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Resumen

El autismo esta considerado como una discapacidad y como tal, es un grupo
no privilegiado de la poblacion. El objetivo de este trabajo es observar la inclusion en
el ambito educativo y como los derechos de las personas con discapacidad son o no
reconocidos, en particular de los nifos en edad escolar. EI ambito escolar es un
espacio que se supone un derecho basico del nifio (acceso a la educacion) y una de
las bases de su proceso social. Este trabajo ha sido fruto de una investigacion
bibliografica profunda y extensiva de articulos académicos, tesis y documentos del
gobierno peruano. Se han identificado algunos aspectos claves incluidos de manera
indispensable: La discapacidad como concepto y como es entendida en el ambito
escolar, el significado actual del autismo tanto en el Perd como en el mundo, el hecho
y problematizacién de que esta ha sido clasificada como un tipo de discapacidad, el
acercamiento antropoldgico de la discapacidad y del autismo en especifico y la
educacion inclusiva como concepto y como es entendida en el Peru. Se ha podido
evidenciar que los nifios con autismo tienen multiples barreras para acceder a una
educacioén en igualdad con el resto de alumnos, especialmente en el caso peruano en
donde la mayoria de nifios con autismo deben ir a escuelas especiales o aprender
desde casa, lo que supone una falta a su derecho basico de acceso a la educacion.

Palabras claves: autismo, educacion, nifios, discapacidad, inclusion
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1. Introducciéon

Los nifios con autismo enfrentan multiples dificultades en su cotidianeidad y
uno de sus derechos basicos es constantemente vulnerado: su derecho al acceso a
la educacion. Resulta una cuestion urgente entender la experiencia del individuo con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) y su entorno cercano. Esto se debe a que
sistematicamente estas personas son rechazadas, discriminadas y excluidas en su
cotidianeidad (OMS, 2019). Por ello, es indispensable evidenciar la reproduccion de
etiquetas atribuidas a nifos diagnosticados en el espectro autista en la escuela. Esto
se debe realizar especificamente para nifios en edad escolar, ya que en el Peru el
90% de ninos con TEA registrados por el CONADIS son menores de 11 afios. De esta
manera, se podra problematizar a todos los implicados en el sistema educativo e
intentar con estos resultados dar alcances ulteriores acerca de posibles soluciones en
la implementacion de la educacion inclusiva. Este trabajo revisa la literatura existente

para dar cuenta de la problematica educativa de los nifios con autismo en el Peru.



2. Formulacién de problema de investigacion:

2.1 En qué consiste el problema de investigacion:

En el Peru, segun la Primera Encuesta Nacional Especializada sobre
Discapacidad (ENEDIS) del 2012 realizada por INEI, el 5,1% de la poblacién posee
algun tipo de discapacidad lo que incluye una limitacién a nivel ya sea fisico o
intelectual. Es importante comprender que el propio concepto para clasificar a las
personas con algun tipo de limitacion o necesidades especiales ha ido cambiando a
lo largo del tiempo. Por lo tanto, se trata de una etiqueta que ha sido creada y
manipulada por el grupo dominante para clasificar a un conjunto importante de la
poblacién que se aleja de las nociones que definen a una persona que no tiene ningun
problema para desarrollarse de forma independiente. Al fin y al cabo, la nocién de
normalidad presenta enormes variaciones por lo cual los limites de esta son difusos y
altamente discutibles. AAadiendo al punto, el Peru firmé la Convencidén sobre los
Derechos de las personas con Discapacidad de la ONU en el 2007, la cual ayuda a
ver la discapacidad desde un enfoque funcional y en términos de su inclusion o
exclusién en ciertos ambitos de la sociedad. Es asi que, el informe de la ENEDIS
considera que la mejor forma de entender la discapacidad es a partir de ese concepto
de funcionamiento. Mi interés radica en observar la inclusion en el ambito educativo y
como los derechos de las personas con discapacidad son o no reconocidos.

Existe un Proyecto Educativo Nacional al 2021 que tiene como primer objetivo
estratégico lograr “oportunidades y resultados educativos de igual calidad para todos”
dentro del cual existe la politica de “superar discriminaciones por discapacidad en el
sistema educativo”. Segun las leyes peruanas, ningun alumno puede ser excluido del
sistema educativo por razones de discapacidad y todos los colegios deben ofrecer
como minimo dos vacantes por saldn para alumnos con discapacidad leve o
moderada. Sin embargo, en la realidad nacional para el afio 2012 solo el 52% de
personas con discapacidad con edades de 0 a 18 afos se encuentran en una
institucion educativa (Cueto et al, 2018, p.38). Por lo tanto, se demuestra las
dificultades que estos ciudadanos tienen para el acceso a cualquier tipo de institucion
educativa. Hay que tomar en cuenta que existe una versién actualizada al 2036 que
tiene también esta apuesta por la inclusion por lo que hay que mantenerse vigilantes

sobre lo que se avanza en este punto.



Hay que tomar en cuenta que las politicas educativas en el Peru se encuentran
en proceso de descentralizacion, con el fin de obtener miradas criticas y externas de
las politicas publicas en el ambito educativo. Es por ello que existe el Consejo Nacional
de Educacion el cual se encarga de vigilar el Proyecto Educativo Nacional y los planes
educativos para el desarrollo de la educacién. Sin embargo, debe acotarse que este
consejo no es el que directamente ejecutan las politicas publicas. Be acuerdo al
boletin acerca de las Politicas de Inclusién Educativas emitidas por el Consejo
Nacional de Educacioén en el afio 2015, es indispensable explicar la diferencia entre
un sistema educativo integrador y uno inclusivo debido a sus distinciones
estructurales. Mientras que la visidon integradora no modifica las bases de la educacion
regular sino exige al alumno con discapacidad que se adecue al sistema, la educacién
inclusiva si implica un cambio en todo el funcionamiento escolar (curricula,
metodologia, recursos etc.) para que todos los alumnos por igual se puedan adaptar.
Este segundo enfoque es al que esta apuntando el Gobierno peruano, debido a su
ideal democratico, para evitar exclusiones y discriminacion en el ambito educativo,
pero con contradicciones y obstaculos que impiden su correcta realizacién. Asi, lo que
propuso el consejo fue que “el énfasis, por lo tanto, debe colocarse en la formacion de
los futuros docentes de la EBR [(Educacion Basica Regular)] y en los docentes que
ya estan en ejercicio” (CNE, 2015, p.8).

Este estudio se propone indagar en el ambito educativo para corroborar los
avances en materia de inclusion en el ambito educativo.

Entre las diversas manifestaciones/situaciones catalogadas como
discapacidad, decidi ahondar en el Trastorno Espectro Autista - TEA, pues se registra
un aumento exponencial de diagndsticos por lo cual hoy en dia, segun datos de la
OMS, se estima que 1 de cada 160 nifios tiene TEA a nivel mundial, aunque “en
algunos estudios bien controlados se han registrado cifras notablemente mayores”
(OMS, 2019). Se proclama que se trata de un proceso por el cual “las consultas
psicoldgicas y las intervenciones tempranas se han incrementado, tanto en el ambito
clinico como escolar. Las familias consultan con mayor anticipacién, para tratar de
identificar sintomas que pudiesen sugerir algun tipo de retraso en el desarrollo de sus
hijos e hijas, como una posible alerta de TEA” (Afin, 2019, p.1) por ende puede decirse
que se trata de una situacién de sobre-diagndstico por un incremento en la sensacion
de alarma. Actualmente, a nivel nacional hay mas de 15 mil personas que reciben

atencion por el Ministerio de Salud (MINSA) al ser diagnosticadas con esta condicion



y mas del 90% son menores de 11 afios (El Comercio, 2019). Sin embargo, hay que
tomar en cuenta que el MINSA registra atenciones y no personas ademas de que hay
un sub-registro debido a que no todos quienes tienen TEA en el pais estan registrados
en el Consejo Nacional para la Integracion de la Persona con Discapacidad
(CONADIS). Ademas, se trata de un trastorno que puede no ser identificado tan
facilmente como otros e implica todo un debate acerca de su propia clasificacion como
discapacidad o neurodiversidad. Resulta una cuestion urgente entender la experiencia
del individuo con Trastorno del Espectro Autista (TEA) y su entorno cercano. Esto se
debe a que sistematicamente estas personas son rechazadas, discriminadas y
excluidas en su cotidianeidad (OMS, 2019). Reconociendo la importancia de brindar
atencion especializada a las personas con Trastorno del Espectro Autista es que se
aprobo en Peru, en el afio 2014, la Ley N° 30150 la cual

“establece un régimen legal para fomentar la deteccién y diagndstico
precoz, la intervencion temprana, la proteccion de la salud, la educaciéon
integral, la capacitacion profesional y la insercion laboral y social de las
personas con Trastorno Espectro Autista. Asimismo, ordena que los sectores
tomen medidas frente a esta poblacion a nivel de atencién integral y que los
tres niveles de gobierno (nacional, regional y local) disefien y ejecuten
programas y proyectos especificos, dirigidos a garantizar los derechos de esta
poblaciéon” (MIDIS, 2019, p.3).

Dentro de las precisiones de la ley, se dispuso la creacién del Plan Nacional

para las Personas con Trastorno del Espectro Autista a través de una “metodologia
participativa que ha recogido la experiencia directa de la poblacion...y de los ambitos
privados que brindan atencion publica — en particular las personas con TEA y sus
familias — actores que a partir de sus propias vivencias han aportado en la
identificacion de barreras que afectan el cumplimiento de sus derechos” (2019, p.3).
Es asi, que dicho plan ya ha sido articulado a partir de un trabajo en conjunto con
representantes de ministerios, defensoria del pueblo, municipalidades, gobiernos
regionales, institutos de salud mental y de multiples asociaciones civiles enfocadas en
el autismo. El objetivo principal del plan es el de articular las acciones y estrategias
que se daran a partir de los distintos niveles de gobierno y organizaciones para
obtener resultados favorables.

Particularmente, tengo interés en analizar el proceso de exclusién/inclusion
y construccion de otredad de los nifios con TEA dentro del ambito escolar pues es un
espacio que se supone un derecho basico del nifio (acceso a la educacién) y una de

las bases de su proceso social. Estos casos se veran tomando en cuenta los trabajos



ya existentes y reafirmando la falta de informacién para la realidad latinoamericana y
especialmente la peruana.

Actualmente la biomedicina entiende el autismo “dentro un espectro
dimensional con alteracion de las capacidades sociales y comunicativas” (Pallares y
Paula, 2011, p.569), y se trata de un concepto con una historia relativamente reciente.
El primer doctor en utilizar el término fue “el psiquiatra suizo Paul Eugen Bleuler [quien]
introdujo este término [en el afio 1911] para referirse a una alteracion, propia de la
esquizofrenia, que implicaba un alejamiento de la realidad externa. No obstante, el
uso original de la palabra no se correspondia exactamente con el significado que
adquiriria tres décadas mas tarde, y que persiste en la actualidad” (2011, p.569). El
significado actual del autismo fue propuesto por Leo Kenner en 1945 con el primer
articulo que contiene como titulo la palabra misma, mientras que para 1951 profundizé
en los limites para determinar el autismo y “destacaba como caracteristica nuclear, la
obsesidon por mantener la identidad, expresada por el deseo de vivir en un mundo
estatico, donde no son aceptados los cambios” (2011, p.571). Asimismo, se debe
resaltar que se trata de un término en constante debate “no soélo sobre aspectos
fenomenoldgicos, etioldgicos y terapéuticos; sino también sobre su propia naturaleza”
(2011, p.567) por lo que se demuestra que se trata de un conjunto de caracteristicas
especificas de una persona, completamente estipulado por profesionales en la
biomedicina, la que le confiere el diagndstico de autismo. Evidentemente, siempre
existieron personas que pueden ser calificadas como autistas por lo cual el término ha
sido creado con fines practicos a la sociedad occidental moderna para poder tratar
con personas que no encajan en el molde de un funcionamiento estandar. En el caso
peruano, el autismo es definido como “una condicidon de capacidades especiales
permanente del desarrollo que se manifiesta desde antes de los tres primeros anos
de edad y que se regula en el marco de la Ley N° 29973, Ley General de la Persona
con Discapacidad” (MIDIS, 2019, p.3). Habiendo explicado a grandes rasgos la
historia del autismo, es necesario evidenciar que no se puede entender como un
fendmeno estatico ni puramente biomédico ya que implica las maneras por las cuales
las personas entienden y se relacionan con el mundo. La perspectiva antropoldgica
es la que justamente permite tener esta mirada critica hacia las ciencias duras que
son comunmente vistas como verdades absolutas, como lo es la biomedicina. De
hecho, la disciplina busca problematizar a la biomedicina como una forma de

aprehender el mundo y categorizar nuestra realidad. Es por esta razén, que resulta



indispensable tener una mirada desde la antropologia desde las discapacidades en el
ambito educativo para un mejor futuro de la educacion inclusiva en Peru y el mundo
pues permite poner en tela de juicio verdades que de otro modo no serian
cuestionadas.

El concepto de estigma acufiado por Erving Goffman, se utilizara para
comprender la construccion de otredad en la insercion escolar de nifios con TEA. La
etiqueta del diagndstico “autista” incluye dentro de esta un paquete de concepciones
inherentes que estan en constante negociacion y dinamismo. En ese sentido,
actualmente el TEA es considerado como una discapacidad de manera oficial lo cual
influye en la nocién de otredad con respecto a los estandares de una persona
considerada sana por la biomedicina. También, sera importante entender el autismo
desde una perspectiva de liminalidad permanente, siguiendo con el concepto de Van
Gennep acuiado en su libro Ritos de paso de 1909, pues las personas diagnosticadas
con TEA, y en general quienes tienen algun tipo de discapacidad, apenas se les coloca
la etiqueta, entran en un estado perpetuo en el cual se encuentran en el margen entre
la enfermedad y la salud. Esto se debe a que tienen lo que se denomina, por la
biomedicina, como un diagndstico cronico ya que se trata como una condicion

perpetua que solo puede ser tratada mas no curada.

2.2 Relevancia o justificacion del problema

En el Peru, la mayoria de colegios regulares publicos y privados no estan
preparados para recibir a nifos con necesidades especiales y muchas veces los
rechazan por este mismo motivo. Esto se puede observar en el caso de muchos
“‘padres de familia y especialistas [quienes] advierten carencias en el servicio que
reciben los nifios con autismo en escuelas regulares: falta de vacantes, poca
informacion de los padres, dificultades en la capacitacion de los maestros vy
discriminacion.” (El comercio, 2019) De esta manera, la Unica alternativa para poder
educar a estos nifios, de forma adaptada a sus necesidades, es en una instituciéon
especializada o que tenga la capacidad de recibirlos. Es asi, que el factor de recursos
econdmicos se vuelve esencial para la educacion adecuada de estos nifios y por ende
se convierte en una privatizacion de derechos. En este sentido,

“‘Marilu Martens, exministra de Educacion y exdirectora de Educacién
Basica Especial (EBE), dice que hoy los nifios con autismo no reciben
educacion de calidad. Para ella, las principales limitantes son la falta de
informacion de quienes requieren apoyo especializado; la cobertura y docentes
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para atenderlos; las necesidades en infraestructura y materiales. “Y no es
porque no estemos haciendo cosas como pais, porque creo que el Ministerio
de Educacion (Minedu) esta impulsando la inclusién, pero hay mucho por hacer
en la formacién inicial del docente, presupuesto, planes de adecuacion”. (El
Comercio, 2019)

Por lo que, si bien existe una politica de educacién inclusiva en el Peru desde

hace décadas, este es un proyecto altamente utdpico que finalmente no tiene un
planteamiento adecuado ni un sistema de seguimiento para su implementacion ya que
“las instituciones educativas no cuentan y requieren de estrategias necesarias para
desarrollar un proceso de ensefianza-aprendizaje de calidad de los estudiantes con
discapacidad en el nivel de educacion basica regular donde se desarrolla la inclusion
educativa” (Defensoria del Pueblo, 2019). Existen pocos trabajos con enfoque
antropoldgico, que utilizan principalmente las nociones vinculadas a la socializacion,
comportamiento y éticas del cuidado (Mattingly 2017; Belek 2018; Bagatell 2010;
Cussioanovich 2010; Ipince 2011).

La educacion es uno de los primeros campos de socializacién del nifio, por
ende, se trata de un proceso altamente cultural. En ese sentido, es importante analizar
la medida en que se reproducen las etiquetas atribuidas a nifios diagnosticados en el
espectro autista en la escuela. Esto se debe realizar especificamente para nifios en
edad escolar, ya que en el Peru el 90% de nifilos con TEA registrados por el CONADIS
son menores de 11 afnos. Esta investigacion beneficiara no solo a los propios ninos
con autismo sino a todos los niflos en general, en pos de alcanzar el cuarto objetivo
que busca una Educacién de Calidad que se planted en los Objetivos de Desarrollo
Sostenible al afio 2030. Para ello, se realziara una revision de la bibligorafia existente

sobre el tema.
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2.3 Prequnta de investigacion

Pregunta principal:

¢De qué manera las politicas publicas peruanas en torno a la educacion

inclusiva han imaginado la insercion escolar de nifios con espectro autista?

2.4 Objetivo de investigacion:

Objetivo principal:

Observar e identificar las posibles brechas o contradicciones entre la politica
peruana de educacion inclusiva y la realidad de la insercién escolar para nifios con

autismo a partir de las fuentes consultadas.
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3. Resultados

La construccion de esta seccion ha sido fruto de una investigacion bibliografica
profunda y extensiva principalmente desde la base del catalogo ofrecido por la PUCP
el cual me permitié indagar en revistas especializadas como Education Quarterly o
Ethos, tesis de estudiantes de antropologia y libros sobre el tema.  Adicionalmente,
indagué en la pagina del gobierno peruano, especialmente en el Ministerio de
Educacion y en la pagina del CONADIS para buscar los planes tanto en educacion
como en discapacidad, estadisticas oficiales y las opiniones del Consejo Nacional de
Educacion acerca de la discapacidad. Para poder armar un esquema coherente y
adecuado, tuve que identificar elementos comunes de toda la informacion que pude
recolectar y sobre todo, proceder a seleccionar los textos que eran mas relevantes
para mi objetivo de investigacion. Finalmente, identifiqué algunos aspectos claves que
debia incluir de manera indispensable: La discapacidad como concepto y como esta
es entendida en el ambito escolar, el significado actual del Trastorno del Espectro
Autista tanto en el Peru como en el mundo, el hecho y problematizacion de que esta
ha sido clasificada como un tipo de discapacidad, el acercamiento antropolédgico de la
discapacidad y del autismo en especifico y la educacion inclusiva como concepto y
como es entendida en el Peru. Resulta esencial hacer un recuento de lo que ya se ha
venido trabajando desde la antropologia acerca de la discapacidad, educacion
inclusiva y el autismo por lo que esos fueron mis tres grandes ejes para realizar la
seleccion de textos. Del mismo modo, era importante evidenciar como se han venido
trabajando estos temas en las tres principales disciplinas que lo han tocado con

extension: medicina, psicologia y educacion.

3.1 Entendiendo la discapacidad:

A partir de la Revolucion Industrial, se busc6 cada vez mas construir un ideal
del ser humano en tanto lo que fuera capaz de hacer. Es asi, que se inicio la dicotomia
de validez/ invalidez y con ello surgié también la construccion social de discapacidad
como la conocemos hoy en dia. Segun la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), se debe entender la
discapacidad como “un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones a la participacion. Se entiende por discapacidad la interaccion

entre las personas que padecen alguna enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral,
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sindrome de Down y depresion) y factores personales y ambientales (por ejemplo,
actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo social
limitado).” (OMS, 2018).

Ello es un avance para la problematizacion del concepto debido a que sugiere
que las limitaciones, restricciones y deficiencias se basan en lo que cada sociedad
define como tales, que se rige a partir de lo esperado y deseable de cada individuo
que la conforma. En antropologia, se ha construido toda una corriente acerca de la
discapacidad a partir de las concepciones de estigma, otredad, identidad y desviacion
asi como el concepto tan importante para la disciplina, la cultura. Es asi, que
McDermott & Herve sefalan que la discapacidad puede considerarse una cultura, la
cultura puede ser considerada una discapacidad y las normas culturales y valores
influencian las concepciones de discapacidad (p. 99, citado por Reid-Cunningham,
2009) pues permite entender al “otro” y cdmo las personas construyen y entienden la

otredad.

3.2 Discapacidad en la escuela:

En el campo de la antropologia se han hecho multiples etnografias que
tienen como sujeto de estudio a las personas con discapacidad en la escuela
(Sanchez 2015; Chen et al 2017; Quezada 2009; Naraian 2011) las cuales buscan
problematizar este concepto y comprender las barreras y limitaciones que se
construyen a partir de la etiqueta de discapacitado. Por ende, se busca evidenciar que
existe un discurso global de las discapacidades en el entorno educativo que se vuelve
tangible con la promocion de la inclusion educativa, asi como movimientos de
concientizacién y despatologizacién que se estan expandiendo con rapidez en el
mundo.

En relacion especificamente al autismo, se busca dejar de ver el autismo como
discapacidad para pasar a considerarse una neurodiversidad en tanto ello ayuda a
des-estigmatizar la construccién biomédica que se ha construido para estas personas
y que influye en su exclusién de distintos ambitos sociales. Por ende, para que exista
una categoria, es necesario establecer condiciones y limites que establezcan la
pertenencia a esta, asi como una condicion contraria que permita hacer distinciones
dicotémicas. Sin embargo, estas dicotomias son burdas y generan estigmas por si
mismas ya que promueven la creacién de estereotipos y por ende una nocién de

pertenencia o no a un grupo. Asimismo, las categorias, como la de discapacidad, son
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creadas y reforzadas por el grupo dominante para poder generar nociones tales como
las de normal/anormal e inclusion/exclusion que contribuyen a crear aglomeraciones
de la poblacién en estas categorias y una busqueda generalizada por alcanzar aquella
categoria que es la ideal y mas aceptada con el fin de lograr encajar en los estandares
impuestos por la sociedad.

De esta manera, Rocio Sanchez (2017) en su articulo presenta la liminalidad
que enfrentan los alumnos con discapacidades mentales de una escuela del pueblo
de Posadas en Argentina sefialando una construccién dicotdmica en la escuela de
discapacitado/capacitado. La autora utiliza la teoria del etiquetado para problematizar
el concepto, en tanto entender a una persona como discapacitada supone una carga
negativa a priori pues implica que la persona no sera capaz de cumplir con las
expectativas sociales estandarizadas. En el articulo, se presenta la perspectiva de
algunas profesoras sobre los nifios con autismo. Por ejemplo, la Maestra Vivian
consideraba que los nifios con autismo se encontraban en una situacion liminal entre
enfermos y sanos por lo cual, en su opinidn, necesitaban una escuela intermedia que
se ajuste a sus necesidades y que estar en una escuela regular no ayudaba al alumno
con TEA, ya que refiere que los propios profesores no estan preparados para
atenderlos de forma adecuada. Esta perspectiva se ajusta al hecho de que la mayoria
de las profesoras entrevistadas por Rocio Sanchez no habian tenido capacitaciones
en el ambito de la inclusién y ya habian culminado sus estudios pedagdgicos hace
varias décadas. Sin embargo, alumnos con discapacidades eran aceptados a pesar
de no tener muchos casos de éxito con ellos en las aulas de las escuelas publicas
evaluadas.

Por su parte, Matthew Schuelka en su texto del 2018 denominado The Cultural
Production of the “Disabled” Person: Constructing Difference in Bhutanese Schools
sostiene que los alumnos “se vuelven capturados, enredados y culturalmente
producidos para caracterizar identidades que se colocan sobre ellos como
“‘especiales”, “normales, “flojos” y “discapacitados” (2018, p.184) lo cual refuerza el
etiquetado como manera de crear identidad. Para el autor, la escuela como institucion
crea y refuerza una nocion particular del discapacitado desde lo que se ensefia hasta
como son disefados los espacios pues de ello depende la capacidad de los alumnos
para integrarse o no a las actividades. A partir de un afio de trabajo etnografico en una
institucion escolar en Butan, tomando como foco la construccion de la discapacidad

en torno a cuatro estructuras principales: fisicas, pedagdgicas, curriculares y
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linguisticas (2018, p.184), Schuelke concluye que la produccién del estudiante
discapacitado puede ser fruto de que “hemos construido una institucién socio cultural
de la escuela de habilidad y recompensa que se esta convirtiendo mas social y
culturalmente peligrosa a medida que sus raices se plantan mas profundamente en el
mundo (2018, p.196). Si bien esta etnografia fue escrita en un contexto sumamente
distinto, pues para Butan la escolarizacion obligatoria es un fenémeno reciente, es una
fuente primordial pues evidencia claramente las etiquetas y construcciones en torno a
los alumnos discapacitados y “regulares”.

La mayoria de produccion sobre el tema de discapacidad se ha dado en el
campo de la psicologia y la educacion, aunque algunos de los textos en estas
disciplinas trabajan con metodologias etnograficas en este campo. Asi, el articulo de
Necesidades de la familia y de la escuela en la educacion de nifios y nifias con
discapacidad intelectual de la Universidad de La Sabana en Colombia del 2016, si
bien se trata de un texto producido por la Facultad de Educacion, utiliza el método
empirico y cualitativo. De esta manera, se plantea como objetivo “aportar en el
mejoramiento de las condiciones de vida familiar y de educacion de estos nifios”
(2016, p. 128): Con el fin de conseguir dicho objetivo, se hicieron entrevistas semi-
estructuradas que fueron utilizadas para comprender al entrevistado y luego
establecer las necesidades clave de educacion tanto en la escuela como en la familia.
Entonces, se utilizaron las perspectivas emic de los padres, profesores, pares y de los
propios alumnos con discapacidad para poder entender las distintas aristas que se
componen de las necesidades que son importantes satisfacer en el alumno con
discapacidad intelectual, desde el punto de vista de cada grupo. Por su parte, ya en
el area especifica del autismo, se pueden encontrar esfuerzos para evaluar distintas
herramientas y métodos educativos y psicolégicos que se puedan adaptar
adecuadamente a los nifios con autismo (Bejarano et al 2017; Erausquin y Larripa
2010) ademas de buscar proponer soluciones para mejorar la inclusion y pertinencia

educativa en estos nifos.

3.3 La educacion inclusiva en el Peru:

En el marco peruano, como ya se ha sefialado lineas arriba, no existen muchas
etnografias que permitan comprender, desde una mirada critica y cercana, las
barreras que enfrentan los nifos a los que se les atribuye la etiqueta de “autista” con

toda la carga que ello supone. Mas aun, no existe un trabajo que lo analice desde la
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escuela, que supone el primer pilar institucional en el que se deben insertar
obligatoriamente todos los nifios peruanos. Asimismo, se sabe que

“La educacién de las personas con discapacidad es un tema que ha ido
ganando creciente importancia en el contexto internacional, y también en el
Peru. Asi, se cuenta con normativa internacional y nacional que promueve un
enfoque inclusivo; es decir, la transformacion de practicas educativas y sociales
para atender las necesidades de todos los estudiantes. Por otro lado, el
enfoque tradicional sigue siendo el de segregacion, en el cual se educa a
estudiantes con discapacidad en escuelas especiales solo para personas con
discapacidad severa o multidiscapacidad” (Cueto et al, 2018, p.9)

Sin embargo, el problema esta en que no todos tienen la misma calidad escolar

pues en el caso peruano el acceso a la calidad educativa esta claramente demarcado
por la capacidad econdmica en la gran mayoria de casos tal como lo sefalan
Guadalupe et al (2017, p.32) en su analisis sobre el Estado de la Educacion en el Peru
del 2017 en donde se sefiala el nivel socioeconémico como la variable con mayor peso
cada vez que se ha incluido en los estudios. Esto solo se potencia al hablar de nifios
que tienen alguna discapacidad pues sus opciones para asistir a un colegio son
limitadas y en muchos casos deficientes.

El documento de investigacion realizado en el 2018 acerca de las Coberturas,
oportunidades y percepciones sobre la educacion inclusiva en el Peru realizado por
Cueto, Rojas, Dammert y Felipe “muestran que muchos estudiantes con discapacidad,
de entre 3 y 18 anos, no estan matriculados en una institucion educativa” (Cueto et al
2018, p.9). Por ello resulta indispensable evaluar qué factores confluyen para que no
se produzca la insercion de estos nifios a las instituciones educativas. De acuerdo a
las politicas educativas peruanas, actualmente

La Ley General de Educacion (Ley 28044) adopta la inclusion educativa
como uno de sus principios, que se orienta hacia la incorporacion de “las
personas con discapacidad, grupos sociales excluidos, marginados vy
vulnerables, especialmente en el ambito rural, sin distincién de etnia, religion,
sexo u otra causa de discriminacion, contribuyendo asi a la eliminacién de la
pobreza, la exclusion y las desigualdades” (Congreso de la Republica 2003).
Asimismo, el Proyecto Educativo Nacional (PEN) al 2021 propone incrementar
las oportunidades de acceso de los grupos minoritarios a la educacion basica,
evitando manifestaciones discriminatorias por discapacidad y brindando una
educacion de calidad para todos los estudiantes (Consejo Nacional de
Educacion 2007)". (2018, p.11)

Por lo cual, en teoria, se debe apuntar a que todos los nifios en edad escolar

asistan a alguna institucién educativa y se debe senalar ademas la aspiracion a la
calidad equitativa. Existen informes que evidencian esta falta de calidad en la praxis,
emitidos por la Defensoria del Pueblo y por investigadores independientes tales como
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Fernandez (2007) quien encontré que, si bien el Estado cuenta con normativa especifi-
ca para la inclusién de personas con discapacidad, “no se garantiza el cumplimiento
ni su aplicacion eficaz en la practica diaria (Fernandez, 2007, p.54). Ademas, segun
Fernandez (2007), la pobreza dificulta que las personas con discapacidad tengan una
calidad de vida adecuada e impide que accedan a instituciones limpias, equipadas y
con docentes capacitados” (2007, p.3) lo que certifica una vez mas las dificultades que
supone la educacion para nifios con necesidades especiales en el contexto nacional.
Se han efectuado distintos estudios para evaluar la inclusibn de personas con
discapacidad en el contexto educativo peruano, se sostienen una “serie de carencias
en la atencion educativa con un enfoque inclusivo” (2007, p.13), como, por ejemplo,
que “en el curriculo nacional vigente, el del 2016, no se especifica como modificar las
expectativas de aprendizaje para los estudiantes con discapacidad. Mas bien estas se
presentan como validas para todas las modalidades educativas, razén por la cual los
docentes deben hacer planes individualizados para cada estudiante” (Cueto et al,
2018, p.15) lo que puede conllevar a limitaciones a priori de las capacidades cognitivas
de los alumnos.

Asimismo, se debe tomar en cuenta que la Ley General de la Persona con
Discapacidad, Ley 29973 estipula que “el Estado peruano busca que todo individuo
acceda a una educacion inclusiva de calidad, que respete y apoye sus necesidades”
(Autor 2018: 23) debido a que el Peru es signatario de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU. Ello implica que el gobierno
peruano esta a favor de una educacion inclusiva en todos los niveles educativos. Lo
que es mas, el MINEDU ha dispuesto que al menos dos vacantes por aula, de todas
las instituciones educativas peruanas, deben ser destinadas a alumnos con
discapacidad leve o moderada, pero esto casi nunca se cumple pues los “colegios
regulares carecen infraestructura accesible y presupuesto para estudiantes con
discapacidad” (Defensoria del Pueblo, 2019).

Como parte del Ministerio de educacion existe “el Servicio de Apoyo y
Asesoramiento para la Atencién de Necesidades Educativas Especiales (SAANEE) [el
cual] es responsable de orientar a los docentes inclusivos en la aplicacién de
estrategias, adaptacion de materiales y evaluacion, respetando las caracteristicas
individuales de cada uno de sus estudiantes” (ENEDIS 2012, p.110) aunque segun
datos de la Primera Encuesta Nacional Especializada en Discapacidad del 2012 solo

el 9.3% de la poblacion encuestada de 3 y mas anos de edad sefalaron conocerlo.
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3.4 El autismo en antropologia:

Existen cada vez mas etnografias e investigaciones antropolédgicas sobre el
autismo en especifico. Esto se debe a distintas organizaciones que impulsan la
comprension del TEA no como una patologia o enfermedad sino como una
neurodiversidad (Aspies for Freedom), lo que implica que no es una condicién que
busque una cura ni un trato diferenciado. Si bien en el caso peruano no se han
producido muchos textos antropolégicos sobre dicho tema, resaltan dos tesis de
alumnas de antropologia de la Pontificia Universidad Catdlica del Peru. La primera, y
mas cercana a la investigacién que deseo realizar, es la de Alessandra Ipince acerca
del Sentido de identidad y normalidad en cinco adultos diagnosticados con el sindrome
de Asperger en donde ella busca “repensar esa otredad, viendo que el otro a estudiar
no tiene al final por qué estar tan lejos de nosotros mismos, ya sea espacial, social o
culturalmente; aun mas darnos cuenta que, como diria Geertz “todos somos nativos”
(2011, p.5), a partir de la comprension de las “construcciones sociales cuya
reproduccion depende de las mismas practicas clasificadoras que los sujetos
emprenden dia a dia, en las interacciones mas ordinarias” (2011, p.5). De este modo,
el texto de Ipince busca comprender el proceso de negociacion en tanto a la insercidn
y aceptacion de los adultos con sindrome de Asperger en Lima a partir del uso de
conceptos tales como los de performance, identidad, narrativa y normalidad.
Entonces, utiliza autores tales como Ruth Benedict de la corriente culturalista, el post-
estructuralismo de Michael Foucault y Erving Goffman con el interaccionismo
simbdlico. Este texto ha sido de utilidad pues esta dentro del contexto limefio en el
cual indagaré y lo mas importante es que esta dentro de la disciplina antropoldgica. Si
bien se trata de un grupo etario distinto y ha utilizado otros espacios de investigacion,
ha permitido dar cuenta del debate en torno al autismo y la imposicién de una nocion
biomédica hegemdnica que busco problematizar.

Por su parte, la tesis de Alexandra Cussianovich del 2010 si bien no trata del
autismo, si trata de lo que es considerado como otro tipo de neurodiversidad, el
Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) y, ademas, se centra en
nifos, para intentar problematizar el diagnostico y dilucidarlo como un concepto que
solo es comprendido dentro del contexto en que se utiliza. La autora busca resaltar el
rol de los padres en cuanto a las estrategias utilizadas para conseguir la inclusién de
sus hijos. Es debido a esta tesis que se considerd a los padres como sujetos claves

en la investigacion a realizar.
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Uno de los estudios que se encuentra mas cercano al tema a investigar se
llama Practicas De Escolarizacion Y Trastornos Del Espectro Autista: Herramientas Y
Desafios Para La Construccion De Escenarios Escolares Inclusivos. Un Estudio
Desde El Marco De La Teoria De La Actividad Historico-Cultural Desarrollada Por
Engestrém, realizado en Espana con enfoque etnografico, pero desde la disciplina de
la psicologia. Este estudio fue presentado en el afio 2010 por Martin Larripa y Cristina
Erausquin que siguen utilizando nociones educacionales y psicolégicas, pero con
metodologia cualitativa y enfoque etnografico. Otro articulo interesante es el
presentado en la revista Anthropology & Education Quarterly por el antropdlogo
Matthew Schuelka denominado The Cultural Production of the “Disabled” Person:
Constructing Difference in Bhutanese Schools quien hizo un afo de trabajo de campo
en las escuelas Butanesas, para entender la masiva expansion de la educacion
secular y la nueva construccion social de las personas discapacitadas. Igualmente, un
trabajo expuesto por varios autores de UCLA, llamado Inclusion as Social Practice:
Views of Children with Autism presenta la realidad de las experiencias sociales de
inclusion de 16 nifios con autismo de alto funcionamiento en colegios publicos de los
Estados Unidos de América a través de observaciones etnograficas y grabaciones de
las interacciones sociales.

De hecho, la revista Ethos publicé en 2010 toda una edicion especial dedicada
a este tema, lo que hace mas evidente la importancia creciente del autismo y su
abordaje de manera interdisciplinaria, entendiéndolo desde una perspectiva
fenomenolégica y no biomédica, en donde se incluye la antropologia como eje
(Bagatell & Salomon 2010). Por ello en la edicion llamada Rethinking Autism,
Rethinking Anthroplogy (Solomon & Bagatell; Kaufman; Bagatell; Prince; Solomon;
Sirota; Sterponi & Fasulo; Lawlor; Grinker) se busco repensar el autismo como una
manera distinta de entender e interactuar con el mundo. Entender el autismo de esta
manera permite que no se le considere como una etiqueta y si una neurodiversidad.
Articulos como el de Dawn Eddings Prince, que es una persona diagnosticada dentro
del espectro y ademas madre de un hijo que también lo es, narra las experiencias y
subjetividades que surgen al interactuar con el entorno de una forma tan distinta y
conectada. Asimismo, se encuentran trabajos que proponen conceptos nuevos como
el de Autistic Sociality de Elinor Ochs y Olga Solomon. Estas autoras dirigen el
proyecto Etnography of Autism, el cual realiza investigacién de nifios diagnosticados

con TEA y su interaccién en la vida cotidiana desde 1997.0chs y Solomon acufiaron
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el término al entender la socialidad distinta que utilizan los autistas, y comprenderla
como una compleja forma de socialidad mas. El estudio de Elinor Ochs, Tamar
Kremer-Sadlik, Olga Solomon y Karen Gainer Sirota del 2001 para la UCLA fue la
base para el articulo de Autistic Sociality y tiene como hallazgo que las practicas de
exclusion o inclusion de nifios con autismo de alto funcionamiento en las escuelas
publicas de Estados Unidos recae principalmente en los propios comparieros con los
que estudian y ello genera reacciones por parte del alumno dentro del espectro, que

pueden derivar en incidentes reportados a los padres.
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4. Conclusiones

Es importante notar que la mayoria de la bibliografia acerca del autismo ha sido
producida en el idioma inglés principalmente desde Estados Unidos, donde la cantidad
de diagnosticos de autismo en nifos llega a niveles muy elevados y por ende se trata
de un problema latente de salud publica. Sin embargo, esta tendencia a diagnosticar
con una patologia a cada vez mas nifos esta en aumento por todo el mundo lo cual
hace relevante problematizar la medida por la cual estos diagndsticos suponen
etiquetas que permiten crear estrategias de control en las diferentes instituciones y en
este caso, en la escuela.

Resulta necesario indagar acerca del autismo, visto tanto como discapacidad
como identidad para evidenciar las multiples barreras que afronta. Mas aun, es
esencial profundizar en los discursos que manejan los distintos actores con los que se
enfrenta un nifilo con autismo acerca del TEA. Hay que entender, ademas, que la
escolarizacion es un paso clave hacia la integracion de las personas en la sociedad
pues les permite interactuar con sus pares y aprender tematicas y habilidades que
serviran para su desarrollo. En ese sentido, es problematico el hecho de que no
existan investigaciones desde una perspectiva antropolégica acerca del proceso
escolar de niflos con autismo en el Peru puesto que en la realidad empirica es una
poblacién que es sistematicamente olvidada. Es necesario cuestionar los discursos y
percepciones que se manejan tanto de forma explicita como implicita para lograr que
haya una educacion realmente inclusiva tanto para este grupo como para otros que
son histéricamente excluidos. A partir de un trabajo de investigacion etnografico se va
a poder vislumbrar las rupturas existentes entre las politicas y leyes existentes y lo
que realmente sucede en la experiencia escolar de la poblacién con autismo para asi
empezar a dar luces sobre las modificaciones necesarias a realizar para que la
experiencia educativa sea homogénea y de calidad para todos los alumnos por igual.

A pesar de que no existen datos especificos acerca de la poblacién
diagnosticada en el espectro autista en el Peru, y por lo mismo dentro de las escuelas,
la inclusion educativa de esta poblacién resulta en una problematica clave y
especialmente vigente debido a que el objetivo mundial es lograr una educacién
inclusiva. Es necesario resaltar la busqueda generalizada a nivel mundial por lograr la
equidad con el fin de permitir que los miembros de |la sociedad interactuen entre si sin

estigmas.
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