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Paula Mara Danel

Resumen

El articulo desarrolla reflexiones generadas en el marco de una investigaciéon sobre
discapacidad, infancias y pobreza en el territorio del Gran La Plata, provincia de Buenos
Aires, Argentina. En el mismo, se desarrollan intersecciones analiticas sobre trayectorias
vitales de nifios/as en situacién de discapacidad en contexto de pobreza, y se tematiza sobre
los procesos de inclusion social de las infancias e intervencion social, a la luz de las barreras
que producen a la discapacidad. La misma, es pensada y abordada desde el modelo social,
incluyendo anudamientos singulares que se efectiian en nuestra region. La investigacion se
desarroll6 con metodologfa cualitativa y disefio descriptivo. Se efectué revisiéon bibliografica
hermenéutica de estudios anteriores, analisis de datos estadisticos, analisis de documentos,
observacién no participante y entrevistas en profundidad. La investigacion mencionada
permitié identificar cémo la discapacidad medicalizada y mercantilizada se hace presente en
las construcciones de vida de los/as nifios/as y en las producciones de los futuros posibles.
Ademids, se pone en evidencia la crianza y cuidados feminizados y las marcas de la desigualdad
en los mismos.

Palabras clave

Discapacidad, Infancias, Desigualdades, Normalizacion.

Abstract

The article develops reflections generated in the framework of an investigation on disability,
childhood and poverty in the territory of Gran La Plata, province of Buenos Aires, Argentina.
In it, analytical intersections are developed on the life trajectories of children with disabilities
in the context of poverty, and it is thematized about the processes of social inclusion of
children, and social intervention, in light of the barriers that produce disability. It is thought
and approached from the social model, including unique issues that take place in our region.
The research was developed with qualitative methodology, descriptive and explanatory design
n addition, a hermeneutic bibliographic review of previous studies, statistical data analysis,
document analysis, non-participant observation and in-depth interviews were carried out.
The aforementioned research allowed us to identify how medicalized and commercialized
disability is present in children’s life constructions and in the production of possible futures.
In addition, feminized upbringing and care and the marks of inequality in them are evidenced..
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Introducciéon

El articulo propone cruces analiticos entre infancia y discapacidad en la
pesquisa del proceso de produccion de desigualdades de orden econémico,
generacional, de género y funcional. Se observan procesos de inclusion so-
cial de nifios, nifias y jovenes en situacién de discapacidad, con sus situados
anudamientos y trayectorias singulares.

Se pondran en escena, algunas experiencias vitales desde el entendimien-
to que las desigualdades toman rostros con marcas generacionales, entrama-
dos con procesos de normalizacion de las infancias (Barral, Paterson, Stiker,
Chauviere, 2000; Pinel e Itard, 1978; Foucault, 2011; Miguez, 2009). Siguien-
do con la idea de desigualdades decidimos avanzar en el analisis de batreras,
las que se presentan en vinculacién a las trayectorias desde las claves analiti-
cas de Castilla Garcia (2019), quien manifiesta que la desigualdad tiene con-
dicionantes en variables estructurales, relacionales, culturales y subjetivas.

Los estudios sobre discapacidad, desde las ciencias sociales, proponen
analisis de las relaciones que se producen entre los déficits y los sujetos. Se
reconocen diferencias en las matrices analiticas, por un lado, aquellas que
destacan la existencia de un funcionamiento corporal (fisico, psiquico o
sensorial) distinto a los patrones de normalidad que cada formacion social
produce. Y pone especial atencion a las formas de los dispositivos y las re-
laciones sociales, para identificar si operan como facilitadores de procesos
de inclusiéon o si se constituyen en barreras a la participacion social, a la
integracién y al despliegue de potencialidades. Por otro lado, identificamos
matrices que se ocupan de develar como los déficits son producto del orden
social, que aquello presentado como normal/biolégico no es otra cosa que
el modo en que una formacion social produce performaticas ideas sobre lo
que se conoce como natural. Este grupo de intelectuales planteara que esa
produccién social de déficit genera relaciones de opresion (Oliver, 2002).

La discapacidad es entendida como producto en sociedades capitalis-
tas, con primacia de normalidad (Foucault, 2011) asociada a procesos de
produccién, reproduccion y apropiacion desigual de los bienes ponderados

como necesarios. Las diversas situaciones de discapacidad adquieren otro
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significado cuando ocurren en contextos de pobreza, tal como afirman va-
rias investigaciones (Vallejos, 2005; CEPAL, 2010; Grech, 2016).

La Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad (de
ahora en mas CDPD) (Naciones Unidas, 2000) sefiala que

La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interac-
cién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud
y al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en

igualdad de condiciones con las demas (2006:1).

A partir de la Convencién, emergen discusiones que ponen en tension
las formas de nombrar a las personas -consideradas dentro de este grupo- y,
al mismo tiempo, discute si el consenso arribado en el instrumento juridico
resulta suficiente para producir procesos de transformacion.

En esa linea, se inscribe la presente investigacion habida cuenta que po-
sibilité adentrarse en la trama cotidiana de produccién de barreras, de li-
mitaciones al cumplimiento de derechos para este grupo poblacional, de
generacion y de clase.

Uno de los topicos que abordamos, estuvo relacionado a los efectos per-

fomativos del nombrar y del establecimiento de diagnésticos.

(..) el diagnéstico es, como la medicalizacion, un fenémeno social que puede
analizarse mas alla de lo estrictamente médico o psiquiatrico (si es que ello
existe). El diagndstico admite ser abordado tanto en sus raices histérico so-
ciales como en sus efectos performativos, ya que él puede considerarse una
expresion cultural de aquello que la sociedad acepta como normal y lo que
considera que debe ser tratado médicamente. (Barcala, Bianchi y Poverene,

2017:105).

El diagnéstico en discapacidad, especialmente en la infancia, coloca en
escenarios difusos, opacos en los que la tension entre los procesos de cre-
cimiento y devenir propio de la infancia colisiona con las rigideces de los
diagnosticos. Se afirma que la discapacidad mirada, intervenida y corpori-
zada por nifios y nifias, se instituye en espacios de borde, liminares entre las

l6gicas juridicas progresistas, experiencias situadas de restricciones vy, tal vez,
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experiencias vividas de infancias. Interesa recuperar estas tensiones en dialo-
go con los estudios sociales sobre infancias, y advertir que la ideologfa de la
normalidad (Oliver, 2002) es la que pretende demarcar lo que se construye

como socialmente aceptable:

(...) el zelos de la infancia es su direccionalidad determinada para ser adulto.
HEse recorrido esta “normalizado” generalmente en una curva de crecimiento
cuyo recorrido es universal. La socializacion de la subjetividad consiste en su
adaptacion a un desarrollo “normalizado”. Se pasa de un estado pre social a
un estado social, y los desvios son conceptualizados en términos de varianza
y margenes de error (Bustelo, 2012:289).

La normalizacion de las crianzas, socializaciones e interrelaciones se co-
nectan con otras experiencias educativas, familiares, institucionales en las
que la emancipacion se busca de forma incesante (Walsh, 2013); “La admi-
nistracién de la infancia es un sitio crucial donde se juega la tension entre
reproduccion y transformacion social. Conjuga las dimensiones pedagogicas
y represivas del Estado” (Llobet, 2019:29).

Con esto seflalamos que la infancia es devenir, en la misma se desarro-
llan aprendizajes, y esta moldeada por estrategias estatales. En ese punto,
los aportes de Vianna (2010) invitan a pensar cémo los Derechos del Nifio,
Nifia y Adolescentes producen retoéricas que operan como amplios reperto-
rios discursivos. Los mismos resultan ordenadores de las practicas, acciones,
miradas sobre las infancias. La conformacion de frentes discursivos (Fon-
seca y Cardarello, 1999) se constituye en herramienta para comprender los
modos en que la categorfa de derechos e infancias generan impregnacion y
visibilidad. El frente discursivo, el repertorio discursivo, en tanto productos
socio- culturales estan puestos en disputa, sujetos a intercambios e impug-
nados desde las practicas. Los Derechos de nifios y nifias imponen termino-
logias técnicas que amplian sus efectos en otros espacios (Barna, 2012). Los
sentidos cristalizados en ellos, estin contextualmente construidos y refiidos
por diversos actores, lo que se complejiza —en situaciones como las investi-
gadas- con las disputas en torno a derechos generacionales (de infancias) y

de condicién (discapacidad).
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También, la Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad
(Naciones Unidas, 20006) sustenta la imagen de que los nifios/as con disca-
pacidad deben gozar de los derechos humanos y las libertades fundamenta-
les en igualdad de condiciones que los demas, y coloca a los estados como
los obligados para el cumplimiento de esos derechos.

Barna (2013) manifiesta que las retoéricas de los derechos del nifio, y agre-
gamos de las nifias con discapacidad, se cristalizaron en legislaciones globa-
les y propone reflexiones para desentranar las tensiones que estan presentes
en esos criterios universales. Grinberg (2013) analiza el contexto de recep-
ci6én de la Convencién Interamericana de Derechos de Nifios/as y Adoles-
centes (CIDN) y los fructiferos vinculos con los movimientos de Derechos
Humanos. En el caso de la convencién de discapacidad' también resulta
fundamental la observancia del contexto y las relaciones con los movimien-
tos asociativos.

En los 30 afios de vigencia de la CIDN y los 12 afios de la Convencion
de Discapacidad, es necesario develar los efectos en las trayectorias singula-
res. Barna (2013) destaca que dichos efectos resultan de intensidad variable
en cada pafs, aunque se ha logrado imponer en el caso de la CIDN “la idea
del nifio y sus derechos” (Barna, 2013:24). El mismo autor advierte sobre el
riesgo de reificar y dicotomizar los derechos, ya que no se trata de pensar en
ideales —constantemente-, sino de tramar esos derechos en tanto herramien-
tas. Ahora bien, la idea de derechos sacralizados desde la observacion de
trayectorias sociales de nifios/as en situacién de discapacidad nos permite
pensar las inaccesibilidades como forma de opresion, pensar que las mismas
son producto de los modos patriarcalmente organizados de las crianzas/
cuidados y de las particularidades que asumen las intervenciones sociales
del Estado.

1 Para ampliar sobre este tema, sugiero: http://portal.uc3m.es/portal/page/portal/instituto_dere-
chos_humanos/conferencia_cdpd
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Metodologfa: acerca del territorio en el que se realizo la investigacion

La investigacion se desarrollé con metodologia cualitativa y disefio des-
criptivo. Se mantuvo durante todo el proceso de investigaciéon una posicion
exploratoria, de interrogacién y de apertura. Se efectud revision bibliografica
hermenéutica de estudios anteriores, analisis de datos estadisticos, analisis de
documentos, observaciéon no participante y entrevistas en profundidad. La
misma se ha desarrollado en el area poblacional denominada Gran La Plata,
en la Provincia de Buenos Aires, Argentina. El mencionado aglomerado ur-
bano esta conformado por los distritos de La Plata, Berisso y Ensenada. La
region es desigual, con mayor concentraciéon de pobreza en las periferias de
las tres ciudades que la conforman (Alzugaray, Santa Marfa y Peir, 2019).
Por su parte, La Plata es la que acumula la mayor cantidad de organizaciones

de los estados nacional y provincial.

Los principales rasgos de la estructura socioeconémica del Gran La Plata
estan dados por el significativo peso del sector terciatio, en particular el sec-
tor publico, que se concentra fundamentalmente en la ciudad de La Plata,
dado su caracter de capital provincial, sede de la Universidad Nacional y de
numerosas entidades empresariales y financieras; y por la importancia de las
grandes industrias de las ramas metalmecanica y petrolera emplazadas en el
area portuaria: destilerfa y petroquimica Repsol-YPF, astilleros Rio Santia-
go y siderurgia SIDERAR. Las micro, pequefias y medianas industrias se
concentran en las ramas alimenticias, metalmecanicas y textiles destinadas al
mercado local y se localizan principalmente en la trama urbana del aglomera-
do. El empleo industrial, por su parte, se destaca en Berisso y Ensenada pues
en ambos partidos ocupa el segundo lugar; mientras que en La Plata ocupa
el tercero, aunque agrupando el 74% del total de los ocupados en la industria
(Adriani, Pintos y Suarez, 2011:21).

Las caracteristicas econémicas asentadas en la produccién, brindan pis-
tas para analizar las formas que asumen los transitos en la ciudad. Es decir,
el modo en que gravita la presencia de circuitos, itinerarios y accesibilidades.
Para el tema de estudio, nos interesa identificar como la discapacidad se hace
presente en el espacio publico y de qué forma los nifios/as con discapacidad

acceden a las prestaciones, instituciones y servicios que necesitan:
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Pensar las desigualdades socio-espaciales supone, entonces, situarse “mds
aca” de la segregacion y de los grupos segregados. Implica reconocer simul-
taneamente tanto la importancia de las desiguales posiciones socio-espacia-
les de los agentes en la ciudad (y su eventual territorializacion) asi como las
movilidades que se producen en (y, eventualmente, pueden alterar) dichos
territorios. La cambiante y heterogénea articulacion entre (des) territorializa-
ciones e (in)movilidades cotidianas en la ciudad nos coloca ante un escenatio
que asume la forma no tanto de la oposicién entre lo incluido y lo excluido,
sino de desiguales velocidades y posibilidades de acceso a la ciudad y sus

beneficios (Segura y Chaves, 2019:203).

Por ello, el trabajo asume una mirada del territorio con sus transacciones,
articulaciones y los modos en que se hace posible el ingreso a la ciudad, o
mejor dicho a los recursos que la misma posibilita. Una de las cuestiones que
resuena en los relatos de los/as nifios/as y sus madres® es que llegar a La Pla-
ta resultaba algo no tan posible, ni cotidiano. Al mismo tiempo develaba que
las dinamicas de inclusién-exclusion resultan mds complejas que sélo pensar
en adentro y afuera, habida cuenta que las accesibilidades de las infancias
en situacién de discapacidad a determinados servicios y recutrsos, supone
cierta domesticacion normalizada, patologizada y etiquetada (Miguez, 2009;
Bianchi, 2011).

Esas desigualdades moldean las formas que asumen las realidades de ni-
flos y nifias, y se entretejen de manera tensa con las ideas sobre derechos y
con las temporalidades en juego. La investigacion® retoma las trayectorias de
personas en situacion de discapacidad de todas las edades, por lo que para
la presente produccioén pusimos el foco en las situaciones de nifios, nifias y

jovenes con los que se establecieron vinculos en el trabajo de campo.

2 Esta referencia a las madres, si bien sera retomado a lo largo del trabajo, amerita reflexiones especificas
en torno a la organizacion social y politica del cuidado. Recomendamos el texto de Corina Rodriguez
Enrique y de Gabriela Marzonetto (2015). Organizacién social del cuidado y desigualdad: el déficit de
politicas publicas de cuidado en Argentina. Revista Perspectivas de Politicas Priblicas, (8).

3 En referencia a la investigacién “Las dindmicas de inclusion / exclusion social de las personas en situa-
cién de discapacidad y los modos sociales de abordaje en las organizaciones del campo de la discapacidad
en el Gran La Plata” que desarrollo en el marco del CONICET.
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Retomando los aportes de Rita Segato (2016), sefialamos que la busque-
da en el trabajo de campo estuvo asociada a producir didlogos de saberes.
¢Quiénes mas pueden conocer las formas particulares que asumen las expe-
riencias de discapacidad si no son quienes encarnan una identidad atribuida
por el estado y los equipos interdisciplinarios? ¢Acaso las barreras del en-
torno no se hacen carne en cada tramite que no se logra culminar, porque
se burocratiza?

La investigacién que enmarca esta propuesta tiene como objetivo cono-
cer las logicas, practicas y sentidos vigentes en los abordajes hacia las per-
sonas con discapacidad, asi como producir procesos de reflexividad con los
agentes involucrados en las mismas. Por ello, es que compartimos referen-
cias desde un corpus de investigaciéon configurado por 10 (diez) entrevistas
desarrolladas durante el dltimo trimestre 2019 y el primero del 2020, sumado
al acceso, durante el segundo semestre 2019, a documentacién de organis-
mos publicos provinciales y municipales sobre 15 situaciones de nifios/as y
jovenes. Los criterios de seleccion de entrevistados han sido diferenciales de
acuerdo a la estrategia. Por un lado, las unidades domésticas con las que se
realizaron observaciones y/o entrevistas presentaban entre sus miembros a
nifios, nifias o jovenes en situacion de discapacidad, y sostenfan relaciones
con el estado para el acceso a prestaciones especificas. Para el acceso a los
documentos, y registros de los casos, se establecieron contactos con orga-
nismos* publicos, siendo el andlisis efectuado de manera interpretativa, y
contextualizada. En cuanto a las entrevistas a profesionales de las areas de
discapacidad municipal y otros organismos, fueron realizadas con guiones
unificados, priorizando la realizacién de entrevistas a trabajadoras sociales.

En relacién a los datos estadisticos, compartimos (Cuadro 1y 2) aque-
llos que surgen del Censo Nacional 2010 y sefialamos que el universo de
niflos/as con discapacidad en el aglomerado Gran La Plata es menor a los
otros grupos de edad y rondaba, al momento del censo, un numero supetior

a 9000 niflos, ninas y adolescentes en situacién de discapacidad.

4 Se accedi6 a documentacion de la Secretarfa de Politicas de Género, Nifiez y Adolescencia de la
Defensoria del Pueblo de la Provincia de Buenos Aires, en el afio 2019 y a registros de los Municipios
integrantes del Gran La Plata.
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Cuadro 1. Poblacién en viviendas particulares con dificultad o limitacién permanente por cantidad de
dificultades o limitaciones permanentes, segun sexo y grupo de edad por municipio.

Pcia. de Buenos Aires

(2010)

Municipio Poblacién | Con una Dos 0 mas
en vivien-
das parti-

culares con
limitacion | Total 0-14 | 15-64 | 65 'y | Total 0-14 | 15-64 | 65 y
permanen-
te

Total Provin- | 1.853.253 1.274.155 | 113.699 | 813.279 | 347.177 | 579.098 | 30.783 | 263.212 | 285.103

cia

BERISSO 10.216 7.419 571 4.832 2.016 2.797 148 1.141 1.508
ENSENADA | 6.523 4.433 452 2.713 1.268 2.090 107 1.004 979
LA PLATA 65.235 45.489 3.395 28.465 13.629 19.746 720 8.127 10.899

Fuente: Censo Nacional 2010 — INDEC.

Cuadro 2: Nifios, nifias y adolescentes con alguna dificultad o limitacién permanente por tipo de dificul-
tad o limitacién permanente. Provincia de Buenos Aires. Afio 2010

Municipio

Total Con alguna dificultad

Absoluto %

Total Provincia

BERISSO 4.643.573 251.572 5,4
ENSENADA 26.052 1.257 4,8
LA PLATA 17.590 848

uente: Censo Nacional 2010 — INDEC.

De los datos de la Direccion General de Escuelas de 1a Provincia de Buenos
Aires surge que la matricula de la modalidad educacién especial representa
el 1,8% de la matricula total de alumnos de la Provincia de Buenos Aires. Y
también destacan que “De la matricula integrados (s6lo apoyo) del total de
la provincia, el sector de gestion estatal tiene un 83% de estudiantes integra-
dos en todos los niveles. El sector de gestion privada, el 16,25%, (...). La
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discapacidad intelectual tiene la mayor representacion porcentual en el total
provincial y en todos los sectores de gestion” (DGCyE, 2019:10)

De acuerdo al analisis de matricula y establecimientos educativos
surge la siguiente informacion:

Cuadro 3: Elaboracién propia a partir de datos estadisticos de anuario (DGCyE, 2018).

Berisso | Ensenada | La Plata
Matricula total de distrito (en todas las modalidades) 22606 13034 170401
Establecimientos educativos todas las modalidades 77 49 579
Matricula modalidad educacion especial 385 129 3451
Establecimientos modalidad especial 2 1 28
Matricula que recibe algun servicio alimentario escolar 324 110 2819

Los datos compartidos nos permiten caracterizar un complejo universo
de dispositivos educativos en los que las infancias en situacién de discapaci-
dad de nuestra regién, transitan. Y el numero de nifios/as escolarizados en
modalidad especial en la region ascendia, al 2018, a 3965.

Como se ha sefialado, las infancias en situacion de discapacidad en con-
texto de pobreza, se instalaron como preocupacion epistémica y ética, por
lo que desplegamos instrumentos complementarios como la reconstruccion
de la territorialidad, desde la identificacién de practicas urbanas —trayectos,
circuitos, usos y limites socioespaciales- de las personas en situacién de
discapacidad (Segura, 2009 y 2013). Se busc6 dar cuenta de la materialidad
que adquieren las distancias sociales, realizando observaciones participantes
en los escenarios de atencion social, buscando caracterizar las dinamicas de
atencion e identificar los obstaculos presentes en la misma.

Para dar cuenta de la produccién social de las infancias, en su intersec-

cion con la discapacidad, avanzamos en incluir el componente narrativo

Las narrativas nos permiten adentrarnos a las formas en que se producen
sentidos a partir de lo que las personas dicen, de sus modos de simbolizar y
transmitir mediante las expresiones verbales, sus teotias sobre aquello que
les acontece, las relaciones con otros sujetos y la posibilidad de tomar deci-

siones sobre sus propias trayectorias vitales. Las narrativas nos permiten es-
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tablecer relaciones con las biografias personales y el lugar otorgado a aquello

que los hace vincular al trabajo social (Danel y Sala, 2019:87).

Esas narrativas fueron producidas por madres, nifios/as, y profesiona-
les del Trabajo Social, dialogadas, entrelazadas y argumentadas de manera

reciproca.

Resultados: las situaciones de nifios/as en el trabajo de campo

El procesamiento analitico desarrollado, ha permitido configurar, identi-
ficar los circuitos que caracterizan las situaciones de nifias/os® en las que se
trama discapacidad y pobreza. Se trata de una categorizacion, desde dinami-
cas territoriales situadas, de procesos de inclusién-exclusion y de multiplici-
dades en la produccion de las infancias. En tal sentido, proponemos algunas
lineas que, si bien no son excluyentes, delinean algunos de los circuitos que
mas marcas subjetivas y materiales producen en las trayectorias.

Los citcuitos que transitan los/as nifios en situacion de discapacidad es-
tan vinculados a los esfuerzos socio-familiares para el acceso a la educacion,
a prestaciones de apoyo o rehabilitacion y a sostener la crianza en el seno de
los hogares. Destacamos que, en las situaciones analizadas la discapacidad
no resultaba el unico vector en la produccioén de barreras. En la mayoria de
los casos se producia un entramado entre pobreza urbana, feminizacion de
las crianzas, acciones estatales de culpabilizacion (emergencia de la idea de
negligencia) y mercantilizacién de las prestaciones.

En esa linea, proponemos un agrupamiento de las situaciones de nifios/
as que ven tensionado el acceso a la educacion en referencia a las situacio-
nes en las que la presencia en el espacio escolar es realizada en un espacio
de opacidad entre aprendizajes efectivos, presencias ignoradas y desigualda-
des en el acceso a las prestaciones apoyo. Siguiendo los aportes de Kaplan
(2006), Yuni y Meléndez (2017) sefialamos que la gramatica escolar genera

procesos de inclusion excluyente y tensa con las logicas programaticas de

5 Los nombres han sido cambiados a fin de evitar la identificacién de los/as nifios/as, las entrevistas se
realizaron con los consentimientos informados y la documentacién que se analiz6 fue con autorizacion
de las autoridades provinciales y municipales.
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politicas socio-educativas. En este punto afirmamos que del trabajo de cam-
po surgen experiencias de inclusion-excluyente en las que el foco de exclu-
sion se sustenta en los diagndsticos como modo explicativo absoluto de las
experiencias educativas.

También se identificaron estudiantes de Escuela Primaria que contaban
con un asistente externo o acompafiante externo (Resolucion 782/13 de
Prov. Buenos Aires), lo que viabilizaba (de modo complementario) estrate-
gias de aprendizaje e interaccion social. L.os apoyos eran cubiertos por sus
obras sociales (sistema de seguridad social), especialmente IOMA (obra so-
cial provincial) y PAMI (INSSJyP). Las diferencias en el acceso a los apoyos,
esta asociado a variables estructurales, relacionales, culturales, y subjetivas.
Desde el convencimiento de que la inclusiéon educativa de nifios/as esta liga-
da a la disposicién en tiempo y forma de los apoyos, podemos afirmar que
las experiencias educativas resultan desiguales por no garantizarse de manera
igualitaria los apoyos mencionados.

Podemos afirmar que en nuestra region esta tensado el derecho a la edu-
cacién de nifios/as en situacion de discapacidad en contexto de pobreza
que carecen de cobertura de seguridad social y expresada en las gramaticas
escolares excluyentes. Coincidiendo con la investigaciéon de Borzi, Sanchez
Viazquez y Talou (2019) en que la inclusion requiere de cambios en las pers-
pectivas, en las politicas y en el desarrollo de practicas inclusivas. Los da-
tos producidos dialogados con otras investigaciones, también de la region
(Schwamberger y Grinberg, 2020; Cobefas, 2020), han permitido identificar
como las escuelas habitan las tensiones entre ser escuela colador, excluyente
y, al mismo tiempo, ser dispositivo de atencién de las complejidades, de pro-
duccién de amorosidad y contencion.

Otro de los agrupamientos propuestos esta relacionado a los/as nifios/
as que encuentran barreras para el acceso a las prestaciones de apoyo o
rehabilitacion. Nos referimos a situaciones en las que la inaccesibilidad se
traduce en limitaciones en la funcionalidad, por lo que claramente se trata
de situaciones evitables. Las prestaciones del sistema de salud, destinadas
a personas en situacion discapacidad, estan moldeadas por los preceptos

del Sistema Unico de Prestaciones Basicas en favor de las personas con
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discapacidad (Ley 24901/97), lo que supone una preeminencia del modelo
rehabilitador, y un moldeamiento de las trayectorias conforme el entramado
de estos dispositivos. Este conjunto de prestaciones y de respuestas pre-
establecidas, si bien ha hegemonizado el disefio institucional, no cubre en
la regién estudiada, las trayectorias de los sujetos carentes de obra social.
Identificamos aqui una tensién entre la hegemonia mercantilizada y las des-
igualdades invisibilizadas.

Las situaciones identificadas denotan, por un lado, la carencia de cober-
tura de seguridad social, asi como carencia de efectores publicos de manera
accesible en todo el territorio (Borzi, Talou, Sanchez Vazquez, Hernandez
Salazar, Gomez y Escobar, 2013) y el incumplimiento de las obras sociales

en la prestacion efectiva de las prestaciones:

A las prestaciones que necesita, no accede a través de la obra social ya que la
distancia entre su domicilio y los lugares de atencién es excesiva. Relata que
para acceder a la evaluacion de psicopedagoga decidi6 llevarla a un consul-
torio particular a unas 30 cuadras de su casa (notas de entrevista a mamd de

nifia de 8 afios).

Otra cuestion central esta relacionada al acceso a la certificacion estatal
de la discapacidad, CUD (Certificado unico de discapacidad) que se realiza
en las sedes municipales y en algunos hospitales provinciales. El tiempo que
demora la gestion del CUD entre el establecimiento del diagnéstico médico
y la certificacion propiamente dicha, en los casos relevados, supera los dos
afios. De acuerdo a los datos proporcionados por la ANDIS (2018) a nivel
nacional del total de certificados emitidos, el 27% de los mismos se otot-
gan a menores de 15 afios. Siguiendo con los datos construidos en nuestra
regién destacamos que no se garantiza la trazabilidad en los tratamientos.
Como ejemplo, destacamos que en los casos en que pierden un turno son
las mismas familias las que deben retomar el contacto. Aqui coincidimos con
Villalta (2019) quien refiere que las producciones sobre la infancia pobre
estan asociadas a las ideas de riesgo y negligencia, al tiempo que de cuidado

y tutela. Por lo tanto, las familias asumen de modo precario la sustentabili-
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dad de cuidados y tratamientos, en varias situaciones sin los apoyos estatales
adecuados.

Fonseca y Cardarello (1999) plantean que se produjo un deslizamiento
semantico desde las ideas de problema socio-econémico hacia la de negli-
gencia, las familias pobres resultan culpabilizadas por la situacién en la que
se encuentran sus hijos/as. Esto lo identificamos con claridad en las valo-
raciones hacia las madres, principales referentes de los cuidados parentales.

En este punto, proponemos otro de los agrupamientos los/as nifios/as
en situacion de discapacidad que tienen rigidizado el acceso a los cuidados
parentales. En el mismo incluimos situaciones de nifios/as y jovenes que
transitan su cotidianidad en dispositivos residenciales (hogares) del sistema
de promocién y proteccion integral (Ley 13298) y que cuando son mayo-
res de 18 afios egresan (algunas veces) sin los entramados que posibiliten
su vida en comunidad con proyectos progresivamente autonomos (Favero
Avico, 2019). Las situaciones relevadas van desde acciones judiciales en las
que prohiben el contacto con la familia de origen, a la indiferencia absoluta
a madres de nifios con discapacidad en lo que respecta a la configuracion de
apoyos. Esto lo relacionamos con lo identificado por Rivas et al (2019) en
torno al incremento del pedido de vacantes en hogares, durante la gestion
gubernamental 2015-2019, poniendo en evidencia una tendencia a propiciar
la separacion de los nifios de su familia de origen e institucionalizarlos.

Cuando las madres claudican en los cuidados (por muerte, enfermedad
u otras circunstancias) resultan otras mujeres las que asumen los mismos.
Identificamos situaciones en las que los cuidados pasan de madres a tias o
abuelas. Una situacion a destacar es la de un joven que asiste, a través de su
obra social de lunes a viernes al dispositivo “Centro de Dia” de gestién pri-
vada. Los sabados participa de un espacio grupal que sostiene el municipio.
Los equipos interdisciplinarios que estan en contacto con el joven manifies-
tan que se produce abandono y debilidad de los cuidados parentales. “Los
fines de semana queda descubierto (...) sabemos que el Domingo no tiene
nada” (Trabajadora social entrevistada).

En otras ocasiones la falta de cuidados parentales se asocia a la situacién

de discapacidad de las madres. Las mujeres, madres con discapacidad, son
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colocadas a demostrar constantemente su capacidad de desarrollo de cuida-
dos.

Los cuidados parentales, se traman de manera sutil en un espacio pa-
triarcalmente moldeado y al mismo tiempo como espacio privilegiado de
produccién del lazo social. Los cuidados en la infancia, resultan sustantivos
al tiempo que los mismos son mayoritariamente desarrollados con manos
de mujeres. Referenciamos la idea de rigidez, en tanto el acceso a los cui-
dados presenta dificultades, miradas estatales culpabilizantes y labilidad en
las respuestas a las necesidades de las unidades domésticas por parte de las
organizaciones estatales. Esto se suma a la tendencia mercantilizadora de la
producciéon de dispositivos residenciales en el marco del Sistema tnico de
prestaciones que mencionamos en el apartado anterior.

Finalmente, destacamos que todos/as los/as nifios/niflas transitan sus
infancias mas alld de las etiquetas de la discapacidad. Si bien opera con forta-
leza la marca des-subjetivizante de los abordajes de la discapacidad, la misma
no logra desaparecer lo vivido de la infancia. Skliar (2009) nos invita a pensar
en infancias, reales, con barreras, con experiencias heterogéneas, felices, su-
frientes. Los/as nifios/as no debieran ser pensados/as sélo cémo personas
con discapacidad, o con dificultades de aprendizaje, o pobres, o residentes
en contexto de precariedad. Son nifios/as con detrechos, que se instalan en
escenarios discursivos de disputa.

Algunos/as de los/as jovenes entrevistados/as han construido lazos
sociales por fuera de los circuitos exclusivos de la discapacidad, y atn asi
requieren de apoyos oportunos. Las historias relevadas permiten identificar
c6émo las experiencias vitales de nifias, niflos y jovenes son desiguales, lo que
lleva a la nocion de pobreza en el marco de esas desigualdades. Se relacionan
los desarrollos conceptuales de Gutiérrez (2004) para pensar esas desigual-
dades, la pobreza y el modo singular en que se expresa la condicion infantil
en las situaciones de discapacidad (Acufia, Chavez Asencio, Calfunao, Urru-
tia y Danel, 2021).

El discurso experto produce a las infancias normales, y al mismo tiempo
traza los espacios por los que pueden transitar: una nifia es alumna de una

“escuela normal”, su madre refiere que por su condicién no estara mucho
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tiempo allf ya que “no ha logrado aprender a leer y escribir”. Los hermani-
tos pobres, cuya mama presenta déficit intelectual y requiere apoyos para la
crianza, en vez de disponerlos desde el estado, se decide llevar a los nifios a
un hogar de gestion privada por el que abona un alto costo. El jovencito que
fue expulsado de una escuela que no fue capaz de configurar apoyos, la joven
que asiste a un centro de dfa privado por el que la obra social abona 25 veces
lo que el joven percibe como pension. Otra nifia ha sido intervenida de ma-
nera incesante durante sus primeros afios, y una vez que acreditaron cual era
su condicion de salud limitaron los acompafamientos, las miradas atentas,
las estrategias de intervencion. Los transitos escolares parecen desapegados.

La desigualdad expresada en trayectorias “de como si”, dan pistas para
pensar en los/as niflos/as, en sus dificultades de aprendizaje y de sosteni-
miento de la escolaridad. Cuando las mamas reclaman que la escuela no mira
a sus hijas/os, o que el hospital no hace seguimiento y que la obra social no
responde, surge un enlace a las provocaciones conceptuales de Dubet (2015)
quien seflala que la eleccion de la desigualdad no es solamente ideologica,
sino que responde a tensiones en la distancia entre el principio de igualdad y
las desigualdades sociales materializadas.

La discapacidad medicalizada y mercantilizada (Danel, 2018) es una mar-
ca persistente en los abordajes de las infancias con las que interactuamos. La
disputa por los derechos nos lleva a pensar en la produccion de vidas con
dignidad, acceso a educacion inclusiva, atencion integral de salud y participa-
ci6n en actividades econémicas, politicas y culturales (Sala, Pucci y Chavez
Asencio, 2020).

Cuando se piensa la discapacidad, anidada a la normalizacion, a partir
de historias vitales, de narrativas encarnadas, contemplando los discursos
oficiales, se visualiza y advierte que las infancias en situacién de discapacidad
no son homogéneas, ni guiones tragicos de historias por venir. Infancias y
juventudes plurales que, intersectadas con la discapacidad, ponen en escena
historias de opresiones, de inaccesibilidades y al mismo tiempo de infancias

vividas.
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Conclusiones y discusiones

El trabajo entrelaz6 debates sobre pobreza, desigualdades y experien-
cias vitales de nifios y nifias etiquetadas bajo la discapacidad. Se ratifican
ideas en torno a que la discapacidad es un concepto (Favero Avico y Danel,
2014) y se suman reflexiones sobre la nocién de infancias. Las historias aqui
compartidas ayudan a adentrarnos en una compleja red de sentidos, que de
forma persistente exhibe una mirada médica hegemonica para el abordaje de
la discapacidad, iniciada en el establecimiento del diagnostico.

Otra cuestion sustantiva es la perseverante presencia de familias femini-
zadas, que enlazan con la idea de feminizacién de los cuidados. Las madres
asumen el lugar de interlocucion con las organizaciones estatales, con los
equipos interdisciplinarios, lo que podria ser pensado desde las multiples
relaciones que se desarrollan y encuadran como estrategias de los sectores
tipificados como pobres.

El orden patriarcal se hace presente en la evaluacion de las familias y las
infancias que asisten a las instituciones estatales. Las ideas asociadas a negli-
gencias operan como interpelacion de las maternidades, y activan como res-
puestas procesos de capturacion de los cuerpos de nifios y nifias en circuitos
mercantilizados (algunas veces).

Los agrupamientos propuestos: aquellos que experimentan tensiones en
el acceso a la educacion; los que se encuentran con batreras para el acceso
a prestaciones y aquellos que ven rigidizado el acceso a cuidados parentales
permiten identificar los modos singulares en que se produce la dindmica de
cumplimiento-incumplimiento de los derechos que asisten a nifias/os y al
mismo tiempo inscribir en el espacio territorial las barreras, las limitaciones
del contexto y las expectativas que los equipos producen en torno a estos
grupos.

Otra cuestién emerge en torno a las ideas de futuro, cuando la mama es-
pera que sus hijos vuelvan al hogar materno, que sean liberados del encierro,
esta apostando al futuro. Cuando otra madre se lamenta porque la condicion
de salud de su hija la coloca en un lugar de exclusion educativa, esta pensan-

do en el futuro.
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¢«Coémo se construye el futuro en sociedades que discapacitan y producen
barreras para los desarrollos personales de nifios, nifias y jovenes? Milton
Santos (2000) nos invita a pensar la propia existencia como paradoja, es
decir, obedecer para subsistir y resistir para poder pensar en el futuro.

Las existencias producen las condiciones para resistir, a las normaliza-
ciones, las exclusiones y las sospechas sobre las madres pobres, sobre los/as
nifios/as en situaciéon de discapacidad y sus posibles desarrollos personales

y colectivos.
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