, madre de un
nifio con autismo, presentd ante el Pleno de la Camara de Di-
putados la Iniciativa de Ley General para la Atencién y Protec-
cién de las Personas con la Condicién del Espectro Autista (en
adelante Ley de Autismo), la cual, después de un largo proceso
deliberativo, seria publicada el 30 de abril de 2015.

Aunque durante el proceso parlamentario de discusiéon de
la iniciativa esta fue puesta a consulta y las organizaciones que
apoyan a personas con autismo la avalaron en lo general, la ley
fue impugnada un mes después de que entrd en vigor, aunque
no por personas cercanas al autismo, sino por asociaciones
en pro de personas con discapacidad. Alegaron una supuesta
violacién a los derechos humanos, a la Constitucién y a la
Convencidn, lo que sirvié como fundamento para que la Comi-
sion Nacional de Derechos Humanos (CNDH) presentara, ante
la Suprema Corte de Justicia de la Nacién (s¢jN), una accién
de inconstitucionalidad en contra de la Ley de autismo. Para-
lelamente, otros actores presentaron amparos en contra de la
misma legislacién y de la Ley General de Educacion.

El principal argumento de la Confederaciéon Mexicana de
Organizaciones en Favor de las Personas con Discapacidad In-
telectual (CONFE) era que la norma impugnada contravenia lo
dispuesto en la Convencidn al crearse leyes especificas; sin em-
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bargo, no hay ninguna prohibicidn explicitamente, sino se trata
de una interpretacién sobre lo sefialado de que toda persona
con discapacidad tiene los mismos derechos que cualquier otro
ciudadano, por lo que, de acuerdo con esa organizacién, no se
requiere ninguna ley particular por determinado tipo de dis-
capacidad.

Discursivamente el fundamento anterior es el deber ser; sin
embargo, la realidad empirica ha demostrado que diversos fac-
tores intervienen a favor o en contra de la aplicacion la propia
Convencién. Analiticamente, la interpretacién ortodoxa de ese
tratado internacional impide ver las limitaciones normativas y
estructurales para su cabal cumplimiento, por lo que es necesa-
rio una visién mas contextual para adaptar la legislacion en lo
que se crean las condiciones politicas, sociales y culturales para
que un instrumento como la Convencién pueda ser implemen-
tado sin ninguna barrera.

El peligro de la vision de los convencionistas, denominacién
que hemos dado a aquellos que exigen el cumplimiento irres-
tricto y ortodoxo de la Convencidn, es que tal postura los lleva
a reivindicar postulados cuyo objetivo es el bienestar y la eman-
cipacion de las personas con discapacidad, pero que tal discurso
los lleva a perder, paraddjicamente, ese objetivo: cumplir una
norma sin tomar en cuenta el contexto de esas comunidades.

Contrariamente, la visién de los contextualistas toma en
cuenta el estado del tejido social alrededor de las comunidades
o condiciones, ademas de afirmar que la propia Convencién
debe ser un instrumento dindmico; esto es, con conceptos y
mecanismos que cambien de acuerdo con la propia dindmica
social de cada pais, region o localidad. En este sentido, la Con-
vencién es una norma susceptible de modificaciones, e incluso
de ser superada por otra, lo cual es una discusiéon de suma
relevancia para mantener vigentes los derechos de las personas
con discapacidad.
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LA IMPUGNACION A LA LEY DE AUTISMO Y A LA
EDUCACION ESPECIAL EN LA LEY GENERAL DE
EDUCACION

Formalmente, a peticion de CONFE, la cNDH impugné la Ley de
Autismo presentando una demanda de accién de inconstitucio-
nalidad ante la scnj, el dia 1 de junio de 2015, como parte de
sus atribuciones, pues las asociaciones civiles carecen de facul-
tad para presentar este tipo de recursos, mientras que la CNDH
puede hacerlo siempre y cuando la norma en cuestiéon viole
preceptos en derechos humanos. Los actos reclamados fueron
en contra de los articulos 3, fracciones 111 (certiﬁcado de habili-
taci(’)n) y IX (habilitaci(’)n terapéutica), 6, fraccion vi (libertad,
relacionada con la capacidad de decisién), 10, fracciones VI
(concerniente a los certificados de habilitacién laboral) y xix
(relacionado con la toma de decisiones), 16, fracciones v (ser—
vicios de salud) y v (expedicién de certificados de habilitacién
laboral), asi como 17, fraccién vin (denegar la posibilidad de
contratacién laboral).

Como tribunal constitucional, la scNj tiene como funcién
primordial confrontar el contenido de la ley impugnada con lo
establecido por la Constitucién, para llegar asi a un pronun-
ciamiento judicial privilegiando una argumentacion juridica
por encima de una politica. En este sentido, existen dos tipos
de controles de la constitucionalidad. El primero, denominado
control difuso o americano, que determina la posibilidad de que
cualquier juzgador, sin importar el ambito en el que desarrolla
sus funciones, se pronuncie sobre la constitucionalidad de una
ley y en su caso deje de aplicarla a un caso concreto; el segundo
tipo es el sistema de control concentrado o austriaco, donde el
examen de una norma probablemente inconstitucional es pri-
vativo de un solo érgano, que puede llamarse Corte Constitu-
cional o Tribunal Constitucional (Suprema Corte de Justicia de
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la Nacién, 2007:9). Los medios de control constitucional son:
el juicio de amparo, la controversia constitucional y la accién
de inconstitucionalidad.

El objetivo de los juicios de control de constitucionalidad es justamente revisar que
las normas juridicas secundarias y los actos de las autoridades respeten la Consti-
tucién. Las acciones de inconstitucionalidad, en concreto, sirven para reclamar la
inconstitucionalidad de una norma general. El tipo de control constitucional que
se ejerce mediante este juicio suele llamarse “control abstracto”, pues no es necesa-
rio probar que la norma reclamada ha producido un dano especifico, sino que bas-
ta argumentar hipotéticamente y de manera abstracta cual es la afectacién que su
vigencia provoca a uno o mas articulos de la Constitucién federal (Larrea, 2013).

De igual manera, el juicio de amparo sirve para impugnar la cons-
titucionalidad de leyes, y se diferencia de la accién de incons-
titucionalidad la cual puede ser presentada ante la scNj por el
Presidente de la Republica, el Fiscal General de la Reptblica, una
tercera parte de los integrantes de la Camara de Diputados o
Senadores, una tercera parte de los integrantes de las legislaturas
locales, los partidos politicos con registro nacional (en rubros
electorales), el Instituto Nacional de Transparencia, Acceso a la
Informacién y Proteccién de Datos Personales (INar) en su ma-
teria, y la cNDH en la tematica de derechos humanos; el juicio de
amparo puede ser promovido por ciudadanos para proteger su li-
bertad personal y en contra de actos u omisiones de la autoridad.
De acuerdo con la nueva ley de amparo, publicada el 2 de
abril de 2013 en el Diario Oficial de la Federacion (por), el jui-
cio de amparo se promueve cuando se afecta un interés legitimo
(concepto inexistente en la anterior deﬁnicién); con esta figura
no se requiere que exista un perjuicio personal y directo, sino
cualquier acto u omision de autoridad que afecte al patrimonio
juridico de forma directa o indirecta (Carbonell, 2013).

A diferencia del interés juridico, el interés legitimo no exige un derecho subjetivo
literal y expresamente tutelado para poder utilizar el juicio de amparo. Mas bien,
exige un vinculo entre el quejoso y un derecho humano, del cual derive una afec-
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tacién a su esfera juridica, dada una especial situacion frente al orden juridico. Es
decir, el quejoso debe diferenciarse del resto de los ciudadanos para poder alegar
una violacién a su esfera juridica y no confundir su interés con uno simple (Mon-
toya, 2015).

El asunto de la Accion de inconstitucionalidad en contra de la
Ley de Autismo fue turnado al ministro Alberto Pérez Dayan,
quien se encargaria de analizar el caso y realizar la ponencia
respectiva. El 21 de enero de 2016, a dias de su discusiéon en
el Pleno de la Corte, la prensa publicé que Pérez Dayan preveia
“declarar la anulacién de la ley por considerar que ‘estigmati-
za’ y ‘discrimina’ a las personas con esta condicién” (Animal
Politico, 2016), proyecto apoyado en su totalidad por el mi-
nistro José Ramén Cossio Diaz. Sin embargo, en la ponencia
presentada por el ministro Pérez Dayan, en la sesién del Pleno
del 15 de febrero, solo se propuso la invalidacion de la fraccién
11 del articulo 3, la fraccién 1v del 10, la fraccion vi del 16 y la
fraccion vin del 17, por lo que se declaraban como validas la
fraccidn 1x del articulo 3, la fraccion vi del 6, la fraccién xix del
10, y la fraccién 1v del 16.

Sobre los certificados de habilitacion laboral, el argumento
fundamentado en la ponencia senalaba que la existencia del
certificado por si mismo no era negativa, y que no generaba
su inconstitucionalidad, no asi la vinculacién del certificado
con la prohibicién, para los empleadores, de negar el trabajo
a las personas con autismo que presentasen tal documento.
Esta propuesta fue votada a favor por ocho ministros y tres lo
hicieron en contra, incluyendo al presidente Aguilar Morales
(SCNJ, 2016).

Sobre el tema de la toma de decisiones de personas con au-
tismo, por si mismos o a través de los familiares o tutores, dos
ministros sefialaron que, de acuerdo con la Convencidn, son las
personas con discapacidad las que tienen la primacia en la toma
de sus decisiones, por lo que otorgar esa facultad a familiares
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o tutores consistia en una violacién a sus derechos humanos y
a los tratados firmados por México en la materia. Contraria-
mente, la otra postura reconoci6 la complejidad del autismo y
la necesidad que se genera, en algunas de estas personas, de ser
apoyados en la toma de decisiones. Esta propuesta obtuvo una
votacion de siete ministros a favor y cuatro en contra.

Finalmente, no hubo discusion sobre la propuesta de validar
la fraccién 1x del articulo 3, que establece que la habilitacion
terapéutica es un proceso de duracién limitada. Al respecto, el
ministro Pérez Dayan senialé:

Lo cierto es que esto debe entenderse a través de la temporalidad a la cual se en-
cuentra sujeta; esto es, siempre que se haya logrado su objetivo factico y juridico,
a saber, lograr la integracion social y productiva de las personas con la condicién
del espectro autista; de ahi que no podria actualizarse la terminacién del referi-
do tratamiento médico, incluyendo su hospitalizacién, hasta que el objetivo se
haya alcanzado. Esto, en la medida de lo posible, buscando asi la mejoria fisica y
mental de dichas personas; de tal suerte que, ello permita su plena insercién en la
sociedad, lo cual, necesariamente, debera evaluarse en cada caso concreto (SCNJ,
2016:30-31).

A favor del proyecto votaron diez ministros, el tinico voto en
contra fue el del ministro Cossio Diaz. De esta manera, el 18
de febrero, después de tres sesiones del Pleno de la Corte, esta
emiti6 su fallo sobre la Accién de inconstitucionalidad en con-
tra de la Ley de Autismo, en el cual se anulé la fraccion ur del
articulo 3, la fraccidn 1v del articulo 10, la fraccién vi del 16, y
la fraccion v del 17, y se declaré validas no solo el resto de las
porciones normativas reclamadas, sino también la ley en si, lo
que despejé las dudas sobre su inconstitucionalidad o violacién
de la Convencion.

Pero la cNDH no fue el Ginico actor que presentd un recurso
ante la autoridad judicial. El 3 de octubre de 2018, la Segunda
Sala de la scNy resolvié el amparo en revisiéon 714/2017, cuyo
origen data del ano y del contexto de la demanda de Accién
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de inconstitucionalidad a la Ley de autismo. Originalmente, el
amparo se present6 el 15 de junio de 2015, ante los juzgados
de distrito en materia administrativa de la Ciudad de México,
demandando la protecciéon de la Justicia Federal contra la Ca-
mara de Senadores, la Camara de Diputados y el Presidente de
los Estados Unidos Mexicanos, y reclamando respectivamente:

La dictaminacién, aprobacion, expedicién, promulgacion y publicacion de la Ley
General para la Atencion y Proteccidon a Personas con la Condicién del Espectro
Autista, la cual fue publicada en el Diario Oficial de la Federacién el 30 de abril de
2015, puntualmente sobre las fracciones 1x, x y xix del articulo 10,® asi como sobre
los articulos 33, fraccion 1v Bis y 41 de la Ley General de Educacién, publicados
el 12 de junio de 2000, reformada por ultima vez el 11 de septiembre de 2013
(scny, 2018).

El juzgado décimo sexto de distrito en Materia Administrativa
de la Ciudad de México solicité al Instituto Federal de Defen-
soria Publica designar un asesor juridico especialista en dere-
chos humanos, al ser los quejosos personas con discapacidad,
pero estas se inconformaron ante la situacién e interpusieron
un recurso de queja en contra del juzgado, la cual conocié
el Séptimo Tribunal Colegiado en Materia Administrativa del
Primer Circuito, quien determin solicitar a la Corte su facul-
tad de atraccion para resolver el caso.

Admitido por la Corte el 28 de octubre de 2015, se turné
la ponencia al ministro Alberto Pérez Dayan y se radicé el caso
en la Segunda Sala, donde el 1 de agosto de 2016 se determind
revocar el acuerdo impugnado y se le solicité al juez de dis-
trito continuar con el juicio, que el 30 de noviembre de 2016
sobreseyd y negé el amparo solicitado, a lo cual los quejosos
interpusieron un recurso de revision.

El séptimo Tribunal Colegiado determind, el 15 de junio
de 2017, remitir el expediente a la Corte, para que conociera

3 Referentes a la relacion con la educacion especial.
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respecto de la inconstitucionalidad de las fracciones 1x, X y xix
del articulo 10 de la Ley General de Atencién y Proteccién a
Personas con la Condiciéon del Espectro Autista, asi como la
fraccién 1v Bis del articulo 33, y parrafos primero, segundo y
quinto del articulo 41, de la Ley General de Educacion. Origi-
nalmente el asunto fue turnado al ministro José Ramén Cossio
Diaz, a la Primera Sala, pero se determind remitir el asunto a
la Segunda Sala, en virtud del conocimiento previo del caso, y
se le turnd al ministro Pérez Dayan.

De nuevo, dias antes de la discusién del Pleno de la Segun-
da Sala, se publicé en la prensa un adelanto de lo que se podria
definir en esa sesién. Sobre la Ley de Autismo, se adelanté que
se negaria el amparo a los quejosos debido a que esa legislacion

Tiene relacidn estrecha con temas relativos al principio de interdependencia de los
derechos humanos y libertades fundamentales, asi como la necesidad de garantizar
que las personas con discapacidad los ejerzan plenamente y sin discriminacion
(---) Se aprecia que tal legislacion legislativa atafie necesariamente a los derechos
humanos, materia que, como se ha razonado, entra dentro del &mbito de facultades
legislativas con las que cuenta el Congreso de la Unidn, a fin de coadyuvar a la
eficacia y operatividad funcional de tales derechos fundamentales (Lastiri, 2018).

Asimismo, se reveld que el proyecto del ministro Pérez Da-
yan preveia amparar a los quejosos contra la fraccién iv Bis
del articulo 33 de la Ley General de Educacidn; sin embargo,
aclaraba que:

Lo anteriormente determinado no significa que la existencia de la educacién espe-
cial resulte intrinsecamente inconstitucional, sino més bien que el entendimiento,
funcién y objetivo del establecimiento de la educacién especial deberd encontrarse
en plena consonancia con el derecho a la educacién inclusiva a efecto de resultar
apegado al pardmetro de regularidad constitucional (...) La educacién especial no
puede ni debe ser una estrategia en que el Estado mexicano se base para lograr el
acceso a una educacion inclusiva, pues resulta incompatible el mantenimiento de
dos sistemas de ensefianza: uno general y otro segregado o especial (Lastiri, 2018).
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De la ponencia del ministro Pérez Dayan recuperamos las si-
guientes consideraciones que fundamentan la resolucién (scnj,

2018):

Se precisa que el segundo pérrafo del articulo 1° de la Constitucién General
de la Reptiblica, sefala: “las normas relativas a los derechos humanos se inter-
pretaran de conformidad con esta Constitucién y con los tratados internacio-
nales de la materia favoreciendo en todo tiempo a las personas la proteccién
mas amplia”.
Se deben adoptar de manera progresiva las medidas concretas y deliberadas
para que “todos los nifios, ninas y adolescentes, independientemente de sus
condiciones o diferencias, aprendan juntos”.
Esta Segunda Sala colige que resulta inconstitucional el precepto 33, fraccién
v bis, de la Ley General de Educacion, al vulnerar el derecho a la educa-
cién inclusiva consagrado expresamente por el articulo 24, parrafo 1, de la
Convencidn, pero ello no significa que la existencia de la educacién especial
resulte intrinsecamente inconstitucional, sino mas bien en el entendimiento
de que su objetivo debera encontrarse en plena consonancia con el derecho
de educacién inclusiva, apegado al pardmetro de regularidad constitucional.

Ahora bien, a juicio de esta Sala, el enfoque de principios y pro-
positos de la educacion especial previstos en la norma reclamada, deben ser
interpretados en el sentido de que, una vez que la persona con discapacidad
haya elegido libremente acceder al sistema educativo especial, por situaciones
verdaderamente excepcionales, la educacion especial debe estar conceptuali-
zada y destinada hacia la plena integracién e inclusion efectiva de tal educan-
do; es decir, debe tener una vocacién auxiliadora para el sistema educativo
regular, sin que pueda ser concebida como sistema sustituto a este, ni como
una forma de reemplazarlo (...) sino como un instrumento provisional que
coadyuve al educando con discapacidad a su paulatina (re)integracién e in-
clusién plena el sistema educativo regular.

La educacién especial puede emplearse tanto por padres, como por
maestros, a fin de que se les brinden las herramientas técnicas, materiales o
instrumentos necesarios para que puedan participar y coadyuvar activamente
en la inclusién plena de las personas con discapacidad en el marco del sistema
educativo regular, por lo que el parrafo primero, segundo y sexto el articulo
41 de la Ley General de Educacién, no resultan contrarios al pardmetro de
regularidad constitucional.
Establecido lo anterior, esta segunda sala estima que el precepto 10, fraccién
X y X del ordenamiento legal citado al rubro no resulta discriminatorio ni
contrario al derecho educacién inclusiva (...) ya que el derecho a la edu-
cacién se basa tanto en criterios de integracion, como de inclusién, ya que
no solo deben permitir ingreso de personas con espectro autista al sistema
educativo regular —integracién—, sino que ademés deben tomar las medidas
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reformatorias necesarias para transformar el contenido, los métodos de ense-
nanza, los enfoques, las estructuras y las estrategias de la educacidn, a fin de
eliminar las barreras u obstdculos que puedan enfrentarse las personas con
discapacidad en el entorno educativo.

5. Sobre los agravios expuestos en la fraccién xix del articulo 10, de la Ley Ge-
neral para la Atencién y Proteccidén a Personas con la Condicién del Espectro
Autista, resultan infundados tomando en cuenta que este Alto Tribunal, al
resolver la accién de inconstitucionalidad 33/2015, ya se pronuncié sobre
regularidad constitucional de la citada fraccién normativa, reconociéndose
un modelo de asistencia en la toma de decisiones.

Por lo anterior, en lo Unico que la Segunda Sala amparé a la
parte quejosa fue en la fraccién v Bis del Articulo 33 de la
Ley General de Educacion, con lo que reforzé el derecho de
las personas con discapacidad a la educaciéon regular, e inter-
preté que, si bien la educacion especial no desaparece, como
asi lo exigian los seguidores mas ortodoxos de la Convencidn,
su papel se debe centrar en coadyuvar la inclusion educativa,
dando apoyo y servicio a las personas con discapacidad, asi
como orientacién a los docentes y padres de familia que asi lo
requieran (scnj, 2018).

Finalmente, sobre el articulo 41 de la Ley General de Edu-
cacién, podemos agregar que se ha modificado en seis ocasiones
desde su entrada en vigor en 1993, principalmente para cla-
rificar el objetivo de la educacion especial, pero en las dltimas
tres reformas se comenzo a hacer énfasis en la procuraciéon de
que los menores con discapacidad se integraran a los planteles
de educacion regular, de no lograrse dicha integracion, enton-
ces la educacion especial se enfocaria en aprendizajes para la
auténoma convivencia social y productiva (por, 2011a). En
la reforma de 2013 se adiciond un parrafo que senala que la
educacion especial incluye la orientacién a los padres y tuto-
res, maestros, personal de educaciéon basica y media superior
regular que integren a los alumnos con necesidades educativas
especiales (DOF, 2013). Finalmente, en la reforma de 2016 se
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reafirma el derecho del educando con discapacidad a la edu-
cacion regular, pero manteniendo abierta, de asi requerirlo, de
las modalidades de educacion especial. Asimismo, se seniala que
la capacitacién y la formaciéon docente promoveran la educa-
cién inclusiva y desarrollara las competencias necesarias para
su adecuada atencion (DOF, 2016).

CONCLUSIONES

Los fallos de la Corte, tanto de la accion de inconstituciona-
lidad contra la Ley de Autismo, como del amparo en revisién
714/2017, mostraron una discusion juridica basada en los de-
rechos humanos, pero no desde el dogma sino realmente desde
el interés de la persona, lo que ayudd a aclarar la supremacia
de la Constitucién por encima del resto de las normas, ya que,
como sefala Carbonell (2013), la nueva piramide de Kelsen
tiene en su cuspide un bloque de constitucionalidad, integrado
por la Constitucion, los tratados internacionales y el derecho
derivado de los tratados internacionales en materia de dere-
chos humanos firmados y ratificados por México. Cabe senalar
que esto no es una mera interpretacion, ya que este bloque de
constitucionalidad esta reconocido por la scnj en la Sentencia
de la Contradiccion de Tesis 293/2011.

Por lo anterior, la decisién de la Corte sobre la Ley de
Autismo nos lleva a afirmar que la prohibicién de legislaciones
particulares por parte de la Convencion es una interpretacion
dogmatica mas que contextual, pues debe reconocerse que toda
norma es dindmica y debe obedecer al desarrollo de la socie-
dad o comunidad a la que esta dirigida; por lo tanto, puede ser
susceptible de transformarse o, en su defecto, se trascendida,
pero lo mas importante para la comunidad de las personas con
autismo en México, fue que finalmente esa ley protege y atien-
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de sus necesidades, y que, si debe ser modificada, es a partir de

su puesta en practica y del balance de resultados, y no por una

idea que se cree inamovible.

Sobre el fallo dictado en referencia a la educacion especial
en la Ley General de Educacidn, pareciera llegar a su fin, al
menos juridicamente, el histérico modelo dicotémico que se
habia mantenido hasta la actualidad entre la educacion regular
y la especial, y que, como vimos en su definicién, la resoluciéon
del amparo tiene una aplicacidon general y no solo para quienes
lo promovieron, sin embargo, ello implica tres retos:

1. Que el fallo sea acatado por el Poder Ejecutivo federal.

2. Que el gobierno, a través de la sep y los subsistemas educa-
tivos en las entidades federativas, utilicen los mecanismos
necesarios para que la estructura del modelo de educacién
especial vigente transite al de uno que coadyuve a la inclu-
sién educativa en la escuela regular.

3. Respetar las necesidades de las minorias o de quienes no
tengan las habilidades necesarias para poder estar en un
aula regular, y que la nueva dependencia o modelo les brin-
de la atencién necesaria para su proceso educativo.
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DE LA INTEGRACION A LA INCLUSION
EDUCATIVA: TIEMPOS DE TRANSICION EN
EDUCACION ESPECIAL

Marisol Arroyo Cruz'

INTRODUCCION

Hace casi cuarenta anos se inici6 formalmente la atencién edu-
cativa a las personas con discapacidad en el estado de Morelos;
actualmente, el Departamento de Educacién Especial enfrenta
nuevos desafios que plantean los cambios politicos y sociales
que se presentan en diversos ambitos. La escuela, como espacio
de convivencia y participacion, estd en constante transforma-
cién, y las dindmicas y las practicas escolares, se complejizan
cada vez mas.

A pesar de que la educacién es un derecho, en la vida co-
tidiana subsisten practicas de intolerancia, discriminacién y
exclusion, y atn hay grupos en condiciones de vulnerabilidad

Licenciada en Piscologia por la Universidad Auténoma del Estado de Morelos, con estudios
en el campo de la Formacién Docente, Doctora en Educacion por el Institutito de Ciencias de
la Educacion de la uaem. Ha sido docente en el ambito de la Educacion Especial durante més
de 20 anos. Ha colaborado con varias instituciones particulares en la formacion de docentes,
Ha sido ponente en eventos nacionales. Su linea de investigacion se encamina al conocimien-
to de las Representaciones Sociales de la Discapacidad. Ha trabajado con alumnos, padres y
docentes en el campo de la Educacién Especial. Actualmente se desempefa como psicéloga
en la Unidad de Servicios de Apoyo a la Educacién Regular n. 7.
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que luchan dia a dia por permanecer en la escuela; uno de estos
grupos es la poblacién con discapacidad. Ante la situacién de
incertidumbre que se presenta por los cambios planteados en la
politica educativa, el debate en torno al transito de la integra-
cién educativa hacia la inclusién obliga a analizar los conceptos
y procesos vinculados con estas nociones.

El presente documento se compone de cinco apartados;
el primero plantea un panorama general de la poblacién con
discapacidad en México y sus condiciones educativas. Un se-
gundo apartado nos acerca a los documentos internacionales y
nacionales que conforman el marco juridico, que enmarca las
politicas para garantizar la atencién educativa de la poblacién
con discapacidad. En el tercer apartado se muestra un breve
recorrido por la historia de la educacién especial en Morelos, y
se da cuenta de las situaciones mas significativas o coyunturales
ocurridas en casi cuatro décadas de trabajo.

El cuarto apartado nos conduce a conocer los servicios que
brinda el Departamento de Educacién Especial y las condiciones
actuales de dichos servicios. Elemento importante de este docu-
mento es la transicién de la integracién a la inclusién educativa;
en el trabajo se exponen algunas similitudes y diferencias entre
ambos conceptos y el impacto de estos en las practicas educa-
tivas y en el quehacer docente. En las conclusiones se plantea
que el campo de la educacién especial es amplio y exige para su
estudio un abordaje interdisciplinario; ademas se senialan algunas
problematicas que se pueden aborda en otro momento y que sin
duda abonarian al campo de la educacién especial.

DISCAPACIDAD Y EDUCACION

El Instituto Nacional de Estadistica Geografia e Informatica
(INEGL, 2017) registra que en México el 6.4 % de la poblacién
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presenta alguna discapacidad, lo que equivale a 7.65 millones
de mexicanos que viven con esa condicién. En el ambito edu-
cativo, el Instituto Nacional para la Evaluacidn de la Educaciéon
(INEE), en el informe La educacion obligatoria en México (20 1 8),
senala que en el ano 2016 cerca de 867,945 personas con
discapacidad estaban en edad de cursar la educacién basica, lo
que representa “un numero considerable de nifios y jévenes
para los que el sistema educativo debe desplegar estrategias
que consideren sus necesidades a fin de disminuir las barreras
que impiden tanto su acceso a la educacién obligatoria como
su permanencia en ella” (INEE, 2018). De acuerdo con la Di-
reccion General de Acreditacion, Incorporacién y Revalidacion
(SEP, 2019), “Educacion Especial es un servicio educativo des-
tinado para los alumnos con discapacidad, aptitudes sobresa-
lientes y/o dificultades severas de aprendizaje, de conducta o de
comunicacién. Existen tres tipos de servicios: escolarizados, de
apoyo y de orientacién”.

En el Diagnéstico sobre la situacion de las personas con disca-
pacidad en México (2016), publicado por la Secretaria de De-
sarrollo Social, se reconoce que la poblacién con discapacidad
no tiene garantizado el pleno ejercicio de sus derechos sociales
y humanos, debido a deficiente acceso a la educacién, limita-
da atencién en los servicios de salud y movilidad, ademas de
poca participacién en el mercado laboral; en consecuencia, las
personas con discapacidad tienen que enfrentar barreras fisi-
cas, sociales y econdmicas, que las excluyen de participar como
miembros iguales de la sociedad mexicana (SEDESOL, 2016).

Algunas personas con discapacidad no ingresan al sistema
educativo, por razones relacionadas con prejuicios, estigmas,
falta de oportunidades, dificultades de acceso, etc. Por otro
lado, quienes logran ingresar tienen un menor promedio de es-
colaridad que el resto de la poblacién; en México el promedio
de escolaridad es de 9.8 anos cursados, lo que equivale a haber
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cursado el primer grado de secundaria, mientras que en la po-
blacién con discapacidad el promedio de escolaridad es de 5.3
anos, (INEGI, 2017). Estos afios de escolaridad no garantizan
la adquisicién de los saberes y competencias necesarios para
integrarse a la vida laboral. De ahi la necesidad de analizar el
tema de la discapacidad desde un enfoque interdisciplinario,
revisando temadticas como el reconocimiento de los derechos,
la participacién, la ciudadania, la igualdad, la justicia, la diver-
sidad y la dignidad, pero también la marginacion, la discrimi-
nacion, la violencia y la exclusion.

Un acercamiento preciso a la poblacién con discapacidad
permitird identificar fortalezas y areas de oportunidad para in-
cidir en ellas y coadyuvar a la mejora de su atencion en los di-
ferentes escenarios educativos; el conocimiento de la poblacién
con discapacidad, ademas de tener estos referentes nacionales,
debe ser un conocimiento situado y contextual que oriente ac-
ciones especificas y permita, desde la politica publica, la toma
de decisiones informadas para garantizar el ejercicio pleno de
los derechos de esta poblacidon.

EL MARCO JURIDICO PARA LA ATENCION A LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Histéricamente, la educacion especial ha transitado por diver-
sas etapas, hasta lograr el reconocimiento pleno de la poblacién
con discapacidad. A escalas internacional y nacional se cuenta
con un marco juridico que reconoce los derechos de la pobla-
cién con discapacidad. Algunos documentos que muestran este
devenir a escala internacional son: La Declaraciéon Universal de
los Derechos Humanos (1948), la Declaracion de la onu, so-
bre los Derechos del Deficiente Mental (1971), la Declaracion
sobre los Derechos de los Impedidos (1975) la Convencién
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sobre los Derechos del Nino (1989), la Declaracién Mun-
dial sobre Educacién para Todos (Jomtien, 1990), las Nor-
mas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad (1993) y la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2006) ;s en ellos
se reconocen los derechos fundamentales de esas personas y la
obligacién de los Estados de protegerlas ante cualquier forma
de discriminacién.

A escala nacional, la Constitucién Politica de los Estados
Unidos Mexicanos (cpEum) reconoce los derechos de todos
los ciudadanos y las garantias para su proteccién, ademas de
prohibir “toda discriminacién motivada por origen étnico o
nacional, el género, la edad, las discapacidades, la condicién
social, las condiciones de salud, la religion, las opiniones, las
preferencias sexuales, el estado civil o cualquier otra que aten-
te contra la dignidad humana”, o que tenga por objeto anu-
lar o0 menoscabar los derechos y las libertades de las personas
(CPEUM, 2018). En el articulo tercero de la Constitucion se
establece el derecho a la educacidn, y se senala que el Estado
garantizara la calidad de la educaciéon y promovera y atendera
todos los tipos y modalidades educativas. Recientemente, dicho
articulo fue reformado, y senala, a la letra, lo siguiente:

Toda persona tiene derecho a la educacion. El Estado —Federacidn, estados,
Ciudad de México y municipios— impartird y garantizard la educacién inicial,
preescolar, primaria, secundaria, media superior y superior. La educacién inicial,
preescolar, primaria y secundaria conforman la educacién basica; esta y la media
superior seran obligatorias, la educacién superior lo serd en términos de la frac-
cién x del presente articulo. La educacién inicial es un derecho de la ninez y sera
responsabilidad del Estado concientizar sobre su importancia.

Corresponde al Estado la rectoria de la educacion, la impartida por este, ade-
mas de obligatoria, serd universal, inclusiva, publica, gratuita y laica.
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La educacidn se basara en el respeto irrestricto de la dignidad de las personas,
con un enfoque de derecho humanos? y de igualdad sustantiva...

También refiere que serd inclusivo: “Al tomar en cuenta las
diversas capacidades, circunstancias y necesidades de los edu-
candos”; ademas, se senala que, sobre la base del principio de
accesibilidad, “se realizaran los ajustes razonables y se imple-
mentaran medidas especificas con el objetivo de eliminar las
barreras para el aprendizaje y la participacién” (por, 2019).

Desde 2016, se adicionaron a la Ley General de Educa-
cién diversas disposiciones en materia de educacion inclusiva;
entonces se reformo el articulo segundo, que quedd, a la letra,
como sigue:

Todo individuo tiene derecho a recibir educacién de calidad en condiciones de
equidad, por lo tanto, todos los habitantes del pais tienen las mismas oportunida-
des de acceso y permanencia en el sistema educativo nacional, con solo satisfacer
los requisitos que establezcan las disposiciones generales aplicables.?

El articulo 41, de la Ley General de Educacién describe los
propdsitos de la educacidon especial y senala, a la letra, lo si-
guiente:

Trabajar desde un enfoque de derechos supone que el Estado marca como prioridad el inte-
rés superior de ninos, nifias, adolescentes y jovenes, en el acceso, la permanencia y la partici-
pacion en los servicios educativos. En dicho articulo también se reconoce la figura docente y
su contribucién a la transformacion social, y la necesidad de contar con un sistema integral
de formacion, de capacitacion y de actualizacién para los maestros. Ademas del articulo ter-
cero, también se reform¢ el articulo 31, donde se senalan las obligaciones de los mexicanos,
entre las que se encuentran ser responsables de que sus hijas, hijos o pupilos menores de
dieciocho afnos concurran a las escuelas..., asi como participar en su proceso educativo, de
esta manera, queda establecida constitucionalmente la corresponsabilidad de los padres en la
educacién de sus hijos.

Los cambios se encaminan a fomentar la valoracién de la diversidad y la cultura de inclusién
como condiciones para el enriquecimiento social y cultural. Para dar respuesta a la equidad
en la educacion se indica que se desarrollaran, bajo el principio de inclusion, programas de
capacitacion, asesoria y apoyo a los maestros que atiendan alumnos con discapacidad y con
aptitudes sobresalientes, en términos de lo dispuesto en el articulo 41.
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La educacién especial tiene como propésito identificar, prevenir y eliminar las
barreras que limitan el aprendizaje y la participacién plena y efectiva en la socie-
dad de las personas con discapacidad, con dificultades severas de aprendizaje, de
conducta o de comunicacién, asi como de aquellas con aptitudes sobresalientes.
Atendera a los educandos de manera adecuada a sus propias condiciones, estilos
y ritmos de aprendizaje, en un contexto educativo incluyente, que se debe basar
en los principios de respeto, equidad, no discriminacién, igualdad sustantiva y
perspectiva de género...

Tratandose de personas con discapacidad, con dificultades severas de apren-
dizaje, de conducta o de comunicacién, se favorecera su atencion en los planteles
de educacién basica, sin que esto cancele su posibilidad de acceder a las diversas
modalidades de educacion especial atendiendo a sus necesidades... La formacién
y capacitacion de maestros promovera la educacién inclusiva y desarrollard las
competencias necesarias para su adecuada atencion...

La educacién especial deberé incorporar los enfoques de inclusion e igualdad
sustantiva. Esta educacién abarcara la capacitacién y orientaciéon a los padres o
tutores; asi como también a los maestros y personal de escuelas de educaciéon
bésica y media superior regulares que atiendan a alumnos con discapacidad, con
dificultades severas de aprendizaje, de comportamiento o de comunicacién, o bien
con aptitudes sobresalientes (LGE, 2016).

Los documentos normativos no solo reconocen el derecho la
educacion, también prohiben la discriminaciéon’ y la exclusion
de los alumnos por cualquier diferencia.” A pesar de la legisla-
cién internacional y nacional, histéricamente la poblacién con
discapacidad ha enfrentado dificultades para integrarse a los
diferentes espacios sociales y educativos, por razones que van
desde el rechazo o la exclusién, pasando por la falta de ser-
vicios o alternativas educativas, hasta situaciones propias de
su condicién, que dificultan el ingreso y la permanencia en el
Sistema Educativo Nacional. En la Primera Encuesta Nacional

En la fraccion xvi del articulo 75 de la Ley General de Educacidn, se establece como infrac-
ciones y sanciones de quienes prestan servicios educativos ...Expulsar, segregar o negarse
a prestar el servicio educativo a personas con discapacidad o que presenten problemas de
aprendizaje o condicionar su aceptacién o permanencia en el plantel a someterse a trata-
mientos médicos especificos, o bien, presionar de cualquier manera a los padres o tutores
para que acudan a médicos o clinicas especificas para su atencion.

En México contamos con la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacién (2003),
que senala las acciones afirmativas encaminadas a garantizar el ejercicio de los derechos de
las personas pertenecientes a grupos en situacion de vulnerabilidad.
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sobre Discriminaciéon (2014), se senalaba a las personas con
discapacidad como uno de los grupos mas discriminados, y se
afirmaba que la sociedad mantiene hacia ellos un doble dis-
curso que se mueve entre el rechazo y la consideracién. Esta
situacion se repite en la Encuesta Nacional sobre Discrimina-
cién realizada en 2017, en la que se registra que los principales
ambitos donde se expresa la discriminacién son los médicos, la
familia y el transporte publico.

HISTORIA DE LA EDUCACION ESPECIAL EN MORELOS

Para entender el presente de la Educacion Especial En El Esta-
do de Morelos haremos un recorrido por sus origenes y por las
coyunturas histéricas que se han presentado en su devenir, y
sefialaremos situaciones significativas cuyo impacto trasciende
el tiempo y contribuye a consolidar al actual Departamento de
Educacién Especial en Morelos.

Las primeras experiencias de educacion especial en More-
los se remontan al ano 1972, cuando un grupo de padres de
nifios con sindrome de Down se vincularon con estudiantes
de la Escuela de Psicologia y de la Normal para Maestros y
conformaron un equipo que brindaba atencién en lo que se
llamé Primera Escuela Experimental de Educacién Especial,
financiada por los padres de familia.® Para 1978, la Escuela
Experimental se transformé en la Escuela de Educaciéon Es-
pecial No. 1. (actualmente Cam 1). Un afio més tarde se cred
la Coordinacién Estatal de Educacién Especial, que mas tarde

Los datos que se muestran en este apartado fueron recabados por la doctora Mayra Santove-
na Arredondo para la elaboracién del capitulo 2, denominado “Antecedentes histéricos de la
educacion especial en México y Morelos”, que se incluye en el Modelo de Atencién para los
Servicios de Educacion Especial en Estado de Morelos (IEBEM, 2018).
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se transformaria en la jefatura de Departamento de Educaciéon
Especial.

Mencionaremos brevemente los eventos maés significativos
durante la gestiéon de cada uno de los profesionales que han
estado al frente de educacion especial en Morelos: el psicod-
logo Luis Gerardo Téllez dirigié el departamento de 1979 a
1984; durante su gestion se trabajé el documento Bases para
una politica de educacion especial (1980), que marcé la politica
a seguir en materia de educacidén especial durante casi una
década. Después del psicélogo Téllez estuvieron a la cabeza
del departamento la profesora Leticia Zamora Larrea (1985-
1988), la psicologa Gracia Corkidi Nacach (1988-1989) y la
psicéloga Yolanda Gardufio de Anda (1989-1990); durante
ese periodo se publicaron los trabajos que desde la Direccién
Nacional coordinaba la doctora Margarita Gémez Palacios, la
Propuesta para el aprendizaje y la lengua escrita (1984) y la Pro-
puesta para el aprendizaje de las matemdticas (1984). El periodo
de gestion de la psicéloga Rosa Nelly Lépez Hernédndez (1990-
1994) coincidi6 con el proceso de descentralizacion educativa
y el reordenamiento de la educaciéon basica y normal; a escala
internacional, durante esos afios la propuesta de integracion
educativa empieza a consolidarse, sobre todo en Espafia, donde
se signa la Declaracion de Salamanca (1994), documento fun-
damental para entender los procesos de integracién educativa
que marcarian las siguientes décadas. Son la Declaracion de
Salamanca llegan conceptos como necesidades educativas espe-
ciales, adecuaciones curriculares, evaluacién psicopedagégica e
informe curricular, que poco a poco pasaron a formar parte del
vocabulario y de las practicas educativas.

En el periodo de la licenciada Gloria Mezquiti (1994-
1995) se da a conocer el Proyecto General para la Educaciéon
Especial, y se continta con el proceso de reorientacién de los
servicios de educacidon especial, que seguird hasta la gestion
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de la profesora Patricia Martinez Maldonado (1996-1998).
Un momento transicional importante se presenta durante el
segundo periodo de la psicéloga Rosa Nelly Lépez Hernandez
(1999-2001), cuando se difunde a escala nacional el Proyecto
de Integracion Educativa en la Educacién Regular y se publica
el texto La integracion educativa en el aula regular. Principios, fi-
nalidades y estrategias (2000); este documento se convertiria en
referencia obligada para las practicas de integracién educativa
en México.” De 2001 a 2003 estuvo al frente del departamen-
to la licenciada Olga Lilia Esperanza Osorio, se trabajé bajo
la orientacion del Programa Nacional para el Fortalecimiento
de la Educacién Especial y la Integracién Educativa (PRONAFEI,
2012), y se conformé el Centro de Orientacién para la Inte-
gracién Educativa (cokr), que cambié de nombre en distintos
momentos.

Durante el periodo de gestién de la psicéloga Rosa Macri-
na Enriquez Hermida (2004-2006) se inicia la discusién con
respecto al rumbo de la educacién especial, y se trabaja bajo
los lineamientos del Programa Nacional de Fortalecimiento a la
Educaci6n Especial y la Integracién Educativa (PNFEEIE, 2002).
A escala nacional se publica el documento Orientaciones gene-
rales para el funcionamiento de los servicios de educacion especial
(2006); en este se sefialan las funciones y organizacion del tra-
bajo dentro de los servicios. Derivados de las recomendaciones
de este documento se inauguran los servicios de orientacidn,
denominados centros de recursos para la integracién educativa
(crie). También se conformé una subjefatura técnica encarga-
da de sensibilizar y capacitar a directivos, docentes y padres
con relacién a las necesidades educativas especiales, se inicia la

7 El modelo de integracion espanol sirvié como referencia a las practicas de integracion que se

tuvieron en México. La bibliografia espanola era constantemente utilizada como referencia
en México.
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atencidn a los alumnos con autismo y se capacita al personal en
las areas de aprendizaje, psicologia y comunicacién.®

Otro momento transicional importante se dio en 2005,
cuando se realiza el primer Foro Técnico Pedagégico de Educa-
cién Especial en Morelos, cuyo objetivo fue realizar un balance
de la educacién especial en el estado. Como parte de los tra-
bajos del foro, se propuso una terna de candidatos a la jefatura
del departamento, y resultd seleccionada la psicéloga Elvia Sa-
lazar Sotelo (2006—201 1); durante su periodo se increment6
la cantidad de los servicios de educacion especial, se realiz6é un
diagnédstico de las necesidades de capacitacion y actualizacion
de los servicios, y se conformé un equipo estatal de asesores,
denominado Mesa Técnica de Educacién Especial, que intentd
unificar criterios de atencion en las diferentes zonas escolares
tomando como referente el documento Orientaciones generales
para el funcionamiento de los servicios de educacion especial (SEp,
2006); para ello se elaboré un modelo operativo para USAER
y otro para caM. Para la atencién de alumnos con aptitudes
sobresalientes se implementé la Propuesta de Actualizacion y
la Propuesta de Intervencién: Atencién Educativa a Alumnos y
Alumnas con Aptitudes Sobresalientes; la aplicaciéon de la pro-
puesta y el hallazgo de alumnos sobresalientes en el estado, asi
como la sistematizacion del trabajo, llev6 al departamento a la
obtencién de recursos econémicos que se materializaron en la
compra de material didactico, cientifico y artistico, que permi-
tid la oferta de talleres y programas de enriquecimiento aulico
en beneficio de los alumnos; ademas se crearon la Red de pa-
dres de familia de hijos con discapacidad y la Red de padres de
familia de hijos con aptitudes sobresalientes. Para promover la
capacitacion y la actualizacion docente se ofrecieron de forma

En ese tiempo existia en Morelos un total de 57 servicios: 36 USAER y 18 cam, todos ellos
distribuidos en 24 municipios.
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gratuita los siguientes diplomados: La sexualidad en las per-
sonas con discapacidad, Atencién a los alumnos con multidis-
capacidad, Atencién a los alumnos con discapacidad auditiva,
Atencién a alumnos con aptitudes sobresalientes. Ademas, se
incrementd el nimero de servicios, y se llegd a conformar 70
USAER y 22 cAM. También se establecieron vinculos con la Se-
cretaria de Salud para el programa Sigamos Aprendiendo en el
Hospital, que se concreté con la apertura del aula hospitalaria.
Se llevé a cabo la Jornada Estatal para la Deteccién de Talentos
en las dreas motriz, creativa, artistica y socio afectiva, el Primer
Congreso de Experiencias en Investigaciéon en Educacién Es-
pecial, el Congreso Internacional y Nacional de Discapacidad
Visual, el Coloquio sobre Autismo en 2007, asi como la prime-
ra Jornada de Concientizacion de las Personas con Autismo, en
2011. Como es evidente, este fue uno de los periodos donde el
personal del Departamento de Educacién Especial tuvo mayo-
res oportunidades de capacitacion.

De 2011 al 2012 estuvo al frente de la jefatura la maes-
tra Dalia Moreno Mandn; durante su periodo se imprimieron
carteles, tripticos y dipticos alusivos a la inclusién educativa, se
realizaron adaptaciones de cuentos clasicos en lengua de sefas
y se distribuy6é material de psicomotricidad en los centros de
atencion multiple; ademas se implementaron talleres de progra-
macién neurolingiiistica y se abrié la Unidad de Orientacién
al Publico (uor). De 2012 a 2013 estuvo al frente la maestra
Liliana Arce Flores, quien asigné material didactico a todos los
servicios, ademas de gestionar la imparticion de cursos para
alumnos con discapacidad y con aptitudes sobresalientes.

En el ano 2013’ inicia su gestién la maestra Ermila Luna
Vara; este periodo se inicia con la publicacién de la Gaceta de

° En 2013, la Secretaria de Educacion Publica propuso el Programa Nacional para la Inclusién

y la Equidad Educativa (PNIEE), en el que agrupé a nifios indigenas, migrantes, alumnos con
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Educacion Especial, para dar a conocer el trabajo que se realiza
en los servicios; se han abierto espacios en radio y television
para sensibilizar a la poblacién sobre la situacidon de las per-
sonas con discapacidad, y se difundi6 el video “Municipios del
estado de Morelos” en lengua de sefias mexicanas (Lsm). Du-
rante su gestion se ha ofertado un amplio programa de capaci-
tacion integrado por los siguientes diplomados: La Sexualidad
en la Discapacidad (cuatro generaciones), Estrategias de Inte-
gracion Psicopedagdgica en la Discapacidad (cuatro generacio-
nes), Estrategias de Intervencién en la Ensefianza de la Lengua
Escrita y las Matematicas (cuatro generaciones), El arte en la
Educacién (una generacién) y el diplomado de Intervenciéon
en Crisis (una generacién).'” También se han impartido cursos
especificos para las areas de psicologia y comunicacién, y se
han realizado diferentes cursos-talleres, como: Claves para la
Estructuracion del Lenguaje, Estrategias de Intervencién Psi-
copedagdgica en Alumnos con Discapacidad Auditiva, y Es-
trategias de Intervenciéon Psicopedagdgica en Trastornos del
Espectro Autista, ademas de la implementacién de talleres de
arte, ajedrez, metacognicién y danza folcldrica.

Después del sismo del 19 de septiembre de 1985, se reo-
rientd la forma de trabajo del personal de educacién especial

discapacidad y con capacidades y aptitudes sobresalientes. Con este nuevo programa desapa-
recié el Programa Nacional para el Fortalecimiento a la Educacién Especial y la Integracién
Educativa PNFEEIE; esto representd una disminucién importante en el presupuesto asignado a
los proyectos que se manejaban en el Departamento de Educaciéon Especial.

La mayoria de los diplomados son impartidos por personal de Departamento de Educacién
Especial, con amplia experiencia en cada una de las dreas. Todos ellos son tomados en turno
alterno o en horario sabatino, con la intencién de no descuidar las labores del personal,
ademds de que la asistencia a ellos tiene caracter voluntario; los diplomados se convirtieron
en un excelente espacio de actualizacién y capacitacién para quienes laboran en educacién
especial y, dada la calidad de los ponentes y el aval de la Facultad de Psicologia de la uaEwm,
cada uno de ellos tuvo una gran demanda. El diplomado de Intervencién en Crisis se disend
como una estrategia de capacitacion para los psicélogos que tuvieron que implementar for-
mas de trabajo distintas para atender la emergencia generada por los sismos de septiembre
de 2017.
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para responder a la emergencia presentada en Morelos ante
un evento de tal magnitud, por lo que se impartieron talle-
res de capacitacion docente en temas como: Primeros Auxilios
Psicolégicos, Manejo de Emociones, Taller Psicoemocional de
UNICEF, Manejo y Contencién Emocional por 1sra-AID. Durante
este periodo se han incorporado cinco servicios mas, para un
total de 73 usaer y 24 cam. El cam 24, labora en las instalacio-
nes del CREE.

Para favorecer la atencién de los alumnos con aptitudes
sobresalientes se han establecido vinculos con centros de inves-
tigacion como el Instituto Nacional de Electricidad y Energias
Limpias (UNAM), el Instituto de Biotecnologia unam, la Uni-
versidad Tecnolégica Emiliano Zapata (utez), la Escuela de
Estudios Superiores Jicarero de la (uaem), asi como el Consejo
de Ciencia y Tecnologia del Estado de Morelos y la Secretaria
de Cultura del Estado. Ademas, se ha dado continuidad a la
realizacion de las olimpiadas especiales, que desde 2013 se
realizan con la participaciéon de alumnos de los diferentes ser-
vicios. Durante el ciclo 2017 a 2018 se conformé un equipo de
trabajo bajo la coordinacién de la doctora Isabel Gémez Mo-
rales (Facultad de Psicologia, UAEM),11 para la elaboracion del
Modelo de Atencién para los Servicios de Educacién Especial
en el Estado de Morelos; dicho equipo recuperd y sistematizé
la experiencia del personal de educacién especial para elaborar
un modelo propio que permita mantener una linea de trabajo
que garantice la atencion a los estudiantes que presentan disca-
pacidad, aptitudes sobresalientes, problemas graves de lenguaje,
aprendizaje y conducta. Este modelo se present6 a las autori-

El equipo que participé en la elaboracién del modelo estuvo conformado por Ermila Luna
Vara, Marisol Arroyo Cruz, Beatriz del Carmen Pérez Salgado, Mireya Alejandra Sanchez
Morales y Mayra Santovena Arredondo; apoyaron también Amador Ocampo Flores y Carlos
Rafael Angén Urquiza.
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dades educativas, a instancias formadoras de docentes'? y al
personal que labora en educacién especial.”

Durante el ciclo 2018-2019, el personal de educacién es-
pecial participd en la capacitacién y la sensibilizacién de do-
centes de diferentes modalidades educativas; se dio inicio al
cine debate en términos de diversidad, en el que han participa-
do diversos colectivos, y se presentaron experiencias de trabajo
con los alumnos en diversas exposiciones, en eventos como
la conmemoracién del Dia del Sindrome de Down, el Dia de
Autismo y la exposicién de trabajos artisticos realizados por
alumnos de los diferentes servicios.

LOS SERVICIOS DE EDUCACION ESPECIAL EN MORELOS

Educacién Especial en Morelos ofrece servicios escolarizados a
través de los centros de atencién multiple (cam) y servicios de
apoyo a través las unidades de servicios de apoyo a la educa-
cién regular (UsAERr), mientras que los servicios de orientacién
se ofrecen en los centros de recursos para la integracién educa-
tiva (crie) y la unidad de orientacién al piblico (uor).

Los centros de atenciéon multiple tienen la funcién de esco-
larizar a los alumnos que enfrentan barreras para el aprendiza-
je asociadas discapacidad multiple y que necesitan adecuacio-

Durante la presentacion del modelo estuvieron presentes la Escuela Normal Urbana Federal
de Cuautla y la Escuela Particular Normal Superior Licenciado Benito Juarez, asi como la
Facultad de Psicologia, la Escuela de Estudios Superiores de Jicarero, la Escuela de Estudios
Superiores de Miacatlan, la Escuela de Trabajo Social, y el director del Programa Universi-
tario para la Inclusion Educativa y Atencidn a la Diversidad, doctor Eliseo Guajardo Ramos,
quien reconoci6 la importancia de contar con un modelo particular para el estado de More-
los, y enfatizo6 la importancia de encaminarnos a la inclusién social y trabajar en pro de ella
desde los diferentes dmbitos educativos.

A finales del ciclo escolar 2017-2018 se dio a conocer el modelo a todo el personal de
educacion especial, y en todas las zonas escolares se entregaron ejemplares a los directivos.
De forma virtual, el modelo puede ser consultado en la pagina del 1EBEM.
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nes curriculares altamente significativas (SEP, 2017); en gene-
ral, atienden alumnos que no han podido integrarse al sistema
educativo regular. Ofrecen también un espacio de capacitacion
conocido como caM laboral, donde los alumnos adquieren las
habilidades para desempenar un empleo. Los servicios de apo-
yo, conformados por los centros de atencidén psicopedagdgica
de educacién preescolar (capep)'* y las unidades de servicios
de apoyo a la educacién regular (UsaEr), son los responsa-
bles de atender a los alumnos que enfrentan barreras para el
aprendizaje y la participacién, principalmente las asociadas a
discapacidad o aptitudes sobresalientes, en las diferentes mo-
dalidades educativas de la educacién bésica (SEP, 2017). Ade-
mas, asesoran a las escuelas para que adquieran los elementos
técnicos operativos y coadyuvar en la atenciéon de los alumnos
con discapacidad y aptitudes sobresalientes que se encuentran
inscritos en las escuelas regulares.

Los servicios de orientacion, conformados por el Centro
de Recursos e Informacion para la Integracion Educativa y las
unidades de orientacién al publico,'® ofrecen asesoria, informa-
cién y capacitacion a docentes, padres de familia y comunidad
en general sobre las opciones educativas para la atencidn de las
personas que presentan discapacidad o aptitudes sobresalientes.

Los servicios de educacion especial se encuentran distribui-
dos en 32 municipios en Morelos, y otorgan atencién a través
de 73 usaEr y 24 cam, ademés de 4 CRIE y una uopP. La mayor
cantidad de servicios se ubica en los municipios de Cuernava-
ca, Cuautla, Jiutepec, Puente de Ixtla y Yautepec. En Morelos,
durante el ciclo escolar 2016-2017 se atendié en educacién

En el estado de Morelos los centros de atencion psicopedagégica de educacion preescolar
son coordinados por el Departamento de Educacién Preescolar, por lo que no dependen de
educacién especial.

Desde el 2016, los centros de recursos y la unidad de orientacién, ademas de orientacién a
los usuarios también ofrecen atencion psicopedagdgica.
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especial un total de 6,061 estudiantes: 1,261 a través de los
centros de atencién multiple (cam) y 4,560 en las unidades de
servicios de apoyo a la educacién regular (UsaEr), en diferentes
escuelas publicas en educacidn basica. Los servicios de orienta-
cién Centro de Recursos para la Integracién Educativa (crig)
y Unidad de Orientacién Psicolégica (uor), por su parte, brin-
daron atencidén a un total de 240 alumnos. La tabla 1 muestra
el nimero de estudiantes atendidos por nivel educativo y tipo
de servicio de educacion especial.

Tabla1
Estudiantes atendidos por nivel educativo y tipo
de servicio en educacidn especial, en Morelos

Estudiantes atendidos por nivel educativo
y tipo de servicio en educacion especial

Tipo de servicios 2
s S =
de educ?cmn . g 3 S
especial s 3 s g S s
—_ S b S S ~= =S,
S S S 3 = s 2 S —
3 $ i £ & 2 85 E
5 < & < 8 3 S = S
Escolarizado 54 172 636 78 53 268 1261
De apoyo 0 203 3759 0 598 0 4560
De orientacion 3 33 146 0 58 0 240
Total 57 408 4541 78 709 268 6,061

Fuente: Modelo de Atencién para los Servicios de Educaciéon Especial
en el Estado de Morelos (ieBem: 2018). Elaboracién a partir de fuen-
tes primarias del Departamento de Educacién Especial del Estado de
Morelos.

Del total de poblacién atendida en los centros de atencién mul-

tiple, la discapacidad intelectual es la que con mayor frecuencia
presentan los estudiantes, mientras que las otras discapacidades
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se presentan en menor porcentaje. En las unidades de servicio
de apoyo a la educacién regular la poblacién con problemas
de aprendizaje es la que ocupa el mayor porcentaje de aten-
cién, seguida por los alumnos con discapacidad intelectual y
los alumnos con aptitudes sobresalientes.

Los servicios de CAM y USAER se encuentran organizados en
ocho supervisiones de educacidn especial, con una mayor con-
centracién en los municipios de Cuernavaca, Cuautla, Jiutepec
y Yautepec, mientras que los servicios de orientacidn atienden
a usuarios en un rango territorial amplio que se desplaza por
todo el estado. De las 1,901 escuelas de educacién basica que
hay en Morelos, educacién especial atiende al 18% de ellas, y
presta sus servicios en 340 escuelas; dieciocho preescolares,
277 primarias y 45 secundarias.'® Atendiendo al principio de
sectorizacidn, en los ultimos afios se han observado cambios
en los mecanismos de ingreso a las escuelas regulares, lo que
facilita la inscripcidn de los alumnos que presentan necesidades
educativas especiales a la escuela mas cercana a su domicilio.
Desde hace algunos anos se brinda atencién a alumnos con ne-
cesidades educativas especiales que cursan la secundaria en las
diferentes modalidades: generales, técnicas y telesecundarias.'”
Los servicios escolarizados (cam) se encuentran distribuidos
en trece municipios del estado, mientras que los servicios no
escolarizados (USAER) prestan atencién en 32 municipios. En
promedio, las unidades de servicios de apoyo a la educacion

Segun las estadisticas del sistema educativo durante el ciclo escolar 2016 habia en Morelos
un total de 1,901 escuelas de educacién bésica (preescolar, primaria y secundaria).

La experiencia muestra que los alumnos con necesidades educativas especiales que se inte-
gran a las telesecundarias obtienen mejores resultados, pues la organizacién propia de estas
escuelas facilita el proceso de integracién; por ejemplo en las telesecundarias un solo docente
es el responsable de impartir todas las asignaturas y ello permite mayor conocimiento y
acercamiento con las necesidades de los alumnos, ademas de que los libros de textos son més
accesibles para los alumnos con discapacidad y los grupos no son tan numerosos, como en
las otras modalidades. Algunas telesecundarias han trabajado con éxitos la metodologia de
aprendizaje basado en proyectos, tal es el caso de la secundaria Tlacaelel, de Huitzilac.
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regular atienden a cuatro escuelas. En educacién especial la
formacién para el trabajo se brinda en los centros de aten-
cién multiple (CAM_Laboral) ; en esta modalidad de desarrollan
proyectos encaminados a la adquisicién y el desarrollo de ha-
bilidades adaptativas, para favorecer la autonomia personal, el
autoempleo y la integracion social y laboral (sepr, 2006). Para
el caso de Morelos, se ha trabajado en la creaciéon de microem-
presas familiares y comunitarias.

Un elemento fundamental para el correcto funcionamiento
de los servicios de educacion especial en el estado es sin duda
el factor humano; el personal que labora en educacion especial
se encuentra conformado por 898 personas'® (280 en caw,
605 en UsAER ¥ 13 en los servicios de orientaci(’)n), el 83% del
personal son mujeres y solo el 17% son hombres. La mayoria
del personal adscrito al Departamento de Educacidon Especial
cuenta con licenciatura terminada y es un minimo porcentaje
el que tiene estudios de maestria y doctorado. Un dato signifi-
cativo es la antigiiedad del personal, que refleja la experiencia
adquirida durante los anos de servicio. Esta se toma en cuenta
a partir de la fecha en que el trabajador ingresa al sistema
educativo y equivale al tiempo laborado ante la Secretaria de
Educaciéon Publica, no necesariamente ante el Departamento
de Educacién Especial; en este sentido, la antigiiedad prome-
dio del personal es de 24 afios, con un minimo de un ano de
servicio y un maximo de 55 anos de servicio. La edad de los
trabajadores de educacidn especial fluctia entre los 20 y los 74
anos de edad, y el promedio es 42 afios. Al igual que en otros
servicios, en los tltimos seis anos se ha presentado un proceso
de transicidon generacional importante en el Departamento de

18 Del total del personal, 143 cuentan con més de una clave presupuestal; es decir, con mas de

una plaza laboral, contratados por horas o jornada en diversos turnos o servicios.
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Educacion Especial, derivado de la publicaciéon de la Ley del
Servicio Profesional Docente."

LA TRANSICION DE LA INTEGRACION A LA INCLUSION

La transicién de la integracion educativa a la inclusién edu-
cativa no es una tarea sencilla; si bien a escala internacional
hace afios que se estd hablando de inclusion, en México es en
2008 cuando nos acercamos a este concepto. Durante mas de
una década el discurso de educacion especial giré en torno a
la integracién escolar y educativa, encaminada a la atencién de
los alumnos que presentaban necesidades educativas especiales,
con o sin discapacidad, en las aulas regulares. La integracion
educativa en sus inicios gener6 las mismas dudas e incertidum-
bres que ahora genera la inclusion; con el paso del tiempo, se
pudo observar que las experiencias de integraciéon educativa
de alumnos con discapacidad en las aulas regulares fortalecie-
ron la educacidn especial y favorecieron el trabajo colaborativo
entre el personal de las escuelas regulares y el personal de
educacion especial, ademas de promover la actualizacién y la
capacitacién de ambos grupos.

La integracidén, como politica y proceso, estuvo respaldada
desde 1995 por la Direccién General de Investigacion Edu-
cativa de la Subsecretaria de Educacion Basica y Normal, que
desarrollé una linea de investigacion sobre la integracion edu-
cativa y documento experiencias exitosas en casi todo el pais. A
principios de siglo los planes de estudio de las escuelas norma-

En dicha Ley se consideraban los mecanismos de ingreso y promocién al servicio profesional
docente, que se realizaban a través de evaluaciones; sin embargo, a partir de la publicacién
del Decreto por el que se reforman, adicionan y derogan diversas disposiciones de los arti-
culos 3°, 31 y 73 de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos (DOF, 2019)
en el Diario Oficial de la Federacion, los procesos de ingreso y promocién cambiaron.
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les incluyeron la asignatura Necesidades Educativas Especiales
en la formacién de los nuevos docentes. El Programa Nacional
de Actualizacién (2000) ofrecié el Curso Nacional de Integra-
cién Educativa, en el que participaron docentes de educacién
basica). Los docentes se fueron familiarizando poco a poco con
la integracién educativa y los fundamentos filoséficos, éticos y
politicos que la sustentaban.

El abordaje de los alumnos con necesidades educativas es-
peciales demandaba la incorporacién de mayores recursos o
recursos diferentes para el logro de los fines y objetivos educa-
tivos (SEP/DEE, 1994, nim 4); por lo tanto, recordemos que las
necesidades educativas especiales son siempre relativas y tienen
un caracter interactivo entre el nifo y su entorno. Para dar res-
puesta a las necesidades educativas de los alumnos, los docentes
de la escuela regular, en colaboracién con los de educacién es-
pecial, debian elaborar las adecuaciones curriculares pertinentes
para garantizar la integracion del menor en el aula y en la escue-
la regular. Si bien la integracién educativa como proceso estaba
funcionando en la mayoria de las escuelas, a escala internacional
se empezaron a presentar algunas criticas a estos procesos que
nos obligan ir mas alla de la integracion y plantear la inclusion
educativa. Podemos considerar la integracién educativa como un
primer paso de la inclusién, aunque esta ultima exige cambios
profundos en todas las esferas de las politicas publicas.

En el ano 2013 la Secretaria de Educacién Publica inte-
gré programas que atendian a estudiantes indigenas, migrantes,
con discapacidad, etc, en un mismo programa denominado
Programa Nacional para la Inclusién y la Equidad Educativa
(pniEE), con ello desaparecié el Programa Nacional de Forta-
lecimiento de la Educacién Especial y la Integracién Educativa
(pNFEEIE), lo que implicé una disminucién importante en el
presupuesto para operar los diferentes programas. En el PNIEE
ya no se utilizaba el término integracion educativa, sustituido
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por educacion inclusiva, que enfatiza en la eliminaciéon de ba-
rreras para el aprendizaje y la participacién. Mientras en la in-
tegracion se pretende proporcionar apoyos individualizados a
los alumnos con necesidades educativas especiales, la inclusién
aspira a una transformacién en la organizacion escolar que co-
adyuve a mejorar la calidad de la educacién de todos los nifios.
La nocién de barreras para el aprendizaje y la participacion
alude a los obstdculos que presenta el alumnado (en general)
para alcanzar sus aprendizajes. Las barreras estan fuera del su-
jeto; es decir, el sujeto no presenta barreras, enfrenta barreras
y obstaculos que limitan su participacion.

Se requerira tiempo para que los docentes asimilen los nue-
vos conceptos, como barreras para el aprendizaje y la participa-
cion, ajustes razonables, etc., pues el cambio conceptual no su-
pone solamente la sustitucion del término necesidades educativas
especiales por el de barreras para el aprendizaje y la participacion,
implica ademas asumir desde el enfoque de derechos una pos-
tura ética, politica, que permita garantizar la inclusién plena de
todos los ciudadanos. Tedricamente, se habla de dos tipos de
educacién inclusiva: la radical (Floiran, 2010) y la moderada
(Garcia, 2015). La inclusi6n radical se enfoca en proporcional
educacion de calidad para todos los estudiantes, esta sustentada
en el modelo social de la discapacidad; en esta se sustituye el
concepto necesidades educativas especiales por el de barreras
para el aprendizaje y la participaciéon (Ainscow, 2003), busca
identificar los obstaculos o barreras que enfrentan los grupos,
no los sujetos en lo individual, y propone que todos los estu-
diantes estudien en las aulas comunes.

En realidad, el proceso de transiciéon estd implicando la
interseccién entre ambas posturas, pues las practicas y el vo-
cabulario propios de los procesos de integracion educativa atn
persisten en las escuelas regulares, los docentes todavia no se
apropian de la propuesta de la inclusién educativa. Conside-
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ramos que la inclusion educativa radical o total es un proceso
en ciernes en las escuelas; consideramos también que los do-
centes necesitaran tiempo para apropiarse de la propuesta de
inclusion educativa; atender la diversidad en el aula en un pais
como el nuestro resulta complicado, pero necesario, por ello
es importante iniciar procesos de capacitacion que fortalez-
can y recuperen la experiencia adquirida por lo docentes de
educacion especial durante las dos ultimas décadas en que se
trabajé la integracion educativa. Recuperar y socializar el saber
acumulado por las diferentes instituciones que han investiga-
do la integracién educativa, como la Universidad Pedagdgica
Nacional (urN), la Red de Investigadores y Participantes de la
Integracién Educativa (Rig) y el Consejo Mexicano de Inves-
tigacién Educativa (coMmie), es el primer paso para entender
las transformaciones que se dan en el nivel conceptual, en lo
politico y en las practicas educativas.

Actualmente, la educacién especial es entendida como el
servicio educativo que “ofrece atencién con equidad a alumnos
con discapacidad, dificultades severas de aprendizaje, compor-
tamiento o comunicacién, o bien con aptitudes sobresalientes
y de acuerdo con sus condiciones, necesidades potencialidades
e intereses” (SEP, 2018); siguiendo esta definicién, podemos
ver que responde a los requerimientos de la inclusién edu-
cativa, mas que a las intenciones de la integracién educativa.
Recordemos la inclusion educativa se entienda como el proceso
que busca eliminar las barreras para el aprendizaje y la parti-
cipacién, con la intencién de ofrecerles a todos los nifios una
educacién de calidad (Booth y Ainscow, 2002). Garcia Cedillo
sostiene que tanto la integraciéon como la inclusién educativas
constituyen procesos situados (2018:51); es decir, adquieren
dimensiones diferentes en dependencia del contexto donde se
aplican.
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La inclusién educativa?® implica abandonar paulatinamente
los enfoques educativos segregados para apostar por una pos-
tura que nos comprometa e involucre a todos, que nos permi-
ta generar estrategias de intervencién contextualizadas, segin
las condiciones especificas de cada centro, atendiendo a los
alumnos en los contextos mas normalizados posibles. La edu-
cacion inclusiva supone un proceso de transformacion en tres
dimensiones; cultura, politicas y practicas educativas, ademas
de reconocer que las principales barreras que enfrentan los
estudiantes y sus familias son actitudinales, pedagdgicas y de
organizacion.

Siguiendo la politica de la inclusién, en la Ciudad de Mé-
xico, la Direcciéon de Educacién Especial inicia una transfor-
macién de los servicios de educacién especial, que dejan de
ser USAER y CAPEP, para convertirse en Unidad de Educacion
Especial y Educacién Inclusiva, (UDEEI); esta nueva modalidad
de organizacion busca mejorar la calidad de los aprendizajes e
impulsar la inclusién en todas las escuelas, centrando su aten-
cién en la poblacidn en riesgo de exclusidon o en condicién de
vulnerabilidad, con la intencién de garantizar la igualdad de
oportunidades mediante la equidad educativa, la atencién a la
diversidad y el ejercicio de los derechos.?' Esta nueva forma de
atencién demanda condiciones fundamentales, como el trabajo
colaborativo entre los docentes y la corresponsabilidad entre

20 Mel Ainscow es catedratico emérito de Educacién en la Universidad de Manchester, Reino

Unido; es una autoridad en el 4mbito internacional en la promocién de la inclusiéon y de la
equidad en educacién. Es consultor de la UNESCO, y su trabajo se orienta a buscar las estra-
tegias escolares que permitan la participacion educativa de todos los ninos, independiente-
mente de sus condiciones.

Al centrarse en el alumnado en situacion de riesgo, ya no se habla del alumno con necesida-
des educativas especiales, sino de alumnos que se encuentran en riesgo de estar o ser exclui-
dos de la escuela; en este grupo podemos encontrar a los ninos en situacion de enfermedad,
con capacidades y aptitudes sobresalientes, migrantes, indigenas, discapacitados, con talentos
especificos y en situacion de calle.
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los padres y la escuela.?” La UDEEI en su proceso de atencion,
prevé la intervencién en los contextos escolares, aulicos y so-
ciofamiliar, situacién que en Morelos se atiende a través de la
USAERS. La UDEEI ofrece atencidon especializada para favorecer el
aprendizaje y la participacion del alumnado en situacién edu-
cativa de mayor riesgo, mediante la implementacién de estra-
tegias y métodos, técnicas, materiales especializados y ajustes
razonables. Ainscow senala que los procesos de trasformacién
escolar suponen un cambio en las perspectivas y practicas do-
centes que enriquecen al total de la poblacién.

En 2017 se dio a conocer la Estrategia para promover la
educacion inclusiva en el pais; la meta de dicha estrategia es
que para el ano 2030 todas las escuelas del pais sean inclusi-
vas. En un primer momento se presenté un plan piloto en el
cual participaron algunos estados del pais. Un ano mas tarde,
la Secretaria de Educacién Publica presenté la Estrategia de
Equidad e Inclusion en la Educacién Basica, para alumnos con
discapacidad, aptitudes sobresalientes y dificultades graves de
aprendizaje, conducta o comunicacién®’ (SEP, 2018); aunque el
documento se entregé a las escuelas, no se ha socializado, y los
docentes de las escuelas regulares no se han familiarizado con
los términos que en él se promueven.

La estrategia aborda los fundamentos juridicos y tedri-
cos que dan sentido a la inclusién educativa. En ella se senala
que: “el modelo inclusivo no elimina otras opciones educati-
vas que ofrecen los centros atencién multiple para nifias, ni-
nos y adolescentes que por su condicidon de discapacidad re-

2 Los ejes de accién de la UDEEI son orientar la movilizacion de los recursos propios de la

escuela para ofrecer educacion de calidad, recuperar la experiencia y los recursos especiali-
zados para la atencion de la poblacién que se encuentra en situacion de riesgo.

El documento esté inspirado en el Index de inclusién propuesto por Mel Ainscow, y propor-
ciona orientaciones precisas para la implementacion de la estrategia que permiten vincular
las diferentes dimensiones de la educacién inclusiva con la Ruta de Mejora Escolar.
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quieren de adecuaciones y apoyos, no solo mas especializados,
sino permanentes que la escuela regular no puede asegurar”
(SEP, 2018:20); en este sentido, se espera que los centros de
atenciéon multiple se puedan fortalecer en el actual proceso de
transformacion en beneficio de la poblacién con discapacidad.
Sin duda, la inclusién educativa es mas que una estrategia, es
una visiéon de vida y trabajo que implica el reconocimiento
pleno de la diversidad.

La inclusion se concibe como un valor y al mismo tiempo
como una actitud de aprecio y respeto por la diversidad, la cual
se debe concebir como fuente de riqueza y creatividad; el én-
fasis esta en valorar al Otro y participar juntos en la bisqueda
de caminos comunes, por lo que la inclusién no se centra en
evidenciar las diferencias, sino, a partir de las diferencias, po-
tenciar el crecimiento del Otro, crear juntos un mundo “don-
de todos quepan” (sep, 2018). En la Declaracién de Incheén
(2015) se senala que la educacién inclusiva garantiza el acce-
so, la permanencia, la participacién y el aprendizaje de todos
los estudiantes; para ello hay que minimizar las barreras que
limitan el aprendizaje y la participacién. Vinculados a la educa-
cién inclusiva se encuentran los conceptos de equidad, justicia,
igualdad y calidad de vida, todo ello en un marco de dere-
chos y dignidad humana. Por ello la inclusién educativa es un
proceso mas amplio que la integracién; la inclusién supone la
participacion de todos y rompe la postura dicotémica del fuera
y dentro. En la inclusién todos estamos dentro, por ello todos
deben gozar de los mismos beneficios y condiciones.

CONCLUSIONES

El desafio de la inclusion educativa es enorme; si bien guber-
namentalmente se tiene programado que para 2030 casi todas
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las escuelas del pais sean inclusivas, la tarea no sera facil, pues
implica capacitar de forma permanente al total de docentes de
la educacién basica, ademas de extender esta capacitacion con
los docentes de los niveles medio superior y superior, sin des-
cuidar los agentes educativos que laboran en educacion inicial.

Implica también abordar la discapacidad desde un enfoque
complejo (Morin) e interdisciplinario, lo que supone el tra-
bajo interinstitucional como condicién y como realidad; por
lo tanto, para promover la inclusiéon social deben trabajar de
forma colaborativa las instituciones encargadas de garantizar el
bienestar social, la secretaria de salud, de educacidn, de trabajo,
etcétera.

La inclusion educativa es el primer paso de la inclusién
social. La educacién inclusiva implica la creacién de politicas
transversales e intersectoriales que atiendan a la diversidad, y
donde todos los ambitos del sistema educativo se involucren.

Lo recomendable es lograr la deteccidn y la atencién a las
personas con discapacidad desde educacion inicial hasta su in-
greso a la educacién superior (para quienes decidan cursar este
nivel). El fortalecimiento y el reconocimiento de la educacién
inicial es una meta educativa importante, quienes trabajamos
en educacién especial sabemos de la trascendencia de iniciar de
forma temprana la atencidén con los ninos que presentan dis-
capacidad, por lo que seria muy importante vincularse con las
instancias que brindan educacién inicial (estancias infantiles,
guarderias, centros de atencidn infantil, etcétera), para atender
a los ninos que presentan discapacidad, pero también como
una medida preventiva, pensando en la estimulaciéon general de
esta poblacién. Ademas, la deteccién oportuna coadyuva a la
atencién integral del nifio y garantiza el respeto al derecho a la
salud de ninos, ninas y adolescentes.

El proceso de inclusién educativa implica la vinculacién
real entre todos los niveles educativos, no solamente el basi-
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co, de manera que se pueda acompanar a los estudiantes que
egresan de secundaria y monitorear su incorporacién al nivel
medio superior y superior. En Morelos hay varias experiencias
de estudiantes que se encuentran cursando la educacién media
superior y superior. Es importante fortalecer los vinculos con
la Universidad Auténoma del Estado de Morelos, a través del
Programa Universitario para la Inclusién Educativa y Atencién
a la Diversidad que coordina el doctor Eliseo Guajardo Ramos,
con la intencién de plantear acciones coordinadas que promue-
van la inclusiéon educativa en los niveles medio y superior.
Una linea importante de trabajo en el Departamento de
Educacién Especial debera enfocarse en la realizaciéon de estu-
dios de egresados, para saber qué sucede con los estudiantes de
educacion especial, donde estan, a qué se dedican, cuantos de
ellos se encuentran integrados a ambientes laborales. Todo ello
nos permitira reflexionar sobre las competencias y habilidades
que necesitan desarrollar los jovenes para incluirse en espacios
laborales. Para promover la integracién laboral es necesario
fortalecer la red de colaboracién interinstitucional con dife-
rentes dependencias, como la Secretaria del Trabajo, el Centro
de Capacitacion para el Trabajo (cecatr), el Colegio Nacional
de Educacién Profesional Técnica (conaLep), y el Instituto de
Capacitacién para el Trabajo del Estado de Morelos (I1CATMOR).
Asumir una politica y una préctica inclusivas en nuestras
escuelas exige acompanarse no solo la buena voluntad y la dis-
posicién docente, implica acciones coordinadas en los diferen-
tes niveles de gobierno, y cambios estructurales importantes
que impacten en el hacer cotidiano de los docentes, asi como la
comunicacion de las diferentes instancias y niveles educativos,
desde educacién inicial hasta educacién superior. Actualmen-
te los jovenes con discapacidad que egresan de los servicios
de educacion basica en Morelos se estan integrando a institu-
ciones de educaciéon media superior y superior, situacién que
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antes era dificil de imaginar. En algunas preparatorias publicas
de Morelos se encuentran incluidos jévenes con discapacidad
auditiva, visual, motora e intelectual, situacion que se repli-
ca en educaciéon superior, donde recientemente la universidad
lanzé una convocatoria para la contratacion de intérpretes en
lengua de sefias mexicanas, con el fin de apoyar a la poblacién
sorda que decida cursar estudios universitarios. En este mis-
mo sentido, el uso de las tecnologias de la informacién puede
convertirse en una herramienta que facilite la inclusion de las
personas con discapacidad.

Es importante también consolidar un grupo de investiga-
cién del Departamento de Educacién Especial, de modo que
pueda sistematizar el conocimiento que se ha generado en esta
modalidad educativa, no solo dando a conocer las experiencias
exitosas, sino también acompanando los procesos de transfor-
macién que se dan en las escuelas.

Por el momento, quienes trabajamos en educacidn especial
estamos en espera de la publicacién de las leyes secundarias en
esta materia. Esperemos que en realidad todos los involucrados
coadyuvemos a crear una cultura de la inclusién que pueda
permear socialmente, pues pensar en la inclusién es asumir el
compromiso de cambiar practicas y realidades educativas, y
que nos lleve a garantizar el derecho a la educacién de todos
los ninos, para construir una sociedad mas justa, plural y di-
versa. Pensar en educacién inclusiva es pensar en una escuela
para todos.
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LA INFANCIA CON DISCAPACIDAD,
DE LA SUBVALORACION DE SUS CUERPOS
A OTRO MODO DE SER

Cecilia Martinez Diaz'

La vulnerabilidad y la debilidad convertidas en potencialidad
y posibilidad de un-otro-modo-de-ser

Pi¢, 2014: 31

INTRODUCCION

En los dltimos anos, parte de las investigaciones respecto de la
discapacidad han comenzado a considerar el cuerpo, sus valo-
res y sus significados culturales (Padilla y Yarza, 2017; Bustos
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de trabajo es la alfabetizacion inicial, la infancia y el cuerpo con discapacidad. En sus escritos
cuestiona la vision de la subvaloracion de las personas con discapacidad que se mantiene en
la sociedad.
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y Martinez, 2010; Ferreira y Ferrante, 2009). El reconoci-
miento del cuerpo, como materialidad que hace presente al ser
humano, se retoma para ubicarlo como construccién socio-
cultural que influye en la persona. Es asi como el cuerpo con
especificidades, clasificadas como discapacidades, se enfrenta
no solo a la construccién social de cuerpo sino también a la de
discapacidad. Esto rebasa lo bioldgico y pone en juego aspec-
tos sociales, culturales, histéricos y politicos que se concretan
en ideas y practicas sociales que determinan a la persona, su
participacién y su interaccién. En este sentido, es necesario re-
conocer que se ha subvalorado a la infancia con discapacidad,
porque se la compara con los parametros de la normalidad y
no se reconoce lo que Vygotsky senalaba, desde 1927, que la
discapacidad ocasiona una compensacion, que lleva a otra for-
ma de desarrollo y de ser.

El propésito del capitulo es presentar cémo la idea de defi-
ciencia en el desarrollo de los nifos con discapacidad ha llevado
a su subvaloracién y niega la posibilidad y el reconocimiento
de lo que provoca la discapacidad en las ninas y los ninos. El
capitulo retoma parte de los resultados de una investigacion de
caracter cualitativo-interpretativo sobre la corporeidad a través
de los dibujos de nifnos y ninas con discapacidad motora que se
realizé en el estado de Morelos, México (Martinez, 2016). El
proposito fue indagar cémo las particularidades corporales de
las nifias y los nifos con discapacidad motora matizan su expe-
riencia corporal y, por lo tanto, su forma de ser. En los hallazgos
se identificaron seis rasgos distintivos de la corporeidad de las
ninas y los ninos con discapacidad motora. El rasgo figurativo
reiterado en los dibujos de los nifios con discapacidad motora y
neuromotora fueron los brazos extendidos que simbolizan el de-
seo de volar, muestra de su experiencia corporal en el mundo y
de la compensacién que provoca la particularidad de su cuerpo.
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En la actualidad, ciertas particularidades corporales se cla-
sifican como discapacidad. Sin embargo, debemos reconocer
que la llamada discapacidad conlleva deficiencia y se asocia a
enfermedad. A la persona con discapacidad y su cuerpo se los
contrasta con el cuerpo saludable e ideal; los médicos, porta-
dores del “saber oficial del cuerpo” (Le Breton, 2010:8), esta-
blecen las caracteristicas normales y legitiman el cuerpo para
la vida y el sistema productivo. El cuerpo que rompe con la
légica corporal establecida desde la medicina se etiqueta como
anormal, enfermo y discapacitado. Si bien hoy en dia se re-
conoce que el concepto de discapacidad evoluciona, se puede
sefialar que cada época y cada sociedad perciben e interpretan
“el cuerpo con discapacidad”, le dan sentido y significado, pero
pocas veces se considera a la persona.

En lo que respecta a la infancia con discapacidad, ademas
de las ideas sobre el cuerpo y la discapacidad, se ponen en
juego las concepciones de infancia. De esta forma, la vida de
los menores con discapacidad se caracteriza desde el cuida-
do y la sobreproteccién hasta la marginacion familiar o social
y la muerte. Los menores viven discriminacién, abandono y
maltrato por sus particularidades corporales. De manera insis-
tente los comparan con el nifio normal en su desarrollo fisico,
cognitivo y social. Los profesionales de la salud y de la educa-
cion los “examinan” desde los pardmetros de la normalidad, y
los ubican en un nivel inferior de desarrollo. Ello provoca su
subvaloracién, porque no se considera lo que pueden hacer
y mucho menos el desarrollo particular que han logrado. La
subvaloraciéon de sus capacidades y el menosprecio de su ser
influye en su vida, en su cuerpo y los constituye.

A partir de lo anterior, a las nifas y los ninos con diversi-
dad funcional (Romaflach y Lobato, 2005) los han considera-
do como la “infancia anormal” (Padilla, 2011; Padilla, 2010).
La conformacién de la infancia anormal en México se inicia
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en 1910, por una preocupacion del Estado por reconocer las
caracteristicas de las nifas y los niflos que no se estaban edu-
cando. Es asi como se inicia su clasificacién de acuerdo con sus
caracteristicas fisicas y psiquicas a fin de atender “los proble-
mas” que presentaban. Sus particularidades corporales, psiqui-
cas y sus condiciones familiares se confrontaban con las de los
ninos normales y se evaluaban. Esta comparacién ha subvalo-
rado a los ninos con especificidades corporales y ha justificado
su marginacién social.

Las caracteristicas corporales de los infantes, muchas veces
inexplicables, han justificado practicas de violencia y exclusion
con el pretexto de ser atendidos, rehabilitados o tratados. La
existencia de este sector de la infancia queda marcada con el
aislamiento, el destierro familiar, la subvaloracién y el estig-
ma social. Durante afios hemos permitido la subvaloracién de
nifias y ninas por sus particularidades corporales, clasificadas
como discapacidad, sin pensar lo que provoca en la vida de los
nifios y en la constitucién de su ser. Olvidamos que cuerpo y
ser son uno; lo que pensamos, vivimos, sentimos e imaginamos
es a través de nuestro cuerpo, consecuencia de nuestra exis-
tencia corporal en el mundo. A esta relacién de cuerpo, ser y
existencia alude Merleau Ponty (1999) como corporeidad, a
fin de reconocer la complejidad del sentido y el significado del
cuerpo en la existencia humana.

El cuerpo marca nuestra existencia, es evidente que nos
materializa, pero también nos hace lo que somos, lo que lleva a
pensar cudl es el sentido que la discapacidad le da a la vida de
las personas, qué provoca en su existencia. En realidad, el cuer-
po con especificidades es muestra de la variedad humana, es un
cuerpo diferente como todos los cuerpos. Sus especificidades
no lo hacen inferior, es la sociedad la que le ha dado este sen-
tido negativo y nos ha clasificado como “discapacitados”. Se ha
considerado de bajo desarrollo a la infancia con discapacidad
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y no se reconoce lo que sefalé Vigotsky desde 1927 (1997),
que son ninos con otra forma de desarrollo y otro modo de ser.

El capitulo expone en tres apartados la experiencia corporal
de la infancia con discapacidad y lo que provoca en el ser. En
el primer apartado se exponen las condiciones que caracterizan
la vida de las ninas y los nifos con discapacidad, a fin de sena-
lar que su experiencia se construye por su cuerpo y desde su
cuerpo. En general, la sociedad ha subvalorado a las personas
con discapacidad; principalmente, los ninos por su edad viven
constantemente la negacién de sus derechos y se encuentran
a voluntad de sus padres. Su condicién de vida pocas veces
es reconocida y aun falta distanciarse de la idea de desarrollo
homogénea que no reconoce otras formas de desarrollo. En el
segundo apartado se expone la lucha social de las personas con
discapacidad por su reconocimiento. Finalmente en el tercer
apartado, titulado El deseo de volar, se presenta una muestra de
lo que provoca en los ninos su especificidad corporal y cémo
la enfrentan. Los brazos extendidos fue uno de los rasgos fi-
gurativos identificados en los dibujos de las nifias y los ninos
con discapacidad motora y neuromotora, evidencia del deseo
de volar y resultado de la compensacion psiquica ante la par-
ticularidad corporal. Para el analisis y la interpretacién de los
dibujos de los nifios se adoptd una perspectiva amplia y desde
la experiencia de la discapacidad, alejada de la subvaloracién,
lo que permitié valorar la vision y el desarrollo de los ninos
manifestados en sus dibujos y profundizar en el sentido y el
significado de las formas expresadas. La postura de Vygots-
ky, planteada en 1927, resulté esencial para comprender a los
nifios con discapacidad; en especial, la “Ley de la compensa-
cién” ayudd a fundamentar el planteamiento de la discapaci-
dad desde la vision positiva. Asimismo, el método iconografico
(Castifieiras, 1998) y el paradigma de las inferencias indiciales
(Ginzburg, 2008) permitieron la identificacion y la interpre-

165



Cecilia Martinez Diaz

tacion amplia, y la bisqueda de sentido y significado de las
formas manifestadas en los dibujos.

LA EXPERIENCIA DE LOS NINOS CON DISCAPACIDAD

Durante anos la discapacidad se ha visto principalmente desde
una perspectiva negativa de la diferencia, resaltando la defi-
ciencia y evaluando a las ninas y los nifios desde los parametros
de la normalidad. Médicos, psicélogos, educadores, enfatizan lo
que no pueden hacer con respecto al nino normal. El pardme-
tro de la normalidad no ha permitido conocer lo que provoca
la discapacidad en las personas para reconocer como se enfren-
tan, y lo que desarrolla y constituye en la persona.

Las ninas y los ninos con discapacidad, debido a sus caracte-
risticas corporales, han sido presa de la voluntad de sus padres,
de grupos religiosos y sociales. En su doble caracter de infantes
y menores con discapacidad, sefiala Palacios (2008), han sido
confinados a instituciones especiales, asilos u orfanatos para
ser “atendidos”, lo que ocasiona su discriminacién, abandono,
maltrato, muerte, marginacién familiar y social (Naciones Uni-
das, 2014; UNICEF, 2013). Ademas, Palacios enfatiza que este
tipo de practicas, en las que se prioriza “el tratamiento” del
nifio con discapacidad, ha llevado a olvidar su condicién de
“infantes” y a negar sus derechos (2008:82).

Es necesario sefialar que en las instituciones no se busca
entender al nifo con discapacidad, mucho menos reconocer sus
capacidades y deseos. Se trata al infante con discapacidad como
“objeto de cuidados”, y se le niega su posibilidad para expre-
sarse y dar a conocer lo que quiere y a qué aspira (Mannoni,
2005:12). Lo anterior lo sefial6 el Comité de las Naciones Uni-
das con respecto a lo observado en México en 2014. Se apunta:
“Al Comité le preocupa también que los nifios y nifias con dis-
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capacidad no participen sistematicamente en las decisiones que
afecten a su vida y que no tengan la posibilidad de expresar su
opinién en asuntos que les atafien directamente” (2014:3). Los
familiares de los infantes deciden sobre ellos, en muchos casos
a partir de los consejos de los médicos. Son los adultos los que
determinan lo que se hace con su cuerpo y su vida.

En México, las ninas y los ninos con discapacidad se consi-
deran principalmente desde la visién del modelo rehabilitador.
Son ninos que deben ser “normalizados”, “tratados”; su vida
gira en torno a sesiones de rehabilitacion, lo que enfatiza una
y otra vez su deficiencia. Los medios de comunicacién han uti-
lizado a los ninos con discapacidad como objetos que motivan
la compasion y la caridad. Especialmente, la empresa Televisa,
a través del Teleton, ha explotado su condicién para obtener
dinero desde 1997. Lo anterior lo denuncia el Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones
Unidas (2014:3). En el punto 17 del Informe de las “Observa-
ciones finales a México”, al que se refiere como “Estado parte”,
se senala:

17. Al Comité le preocupa que buena parte de los recursos para la rehabilitacién
de las personas con discapacidad del Estado parte sean objeto de administracion
en un ente privado como Teletén. Ademas, observa que dicha campana promueve
estereotipos de las personas con discapacidad como sujetos de caridad.

Los medios de comunicacién mantienen los modelos culturales
de las personas con discapacidad como sujetos de cuidado y
caridad. Durante las campanas del Teleton, las ninas y los nifos
se presentan en espacios clinicos u hospitalarios, en sesiones de
rehabilitacién o en consultas médicas. En su historia personal,
se enfatiza la desgracia, el sufrimiento en que viven debido a su
condicidn, y el sacrificio que hacen sus padres o familiares para
cuidarlos. En el informe de las Naciones Unidas se observa que
en México se presenta la prevalencia de un paradigma asisten-
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cialista para la atencién y el cuidado de la infancia con discapa-
cidad, lo cual ocasiona una “..alta tasa de abandono infantil y
la institucionalizacién de los nifios y nifias con discapacidad...”
(2014:3). Lo anterior reafirma que, en la actualidad, atin pre-
valece la institucionalizacion de la infancia con discapacidad y
las condiciones de este sector se agravan en las zonas rurales
y las comunidades indigenas. Al respecto, se puede senalar que
sigue latente la idea de la discapacidad en los nifios como un
hecho desafortunado, una desgracia y un castigo.

El nifio con discapacidad es visto como un ser doblemente
desvalido, por ser nino y por tener una discapacidad. Al ser un
infante, se encuentra sujeto a las decisiones de los adultos; son
los padres y el médico quienes deciden su existencia, su vida,
los tratamientos y las terapias. El rechazo social, el aislamiento,
asi como la reiterada negacion de sus derechos y su participa-
cidn, es lo que matiza una y otra vez la experiencia de los ninos
con discapacidad. A muchos nifnos se les coloca en la condicién
de “enfermos eternos’, sin reconocer que la discapacidad es su
condicién de vida.

Esta perspectiva ha dominado la investigacién y ha alimen-
tado la cultura de su subvaloracién y la inferioridad, sin reco-
nocer lo que Vygotsky sefialé en su momento “.. el nifio cuyo
desarrollo estd complicado por el defecto no es simplemente
un nino menos desarrollado que sus coetaneos normales, sino
desarrollado de otro modo” (1997 [1927]:12). Vygotsky, desde
1927, senala que las especificidades corporales ocasionan una
compensacion que lleva a potenciar el desarrollo de los infantes;
sin embargo, este planteamiento ha sido ignorado por décadas.

El reconocimiento de las personas con especificidades cor-
porales no ha sido facil; en el siguiente apartado se exponen
algunos momentos importantes que replantean una nueva vi-
sién sobre lo que significa ser una persona con discapacidad,
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porque es necesario un cambio en la forma de ver y considerar
a las ninas y los ninos con discapacidad.

DE LA DISCAPACIDAD A LA DIVERSIDAD: EL
RECONOCIMIENTO A OTRA FORMA DE SER

Los planteamientos de Vygotsky sobre lo que provoca en el de-
sarrollo la especificidad corporal ayudan a reflexionar y ubicar
a las nifas y los nifios con discapacidad en otra perspectiva.
Como se indicé en el apartado anterior, desde 1927 Vygotsky
critico el estudio de la “anormalidad” desde los parametros de
la normalidad y la medicién, e introdujo el estudio del indi-
viduo con “defecto” a partir de cémo enfrenta y construye su
personalidad (1997:11), considerando el medio y las situacio-
nes sociales en que vive.

Es decir, Vygotsky replanteé el desarrollo de los nifios con
particularidades, no desde una posicion inferior de ellos, sino
como otra forma de desarrollo. Si se considera el desarrollo de
los nifos con especificidades corporales, llamadas discapacidad,
desde lo que “no hacen”, siempre se ubicardn en una posicién
inferior y no se llegara a conocer al nifio con particularidades.
De este modo, la discapacidad sera algo negativo, asociado a lo
tragico, a la subvaloracidn, lo que provoca el desprecio (Zardel,
Vargas y Paredes, 2013). Sin embargo, esta perspectiva de ini-
cios del siglo pasado no ha logrado impactar en la sociedad, en
especial en los grupos de investigacion, para replantear el desa-
rrollo de los ninos con especificidades y su reconocimiento, lo
que permitiria avanzar en la connotacidén de la subvaloracion
donde se han mantenido.

A partir de 1950 las organizaciones sociales de las personas
con discapacidad y sus familias iniciaron acciones en Estados
Unidos y Europa para cuestionar el lugar que se atribuye a las
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personas con discapacidad. Esto llevé a modificar ciertas ideas
y actitudes respecto del significado y la naturaleza de ser una
persona en esta condicion, y lo que somos capaces de hacer.
Con lo anterior se inicia una lucha social por el reconocimien-
to de la persona con discapacidad como individuo que “vale” y
tiene derecho a existir y a vivir de manera digna. Ha sido ne-
cesario enfrentar y denunciar a la sociedad por no considerar
la diversidad humana. Es la sociedad la que excluye e intenta
ocultar las diferencias de sus integrantes, la que no reconoce la
diversidad de las personas y no se responsabiliza por todos sus
integrantes con la variedad de sus caracteristicas.

Otro avance importante para el tema de la discapacidad es
a partir de los 70, cuando se empez6 a documentar e investigar
desde la perspectiva sociolégica por una nueva generacion de
investigadores britanicos, muchos de ellos personas con discapa-
cidad que constituyen el grupo tedrico nombrado “The disability
studies” (Brogna, 2009:15). Lo anterior ha sido muy importante
porque replantea el tema desde los propios actores, al cuestionar
y denunciar la definicién de la discapacidad como una categoria
opresora. Por esta razén, invita a la emancipacién de las perso-
nas con diversidad funcional para redefinirse (Oliver, 1998).

Al respecto, Oliver (1998) senala, desde la sociologia de
la discapacidad, que las personas con diversidad funcional han
hecho de su insuficiencia un reto, un estimulo para demostrar
lo que son capaces de hacer, para romper definiciones sociales
o médicas que imponen lo que la persona es y puede hacer. En
la actualidad, las personas con discapacidad han redefinido el
cuerpo diverso en el dia a dia a través de sus practicas corpo-
rales. Son las personas con discapacidad las que construyen un
nuevo sentido social del cuerpo en general y, de manera parti-
cular, del cuerpo con discapacidad.

La investigacién en general debe reconsiderar a la infancia
con discapacidad y reconocer la trascendencia del cuerpo en la
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vida de los ninos con discapacidad, porque no podemos separar
el cuerpo del ser que piensa, se comunica, siente, suefia y actda.
Necesitamos valorar a la persona, lo que logra con su particu-
laridad corporal y el sentido que le da. En el siguiente apartado
se presenta uno de los seis rasgos figurativos identificados en
la investigacién doctoral sobre la corporeidad a través de los
dibujos de nifios con discapacidad motora (Martinez, 2016).
La representacion del cuerpo con brazos extendidos se presen-
té de manera reiterada en los dibujos, lo que llevé a indagar
el sentido que tenian a partir de la experiencia corporal de la
discapacidad.

EL DESEO DE VOLAR, RASGO DE LA CORPOREIDAD

Las nifnas y los nifios aprenden sobre su cuerpo a partir de lo
que viven, de su experiencia diaria en la interaccién y comuni-
cacién con los otros. Desde pequenos, sus cuerpos establecen
la relaciéon con su madre, su padre y su familia. Poco a poco,
aprenden quiénes son, sus caracteristicas y el valor que se les
atribuye. Aprenden sobre el cuerpo a partir del propio cuerpo.

En lo que se refiere a los nifios con discapacidad motora y
neuromotora, su experiencia se ve fuertemente matizada por
sus particularidades corporales, por el lugar que se le concede
al cuerpo con discapacidad en la familia y por el conjunto de
significados sociales que se asignan a ser —nifio o nifia— una
persona con discapacidad. Lo anterior no solo los constituye
sino también influye y determina las relaciones que se estable-
cen con ellos (Ferrante y Ferreira, 2007).

La experiencia de los nifios con discapacidad motora y neu-
romotora se encuentra mediada por el cuerpo; su especificidad
corporal define especialmente su desplazamiento. Lo que viven
depende y regresa a él; su integridad, lesiones y sensaciones
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toman forma, se encarnan y lo determinan. En ocasiones, la
experiencia afecta a los ninos en lo mas profundo por la rela-
cién de amor, aceptacion y reconocimiento con los padres y el
entorno social (Dolto, 2010:19).

Para acceder a la experiencia corporal de los ninos se con-
siderd el dibujo como un medio, porque es indudable que el
cuerpo encarna nuestra experiencia; lo que vivimos, pensamos
e imaginamos es nuestra corporeidad, existencia corporal en el
mundo. Para los ninos, el dibujo es un medio de expresion y
elaboracidn; es lo que viven, pero también lo que les preocupa
o desean. La sociologia lo reconoce y lo ocupa para conocer sus
vivencias. La psicologia lo ha utilizado como instrumento para
evaluar el desarrollo de la inteligencia y como técnica proyec-
tiva. Por su parte, el psicoandlisis lo ha empleado como medio
para acceder a la vida afectiva y emocional del sujeto (Cohen,
2012). “Dibujando, por lo tanto, el nifio expresa su nivel de
desarrollo intelectual, y también proyecta espontaneamente el
propio mundo interno, habla de si mismo y de su relacién
con los otros” (Cohen, 2012:14). En el dibujo se expresan el
mundo real y el mundo interno; la figura humana es, en espe-
cial la mejor expresidon que logran los nifios, ya que es la que
mas se dibuja, y se ha encontrado una estrecha relacién con la
percepcién de su cuerpo (Marin, 1988:10). Muiiiz sefala, por
su parte, que “.. las representaciones del cuerpo humano se
convierten en imagenes performativas que proyectan los valo-
res sociales y los sistemas simbdlicos en la subjetividad de los
individuos...” (2008:22).

El dibujo, como expresiéon del pensamiento simbdlico, re-
presenta el entorno y la imaginacidn; revela la capacidad del
ser humano para evocar los objetos y representarlos, lo que de-
muestra la capacidad de crear simbolos y construir significados
a partir de estos. Francoise Dolto (2009), con una perspectiva
psicoanalitica, senalé que a través de los dibujos se pueden

172



La infancia con discapacidad, de la subvaloracion de sus cuerpos a otro modo de ser

rescatar las vivencias de los nifnos, las fantasias y las emociones
inconscientes. Estos suelen ser mucho mas expresivas que las
propias palabras. Dolto (2009:72) resalta que en las compo-
siciones —dibujo y modelado— se hacen presentes referencias
directas o indirectas al cuerpo —resultado de emociones y de-
seos—. Cada uno de nosotros vive y siente el cuerpo, conoce
sus caracteristicas, pero sus particularidades cobran significado
en un contexto determinado, en un momento de la vida, en una
combinacién entre lo sentido, lo vivido y lo deseado.

Por medio del dibujo los nifios expresan su experiencia, sus
vivencias toman sentido y significado de acuerdo con la cultura
y el momento especifico; en ellos se muestra la visién que el
individuo tiene del mundo por medio de un lenguaje figurativo
con significados (Castineiras, 1998:15). Partiendo de la anterior
concepcion, se recopilaron ocho dibujos de nifnos y ninas de seis
a trece afios con discapacidad motora, en dos lugares del estado
de Morelos. En Jojutla se contactaron algunos ninos a través de
la organizacién de usuarios de sillas de ruedas “Discativ” (Disca-
pacidad activa), y en Cuernavaca en el Centro de Rehabilitacién
Infantil (crr). A cada uno se le pidi6 que hiciera un dibujo de
ellos, en una hoja de papel bond tamano carta usando rotulado-
res. Una vez terminado el dibujo se solicité que lo describieran.
De esta forma, se obtuvo una expresion grafica y una oral. Los
dibujos demostraron un lenguaje figurativo resultado de su expe-
riencia corporal. En los dibujos se muestran cuerpos diferentes
con rasgos que caracterizan el ser. Algunos revelan particularida-
des especificas, otras caracteristicas comunes, coincidencias que
hacen pensar la experiencia de ser un infante con discapacidad.

Ademas, los dibujos develaron concepciones y deseos, pro-
ducto del cuerpo vivido, de la compensacién que desarrollan
los niflos en sus estructuras psiquicas (Vygotsky, 1997). Al
respecto, Vygotsky sefiala: “Como se ha dicho, el defecto no es
solamente un factor negativo, una insuficiencia, una debilidad,
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sino también un factor positivo, una fuente de fuerza y de ca-
pacidad, un estimulo para la compensacién” (1997:199). La
idea de la compensacion ayuda a distanciarse de la perspectiva
de la subvaloracién y entender lo que la especificidad corporal
provoca en los nifios. Desde esta perspectiva, lo importante es
reconocer lo que han logrado, su desarrollo particular, sin con-
siderarlos inferiores o incapaces. Se trata de ver la diversidad
funcional como caracteristica de las ninas y los nifos, como
posibilidad de un otro modo de ser (Pie, 2014:31).

En los dibujos de las ninas y los nifios un rasgo figurati-
vo recurrente fueron los brazos abiertos (figuras 1 a 4). La
representacion de las extremidades superiores con direccién
horizontal tiene varios significados, algunos de ellos son: el
vuelo, el afecto y el sacrificio. Los ninos y nifias se dibujaron
con brazos extendidos, lo que llevé a indagar sobre su sentido.

La posicién abierta de los brazos nos remite al vuelo; la
iconografia ha identificado su representacién para simbolizar
el vuelo, desde hace muchos siglos (Tiziano en 1517, La Asun-
cion, y El Greco en 1577, La Virgen Maria ascendiendo al cielo).
El vuelo y el deseo de volar se manifiestan de manera grafica
en los dibujos de nifias y nifios. El dibujo de Salvador (figura
2) en especial lo enfatiza, al representar los brazos de forma
muy similar a las alas.

Para comprender por qué el deseo de volar se manifiesta
en los dibujos es importante recuperar a Vygotsky. El sefiala el
valor de la compensacién psiquica ante la particularidad orga-
nica de la inmovilidad. Al respecto, escribe “El deseo de volar
estara expresado con maxima intensidad en aquellos nifos que
aun para saltar experimentan grandes dificultades” (Vygots-
ky, 1997:16). El deseo de volar debido a un cuerpo limitado
de movimiento también fue plasmado en 1953 por la pinto-
ra mexicana Frida Kahlo, quien desde los seis afios adquirié
poliomielitis y a los dieciocho se lesiond la médula espinal.
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Figura 1
Dibujo de José, 6 anos.
Discapacidad neuromotora
Fuente: Martinez (2016:117)

Dibujo de Evangelina, 13 anos.

Discapacidad motora
Fuente: Martinez (2016:117)
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Figura 2
Dibujo de Salvador, 12 anos.
Discapacidad neuromotora
Fuente: Martinez (2016:117)
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Figura 4
Dibujo de Azucena, 9 anos.
Discapacidad motora
Fuente: Martinez (2016:117)
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La lesion causd, en diferentes periodos de su vida, movilidad
restringida. Sin embargo, es la amputacién del pie derecho lo
que inspir6 un dibujo en su diario, donde escribi6: “Pies para
qué los quiero si tengo alas pa’volar” (Lowe, 2014:274).?

El deseo de volar se manifiesta una y otra vez en las per-
sonas con discapacidad motora y neuromotora, muestra del
cuerpo vivido. Al respecto se observa en una publicacién de
Facebook de la Organizacién Vida Independiente México. Lo
siguiente: “Asi se rompe la primera barrera en camino a la in-
clusién. Tu silla= tus piernas, tus alas, libertad”.

Figura 5
Publicacion Vida Independiente México:
“Tu silla=tus piernas, tus alas, libertad™

+ Vida Independlente Mexico
By IND Aver
RE)

Asi se rompe la primera barrera en camino a la
inclusion. Tu silla=tus piemas, tus alas, libertad...
fourso149 #CRITChiapas — con Congreso
Internacional Vida Independiente.

Me gusta - Comentar - Compartir

2 A Maricela Teodosio, Contratrama Moisés Carcia,
Ana Nava y 1541 personas mas les gusta esto.

«

Lowe (2014) senala que, en el diario de Frida Kahlo, “.la referencia a las alas tiene, en
parte, connotaciones serias, si bien cabe considerarlas dudosas stplicas a los angeles o a
cualquier otro tipo de ser divino” (2014:274).

3 Disponible en: https://www.facebook.com/116487218388146/photos/a.363765153660350.
85721.116487218388146/916824695021057/?type=3&theater. Consultado: 7 de mayo
de 2015.
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Los dibujos de los nifios develaron su corporeidad, sus con-
cepciones y deseos, producto del cuerpo vivido y de la com-
pensacion que desarrolla el organismo a través de estructuras
cognitivas y psiquicas. La experiencia de estos nifos con dis-
capacidad se matiza por las particularidades de sus cuerpos, lo
que determina tanto su relacién con los otros como su con-
cepcién del mundo (Guzmén, 2008:449). El cuerpo, entonces,
toma una gran relevancia porque es a partir de él que se existe,
se piensa y se imagina el mundo.

El deseo de volar, ante la dificultad o la imposibilidad de
caminar es una expresién recurrente que tomé forma en bra-
zos extendidos y en brazos en forma de alas. Reconocer lo que
provocan las especificidades corporales como otra forma de
desarrollo y modo de ser es un cambio necesario para valorar
a las ninas y los ninos con discapacidad.

REFLEXIONES FINALES

Cambiar la visiéon de la subvaloraciéon de la infancia con dis-
capacidad exige un cambio profundo de nuestro pensamien-
to, porque durante afios hemos considerado las especificidades
corporales como “discapacidad”. La idea de discapacidad con-
lleva la idea de deficiencia, carencia, enfermedad, lo que provo-
ca la estigmatizacion y el sufrimiento por no cumplir con los
estandares normales.

La particularidad funcional se estigmatiza, no se considera
como parte de la variedad humana y mucho menos se conside-
ra lo que provoca en la persona. El desarrollo de la infancia con
discapacidad se valora desde los parametros de la normalidad,
en que se resalta lo que esos infantes no son capaces de hacer y
se desconoce la compensacion que se desarrolla para enfrentar
la particularidad.
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En la actualidad no se considera que la experiencia de las
nifias y los niflos se encuentra mediada por el cuerpo, lo que
viven depende y regresa a él. Por lo anterior es necesario reco-
nocer este grupo de infantes, valorar su experiencia y su visiéon
del mundo, reconocer la compensaciéon que han desarrollado
para valorarlos socialmente.

Es urgente cambiar nuestra visiéon y considerar cdmo la
especificidad se convierte en un estimulo, un reto, una forma
de ser. Debemos cambiar la idea de la subvaloracién que rodea
a la diversidad funcional para establecer una relacién social de
reconocimiento, empatia y aceptacion.

REFERENCIAS

Brogna, P. (Comp.) (2009). Visiones y revisiones de la discapacidad. Mé-
xico: Fondo de Cultura Econémica.

Bustos, B. y M. Martinez (Comp.) (2010). Cuerpo y discapacidad: Pers-
pectivas latinoamericanas. México: Universidad Auténoma de Nuevo
Leon.

Castifieiras, M. (1998). Introduccion al método iconogrdfico. Barcelona:
Ariel.

Cohen, S. (2012). Del garabato al dibujo. Una mirada diacrénica del di-
bujo infantil. Ficha de Catedra Facultad de Psicologia Universidad
Nacional de Tucuman.

Dolto, F. (2009). “Personologia e imagen del cuerpo”, en En el juego del
deseo. México: Siglo XXI, pp. 60-93.

Dolto, F. (2010). “Esquema corporal e imagen corporal’, en La imagen
inconsciente del cuerpo. Espana: Paidds, pp. 9-52.

Ferreira, M y C. Ferrante (2009). Cuerpo y discapacidad: La normali-
zaciéon médica como logica de la dominacién. Disponible en: http://
www.mferreira.es/Documentos_nuevo/Cuerpo%20Ferrante%20Fe-
rreia%202009.pdf. Consultado: 15 de abril de 2019.

178



La infancia con discapacidad, de la subvaloracion de sus cuerpos a otro modo de ser

Ferrante, C. y M. Ferreira (2007). “Cuerpo y habitus: el marco estruc-
tural de la experiencia de la discapacidad”. Intersticios: Revista Socio-
légica de Pensamiento Critico, vol. 5(2), pp. 85-101. Disponible en:
http://www.intersticios.es/article/view/8888/6229. Consultado: 22
de mayo de 2019.

Ginzburg, C. (2008). “Indicios”, en Mitos, emblemas, indicios, morfologia
e historia. Espana: Gedisa, pp. 185-239.

Le Breton, D. (2010). Antropologia del cuerpo y la modernidad. Buenos
Aires: Nueva Vision.

Lowe, S. (2014). “Transcripcion del diario con comentarios”, en El
diario de Frida Kahlo. Un intimo autorretrato. México: La Vaca Inde-
pendiente, pp. 202-287.

Mannoni, M. (2005). “Prefacio”, en La educacion imposible. México: Si-
glo XXI, pp. 11-18.

Marin, V. (1988). “El dibujo infantil: tendencias y problemas sobre la
investigacién plastica de los escolares”. Arte, Individuo y Sociedad,
ndm. 1. Disponible en: http://revistas.ucm.es/index.php/ARIS/arti-
cle/view/ARIS8888110005A/6070.

Martinez, C. (2016). La corporeidad a través de dibujos de nifios con dis-
capacidad motora, tesis doctoral. Universidad Auténoma del Estado
de Morelos, México.

Merleau-Ponty, M. (1999). Fenomenologia de la percepcion. Barcelona:
Altaya.

Naciones Unidas (2014). Convencién sobre los derechos de las personas
con discapacidad. Comité sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Observaciones finales sobre el informe inicial de
México. Disponible en: http://www.hchr.org.mx/images/doc_pub/
G1419180.pdf. Consultado: 13 de junio de 2015.

Oliver, M. (1998). “sUna sociologia de la discapacidad o una sociologia
discapacitada?”, en Len Barton (Comp.), Discapacidad y sociedad.
Espana: Morata, pp. 34-58.

Padilla, A. (2010). “La educacién especial en México a finales del siglo
XIX y principios del xx: ideas, bosquejos y experiencias”. Educacién
¥ Pedagogia, vol. 22 (57), Colombia, Universidad de Antioquia, Fa-
cultad de Educacion.

179



Cecilia Martinez Diaz

Padilla, A. (2011). “Representaciones de la infancia anormal y précti-
cas educativas de la educacién especial en México (1890-1914)
en Maria de Lourdes Alvarado y Rosalina Rios Ziniga (Coord.),
Grupos marginados de la educacion (siglos xix y xx). México, nsue/
UNAM-Bonilla Artigas.

Padilla, A. y A. Yarza, (2017). Configuraciones y estudios en los mdrge-
nes: cuerpos con discapacidad, cuerpos insumisos. México: Juan Pablos
Editor/uaEM

Palacios, A. (2008). El modelo social de discapacidad: origenes, caracteri-
zacion y plasmacion en la Convencion Internacional sobre los derechos
de las personas con discapacidad. Coleccién: cerml. Espana: Cinca.
Disponible en: http://www.uis.edu.co/webUIS/es/catedraLowMaus/
lowMauss11_2/sextaSesion/E1%20modelo%20social%20de%20dis-
capacidad.pdf. Consultado: 11 de abril de 2019.

Pi¢, A. (2014). Por una corporeidad postmoderna: Nuevos trdnsitos sociales
y educativos para la interdependencia. Barcelona: Universitat Oberta
de Catalunya.

Romanach, J. y M. Lobato (2005). Diversidad funcional, nuevo término
para la lucha por la dignidad en la diversidad del ser humano. Madrid:
Foro de Vida Independiente. Disponible en: http://centrodocumen-
taciondown.com/uploads/documentos/1dcb1a899435d2b2806ac-
df5dbcf17aa941abd8d.pdf. Consultado: 5 de agosto de 2015.

UNiceF. Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (2013). Es-
tado mundial de la infancia: Nifias y nifios con discapacidad. EE.UU.:
UNICEF. Disponible en: https://www.unicef.org/venezuela/spanish/
EMI_2013._Ninos_con_discapacidad.pdf. Consultado: 10 de no-
viembre de 2017.

Vygotsky, L. (1997). “Problemas generales de la defectologia”, en Obras
escogidas v. Fundamentos de defectologia. Madrid: Visor, pp. 11-95.

Zardel, B.; Vargas, S. y M. Paredes (2013). “Discapacidad y discrimi-
nacién”, en A. Furldn y T. Spitzer (Coord.), Convivencia, disciplina y
violencia en las escuelas 2002-2011. México: ANUIES-COMIE.



REFLEXIQNES SOBRE LA ACCESIBILIDAD Y LA
INCLUSION EDUCATIVA Y CULTURAL DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN LOS ALTOS
DE JALISCO

Casimiro Arellano Cruz'

INTRODUCCION

El presente capitulo tiene como objetivo compartir la experien-
cia de la busqueda de una respuesta a la problematica de la falta
de acceso a los eventos culturales para las personas con disca-
pacidad en diversas comunidades de la regién de Los Altos de
Jalisco, proyecto de investigacidon planteado desde la vision de
una persona con discapacidad motriz. En el texto se hace un
breve recuento de la fundamentacion conceptual del discurso
actual sobre la discapacidad, para después contrastarlo con un
conjunto de testimonios sobre la accesibilidad y la inclusion
educativa, para finalmente plantear un proyecto de interven-
cién, desde la gestion cultural, para subsanar las carencias de
acceso a programas y eventos culturales en tales comunidades.

! Licenciado en gestor cultural por la Universidad de Guadalajara. Actual director de cultura

y coordinador de talleres culturales en la Delegacion e Santa Maria del Valle, municipio de
Arandas, Jalisco.
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EL DISCURSO: LA INCLUSION DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y LA ACCESIBILIDAD

Al hacer referencia a las personas con discapacidad (pcp) hay
que remitirse al concepto que adopta la Convencién Interna-
cional de los Derechos de las Personas con Discapacidad, en el
inciso “e” de su predmbulo, cuando senala que “La discapacidad
es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la
actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (UN,
2008).

Lo anterior significa que la discapacidad es un aspecto que
abarca tanto a la persona que presenta una deficiencia, la cual,
segun la Clasificacién Internacional del Funcionamiento (CIF),
tiene que ver con alguna alteracion en las estructuras o funcio-
nes organicas y corporales, mas la presencia de algin tipo de
barrera. Es decir, la discapacidad no es un fenémeno ontoldgi-
co presentado por un grupo de seres humanos; la discapacidad
es la suma de condiciones y circunstancias organicas corpora-
les, ambientales y sociales que se relacionan entre si. Por ello la
discapacidad no es un asunto individual, es una condicién de
vida influida por las barreras y el entorno que evitan la partici-
paciéon de las pcp de manera activa en la sociedad en igualdad
de condiciones con las demas (OMS, 2001).

Sin embargo, el abordaje de la situacién de las pcD no siem-
pre fue asi. A lo largo de la historia se han generado distintos
modelos de atencién dirigidos a este grupo de la poblacién. El
primero fue el modelo de prescindencia, el cual eliminaba a las
PCD por ser consideradas criaturas no aptas para vivir, ya que
eran percibidas como inttiles o seres malignos. Se creia que
eran portadores del castigo divino.
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El modelo rehabilitador percibia la discapacidad como un problema médico que
debia ser resuelto de forma cientifica; la persona era vista solo como un paciente
o enfermo. Posteriormente se construyé el modelo social, el cual percibe a las pcp
como sujetos titulares y ejercitantes de derechos y deberes. Tales percepciones
han pasado desde una imagen mitoldgica hasta un andlisis cientifico y naturalista
de la discapacidad culminando en una cosmovision social y de derechos humanos
(Palacios, 2008).

El modelo social de la discapacidad debe basarse en uno de los
principios generales establecidos en el articulo 3 de la Con-
vencion, el cual alude a la participacion y la inclusién plena y
efectiva de las pcD en la sociedad (UN, 2008). Esto se interpreta
como que las pcD deben ser incluidas y tomadas en cuenta en
su propia comunidad, y permitirseles vivir de forma indepen-
diente y tomar sus propias decisiones, con el respeto a su au-
tonomia y su dignidad.

Sin embargo, podemos afirmar que el actual paradigma de
las personas con discapacidad no centra la discusién en temas
de salud o procesos de salud-enfermedad. En estos momentos, el
acercamiento a la discapacidad plantea la relacién con el medio
ambiente como el elemento que transforma un problema funcio-
nal en una discapacidad. El actual paradigma nos llama a abordar
la discapacidad como el resultado de la interaccién de uno o
varios problemas funcionales con elementos contextuales, como
barreras del entorno y restricciones a la participacién en la socie-
dad. Lo anterior implica que en este nuevo modelo es la sociedad
y el Estado quienes deben hacer las adecuaciones para incluir a
las pcp, eliminando esas barreras y evitando las restricciones que
les impiden estar en igualdad de condiciones con las demas.

La inclusion es la piedra fundamental para lograr un 6pti-
mo desarrollo, pues este aspecto esta intimamente relacionado
con todos los derechos: a la vida, a la no discriminacidn, a la
libertad de asociacién, al trabajo, a la seguridad social y a la
educacion, entre otros. De lo anterior surge la necesidad de
“generar una verdadera toma de conciencia sobre la importan-
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cia de incluir a las pcp dentro de todas las esferas de la sociedad
a fin de reducir la brecha de pobreza, desigualdad, exclusién y
marginacién que existe” (oms, 2011).

Es indispensable hacer notar que mas alld del ambito del
derecho internacional, nacional y estatal respecto de la defensa
de los derechos y libertades de las pcp, su verdadera inclusion
comienza desde la propia concepcion que se tiene del fenéme-
no, mediante el analisis y la reflexién sobre los diferentes este-
reotipos que existen, a fin de eliminar las barreras actitudinales
culturales y sociales que les impiden acceder a una real equi-
paracion de oportunidades, asi como también a la posibilidad
de hacer valer de forma efectiva sus derechos humanos bajo las
mismas circunstancias y los mismos criterios que quienes no
tienen discapacidad.

En cuanto a la accesibilidad, esta es considerada, ademas de
un elemento que sirve para eliminar barreras de tipo arquitec-
ténico y de comunicacién, como un derecho humano que debe
ser ejercido de manera plena y efectiva. Existen diversas defini-
ciones para el concepto de accesibilidad; sin embargo, en este
documento se tomara la propuesta del Consejo Nacional para
Prevenir la Discriminacién (CONAPRED), que la define como:

La combinacién de elementos constructivos y operativos que permiten a cualquier
persona con discapacidad, entrar, desplazarse, salir, orientarse y comunicarse con
el uso seguro, auténomo y cémodo en los espacios construidos, el uso del mobilia-
rio, equipo, el transporte, la informacién y las comunicaciones (CONAPRED, 2010).

Al respecto, Huerta senala:

La definicién anterior refiere que la accesibilidad engloba diversos ambitos de la
vida humana, es decir, desde el libre desplazamiento en la ciudad, en sus cons-
trucciones y edificaciones, el uso del mobiliario, el acceso a la informacién y las
comunicaciones, hasta la seguridad y capacidad plena del gozar del transporte
(Huerta, 2007).
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Idealmente, este derecho humano facilitaria la autonomia de las
pCD, y con ello su inclusién y participacién activa en la comu-
nidad en igualdad de condiciones con el resto de la poblacidn,
al propiciar la accesibilidad con la que la persona por si misma
pueda vivir de modo auténomo y formar parte de su entorno
social, aunque la realidad es contrastante, incluso con el debido
reconocimiento constitucional.

Sin embargo, la accesibilidad es un aspecto insustituible al
momento de establecer y promover el nuevo paradigma social.
Por paradigma en discapacidad se hace referencia al reconoci-
miento de las PcD como sujetos titulares y ejercitantes de sus
derechos. Dicho paradigma dicta que puedan vivir de forma
auténoma e independiente y ser capaces de tomar sus propias
decisiones. Para lograr esto es preciso generar entornos libres
de barreras fisicas y arquitectdnicas. De ahi la necesidad de
considerar la accesibilidad como un aspecto fundamental en el
disefio y la creacion de tales escenarios.

Debemos resaltar el hecho de que la libre movilidad, la au-
tonomia y la posibilidad de trasladarse de un lugar a otro sin
dificultad propician el empoderamiento de las pcp. Este empo-
deramiento dependiente de la accesibilidad se alcanza median-
te el logro de dos condiciones:

1. Las adaptaciones necesarias en calles, banquetas, edificios,
viviendas y demas estructuras urbanisticas que se necesiten
para el desarrollo de una vida digna.

2. La capacitacion dirigida a todos los sectores de la sociedad
en materia de accesibilidad, tanto arquitectonica como de
comunicacion.

Con el cumplimiento de estas dos condiciones, las pcD pueden
elegir de forma auténoma dénde y como desplazarse, y acce-
der a un empleo sin discriminacién a causa de su condicidn.
Para los casos correspondientes, deberian obtener informacién
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de manera accesible mediante la reproduccién de contenidos
explicativos e informativos a través de formatos iddoneos, tales
como en lectoescritura braille o la interaccidon con otra perso-
na usando la lengua de sefias mexicana (Lsm), incluso podrian
hacer uso de las nuevas tecnologias de la informacién y las
comunicaciones, tales como la Internet y dispositivos electrd-
nicos adecuados para cada tipo de discapacidad.

Sin embargo, es preciso seguir trabajando para que estas
condiciones de accesibilidad sean tomadas cada vez mas en
cuenta por los distintos sectores de la sociedad, a fin de ase-
gurar que todas las personas reciban los servicios a los cuales
tienen derecho, que puedan hacer uso de la via y los espa-
cios publicos mediante una infraestructura urbana disenada y
construida en beneficio de todo tipo de personas. Con este
mismo criterio debe propiciarse que las pcp puedan utilizar
el mobiliario que se encuentra en las dependencias y oficinas
publicas, bajo estindares de accesibilidad y seguridad. “Todo
esto de acuerdo con lo establecido en los principios basicos del
disefio universal, tales como el uso equiparable, el uso flexible
y la informacién perceptible” (Gutiérrez, 2011).

LA INCLUSION EDUCATIVA Y LA ACCESIBILIDAD:
TESTIMONIOS DE ESTUDIANTES CON DISCAPACIDAD,
FUNCIONARIOS Y ACADEMICOS DE LA REGION DE LOS
ALTOS DE JALISCO

Si bien la experiencia de alumnos con discapacidades diver-
sas puede resultar anecdoética, su testimonio refleja la lentitud
de la materializacién de las politicas publicas de inclusién, y
hasta en algunos puntos su omisidn; asimismo, confirman la
incongruencia de las politicas emanadas de los decretos que
ignoran el contexto, y por lo tanto el adecuado diagnédstico y
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sus pertinentes acciones. Por otro lado, dependiendo del tipo o
la gravedad de la discapacidad, los alumnos realizaron mayores
esfuerzos para afrontar tales barreras:

Mi prepa la cursé en el mdédulo Santa Maria del Valle de la Preparatoria Regional
de Arandas. Cuando entré ya habia una rampa para mi acceso a los salones y a
los bafios, aunque estos no se encontraban adaptados. EI médulo solo tenia tres
salones en los que se cursaban los tres anos que corresponden al programa escolar
y el salon de direccidn, pero cuando era necesario tomar laboratorio en la prepa de
Arandas, era terrible porque todos los salones de laboratorio estaban en segundos
o terceros pisos, lo que me obligaba a pedirles a mis companeros que me cargaran
porque de lo contrario era imposible acceder.

En el tiempo que cursé la licenciatura en el Sistema de Universidad Virtual
(suv) el mayor problema que se me presentd fue el tiempo (30 minutos) que
otorga la plataforma Metacampus para poder realizar entregas y aportaciones.
Debido a mi dificultad de movilidad corporal las entregas llegaron a tomar incluso
dias (Arellano, 2018).

Este testimonio muestra la comun situacion de la falta del dise-
o o redisenio universal en la infraestructura de la propia Uni-
versidad de Guadalajara; sin embargo, no solo se hace referen-
cia a la accesibilidad, sino también a los tiempos considerados
como “normales” para la entrega de actividades o participacion
en actividades tanto presenciales como en linea. Otro testi-
monio nos lleva a la reflexién sobre el empoderamiento de las
personas con discapacidad, pero también nos muestra los retos
y autolimitaciones:

Estudié administracién de empresas, padezco hemiplejia, y conversando con mi
padre, podemos deducir que el mayor reto y limitacién al que nos enfrentamos
somos nosotros mismos como personas con discapacidad, quienes muchas veces,
incluso entre nosotros, somos excluyentes con la sociedad, ya que muchas veces las
familias y la persona misma se aisla, y no favorecemos los esfuerzos académicos
sociales, politicos y culturales que se realizan (Lépez, 2018).

Una tercera serie de testimonios nos muestra la opinién de
alumnos sin ningun tipo de discapacidad, pero que tras la con-
vivencia cotidiana con personas con tales condiciones se sensi-
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bilizaron al grado de visibilizar la situaciéon en que sus compa-
neros asistian a los centros educativos.

Fui estudiante del cualtos, y segiin mi perspectiva como persona “normal”, podria
decir que la escuela tiene las instalaciones adecuadas, mas no una cultura incluyen-
te, pero cambié de opinién cuando ingresé un chavo en silla de ruedas, entonces
noté que algunos hacian como que lo ayudaban pero no del todo, asi que més de
alguna vez me tocd salir al rescate, en breve, teniamos una clase comin en un
segundo piso, desde luego, hay rampa, pero es muy dificil que una persona en su
condicién pueda ascender sola y para bajar, sin comentarios, considero que son
utiles las rampas con las que cuentan las instalaciones, aunque no creo que sean
las mas adecuadas. Hablando de algin otro tipo de discapacidad, creo que estamos
en decadencia total.

La sociedad no esta informada acerca de lo que nos implica convivir con per-
sonas con capacidades diferentes al comtn de la sociedad; asimismo, esto desenca-
dena que de cierto modo la mayoria de las personas les hagan el feo, quiza no sea
tanto por discriminacién, sino por ignorancia acerca de su condicién y la manera
en que podemos apoyarlos, hace falta mas informacidn, yo creo que nuestra regién
puede ser mas incluyente.

Habria que decir que la discapacidad es un limite real segiin la magnitud o
tipo, ya que por mas positivo que se sea o por mds que se quiera hacer lo que la
mayoria de las personas hacen, nos damos cuenta de que no podemos hacerlo asi,
sin embargo creo que pese a esa deficiencia, por llamarlo de algin modo, pode-
mos sacar un 101% de lo que creimos poder hacer, podemos superarnos dia a dia
demostrarnos y demostrar una manera diferente de hacer las cosas, digamos que
tenemos una barrera fisica; sin embargo, con dedicacién y esfuerzo, pero sobre
todo compromiso de superacién con uno mismo, la barrera mental queda de lado.

Tenemos variados tipos de discapacidades en nuestra region, necesitamos
crear una cultura incluyente, que nos permita tener todos el acceso a todo, y
garantizo que con esto aprenderemos mas los unos de los otros, en lo personal
admiro mucho a las personas con alguna discapacidad, ellos ven el mundo de otra
manera, estan alejados del ajetreo y la distraccion que tenemos el resto y estar con
ellos es como refrescar el alma, para mi son un tesoro social, me da tristeza ver
que las personas los excluyan, sin saber el tesoro que estin rechazando (Martinez,
2018).

Para el desarrollo de las personas con discapacidad es impor-
tante conocer las facultades y obligaciones de las diferentes
instituciones. Para exigir derechos y cumplir con obligaciones
es fundamental conocer su logica de operacion y cuan sensibles
son los funcionarios en relaciéon con el tema de la discapaci-
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dad En la administracién municipal de Arandas en el periodo
2015-2018, la opinién de una de las regidoras fue la siguiente:

Dentro el gobierno de Arandas nos encontramos realizando acciones para fomen-
tar la inclusion y el apoyo dentro del municipio, primero entendiendo que las
poblaciones con alguna discapacidad deben contar con las mismas oportunidades,
derechos y obligaciones. En el marco que sea, como regidora o como colaboradora
del Instituto Nacional de Desarrollo Juridico (iNaDEJ), actdo desde el servicio y
amor; nos encargamos primero de sanar su alma y después su condicién fisica
dentro de una labor con calidad humana servicio y amor al préjimo.

Creo que como sociedad nos hace falta tener una mayor cultura de la inclu-
sidn, pero es algo que también sucede con las familias y personas con discapa-
cidad, quienes también deben ser incluyentes con ellos mismos y acercarse a los
organismos de gobierno y solicitar el apoyo requerido; valoro mucho lo que mi
casa de estudios tiene como acciones para fomentar la inclusion, y sin duda es de-
terminante un modelo de inclusién que nos ayude a lograrla, no solo un proyecto
con buenas intenciones sino deber diario basado en los hechos (Guzmén, 2018).

Lo anterior permitiria suponer no solo un cierto nivel de sensi-
bilizacién por parte de la autoridad municipal de Arandas, sino
también la voluntad para emprender acciones especificas en
pro de las personas con discapacidad (tales como la escuela de
musica y la campana “Invencibles Arandas”, ambos proyectos
impulsados y desarrollado por el instituto alteno para el de-
sarrollo de Jalisco Sedé Arandas). Sin embargo, también hubo
opiniones contrarias sobre las acciones gubernamentales, sobre
todo en materia de cultura para las personas con discapacidad.
La de un exdelegado de Santa Maria del Valle, municipio de
San Miguel El Alto, se resume en las siguientes lineas:

Como base vamos a partir diciendo que la regién de Los Altos como tal no tiene
dentro de sus organismos de gobierno, por ahora, muy claro una forma para ge-
nerar una correcta forma de desarrollar un plan de trabajo que beneficie a la po-
blacién con discapacidad sobre todo en materia cultural ya que, aunque el Estado
mexicano estd llevando a varias normativas en materia de inclusién y accesibilidad,
en santa Maria del Valle no hay ni idea de por donde dar sus primeros pasos hacia
una correcta cultura de la inclusién (Rodriguez, 2018).
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De la misma manera, si bien la vinculacién con la Universidad
de Guadalajara, en este caso con las escuelas preparatorias de
la region, asi como con el cualtos, también es de relevancia
para la atencién a las personas con discapacidad, sobre todo en
materia de educacidn y acceso a la cultura, los propios inves-
tigadores de la regién, quienes reconocen rezagos: “El tema de
la inclusiéon es muy interesante en estos momentos, debido a
una serie de programas institucionales; sin embargo, los avan-
ces son pobres en nuestra institucién” (Zaragoza, 2018). En
otras palabras, si bien en algunos planteles educativos se estan
implementando los accesos y los parametros adecuados, atn
carecemos de una capacitacién adecuada para la tolerancia y el
respeto mutuo. A pesar de que se han realizado esfuerzos en
materia de inclusién educativa, ain queda mucho por hacer.

&Y LA GESTION CULTURAL? (PUEDE UN PROYECTO
CULTURAL POTENCIALIZAR LA SENSIBILIZACION HACIA
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD?

El término cultura tiene diversas acepciones. Para los fines de
este capitulo se entendera como tal toda actividad relaciona-
da con el arte, el conocimiento cientifico y otras actividades
que se conocen como “alta cultura”, y que definen la identidad
de cada persona o cada comunidad (Garcia, 1987). Por otra
parte, de acuerdo con el Diccionario de la Real Academia Espa-
nola, el verbo gestionar significa llevar adelante una iniciativa
o proyecto, ocupandose de la administracidn, la organizacién
y el funcionamiento, manejando y conduciendo una situaciéon
problematica (raE, 2012). Por lo anterior, gestionar y promo-
ver cierta cultura significa, entonces, llevar a cabo formas de
percibir, actuar, decidir y dialogar respecto de esa cultura. En
este sentido, el gestor cultural se vuelve gestor y promotor de
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la vida social y no solo de las bellas artes, por lo que se asocia

a diversos 4mbitos especializados (Galindo, 2015).

Desde una visién mas académica, José Luis Mariscal (20 1 8)
conceptualiza la gestiéon cultural como campo interdisciplinar
que enlaza conceptos y metodologias para el analisis y la accién
de una agrupacién social determinada, a partir de la creacion,
la ejecucion y la evaluacidon de estrategias de accion cultural.
A su vez, la accién cultural se define como la forma de accién
racional con arreglo a fines de intervencién de una situacién
dada a partir de la generacién o la modificaciéon de las condi-
ciones necesarias para que los agentes conciban sus propios
objetivos en el ambito de la cultura.

Para José Luis Mariscal, existen al menos tres concepciones
del gestor cultural, que giran en tres ejes:

1. Como organizador de actividades, donde se interviene en
los lenguajes artisticos, en su logistica, en la operacién y en
su promocién y difusion.

2. Como mediador cultural, donde se identifican problemati-
cas y se crean estrategias de mediacidn, y donde se impulsa
la formacién de publicos y el fomento de la creacion.

3. Como solucionador de problemas y necesidades, donde se
analizan las problematicas, se crean estrategias diferencia-
das y se llega a la ingenieria de lo cultural.

Reflexionando sobre lo anterior, dentro las funciones mas im-
portantes del profesional en gestién cultural se encuentra la
de ser un punto de encuentro entre los creadores culturales,
las organizaciones y el sujeto, ciudadano o persona, para que
este, sin importar su condiciéon social, econémica o de cual-
quier otra indole, pueda ejercer en plena libertad su derecho
a acceder a cualquiera de las tantas manifestaciones culturales,
disfrutarla o ser parte del publico espectador, como lo marcan
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tanto el articulo 4° de la Constitucién mexicana® como el arti-
culo 9° de la Convencién Internacional de los Derechos de las
Personas con Discapacidad (ciopp), la cual senala la obligacion
que tienen los Estados de garantizar a las personas con disca-
pacidad una vida independiente, asi como asegurar su partici-
pacién plena en todos los aspectos de la vida (un, 2008). Por
ello se plantean las ideas que a continuacion se desarrollaran.

PROBLEMATICA Y PROPUESTA PARA EL ACCESO A LA
CULTURA PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN
LOS ALTOS DE JALISCO

Los Altos de Jalisco son conocidos coloquialmente en el pla-
no internacional por ser tierra del tequila, por su produccién
ganadera, por los hombres bravios y la belleza de sus mujeres,
pero en cuanto a su produccidn y desarrollo cultural, estos son
muy escasos, y en los pocos espacios que existen no se consi-
dera la participacién de la poblacién con discapacidad, si acaso,
en algunas ocasiones, solo como espectador (con dificultades
de accesibilidad), y todavia hay menos proyectos donde parti-
cipan como creadores.

Por ello se propone un proyecto de participacion multidis-
ciplinaria donde colaboren todos los sectores y actores de la
sociedad altena. Algunas acciones que se pueden llevar a cabo
para solucionar esta problematica son las siguientes:

Articulo 4: Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos. “Toda persona tiene
derecho al acceso a la cultura y al disfrute de los bienes y servicios que presta el Estado en
la materia, asi como el ejercicio de sus derechos culturales. El Estado promovera los medios
para la difusion y desarrollo de la cultura, atendiendo a la diversidad cultural en todas sus
manifestaciones y expresiones con pleno respeto a la libertad creativa. La ley establecerd los
mecanismos para el acceso y participacion a cualquier manifestacién cultural”.
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Como primera propuesta se insta a nuestra benemérita
Universidad de Guadalajara a seguir impulsando el programa
Universidad Incluyente, para un mayor crecimiento y enrique-
cimiento de nuestra comunidad universitaria, haciendo énfasis
en los médulos y en el Centro Universitario de Los Altos, ya
que el acceso a la educacién superior y la permanencia en ella
deben ser el primer eslabon, tanto para la formacién de ges-
tores culturales y otros profesionales afines, como para organi-
zar y difundir diversos proyectos en la materia.

Es necesaria la adecuacién en el plan académico de la licen-
ciatura en Gestion Cultural, impartida en el Sistema de Univer-
sidad Virtual (suv), para que dentro de su plan académico y de
formacién se desarrolle un enfoque y una estrategia inclusivos
que fomenten proyectos de mayor inclusion, tanto para publi-
cos como para creadores.

Fortalecer la figura del gestor cultural como solucionador
de problemas y necesidades, para que, en conjunto con los sec-
tores publico y privados, se impulse el desarrollo regional de
actividades culturales (como festivales, obras de teatro, mu-
seos, galerias, conciertos, etcétera) con una base de inclusién
universal.

Abogar ante las autoridades correspondientes en el ambito
de la cultura para que se implementen proyectos de inclusion
que se desarrollen en casas o espacios de cultura en cada po-
blacién, por pequefia que esta sea.

Aplicar los criterios de inclusién plasmados en la Conven-
cién Internacional de los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, en la Ley General de Inclusiéon de las Personas con
Discapacidad y en la Ley para la Inclusién y Desarrollo Integral
de Personas con Discapacidad, para que en las pocas activida-
des culturales que se realizan en Los Altos de Jalisco (certame-
nes de belleza, charreadas, jaripeos, peregrinaciones, desfiles,
etcétera) se tenga una participacion activa y constante de la
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poblaciéon con discapacidad, no solo como espectadores, sino
también como creadores y participantes.

Por lo anterior, dentro del quehacer del gestor cultural ac-
tual debe estar presente que, ademas de ser el vinculo entre las
distintas manifestaciones de la cultura y la sociedad, se suele
decir que el gestor cultural es quien tiende esos puentes, por
ser un agente de cambio; lo que este trabajo manifiesta es que
en el campo de la formacién de futuros gestores culturales o
futuros profesionales de distintas areas existen ain barreras
enormes que van desde la normatividad y la legislacién hasta
la capacitacidon en inclusion de todos los sectores sociales. La
inclusion educativa y cultural ya no debe ser un suefo idilico,
sino la realidad presente en todos los ambitos.

En estas zonas las personas con discapacidad no solo afron-
tan la pobreza que se presenta en muchas de estas comunidades
rurales, sino también el maltrato, las burlas y el abandono, aun-
que existen personas e instituciones con esfuerzos loables por
erradicar esta situacion, caracteristicas necesarias para dejar de
ser una sociedad discapacitada mentalmente, ignorante, discri-
minatoria, y ser una sociedad incluyente.

La accesibilidad arquitecténica y la cultural no solo deben
ser una posibilidad en las grandes ciudades, sino deben ser una
realidad en cada una de las poblaciones de México, tomando en
cuenta la necesidad para que realmente existan las condiciones
adecuadas para las personas que viven con una discapacidad
(motriz, visual, auditiva, etcétera), sin importar su nivel eco-
némico, social, religioso, politico. La inclusién, tanto educativa
como cultural, la permanencia en los recintos educativos y la
participacion en los distintos ambitos de la cultura deben ser
un derecho no solo para exigir, sino también para disfrutar.

Finalmente, lo abordado en este capitulo ha tenido el ob-
jetivo de describir y analizar las realidades tanto académicas
como culturales que se manifiestan en las comunidades peque-
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nas de la region de Los Altos de Jalisco, donde la ciudadania se
enfrenta no solo a una escasa formacioén educativa y cultural,
sino también a muchas barreras sociales que dificultan la in-
clusién de las mal llamadas minorias, como las personas con
discapacidad, que viven en busca de ejercer su derecho a la cul-
tura, a la formacidn y la participacién académica, asi como su
buisqueda e intencidn de ser participes de una sociedad inclusi-
va donde se respeten tanto sus derechos como sus obligaciones
ciudadanas en equidad.
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EPILOGO

Luis Pérez Alvarez!

Tras recorrer todas las miradas y los recorridos de los trabajos
de este libro me surgen algunas preguntas; entre ellas, ;quié-
nes son los discapacitados?, ;quién discapacita a quién?, ;qué
hemos sabido hacer hasta ahora como sociedad con la discapa-
cidad? Estas preguntas van a ser tomadas como pretexto para
reflexionar sobre algunas aristas de este complejo tema aborda-
do por este equipo de autores implicados en éL

Desde luego, la discapacidad como condicién ha existido
desde siempre, lo que ha ido cambiando a lo largo de la his-
toria de la humanidad ha sido su dispositivo (Deleuze, 1999;
Agamben, 201 1) ; es decir la forma de visibilizar / invisibilizar,
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enunciar / denunciar, y ejercer poder sobre esta poblacion; esto
se traduce como formas de entender, de relacionarnos y de
tratar a las personas con discapacidad.

Algunos de los conceptos mas recientes en la historia mo-
derna, acufiados a partir del siglo xvin (periodo que coinci-
de con el nacimiento y el desarrollo de las ciencias sociales
y las humanidades), tales como nifiez, infancia, adolescencia,
juventud, discapacidad, salud mental, derechos humanos, entre
otros, estan trasnversalizados (Guatari, 1976) por las coyun-
turas ideoldgicas, histéricas, culturales y cientificas del mundo
en esas diferentes épocas.

En particular, las experiencias y consecuencias de las dos
guerras mundiales que tuvieron lugar durante el siglo xx sig-
nificaron un parteaguas en la historia moderna, pues el mundo
no volveria a ser el mismo en muchos sentidos. Los paises
occidentales fundaron organismos internacionales para regular
el gatillo de las acciones bélicas. En los periodos de posgue-
rra, los paises potencia se tuvieron que reinventar en buena
medida por los estragos que tuvieron que atender, y la co-
munidad internacional tuvo que enfrentar nuevos problemas
(culturales, geopoliticos y econémicos); esto dio lugar a nuevas
enfermedades (fisicas y mentales) y nuevas formas de edu-
cacién (“normal”, “especial”, “integradora’, “incluyente”). Asi,
el mundo vio aparecer sobre el horizonte transnacional ins-
tituciones como la Organizaciéon de Naciones Unidas (ONU),
la Organizacién Mundial de Salud (oms), la Asociacién Ame-
ricana de Psiquiatria (ara), la Organizacién de las Naciones
Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (UNEsco), el
Fondo Monetario Internacional (Fmr), la Organizacién para la
Cooperacién y el Desarrollo Econémico (0cpE), entre muchas
otras que hoy rigen nuestras vidas de forma sistémica y global
en todas las esferas.
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En este contexto, el tema de la discapacidad se empezé a
documentar e investigar desde la perspectiva socioldgica a par-
tir de los 70 por una nueva generacion de investigadores, mu-
chos de ellos personas con discapacidad (Brogna, 2009:15).
Junto con ello, otros socidlogos, desde el andlisis institucional
(Lapassade, 1999; Lourau, 2001; Devereux, 1999; Goffman,
2004), empiezan a hablar y teorizar sobre el concepto de im-
plicacion para dar cuenta de que aquello que nos estimula en
los estudios que hacemos (si escarbamos un poco en nosotros
mismos) casi siempre tiene que ver con nuestra historia perso-
nal, familiar, contextual y social; hace falta excavar un poco en
los temas de cada investigador para desvelar la fuerza de fondo
que anima nuestras hipdtesis y preguntas de investigacion.

En el caso particular, lo anterior ha sido muy importante,
porque replantea el tema desde los propios actores, al cues-
tionar y denunciar la definiciéon de la discapacidad como una
categoria opresora y limitativa tanto de quienes viven con esa
condiciéon como de sus familiares; quiza por esta razén convo-
can, invitan a la emancipacién de las personas con diversidad
funcional para redefinirse (Oliver, 1998).

1L

Una mirada rapida sobre lo que ocurre en México en materia
del diagnoéstico del problema a través de algunas de las en-
cuestas nacionales y politicas puiblicas de intervencién y las
controversias legislativas a que estas medidas han dado lugar,
muestra que la discapacidad no es propia de quienes literal-
mente viven con esta condicién, dado que, lamentablemente, la
sociedad civil, los maestros, los especialistas, el sector produc-
tivo, los legisladores y los gobiernos de los tres niveles siguen
siendo insensibles y omisos ante la complejidad del tema. Vale
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decir de paso que la discapacidad, siendo problema complejo,
casi siempre ha sido abordado, estudiado y atendido, por los
actores antes senalados, de manera simple. Sin embargo, la dis-
capacidad sigue a la espera de la mirada compleja y transdisci-
plinaria, campo de didlogo pendiente al que estin convocados
(por mencionar a los mas implicados en el tema) los peda-
gogos, médicos, psicdlogos, trabajadores sociales, enfermeras,
socidlogos, antropodlogos, economistas, abogados, arquitectos,
ingenieros civiles, bioticistas, ingenieros nanotecnélogos y mu-
chos otros.

En México, el Instituto Nacional de Estadistica, Geografia
e Informatica (INEGI, 2014) registra que en México el 6.4%
de la poblacién presenta alguna discapacidad, lo que equivale
a 7.65 millones de mexicanos que viven con esta condicién.
En los dltimos cinco afos las cifras van en aumento; no obs-
tante, hemos avanzado poco como sociedad en el apoyo que
es necesario brindar a los padres o familiares con integrantes
discapacitados; los sectores productivos muy lentamente ha fle-
xibilizado sus perfiles ocupacionales para brindar trabajo a las
personas discapacitadas; solo aquellos legisladores que tienen
un integrante de sus familias con discapacidad han mostrado
un asomo de sensibilidad y criterio para proponer, impulsar o
apoyar la aprobacion de politicas publicas en beneficio de esta
minoria.

En el ambito educativo, el Instituto Nacional para la Eva-
luacién de la Educacion (INEE, 2017) refiere que, en 2016,
cerca de 867,945 personas con discapacidad estaban en edad
de cursar la educacién bésica, lo que representa “un nimero
considerable de ninos y jovenes para los que el sistema educa-
tivo debe desplegar estrategias que consideren sus necesidades
a fin de disminuir las barreras que impiden tanto su acceso a
la educacién obligatoria como su permanencia en ella” (INNE,
2018). La realidad es que, a la fecha, solo una minoria de pro-
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fesores en las escuelas de los diferentes niveles educativos esta
realmente “capacitada” en términos de estrategias didécticas,
de trato y atencion a estos nifios y jovenes. De hecho, con la
ultima reforma educativa en México se acepta como candidato
a ocupar una plaza de profesor a casi todos los perfiles profe-
sionales que egresan de las universidades; lo curioso del caso
es que en los respectivos planes de estudios de las distintas
carreras, si no cursaron materias de didactica pedagdgica, mu-
cho menos materias dirigidas a formar, entrenar o preparar al
futuro profesor que eventualmente tendra en las aulas a nifios
y jovenes con discapacidad.

En el Diagnéstico sobre la Situacién de las Personas con
Discapacidad en México (2016), publicado por la Secretaria
de Desarrollo Social, se reconoce que la poblacién con disca-
pacidad no tiene garantizado el pleno ejercicio de sus derechos
sociales y humanos, debido al deficiente acceso a la educacidn,
la limitada atencion en los servicios de salud y movilidad, ade-
mas de la poca participacién del sector productivo y laboral
para ocupar a esta poblacién segin sus competencias. Esta si-
tuacién refleja a contraluz la discriminacién tan arraigada e
instituida que lleva a cabo el mismo personal y las autoridades
de las mismas escuelas, del sector salud, de dependencias de
movilidad, del sector laboral.

Por su parte, la Encuesta Nacional sobre Discriminacién
(2017) permite conocer actitudes, prejuicios y opiniones ha-
cia distintos grupos; en ella se advierte que la poblacién con
discapacidad constituye uno de los grupos mas discriminados.
Los principales ambitos donde se expresa la discriminacién
son: los servicios médicos, la familia, la calle y el transporte
publico. Ello significa que la discriminacién nos sale natural-
mente porque lo aprendemos a temprana edad, desde el grupo
primario (la familia), y lo refuerzan sistematicamente los gru-
pos secundarios (la escuela, el sector salud, el ambito laboral,
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los servicios de movilidad), a lo que se agregan todos los no
lugares, como la calle y demas los espacios publicos no aptos
para la habitabilidad por personas con discapacidad.

En la esfera legislativa al respecto, de acuerdo con lo referi-
do en estos trabajos, es importante destacar el hecho de que el
articulo 41 de la Ley General de Educacién se haya modificado
en varias ocasiones desde su entrada en vigor en 1993, prin-
cipalmente para clarificar el objetivo de la educacién especial,
pero en las dltimas tres reformas se comenzé a hacer énfasis
en la procuracién de que los menores con discapacidad se in-
tegraran a los planteles de educacion regular y, de no lograrse
dicha integracion, la educacién especial se enfocaria en apren-
dizajes para la auténoma convivencia social y productiva (DoF,
2011a). En la reforma de 2013 se adicioné un parrafo que
senala que la educacién especial incluye la orientaciéon a pa-
dres y tutores, maestros, personal de educacién basica y media
superior regular que integren a los alumnos con necesidades
educativas especiales (DOF, 2013). Finalmente, en la reforma
de 2016 se reafirma el derecho del educando con discapacidad
a la educacién regular, pero manteniendo abiertas, de asi re-
querirlo, las modalidades de educacién especial. Asimismo, se
senala que la capacitacion y la formaciéon docente promoveran
la educacion inclusiva y desarrollaran las competencias necesa-
rias para su adecuada atencién (por, 2016).

Como es de esperarse, promover no es garantizar la ade-
cuada atencién. Hoy por hoy la educacién brindada a ninos y
jovenes con discapacidad ni es normal, ni es especial, ni es inte-
gral, ni es inclusiva, si acaso es informativa, pero no formativa.
Asignatura pendiente de la sociedad civil, los gobiernos de los
tres niveles, los legisladores, los sectores productivos y labora-
les, es la agenda transexenal con metas bien definidas a corto,
mediano y largo plazos, de un genuino proyecto de formacién
(que implica transformacién de todos) que se ocupe sistema-
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ticamente de planes y programas de orientacion a los padres y
tutores, maestros, personal de educacién, sector salud, movili-
dad y transporte y la sociedad en su conjunto; de lo contrario,
toda ley seguira siendo de papel pero no de hechos. Si nuestra
concepcion de la discapacidad ha de cambiarse, ya no puede ser
en la letra, solo podra ser partiendo de la experiencia.

1L

Como senala nuestra Carta Magna, corresponde al Estado la rec-
toria de la educacién, que ademas de obligatoria sera universal,
inclusiva, publica, gratuita y laica. Para dar respuesta a la equidad
en la educacién se indica que se desarrollaran, bajo el principio
de inclusién, programas de capacitacion, asesoria y apoyo a los
maestros que atiendan alumnos con discapacidad y con aptitu-
des sobresalientes, en términos de lo dispuesto en el articulo 41
(por, 2013). Hemos dicho antes que estos programas de capa-
citacién, asesoria y apoyo a los maestros que atienden alumnos
con discapacidad y con aptitudes sobresalientes siguen siendo
tarea pendiente. Desde el nivel de educacion basica hasta el nivel
superior el grueso de los profesores sigue sin saber cémo actuar
ya no estratégicamente, sino de modo interactivo con este tipo
de alumnos con discapacidades fisicas o mentales. La generalidad
de los profesores no sabe, por ejemplo, cémo ayudar a una per-
sona con limitaciones de motricidad para subir o bajar escaleras;
si eso tan basico no se sabe, el dominio de sistemas complejos
como el lenguaje de sefias o el sistema braille, y habilidades para
atender a ninos y jovenes dentro del espectro autista y aptitudes
sobresalientes siguen siendo mucho pedir y rebasa de momento
a nuestro sistema educativo.

Como se puede apreciar, trabajar desde un enfoque de de-
rechos supone que el Estado marca como prioridad el interés
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superior de ninos, ninas, adolescentes y jévenes, en el acceso, la
permanencia y la participacién en los servicios educativos. En
el referido articulo constitucional también se reconoce la figura
docente y su contribucién a la transformacién social, asi como
la necesidad de contar con un sistema integral de formacion,
de capacitacién y de actualizacién para los maestros. Ademas
del Articulo tercero, también se reformd el Articulo 31, donde
se senalan las obligaciones de los mexicanos, entre las que se
encuentran ser responsables de que sus hijas, hijos o pupilos
menores de dieciocho afios concurran a las escuelas, asi como
participar en su proceso educativo; de esta manera, queda es-
tablecida constitucionalmente la corresponsabilidad de los pa-
dres en la educacién de sus hijos (Articulo 3° constitucional).
Esta otra arista relativa a la corresponsabilidad de los padres de
ninos y jévenes con discapacidad en su educacion es una pieza
clave que se asocia perfectamente al saber cotidiano que reza lo
siguiente: “para que el profesor pueda ensefiar, la familia debe
educar”; el tema es que, como sociedad, ain no hemos sabido
tejer fino o construir este vaso comunicante entre estas dos
instituciones corresponsables de la educacién: el Estado y la
familia. Por épocas, o bien la educacién ha quedado en manos
del Estado o bien las familias la han resuelto con los medios
culturales a su alcance, lo cierto es que se requiere el concurso,
la creatividad y la presteza de ambas partes, teniendo como
envoltura al resto de la sociedad; de lo contrario seguiremos
atrapados en el falso problema, porque esta corresponsabilidad
es esencialmente extensiva a la sociedad en su conjunto.

Ha quedado establecido, entonces, que la formacién y la
capacitacién de maestros promoveran la educacién inclusiva
y desarrollaran las competencias necesarias para su adecuada
atencién (articulo 41, la Ley General de Educacién). Ello sig-
nifica que la educacién especial debera incorporar los enfoques
de inclusién e igualdad sustantiva. Esta educacién abarcara la
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capacitacién y la orientacidn a los padres o tutores, asi como
a los maestros y al personal de escuelas de educacién basica y
media superior regulares que atiendan a alumnos con disca-
pacidad, con dificultades graves de aprendizaje, de comporta-
miento o de comunicacién, o bien con aptitudes sobresalientes
(DOF, 201 6).

En cuanto a esto ultimo, es importante llamar la atencién
sobre aquello que se incluye bajo los conceptos de discapaci-
dad, dificultades graves de aprendizaje, de comportamiento o
comunicacién, o aptitudes sobresalientes, porque habra que ser
muy cuidadosos en cuanto a los pros y contras de la inclusion.
En uno de los trabajos aqui presentados se hace alusion al caso
de una joven con trastorno limite de personalidad, lo que se re-
fiere a un cuadro clinico grave por el riesgo que estas personas
representan para si mismas y para los demas en su entorno. De
acuerdo con la tltima versién (apa, 2014) del Manual diagnds-
tico y estadistico de los trastornos mentales (DsM 5, por su sigla
en inglés), se trata de un trastorno grave de la personalidad
que se caracteriza por alternar periodos entre la neurosis y la
psicosis, que se traduce en la presencia de pérdida del contacto
con la realidad (alucinaciones e ideas delirantes), autolesiones
e intentos de suicidio, y que en situaciones de crisis puede
tornarse agresivo con quienes estan en su entorno. Ahora bien,
con este y otros diagndsticos de trastornos mentales (como el
trastorno por déficit de atencidén con o sin hiperactividad, tras-
torno negativista desafiante, trastorno narcisista, entre otros);
desde el punto de vista de la relacién educativa con este tipo
de personas, es innegable el reto para el profesor y la escuela y
el proceso de ensenanza aprendizaje que ello implica, pues no
son ellos los discapacitados sino la escuela, para brindarle las
condiciones de una educacién de calidad.

Por otra parte, en la primera Encuesta Nacional sobre Dis-
criminacién (aplicada en 2014) se sefialaba a las personas con
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discapacidad como uno de los grupos mas discriminados, y se
expresaba que la sociedad mantiene hacia ellas un doble dis-
curso que se mueve entre el rechazo y la consideracion; esta
afirmacién se repite en la Encuesta Nacional sobre Discrimi-
nacién de 2017.

En 2017 también se dio a conocer la Estrategia para pro-
mover la educacidn inclusiva en el pais; la meta de dicha estra-
tegia es que para el aio 2030 todas las escuelas del pais sean
inclusivas. En un primer momento solo se presenté un plan
piloto en el que participaron algunos estados de la nacién (sE,
2018).

Esto significa que, a pesar de la legislacién internacional
y nacional, histéricamente la poblacién con discapacidad ha
enfrentado dificultades para integrarse a los diferentes espacios
sociales y educativos, por razones que van desde el rechazo o la
exclusion, pasando por la falta de servicios o alternativas educa-
tivas, hasta situaciones propias de su condicidn, que dificultan
el ingreso al Sistema Educativo Nacional y la permanencia en
él. Discursivamente, el concepto de integracion educativa cam-
bié por el de inclusidn educativa. El término inclusion educativa
implica abandonar paulatinamente los enfoques educativos se-
gregados para apostar por una postura que nos comprometa e
involucre a todos, que nos permita generar estrategias de aten-
cién contextualizadas, de acuerdo con las condiciones especi-
ficas de cada centro, y atender a los alumnos en los contextos
mas normalizados posibles. La educacién inclusiva supone un
proceso de transformacion en tres dimensiones: cultura, politi-
cas y practicas educativas, ademas de reconocer que las princi-
pales barreras que enfrentan los estudiantes y sus familias son
actitudinales, pedagogicas y de organizacién.

Esto, a grandes rasgos, es lo que como sociedad posmo-
derna nos hemos sabido dar como pautas, lineamientos, leyes,
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recomendaciones civilizadas a propdsito del trato hacia nues-
tros congéneres con discapacidad. Pero atin hace falta seguir
pensando como y por qué se ha llegado a todo esto, saber quié-
nes son los discapacitados y eventualmente quién discapacita
a quien.

IV.

En consecuencia, los discapacitados hoy por hoy seguimos
siendo todos, individuos, grupos, organizaciones, institucio-
nes, gobiernos, sociedades, el mundo en su conjunto, porque
discriminamos, desintegramos, excluimos y vilipendiamos a la
primera percepcion de lo diferente y diverso.

Al reflexionar sobre las raices psiquicas y sociales del odio,
Castoriadis (2002) apunta que la psique tiene la tendencia
fundamental a rechazar y odiar todo lo que no es ella misma. Y
eso es practicamente todo. Ello tiene profundas consecuencias
en los procesos de socializacién que experimenta el ser huma-
no a lo largo de la vida, pues la vida en sociedad tiene como
premisa encontrarse a cada instante con lo diferente; es decir,
con todo aquello que no es el yo. Ese yo que tiene que ven-
cer su primera condicién monddica (clausurada en si mismo)
muestra que, aun en su fase mas desarrollada y presuntamente
volcada al mundo externo, siempre conserva residuos que lo
anclan o lo jalonean a la esfera de lo propio y siniestro de si
mismo.

Por otra parte, la sociedad rechaza y repudia lo diferente,
lo extrafio, lo raro, lo anormal (Foucault, 2007) a la menor
provocacidn, porque inconscientemente teme al contagio, a la
fusién; su desprecio es su debilidad, porque el yo, que no es
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sino producto de los otros, reconoce inconscientemente algo
de si en los otros, en la fantasia y en la interaccion se identifica
con nucleos de esos otros diferentes (por su color de piel, raza,
género, edad, discapacidad, preferencias sexual, entre otras),
que es paraddjicamente lo que cada cual puede llegar a repu-
diar de si mismo.

Quiza por esto, el ser humano siempre se ha estremecido
cada vez que experimenta entre los suyos (ya sea por naci-
miento o por adquisicién) la presencia de alguna diferencia
fisica o mental. Al no saber o encontrar una explicacién que
apacigiie su desazon individual y colectiva, surgen como res-
puestas automaticas el rechazo, la sobreproteccion, el descuido
o la indiferencia hacia las personas con caracteristicas distintas
al promedio.

Un dia la gente de piel blanca llegd a pensar que eso era
simbolo de superioridad, que ser hombre era mejor que ser
mujer, que ser heterosexual era lo natural y normal, que tener
un cuerpo siempre juvenil y esbelto era sinénimo de una psi-
que en equilibrio, que tener una discapacidad (fisica o mental)
era sinénimo de cargas para si y para los otros. Estas no son
sino conclusiones erréneas de la historia de la humanidad. El
ser humano ha llegado a concluir ilusoriamente que estar en las
antipodas de estas condiciones es sindnimo de lo repudiable.

Esta légica de pensamientos esta plagada de prejuicios so-
bre los diferentes tipos de discriminacién y exclusidon, que en
su extremo han llegado al exterminio y al horror por lo dife-
rente y lo diverso. No obstante, la diferencia y la diversidad
es la regla. El gran dilema es que vivimos en un mundo que
busca la uniformidad, el isomorfismo, a sabiendas de que eso
es practicamente imposible, o cuando aquello ha empezado a
ser posible, ha terminado en experiencias siniestras, como el
holocausto, el racismo, la xenofobia, la exclusion y la discrimi-
nacion.
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En todo esto el neoliberalismo, como dispositivo de subjeti-
vacién (Byung-Chul Han, 2014), ha desempefado una funcién
importante, porque nos ha llevado a pensar y vivir de la forma
en que lo hacemos, y, dado que en el mundo del mercado ca-
pitalista todo entra en la logica de las mercancias, aparecen los
organismos y mercenarios que han aprendido a sacar provecho
del sufrimiento ajeno. Asi, en la historia reciente, los medios de
comunicacién han utilizado a los ninos con discapacidad como
objetos que motivan la compasidon y la caridad de la ciudadania
(Teletén de Televisa), pues a muchos nifos los colocan en las
telepantallas como “enfermos eternos”, sin reconocer que la
discapacidad es su condicién de vida.

Finalmente, como dice Bauman, “el dialogo real no es ha-
blar con gente que piensa lo mismo que tu” (Esparza, 2016);
sin embargo, habremos llegado al principio del fin cuando to-
dos o la mayoria hagamos lo mismo, pensemos lo mismo, de-
seemos lo mismo, imaginemos lo mismo, creamos lo mismo.
Cuando el ser humano ha intentado borrar las diferencias ob-
jetivas y subjetivas ha sido cuando mas cerca hemos estado del
principio del fin.
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1 presente libro busca discutir sobre las ideas que se tie-

nen acerca de la discapacidad que son generadas en el
mundo social en los tiempos, espacios y lugares politicos
y culturales asignados en las instituciones educativas. Se
trata de una tarea colectiva que pretende entender y con-
frontar los significados sociales sobre los cuerpos, las ideas,
las creencias, las practicas y los valores que culturalmente
se tienen, a fin de mirar, escuchar, sefialar e indicar desde
otras perspectivas a las personas con discapacidad en las
instituciones educativas.

El libro en su conjunto busca entablar un dialogo con
los lectores, a fin de abrir la posibilidad de ampliar el debate
sobre la discapacidad y generar otros planteamientos que
lleven a reconsiderar la condicién humana en su diversidad.
Los autores y los coordinadores abrimos el texto para com-
partir y discrepar, a fin de ir construyendo nuevas significa-
ciones sobre la discapacidad, la educacién especial y la dife-
rencia como partes consustanciales del ser humano.
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