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with physical disabilities

Moénica Pefa Ochoa
Investigadora independiente

RESUMEN

En este trabajo analizamos un proceso investigativo con ninos con discapacidad
fisica que asisten a escuelas con programas de integracion escolar en Chile. Se
fundamenta conceptualmente en los estudios sociales de la discapacidad y de la
infancia. Se enfatiza el proceso metodologico de disefo de un juego visual y na-
rrativo con caracteristicas participativas. Como resultado, analizamos 4 casos de
ninos desarrollando el concepto de repertorio cultural y afectivo, el que permite
dar un marco relacional al analisis, dando cuenta de las posibilidades y desafios
que este tipo de metodologia puede brindar en el trabajo con nifios con discapaci-
dad. Desarrollamos tres repertorios: los silencios como informacion, las corporali-
dades en la relacion de poder adulto-nino y el juego como indicador de inclusion
social. Cerramos analizando el juego como una actividad social contextual y re-
flexionando sobre la necesidad de vigilancia ética y epistémica en los estudios de
infancia y de discapacidad.

Palabras clave: Infancia; Estudios de la discapacidad; Juego;
Inclusién social

ABSTRACT

This work analyzes the research process with children with physical disabilities
who attend schools with school integration programs in Chile. It is conceptually
based on the social studies of disability and childhood. We emphasized the


https://doi.org/10.5565/rev/qpsicologia.2120

2 Pefia Ochoa, Monica

methodological process of designing a visual and narrative game with participa-
tory characteristics. As a result, we analyzed 4 cases of children developing the
concept of cultural and affective repertoire, which allows us to provide a rela-
tional framework to the analysis, considering the possibilities and challenges
that this type of methodology can provide in working with children with disabil-
ities. We developed three repertoires: silences as information, corporealities in
the adult-child power relationship, and play as an indicator of social inclusion.
We finish by analyzing play as a contextual social activity and reflecting on the
need for ethical and epistemic vigilance in childhood and disability studies.

Keywords: Children; Disability studies; Play; Social inclusion

INTRODUCCION

La participacion de nifos y nifas en investigacion sobre temas que les competen
es altamente relevante. Sus perspectivas y experiencias nutren los campos edu-
cativos, de salud, urbanos y cualquier otro donde ellos sean parte. No obstante,
esta participacion es compleja por diversas razones. Entre ellas estan las dificul-
tades propias de los nifios y sus vidas, como su autonomia y las posibilidades de
acceso territorial, social o cultural, asi como también las dificultades epistemo-
légicas en torno a la definicidn de participacion (Njelesani et al., 2022), en tanto
esta tiene diversas caracteristicas y grados.

Cuando hablamos de nifios con discapacidad, su participacion en investigaciones
es aun mas compleja debido a que su autonomia o la forma en que se ha expresa-
do su desarrollo pueden impedir su participacion en una investigacion tradicio-
nal. Vic Finkelstein (2001), por su parte, argumenta que definir la discapacidad
nunca explicara la discapacidad en el aqui y ahora, en lo cotidiano, lo personal y
lo politico. Abordar el significado de la discapacidad no es una tarea descriptiva
como la asociada con la definicion de algin objeto, entidad o artefacto inanima-
do, pues se trata de una nocién movil y altamente compleja.

En este proyecto teniamos como objetivo el analisis de los Programas de Integra-
cion Escolar (PIE) que se desarrollan en las escuelas que reciben fondos del Estado
en Chile, a través de un disefio metodologico cualitativo exploratorio de analisis
de casos. Nos concentramos especificamente en el grupo con diagnosticos “per-
manentes” tipo discapacidad fisica, lo que implico un gran desafio metodologico,
pero que ha permitido, a la vez, contribuir a la produccién de conocimientos so-
bre un grupo que ha sido poco investigado.

UNESCO (2020) considera que la inclusion es el proceso de abordar y responder a la
diversidad de necesidades de todos los y las estudiantes mediante una mayor par-
ticipacion en el aprendizaje, las culturas y las comunidades, y la reduccion de la
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exclusion dentro y desde la educacion, y atane a temas de género, origen étnico,
clase, condiciones sociales, salud, derechos humanos, entre otros. Asi, garantizar
el acceso, la participacion y la no discriminacion de las personas con discapacidad
se ha transformado en un objetivo fundamental de los estados. Ahora, como indica
Muriel Armijo-Cabrera (2018), este concepto debe ser revisado constantemente
porque en términos politicos pone en duda aspectos limites que la inclusion tiene
con la exclusion y la discriminacion y que el concepto por si solo puede invisibili-
zar, proponiendo mas bien un concepto de inclusion/exclusion.

En el caso de Chile, el modelo de inclusion educativa se financia con un modelo
de subvenciones especiales para estudiantes con necesidades educativas espe-
ciales (NEE), a través de los PIE, usando los criterios diagnosticos definidos en el
Decreto 170 (2010). De esta forma, los ninos con discapacidad se han integrado a
escuelas regulares que reciben por ellos subvenciones mas altas, definidas por
diagnostico. Este modelo tiene un limite de nifios integrados por sala de clases,
siendo vigilado constantemente por el Ministerio de Educacion (MINEDUC) para
evaluar el cumplimiento de los proyectos asociados al financiamiento, seglin una
légica de accountability (Manghi et al., 2020).

Fuera del sistema educativo, el Servicio Nacional de Discapacidad, SENADIS junto
con el programa Chile Crece Contigo tienen un “Plan de Inclusion y Atencion tem-
prana” (2013), que se concentra en la atencion médica de ninos con discapacidad,
dandole valor especial a los cuidadores, pero sin indicaciones educacionales. La
Fundacion Teleton, grupo privado orientado a la rehabilitacion de nifos con disca-
pacidad motriz, promueve fuertemente la asistencia a escuelas de los ninos en
situacion de discapacidad como un derecho fundamental. No obstante, Carolina
Giaconi et al. (2017) indican que los participantes de Teleton y sus cuidadores re-
portan discriminacion escolar, asi como escasos apoyos de parte del Estado chile-
no. Los autores, asimismo, subrayan la necesidad de pensar el problema desde un
modelo social de la discapacidad que supere la perspectiva biomédica.

El Segundo Estudio Nacional de la Discapacidad, desarrollado por el Ministerio de
Desarrollo Social y el SENADIS en el ano 2015, menciona que en Chile los ninos con
dificultad fisica o movilidad llegan a un 4,8 % de la poblacion, la ceguera o dificul-
tad para ver, aun usando lentes, es de un 4,1 %, y la sordera o dificultad para oir,
aun usando audifono, es de un 1,1 %.

Es necesario recordar que el paso de ninos con discapacidad a escuelas regulares
es parte del derecho a su educacion. La UNESCO, ya en el 2003, mencionaba que
esta es una tarea de los estados. Es reconocido en los estudios sobre inclusion
educativa que las principales barreras son sociales y culturales, y no se alojan en
los estudiantes con discapacidad (Booth y Ainscow, 2015).

Quaderns de Psicologia | 2024, Vol. 26, Nro. 3, 2120



4 Pefia Ochoa, Monica

Este trabajo se centra especificamente en 4 casos de nifios con discapacidad que
fueron entrevistados usando una metodologia lidica. Elegimos este modelo de
trabajo debido a la experiencia del equipo en metodologias ludicas con nifos sin
discapacidad, respondiendo a un marco propio de los estudios sociales de la in-
fancia que reconoce a los ninos como sujetos sociales a la vez que propicia meto-
dologias participativas (James, 2007). También nos enmarcamos en los estudios
sociales de la discapacidad en tanto se interesan por producciones de saber que
ponen como protagonistas a los individuos y sus contextos en la produccion de su
propio saber (Goodley, 2011). Ambos marcos pueden aplicarse a diversos ambitos
como la educacion, la sociologia, la psicologia y la geografia, entre otros.

Después de una primera ronda de entrevistas con adultos, parte de los casos de
estudio, disefamos un juego con caracteristicas inclusivas, basado en experien-
cias escolares cotidianas, donde los nifos pudieran narrar historias con diferentes
personajes y diversos objetos escolares relevantes. En este trabajo analizamos
de manera especifica 4 entrevistas porque nos interesaba concentrarnos en los
resultados desde una perspectiva relacional, en tanto el juego se da como una
tarea performativa en un espacio compartido por la investigadora y los partici-
pantes. Es por ello por lo que trabajamos con el concepto de repertorios sociales
y afectivos, entendidos como disposiciones aprendidas que se despliegan en la
convivencia social (Swidler, 1996; Ahmed, 2014), ya que estos nos dan espesor
tedrico y metodologico para comprender lo que sucede en el encuentro entre el
adulto y los nifos en situacion de discapacidad, superando las dificultades que un
analisis centrado solo en contenidos puede acarrear en un escenario asimétrico
en la relacion de poder. Los principales resultados dan cuenta de la importancia
del silencio en las metodologias con infancia, la invisibilizacion del cuerpo y la
importancia del juego, ya no como método, sino como marcador de inclusion. En
las conclusiones reflexionamos acerca de la necesidad de vigilancia ética y epis-
témica en el campo de los estudios de la infancia y de la discapacidad. A conti-
nuaciéon, como marco teorico y contextual, explicaremos el juego en el campo de
la discapacidad debido a que ha sido un tema que genera controversias respecto
de sus posibilidades.

Juego y discapacidad

El juego es un método para la investigacion, pero también es contenido cuando
lo observamos y analizamos. Pero el juego es fundamentalmente el lugar prote-
gido para la performance social, el espacio de ensayo y error para el desarrollo
humano. El juego también es un derecho. El articulo 31 de la Convencion Inter-
nacional de los Derechos de las nifas y ninos (Naciones Unidas, Comité de los
Derechos del Nino, 2013) garantiza el derecho de los ninos al juego.
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Johan Huizinga (1968) definio al juego como una accién y ocupacion libre, que se
desarrolla dentro de los limites temporales y espaciales determinados, segln
reglas absolutamente obligatorias, pero aceptadas, accion que tiene su fin en si
misma y que va acompafada de un sentimiento de tension y alegria. Asimismo, a
través del juego es posible relacionarse de manera significativa con los otros y
entender reglas y convenciones sociales.

El juego es una parte crucial del dominio de las habilidades fisicas, sociales e in-
telectuales de los nifos. Por lo tanto, es necesario prestar atencion a las oportu-
nidades y experiencias de juego y a la variedad de espacios donde se produce. El
juego en relacion con la discapacidad ha sido analizado como importante facili-
tador del desarrollo y la inclusion social de los nifnos. Victor Del Toro (2014) con-
sidera que el juego se presenta como una herramienta transversal que favorece
la inclusion de los nifios con discapacidad y sus familias en la comunidad, de la
que se sirve el educador social, entendido como verdadero “animador” de este
proceso integrador. Para Eliana Parra Esquivel y Olga Penas Felizzola (2015) las
actividades de juego y tiempo libre son medios y fines para favorecer el bienes-
tar y la salud de los ninos con discapacidad; por tanto, es necesario que los dis-
tintos profesionales que aborden esta poblacion estudien, disefen y ejecuten
estrategias que involucren el juego en su cotidianidad.

Hay también estudios que demuestran que los nifos con discapacidad muestran
dificultades frente al juego, en comparacion con los nifos sin discapacidad. Por
ejemplo, Linda Hestenes y Deborah Carroll (2000) en un estudio con preescola-
res en una escuela inclusiva, encontraron que los nifos sin discapacidad en sus
patrones de juego tendian a participar en juegos mas cooperativos y menos en
juegos solitarios y en conductas de observacion que sus compaferos con disca-
pacidad. Asimismo, los ninos sin discapacidad jugaban menos con nifos con
discapacidad.

Otro tipo de estudios mas especificos, como el de Francisca Caceres et al. (2018),
consideran que algunos ninos con discapacidad:

Muestran descensos en las habilidades de juego, en muchas ocasiones, las
habilidades lUdicas no se desarrollan de forma espontanea, se presentan
de manera menos regular y en ocasiones con descenso importante respec-
to de los tipos de juego, las interacciones desarrolladas en tiempos de
juego y menor diversificacion en el desarrollo de juego simbdlico. (p. 187)

Asi, el juego para estas autoras se transformaria en una forma de evaluacion:
describir las caracteristicas del juego a través de la generacion de taxonomias,
permite conocerlo con mayor especificidad y facilitaria su evaluacion: “las
taxonomias admiten la generaciéon de un sistema de clasificacion donde cada
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categoria puede ser definida a través de conductas especificas observables y dis-
cretas, haciendo posible la evaluacion del juego” (p. 188).

Por su parte, Dan Goodley y Katherine Runswick-Cole (2010) han reflexionado
criticamente sobre el significado del juego referido a los nifos discapacitados y
sus experiencias. Han explorado la estrecha alianza del juego con el desarrollo
cognitivo y social, particularmente en el caso de las psicologias del desarrollo, y
han revelado un discurso dominante del nifo discapacitado como un objeto que
no juega y que requiere una intervencion terapéutica profesional. Consideran
que hay una patologizacion del juego estrechamente ligada a la normalizacion
de la infancia, en la que se espera que los cuerpos anormales sean gobernados y
corregidos no solo por profesionales, sino también por padres/cuidadores. No
jugar “adecuadamente” es un riesgo, ya que levanta una bandera roja para el
“desarrollo atipico”, la diferencia, el desorden (Goodley et al., 2015). Para es-
tos autores, es necesario rescatar visiones mas habilitantes del nifio discapacita-
do y su juego para reconfigurar lo que entendemos por juego y discapacidad,
observando las potencialidades de todos los nifios. Segun esto, la forma en que
concebimos el juego promovera formas de investigacion, politicas y practicas
inclusivas, o bien las socavara con una perspectiva capacitista, es decir, aquel
mito de las capacidades donde en la diada capacidad/discapacidad, se exagera
la capacidad, y se crea el segundo mito, el de la discapacidad, para facilitar su
exclusion (Goodley, 2014).

METODO

El diseno investigativo es cualitativo, exploratorio y de casos donde los ninos con
discapacidad son el sujeto central. Es de caracter analitico, con distintos tipos
de entrevistas narrativas segun los actores del caso. Este trabajo se concentra en
la entrevista realizada a los ninos y el instrumento utilizado con este fin. Com-
partimos la declaracion de Mark Priestley (1998 p. 9):

Los enfoques de investigacion existentes sobre la discapacidad infantil
han agravado la vision de los nifios discapacitados como pasivos y depen-
dientes. Ademas, las voces de los nifios discapacitados han sido frecuen-
temente excluidas. Las agendas de investigacion se han preocupado por
el deterioro, la vulnerabilidad y el uso del servicio. Como consecuencia,
a menudo han ocultado el papel de los nifios con discapacidad como ac-
tores sociales, negociando identidades complejas dentro de un entorno
discapacitante.

Por su parte, los estudios sobre discapacidad, segin Tanya Titchkosky (2011),
buscan comprender las experiencias vividas de discapacidad en una palabra
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constituida principalmente por y para personas sin discapacidad. Una de las ta-
reas clave entonces es producir conocimientos sobre discapacidad, objetando las
definiciones de discapacidad que se dan por sentadas y, en cambio, ofrecer com-
prensiones que incluyan las experiencias subjetivas y relacionales (Shakespeare
2006). Es por ello que la forma en que llevamos a cabo la investigacion tiene
implicancias para la comprension de los niflos con discapacidades, dado que el
método no es solo una forma de investigar realidades, sino que produce realida-
des. En este sentido, la cuestion de como “hacemos” los estudios sobre la infan-
cia de los ninos discapacitados se vuelve primordial (Tiefenbacher, 2022).

Valor de los métodos participativos para el trabajo con nifios

Destacamos la importancia de respetar las capacidades de los participantes y
fomentar la participacion activa durante los estudios, superando el llamado en-
foque “de arriba hacia abajo” y creando un contexto acogedor para los nifos.
Eija Sevon et al. (2023) sistematizaron estos métodos para investigacion con ni-
fos como sigue: (1) métodos multiples y enfoque Mosaico, (2) observacion y et-
nografia, (3) métodos basados en el lenguaje, (4) métodos visuales, (5) métodos
creativos y ludicos, y (6) nifos como co-investigadores.

Nuestro instrumento se basa en los métodos visuales y los creativos y ludicos.
Los métodos visuales que incluyen dibujos, fotografias o videos, entre otros.
Estos métodos son beneficiosos para la investigacion participativa con nifos
porque se basan en diversas formas de comunicacién y brindan a los nifos la
oportunidad de elegir como quieren contribuir y expresarse dentro del estudio
(Darbyshire et al., 2005). Dado el valor universal del juego demostrado por di-
versos psicologos y pedagogos, se propuso un diseno de levantamiento de datos
basado en el juego. Parte de este equipo ya habia tenido experiencias con juego
como metodologia para conocer la posicidn social de los sujetos (Pefa, 2017) y
un juego para conocer la experiencia en PIE de nifios con NEE (Moreno y Pena,
2020). En ambos casos se eligié trabajar con juegos ya que los temas eran con-
troversiales (las clases sociales en uno, la relacion con los profesionales del
area integracion en otro). En esta investigacion trabajamos con un modelo de
juego exploratorio de diseno abierto, que nos ayudara a incluir a todos los nifos
y ninas en su diferencia.

Disefio del instrumento

Inicialmente, nos guiamos por principios basicos de validez y confiabilidad en uso
de instrumentos psicométricos (por ejemplo, uso de jueces expertos y pilotaje).
Pero también usamos algunas herramientas de la construccion de instrumentos
metodologicos participativos, como el uso de material previamente levantado
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con los adultos que trabajan y cuidan a los nifios con discapacidad de una de las
macrozonas definidas.

Parte 1: definicidon de las imagenes a trabajar. El juego imita a un libro en tanto
tiene 4 paginas con escenas relevantes y 33 figuras (17 figuras humanas, 6 obje-
tos y 10 emojis). La definicion de las escenas y las figuras se hizo después de
analizar la informacion entregada por coordinadoras PIE y adultos cuidadores de
los niflos. Como estas entrevistas eran de caracter narrativo con alto énfasis en
narrativas de salud y de trayectoria escolar, fue relativamente sencillo hacer
una lectura visual de las narraciones: lugares, actores, objetos mencionados que
fueran parte agencial de las historias.

Los personajes incluyen escolares en distintas situaciones y personajes adultos
como docentes, familiares y personajes de salud.

Los 4 escenarios son la sala regular, el patio de la escuela, los banos de la escuela
y la sala de recursos, que es la sala donde estan los profesionales de PIE haciendo
el trabajo mas especifico con los nifios.

Los objetos relevantes son objetos escolares tradicionales y nuevas tecnologias
como notebooks y smartphones.

Los emojis son figuras basadas en las usadas en redes sociales para demostrar
emociones de todo tipo.

Parte 2: pilotaje con ninos sin discapacidad para revisar instrucciones y usabilidad.

Parte 3: revision por parte de jueces expertos adultos: un especialista en usabili-
dad para la inclusion, y una psicologa y psicoanalista infantil.

Parte 4: pilotaje con una nina con discapacidad, donde la mayor dificultad fue el
peso del juego.

Parte 5: manufactura de la version final del juego llevada a cabo por un disena-
dor industrial con materiales resistentes y no toxicos.

Participantes y criterios de seleccién

Se definieron 5 macrozonas que cubren gran parte del territorio chileno segln
el Directorio PIE por regiéon (Ministerio de Educacion [MINEDUC], 2019). La uni-
dad de analisis del caso fueron participantes de PIE con discapacidad sensorial
y motriz. El n de casos se definio siguiendo la proporcion de diagnosticos por
macrozona, manteniendo un nimero que hiciera posibles las entrevistas con los
participantes, asi como entrevistas narrativas, con otros informantes relevan-
tes para el caso. Asi, llegamos a 24 casos, donde pudimos entrevistar con nues-
tro instrumento a 13 ninos y ninas. La dificultad para hacer todas las entrevistas
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se debid a las inasistencias de los nifios por enfermedad, especialmente en los
casos que hicimos en ciudades a las que viajamos por pocos dias. Asimismo,
hubo casos en que las familias no quisieron dar consentimiento, debido tam-
bién a razones de salud de los nifos.

Analisis de la informacion

La idea de que los nifios no tienen nada que decir o que lo que dicen es una repe-
ticion de lo dicho por los adultos es un tema controversial que se ha analizado a
través de las teorias discursivas que han demostrado que los discursos son siem-
pre sociales (Vergara et al., 2015), pertenecientes a contextos compartidos por
los miembros de una comunidad. Tampoco es que los ninos tengan discursos abso-
lutamente originales, siendo esa creencia parte de retoéricas que reproducen la
idea de un nifo asocial.

Proponemos en el trabajo de analisis el concepto de “Repertorio cultural”, en tan-
to nos permite analizar la entrevista no como contenido, sino como un discurso
que se pone en juego en la relacion social, entendiendo por discurso una practica
social. Como la entrevista tradicional no era adecuada por las caracteristicas de
los participantes, buscamos un modelo de trabajo que incluyera sus historias, pero
de una manera diferente. Ann Swidler (1996) propone la idea de cultura en accion.
La cultura influye en la accion no proporcionando los valores ultimos hacia los cua-
les se orienta la accion, sino moldeando un repertorio o “juego de herramientas”,
de habitos, habilidades y estilos a partir de los cuales las personas construyen “es-
trategias de accion”, lo que es coherente con ciertas definiciones de discurso so-
cial como la de Norman Fairclough (1989), donde el discurso es accion con efectos
en el campo de las practicas. Consideramos que esta es una parte relevante del
analisis de las entrevistas, ya que la entrevista en si es una accion cultural, una
performance social. Sara Ahmed (2014) va mas lejos, mencionando que estos re-
pertorios son también afectivos, asumiendo que los afectos son también productos
culturales. De esta forma consideramos posible entender las acciones y reacciones
de los ninos en las entrevistas como parte de estos repertorios aprendidos de ma-
nera implicita y explicita en sus experiencias sociales dentro de las culturas que
habitan, donde las relaciones con personas adultas desconocidas son vividas y a la
vez llevadas a cabo de maneras particulares y contextuales. Esto nos permitioé ana-
lizar con légicas mas similares a las discursivas las grabaciones, notas de campo y
fotografias que sacamos de cada escenario que los participantes crearon.

En términos éticos, la investigacion contd con un Acta aprobada por el comité de
ética de la Universidad Diego Portales el 18 de mayo del 2021 (006-2021). Los
ninos participantes no tenian problemas en la comprension del asentimiento sim-
plificado, que les fue leido en la mayoria de los casos y leido por ellos en el caso
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de nifos sordos. Si tuvimos dificultades para la accion manual de firmar en algu-
Nnos casos, pero se aceptaron iniciales y “garabatos” como firma.

RESULTADOS
Casos

El caso 1 es Anne que tiene 7 anos y una discapacidad motriz producto de una pa-
ralisis cerebral. Usa silla de ruedas. Vive con ambos padres y una hermana menor
en una comuna periférica del Gran Santiago y asiste a una escuela con PIE de ca-
racter municipal (dependiente del municipio). La coordinadora de esta escuela la
describe como una escuela donde la inclusion de nifos con discapacidad es algo
nuevo, resistido por los propios docentes, no obstante, han podido avanzar en
casos como el de Anne para que ella asista y lleve a cabo el curriculum regular
con apoyos minimos. Para la coordinadora, la principal barrera para Anne es que
falta mucho a clases por sus dificultades respiratorias. Sus padres son de las pocas
parejas que asisten juntos a la entrevista, valoran a la escuela, ya que habian pa-
sado por otras experiencias escolares que vivieron como excluyentes para su hija.

Anne es una nifa pequena que sonrie mucho a pesar de que no vemos su boca de-
bido a que usa casi todo el tiempo mascarilla, aunque en ese momento ya no era
obligatoria. Nos juntamos con ella en la sala de recursos y comenzamos a jugar.
Junto con analizar las figuras una por una, nos cuenta que ha estado construyendo
un sombrero que usara para las celebraciones de fiestas patrias. Después de un
rato se queda concentrada en poner figuras en la sala de clases. Pone a la profeso-
ra, a los profesionales de la salud y las figuras que corresponden a los padres. Es
decir, pone a todos los adultos del juego en la sala de clases. Luego, pone como
Unica figura en la escena del patio escolar a una nifa en silla de ruedas.

El caso 2 es Magdalena que tiene 12 anos, es sorda y asiste a una escuela munici-
pal con PIE en el sur de Chile. La coordinadora describe a su escuela como una
escuela inclusiva con alta experiencia en nifios sordos debido a que ella se formd
en el area y antes de llegar a esta escuela trabajo en una escuela especial para
ninos con discapacidad auditiva. La Lengua Chilena de Senas es parte del proyec-
to educativo de la escuela y la aprenden todos los nifios. Describe a Magdalena
como una nina adaptada, sociable, buena alumna. La madre de Magdalena cuen-
ta que la nifa nacid sorda en una familia de oyentes, pero solo lograron obtener
un diagnostico certero cuando la nifia tenia 3 afos. “Si despega un avion al lado
de ella, tal vez podria escuchar algo”, relata que le dijo el médico. Magdalena
tiene implante coclear y lo usa en situaciones sociales preferentemente.

En la entrevista Magdalena se presenta como una adolescente, lleva el pelo a la
moda, pulseras y collares. Le muestro las instrucciones escritas. Parece fastidiada
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cuando le muestro el juego. No obstante, prefiere solo mostrarme las figuras y
contestarme, si bien su oralidad presenta cierto grado de dificultad, se expresa
bien. Dice que odia matematicas, que peled con su amiga (otra nina sorda) pero
que ahora se estan volviendo a llevar bien. Al final me cuenta que quiere estudiar
gastronomia, a mi me cuesta entenderle, pero ella toma el lapiz y lo escribe en la
hoja de las instrucciones.

El caso 3 es Samantha, es una nifa de 9 anos con discapacidad visual severa pro-
ducto de una enfermedad degenerativa. La coordinadora la describe como una
nifa muy vivaz y participativa. La escuela también queda al sur del pais. Hay
mas nifios con discapacidad visual, asi como también un docente especializado
en inclusion de discapacidad visual que es ciego. Vive con su madre, auxiliar de
cocina en una escuela de la misma comuna, que pidio traslado a esta escuela
cuando matriculé a Samantha. En la entrevista, la madre, que llora durante todo
el tiempo, me dice que quiere llevarse a Samantha a Santiago para que la operen
y la curen. La coordinadora del PIE, no obstante, ya me habia dicho que la condi-
cion de la nina es irreversible.

Samantha llega entusiasmada a jugar conmigo, toma las figuras y las mira ponién-
dolas en una posicion muy particular. Le pregunto si las ve y me dice que si. Las
posiciona en los escenarios, cuenta muchas historias sin parar. Habla del tio Peter,
el docente ciego, y de los juegos que hacen, de sus amigas en el recreo, de cdmo
juegan, pero con cuidado, en un lugar especial para que no las pasen a llevar los
otros ninos.

Finalmente, el caso 4 es Gabriel, que tiene 9 anos y discapacidad auditiva seve-
ra. Asiste a una escuela con PIE donde no ha aprendido Lengua Chilena de Senas,
a pesar de que la normativa es clara al respecto. La coordinadora dice que es
porque la familia no quiere, la madre no quiere interferir en su escucha una vez
que obtenga el implante coclear. Aun asi, Gabriel es descrito como un nifo socia-
ble que se comunica por lectura labiofacial. Pero debido a la pandemia de CO-
VID-19 todas las cirugias fueron suspendidas y Gabriel continuaba a la fecha de la
entrevista en lista de espera. La madre dice que el nifo esta en la espera del
implante y pone esperanzas en eso. La relacion con la escuela no es buena, la
madre relata que tienen que hacer muchas cosas, que la escuela no se hace car-
go. Gabriel tiene bajo rendimiento escolar, ha vuelto a hacer el curso que hacia
durante la pandemia por las dificultades de conectarse al computador por su
sordera, no obstante, va a la escuela con entusiasmo, especialmente a sus sesio-
nes con las profesionales PIE que lo citan al aula de recursos.

Cuando lo entrevistamos se muestra extremadamente timido. Si bien lleva a cabo
el proceso siguiendo las instrucciones, solo se entusiasma al hablar del recreo y
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la sala de recursos. Respecto de la sala de clases y el bano solo se encoge de
hombros. Parece ser que su limitacion comunicativa crece con personas extra-
nas, aun cuando la coordinadora nos dice que es un nino muy “amoroso”. Efecti-
vamente siempre esta con una sonrisa en los labios, pero no esta cdmodo en nin-
gln momento.

Cuando salimos de la escuela ese dia, pudimos ver a Gabriel jugando futbol en el
patio con otros nifos, sonriente e integrado, pidiendo mediante sefas la pelota a
sus companeros.

Repertorio 1: el silencio

Era comUn en nuestros encuentros de juego con los participantes que se quedaran
en silencio. Para los investigadores cualitativos, los silencios son parte del mate-
rial que aprendemos a leer. Y los factores a la base son multiples. A simple vista,
el género parecio ser un factor mas relevante que el tipo de discapacidad. Ninas
con discapacidad auditiva como Magdalena respondieron a todas las preguntas,
fueron expresivas en su discurso no verbal, demostrando tedio a las preguntas
que le parecieron un poco tontas de nuestra parte. En cambio, los varones prefe-
rian las respuestas cortas y breves, para sumirse rapidamente en el silencio. Una
especie de desconfianza hacia nosotras, las investigadoras, pero también a sus
propias respuestas, inundaba el lugar. Mientras que ninas como Samantha habla-
ban de todo con desparpajo, teniamos que asumir que los varones cerraran la
boca y su mente parecia irse del lugar. Pero estas situaciones no son extrafas en
la investigacion con nifos, ya que los silencios en infancia han sido trabajados en
el campo de los estudios de la infancia. Para Spyros Spyrou (2015) es necesario
tomar en serio los silencios de los ninos, situandolos dentro de los contextos inte-
raccionales, institucionales y discursivos adecuados que les dan origen. Allison
James (2007) aboga por una comprension de la voz como mdltiple y relacional y
que no existe una voz infantil auténtica. Esto significa que las voces de los nifos
solo pueden entenderse en relacion con contextos culturales, histéricos y discur-
sivos especificos y dentro de ellos. Esto implica no desmoralizarse, sino analizar
el silencio como una respuesta mas, que puede implicar al método, pero también
la relacion con el entrevistador, los repertorios culturales y afectivos que los ni-
nos han desarrollado previamente para estas situaciones.

Una hipotesis interpretativa que también nos parece relevante de integrar es que
los ninos con discapacidad tienen experiencias con adultos que los diagnostican
no necesariamente a través de conversaciones. Preguntas de caracter especifico,
muchas veces dirigidas a sus cuidadoras, podrian perpetuar la idea de que ellos
deben mantenerse en silencio. La baja accesibilidad a los sistemas de salud, don-
de las atenciones son pocas y breves, asi como las perspectivas biomédicas de
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estos sistemas (Giaconi et al., 2017), pueden ser parte de las razones. Otra hipo-
tesis que va de la mano con la anterior es la del silencio como resistencia, ne-
gandose a la demanda del otro adulto avasallador. En la practica, esto puede
revertirse, antes que todo, no insistiendo y proponiendo alternativas a la voz,
como el dibujo o, como veremos mas adelante, a través del trabajo colectivo
que pueda transformar en minoria a la voz adulta. En términos de género, es
posible pensar que a los varones se les ensena a callar en situaciones afectivas,
es por ello por lo que, en general, el trabajo con varones jovenes requiere de
estrategias particulares para poder enfrentarlos al campo emocional. Hablar a
través de la experiencia de otros, con peliculas u otras narrativas, podria ser una
forma de protegerlos ante la angustia de enfrentarse a la emocion propia.

Repertorio 2: invisibilizar el cuerpo

Una situacion que no es poco comun es la extraneza que algunas instituciones
demuestran cuando hemos querido invitar a los nifos a participar. Es todavia
comun que los nifos sean invisibilizados de diversas formas. En el caso de los
ninos con discapacidad, uno de los temas mas complejos es su corporalidad, y es
por ello que integramos la escena del bano, ya que hay multiples relatos de cui-
dadoras que describen conflictos con el uso del bano: desde poder ir al bano a
accidentes relacionados con la falta de control de esfinteres debido a la situa-
cion de discapacidad. Otro elemento que pudimos observar es como los nifios
con discapacidad tienen un alto ausentismo escolar, ya sea por enfermedades
respiratorias o controles médicos, lo que complico nuestra investigacion, espe-
cialmente cuando viajabamos por pocos dias a ciudades mas alejadas.

También observamos que cada nifio con “discapacidad motriz”, siguiendo la no-
menclatura de los diagnosticos del Decreto 170, son un caso en particular. Estos
cuerpos que estan y no estan en la sala, que son examinados, evaluados y diagnos-
ticados por diversos adultos, se enfrentaban a nosotras, las investigadoras, con
timidez y reserva. El juego, en tal sentido, ayuda a salirse de si mismo y ponerse
en el campo simbolico, dandole otro lugar al adulto que acompaia. Es por ello que
es relevante que los juegos integren el rol adulto, especialmente como otro juga-
dor, ya que pone a los cuerpos enfrentados, cuerpos que son asimétricos no solo
por el tamano y la edad, sino que, en este caso, por la forma en que el mundo es
habitado. El caso de Anne es interesante en la saturacion del mundo adulto esco-
lar, familiar y de salud en la sala de clases, donde no hay espacio ni para ella ni
para sus pares, reflejando de manera muy exacta otras narrativas sobre nifos con
discapacidad: la omnipresencia parental y la invasion biomédica del aula.

Una forma de evitar las fuertes asimetrias nifo-adulto ha sido el trabajo con gru-
pos de nifos, pero, en el caso de los ninos con discapacidad que van a escuelas
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inclusivas, suelen ser muy pocos, incluso casos Unicos lo que dificulta esa posibi-
lidad. Ahora bien, es totalmente posible e incluso recomendable hacer juegos
para nifos con y sin discapacidad si el objetivo de la investigacion lo amerita y si
existe el tiempo suficiente para ahondar y triangular en estos posibles resulta-
dos. El cuerpo colectivo de nifos puede situarlos en un lugar de inclusion, tal
como los juegos de caracter colectivo lo hacen con todos los nifilos que juegan.

Finalmente, la etnografia con nifos con discapacidad —que por el disefio de este
estudio no llevamos a cabo al menos de manera formal— puede apoyar mucho el
trabajo de profundizacion en la comprension de la corporalidad de los nifios con
discapacidad. Como observamos en el caso de Gabriel, su silencio y sumision
eran patentes en el setting de entrevista con las adultas, no asi en el recreo es-
colar junto a sus pares.

;Por qué el cuerpo de los ninos queda en este lugar sumiso y silencioso frente al
adulto? Podriamos hipotetizar a nivel mas amplio que en Chile, historicamente,
hemos convivido con logicas de normalizacion del cuerpo discapacitado, muchas
veces ruidoso frente a la norma, asi como con una perspectiva que colude lo tra-
gico y lo caritativo en la mirada del no discapacitado, inclusive del Estado (Gutié-
rrez, 2014). El cuerpo con discapacidad es distribuido por el Estado y casi toda
relacion sociocultural en un espacio de docilidad forzada, donde, nuevamente, el
silencio podria ser la Unica forma de resistencia. Es por ello por lo que la relevan-
cia de la representacion de las discapacidades para los nifos con discapacidad es
crucial, como en este caso donde pueden ver a otras personas con discapacidad
en el mundo de la educacion y del trabajo, y no solo en el de la enfermedad, la
caridad o la tragedia. Cuando Samantha nos habla del tio Peter, ciego como ella,
cuando lo integra a sus historias, nos esta hablando de ella, de un mundo donde
es posible ser ciega e integrarse como tal.

Repertorio 3: Jugar, siempre jugar

Los espacios habitados por los ninos en Chile son limitados, dado lo excesiva de
la jornada escolar y los pocos espacios para jugar. Las areas verdes en algunos
barrios son inexistentes. En el sur llueve mucho durante todo el invierno, lo que
requiere de patios cerrados que no siempre son inclusivos. En el norte el clima es
benigno, pero las areas “verdes” son mas bien peligrosos tierrales. Asimismo, la
excesiva vigilancia parental, otra forma de intensificacion de las parentalidades
contemporaneas, puede disminuir los espacios de juego autonomo de los nifos
(Vergara et al., 2018). Esto es mas complejo en el caso de los nifios con discapa-
cidad, donde todo esto se conjuga con la accesibilidad.

No obstante, los ninos siempre se las arreglan para poner el tema del juego al
centro de su experiencia escolar, ya sea a través de historias con pares, historias
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en los recreos o historias en las salas de recursos que se caracterizan por ser es-
pacios de trabajo con adultos profesionales compartidos de manera horizontal
con otros nifos, muchas veces también con discapacidad. El juego requiere de
una espacialidad particular, que debe ser integrada en las definiciones de inclu-
sion, de acuerdo con autores como Goodley et al. (2015), el juego no es simple-
mente una medida de desarrollo, sino que es un indicador de que la vida social
del nino esta teniendo lugar.

En este proceso surge una pregunta: cuando el juego es sefnal de patologia. Con-
sideramos que la perspectiva debe ser mas bien discreta que de rango, y debe-
mos preguntarnos si hay juego o no. El juego en solitario no es una senal en si
patoldgica si tomamos en cuenta el contexto. El juego con smartphones o ta-
blets en el caso de ninos con discapacidad debe ser observado y pensado como
una posibilidad de accesibilidad antes que patologizarlo o demonizarlo. Si los
ninos viven situaciones médicas y sociales que los aislan, la tecnologia surge
como una forma de juego e incluso de comunicacion con otros. Esto ha sido una
tematica relevante en el caso de las ninas sordas que conocimos, que se integran
a sus comunidades sordas a través de la tecnologia online.

El contexto social no solo permite el juego, sino que no es posible el analisis del
juego sin analizar el contexto, en tanto el juego es una actividad social, incluso
el juego en solitario, ya que es parte de repertorios culturales, sociales y afecti-
vos de los ninos como sujetos sociales.

Ahora bien, el juego fisico con otros es un estandar al que sigue siendo relevante
apostar: la inclusion no es solo incluir al niflo con discapacidad, sino que se refie-
re a aprender a convivir en la diferencia, y el juego puede ser la via regia para
esto. El juego con otros es un espacio para aparecer, para ser visto, para ser con-
tado; justamente lo contrario a las barreras para la inclusion social. El juego,
que es también un derecho, debe transformarse en el escenario donde ocurre la
inclusion escolar. La posibilidad de adaptar el cuerpo discapacitado al juego
debe ser una responsabilidad compartida por las instituciones con sus adultos y
ninos.

CONCLUSIONES

Historicamente, la discapacidad ha sido pensada como objeto de estudio y pro-
posito de intervencion de expertos, sin embargo, no ha sido bien comprendida
como escenario fructifero para la generacion de conocimientos. Asimismo, los
estudios de la discapacidad nos permiten analizar criticamente las normas capa-
citistas de nuestras disciplinas e instituciones, pero también la forma en que nos
enfrentamos como sujetos a la discapacidad. A través del trabajo presentado
podemos ver que estas relaciones capacitistas pueden reflejarse en el proceso
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investigativo, lo que debe ponernos en constante estado de vigilancia ética y
epistémica. Si podemos analizar criticamente las relaciones de clase y de género,
debemos integrar las relaciones intergeneracionales adulto-nino y entre cuerpos
capaces y dis-capaces.

A pesar de las limitaciones que esta investigacion ha tenido, es preciso insistir en
que es posible y necesario disefar procesos participativos con nifios en situacion
de discapacidad que sean menos exploratorios y mas especificos. Insistir en el
desafio de la horizontalidad de los procesos de levantamiento de datos, asi como
en el rol del juego como método investigativo y la praxis de trabajo debe seguir
siendo una obligacion en el trabajo con nifios con discapacidad.

Finalmente, una tarea poco comun y complicada es desnaturalizar nuestro rol
como adultos que se enfrentan con nifos, ya sea en la investigacion como en el
trabajo con ellos. Nuestras experiencias infantiles, nuestros imaginarios de lo
adulto, nuestra relacion con la autoridad, son elementos que debemos de tener
en cuenta cuando nos enfrentamos a esta labor.
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