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Antes de la mirada que nombra y adjetiva,
que se conmueve tan facilmente como se burla,
que impone lastima en defensa propia o,
en su defecto inaugura una taxonomia,
que en un golpe de ojo acusa, juzga y condena o
a consciencia ignora, que normaliza y mitiga o,
al contrario, aparta y exagera:

antes de la mirada esta la simple existencia

de los seres y las cosas, el mero acontecer del mundo.

En ese abismo incognoscente,
imperio de la naturaleza en estado puro y cristalino,
nada es maravilloso y nada es horrendo,
nada es bello ni monstruoso, agraciado ni vil,
feliz ni tragico.

Todo es: sencillamente.

Mauricio Ortiz en

Revista LUNA CORNEA, No. 30 /2005
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RESUMEN
El presente trabajo rescata la experiencia de vida de cinco madres y dos padres de una
nifa o niflo con discapacidad, estudiantes de una escuela regular de nivel preescolar o
primaria. Se exponen aspectos de su cotidianidad que dan cuenta como han vivido su
condicién como tales, lo que han ido haciendo y como lo han ido transformando. Mirandolos
como los actores principales de la configuracion del fenomeno de la discapacidad hoy en dia,
sus testimonios fueron recopilados y analizados desde la metodologia de la historia oral

biografica de enfoque en un tema (Sitton et al., 1995).

Se realizaron cinco entrevistas con cada uno de ellos, en torno a tres temas centrales,
que se convirtieron después en los ejes de analisis de esta investigacion: 1) su experiencia
con la discapacidad antes de ser padres con un hijo en esa condicidn, 2) su experiencia como

padres de un nifio con discapacidad, y 3) sus expectativas a futuro.

El primer eje de analisis se abordé desde la teoria de las representaciones sociales de
Moscovici, entendida como el conjunto de esquemas simbdlicos que permiten a los sujetos
interpretar y orientar su accioén en el mundo social (Moscovici, 1961, como se cito en Wagner
et al., 2011), porque el objetivo era reconocer los esquemas de representacion mental que
sobre la discapacidad tenian los participantes cuando asumieron su labor como padres en esas
circunstancias particulares y que guiaron su ser y hacer como tales. En su narrativa se
pudieron identificar los significados, imagenes y practicas que prevalecen en el imaginario
colectivo actual hacia los nifios con discapacidad y sus padres, algunos favoreciendo y otros

menoscabando la tarea inclusiva de la escuela.

En el segundo eje, que gira en torno al como significan y viven su maternidad o
paternidad con una hija o hijo con discapacidad, los testimonios develan un proceso de
transformacion de los significados que guian sus maneras de ser y hacer, y transforman, a su
vez, los espacios que habitan, el tiempo vivido, la experiencia presente y sus expectativas a

futuro.

La formulacion del arte de hacer propuesta por De Certeau (2000) funciond como
andamiaje analitico para reconocer las microprécticas mediante las cuales madres y padres
de nifios y nifias con discapacidad generan transformaciones tacticas, minimas, silenciosas y

casi imperceptibles, en el acontecer de su vida cotidiana, resignificando y adaptando



v

continuamente las condiciones que enfrentan para habitar el mundo imaginario de la
normalidad y el de la discapacidad. Convirtiéndose en una especie de activistas anonimos en
resistencia para dos de sus entornos mas cercanos: la familia y la escuela, a quien la hace

lucir inclusiva.

En el tercer eje de andlisis desde el cual se estudiaron las expectativas de los
participantes sobre el futuro de sus hijos se identificoé que, desde ese continuo hacer y
deshacer, los padres van construyendo, en palabras de Koselleck (2001), un horizonte de
expectativa, visualizando un mejor futuro para sus hijos, en una espera que no es pasiva sino
activa porque se trata de un futuro hecho en y desde la experiencia presente. Reconocer dichas
expectativas es de suma importancia para la escuela porque le indican cudles son los desafios

que tiene para perfilarse como inclusiva.

Espero que los resultados de esta investigacion le ofrezcan a la escuela elementos
para fortalecer su labor inclusiva a partir de la resignificacion de la nifiez con discapacidad y
sus padres, alejada de etiquetas perniciosas o compasivas y sirvan como punto de reflexion

sobre lo que ha sido, lo que es y lo que deberia ser y hacer.



INDICE

INtroduceion.....ccoveviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiciticieei e s eaenes 1
Capitulo 1 Marco te0riCo......ccvvveiiiniiiieiiieiiiieieietiretitsrcsnscsesscenscnnasen 7
1.1 Educacion Especial y Educacion Inclusiva.............oooviiiiiiiiiiniinns .. 7
1.2 Las personas con discapacidad y los espacios sociales............................ 10
1.3 La maternidad y la paternidad de nifias o nifios con discapacidad............... 11
1.3.1 Los padres con hijos con discapacidad ante la inclusion educativa........... 13
1.4 Diversidad funcional y discapacidad................cooeiiiiiiiiiiiiii. 14
1.4. 1 Trastornos del Desarrollo Intelectual................coooooiiiiiiiiin.. 16
1.4.2 Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad........................... 17
1.4.3 Trastorno del Espectro AUtiSta.........c.cvvveviiiiiniiiiiiiiieiie i eaeeenaenn 17
1.4.4 Sindrome velocardiofacial (SVCF)........cooiiiiiiiii, 18
1.4.5 Paralisis cerebral infantil................o 18
1.4.6 Paralisis cerebral unilateral.................oo 18
1.4. 7 Parélisis cerebral espastica tetrapléjica..........ooevvvriiiiiiiiiiiienneenn.n. 19
1.5 La Teoria de las Representaciones Sociales...........c.ccoeeviiiiiiiiiiniiieannnn.. 19
1.5.1 Conceptualizacion de las representaciones sociales..............c.oeveiiininen. 20
1.5.2. Funciones de las representaciones sociales en la vida cotidiana............... 21
1.5.3 Dimensién comunicativa y simbolica de las representaciones sociales....... 22
1.5.4 Las representaciones sociales en contextos educativos...............c.eeuvenn.. 22
1.6 La Historia de la Vida Cotidiana. ..., 22
1.6.1 Michel de Certeau y las practicas cotidianas...............ooveiviiiiinnneennnn. 25
1.6.2 La historia de la vida cotidiana como perspectiva para comprender la
EXPETIeNCIA SOCIAL. ... ettt e 26
1.7 La metodologia de la historia oral biografica.................ccooviiiiiiinnn..n. 27
1.7.1 La inmersion en el campo para la historiaoral .....................cooeinnian 29

1. 7.2 L €NETEVISTA . e e e e 30



1.7. 3 La entrevista como recoleccion de historiade vida.............................
1.7.4 La primera entreViSta ....o.eouuiee ettt ettt et et et eiteaneeeenaaanens
1.7.5 AnAlisis INTEIPIetatiVO. . ..uueiet et ettt ettt e ettt e et e e eerie e eaas
Capitulo 2 Antecedentes................c.oviiiiiiiiiii i
Capitulo 3 Planteamiento del problema.......................................
3.1 Planteamiento del problema...............c.cooiiiiiiiiiiiiiiiii e
3.2 OB OtIVOS. . ettt ettt et e
3.2.1 ObJetivo general........oouiiniiiei it
3.2.2 ODbjJetivos ESPECTIICOS. ...ttt ettt ettt et et aeas
3.3 Preguntas de inVeStIZACION .....o.vieetintiint et et ettt et e eiaeaneeneens
3.4 Supuestos de INVEStIZACION. ... .uuiintit e
Capitulo 4 MEtodo....... ..ot
4.1 Tipo de INVESIZACION. ...ttt ettt
4.2 Disefo de INVeStIZaCION. ... ...utintiiit ettt e e e
4. 3 Escenarios de la muestra y su CONtEXt0......uvevurieniiiieeiiiiieaiieenneannnn.
4.3.1 Contexto de escuela privada con educacion primaria..........c.ceeeeeennnnnn..
4.3.2 Jardin de Nifios oficial 1..........oooiiiiiiii e,
4.3.3 Jardin de nifios oficial 2.........oooiuiiiiiii
4.4 PartiCIPANTES. ...\t etttt ettt et et e e
4.5 Técnicas de recoleccion de datos............cooeiiiiiiiiiiiiii i
4.5.1 ENtrevistas ¥ GUION. ...uuutentteitt ettt et et e e e e et e e e eee e ns
4.5.2 GrabaCIONES. . ... ettt ettt et
4.6 Andlisis y tratamiento de la informacion..................coooeiiiiiiiiia
4.7 Interpretacion de la informacion...............oooviiiiiiiiiiiii i,
4.8 ProCcedimICntO. ... .uuetit ittt e
4.9 ConSideraciones ELICAS. ... ..uuuenntant ettt ettt e e e aaen

Capitulo S Resultados..................oooiiii e,

vi



5.1 Rubro 1 Antes de ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad....
1.1. Representaciones sociales en torno a la discapacidad... ............................
5.2 Rubro 2 Ser y hacer de madres y padres de una nifa o nifio con discapacidad

2.1. La vivencia de una sorpresa: ser madre o padre de una nifia o nifio con
DiSCapacidad... ... ... ..o e oo e e e e e e e e e e e s

2.2. Convertirse en madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad... ... ... ...
2.3. Maneras de hacer de madres y padres de una nifia o nivio con discapacidad
230 Enla familiQ... ... .......c.ooooei it ee e e e e et e e e e e e et e e e
2.3 2. Enla @SCUCLA... ... ... .oovv v e e e e e e e e e e e e e e e

5.3 Rubro 3 Las expectativas de madres y padres de una nifia o nifio con
discapacidad. ... ..ot e

5.4 Rubro 4 Aportaciones para la escuela inclusiva ............c.ooovviiiiiinnin.
4.1. Lo que debe ser y hacer la escuela inclusiva. Caracteristicas... ... ...............

4.2. Aprender del ser y hacer de madres y padres con una nifia o nifio con
AISCAPACIAAA ... ... ... .. oo vt et e e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e

Capitulo 6 Discusion y conclusiones.......................ooooiiiiiiiiiiiiiii e
Comentarios fINales. ...... ..ot

Referencias. ... ... ...
N 1 o (11
Anexo A GUION de eNreVISIAS. ...uutie ettt et ei e et
Anexo B Formato de Consentimiento Informado..............................o
Anexo C Oficio de solicitud de autorizacidon de acceso a Jardines de Nifios........
Anexo D Oficio de autorizacion de acceso a Jardines de Nifios......................

Anexo E Estadistica de CAPEP, ciclo escolar 2012-2013...................coeeea.

67
67

73

76

79
80

81
84
85
88

vii



INDICE DE TABLAS
Tabla 1. Escenarios de 1a Investigacion............oovvvviiiiiiiiiiiiiieiiieeieeaenn, 40
Tabla 2. Participantes de 1a Investigacion............vvveiiuiiieiiiiieiiinieeeennenns. 51
Tabla 3. Temas y subtemas de las entrevistas realizadas.............................. 54

Tabla 4. Fecha, lugar y duracion de entrevistas realizadas a cada participante.... 55

viil



INTRODUCCION

Las experiencias de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad constituyen
un campo de conocimiento poco valorado, aunque resultan fundamentales para comprender
los procesos de inclusion y exclusion en las instituciones educativas. En un contexto
sociohistorico en el que la escuela inclusiva debe garantizar no solo el acceso, sino también
la participacion, el aprendizaje, la permanencia y el egreso oportuno de todas y todos sus
estudiantes. Recuperar las voces de las familias permite visibilizar las barreras y
posibilidades que emergen en la vida cotidiana escolar, asi como identificar practicas y
saberes, que permitan orientar la mejora de las practicas educativas.

Esta investigacion se propuso recuperar y analizar estas experiencias desde la historia
oral tematica, el proposito no se centrd en documentar trayectorias personales, sino reconocer
aquellos elementos que las familias construyen en su quehacer cotidiano en torno a la
discapacidad y puedan contribuir al fortalecimiento de la inclusion escolar, proceso
relacional y dindmico. Asimismo, busca mostrar cOmo este proceso esta profundamente
influido por quienes acompaian, sostienen y hacen valer los derechos de sus hijas e hijos, al
tiempo que cuestionan de manera constante lo que se considera normal, posible y legitimo.

Es en este sentido que, el presente documento se organiza en distintos capitulos que
articulan los referentes tedricos, metodologicos y analiticos sobre los cuales se interpretaron
las experiencias de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad, asi como las
dinamicas institucionales y sociales que atraviesan dichos procesos.

El capitulo 1 presenta el marco tedrico que sustenta la investigacion, en el cual se
exponen y analizan los principales conceptos, teorias y enfoques relacionados con el tema de
estudio. A través de una revision critica de la literatura cientifica, se establecen las bases
conceptuales que orientan el desarrollo del trabajo, permitiendo comprender el fendémeno
investigado desde diversas perspectivas. Este apartado integra aportaciones de autores
relevantes y define las categorias clave que guiardn el andlisis e interpretacion de los
resultados.

El capitulo 2 aborda los antecedentes de la investigacion, donde se revisan estudios
previos, tanto nacionales como internacionales, que se relacionan con el problema planteado.

Este analisis permite identificar avances, vacios de conocimiento y tendencias en el campo



de estudio, asi como justificar la pertinencia de la investigacién actual. Los antecedentes
constituyen un referente fundamental para contextualizar el trabajo y evidenciar su aporte
dentro del area

El capitulo 3 desarrolla el planteamiento del problema, en el cual se describe de
manera clara y precisa la situacion que da origen a la investigacion, delimitando sus alcances
y relevancia. Asimismo, se formulan las preguntas de investigacion y los objetivos, tanto
generales como especificos, que orientan el estudio.

El capitulo 4 método donde se explicita las decisiones procedimentales que orientaron
la investigacion. Se describen los fundamentos que guiaron la elecciéon del enfoque
metodoldgico, asi como las estrategias utilizadas para recuperar, analizar e interpretar las
voces y experiencias de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad.

De esta manera, el capitulo detalla el tipo de estudio, los criterios de seleccion de
participantes, las técnicas de produccion de informacion y el proceso analitico interpretativo
que permitié6 comprender el ser y hacer de madres y padres en donde la escuela inclusiva
constituye un marcaje espaciotemporal clave en su experiencia como tales.

El capitulo 5 tiene los resultados de la investigacion los cuales se presentan en cuatro
rubros de andlisis de las entrevistas.

Rubro 1. Antes de ser madre o padre de una nifia o niiio con discapacidad, estan
las voces de los participantes hablando de sus esquemas representacionales previos en
relacion con la discapacidad, significados con los que asumieron su rol como madres o padres
de nifias y nifios con discapacidad.

Para interpretar la informacion recabada, se recurrio a la teoria de las representaciones
sociales porque nos permite conocer lo que piensan y como actian los sujetos sociales en el
mundo de la vida cotidiana y cémo las representaciones sociales, ese conjunto de
conocimientos de sentido comun son empleados para comprender la realidad que se vive y
guian las practicas sociales.

Las ideas, creencias, concepciones, imagenes y actitudes en torno a la discapacidad
que los entrevistados tenian antes de convertirse en tales, elementos que conforman las
representaciones sociales, subtemas que se trataron en la entrevista, fueron a su vez las
categorias de analisis para conocer lo que pensaban y por qué pensaban de tal o cual manera

los participantes en un momento sociohistorico en el que se transitaba de la Educacion



especial, a la Integracion educativa para recibir en la escuela regular a la poblacion con
discapacidad.

Lo mas relevante de este ejercicio de analisis es leer que los testimonios contienen
ese lenguaje ya constituido sociohistoricamente en el imaginario colectivo, esas palabras y
expresiones que ya se encuentran ahi, en la historia y en el contexto en el que se vive
(Castoriadis, 2013); argumentos que se creian superados subsisten en el presente y estan
arraigados en lenguajes verbales y no verbales, de esta manera se siguen reproduciendo
socialmente y dan cuenta de que todo cambio social pasa primero por una contradiccion de
valoraciones que confluyen en un mismo espacio y tiempo (Padilla, 2012).

Otro dato importante en este capitulo es identificar en los relatos de los padres, los
modelos de intervencion que recibieron los nifios con discapacidad antes de pensarse como
sujetos educables que deben ser incluidos en la escuela regular y en la sociedad. Aunque, lo
mas evidente es la invisibilidad a la que estaban sometidas las personas con discapacidad,
quizé en escuelas especiales, en centros de asistencia, en sus hogares, pero no habitando el
espacio publico.

Después del analisis se identifica que sus significados sobre la discapacidad estaban
apoyados en estigmas, prejuicios y estereotipos que, al confrontarlos con su realidad cuando
se miraron como padres con un nifio con discapacidad, fueron puestos en duda,
cuestionamiento que los llevo a una toma de conciencia sobre aquello que habian asumido
pasiva e inconscientemente. Reflexionar para tomar consciencia de cudles son sus
representaciones sociales en torno a la discapacidad los llevé a avanzar hacia la
resignificacion de esquemas conceptuales, actitudinales y conductuales. Ese fue el siguiente
paso que tuvieron que dar las madres y los padres y de eso trata el siguiente capitulo.

Rubro 2. Ser y hacer de madres y padres de una nifia o nifio con discapacidad. En
este apartado se indaga como el asumirse como madre o padre de una nifia o nifio con
discapacidad es un proceso que inicia con la instalacion de la sorpresa, es decir, las cosas
suceden de otra manera y ademads distintas de lo que se pensaba (Koselleck, 2001), son padres
de un hijo con diagnéstico de discapacidad.

En este momento, la mayor inversion de tiempo y energia lo ocupan en confrontarse

con aquellos pensamientos e imagenes negativas sobre la discapacidad que ahora deben



depositar en sus hijos y, sin embargo, no encajan, no los describe, principalmente por ser
imégenes negativas.

Viven una lucha personal que va desde la sospecha de la discapacidad de sus hijos,
hasta que se asumen como padres con un nifio con discapacidad. Un hecho que no se daa la
par de haber recibido la noticia, pueden pasar meses e incluso anos. Esto se describe en el
subtema Convertirse en madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad.

Reconocerse como tales, desde un vivir con la discapacidad, es un momento
determinante para ellos y que modifica su ser y sus maneras de hacer, y genera lo que De
Certeau (2000) llama practicas transformadoras y que influyen en sus entornos mas
cercanos, la familia y la escuela a la que asisten sus hijos, aunque no se descarta que sus
repercusiones sean de mayor alcance.

A la familia la transforma con sus nuevas formas de crianza, sobre todo la
participacion del padre vardn que estd alejada de la vision tradicional de paternidad. Y a la
escuela porque, una de las acciones mas importantes que despliegan las madres y padres es
incorporar a sus hijos con discapacidad a la escuela regular, entorno que transforman con su
presencia.

Con sus maneras de hacer/deshacer el espacio instituido, el orden impuesto,
dominante, desde esas formas se trazan también maneras de andar para reapropiarse de los
espacios, porque es desde el ser y el hacer como se transforma lo cotidiano. Es decir, la
persona ordinaria, en este caso, la madre y el padre, no son consumidores pasivos, sino
creativos, que producen mediante sus practicas, ordinarias, lo diferente y no lo semejante.

Rubro 3. Las expectativas de madres y padres de una nifia o nifio con discapacidad,
se retomaron dos términos de Koselleck (2001), espacio de experiencia y horizonte de
expectativa, metafora que explica como desde el espacio de experiencia, presente, se avanza
hacia el horizonte, eso que representa un tiempo nuevo, cargado de esperanza, es el futuro,
hecho en el presente. Es decir, las madres y los padres van haciendo que las cosas sucedan,
una postura diferente del que espera a ver qué pasa.

Se identifican las expectativas que tienen los padres sobre el futuro de sus hijos, a
corto, a mediano y a largo plazo. De donde se desprenden los indicadores sobre los desafios

que tiene la escuela para poder ser inclusiva y trabajar a favor de este sector de la poblacion.



Rubros 4. Aportaciones para la escuela inclusiva, se parte de cuales son las
caracteristicas que debe reunir la escuela para definirse como inclusiva y se le propone
desarrollar un ejercicio de andlisis similar al planteado en este trabajo de investigacion para
reflexionar en torno a lo que fue, lo que es y lo que deberia ser para incluir plenamente a los
nifios con discapacidad.

La propuesta consiste en que las diferentes figuras educativas en una escuela
reconstruyan su historia: antes de ser escuela inclusiva; sus practicas como escuela inclusiva,
hoy; y sus expectativas sobre las nifias y nifios con discapacidad a futuro, en corto, mediano
y largo plazo.

Sobre el antes de ser escuela inclusiva, le permitiria identificar cudles eran sus
representaciones sociales en torno a la discapacidad, cuales perviven y hay que modificar,
resignificar, a la luz de los postulados de la atencion en la diversidad. Y hablar de conceptos
inconscientemente asumidos.

Reconociendo que cada tipo de discapacidad que habite la escuela podria despertar
distintas reacciones al activarse nuestros esquemas previos sustentados en el estigma, el
prejuicio y los estereotipos, y que, por tanto, pueda significarnos algo nuevo, se
experimentara la sorpresa, momento que ofrecera la posibilidad de vivir, en términos de De
Certeau la ruptura instauradora “para ser viajeros situados en lugares de transito dispuestos
a seguir un camino aun no trazado” (De Certeau, 1979, como se cit6 en Padvalskis, 2010).

Generar practicas transformadoras, maneras de hacer que transformen el espacio
escolar a favor de la diversidad solo puede lograrse viviendo y conviviendo con los otros. Si
las diferentes figuras educativas de una escuela (directivos, maestros frente a grupo y
maestros de apoyo) siguen viviendo a través de la experiencia de otros sélo vivird en lo
supuesto, en lo imaginado, no en lo real, su tarea de ser un espacio inclusivo.

El capitulo 6 presenta la discusion y conclusiones donde pueden leerse las principales
aportaciones de este trabajo, asi como aquellos aspectos que se sugiere sean considerados
para futuras investigaciones.

Las experiencias recabadas corresponden a madres y padres (no a otros miembros de
la familia, aunque estén mencionados en los relatos) con un solo hijo o hija con discapacidad.
Resultaria enriquecedor saber cual es la dindmica que se genera al tener més de un hijo con

discapacidad y como modifica las maneras de ser y hacer como madres o padres.



Otro aspecto particular que define la interpretacion de los testimonios recabados es el
hecho de que los hijos de los participantes fueron diagnosticados con discapacidad en sus
primeros afios de vida, en ninguno de los casos presentados se trata de discapacidades
adquiridas, la sospecha de la discapacidad estuvo presente incluso desde el nacimiento del
hijo. Esta condicioén también podria arrojar resultados diferentes a los aqui presentados.

Ademas, las siete historias coinciden en ser experiencias de padres de un hijo con
discapacidad que, asumieron como rol como tales y su ser y hacer evoluciono a favor de la
inclusion educativa y social de sus hijos. Pero, se sabe que hay historias que toman otros
caminos y nos ofrecen otras lecturas sobre la experiencia de la maternidad y la paternidad de

nifios con discapacidad que también conviene investigar.



CAPITULO 1
MARCO TEORICO
1.1 Educacion Especial y Educacion Inclusiva

Fue hasta la década de 1990 cuando comenzo6 a consolidarse institucionalmente el
reconocimiento de los derechos humanos, entre ellos el derecho a una educacion para todas
las personas, sin discriminacion y sin excepcion, independientemente de sus condiciones
fisicas, intelectuales, emocionales, lingiiisticas u otras. Este avance exigio transformaciones
de carécter politico, juridico, administrativo y pedagdgico para hacerlo efectivo. No obstante,
dichos cambios no surgieron de manera espontdnea, sino que tuvieron su raiz en los
movimientos sociales y en el activismo politico impulsado por las propias personas con
discapacidad y sus familias (Barton, 1998, 2008).

En este marco, conviene realizar un breve recorrido por algunos eventos y
documentos relacionados con la atencion a la discapacidad, con el fin de comprender como
han evolucionado las concepciones sociales, educativas y politicas en torno a este fenomeno.
Este recorrido permite advertir que la transicion hacia perspectivas mas inclusivas,
sustentadas en los derechos humanos, ha sido relativamente reciente para un sector de la
poblacion historicamente excluido. Asimismo, ayuda a reconocer la necesidad de seguir
promoviendo practicas educativas mas justas y equitativas para las infancias con
discapacidad.

Desde mediados del siglo XX comenzaron a gestarse importantes iniciativas
internacionales orientadas a la atencion de las personas consideradas deficientes, anormales,
discapacitadas. La primera que cabe destacar es la creacion de la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU) y la posterior proclamacion de la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos, en 1948 mismas que, marcaron un punto de partida para el
reconocimiento de su dignidad y derechos (ONU, 1948).

Afios después, se publico un documento que tuvo gran influencia en las politicas de
educacion inclusiva a nivel internacional: el Informe Warnock. A partir de este, se redefinio
la manera de comprender y atender a las personas con discapacidad. Introdujo el concepto de
necesidades educativas especiales (NEE) y propuso la integracion de estudiantes con
discapacidad en los centros educativos ordinarios. (Department of Education and Science,

1978).



Posteriormente, en 1982, la ONU proclama el A7io Internacional de los Impedidos;
impulsando un cambio de enfoque: pasar de una vision asistencialista a una perspectiva
basada en derechos, igualdad de oportunidades y la participacion social de las personas con
discapacidad (ONU, 1982). En esa misma década, en 1989 la ONU aprueba la Convencion
sobre los Derechos del Nifio donde se reconoce que todos los nifios, nifias y adolescentes, sin
importar la discapacidad, son titulares de derechos como el derecho a la educacion en
igualdad de oportunidades; prohibiendo cualquier forma de discriminacion (ONU, 1989).

El acuerdo internacional que establecido la importancia de garantizar el acceso
universal a la educacion fue la Declaracion mundial sobre Educacion para todos, de 1990.
Este documento impulso la creacion de sistemas educativos mas equitativos e inclusivos, que
dieran respuesta a las necesidades de todos los estudiantes, eso incluia a los estudiantes con
discapacidad (ONU, 1990).

Otro documento que hizo grandes aportaciones en ese sentido fue La educacion
encierra un tesoro, publicado en 1996 por la UNESCO, elaborado por la Comision
Internacional sobre la Educacion para el Siglo XXI y presidida por Jacques Delors. Sobre
dicho documento conviene enfatizar el capitulo relacionado con la educaciéon y la lucha
contra las exclusiones donde refiere que, la educacion puede y debe desempeiiar un papel
central en la reduccion de las desigualdades sociales y en la prevencion de la exclusion
(Delors et al.,1996).

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, celebrada en
2006, es un tratado internacional de la ONU que reconoce a las personas con discapacidad
como sujetos de derechos y no como beneficiarios de asistencia. Su importancia radica en
que promueve la igualdad, la no discriminacion y la inclusion plena en todos los &mbitos de
la vida, incluida la educacién (ONU, 2006). Ha sido clave para impulsar politicas y practicas
de educacion inclusiva a nivel mundial y ha representado un cambio de paradigma al adoptar
el modelo social de la discapacidad, desde el cual se reconoce a las personas con
discapacidad como sujetos plenos de derechos, dejando atrds la vision paternalista o
asistencialista que las consideraba simples beneficiarias de caridad o proteccion médica.

El modelo social de la discapacidad —desarrollado por diversos autores como Oliver

(1998), Barton (1998), Palacios (2008) y Barnes (1998, 2008, 2009)— plantea que la



discapacidad no reside en la persona; por lo tanto, no debe hablarse de personas
discapacitadas, sino de personas cuya participacion se ve limitada por barreras sociales.

En México, el cambio significativo en materia de educacion especial comenzé a
gestarse en 1992 con la reorientacion de sus servicios y la creacion de las Unidades de Apoyo
a la Educacion Regular (USAER). Estas unidades se constituyeron como instancias técnico-
operativas encargadas de acompafar a los estudiantes con discapacidad incorporados a
escuelas regulares, mediante el trabajo de equipos especializados (Méndez, 2007). Este
proceso se fortalecid en 1993 con la promulgacion de la Ley General de Educacion, cuyo
articulo 41 impulso6 la integracion educativa de nifias y nifios con discapacidad como parte
del sistema educativo nacional.

Posteriormente, en 1995, surgio el Programa Nacional para el Fortalecimiento de la
Educacion Especial y la Integracion Educativa, consolidando una nueva orientacion
institucional en el pais. En ese mismo contexto, las escuelas de educacion especial se
transformaron en Centros de Atencion Multiple (CAM), espacios que debian seguir el
curriculo oficial y atender a estudiantes con distintos tipos de discapacidad. A partir de
entonces, las familias adquirieron un papel relevante en la toma de decisiones sobre la
trayectoria escolar de sus hijos, al poder elegir entre la asistencia a un CAM o la
incorporacidn a una escuela regular (Garcia, 2007).

Que se reconociera que las personas con discapacidad debian incorporarse a la
escuela regular fue un hecho crucial porque fue una accidon que parecia poner fin a la
exclusion y a la segregacion que este sector de la poblacion habia estado sufriendo por siglos
(De la Vega, 2012). Durante una década se valoraron los procesos de integracion de
estudiantes con discapacidad en las escuelas regulares, lo que dio paso al trabajo con el
Modelo de Educacion Inclusiva, aunque solo recae en los profesionales y servicios de
Educacion especial.

Fue hasta la década del 2010-2019 que la Educacion Inclusiva ya no debia mirarse
como un asunto técnico, un referente filosoéfico, tedrico y metodoldgico, aplicable a un tipo
de poblacion y que solo les atafie solo a ciertos profesionales de la educacion. La inclusion
debia involucrar a toda la comunidad educativa en su conjunto: docentes, directivos,
estudiantes, familias y sociedad, entendiendo que no se trata unicamente de integrar a quienes

presentan alguna condicidén particular, sino de transformar los entornos, las practicas
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pedagdgicas y las culturas institucionales para garantizar el aprendizaje y la participacion de
todas las personas.

Hoy en dia contintia el analisis al respecto, tanto en lo tedrico como en la practica.
Profundizando en la necesidad de construir sistemas educativos mas equitativos y flexibles
que respondan a la diversidad del estudiantado. Esto implica reconocer las barreras que ain
persisten, sociales, culturales, econOmicas, actitudinales, para generar estrategias
colaborativas que promuevan la justicia educativa. Considerando que la Educacion Inclusiva
es un proceso dindmico y permanente, orientado no solo a la atencion de la diversidad, sino
a la construccion de comunidades mas justas, democraticas, respetuosas y comprometidas
con el derecho a la educacion para todos.

1.2 Las personas con discapacidad y los espacios sociales

Su presencia en la escuela, y en otros espacios sociales movid, y sigue moviendo,
esquemas conceptuales, conductuales, actitudinales y ha puesto de manifiesto las formas
diversas de mirar y de relacionarse con la alteridad, la otredad y la mismidad, y ha generado
cambios en los argumentos con los que se piensa, se hace, se siente y se vive la educacion
(Skliar, 2008).

Esa presencia, hoy en dia todavia inquieta y angustia, y mas si la discapacidad es
visible y facilmente reconocible en el cuerpo (Vico, 2011), porque su imagen choca con los
canones de normalidad, salud, perfeccion y belleza instituidos por la modernidad y fijados
en el cuerpo, ese cuerpo que ahora esta publicamente expuesto y habitando un espacio que
antes le era negado y en donde estd pesadamente presente (Le Breton, 2002).

Un cuerpo discapacitado que no va en solitario, sino que siempre va acompanado, a
su lado estd, principalmente la madre y en algunos casos también el padre, hombres de nuevas
generaciones a quienes los cambios culturales les ha permitido mayor participacion en las
actividades de crianza y educacion de sus hijos (Figueroa y Salguero, 2014), sin dejar de
reconocer a los hombres de otras generaciones que se han atrevido a romper con los canones
sociales que se le han impuesto. Las miradas, las creencias, los juicios y las practicas
discriminatorias, fuertemente arraigadas en el imaginario colectivo, se extienden hacia estas
figuras que también representan anormalidad e imperfeccion y se les considera los
principales responsables de la discapacidad del hijo, principalmente la madre porque es ella

quien lo gesta y quien lo pare (Gorbach, 2008).
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1.3 La maternidad y la paternidad de nifias o nifios con discapacidad

La maternidad y la paternidad de nifias y nifios con discapacidad se configuran en un
territorio donde lo cotidiano, lo emocional y lo simbolico se entrelazan de manera profunda.
No se trata Unicamente de asumir un rol parental, sino de habitar una experiencia que
transforma los tiempos, los vinculos, las expectativas y las formas de comprender el mundo.
Desde la perspectiva de las representaciones sociales, esta experiencia no se vive
individualmente, esta atravesada por significados culturales, discursos institucionales y
narrativas colectivas que moldean la manera en que las familias interpretan la discapacidad
y se interpretan a si mismas como madres y padres.

Quienes han estudiado el tema han evidenciado que la llegada de un hijo o hija con
discapacidad suele activar un proceso de reorganizacion simbolica y practica que involucra
tanto la vida intima como la relacion con instituciones educativas y de salud. Hay
investigaciones que sefialan que las madres, en particular, suelen asumir un papel central en
la gestion del cuidado, la busqueda de apoyos y la mediacion con la escuela, lo que genera
una carga emocional y organizativa significativa (Gémez & Mufioz, 2020; Pérez & Sanchez,
2021). Esta centralidad no es solo préctica: esta sostenida por representaciones sociales que
asocian la maternidad con la responsabilidad afectiva y moral del cuidado, reforzando
expectativas culturales que recaen de manera desigual sobre las mujeres.

La paternidad, por su parte, ha comenzado a visibilizarse més en la literatura reciente
como una experiencia compleja, marcada por tensiones entre los mandatos tradicionales de
proveedor y las exigencias afectivas del acompafiamiento cotidiano. Los padres varones
también experimentan un proceso de reconstruccion identitaria al enfrentarse a la
discapacidad de sus hijos, transitando entre la incertidumbre, la busqueda de informacion y
la necesidad de redefinir su rol dentro de la familia (Martinez & Garcia, 2019; Rojas &
Ortega, 2022). Aunque histéricamente la paternidad ha sido menos explorada, la evidencia
actual revela que los padres también elaboran representaciones sociales sobre la discapacidad
que influyen en su manera de vincularse, de participar y de sostener la vida familiar.

Las vivencias de madres y padres con niflas o niflos con discapacidad no son
unicamente individuales: estdn ancladas en marcos culturales que asignan significados
especificos a la discapacidad, al cuidado y a los roles parentales. Por ejemplo, cuando las

familias interpretan la discapacidad desde narrativas de lucha, resiliencia o sacrificio,
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imagenes que funcionan como formas de objetivacion que organizan la experiencia y
orientan las practicas cotidianas (Lopez & Torres, 2020). Estas imagenes no solo expresan
emociones, también legitiman decisiones, justifican esfuerzos y sostienen expectativas sobre
el futuro.

Es decir, la maternidad y la paternidad de nifias y nifios con discapacidad, se vive en
un entramado institucional que influye en la manera en que las familias significan y
resignifican su experiencia. La relacion con la escuela, los servicios de salud y los apoyos
comunitarios se convierte en espacios donde se negocian representaciones, se enfrentan
barreras o se construyen alianzas. Estudios recientes destacan que la interaccion con la
escuela puede reforzar o transformar las representaciones familiares, dependiendo de si se
encuentran practicas inclusivas, discursos estigmatizantes o acompafiamientos sensibles
(Hernandez & Paredes, 2022).

En este sentido, la vida cotidiana se vuelve el escenario donde las representaciones
sociales se encarnan: en los horarios de terapias, en los trayectos a la escuela, en las
conversaciones con docentes, en las preocupaciones nocturnas, en las pequefias victorias del
dia a dia. La maternidad y la paternidad se construyen en ese tejido de préacticas y emociones,
donde lo simbolico y lo préctico se entrelazan para sostener la vida.

Asi, comprender la maternidad y la paternidad de nifias y nifios con discapacidad
implica reconocer que estas experiencias estan atravesadas por significados culturales, por
expectativas sociales y por practicas cotidianas que se negocian constantemente. La forma
como las familias interpretan la discapacidad orientan sus decisiones, sus vinculos y sus
modos de acompafiar a sus hijos. Es en la vida cotidiana donde se manifiestan esas
representaciones y se vuelven experiencia vivida que se transforman y guian la crianza como
incertidumbre, como esperanza o como la busqueda de un lugar para sus hijos en la escuela
y en la comunidad.

Los padres con hijos con discapacidad también tienen que vivir la compasion social,
por considerarse que su situacion es una tragedia. Imagen muy difundida por algunos medios
de comunicacion masiva que han sabido capitalizar el hecho de tener lastima hacia este sector
de la poblacion, tal es el caso de Teleton (Humeres, 2019), en México, desde el afio 1997

hemos estado a merced de su discurso desprovisto de argumentos humanos y éticos que
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perpetiian la idea de que los nifios con discapacidad y sus padres son dignos de lastima y
caridad.

Resulta significativo observar que algunos padres y madres de nifias y nifios con
discapacidad han adquirido una presencia publica que trasciende sus entornos inmediatos. Su
participacion en medios de comunicacidén, en organizaciones civiles o en espacios de
activismo ha contribuido a que sus experiencias familiares se conviertan en referentes
colectivos. Al hacerlo, sus relatos dejan de pertenecer unicamente al ambito intimo y se
transforman en imagenes, discursos y significados que circulan socialmente, influyendo en
la manera en que la discapacidad es comprendida, narrada y valorada en el espacio publico.

(Se trata de padres que estan modificando las representaciones sociales que sobre la
paternidad y maternidad de nifios con discapacidad estan circulando hoy en dia y que se
alejan de la idea de la tragedia familiar, la compasion y otras connotaciones negativas y van
generando otras maneras de mirar su condicion y la discapacidad de sus hijos?

1.3.1 Los padres con hijos con discapacidad ante la inclusion educativa

Preguntarse cudl es la forma en que la escuela mira a los padres con un hijo con
discapacidad es de suma importancia porque a partir de ahi, puede o no, cumplir con la tarea
inclusiva que se le ha encomendado y coadyuvar a garantizar la igualdad de derechos y
oportunidades para todos convirtiéndose en un espacio sin exclusiones; también porque es a
partir de esa visidn que genera acciones, proyectos, estrategias, para proporcionarles apoyo,
orientacion y la atencidn que se crea que requieren.

Debe tenerse en cuenta que esa forma de mirar esta cargada, sin poder evitarlo, de
siglos de historia sobre la discapacidad. En ella, hay rescoldos de un pasado de segregacion
y opresion hacia este sector de la poblacion (Abberley, 2008; Barnes, 1998) invadido de
iconos y simbolos que continuan presentes y que van de la monstruosidad hasta la
enfermedad, pasando por la deformidad, el defecto, la anomalia, la insuficiencia, la
minusvalia, la incapacidad.

Peso que se ha tenido que arrastrar para transitar lentamente hacia una escuela
inclusiva, proceso inacabado que, a 22 afios de trabajo en México, arroja los siguientes datos.
Al 2014 el Instituto Nacional de Estadistica Geografia e Informatica (INEGI) reportaba que
la mayoria de los 7.1 millones de mexicanos con alguna discapacidad no va a la escuela, solo

el 46.5% asiste a clases, 22.7% mayores de 15 afios no sabe leer ni escribir, su promedio de
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escolaridad es de 5.3 afios aprobado, mientras que el de las personas sin discapacidad es de
9.8 afios aprobados (INEGI, 2017).
1.4 Diversidad funcional y discapacidad

La terminologia utilizada para referirse a las personas con discapacidad no ha dejado
de ser un tema de debate académico y social. Se ha discutido sobre la pertinencia de emplear
un lenguaje inclusivo que evite la discriminacion, visibilice la diversidad y promueva la no
exclusion (Morales et al., 2025). Desde esta perspectiva, se reconoce que el lenguaje no es
un recurso neutro, sino un dispositivo que puede contribuir a emplear expresiones que
reconozcan la dignidad de las personas o, por el contrario, puede continuar reproduciendo
estereotipos y formas de nominacion que histéricamente han contribuido a la marginalizacién
de las personas con discapacidad, reforzando y practicas sociales excluyentes.

En ese sentido y reconociendo que la discapacidad es una construccion social, ha sido
necesario también, el estudio de la vigencia de visiones del pasado en las estructuras sociales
presentes. Esto, debido a la permanente emergencia de representaciones que creiamos
superadas o agotadas y sin embrago, conviven en nuestro presente. Brogna (2009) lo expresa
de la siguiente manera:

Cuando el cientifico analiza los genes de un feto con malformaciones, cuando los

abogados discuten el derecho a la muerte asistida, cuando el médico insiste en la cura,

cuando el burdcrata condiciona la apertura de espacios sociales, no estdn haciendo
mas que re-presentar, traer al presente, convocar al ahora, el gesto del sacerdote en
la cima del Taigeto, del rabino excluyendo del templo, del paterfamilias romano que

decide sobre la vida de su hijo, del chaman que exhorta al espiritu maligno a

abandonar un cuerpo, o del monje que asegura su porcion de cielo a cambio de asistir

a los “invalidos” en los asilos medievales. El presente no escapa a su pasado. Como

dice Durkheim en el epigrafe: “Para comprender adecuadamente una practica o una

institucion, una regla juridica o moral, resulta necesario remontarse en lo posible
hasta sus origenes primeros, pues existe un fuerte vinculo entre lo que es actualmente

y aquello que fue con anterioridad (p. 158).

Ahora bien, expresiones como persona en condicion de discapacidad o persona en
situacion de discapacidad, que han circulado en los tltimos afios, pretenden hacer énfasis en

que las limitaciones no derivan de una condicién corporal o sensorial en si misma, sino de
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las barreras sociales, culturales y actitudinales que restringen la participacion plena. Sin
embargo, persona con discapacidad es el término mas empleado que se alinea con la
denominacién normativa de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (Organizacion de las Naciones Unidas [ONU], 2006), a la cual se han ajustado
los ordenamientos juridicos nacionales e internacionales.

Este hito normativo no fue inicamente un ajuste terminologico, sino que, consolido
una inflexion teodrica y politica hacia el enfoque social y de derechos humanos, al tener que
reconocer que la discapacidad se configura en la interaccion entre la persona y el entorno. En
esa medida, la eleccion de las palabras con que se nombra a este colectivo contribuyo a
visibilizar aquello que limita la participacion y el tipo de respuestas institucionales y apoyos
disponibles.

La misma palabra discapacidad ha estado en el centro de la discusion dado que, es un
término tan amplio que engloba distintas caracteristicas y condiciones. Estas pueden ser de
origen biologico claro y visible, pero también, hace referencia a algo menos evidente y
asociarse con el comportamiento o con procesos de aprendizaje.

En ese sentido, el concepto de diversidad funcional surge como una alternativa
terminologica y conceptual al de discapacidad, con la finalidad de promover una vision mas
inclusiva, centrada en la dignidad y en la valoracién de las diferencias humanas. Este enfoque
busca alejarse de modelos tradicionales basados en el déficit, proponiendo en cambio una
comprension que reconoce la diversidad de capacidades como parte inherente de la condicion
humana (Palacios & Romafach, 2006). En este sentido, la diversidad funcional enfatiza la
necesidad de transformar los entornos sociales, educativos y culturales para garantizar la
participacion plena de todas las personas, independientemente de sus caracteristicas
individuales.

Por su parte, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la discapacidad
como un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones en la actividad y las
restricciones en la participacion, entendidas como el resultado de la interaccion entre las
condiciones de salud de una persona y los factores contextuales (Organizacion Mundial de
la Salud [OMS], 2001). Esta definicion se enmarca en la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), la cual propone un modelo
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biopsicosocial que integra dimensiones bioldgicas, individuales y sociales, superando la
vision exclusivamente médica de la discapacidad.

Desde esta perspectiva, la discapacidad no se considera inicamente una caracteristica
inherente al individuo, sino una construccion dindmica que depende de las barreras y
facilitadores presentes en el entorno. Asi, factores como la accesibilidad, las actitudes
sociales, las politicas publicas y las practicas educativas juegan un papel determinante en la
experiencia de discapacidad (OMS, 2011). Este enfoque resulta fundamental para el
desarrollo de politicas de inclusion, particularmente en el ambito educativo, donde se busca
garantizar igualdad de oportunidades y participacion efectiva para nifas y nifios con diversas
condiciones.

En concordancia con lo anterior, la articulacion entre el concepto de diversidad
funcional y el modelo de la OMS permite avanzar hacia una comprension mas amplia e
inclusiva de la discapacidad, promoviendo el respeto a los derechos humanos y la eliminacion
de barreras que limitan la participacion social. De esta manera, se favorece la construccion
de entornos inclusivos que reconozcan y valoren la diversidad como un elemento
enriquecedor de la sociedad.

1.4. 1 Trastornos del Desarrollo Intelectual.

En la CIE-11 de la OMS (2019/2021), el término retardo mental ha sido sustituido
por Trastornos del Desarrollo Intelectual. Se subdivide en leve, moderado, grave o profundo,
basandose en la intensidad de las limitaciones funcionales.

Un trastorno de desarrollo intelectual de tipo leve es una afeccion que se origina
durante el periodo de desarrollo y se caracteriza por un funcionamiento intelectual y
comportamiento adaptativo significativamente inferiores al promedio, que son
aproximadamente de dos o mas desviaciones tipicas por debajo de la media
(aproximadamente percentil 0,1 - 2,3), de acuerdo con pruebas estandarizadas debidamente
normalizadas, administradas individualmente, o por indicadores de comportamiento
comparables cuando las pruebas estandarizadas no estan disponibles. Las personas afectadas
a menudo presentan dificultades en la adquisicién y comprension de conceptos de lenguaje
complejo y de habilidades académicas. Sin embargo, se cuenta con la mayoria de las
actividades principales de autocuidado basico, domésticas y practicas, por lo que, aunque

podrian requerir de apoyo, generalmente las personas afectadas por un trastorno del
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desarrollo intelectual leve logran vivir de manera relativamente independiente y conseguir
empleo en la edad adulta.
1.4.2 Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad

El trastorno por déficit de atencidon con hiperactividad se caracteriza por un patron
persistente (al menos 6 meses) de falta de atencion y / o hiperactividad-impulsividad que
tiene un impacto negativo directo en el funcionamiento académico, ocupacional o social.

Existe evidencia de sintomas importantes de falta de atencién y / o hiperactividad-
impulsividad antes de los 12 afios, generalmente en la nifiez temprana o media, aunque
algunas personas pueden recibir atencion clinica mas tarde. El grado de inatencion e
hiperactividad-impulsividad esta fuera de los limites de variacion normal esperada para la
edad y el nivel de funcionamiento intelectual.

La falta de atencion se refiere a una dificultad significativa para mantener la atencion
en tareas que no proporcionan un alto nivel de estimulaciéon o recompensas frecuentes,
distraccion y problemas de organizacion. La hiperactividad se refiere a una actividad motora
excesiva y dificultades para permanecer quieto, mas evidente en situaciones estructuradas
que requieren autocontrol conductual.

La impulsividad es una tendencia a actuar en respuesta a estimulos inmediatos, sin
deliberacion ni consideracion de los riesgos y consecuencias. El equilibrio relativo y las
manifestaciones especificas de las caracteristicas de falta de atencion e hiperactividad-
impulsiva varian de un individuo a otro y pueden cambiar a lo largo del desarrollo.

Para que se pueda hacer un diagnostico, las manifestaciones de falta de atencion y /
o hiperactividad-impulsividad deben ser evidentes en multiples situaciones o entornos (por
ejemplo, hogar, escuela, trabajo, con amigos o familiares), pero es probable que varien segiin
la estructura y exigencias del entorno. Los sintomas no se explican mejor por otro trastorno
mental, del comportamiento o del neurodesarrollo y no se deben al efecto de una sustancia o
medicamento (OMS, 2019/2021).

1.4.3 Trastorno del Espectro Autista.

El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes en la capacidad
de iniciar y sostener la interaccion social reciproca y la comunicacion social, y por un rango
de patrones comportamentales e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles. El inicio del

trastorno ocurre durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la primera infancia, pero
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los sintomas pueden no manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las demandas
sociales exceden las capacidades limitadas.

Los déficits son lo suficientemente graves como para causar deterioro a nivel
personal, familiar, social, educativo, ocupacional o en otras areas importantes del
funcionamiento del individuo, y generalmente constituyen una caracteristica persistente del
individuo que es observable en todos los &mbitos, aunque pueden variar de acuerdo con el
contexto social, educativo o de otro tipo.

A lo largo del espectro los individuos exhiben una gama completa de capacidades del
funcionamiento intelectual y habilidades de lenguaje.

1.4.4 Sindrome velocardiofacial (SVCF)

El sindrome de monosomia 22qll (sindrome velocardiofacial de DiGeorge,
DGS/VCF) es una anomalia cromosomica caracterizada por la asociacion de varias
malformaciones variables: timo y glandulas paratiroides hipoplasicos, defectos cardiacos
conotruncales congénitos, un dismorfismo facial sutil pero caracteristico, paladar hendido o
insuficiencia velar y dificultades de aprendizaje.

1.4.5 Paralisis cerebral infantil

La Parélisis Cerebral Infantil en la CIE-11 se categoriza en Enfermedades del Sistema
Nervioso, haciendo referencia a aquellas afecciones que son propias del sistema nervioso o
que guardan relacion con €l. La clasificacion de la Pardlisis cerebral se extiende de acuerdo
con las caracteristicas motoras predominantes relacionadas con la funcionalidad y severidad.
Incluye las formas espasticas, discinéticas y ataxicas.

La paralisis cerebral espastica se caracteriza por un aumento del tono muscular
acompafiado de hiperreflexia miotatica (reflejos tendinosos profundos) y un aumento de la
resistencia al estiramiento muscular rdpido. Suele haber un reflejo plantar extensor
(Babinski).

1.4.6 Paralisis cerebral unilateral

La paralisis cerebral espastica unilateral es un tipo de paralisis cerebral en la cual la
espasticidad se limita a un lado del cuerpo. A menudo se acompafia de discapacidad sensorial
cortical y de diversos grados de heminegligencia, demostrable mediante pruebas
estereognosicas y de grafestesia. La preferencia de mano temprana es a menudo el primer

signo de este trastorno y puede hacerse evidente en los primeros meses de vida.
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La hemiparesia estaba asociada a un subependimoma cerebral que de acuerdo con la
CIE-11 corresponde a “Una proliferacion celular anormal o incontrolada que no esta
coordinada con los requerimientos de un organismo para el crecimiento, reemplazo o
reparacion normal de tejido”. Glioma que comenz6 a desarrollarse en el cerebro desde la
gestacion, segun compartié la madre en entrevista.

1.4. 7 Paralisis cerebral espastica tetrapléjica

La pardlisis cerebral espastica tetrapléjica es un tipo de pardlisis cerebral en el cual la
espasticidad es generalizada pero mas marcada en las piernas. A menudo se observa
opistdtonos en la primera infancia y el movimiento de la cabeza puede suscitar la extension
forzada de los brazos y las piernas. La paralisis suprabulbar es frecuente y provoca disfagia
y trastornos del habla («disartria espasticay).

1.5 La teoria de las representaciones sociales

Hablar de representaciones sociales es adentrarse en un territorio donde la vida
cotidiana, las emociones y los significados compartidos se entrelazan de manera profunda.
No se trata tinicamente de conceptos teoricos, sino de la forma en que las personas interpretan
lo que viven, lo que sienten y lo que les ocurre. A mediados del siglo pasado, Serge Moscovici
abrio esta via al mostrar que el conocimiento no circula de manera neutra ni intacta: se
transforma, se acomoda, se vuelve cercano. Su estudio sobre la difusioén del psicoandlisis en
Francia reveldo que las ideas cientificas, al llegar a la gente, se mezclan con historias,
creencias, imagenes y modos de hablar que les dan un nuevo sentido.

A partir de este hallazgo, la teoria de las representaciones sociales (TRS) se consolido
como un marco para comprender como los grupos elaboran significados compartidos sobre
fenémenos que requieren interpretacion colectiva. Con el tiempo, esta perspectiva se
expandio6 hacia campos como la educacion, la salud, la discapacidad, la vida comunitaria y
la cultura. Autoras como Jodelet (1984, 2008) profundizaron en la dimension cultural y
afectiva de las representaciones, recordandonos que estas no solo organizan el pensamiento,
sino también los vinculos, los miedos, las esperanzas y las practicas cotidianas.

En el ambito educativo, la TRS ha permitido comprender como docentes, familias e
instituciones interpretan la diversidad, la inclusion y la discapacidad, y como estas
interpretaciones influyen en decisiones, expectativas y modos de relacion. En este sentido, la

teoria se vuelve especialmente pertinente para esta investigacion, pues permite situar las
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narrativas de madres y padres dentro de un entramado simbolico mas amplio que da forma a
su experiencia.

Moscovici en 1961 planted que el pensamiento de sentido comun es un sistema
organizado. No es un pensamiento menor ni improvisado. Es una forma de conocimiento que
permite a las personas orientarse en el mundo, comprenderlo y comunicarse sobre ¢l. Desde
esta mirada, las representaciones sociales funcionan como puentes entre lo desconocido y lo
familiar. Ayudan a integrar lo nuevo en marcos previos y circulan a través del lenguaje, los
medios y las conversaciones.

Este planteamiento es fundamental para comprender las narrativas de las. Las madres
y padres no hablan de la discapacidad desde un vacio conceptual; lo hacen desde un
entramado de significados que han heredado, aprendido y reconstruido a lo largo de su vida.
Sus palabras estan atravesadas por discursos médicos, escolares, religiosos, comunitarios y
familiares que se entrelazan en su manera de interpretar la diferencia.

1.5.1 Conceptualizacion de las representaciones sociales

Jodelet (1984) defini¢ las representaciones sociales como una forma de conocimiento
préctico, socialmente elaborada y compartida, que contribuye a construir una realidad comun.
Esta definicion subraya que las representaciones no son simples opiniones individuales, sino
marcos colectivos que orientan la percepcion y la accion. Son, en cierto sentido, la gramatica
desde la cual las personas interpretan el mundo.

Esto significa que las narrativas de madres y padres sobre la discapacidad no pueden
interpretarse como relatos aislados, sino como expresiones de un universo simbolico mas
amplio. Cada metafora, cada recuerdo, cada explicacion sobre la condicion de sus hijos se
inscribe en una red de significados que organiza la experiencia y da forma a la manera en que
se comprende la diferencia. La representacion no es solo un contenido mental, es una forma
de habitar el mundo.

Moscovici puntualizé en dos procesos centrales en la formacion de representaciones:
el anclaje y la objetivacion. Ambos permiten comprender cémo lo nuevo se vuelve
comprensible y como lo abstracto se transforma en imagenes concretas.

El anclaje consiste en integrar lo desconocido dentro de categorias ya existentes. En
el caso de la discapacidad, las personas interpretan la diferencia desde nociones previas

como: normalidad, enfermedad, cuidado, proteccion o lucha. Este proceso explica por qué
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ciertos significados se vuelven estables y dificiles de transformar. El anclaje permite que la
experiencia no desborde, que pueda ser nombrada y situada dentro de un marco conocido.

La objetivacion, por su parte, transforma conceptos abstractos en imagenes tangibles.
Asi, la discapacidad puede representarse como angel, tragedia, don especial, prueba de vida,
reto, diferencia. Estas imdgenes condensan emociones, expectativas y creencias culturales
que luego se reproducen en la palabra hablada. La objetivacion convierte lo complejo en algo
visible, casi palpable.

Abric (1994) propuso que toda representacion posee una estructura interna compuesta
por un nucleo central y un sistema periférico. El nucleo central retine creencias estables,
compartidas y resistentes al cambio; el sistema periférico es mas flexible y se adapta a las
experiencias individuales.

En esta investigacion, el nucleo central podria estar formado por ideas culturalmente
arraigadas sobre la discapacidad, por ejemplo, la asociaciéon con la dependencia, la
vulnerabilidad o la necesidad de proteccion. El sistema periférico, en cambio, se expresa en
las experiencias particulares que cada familia narra: los avances de sus hijos, las relaciones
con la escuela, los apoyos recibidos o las barreras enfrentadas.

Esta distincién permite comprender por qué algunas ideas se repiten entre
participantes, mientras que otras varian segun la biografia y el contexto. El nticleo central da
estabilidad; el sistema periférico da movimiento.

1.5.2. Funciones de las representaciones sociales en la vida cotidiana

Las representaciones sociales cumplen funciones que permiten a las personas
orientarse en el mundo. Jodelet (2008) sefiala que estas funciones incluyen comprender la
realidad, definir identidades, orientar practicas y justificar decisiones. Son, en cierto sentido,
herramientas simbdlicas que permiten actuar, decidir, sentir y relacionarse.

En el caso de la discapacidad, estas funciones se manifiestan en la manera en que las
familias explican el origen de la condicidon, construyen expectativas sobre el futuro o
justifican decisiones educativas. Las representaciones no solo organizan el pensamiento:
también sostienen emociones, vinculos y modos de relacion. Permiten que la experiencia

tenga un lugar, un sentido, una narrativa.
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1.5.3 Dimension comunicativa y simbdlica de las representaciones sociales

La TRS reconoce que las representaciones se producen y reproducen en la
comunicacion cotidiana. El lenguaje, las metaforas, las narrativas y las imagenes son
vehiculos centrales de transmision simbolica. Por eso, la oralidad se convierte en un espacio
privilegiado para observar como se construyen y negocian significados.

En esta tesis, las narrativas de madres y padres no solo describen experiencias: crean
sentido, organizan emociones y posicionan a los sujetos dentro de un marco cultural. La
palabra hablada revela como se entrelazan la experiencia personal, los discursos sociales y
las expectativas familiares. La oralidad es, en este sentido, un espacio donde la representacion
se hace audible.

1.5.4 Las representaciones sociales en contextos educativos

Los desarrollos posteriores a Moscovici enriquecieron la teoria desde distintas
perspectivas profundizando en la dimension cultural y afectiva y mostrando cémo las
representaciones se relacionan con posiciones sociales, roles y relaciones de poder.

Estos aportes permiten comprender la discapacidad no solo como una condicion
individual, sino como una construccidon social atravesada por discursos institucionales,
politicas educativas y experiencias familiares. La representacion, asi entendida, es un
fendmeno complejo que articula lo personal, lo cultural y lo social.

En educacion, la TRS ha permitido analizar cémo docentes, familias y comunidades
interpretan fendmenos como la inclusion, la diversidad o la discapacidad (Gonzalez, 2002).
Estas interpretaciones influyen en expectativas, practicas de apoyo, decisiones de
escolarizacion y vinculos afectivos.

En esta investigacion, este enfoque permite comprender como las familias interpretan
el papel de la escuela, los apoyos recibidos y las barreras que enfrentan, asi como la manera
en que estas interpretaciones se entrelazan con sus experiencias cotidianas. La escuela no es
solo un espacio fisico: es un escenario simbdlico donde se negocian significados.

1.6 La Historia de la vida cotidiana

La historia de la vida cotidiana constituye una corriente historiografica interesada en
comprender las précticas, experiencias, relaciones y significados que las personas construyen
en el transcurso de su vida diaria. Este enfoque desplaza la mirada de los grandes

acontecimientos politicos, economicos y militares hacia las acciones ordinarias que
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configuran la existencia social. En consecuencia, recupera la experiencia de sujetos
historicamente invisibilizados (mujeres, nifias y nifios, personas trabajadoras, comunidades
marginadas) para comprender como viven, interpretan y transforman el mundo que habitan.

La vida cotidiana se refiere al conjunto de practicas que las personas realizan
diariamente en espacios como la familia, la escuela, el trabajo, la comunidad y los ambitos
de convivencia social. Estas practicas incluyen habitos, costumbres, formas de
comunicacion, relaciones afectivas, dinamicas de cuidado, modos de organizacion y maneras
de apropiarse de los espacios. Aunque suelen percibirse como acciones rutinarias o naturales,
en realidad estan atravesadas por condiciones historicas, sociales y culturales que les otorgan
significado.

Desde esta perspectiva, la vida cotidiana adquiere relevancia como objeto de estudio
porque permite comprender la manera en que las estructuras sociales se concretan en la
experiencia diaria de las personas. La cotidianeidad constituye un espacio donde se expresan
relaciones de poder, formas de resistencia, procesos de adaptacion y practicas culturales que
muchas veces permanecen fuera de las narrativas histdricas tradicionales.

El interés por la vida cotidiana se fortalecio durante el siglo XX con el desarrollo de
la historia social y cultural impulsada por la Escuela de los Annales. Se propuso ampliar el
objeto de estudio de la historia incorporando las mentalidades, las costumbres y las formas
de vida de distintos grupos sociales. Posteriormente, este enfoque fue enriquecido por autores
interesados en las practicas culturales y las experiencias de los sujetos comunes.

En este sentido, la historia de la vida cotidiana no pretende Gnicamente describir
rutinas o acontecimientos domésticos, sino analizar como las personas producen significados
y construyen formas particulares de vivir dentro de contextos especificos. Como sefala
Gonzalbo (2006), la cotidianeidad se conforma por todo aquello que parece natural o
habitual, pero que en realidad es resultado de procesos histdricos y culturales.

La incorporacion de la vida cotidiana como categoria de andlisis representd una
transformacion importante dentro de la historiografia contemporanea. Tradicionalmente, la
historia privilegiaba acontecimientos considerados extraordinarios: guerras, revoluciones,
gobiernos o procesos econdmicos de gran escala. Sin embargo, la historia de la vida cotidiana
propuso mirar aquello que ocurre en los espacios comunes y en las experiencias diarias de

las personas.
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Esta perspectiva reconoce que la historia también se construye a partir de pequenas
acciones, relaciones y practicas aparentemente simples. Actividades como cocinar, educar,
cuidar, jugar, caminar, conversar o convivir forman parte de procesos historicos mas amplios
y permiten comprender coémo las personas experimentan las transformaciones sociales en su
vida diaria.

La cotidianeidad, ademas, posibilita analizar la relacién entre estructura y
experiencia. Si bien las instituciones establecen normas, reglas y formas de organizacion
social, los sujetos no las reproducen de manera pasiva. Por el contrario, las interpretan,
negocian y resignifican continuamente. En consecuencia, el estudio de la vida cotidiana
permite reconocer la capacidad de agencia de las personas y comprender como construyen
respuestas frente a las condiciones sociales que enfrentan.

De acuerdo con Heller (1977), la vida cotidiana constituye el espacio donde los
individuos desarrollan la mayor parte de sus actividades y donde se concreta la reproduccion
social. La autora sostiene que la cotidianeidad no debe entenderse Unicamente como
repeticion o rutina, sino como un &mbito complejo donde convergen experiencias, decisiones,
valores y relaciones sociales.

Asimismo, el andlisis de la vida cotidiana permite recuperar dimensiones afectivas y
subjetivas que suelen quedar excluidas de otros enfoques historicos. Las emociones, los
vinculos familiares, los procesos de cuidado, las formas de convivencia y las experiencias
escolares adquieren relevancia como elementos constitutivos de la experiencia humana.

En México, la historia de la vida cotidiana ha sido ampliamente desarrollada por Pilar
Gonzalbo Aizpuru, cuyos trabajos han contribuido a consolidar este campo de estudio en
América Latina. Sus investigaciones recuperan las experiencias de distintos grupos sociales
para analizar practicas familiares, educativas, culturales y religiosas en diferentes periodos
historicos.

Gonzalbo (2006) sostiene que la vida cotidiana se compone de practicas que parecen
naturales o permanentes, pero que se transforman continuamente de acuerdo con las
condiciones historicas y culturales. Desde esta mirada, aspectos como la alimentacion, la
vivienda, las relaciones familiares, la educacion, las celebraciones y las normas de

convivencia adquieren relevancia para comprender las formas de vida de una sociedad.
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Uno de los aportes mas importantes de la autora consiste en reconocer que la historia
no se construye unicamente desde los acontecimientos extraordinarios, sino también desde
las experiencias ordinarias de las personas comunes. Por ello, sus investigaciones recuperan
la vida de mujeres, nifias y nifios, familias y comunidades que tradicionalmente habian
permanecido fuera de las narrativas histdricas oficiales.

Ademéds, la autora destaca la importancia de analizar la cotidianeidad desde una
perspectiva interdisciplinaria que dialogue con la sociologia, la antropologia, la pedagogia y
los estudios culturales. Esta articulacion permite comprender la complejidad de las practicas
sociales y reconocer que las experiencias diarias estan atravesadas por factores historicos,
econdmicos, politicos y culturales.

1.6.1 Michel de Certeau y las practicas cotidianas

Uno de los principales referentes tedricos para el estudio de la vida cotidiana es
Michel de Certeau. En su obra La invencion de lo cotidiano, el autor analiza las maneras en
que las personas comunes construyen tacticas para apropiarse de los espacios y normas
impuestas por las instituciones.

De Certeau (2000) distingue entre estrategias y tacticas. Las estrategias corresponden
a las formas de organizacion y control establecidas por las instituciones, los gobiernos o los
grupos con poder. Las tacticas, en cambio, son las acciones creativas y cotidianas mediante
las cuales las personas reinterpretan, negocian o transforman esas estructuras en su vida
diaria.

Desde esta perspectiva, los sujetos no son receptores pasivos de las normas sociales,
sino actores capaces de producir significados propios. Actividades aparentemente simples:
caminar por la ciudad, hablar, consumir productos culturales o habitar espacios escolares;
constituyen formas de apropiacidn y creacion cultural.

Para De Certeau (2000), las practicas cotidianas poseen una dimension ética y estética
porque implican decisiones, invenciones y maneras particulares de habitar el mundo. Las
personas despliegan tacticas que les permiten responder a las condiciones sociales desde sus
posibilidades concretas. En consecuencia, la vida cotidiana se convierte en un espacio de
resistencia y produccion cultural.

Esta mirada resulta particularmente relevante para investigaciones educativas, ya que

permite comprender coémo estudiantes, docentes y familias construyen dindmicas propias
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dentro de las instituciones escolares. Las rutinas, interacciones, acuerdos y formas de
convivencia no son unicamente reproducciones de normas institucionales, sino practicas
vivas mediante las cuales los sujetos producen significados sobre la educacion y la
experiencia escolar.

1.6.2 La historia de la vida cotidiana como perspectiva para comprender la experiencia
social

La escuela constituye uno de los espacios privilegiados para el andlisis de la vida
cotidiana, ya que en ella convergen practicas, relaciones, normas y experiencias que
configuran la vida social de nifias, nifios, docentes y familias. Mas alla de su funcion formal
como institucion educativa, la escuela es un espacio donde se producen significados, vinculos
afectivos y dindmicas de convivencia.

Desde la perspectiva de la historia de la vida cotidiana, el aula puede comprenderse
como un escenario dinamico donde se articulan rutinas, acuerdos, formas de comunicacion
y experiencias compartidas. Las practicas escolares cotidianas como la organizacion del
tiempo, los juegos, las conversaciones, los procesos de ensefianza, las interacciones entre
estudiantes y docentes; permiten analizar como los sujetos viven y resignifican la experiencia
educativa.

Asimismo, este enfoque posibilita reconocer la diversidad de experiencias presentes
en el ambito escolar. Cada estudiante habita la escuela desde condiciones particulares
relacionadas con su historia personal, contexto familiar, caracteristicas culturales y
experiencias sociales. En consecuencia, la vida cotidiana escolar no es homogénea, sino un
entramado complejo de relaciones y significados.

El andlisis de la cotidianeidad escolar también permite recuperar dimensiones
frecuentemente invisibilizadas en los discursos institucionales, como las emociones, las
experiencias de cuidado, las formas de participacion y las estrategias que docentes y
estudiantes desarrollan para enfrentar las exigencias escolares. Desde esta mirada, la escuela
deja de entenderse Unicamente como un espacio de transmision de conocimientos y se
reconoce como un lugar de construccion cultural y social.

La historia de la vida cotidiana ofrece herramientas tedricas y metodologicas para

comprender la experiencia social desde las practicas concretas de las personas. Este enfoque
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permite reconocer que las relaciones sociales, las instituciones y los procesos histdricos se
construyen y transforman en la vida diaria.

Analizar la cotidianeidad implica observar como las personas crean formas de
convivencia, producen significados y desarrollan estrategias para responder a las condiciones
sociales en las que viven. En este sentido, las experiencias ordinarias adquieren valor
historico porque expresan modos de habitar el mundo y de relacionarse con otros.

Asimismo, esta perspectiva favorece el reconocimiento de sujetos historicamente
marginados y recupera experiencias que generalmente permanecen fuera de las narrativas
oficiales. La atencion a la vida cotidiana permite comprender la complejidad de los procesos
sociales desde la mirada de quienes los viven diariamente.

Por ello, la historia de la vida cotidiana constituye una via pertinente para el analisis
de contextos educativos y sociales, ya que posibilita comprender cémo las practicas,
relaciones y experiencias diarias configuran los espacios de interaccion humana.

1.7 La metodologia de la historia oral biografica

La historia oral biografica de enfoque en un tema (Sitton et al., 1995). Desde esta
metodologia se recuperan testimonios de vida sobre un tema especifico de investigacion, en
este caso, la discapacidad, por lo que no pretende abarcar toda la biografia, sino profundizar
en experiencias significativas vinculadas con dicho tema. Para ello, se recurre a las
entrevistas abiertas que le permitan al participante narrar, interpretar y dar sentido a su
experiencia. Se privilegia el andlisis de los significados y las interpretaciones que los sujetos
dan a su trayectoria en relacion con el tema estudiado, mientras el investigador guia la
conversacion de manera flexible.

Tomando en cuenta también lo que la historia oral dilucida, de acuerdo con De
Gaulejac (2005), que el individuo es producido por la historia (porque esta insertado en una
historia social), un actor de la historia (con la capacidad de intervenir sobre su propia historia)
y productor de historias (capaz de operar una reconstruccion de su pasado que le ayude a
comprender el sentido de su vida).

En la historia oral una préctica importante de su quehacer es la construccion de
historias de vida a partir de la recuperacion de relatos personales de gente comun que son
testigos y actores directos de acontecimientos vitales en la historia contemporanea (De Garay,

2013).
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En este sentido, para la historia oral, las historias personales no solo representan
relatos individuales, sino que, son también expresiones de contextos sociales, culturales e
histéricos mas amplios (Bolivar et al., 2001). Por lo tanto, la historia oral biografica esta
orientada a recuperar narrativas de vida que permiten comprender procesos sociales a partir
de la experiencia de los sujetos.

Bertaux (2006) lo explica de la siguiente manera:

... las logicas que rigen el conjunto de un mundo social o mesocosmos se dan

igualmente en cada uno de los microcosmos que lo componen: observando con

atencion uno solo, o mejor varios de estos microcosmos..., se deberian poder captar

al menos algunas de las 16gicas sociales del mesocosmos mismo (p. 18).

Es asi como este enfoque valora la subjetividad tanto de los sujetos investigados como
del propio investigador. Gonzalez & Patifio (2017) se refieren a la subjetividad como

... la forma compleja en que lo psiquico humano toma lugar en el desarrollo de las

personas y de todos los procesos humanos. La subjetividad nos permite una

concepcion de mente que es inseparable de la historia, la cultura y los contextos

actuales de la vida social humana. La subjetividad emerge cuando la emocion pasa a

ser sensible a los registros simbdlicos, permitiendo al hombre una produccion sobre

el mundo en que vive, y no simplemente la adaptacion a él (p.123).

La oralidad es el vehiculo esencial para conocer la experiencia historica, tanto
individual como colectiva, haciendo emerger conocimiento nuevo, el de una historia que no
esta escrita en ningiin documento (Sitton, et al., 1995; Garcés, 1996; Aceves, 2000). Historia
que no existe antes de que las voces sean escuchadas, es mas bien un resultado del encuentro
entre quien narra su historia y quien la escucha (Portelli, 2004).

Por lo tanto, la historia oral busca recuperar las voces que han sido excluidas del
discurso oficial y de las fuentes escritas que suelen invisibilizan las subalternidades por lo
que, se le atribuye un caracter reivindicativo al reconocer y legitimar historias que han
permanecido al margen (Gomez, 2020). Son los marginados o estigmatizados quienes nos
permiten el acceso a significados, experiencias y formas de interpretar la realidad social que
dificilmente se registran en la historia dominante (Ochoa, 1997).

La historia que se quiera recuperar puede centrarse solo en un aspecto vital de esta o

en la historia completa del informante a través de la entrevista oral. La decision dependera



29

de lo que se quiere investigar, de lo que se defina como objeto de andlisis y de lo cual el
sujeto puede hablar porque tiene de ello una experiencia vivida. De ahi que se denomine
historia oral biografica de enfoque en un tema.

1.7.1 La inmersion en el campo para la historia oral

La inmersion inicial en el campo para la historia oral es crucial. Ochoa (1997) sefiala
que, conlleva un proceso de exploracion del contexto que permite establecer contacto con las
distintas figuras que confluyen en él. Su finalidad Gltima es construir relaciones de confianza
que nos lleven a localizar a los informantes idoneos, entrevistar y volver a entrevistar a los
participantes.

Aceves (2024) precisa que, en el enfoque de la historia oral temdtica se recurre a una
muestra heterogénea de participantes porque esto ofrece una pluralidad de testimonios,
perspectivas y experiencias en torno al fendmeno que se estd estudiando. Se diferencia de la
historia oral de vida, porque esta se centra en un caso Unico, en solo una persona. Se escoge
al narrador mas adecuado para que profundice en su experiencia vital y se abarca toda la
existencia memorable y comunicable de esa vida en la situacion de investigacion.

Ahora bien, rescatar una diversidad de voces ofrece una vision mas amplia del tema
de estudio, ya que permitird contrastar versiones, identificar coincidencias y visibilizar
diferentes perspectivas y significados que los participantes le atribuyen a un mismo
fenémeno.

El acceso a una historia de vida comienza antes del encuentro con la fuente viva de
la memoria, generada en una situacion de entrevista. Ese primer encuentro se genera incluso
antes de la primera cita, el acercamiento se da conociendo previamente el contexto
etnografico porque es ahi donde se localizara a los informantes potenciales (Galindo, 1997).
Dicha aproximacion exige investigacion de campo.

De acuerdo con Sitton y otros (1995) el trabajo de campo en historia oral implica que
el investigador participe de la realidad social en la que estan inmersos los informantes. El
hecho de estar ahi permite la observacion directa del entorno, el registro sistematico de lo
observado mediante notas de campo para dar contexto a los relatos en la descripcion y andlisis
posteriores.

Para ello, se hace necesario establecer el compromiso de asistir los dias de la semana

que se consideren convenientes hasta lograr una estancia en la que la presencia del
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investigador se integre de manera gradual a la cotidianidad del campo de estudio. Elemento
que constituye una condicion relevante para favorecer procesos de familiarizacion y
confianza con los actores sociales y los espacios cotidianos que habitan La intencion principal
es dejar de ser percibido como un agente externo e intrusivo por las personas con quienes se
trabajara.

1.7.2 La entrevista

Giard (2000) describe como debe ser la entrevista que quiere dar testimonio de la
riqueza del habla de la gente ordinaria, por poco que uno se tome la molestia de escucharlas
y animarlas. Vision que se tratd de replicar en esta investigacion.

...que la confianza se instaure en el didlogo para que broten de los labios los

recuerdos, los temores, las reticencias, todo lo no dicho de las argucias, de las

decisiones y de los sentimientos que presiden en silencio el logro de las précticas
cotidianas... “dar el habla” a la gente ordinaria... con una atencidon que nunca fuera
directiva y una capacidad de empatia poco comun... [Entablando con los]
interlocutores conversaciones de una libertad maravillosa, ricas en informaciones

inesperadas (p. 30).

La entrevista oral individual es base en la metodologia de la historia oral biografica
dado que, se pretende acceder a una parte vital de la vida de las personas, desde su propia
voz (De Garay, 2013). Se coloca en el centro de la escucha la experiencia del sujeto, asi como
los significados asignados a lo vivido sobre el hecho que se pretende estudiar y que han
marcado su existencia.

Si bien, es el entrevistador quien conduce la entrevista para encauzar hacia los
propodsitos de la investigacion, lo més recomendable es que no deba convertirse en un
interrogatorio. Cuanto menos intervenga el entrevistador, serd mejor, advierten Barela, et. al.
(2009). Una vez lanzada la pregunta, conviene quedar en silencio y esperar la respuesta, sobre
todo, nunca interrumpirla. Eso da cuenta de saber escuchar a quien habla, atender lo que
expresa, entender y respetar sus afirmaciones como una opinion de valor.

1.7. 3 La entrevista como recoleccion de historia de vida
Es en el didlogo interactivo de la entrevista donde se producen fuentes orales, relatos,

testimonios de vida, narrativas. Hasta este momento, la historia de vida de una persona no
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existe tal cual porque se construye durante la conversacion entre el que habla y el que
escucha. Es el resultado de ese dialogo, intencionado. Al respecto Portelli (2004) precisa que,

Entonces, cuando hacemos una entrevista, nos encontramos en presencia de un evento

—insisto en que es un evento, porque lo creamos nosotros: la historia que recogemos

no existe naturalmente pero el producto de este encuentro— extremadamente hibrido,

en el cual la intencién del narrador de contar las cosas como han ocurrido,
instituyendo con lo histérico un pacto referencial, convive con el deseo de hablar de
si y representarse, tanto mas en sujetos a los cuales les ha sido negada la posibilidad
de hacerlo por motivos de clase o edad, y con la funcién estética, el mismo gusto de

contar. (p. 38)

En este mismo sentido, desde la perspectiva de la historia oral biogréfica, se enfatiza
la necesidad de propiciar condiciones de libertad discursiva para el entrevistado, como senala
Galindo (1997):

Se trata de que hable con la mayor libertad y de acuerdo con sus caracteristicas de

personalidad y talento expresivo. No solo hablara de lo que le sucedid y recuerde en

forma vivencial, también hablard de lo que no recuerde, pero le han informado v,

ademas, hablara de lo que aun no sucede, pero cree que puede suceder, del futuro.

Hablara de todo lo que se le ocurra y considere relevante por alguna razon. (p, 41)

Su narrativa revelara a un “individuo producido por la historia, actor de la historia y
productor de historias” (De Gaulejac, 2005, p. 63). Es decir, al hablar de su historia
individual, lo hara también de la familiar y la social; de su papel activo en la realidad que ha
vivido para convertirse en lo que es y lo que adviene.

Asi mismo Ramirez (2020), seiala que el grado de confianza que se establezca entre
el entrevistador y los participantes influye directamente en su disposicion y compromiso para
involucrarse en la investigacion. Ademas, favorece la comunicacion auténtica incidiendo en
la calidad y profundidad de la informacién proporcionada y, por lo tanto, recabada.

1.7.4 La primera entrevista

Galindo (1997) senala que, durante el trabajo de campo y antes de la primera cita, de
alguna manera se tiene contacto con quien pudiera ser entrevistado. Ese acercamiento ocurre
porque se ha estado en el mismo espacio territorial, identificando a alguien que cubra los

criterios para participar en la investigacion, se le busca, se pregunta por ¢l, hasta encontrarlo.
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En este proceso, la presencia del investigador es visible y dificilmente pasa desapercibida por
el posible entrevistado. Y después de todo, llega la cita, la primera vez que se hablara con la
persona que deseamos entrevistar. Algo o alguien facilita el encuentro frente a frente.

1.7.5 Analisis interpretativo

Desde la perspectiva de la historia oral biografica, el interés no se centra inicamente
en recuperar acontecimientos o hechos vividos, sino en interpretar las maneras en que éstos
son narrados, recordados y resignificados desde el presente. Como sefiala Bertaux (2006),
los relatos de vida permiten acceder tanto a la experiencia individual como a las condiciones
sociales e historicas que atraviesan las trayectorias de las personas. En este sentido, las
narrativas fueron entendidas como construcciones subjetivas atravesadas por dimensiones
historicas, culturales, sociales y afectivas que posibilitan aproximarse a los sentidos que las
personas atribuyen a su experiencia cotidiana.

En ese sentido, el anlisis se asumi6 como una construccion dialogica entre las voces
de las y los participantes y la perspectiva teorica que orienta la investigacion. Ello implico
reconocer que toda interpretacion es situada y que el sentido se construye en la relacion entre
experiencia, narrativa y contexto historico-social, procurando mantener la complejidad y

singularidad de las experiencias recuperadas.
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CAPITULO 2
ANTECEDENTES

Con relacién al acceso y la permanencia de los nifios con discapacidad en la
institucion escolar ha sido considerada corresponsabilidad de padres y maestros. La escuela
se ha visto obligada a promover la participacion de los padres en la educacion escolarizada
de sus hijos, este trabajo ha sido tradicionalmente a través de la llamada escuela para padres,
caracterizada por ser un espacio de formacion, en donde la escuela es la que ensefa, y los
padres los que aprenden. Esta vision ha trascendido al trabajo de investigacion, a
continuacion, algunos ejemplos.

Programa de facultamiento a padres para promover la autodeterminacion de sus
hijos con discapacidad intelectual, tesis de maestria que tuvo como objetivo impulsar en
madres y padres de personas con discapacidad intelectual herramientas afectivas, cognitivas
y motivacionales para promover la autodeterminacion de sus hijos (Saad, 2000).

Las familias de estudiantes con discapacidad en la escuela, sus necesidades y
demandas (Gallegos, 2017) es un trabajo de investigacion que refiere que una de las
demandas de los padres es recibir informacion sobre como asumir las situaciones propias que
se originan de la condicion de discapacidad de su hijo y la escuela es la institucion adecuada
para ello.

En el articulo Padres y escuelas que hacen crecer en el siglo XXI (Torrubia et al.,
2017), los autores exponen los resultados favorables de un programa de formacion parental
en donde les ofrecen recomendaciones sobre como educar a los hijos que presentan algiin
trastorno con la adquisicion o desarrollo del lenguaje.

Estrategias de formacion integral para los padres de familia de nifios, nifias y jovenes
con discapacidad (Camacho & Coronado, 2008) es una propuesta de formacion e
informacion para que los profesionales de la educacion disefien una capacitacion con
tematicas que consideren las necesidades reales y las caracteristicas de cada nifio o joven, de
tal manera que generen la participacion de los padres a los que va dirigido el programa.

Impacto familiar de una escuela para padres de nifios con discapacidad, creada con
el fin de posibilitar una mejor comprension de la discapacidad que afecta a sus hijos para que

puedan ayudarles como seres individuales y sociales (Martinez & Rodriguez, 2010).
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Anau y Castro (2009) enfatizan que es fundamental el papel de la informacién porque
por falta de informacion, se rechaza a quienes son diferentes, razon por la cual es importante
brindar capacitacion, no solo a los padres, sino también a otros miembros de la comunidad,
para lograr la inclusion plena de las personas con discapacidad.

A pesar del trabajo con padres, no hay suficiente informacion que los reconozca como
los actores principales del fendémeno de la discapacidad, testigos de veinticuatro horas que
tienen mucha informacion que ofrecer si se les escucha atenta y reflexivamente y rescatar de
su experiencia aquellos aspectos de su cotidianidad que den cuenta de como han vivido su
condicién como tales, lo que han ido haciendo y cémo lo han ido transformando, a fin de
recuperar informacioén valiosa que coadyuve al fortalecimiento de la labor inclusiva
encomendada a la escuela.

Investigaciones previas, como las hechas por la Dra. Patricia Ortega Silva y
colaboradores (1999,2002, 2010, 2012) de la Universidad Nacional Auténoma de México,
ofrecen la pauta para ahondar sobre el ejercicio y vivencia de la paternidad hoy en dia, en un
momento sociohistorico en el que se ha hecho presente una demanda legitima: hacer valer el
derecho humano de la escuela para todos, incluyente, sin discriminacion.

Araya (2007), quien escribe sobre su labor como trabajadora social con las familias
que tienen un integrante con discapacidad, se aventura a afirmar que la forma en la que
algunos padres varones con un hijo con esa condicién han asumido su rol como tales, estan
transformando las representaciones sociales que sobre discapacidad y paternidad circulan
hoy en dia, abonando a la transformacion inclusiva de la sociedad.

Existen también los testimonios personales de madres y padres con una hija o hijo
con discapacidad difundidos a través de su obra académica, artistica, de su activismo y/o
altruismo, a favor de la promocion y defensa de los derechos humanos de las personas con
discapacidad, a lo largo de todo el mundo. A continuacion, se mencionan algunos.

Alberto Mohadeb Altschuler. Psicélogo Clinico. Padre de un hijo con discapacidad
mental. Trabaja el proyecto: Modelo de educacion basado en el respeto y la aceptacion de la
discapacidad; con padres y responsables de la crianza de hijos con discapacidad intelectual.

Katia de Artigues. Periodista. Madre de un nifio con sindrome de Down. Activista por

los derechos de las personas con cualquier tipo de discapacidad.
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Alicia Molina. Madre de una hija con paralisis cerebral. Escritora. Se ha dedicado a
fomentar la integracion de nifios con discapacidad. Ha escrito libros para nifios, guiones
televisivos y ha realizado la produccion ejecutiva de programas, videos y series para
television.

Adriana Sanchez de Goémez. Terapeuta de lenguaje. Madre de una hija con
discapacidad auditiva. Dirige una escuela que ofrece terapia de audicion y lenguaje a nifios
con discapacidad auditiva.

Gustavo Ariel Rosemffet Abramovich. [lustrador. Padre de un hijo con sindrome de
Down. Publica el libro Mallko y papa, donde revela el proceso que vivio para aceptar la
discapacidad de su hijo, hasta descubrir que “¢l esta bien como es” (Gusti, 2014).

Zemi Yenus. Estilista. Madre de un hijo con Autismo. Desarroll6 una técnica que ayuda a
los nifios con autismo a aprender a leer y escribir. Fundo el Joy Center for Autism.

Pedro Solis Garcia. Director y guionista de producciones de animacion. Padre de un
hijo con paralisis cerebral. A través de su cortometraje Cuerdas revela los significados y
précticas que sobre la paralisis cerebral viven los nifios con esta condicion.

Leticia Calderdn. Actriz. Madre de un nifio con sindrome de Down. Escribe el libro
Luciano. Un angel en mi vida; donde comparte su experiencia de ser madre de un nifio con
discapacidad, asi como, informacién y sugerencias que ayuden al otro a relacionarse mejor
con el sindrome de Down (Calderon, 2009).

Diogo Mainardi. Escritor, productor, guionista de cine y columnista. Padre de un hijo
con paralisis cerebral. Su libro La caida es el testimonio de su experiencia como padre de un
nifo con discapacidad, como acepté la paralisis cerebral de su hijo desde el momento en que
recibid la noticia y como la ha vivido como “la aventura mas emocionante que existe”
(Mainardi, 2015).

Sin embargo, hay poco trabajo de investigacion que documente sobre la maternidad
y/o la paternidad con una hija o hijo con discapacidad, desde el punto de vista de las mismas
personas, ordinarias, comunes y corrientes. El estado del arte en cuestion de discapacidad
esta centrado en la propia persona con discapacidad, en la discapacidad misma, en programas
médicos o educativos a favor de las familias y/o las personas en esa condicion, como ya se

mencionaba parrafos arriba. Por lo que, este trabajo se convierte en una aportacion al estudio
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de dicho fenémeno desde la mirada y la voz de los padres, que poco se ha escuchado y

estudiado.
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CAPITULO 3
PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
3.1 Planteamiento del problema

En las ultimas décadas, la educacion inclusiva se ha consolidado como un enfoque
orientado a garantizar el derecho de nifias y nifios con discapacidad a participar plenamente
en los contextos escolares y sociales; sin embargo, este proceso no solo implica
transformaciones institucionales, sino también profundas reconfiguraciones en las dinamicas
familiares, particularmente en el rol de madres y padres.

Diversos estudios han evidenciado que las familias no solo acompaian el proceso
educativo, sino que construyen significados, expectativas y estrategias frente a la
discapacidad de sus hijos, configurando experiencias complejas que influyen directamente
en su inclusion (Lopez Pascual & Carmona Rodriguez, 2018). En este sentido, aprender a ser
y hacer madres y padres de nifias y nifios con discapacidad no es un proceso espontaneo, sino
una construccion social y experiencial mediada por contextos educativos, culturales y
relacionales.

No obstante, a pesar de los avances en politicas inclusivas, persisten barreras
estructurales, actitudinales y pedagdgicas que dificultan la participacion plena de los
estudiantes con discapacidad, lo que también impacta en las experiencias parentales,
generando tensiones, incertidumbre y, en muchos casos, percepciones de insuficiencia en los
procesos de inclusion escolar (Blacido & Ramirez, 2019).

Asimismo, la literatura sefiala que la inclusién educativa no puede comprenderse
unicamente desde la escuela, sino desde las relaciones que se establecen entre los actores
involucrados, especialmente entre familia y comunidad educativa, donde se configuran
précticas que pueden favorecer o limitar la inclusion (Cruz, 2019).

En este contexto, resulta necesario recuperar las voces y experiencias de madres y
padres como actores clave en la construccion de una escuela inclusiva, ya que sus vivencias
permiten comprender los desafios reales, las estrategias de adaptacion y los procesos de
aprendizaje parental que emergen en la crianza de hijos con discapacidad. Sin embargo,
existe aun un vacio en la investigacion que profundice en cOémo estas experiencias
contribuyen a redefinir el papel de la familia dentro de la educacion inclusiva y como pueden

ser integradas como un recurso pedagogico y social para fortalecer practicas inclusivas. Por
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ello, surge la necesidad de analizar: ;como aprenden a ser y hacer madres y padres de nifias
y nifos con discapacidad?, y ;de qué manera sus voces y experiencias pueden contribuir a la
construccion de una escuela verdaderamente inclusiva?

3.2 Objetivos

3.2.1 Objetivo general

Analizar las experiencias de vida de madres y padres de nifas y nifios con discapacidad, que
asisten a escuelas regulares de nivel preescolar o primaria en las alcaldias Gustavo A.
Madero, Miguel Hidalgo y Benito Juarez, en la Ciudad de México, con el fin de identificar
de su ser y hacer como tales, elementos que puedan contribuir a reflexionar sobre el
fortalecimiento de la labor inclusiva que se le ha asignado a la escuela, dirigida a este sector
de la poblacion.

3.2.2 Objetivos especificos

Objetivo especifico 1: Explorar las representaciones sociales que los participantes tenian
sobre discapacidad antes de ser madres o padres de una nifia o nifio con esa condicion, desde
las cuales tuvieron que asumir su rol como tales.

Objetivo especifico 2: Describir e interpretar las experiencias cotidianas de madres y padres
de nifias y niflos con discapacidad, para comprender como significan su ser y hacer como
tales, asi como las modificaciones que se dan en dos de sus entornos mas cercanos la familia
y la escuela, esa que debe ser hoy en dia, inclusiva.

Objetivo especifico 3: Explorar las expectativas que tienen madres y padres de nifias y nifios
con discapacidad sobre el futuro de sus hijos.

Objetivo especifico 4: Explicar como las formas de ser y hacer cotidianas de madres y padres
de nifias y nifios con discapacidad pueden contribuir a la labor inclusiva de la escuela.

3.3 Preguntas de investigacion

Pregunta de investigacion general: ;De qué manera las experiencias de vida de madres y
padres de nifias y nifios con discapacidad que aportarian elementos a la escuela para
reflexionar sobre el fortalecimiento de su labor inclusiva a favor de este sector de la
poblacion?

Pregunta de investigacion objetivo 1: ;Cuales eran las representaciones sociales que los
participantes tenian sobre discapacidad antes de ser madres o padres de una nifia o nifio con

esa condicion, desde las cuales tuvieron que asumir su rol como tales?
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Pregunta de investigacion objetivo 2: ;Como, a través de la experiencia cotidiana, las
madres y padres de nifias o nifios con discapacidad van dando sentido y significado a su ser
y hacer como tales, y de qué manera modifican sus entornos mas cercanos la familia y la
escuela, esa que debe ser hoy en dia, inclusiva?

Pregunta de investigacion objetivo 3: ;Qué expectativas construyen las madres y padres
de nifias o nifios con discapacidad sobre el futuro de sus hijos, a corto, mediano y largo plazo?
Pregunta de investigacion objetivo 4: ;Qué elementos emergen de las formas de ser y hacer
cotidianas de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad que permitan reflexionar
sobre la labor inclusiva de la escuela?

3.4 Supuestos de investigacion

Supuesto central: El punto de partida es que las experiencias de vida de madres y padres de
nifias y nifios con discapacidad constituyen un ambito que permite comprender como se vive
y se interpreta la inclusion escolar en la vida cotidiana, lo que hace pertinente indagar en ellas
para explorar posibles elementos que contribuyan a pensar el fortalecimiento de la labor
inclusiva de la escuela.

Supuesto de objetivo 1: Se considera que las representaciones sociales que los participantes
tenian sobre discapacidad antes de ser madres o padres de una nifia o nifio con esa condicion
guiaron su actuar cuando se convirtieron en padres de nifios con esa condicidon y nos permite
identificar las ideas, creencias, concepciones, imagenes y actitudes que han estado presentes,
socialmente, en el momento de la transicion de la Educacion especial a la Integracion
educativa y que han favorecido o interferido dicha transicion.

Supuesto de objetivo 2: Se parte de la idea que, las experiencias de las madres y padres de
nifias o nifios con discapacidad estdn centradas en la resignificacion de su ser y hacer como
tales en la cotidianidad, porque es desde ahi que modifican dos de sus entornos mas cercanos
la familia y la escuela, esa que debe ser hoy en dia, inclusiva.

Supuesto de objetivo 3: Se parte del supuesto de que las expectativas tienen las madres y
padres de nifias y nifios con discapacidad sobre el futuro de sus hijos pueden ser indicadores
sobre los desafios que tiene la escuela para ser inclusiva.

Supuesto de objetivo 4: Se entiende que la escuela inclusiva puede aprender del ser y hacer
cotidianos de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad porque comparten la

experiencia de vivir con nifios y nifias con esa condicion.
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CAPITULO 4
METODO
4.1 Tipo de investigacion: Estudio de corte cualitativo.
4.2 Disefio de Investigacion: se aborda desde la metodologia de la historia oral biografica
de enfoque en un tema (Sitton et al., 1995; Aceves, 2013), el de la discapacidad.

Sobre la base de las ideas expuestas, este estudio recuperd testimonios individuales
para conocer y analizar experiencias y significados en torno a la maternidad y la paternidad
de un hijo o hija con discapacidad que asiste a una escuela regular, en un momento
sociohistorico en el que la escuela tiene el mandato de brindar una educacion inclusiva.

4. 3 Escenarios de la muestra y su contexto

Para el acceso a las escuelas donde se llevo a cabo la investigacion se pidio audiencia
con la entonces coordinadora sectorial de Educacion preescolar, para hablarle del proyecto y
solicitar su apoyo. La solicitud fue turnada a la oficina de la subdirectora de Apoyo Técnico
Complementario donde se revisaron sus datos estadisticos (Anexo E). Se identificaron los
Jardines de nifios en donde habia nifios con discapacidad y se formaliz6 la peticion por escrito
(Anexo C). La respuesta a dicha peticion llego a través de un oficio (Anexo D), que permitia
la estancia en las escuelas sin inconvenientes. De igual forma se contactd con un Instituto
privado de educacion basica ubicada al noreste de la Ciudad de México en la alcaldia Gustavo
A. Madero.

Tabla 1 Escenarios de la investigacion

Tipo de escuela Alcaldia Participante

Madre

Escuela privada con educacion primaria | Alcaldia Gustavo A. Madero | Madre

Padre
Jardin de nifios oficial 1 Alcaldia Miguel Hidalgo Madre

Madre
Jardin de nifios oficial 2 Alcaldia Benito Juarez Madre

Padre
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4.3.1 Contexto de escuela privada con educacion primaria

La escuela estd ubicada al nororiente de la Ciudad de México. Esa zona es
principalmente residencial y densamente poblada. Cuenta con un transporte publico que
facilita la movilidad y conexion hacia el centro de la capital y al Estado de México. Se tiene
acceso a todos los servicios, incluyendo instituciones de educacion publica en todos los
niveles, asi como, a una de las areas verdes mas importantes de la demarcacion.

Con veinticinco afios de existencia, la escuela se ha posicionado como una institucion
solida y confiable que le ha valido el reconocimiento de la comunidad en la esté inserta. Esta
incorporada a la Secretaria de Educacion Publica, por lo tanto, cuenta con el Reconocimiento
de Validez Oficial de Estudios (RVOE). Esto garantiza que los estudios son legales, validos
y reconocidos a nivel nacional. Ademas, da cuenta de que su plan y programas de estudio,
profesorado e instalaciones fueron evaluados y aprobados por la autoridad educativa.

En el ciclo escolar 2013-2014, la escuela tenia una matricula de 214 estudiantes,
distribuidos en los tres niveles de Educacion Basica: preescolar, primaria y secundaria. Su
organizacion escolar definida le permite ofrecer una trayectoria educativa completa y
continua.

El proyecto institucional se distingue por una propuesta educativa bilingiie que busca
responder a las demandas formativas actuales mediante el uso cotidiano del inglés y la
incorporacion de recursos tecnologicos en las dindmicas de ensefianza y aprendizaje. Las
aulas cuentan con proyectores, pantallas digitales y un iPad para cada estudiante, recursos
que otorgan experiencias interactivas, un acceso inmediato a la informacion y el desarrollo
de habilidades digitales desde edades tempranas. Estas caracteristicas constituyen los
principales distintivos de la escuela frente a otros institutos privados de la zona proyectando
una vision educativa centrada en la innovacion, la comunicacién y la formacion integral de
sus estudiantes.

Sin embargo y pesar de ese plus que ofrece, la escuela convive con practicas
pedagogicas segregadoras. Al respecto, cabe destacar el hecho de que, sus estudiantes con
discapacidad no participan del programa bilingiie ni de la jornada extendida. Ellos cursan
solo la mitad de la jornada escolar que se da en espafiol pues la otra mitad es en inglés que
incluye clases de arte, musica y ajedrez, distribuidas a lo largo de la semana. Algo mas,

tampoco eran incorporados a los cursos de verano. Esta diferenciacion limita su acceso a
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ciertas experiencias educativas y reproduce, en la practica, un modelo de integracion
educativa y no de inclusion plena.

Otro aspecto que conviene destacar es que los 12 salones de clase, distribuidos en los
tres niveles del edificio, cuentan con camaras de circuito cerrado. A través de una plataforma
web, las que las familias pueden observar en tiempo real, lo que sucede durante la jornada
escolar. Este recurso representa uno de los principales atractivos para las madres y los padres
de nifas y nifios con discapacidad, ya que les brinda una percepcion de seguridad y confianza
el dar seguimiento a la manera en que sus hijos participan, son atendidos y se relacionan
dentro del aula. Considerando que son padres que suelen experimentar gran preocupacion
ante las condiciones de cuidado y atencion educativa que reciben sus hijos.

Situdndonos en el grupo de tercer grado de primaria, donde se centr6 el trabajo de
campo, cabe mencionar que estaba conformado por catorce estudiantes, nueve nifias y cinco
nifios. Su composicion era notablemente diversa. Tres estudiantes contaban con diagndsticos
de discapacidad (autismo atipico, paralisis cerebral y retraso mental, de acuerdo con sus
expedientes). Habia dos nifias que provenian de contextos culturales diferentes, una de padre
japonés y otra de nacionalidad cubana, incorporada al grupo dos meses después de iniciado
el ciclo escolar.

La heterogeneidad del grupo de estudiantes caracterizaba al aula como un espacio
diverso donde convergian distintas formas de aprender, comunicarse, interactuar y habitar la
escuela. Las diferencias culturales, lingiiisticas, comportamentales y cognitivas presentes en
el grupo configuraban dinamicas particulares de convivencia y participacion que
demandaban de la docente estrategias flexibles, sensibles y abiertas al reconocimiento de las
necesidades y potencialidades de cada estudiante. De este modo, el aula se configuraba como
un escenario en el que se hacian visibles las tensiones, posibilidades y desafios para generar
précticas de ensefianza orientadas hacia la inclusion.

El grupo estaba a cargo de una profesora titular que cuenta con quince afos de
experiencia en educacion primaria dentro del sector privado. Debido a las caracteristicas del
grupo, ya mencionadas, la maestra tenia una auxiliar en formaciéon (estudiante de tercer
semestre de Pedagogia), quien asumia la responsabilidad principal de dar acompafiamiento a
los estudiantes con discapacidad. Esta distribucion de roles evidencia una practica comun en

escuelas privadas: delegar la atencién de la diversidad a figuras de apoyo con menor
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formacion y estabilidad laboral, lo que tiene implicaciones directas en la calidad y
continuidad del acompanamiento pedagdgico.

La direccion escolar, con once afios de continuidad en el cargo, y socia mayoritaria
del instituto, compartio su intenciéon de continuar recibiendo estudiantes con discapacidad.
La proxima incorporacion de un nifio con autismo, atendido por el Centro de Rehabilitacion
Infantil Teleton (CRIT), confirma esta tendencia institucional, aunque también plantea
interrogantes sobre la capacidad real de la escuela para sostener procesos inclusivos mas alla
de la admision.

La escuela, ademas de trabajar con los libros de texto gratuito, también incorpora a
sus procesos pedagdgicos materiales alineados con el Plan y programas vigente que, en ese
momento, correspondia a la Reforma Integral de la Educacion Basica (RIEB) 2011. Uno de
ellos era Recorto y aprendo. Fichas de trabajo conforme a la RIEB 2011 promocionado por
su editorial (Luz Maria Gutiérrez Editores, S.A. de C.V.) como un libro con ejercicios para
alcanzar aprendizajes esperados de los seis grados de nivel primaria. El otro material era
Tip’s en fichas. Idoneo para trabajar competencias y proyectos. Otro libro recortable, que, a
decir de su editorial (Ari) contiene ejercicios disefiados para despertar el interés y creatividad
de los nifios.

Si bien la incorporacion de estos materiales complementarios tenia la intencion de
fortalecer los procesos de ensefianza y ampliar las oportunidades de aprendizaje de los
estudiantes, resultaba necesario cuestionarse cudles eran los alcances reales de este tipo de
recursos en un contexto caracterizado por la diversidad. Aunque los libros ofrecian
actividades estructuradas, atractivas y alineadas con el curriculo oficial, gran parte de sus
ejercicios respondian a una ldgica homogeneizante del aprendizaje, centrada en la repeticion,
el seguimiento de instrucciones y el cumplimiento de aprendizajes esperados estandarizados.
En este sentido, dichos materiales no garantizan practicas inclusivas ni procesos pedagogicos
sensibles a las distintas formas de aprender, participar y significar el conocimiento dentro del
aula. Més alla de los recursos utilizados, el verdadero desafio parecia situarse en las
decisiones pedagdgicas de la docente, en la flexibilidad de las estrategias implementadas y
en la capacidad de la escuela para reconocer y atender las particularidades de su estudiantado.

En los parrafos subsiguientes se describen las escuelas oficiales donde se conoci6 a

los otros participantes. A una madre de una nifia con discapacidad en el Jardin de nifios oficial
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1. Dos madres y un padre en el Jardin de nifios oficial 2. Al respecto, es pertinente mencionar
que la Coordinacion Sectorial de Educacion preescolar abrid la posibilidad de conocer otras
dos escuelas mas. Una en la alcaldia Benito Judrez y otra en la alcaldia Coyoacan

4.3.2 Jardin de Niiios oficial 1

Escuela ubicada al poniente de la Ciudad de México, en una zona habitacional de
clase media, con alta actividad comercial y de servicios. Colinda con una de las colonias de
mayor plusvalia de la alcaldia Miguel Hidalgo; razon por la cual, su poblacion esta
conformada por nifios de padres que laboran en zonas cercanas a la escuela. Estas
circunstancias hacen visibles las desigualdades sociales y economicas presentes en el
entorno, asi como la coexistencia de distintas condiciones de vida, acceso a recursos y
oportunidades educativas.

El Jardin de nifios abri6 sus puertas en 1982; comenz6 a funcionar con el Programa
de Educacion Preescolar de 1981, que estaba fundamentado en el enfoque constructivista de
la psicologia genética de Piaget (SEP, 1981). En la década de 1990 de acuerdo con la SEP
(2002), instituido el Modelo de Integracion Educativa, comenz6 a incorporar a sus aulas a
estudiantes con discapacidad o aptitudes sobresalientes y canalizar a un Centro de Atencion
Multiple (CAM), a aquellos estudiantes con discapacidad que no lograran integrarse a la
escuela. Trabajaba en colaboracion con el Centro de Apoyo Psicopedagogico de Educacion
Preescolar (CAPEP) para brindar los apoyos especiales y las adecuaciones curriculares
necesarias. En el 2002 experimenta la obligatoriedad de la educacion preescolar la cual
determina que el Estado debe impartirla y los padres tienen la responsabilidad de garantizar
que sus hijos de tres a cinco afios asistan (DOF, 2002).

En el 2013, la escuela formaba parte del programa Escuelas de tiempo completo sin
ingesta de alimentos. Su jornada escolar es de 9:00 a 14:00 h. Este horario extendido ha sido
de gran apoyo a madres trabajadoras que tienen la necesidad de incorporar a sus hijos a una
escuela cercana a su centro laboral durante su tiempo de trabajo, ademas de contribuir a que
los nifios permanezcan en espacios seguros alejados de situaciones de riesgo (Gémez &
Aleman, 2013).

Cabe destacar que, las escuelas de tiempo completo, de acuerdo con la SEP (2009),
brindan un servicio educativo en los mismos 200 dias lectivos que los demads planteles; su

razon de ser radica en optimizar el uso efectivo del tiempo escolar y reforzar competencias
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en los estudiantes: lectura y escritura, matemadticas, arte y cultura, recreacion y desarrollo
fisico, asi como favorecer los procesos de inclusion y convivencia escolar. Es una estrategia
pedagogica enfocada a mejorar los resultados educativos, fortalecer el desarrollo del
curriculo, propiciar el logro de aprendizajes y mejorar la calidad de la educacion.

Durante el ciclo escolar 2013-2014, el Jardin de Nifos oper6 en un inmueble
provisional debido a la remodelacion del edificio principal; esta condicion transitoria
reconfiguro la organizacion escolar. Operaba con una estructura reducida: la directora, una
maestra con funciones de Apoyo Técnico Pedagdgico, una maestra de Educacion fisica que
asistia una vez a la semana, al igual que el maestro de Ensefanza musical y tres educadoras.
Soélo habia tres grupos, uno por cada grado. El grupo de primero estaba conformado por 10
estudiantes, segundo afio era el grupo mas grande, con 20 nifios y en el tercer grado habian
17, por lo tanto, la matricula total era de 47 nifias y nifos.

En el grupo de tercer grado estaba incluida una nifa que CAPEP reportara como
estudiante con discapacidad intelectual; formaba parte de una lista de 252 estudiantes con
dicha discapacidad en los Jardines de Nifios Oficiales, de un total de 589 nifias y nifios con
discapacidad en la ciudad de México ciclo escolar 2012-2013. Lo anterior, de acuerdo con
datos estadisticos proporcionados por CAPEP (Anexo E). En dicho grupo, la estudiante en
mencion convivia con tres nifias y 14 nifios. Su educadora es licenciada en Educacion
Preescolar, egresada de la Escuela Normal de Educadoras de Jardines de Nifos, con 16 afios
de servicio frente a grupo.

La escuela era uno de los 760 Jardines de Nifios atendidos por CAPEP, centro a cargo
de la Coordinacioén Sectorial de Educacion Inicial y Preescolar; en 2013 operaba desde el
Modelo de educacion inclusiva. De acuerdo con SEP (2010) bajo ese enfoque la maestra
especialista trabaja en colaboracion con la escuela. La tarea estd enfocada en la identificacion,
minimizacion o eliminacion de las barreras del entorno que obstaculizan el aprendizaje y la
participacion del estudiantado y que los coloca en riesgo de exclusion escolar. Ello implicaba
un trabajo de orientacidn, asesoria y acompafiamiento a maestros, familias y a la comunidad
educativa en general.

CAPEP ya no empleaba el término necesidades educativas especiales, debido a que
este centraba la atencion principalmente en las caracteristicas individuales del estudiantado.

En su lugar, comenzo6 a referirse a estudiantes que enfrentaban barreras para el aprendizaje y
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la participacion, concepto que desplazaba la mirada del déficit personal hacia las condiciones
del contexto aulico, escolar y sociofamiliar que pueden limitar u obstaculizar la inclusion.
Esta perspectiva se articulaba con los planteamientos del Modelo social de la discapacidad,
que hace énfasis en que las limitaciones no recaen exclusivamente en la persona, sino en las
barreras fisicas, sociales, culturales y educativas presentes en el entorno.

En la practica cotidiana, la intervencion de la maestra especialista del CAPEP
asignada a este Jardin de Nifios se centraba en la atencion de problematicas relacionadas con
el aprendizaje, especialmente aquellas vinculadas con el nivel de competencia curricular de
las nifas y los nifios. Para ello, tomaba como referente los aprendizajes esperados y los
campos formativos establecidos en el Programa de Educacion Preescolar 2011, a partir de
los cuales identificaba rezagos, dificultades o desfases en el desarrollo de competencias. Con
base en esta valoracion, sugeria estrategias y actividades orientadas a fortalecer los procesos
en el aula, priorizando el acompafiamiento pedagodgico en aquellos casos donde se
observaban mayores dificultades para acceder a los contenidos escolares.

Dicha dindmica de atencion pudo generarse, en parte, por las condiciones en que
operaba el plantel en ese momento, descritas en los parrafos anteriores. Esas circunstancias
favorecieron el desarrollo de actividades mas individualizadas, centradas en la cercania y el
acompanamiento directo, lo que resultd especialmente significativo para la estudiante con
discapacidad intelectual y su madre. Asimismo, al funcionar en un entorno mas cercano, la
escuela propicié una mayor proximidad fisica e interaccion constante entre docentes y
estudiantes, lo que permitid observar con mas detalle los ritmos, las formas de participacion
y las necesidades especificas de cada nifia y nifio.

Sumado a lo anterior, es importante considerar que la maestra especialista de CAPEP
es licenciada en Educacion Especial, en el area de problemas de aprendizaje, y egresada de
la Escuela Normal de Especializacion. Cuenta con 14 afios de servicio, trayectoria que sitia
su formacidn y experiencia profesional dentro de una tradicion pedagodgica que ha producido
categorias diagnosticas, metodologias de intervencion y marcos de normalidad para
comprender, nombrar y atender la discapacidad en el &mbito escolar. Desde una perspectiva
donde, ciertas conductas suelen interpretarse como signos de desviacion respecto de un ideal

normativo de desarrollo, lo que influye directamente en la manera en que se configuran las
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trayectorias escolares de nifias y niflos que no se ajustan a los pardmetros hegemonicos de
normalidad.

En este sentido, la experiencia escolar de los estudiantes con discapacidad no puede
entenderse como expresion de una condicion individual aislada, sino como el resultado de
un entramado de discursos, saberes y practicas institucionales que producen determinadas
formas de nombrarlos, atenderlos y situarlos dentro de la vida escolar.

4.3.3 Jardin de nifios oficial 2

El plantel se ubica dentro de las instalaciones de un Centro de Rehabilitacion
perteneciente al Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (SNDIF). Este
espacio forma parte de los 34 centros de rehabilitacion distribuidos en 26 entidades
federativas y la ciudad de México; concebidos como Centros Modelo de Atencion,
Investigacion y Capacitacion para la Rehabilitacion e Integracion Educativa, tienen como
propoésito generar acciones de prevencion, rehabilitacion e integracion social que favorezcan
la participacion de las personas con discapacidad en distintos ambitos de la vida comunitaria
y educativa, mas que centrarse exclusivamente en las condiciones individuales de las
personas.

Resulta pertinente recuperar los antecedentes historicos del Centro, pues permiten
comprender las 16gicas institucionales que han dado forma a su configuracion actual. De
acuerdo con el Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (SNDIF, s. f.), en
1964 el Instituto Nacional de Proteccion a la Infancia (INPI) inauguré en la Ciudad de
México el Centro Pedagogico Infantil para atender a poblacion con secuelas de poliomielitis,
en el contexto de las epidemias que afectaron al pais.

Posteriormente, en 1972 se integraron servicios asistenciales, como la consulta
externa, lo que permiti6é ampliar la atencion a diversas discapacidades motoras. Mds adelante,
durante la década de 1990, el Centro tuvo como propdsito principal facilitar la integracion de
nifias y nifios con discapacidad motriz en escuelas regulares o de educacion especial.
Finalmente, en 2002, la institucién adoptd la denominacién de Centro Nacional Modelo de
Atencion, Investigacion y Capacitacion para la Rehabilitacion e Integracion Educativa.

Actualmente el Centro brinda los siguientes servicios de medicina especializada en
rehabilitacion, comunicacion humana, neurologia, psiquiatria y genética; terapias fisica,

ocupacional y de lenguaje; apoyos de diagnoéstico: electroencefalograma, audiometrias,
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timpanometrias y emisiones otoacusticas; enfermeria, trabajo social, psicologia, odontologia
y centro de tecnologia adaptada; fabricacion y reparacion de ortesis, inclusion escolar y
laboral (SNDIF, s. f.).

Como parte de su infraestructura de servicios, el Centro no solo ofrece atencion de
rehabilitacion, sino que también funge como espacio de formacion de recursos humanos
especializados mediante la Especializaciéon en Medicina de Rehabilitacion y las licenciaturas
en Terapia Fisica y Terapia Ocupacional, permitiendo que sus estudiantes realicen sus
practicas profesionales en sus instalaciones que incluyen el Jardin de nifios, un CAM de nivel
primaria y una escuela secundaria diurna (de esta manera, también se ofrece una trayectoria
escolar completa en los tres niveles de educacion obligatoria).

Dichas circunstancias configuran un espacio sui generis donde el enfoque biomédico
de la discapacidad dialoga con los principios de la educacion inclusiva que orientan las
practicas escolares. Esta complementariedad permite articular apoyos complementarios, pero
también evidencia los limites de cada enfoque, mostrando como la discapacidad se construye
en la interseccion entre discursos médicos y précticas educativas, que no siempre convergen.

La escuela opera como un Jardin de nifios regular oficial y realiza las actividades
propias del nivel preescolar. En los dmbitos administrativo, normativo y pedagogico, esta
adscrita a la Coordinacion Sectorial de Educacion Inicial y Preescolar, dependiente de la
Direccion General de Operacion de Servicios Educativos de la Autoridad Educativa Federal
en la Ciudad de México.

Es una escuela de jornada ampliada, con un horario de atencion de 9:00 a 14:00 h.
Después de ese horario, el servicio de ingesta de alimentos es proporcionado por el Centro
de Rehabilitacion dentro del mismo edificio escolar. Asimismo, por la logistica del Centro,
las nifias y los nifios podian asistir a terapias de rehabilitacion, o algun otro servicio brindado
por el Centro, durante el tiempo de la jornada escolar.

En la escuela se implementaba el Programa de Educacion Preescolar 2011, el cual
privilegiaba el juego, la participacion y el aprendizaje activo a partir de las posibilidades
reales de cada estudiante. Su implementacion en este Jardin de nifios implicaba la
movilizacion integral de sus recursos con el fin de propiciar experiencias de aprendizaje
significativas y reconocer a las nifias y los nifios como sujetos activos en la construccion de

sus aprendizajes, a través del juego, la exploracion y la interaccidon con otros. No obstante,
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esta ultima dimensioén representa todavia un area de mejora, dado que la convivencia
cotidiana de la poblacion escolar se establece, principalmente, con personas adultas
(cuidadores, educadoras y terapeutas) y su pequeiio grupo de pares.

Cabe senalar que también se llevaban a cabo los programas complementarios creados
por la autoridad educativa para enriquecer el curriculo basico y ampliar las experiencias
formativas de los estudiantes: Activacion Fisica, Seguridad y Emergencia Escolar, Club
ambiental, Plan Nacional de lectura (la escuela cuenta biblioteca escolar). Estos programas
fueron creados para funcionar como plataformas de inclusion, al diversificar los escenarios
de participacion mostrando que la discapacidad no limita el acceso a experiencias educativas
amplias, sino que exige adaptaciones, creatividad y una mirada pedagogica que reconozca la
diversidad como punto de partida.

En el ciclo escolar 2013-2014, el Jardin de Nifios contaba con tres grupos, uno para
cada grado. Su poblacion total era de 21 nifias y nifios; todos con algun tipo de discapacidad
motora (paralisis cerebral infantil, hemiparesia, secuelas de mielomeningocele, retraso
psicomotor, diparesia mixta, cuadriparesia). Estas caracteristicas configuraban una dinamica
de atencion individualizada, apoyos permanentes y el acompafiamiento cercano para
favorecer la participacion de las y los estudiantes en las actividades escolares, a partir del
reconocimiento de las distintas formas de comunicacidon, movilidad y participacion propias
de una discapacidad motora.

La escuela contaba con dos maestros de Educacion Fisica y una maestra de Ensenanza
Musical; seis cuidadores del SNDIF, dos hombres y cuatro mujeres, que apoyan a los
estudiantes llevandolos al bafio, cambidndoles el pafial, ddndoles de comer y llevandolos a
las distintas areas de la escuela y el Centro. Por supuesto, cada grupo tiene una educadora
titular, egresada de la Escuela Normal de Maestras de Jardin de Nifios. Ademas, recibe el
apoyo de CAPEP a través de una maestra especialista en trastornos neuromotores.

Los nifios llegan a la escuela en el transporte adaptado que proporciona el SNDIF y
los recoge en puntos predeterminados de la ciudad. Llegan de las alcaldias Iztapalapa,
Venustiano Carranza, Alvaro Obregodn, Tlalpan, Gustavo A. Madero y Cuauhtémoc. Una vez
que arriban al Centro son trasladados por los cuidadores en sillas de ruedas, todos se reunen
en el pasillo de la escuela para comenzar con las actividades escolares; si es lunes empezaran

con los honores a la bandera y cualquier otro dia la jornada de trabajo comenzara con la
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activacion fisica. El transporte adaptado también estd a disposicion de los nifios cuando
realizan salidas programadas por la escuela, como la visita a otro Jardin de nifios, a un parque
o cualquier otro espacio educativo o cultural.

Una de las politicas del Centro es que madres, padres y tutores se involucren
activamente tanto en los procesos de rehabilitacion como en los procesos educativos de sus
hijos. Su presencia les permite conocer coémo pueden y deben dar continuidad a los apoyos
terapéuticos en casa, asi como el reforzamiento de aprendizajes. Dicha participacion permite
fortalecer los vinculos entre la escuela, especialistas y las familias, trabajando de manera
conjunta y corresponsable a favor de la inclusion.

4.4 Participantes

La definicién de quiénes formarian parte de la investigacion implicé considerar
ciertas caracteristicas y condiciones que posibilitaran la pertinencia de la informacion
recabada. Por ello, se establecieron criterios de inclusidon orientados a delimitar la
participacion de madres y padres con una hija o hijo con discapacidad cuyas experiencias
resultaran significativas para el desarrollo de la investigacion.

Criterios de inclusion

Las caracteristicas especificas que debian cumplir los participantes para poder

participar en la investigacion fueron tres:

1) Ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad.

2) Que la hija o el hijo estuviera inscrito en una escuela de educacion bésica regular ubicada
en alguna de las 16 alcaldias de la ciudad de México.

3) Manifestar disposicion para participar voluntariamente en la investigacion compartiendo
su experiencia mediante entrevistas narrativas grabadas en audio.

Como ya se menciond, en el Jardin de nifios oficial 1, solo estaba inscrita una nifa
con discapacidad, asi que, solo faltaba entrevistarse con la madre para que aceptara participar
en la investigacion. En la escuela privada, habia tres nifios con discapacidad en el grupo de
cuarto grado de primaria, las tres madres aceptaron participar, también el padre de la nifa.
En el caso del Jardin de nifios oficial 2, se trata de dos madres y un padre, sugeridos por las
educadoras de sus hijos debido al trabajo corresponsable que ellos habian establecido con la

escuela.
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Con el fin de proteger la identidad de los participantes, se evitan referencias que
pudieran permitir su identificacion y principalmente la de sus hijos. Para hacer alusion a los
nifios, se utilizan seudonimos, no su nombre verdadero. En la Tabla 2 se muestra un resumen
esquematico de los participantes en esta investigacion.

Tabla 2 Participantes de la investigacion

Participante Hijo/a
No. | Rol Tipo de discapacidad Nifi@ | Nivel educativo
1 Madre | Trastorno del Desarrollo Intelectual. TDAH | Nifio | Primaria
2 Madre
Trastorno del Espectro Autista Nifia | Primaria
3 Padre
4 Madre | Sindrome velocardiofacial Nifia | Preescolar
5 Madre | Paralisis cerebral unilateral Nino | Preescolar
6 Madre | Pardlisis cerebral espastica tetrapléjica Nifia | Preescolar
7 Padre | Paralisis cerebral infantil Nifio | Preescolar

Participante 1. Madre de Luis Angel. Se trata de una mujer de 40 afios, madre de dos hijos.
Uno de ello es un niflo de ocho anos diagnosticado por un Centro que forma parte de la
Asociacion Civil como: Retardo mental leve y Trastorno por Déficit de Atencion con
Hiperactividad (TDAH). Su méaximo grado de estudios es una carrera comercial y se
desempefia laboralmente como vendedora, actividad que constituye su principal fuente de
ingresos y que le exige organizar su tiempo entre las responsabilidades laborales y familiares.
Su estado civil es soltera y profesa la religion catolica, la cual forma parte de sus creencias y
de los referentes que orientan diversos aspectos de su vida cotidiana.

Participante 2. Madre de Diana Sofia. Se trata de una mujer de 38 afos, madre de dos hijos,
entre ellos una hija con diagndstico de autismo atipico que le fue dado por una Institucion de
Asistencia Privada. Cuenta con estudios de maestria y se desempefia profesionalmente como
abogada laborista, actividad que forma parte central de su desarrollo profesional y de la
dindmica econémica familiar. Esta casada y profesa la religion evangélica, la cual constituye
un referente importante en su sistema de creencias y en la manera en que afronta diversas

situaciones de la vida cotidiana. Su formacion académica y su experiencia profesional
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influyen en la forma en que se informa, toma decisiones y participa en los procesos
relacionados con la educacién y el bienestar de su hija.

Participante 3. Padre de Diana Sofia. Se trata de un hombre de 42 afios, padre de dos hijos,
entre ellos una hija con diagnostico de autismo atipico que le fue dado por una Institucion de
Asistencia Privada. Cuenta con estudios de doctorado y se desempefia profesionalmente
como abogado, actividad que forma parte importante de su desarrollo profesional y de la
dinamica econdmica familiar. Esta casado y profesa la religion evangélica, la cual constituye
un referente significativo en su sistema de creencias y en la forma en que interpreta diversas
experiencias de la vida cotidiana. Su formacion académica y trayectoria profesional influyen
en la manera en que analiza, toma decisiones y participa en los procesos relacionados con la
educacion y el bienestar de su hija.

Participante 4. Madre de Mariana. Se trata de una mujer de 31 afios. Cuenta con estudios de
nivel primaria y se desempefia laboralmente como empleada doméstica, actividad que le
permite contribuir al sostenimiento econdmico de su hogar. Su estado civil es soltera y
profesa la religion catolica, aspecto que forma parte de su marco de valores y de las practicas
cotidianas que orientan su vida familiar. Es madre de una sola hija, con quien mantiene una
relacion cercana basada en el cuidado, la atencion y el acompafiamiento permanente en las
distintas actividades de su vida diaria. Su hija recibe el diagndstico de Sindrome
velocardiofacial por un Instituto Nacional de Salud Publica.

Participante 5. Madre de Juan Pablo. Se trata de una mujer de 24 afios, madre de un nifio de
cinco afios con trastorno motor. Ha cursado cinco cuatrimestres de licenciatura, lo que refleja
un proceso de formacion académica que, por diversas circunstancias, no concluyo.
Actualmente se dedica a las labores del hogar y al cuidado de su hijo, actividad que ocupa
gran parte de su tiempo y organizacion cotidiana. Vive en union libre con su pareja y profesa
la religion catolica, elemento que forma parte de sus practicas culturales y de las referencias
que orientan su vida familiar. Es madre de un solo hijo, por lo que gran parte de su atencion
y esfuerzos se concentran en su crianza y desarrollo. Su hijo tiene el diagndstico de
hemiparesis espastica izquierda que entra dentro de la parélisis cerebral espastica unilateral.
Participante 6. Madre de Lucero. Se trata de una mujer de 24 afios, madre de una nifia con
diagnostico de paralisis cerebral espdstica tetrapléjica que le genera una cuadriparesis

espastica. Cuenta con estudios de nivel secundaria y actualmente se dedica a las labores del
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hogar, asi como al cuidado y acompanamiento cotidiano de su hija, quien es su unica hija.
Vive en union libre con su pareja y profesa la religion evangelista, la cual forma parte de su
sistema de creencias y constituye un referente importante en su vida familiar. En su dia a dia,
organiza sus actividades domésticas en funcion de las necesidades de cuidado, atencion y
bienestar que requiere su hija.

Participante 7. Padre de Santiago. Se trata de un hombre de 30 afios, padre de tres hijos,
entre ellos un nifio de cuatro afos con diagndstico con paralisis cerebral. Cuenta con estudios
de preparatoria inconclusa y se dedica al comercio como principal actividad laboral, lo que
le permite contribuir al sostenimiento econdmico de su familia. Vive en union libre con su
pareja y profesa la religion cristiana, la cual forma parte de sus creencias y de las practicas
que orientan su vida cotidiana y familiar. En su dindmica diaria, combina las
responsabilidades propias de su trabajo con las demandas que implica la vida familiar y el
cuidado de sus hijos. Su hijo presenta Paralisis cerebral infantil.

Cabe senialar que al inicio de la investigacion se contaba con la participacion de ocho
personas. No obstante, una madre de la escuela privada, tras haber participado en tres
entrevistas, se vio en la necesidad de cambiar a su hijo de escuela, por lo que decidi6 retirarse
del estudio.

4.5 Técnicas de recoleccion de datos
4.5.1 Entrevistas y Guion

Se dio paso al primer encuentro dialdgico con los posibles participantes de la
investigacion. Marcando asi el punto de partida al acceso de datos e informacion relacionados
con el ser y hacer de madres y padres de hijos con discapacidad que asistian a las escuelas
regulares seleccionadas, por medio de entrevista semiestructurada que contaba con un guion
base.

Guion de entrevistas

Las entrevistas se desarrollaron a partir de una guia flexible de conversacion
elaborada previamente, misma que se les dio a conocer a los participantes (Anexo A). Se
estructurd en temas y subtemas para que funcionaran como disparadores de la memoria de
modo tal que, de acuerdo con Ochoa (1997), pudieran emerger los recuerdos que quizas no
habian salido antes, que permanecian guardados hasta ese momento que se esta en dialogo

con un otro. Trabajo de introspeccion sin mas censura que la propia.
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La memoria se entiende no solo como el conjunto de recuerdos que se eligen
compartir, sino también como aquello que se omite o permanece en el olvido, ya sea de
manera inconsciente o intencional. En este sentido, el testimonio se construye tanto a partir
de lo que se recuerda y se narra como de lo que se silencia, lo cual pone de manifiesto que el
olvido no constituye una ausencia, sino una dimension inherente al propio proceso de
recordar (De Garay & Aceves, 2024; Hinojosa, 2012).

En la Tabla 3, se esquematizan los temas y subtemas que conformaron el guion de
entrevistas. Se estructurd bajo una ordenacion cronoldgica para dar sentido logico a las

narrativas de los participantes.

Tabla 3 Temas y subtemas de las entrevistas realizadas

Entrevista Tema Subtema
Antes de ser Concepciones acerca de la discapacidad.
Primera madre.(N) padre. Ele Imégepes §0bre la disFapacidgd.
entrevista una nifia o nifo Expe':r1enc1a' con la c.hscapamde}d. Antecede.n.tes
con de discapacidad o psicopatologias en la familia.
discapacidad. Actitudes ante la discapacidad.
Ser madre o La noticia de ser madre o padre de una nifia o
Segunda padre de wuna nifio con discapacidad.
entrevista nifia o nifio con Dinamica familiar ante la presencia de
discapacidad. discapacidad.
Relacion con su hija o hijo con discapacidad.
Ser madre o Cuerpo y discapacidad.
Tercera padre de una Imégenes fotograficas o de video, de su hijo o
entrevista nifia o nifio con hija con discapacidad.
discapacidad. Percepciones sobre discriminacion y exclusion
social y escolar.
Informacién acerca de los recursos y servicios
Ser madre o existentes en materia de discapacidad.
Cuarta padre de una Informacion tedrica acerca de la discapacidad.
entrevista nifa o nifio con La decision de incorporar a su hija o hijo con
discapacidad. discapacidad a la escuela.
Apoyos recibidos
. . A corto, mediano y largo plazo.
Qulntg Perspectivas  a La nifia/el nifio con discapacidad y la familia, la
entrevista futuro. .
escuela y la sociedad.
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4.5.2 Grabaciones

La mayoria de las entrevistas se grabaron utilizando una grabadora de voz Sony ICD-
B300. Se trataba de un dispositivo portatil, compacto y ligero que funcionaba con dos pilas
AAA, con una memoria interna de 64 MB que permitia grabar 7.5 horas de audio. Los
archivos, que se generaban en formato MP3, fueron transferidos a una computadora para su
resguardo y consultas posteriores. Todos los audios se organizaron en carpetas individuales,
una por cada participante, y cada archivo digital fue nombrado segun el tema abordado en la
entrevista.

Resulta pertinente sefialar que, luego de agotar los temas y subtemas previstos en el
guion de entrevista con las madres y padres, se recabaron casi treinta y dos horas de
grabaciones de audio. Tal cantidad de horas corresponde no solo a la extension del trabajo
de campo, sino también a la dinamica propia de una entrevista semiestructurada. En el
dialogo, el discurso del entrevistado no se circunscribe estrictamente al tema a tratar. Siempre
hay una tendencia a apartarse del tema principal para tratar asuntos secundarios, situacionales
o contextuales para dar direccion o profundidad al relato. En la Tabla 4, se presenta la
cantidad de entrevistas realizadas a los participantes, las fechas en que se llevaron a cabo, el
lugar de realizacion y la duracion de cada una.

Tabla 4 Fecha, lugar y duracion de entrevistas realizadas a cada participante

Participante 1. Madre de Luis Angel
Entrevista Fecha Lugar Duracion
Primera 04 octubre 2013 Restaurante cercano a la escuela de su 60 min
hijo
Segunda 15 octubre 2013 Escuela privada de su hijo 21 min
Tercera 23 octubre 2013 Restaurante cerca de escuela de su hijo 60 min
Cuarta 14 noviembre 2013 | Restaurante cerca de escuela de su hijo 36 min
Quinta 7 enero 2014 Restaurante cerca de escuela de su hijo 52 min
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Participante 2. Madre de Diana Sofia

Entrevista Fecha Lugar Duracion
Primera 1° octubre 2013 En su lugar de trabajo 40 min
Segunda 10 octubre 2013 En su lugar de trabajo 60 min
Tercera 13 noviembre 2013 | En su lugar de trabajo 52 min
Cuarta 26 noviembre 2013 | En su lugar de trabajo 82 min
Quinta 05 febrero 2014 En su lugar de trabajo 72 min
Participante 3. Padre de Diana Sofia
Entrevista Fecha Lugar Duracion
Primera 04 diciembre 2013 | Cafeteria cercana a lugar de trabajo 68 min
Segunda 10 diciembre 2013 | Cafeteria cercana a lugar de trabajo 66 min
Tercera 12 febrero 2014 Cafeteria cercana a lugar de trabajo 58 min
Cuarta 20 febrero 2014 Cafeteria cercana a lugar de trabajo 70 min
Quinta 09 abril 2014 Cafeteria cercana a lugar de trabajo 56 min
Participante 4. Madre de Mariana
Entrevista Fecha Lugar Duracion
Primera 24 octubre 2013 Jardin de nifios oficial 1 de su hija 60 min
Segunda 31 octubre 2013 Jardin de nifios oficial 1 de su hija 58 min
Tercera 08 noviembre 2013 | Jardin de nifios oficial 1 de su hija 56 min
Cuarta 15 noviembre 2013 | Jardin de nifios oficial 1 de su hija 51 min
Quinta 05 diciembre 2013 | Jardin de nifios oficial 1 de su hija 54 min




Participante 5. Madre de Juan Pablo
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Entrevista Fecha Lugar Duracion
Primera 08 junio 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hijo 60 min
Segunda 21 junio 2014 Via telefonica 47 min
Tercera 09 julio 2014 Via telefonica 28 min
Cuarta 14 julio 2014 Via telefonica 33 min
Quinta 16 julio 2014 Via telefonica 60 min
Participante 6. Madre de Lucero
Entrevista Fecha Lugar Duracion
Primera 18 marzo 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hija 65 min
Segunda 26 marzo 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hija 60 min
Tercera 03 abril 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hija 55 min
Cuarta 08 abril 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hija 75 min
Quinta 13 mayo 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hija 80 min
Participante 7. Padre de Santiago
Entrevista Fecha Lugar Duracion
Primera 24 marzo 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hijo 60 min
Segunda 12 mayo 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hijo 47 min
Tercera 09 junio 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hijo 60 min
Cuarta 23 junio 2014 Jardin de nifios oficial 2 de su hijo 60 min
Quinta 11 julio 2014 Restaurante cercano a su casa 46 min
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4.6 Analisis y tratamiento de la informacion

El analisis de la informacion se llevo a cabo mediante un proceso de interpretacion
de las narrativas, orientado a identificar los significados, experiencias y aprendizajes
presentes en los relatos de los participantes (Galindo, 1997).

Siguiendo a Hernandez y otros (2014), el primer paso para el anélisis consistio en la
reduccién de la informacion obtenida en las entrevistas. Para ello, se procedi6 a escuchar
nuevamente el audio completo de cada entrevista, con el objetivo de identificar y extraer de
manera textual aquellas declaraciones significativas expresadas por los participantes.

Una vez recuperados estos fragmentos relevantes, se agruparon conforme a los temas y
subtemas que habian sido definidos en el guion de entrevista. Esos fragmentos fueron
agrupados conforme a los temas y subtemas definidos en el guion de entrevista. El primer
agrupamiento quedo organizado de la siguiente manera.
1) Antes de ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad.
1.1. Concepciones.
1.2. Imagenes.
1.3. Actitudes.
2) Ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad.
2.1 Lanoticia.
2.2. Dindmica familiar.
2.3. Relacién madre/padre-hija/hijo.
2.4. Cuerpo y discapacidad.
2.5. Discriminacion.
2.6. Recursos y servicios en materia de discapacidad.
2.7. Concepciones sobre discapacidad.
2.8 La escuela inclusiva.
3) Perspectivas a futuro.
3.1. A corto plazo.
3.2. A mediano plazo.
3.3. A largo plazo.
Posteriormente, se llevo a cabo una lectura de los fragmentos agrupados incorporando

notas analiticas relacionadas con los conceptos clave que desprenden de los tres grandes
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temas y sus subtemas. Dicha lectura tuvo la intencidn de iniciar el proceso de interpretacion
orientado a buscarle significado a las expresiones de los participantes, asi como, darles
contexto.

4.7 Interpretacion de la informacion

Para abordar las ideas, creencias, concepciones, imagenes y actitudes que sobre
discapacidad tenian los participantes, se retomd de la Psicologia cognitiva el término
esquemas de representacion mental, que se definen como constructos que se van produciendo
a partir de la experiencia personal para comprender la realidad, y desde los cuales el sujeto
categoriza, describe, interpreta y decide sobre su conducta en situaciones de interaccion
social.

Aznar (1987) hace referencia a dos tipos de esquemas, los de accidon, aquellos
especializados en la conducta. El segundo tipo de esquemas son los de conocimiento, los que
contienen informacion conceptual sobre la realidad, aunque también disponen de
componentes procedimentales, es decir, como procesamos dicha informacion.

Cumplen una funcién esencial en la activacion y el uso eficiente de los sistemas de
percepcion y memoria, ya que guian la manera en que seleccionamos, interpretamos y
recuperamos la informacion. Incluyen: esquemas visuales, esquemas sociales que pueden
hacer referencia a temas de roles, tipo de relaciones sociales establecidas, temas actitudinales
ante la vida con fuertes componentes ideoldgicos y de sistemas de creencias; los esquemas
situacionales, modos de comportarnos de acuerdo con el contexto; esquemas auto
conceptuales, conocimiento que cada persona posee sobre si misma.

De igual manera la Teoria de las representaciones sociales de Moscovici postula que
el conocimiento no es tnicamente un producto de procesos mentales internos e individuales,
sino una elaboracion profundamente mediada por lo social, lo cultural y lo historico.

El fundamento conceptual de la teoria descansa en la idea que la nombra y la cual
hace referencia a las formas de conocimiento socialmente construidas, reconstruidas y
compartidas, permanentemente, a través de la interaccion con otros sujetos en la vida
cotidiana donde el lenguaje juega un papel importante (Banchs et, al, 2007). Es decir, el
conocimiento cotidiano, incluso las creencias y el conocimiento moral no se adquiere de

manera individual a través de lo que percibimos en nuestro entorno inmediato, sino que se
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configura en procesos de intercambio simbolico en los que los sujetos interpretan, negocian
y dotan de sentido a la realidad.

De dicho fundamento se desprende la nocion de conocimiento de sentido comun.

El sentido comun es nuestro reservorio de conocimiento de contexto disponible de
manera espontdnea. Se utiliza en gran medida sin pensar, y esta sujeto a nuestras
préacticas cotidianas. Nuestro conocimiento de contexto abarca una variedad
heterogénea de areas que juegan un rol en la vida cotidiana. Comprende nuestro
conocimiento acerca de los eventos naturales -una teja siempre puede caer del techo-

; nuestras opiniones sobre las relaciones sociales -bromear es una senal de afecto-; y

nuestros valores morales -el crimen es inaceptable-. Dificilmente existe un area de la

vida cotidiana donde alguna obviedad no se nos ocurra de manera espontanea.

(Wagner et al, 2011, p.19)

Sobre esta base conceptual, en la entrevista se indagd sobre conceptos, imagenes y
actitudes. Convirtiéndose en los tres agrupamientos de informacion relacionada con el antes
de ser madre o padre de una nifa o nifio con discapacidad. Sin embargo, es la Teoria de las
representaciones sociales el marco de andlisis al considerar que, desde esta perspectiva, el
conocimiento no es Unicamente un producto de procesos mentales internos e individuales,
sino una elaboracion profundamente mediada por lo social, lo cultural y lo histérico
(Moscovici, 1961, como se citdo en Wagner et al., 2011).

Ademas, la transicion sobre el analisis e interpretacion de esquemas de representacion
mental hacia las representaciones sociales permitid establecer un vinculo mas acorde con la
metodologia de la historia oral biografica. Ambas posturas, interesadas en el sujeto ordinario,
representante de grupos socioculturales particulares, articulan el yo individual y el yo
colectivo. Reconocen que el conocimiento y el sentido se construyen en la experiencia de
interaccion con los contextos socioculturales que orientan la manera de comprender y actuar
en el mundo.

Este concepto cobra relevancia si consideramos que antes de la experiencia directa,
los conceptos, imagenes y actitudes de los participantes sobre discapacidad, no se
construyeron a partir de vivencias personales, sino principalmente desde el conocimiento de
sentido comun, desde saberes cotidianos producidos y reproducidos socialmente a través de

la familia, la escuela, los medios de comunicacion y la cultura dominante. Este tipo de
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conocimiento proporciond marcos interpretativos previos, juicios y actitudes frente a la
discapacidad, aun cuando no se hubiese tenido contacto cercano y cotidiano con ella.

Es en el capitulo de resultados donde se exponen, de manera integrada, las
declaraciones de los participantes con su correspondiente interpretacion bajo el enfoque de
la Teoria de las representaciones sociales. Se presenta, lo que creian, sabian y pensaban sobre
discapacidad (concepciones), como vieron la discapacidad (imagenes), asi como, las
valoraciones, emociones y juicios, positivos, negativos, ambivalentes o neutros, que tenian
sobre la discapacidad (actitudes).

Para teorizar e interpretar sobre la experiencia de ser y hacer madres y padres de una
nifia o nifo con discapacidad, se recurri6 a la Teoria del arte de hacer de De Certeau (2000).
En esta teoria también se pone atencidon en las practicas cotidianas, maneras de hacer,
mediante las cuales los sujetos enfrentan y resignifican su realidad, vivida y cotidiana.

Dicha interpretacion se presenta en resultados con la informaciéon que inicialmente
fue agrupada en los subtemas: 2.1 La noticia. 2.2. Dindmica familiar. 2.3. Relacién
madre/padre-hija/hijo. 2.4. Cuerpo y discapacidad. 2.5. Discriminacion. 2.6. Recursos y
servicios en materia de discapacidad. Fue organizada cronolégicamente comenzando por la
noticia del diagnostico de discapacidad de su hija o hijo para después asumirse como madre
o padre de una nifia o nifio con discapacidad y su andar como tales, caminando dos espacios
importantes, la familia y la escuela.

De esta manera, el capitulo de resultados esta conformado por rubros que representan
los momentos clave de la trayectoria de los participantes como madres o padres de una nia
o nifio con discapacidad. A lo largo de estos apartados se reconstruye una trama de practicas
cotidianas que incluye decisiones aparentemente pequeias, usos creativos de los recursos
disponibles y diversos ajustes en la vida diaria, entendidos como “artes de hacer” en el
sentido propuesto por De Certeau (2000).

Esta perspectiva permite reconocer que, mas alla de las condiciones estructurales, los
sujetos despliegan acciones concretas para afrontar las demandas de su entorno, dotando de
sentido a su experiencia desde la practica cotidiana. En esta misma linea, se asume que la
gente ordinaria reinventa de manera creativa el orden social en su vida diaria mediante
practicas que, aunque pueden parecer insignificantes, constituyen microacciones cargadas de

sentido. Estas micropracticas no solo evidencian formas de adaptacion, sino también
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estrategias mediante las cuales los sujetos ejercen una resistencia silenciosa frente a las
vicisitudes que enfrentan.

Para llevar a cabo el analisis interpretativo de las respuestas obtenidas por los
participantes con relacion a sus expectativas sobre el futuro de sus hijos a corto, mediano y
largo plazo, se retomaron ideas del historiador y teérico aleman Reinharth Koselleck y a
Supelano.

Palti (2021) al referirse al texto Futuro pasado de Koselleck (1979) rescata dos conceptos
clave que introduce el autor para el andlisis del tiempo histoérico. Uno de ellos es espacio de
experiencia, entendida como el conjunto de vivencias, recuerdos y saberes heredados del
pasado, disponible en el presente. El segundo concepto es el de horizonte de expectativa, es
decir, las proyecciones, esperanzas, temores y posibilidades que los sujetos imaginan del
futuro. La historia ocurre en la relacion dinamica entre ambos, no es solo pasado. Las
personas actiian en el presente basandose en lo que han vivido, pasado, experiencia, pero

también en lo que esperan o anticipan, futuro, expectativa.

Para entender la historia no basta con mirar lo que ocurrio, sino que es necesario considerar
coémo las personas, en cada época, interpretan su pasado y proyectan su futuro. Es decir, la
experiencia historica se construye en la tension entre el pasado vivido y el futuro esperado

(Supelano, 2010)

Desde esta perspectiva se entiende que las ideas que madres y padres expresan sobre
el futuro de sus hijos con discapacidad estan vinculadas con lo que han vivido, su experiencia
acumulada, pero también se proyectan hacia lo que imaginan y desean que ocurra.

4.8 Procedimiento

Para llevar a cabo esta investigacion, se abrazd la metodologia de la historia oral
biografica de enfoque en un tema (Sitton et al., 1995).

Se entrevisto a cinco madres y dos padres con una nifia o nifio con discapacidad que
asistiera a la escuela regular de nivel preescolar o primaria, en los meses de septiembre de
2013 a abril del 2015.

Las entrevistas realizadas, como lo sugiere la metodologia, fueron vistas como
didlogos entre la investigadora y los participantes, poniendo especial énfasis en su condicion

de padres de un nifio con discapacidad.
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Para orientar la conversacion, se formul6 previamente un guion de entrevistas donde
quedoé definido el tema y subtemas a tratar en cada encuentro, y sobre el cual los padres
podian expresarse de manera libre, solo fueron interrumpidos con preguntas que obedecieron
a un lenguaje analitico que puntualizaban en el cémo, para obtener comentarios mas
especificos, descriptivos o para precisar un hecho, opinion, sentir o accion (De Garay, 2013).

En el primer encuentro y una vez que las madres y padres aceptaban participar en la
investigacion, se recabaron sus datos generales. Recuperar su edad, escolaridad, ocupacion,
estado civil, religion y nimero de hijos, tuvo un propdsito. Contextualizar los testimonios
recabados para comprender las condiciones desde las cuales, a lo largo de su vida, han
interpretado y resignificado lo vivido. Identificar bajo qué referentes, con qué recursos y
estrategias han asumido el rol de madres y padres de un hijo con discapacidad.

También, en ese primer encuentro se acordaron cinco entrevistas con duraciéon de una
hora aproximadamente para recabar la informacion que se deseaba obtener. Ninguna excedid
los 90 minutos ni fue menos de 30. Se daba por terminada la entrevista cuando se habian
abordado todos los topicos previstos y el participante consideraba que ya no tenia mas que
afiadir, en ese momento se paraba la grabacion. Las intervenciones de la entrevistadora
dependieron del curso de la conversacion con preguntas para profundizar, aclarar o confirmar
aspectos especificos derivados de las ideas expuestas por el participante (Barraza, 2023).

El primer encuentro se llevd a cabo en la escuela de sus hijos y para entrevistas
posteriores, seis de ellos establecieron el dia, la hora y el lugar que consideraron mas
conveniente, fuera de la institucion. Incluso hubo entrevistas que se realizaron via telefonica.

Se abria la posibilidad de hablar de si mismos y los participantes estuvieron
dispuestos a aprovecharla. Compartir aquello que consideraron que podria ser util para otros
padres, escuela y maestros. Fue asi como dio inicio la recuperacion de narrativas sobre las
experiencias de vida de madres y padres de hijos con discapacidad.

Se recuperaron testimonios, que si bien, corresponden a las experiencias y vivencias
del ambito personal, dan cuenta a su vez del ambito colectivo, del contexto sociohistorico
actual en el que estan inmersos y que condiciona las maneras de ser, los comportamientos, la
forma de pensar, las actitudes (Aceves, 2000), un contexto en constante cambio, que por ende

modifica las maneras de ser y estar en la vida.
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Cabe precisar también que son relatos de vida que no solamente expresan historias
singulares, son igualmente historias de un sector de la poblacion altamente vulnerable y
vulnerada y hacia quienes, a su vez, estan dirigidos los discursos actuales sobre inclusion
educativa y social.

El didlogo con los padres se pens6 como una cronologia de hechos, pasados (antes de
ser padres de un nifio con discapacidad), presentes (ser padres de un nifio con discapacidad
en edad escolar) y sus expectativas, que estarian colocadas en un tiempo futuro, a corto,
mediano y largo plazo.

Tras la permanencia de casi un ciclo escolar en las escuelas recuperando la
informacion pertinente para la investigacion, incluyendo las entrevistas acordadas con los
participantes, se dio por concluida la fase de trabajo de campo. Se contaba con suficiente
material empirico para dar paso a la organizacion y sistematizacion de la informacion
recabada para su analisis.

Con los datos recabados en las entrevistas dedicadas a tratar los hechos pasados se
buscd respuesta a la pregunta: cudles eran las representaciones sociales que sobre
discapacidad tenian los participantes cuando se convirtieron en padres de un nifio con esa
condicion. Con el proposito de identificar significados, ideas, creencias, concepciones,
imagenes y actitudes que prevalecen en el imaginario colectivo y que estan favoreciendo o
menoscabando la tarea inclusiva de la escuela.

Conocer dicho marco representacional es de suma importancia porque a través de las
voces de los padres se pueden evidenciar las ideas, creencias, concepciones, imagenes y
actitudes que han estado presentes, circulando en la sociedad en el momento de la transicién
de la llamada Integracion educativa a la Escuela inclusiva, y se pueden identificar cuéles han
favorecido o, por el contrario, han interferido, dicha transicion para lograr practicas
inclusivas en la escuela hacia ese sector de la poblacion.

Con relacion al momento presente, al hecho de ser padre de un nifio con discapacidad,
se considero sustancial darnos la oportunidad de conocer como, a través de la experiencia
cotidiana, van resignificando su ser y hacer como tales, y como modifican dos de sus entornos
mas cercanos la familia y la escuela, esa que debe ser hoy en dia, inclusiva.

En cuanto a la indagacion sobre las expectativas que tienen estos padres en relacion

con el futuro de sus hijos, se pens6 indagar en lo inmediato, a mediano y a largo plazo; esto
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se hizo con la idea de obtener indicadores acerca de cudles son los desafios que tiene la
escuela para cumplir con su labor inclusiva.

En estos ultimos cuatro parrafos, se describe la secuencia logica que se planted para
la obtencion, andlisis de la informacién y presentacion de los resultados desde los objetivos,
las preguntas y los supuestos de investigacion planteados para la realizacion de esta
investigacion.

Con base en lo anterior, el texto final del capitulo de resultados quedé organizado en
cuatro rubros, guardando el orden cronolédgico previsto. Aunque, no se obvid que dicho texto
es una forma interpretativa de los momentos de la historia de vida de madres y padres de
nifias y nifios con discapacidad, se reconoce que son historias que no se desarrollan de manera
lineal ni continua, sino que, su transcurrir estd repleto de tensiones, contradicciones,
recurrencias, retrocesos o estancamientos (Ochoa, 1997).

Rubro 1. Antes de ser madre o padre de una niiia o nifio con discapacidad.

Rubro 2. Ser y hacer de madres y padres de una niiia o nifio con discapacidad.
Rubro 3. Las expectativas de madres y padres de una nifia o niiio con discapacidad
Rubros 4. Aportaciones para la escuela inclusiva

4.9 Consideraciones éticas

En el primer encuentro fue importante explicarles a los participantes, de manera
verbal, el proposito de la investigacion, el uso académico de la informacion y la forma en
que se resguardarian sus testimonios. Asimismo, como lo sefialan diversos autores sobre
consideraciones éticas en la investigacion cualitativa (Salazar et al., 2018; Taborda y Brausin,
2020; Valencia, 2023; Viorato & Reyes, 2019), se solicitod su consentimiento informado para
participar en el estudio, asi como, la grabacion en audio de las entrevistas, garantizandoles
que dicha informacion seria utilizada exclusivamente con fines de investigacion.

Para efectos de transparencia metodologica, en el Anexo B se incorpora tnicamente
el formato en blanco del consentimiento utilizado. Los documentos con nombres y firmas de
los siete participantes se mantienen bajo resguardo de la investigadora.

Es decir, esta investigacion considerd principios éticos propios de los estudios
cualitativos, relacionados con la proteccion de los derechos y el bienestar de los sujetos de
investigacion. Tales como, la dignidad, la autonomia y la confidencialidad de los

participantes y la informacion proporcionada. En este sentido, se tuvo el cuidado en que la
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participacion fuera voluntaria, informada y libre de cualquier tipo de presion, con la
posibilidad de retirarse en cualquier momento, decision que seria aceptada sin necesidad de
dar razones o explicaciones al respecto, con la libertad de responder o no a todas las preguntas
y decidir sobre la informacién que desearan compartir (Alvarez, 2003; Gonzalez, 2002;
Hernandez, et al., 2014).

De igual manera, durante la realizacion de las entrevistas, se puso especial atencion
en crear un ambiente marcado por el respeto y la confianza. Al respecto, cabe sefialar que,
los siete informantes seleccionados otorgaron su consentimiento para participar en la

investigacion en ese primer encuentro que se llevé a cabo en la escuela de sus hijos.
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CAPITULO 5
RESULTADOS
5.1 Rubro 1 Antes de ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad

El presente capitulo trata sobre las ideas, creencias, concepciones, imagenes y
actitudes que tenian los participantes sobre la discapacidad antes de que se supieran padres
de un hijo con dicha condicion. Sus experiencias estan situadas en un contexto particular, el
momento de la llamada transicion de la Educacion especial a la Integracion educativa.

Se recurri6 a la teoria las representaciones sociales para ayudarnos a describir lo que
creian y como conformaron ciertas formas de pensar la discapacidad, revela los esquemas
conceptuales y actitudinales presentes socioculturalmente que actian como los referentes y
herramientas para asumir su nuevo rol y comenzar a vivir una circunstancia no prevista, poco
usual y cargada de connotaciones negativas.

1.1. Representaciones sociales en torno a la discapacidad

En el didlogo con el interlocutor en turno se coloc el tema Antes de ser padres de un
nifio con discapacidad sobre la mesa para que el entrevistado hablara libremente al respecto,
iniciando una danza con los recuerdos tomando la posicion de ese individuo que es al inicio
un producto de la historia social, inscrito en un orden ya constituido, y esta historia determina
la manera en que ¢l va a posicionarse en el mundo (De Gaulejac, 2005). Orden que lo dotara
de un conjunto de creencias, concepciones, imagenes y actitudes que seran empleados para
comprender la realidad que se vive y guiar sus practicas sociales.

El momento en el que estan situados es entre los afios 1988 al 2000. Se trataba de un
momento en el que la persona con discapacidad estaba invisibilizada, negada socialmente.

“...no tuve experiencias con la discapacidad propiamente no, s6lo vivimos
muy de cerca el Alzheimer de mi abuelo, me toco ver el proceso de la
pérdida de memoria hasta que fallecid. Y recientemente fallecié un tio,
igual con Alzheimer y hace dos meses otro tio con Alzheimer prematuro, a
los 43 afos se le diagnostico.

...y, conocimos, pero hace ya mucho tiempo a alguien que tenia a un joven
con Down, una amistad de mis papas... que lo llegabamos a ver en algunas
reuniones”

(Madre de una nifia con diagndstico de autismo atipico)
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El interés por la infancia anormal, su invencion y descubrimiento no eran del terreno
publico.
“...sillegaba a ver a ver gente en la calle que era distinta y la verdad es que
no me detenia yo a cuestionar nada mas, los veia yo como una situacion
que pasaba...”
(Padre de una nifia con diagnostico de autismo atipico)
Otra caracteristica que destacar desde el relato es la poca circulacion de informaciéon
a través de medios de comunicacion masiva u otros dispositivos. Era un tiempo en el que
todavia no se escuchaba con fuerza las expresiones escuela y sociedad inclusiva, ambas con
la obligacion de abrazar a la diversidad.
“...Si habia visto algunos nifios con discapacidad, pero nunca me
imaginaba el vivir con ellos como seria...”
(Madre de una nina con diagnostico de cuadriparesia espastica)
El conocimiento y la convivencia con la discapacidad se podia dar s6lo de manera
muy cercana, a través de un familiar o de un vecino.
“...habiamos desconocido de la discapacidad... detalladamente. Yo tenia
un vecino que era un nifio discapacitado... mmm, pero nada mas... ahora
ya sabemos que hay tipos de discapacidad que pueden ser”
(Padre de un nifio con diagndstico de paralisis cerebral infantil)
“Yo tengo un hermano con paralisis cerebral, [es el hermano menor]...
(con discapacidad? nada mas”
(Voz testimonio Madre de una nifia con diagndstico de Sindrome Velocardiofacial)
Desde mediados del siglo XX comenzaron a gestarse importantes iniciativas
internacionales orientadas a la atencion de las personas consideradas diferentes, anormales
o con discapacidad, no porque no existieran, sino porque habian permanecido invisibilizadas
dentro de las sociedades.
Los participantes cursaron la educacion basica al finalizar la década de los 80 y en
los 90, cuando la escuela aun no era pensada como lugar de encuentro y convivencia con la
discapacidad. ;Doénde estaban las personas con discapacidad en ese entonces, antes de

pensarse como sujetos que deben ser incluidos en la escuela regular y en la sociedad? En
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centros de asistencia, en sus casas, en escuelas especiales, pero no habitando libremente el
espacio publico
“... aun vecino con sindrome de Down, que creo que ya fallecid, ... me
acuerdo que su mama lo paseaba en una carriola y lo tapaba con una
gorra... No creo que fuera a la escuela”
(Madre de un hijo con diagnostico de retardo mental leve asociado a TDAH)

El hecho de que hoy en dia se hable de inclusion, implica hacer referencia al largo
periodo de exclusion al que han estado sometidas las personas con discapacidad, al
aislamiento y a las restricciones sociales en materia de educacién, empleo, condiciones
arquitectonicas, convivencia recreativa.

Estos sucesos nos remiten al concepto discriminacion, a esa conducta, culturalmente
fundada, y sistemadtica y socialmente extendida, de desprecio contra una persona o grupo de
personas sobre la base de un prejuicio negativo o un estigma (Rodriguez, 2005)

Se hace énfasis sobre estos dos términos: el de exclusion y el de discriminacion
traducido en invisivilizacion porque esas son las practicas que caracterizaron este periodo de
la historia en la ciudad de México, visto desde la experiencia de los padres entrevistados.

Hay otra implicacion importante en esta invisivilizacion de las personas con
discapacidad, y tiene que ver con la imagen social porque, como bien lo explica Barriga
(2008), los afectados por ella, son desplazados de la participacion en diferentes ambitos de
la vida cotidiana. Este desplazamiento es resultado de la indiferencia hacia la problematica
del discapacitado, la cual es un mecanismo que institucionaliza su no integracion y lleva a la
omision de los derechos vitales propios de cualquier otra persona, impidiéndole el ejercicio
de éstos en la practica diaria, lo cual le crea un sentimiento de “un ciudadano de segunda”.
Esto hace que se enfrente algunas formas de discriminacion que cotidianamente se dan en el
contacto diario con las personas.

Las palabras de las madres y padres también nos remiten, desde sus relatos, a los
modelos de intervencion que han recibido las personas con discapacidad, y que han pervivido

a pesar de haberse acufiado ya el término educacion inclusiva.
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1. La discapacidad como motivo de reclusion y/o caridad.
“Como recuerdo que en el Hospital Espanol... la psic6loga me dijo: su nifia
tiene autismo, su nifia nunca va a hablar, yo le recomiendo que la interne
en una Institucion y que usted haga su vida...”
(Madre de una nifna con diagnoéstico de autismo atipico)
Al respecto, es inevitable pensar en lo que Drake (1998) puntualiza sobre los grupos
sociales poderosos, esos que intentan imponer sus propios valores, expectativas y creencias
a toda la sociedad y quienes no consiguen cumplir con ello se les adscribe la calidad de
desviados y se les sanciona, una de esas sanciones es la reclusion.
2. La discapacidad como una enfermedad que se puede curar y el modelo de atencion
terapéutico.
“Mi papa hasta la fecha dice: tu hermano esta malito... El siempre lo ha
vivido asi, tu hermano esta malo, esta enfermo, y ya... Yo creo que mi
mama también lo veia asi”
(Madre de una nifia con diagndstico con diagndstico de Sindrome Velocardiofacial))
“Para mi, era como tener un bebé, asi de sencillo, y ya. Nunca me di cuenta
de lo que hay que hacer por ellos, no es tenerlos como un bebé, acostados,
sino que trabajar con ellos ;no?, ... todas sus terapias de rehabilitacion”
(Madre de una nifia con diagndstico de cuadriparesia espastica)
En este modelo el punto de referencia son las practicas médicas, en el que se concibe
a las personas con discapacidad como enfermos que tienen que ser rehabilitados a través de
terapias, para ello se han formado a los terapeutas fisicos, terapeutas de lenguaje, de
aprendizaje, etc. El diagnostico es fundamental y se realiza con el fin de detectar las
deficiencias, y determina qué estudiantes pueden ser objeto de educacion regular y quiénes
deben ser atendidos en escuelas especiales (Méndez, 2007)
3. La normalizacion de la anormalidad en la escuela.
“;Le han dicho que su hija es normal? ...” Y yo... -;Yalavaallevar a la
escuela? ...Yale hubiera ayudado muchisimo! ... -;Yala vaa meter? ...Mi
hija tenia tres afos”

(Madre de una nifia con diagndstico de Sindrome Velocardiofacial))
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“¢Usted cree que llegue a aprender?, a mi una vez me dijeron que [mi hijo]
si iba a poder leer y escribir, y esas cosas, pero no iba a poder cursar una
carrera profesional”, que concibe la vida como si fuera un nifio chiquito
menor a su edad”
(Madre de un nifio con diagndstico de retardo mental leve, asociado a TDAH)
La mama mads joven que participd en esta investigacion nos ubica en los primeros
afos de la Integracion educativa, cuando una de las estrategias empleadas para que los nifios
con discapacidad se desarrollaran en ambientes lo mas normales posible, clases especiales en
la escuela regular en los llamados grupos integrados:
“Yo en la primaria que estudiaba, habia como un grupito que habia nifios
con discapacidad, intelectual, motriz, bueno, cualquier discapacidad. Habia
una escuelita dentro de nuestra escuela...Tenian su saloncito... Muchas
veces iban y los molestaban... Les decian groserias, se burlaban de coémo
caminaban y todo eso. Cuando era el recreo tenian como un area chiquita,
como delimitada, pero si tenias acceso a ellos y era ahi donde los demas
andaban de groseros. Fue mi primera nocion sobre discapacidad, entonces,
fue asi como el primer contacto. No sabia por qué tenian esa discapacidad.
Mi mama me decia que estaban enfermitos. Los maestros nunca nos decian
qué tenian, los veiamos, pero nadie nos explicaba. Y después ya no tuve
contacto en la secundaria ni en la preparatoria”
(Madre de un nifio con diagnostico de hemiparesia espastica)
Esta narrativa contiene muchos elementos importantes sobre la forma en la que se
miraba, o que se sigue mirando, a los nifios con discapacidad. Estan registrados los prejuicios
y estereotipos que se han conformado hacia ese sector de la poblacion con quien poco se ha
convivido porque
...hemos marcado una distancia, nos demarcamos de lo anormal que es una otredad
sin nosotros, es el otro sin mi, sin ti, sin nadie, es una representacion de algo que no
es nada: lo innombrable.
La elaboracion de las representaciones de la anormalidad dentro del campo de

la educacion especial invoca nuestra alteridad negada, eliminada, sin historia; por eso
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la historia de la anormalidad no la reconocemos como nuestra historia, es una historia

sin nosotros; es la de ellos, la de los otros... (Santovena, 2012).

Hablar de anormalidad recuerda la hegemonia de la normalidad, al ideal de los
cuerpos perfectos, a la idea de que lo anormal puede y debe normalizarse para homogeneizar
a las masas.

Y es aqui donde cabe hacer mencion del movimiento crip, de la Crip Theory, porque
su lucha es contra precisamente contra la normalidad. El término crip surge con la intencion
de resignificar positivamente un término en inglés que se usaba de manera despectiva hacia
los diferentes: cripple, que se puede traducir por tullido, lisiado, término reapropiado para
posicionar su maxima: ser diferentes es legitimo (Platero & Roson, 2012).

Es importante sefialar que los participantes, al recordarse como personas antes de ser
padres con un hijo con discapacidad, se posicionaron como personas normales que
convivieron con la normalidad no con la anormalidad, la discapacidad era un tema lejano que
aun no los tocaba sensiblemente y, por lo tanto, no necesitaban pensarlo ni repensarlo, sino
simplemente creer, aceptar que asi son las cosas. Fueron, somos facilmente influenciados por
el discurso ideoldgico imperante, éste, alejado de la justicia, pero apegado a la exclusion y a
la discriminacion hacia las personas con discapacidad. Bajo este contexto, enunciado
parrafos arriba, con esos significados, las madres y padres participantes se enfrentaron a la
discapacidad en sus hijas o hijos.

Los estigmas, prejuicios y estereotipos se confrontardn con su nueva realidad y
pondran en duda sus ideas, concepciones € imagenes sobre la discapacidad. Esto resulta
comprensible si se considera que las representaciones sociales no son irrevocables, el
presente interpela al pasado y lo reconfigura. Asi, lo novedoso y lo emergente generan
tensiones que obligan a repensar aquello que se daba por sentado, de manera explicita o
implicita (Banch et al., 2007).

Lo que antes parecia familiar o rutinario se convertird en un asunto que exigira
resignificaciones constantes y revision de juicios previos ante la irrupcion de la discapacidad
en su vida. En este sentido, la experiencia de la discapacidad se configura como un punto de
inflexidon que moviliza nuevas formas de comprender, sentir y actuar, abriendo la posibilidad
de reconstruir significados y redefinir el ejercicio mismo de la maternidad y la paternidad.

De ello trata el siguiente capitulo: se expondrd como este proceso no solo implica ajustes
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practicos en la vida cotidiana, sino también una toma de conciencia progresiva sobre
supuestos que habian sido asumidos de manera pasiva, inconsciente y acritica.
5.2 Rubro 2 Ser y hacer de madres y padres de una nifia o nifio con discapacidad
En este apartado se expone el proceso que conlleva llegar a ser madres o padres de
nifias y nifios y con discapacidad, proceso que inicia con la sospecha de que lo que pasa con
sus hijos no es normal, hasta el recibimiento del diagnostico de discapacidad, situaciéon que
no implica que inmediatamente se asuman como tales, primero hay que enfrentarse a la
vivencia de la sorpresa, y después se hablara de convertirse en madre o padre de una nifia o
nifio con discapacidad, como tales van generando maneras de hacer que repercuten en dos de
sus entornos mas cercanos, la familia y la escuela a la que asisten su hijos.
2.1. La vivencia de una sorpresa: ser madre o padre de una nifia o niiio con
discapacidad
El subtema para hablar sobre el ser madre o padre de una nifia o nifio con
discapacidad, fue, la noticia del diagndstico de discapacidad, porque este es el punto de
partida para empezar a construir su nueva identidad, aunque los testimonios dejan de
manifiesto que antes del diagndstico existio la sospecha.
“Un médico general nos mando6 al hospital infantil Federico Gémez... en
la primera cita nos mandaron con el neurdlogo y €l luego luego, nos mando
a urgencias y ahi lo revisaron y todo eso y nos mandaron a hacer la
tomografia al dia siguiente. Y crei que era hidrocefalia. Me fui dando
cuenta de que tuvo todos los sintomas de un tumor cerebral: ...muy
irritable... No quieres que a ti te pase. Tienes nociones... Te quedas en
estado de shock”
(Madre de un nifio con diagndstico de hemiparesia espastica)
“Primero, yo no sabia que tenia discapacidad, siempre la traté pues, eee,
normal. A lo mejor si la sobreprotegi, ;no?... No sabia lo que me esperaba
todavia, ;no?... Ya hasta que veo que empieza a crecer y es que yo veo que
algo no estaba bien... Ya cuando dije: no, es que esto ya estd mal, que [mi
hija] no hable bien, que no corra bien, que no...”

(Madre de una nifia con diagndstico de Sindrome velocardiofacial)
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Los acontecimientos son vividos en un primer momento como sorprendentes de
consecuencias irreversibles. De repente se estd ante un minimum temporal que se
genera entre el antes y el después. El continuo que une la experiencia anterior y la
expectativa de lo que vendra se rompe y debe constituirse nuevamente. En este
minimo temporal del antes y el después irreversibles el que introduce la sorpresa en
nosotros. Por eso intentamos una y otra vez interpretarlas (Koselleck, 2001).
“A veces la informacion que te dan, a veces, como que, cuando te la dan te
pesa ;no?, como que te frustras y como que te bloqueas”
(Madre de una nina con diagnostico de cuadriparesia espastica)
Hay una gran inversion de tiempo y energia en confrontarse con aquellos
pensamientos e imagenes en negativo que poseen, ingenua y espontaneamente, sobre la
discapacidad y que ahora deben depositar en sus hijos, sin embargo, dichos pensamientos e
imagenes, no encajan, no los describe.
“... yopensaba que a lo mejor habia hecho algo mal durante el embarazo...,
en cierta manera, me senti culpable. Me ponia a llorar, la mayor parte del
tiempo me la pasaba llorando... Y ya después empecé a verlo como, pues
ya el problema pues ya estd, ;no?, entonces ahora hay que ayudarla para
pues, para seguir...”
(Madre de una nifia con diagndstico de cuadriparesia espastica)
“Al principio no queriamos salir, no queriamos que se dieran cuenta, no
podiamos estar sentados en un restaurante, no podiamos ir al cine, no
podiamos hacer muchas cosas, entonces, te cambia radicalmente toda la
perspectiva. Lo que queriamos era estar en casa, de repente a la iglesia y
ya a la casa, no queriamos mas...”
(Padre de una nifia con diagnostico de autismo atipico)
Los padres, comienzan a vivir una lucha personal, que empezd6 con la sospecha de la
discapacidad de sus hijos, hasta que se asumen como padres con un nifio con discapacidad.
Asumirse, no es hecho que no se da a la par de haber recibido la noticia, pueden pasar meses
e incluso afios.
“Siempre esperando que fueran conductas que se le iban a pasar. Al

principio siempre fue una negacion... No sabiamos a qué nos estdbamos
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enfrentando... No nos decian qué. Hasta que conoci al doctor Jorge Escoto
de quien tenia muchas referencias como un reconocido neurdlogo..., me le
acerque en una comida y le dije: mire doctor la situacion esta asi con mi
hija, y me dijo llévamela al consultorio y ya nos quedamos con el hasta
ahora. El es uno de los iniciadores de investigacion en México del autismo™
(Padre de una nifia con diagnostico de autismo atipico)
“... yo siento que la gente nos ve y habla, ya no me importa en lo mas
minimo lo que la gente piense, por qué, porque mi objeto central es ella, lo
que piensen los demds no me interesa. Y pues, buscamos salir porque
también ella tiene que convivir con un entorno, tiene que estar afuera, tiene
que desarrollarse y tiene que, pues, experimentar cosas, y lo hacemos, y
estamos, y lo buscamos hacer, a veces no se puede, a veces la situacion es
dificil, pero lo buscamos hacer”
(Madre de una nina con diagnoéstico de autismo atipico)
Llegar a expresiones como estas, que nos habla de la aceptacion de su condicion como
padres de una nifa o nifio con discapacidad:
“... mi chica es especial porque tiene discapacidad”
(Padre de una nifia con diagndstico de autismo atipico)
“No cambiaria mi vida por nada, asi hubiera tenido otro hijo
discapacitado”
(Padre de un nifio con diagnoéstico de paralisis cerebral infantil)
Antes de que esto pase hay un largo y pesado recorrido por especialistas, instituciones
publicas y privadas, terapias convencionales y alternativas:
“...en Instituto de Comunicacion Humana, al Instituto Nacional de
Rehabilitacion, ahi tuvimos una entrevista con la psicologa, un estudio de
oido, un encefalograma.
... En la escuela la psicéloga del Centro de Apoyo Psicopedagogico de
Educacion Preescolar es la que nos dice: necesita terapia y nos canaliza con
dos [especialistas] que son las terapias que hasta el momento todavia toma.
... Y que ahora una terapia nueva que de iones y con eso esperabamos que

mejorara en el lenguaje... Al factor de transferencia ahi ya no le entramos.
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Después, otra terapia por la que hemos pasado es de unos bafios de agua
caliente con el preparado de algunas hierbas, se nos hacia 1l6gico porque
hay la teoria de la intoxicacion de mercurio de las vacunas o de los
alimentos que te hacen dafio, la tom6 dos o tres veces, nosotros no vimos
ningun beneficio.
... Mi mama tiene la inquietud de los delfines, entonces, a lo mejor en una
de esas le hacemos caso. Como que si queremos ver, es la de los caballos,
que también nos han recomendado mucho por, seglin nos explican, que el
movimiento del caballo, no sé qué emite que llega a la médula y les ayuda
a no sé qué...hemos oido de la dieta, pero se me hace muy complicada...
porque esa teoria dice que el intestino es débil o permeable, entonces el
gluten... genera una bacteria que entra al torrente sanguineo y es lo que
afecta al desarrollo neuronal, supuestamente”
(Madre de una nina con diagnoéstico de autismo atipico)
2.2. Convertirse en madre o padre de una niiia o nifio con discapacidad
De acuerdo con Koselleck (2001), modificaciones bruscas en la experiencia obligan
a abandonar el camino de lo acostumbrado, de lo habitual y abrir nuevas vias. Las
experiencias nuevas exigen también que la propia consciencia las asimile. Se cruzan
umbrales tras los cuales muchas cosas, quiza todas, parecen completamente diferentes, segun
el grado en que nos afecten y nos hagan tomar consciencia de ellas.
“Cuando tienes un hijo con discapacidad comprendes mejor esta situacion
y estas mas
dispuesto a ayudar. Empiezas una carrera en la que tienes que prepararte y
tienes que estarte actualizando”
(Madre de un nifio con diagndstico de hemiparesia espastica)
Reconocerse como madres o padres con una nifia o nifio con discapacidad, dentro del
mundo de la discapacidad, es un momento determinante que modifica las maneras de hacer
y genera practicas transformadoras que repercuten en sus entornos mas cercanos, la familia

y la escuela a la que asisten sus hijos.
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“Es lo mas bonito que me ha pasado, ser papa. Ser padre es ser responsable,
no fallarles a los hijos, que no les falte nada, darles amor, carifio,
comprension...”
(Padre de un nifio con diagnostico de paralisis cerebral infantil)
2.3. Maneras de hacer de madres y padres de una niiia o nifio con discapacidad
Se trata de valorar lo que De Certeau (2000) llama ardides tacticos de practicas
ordinarias, a las maneras de hacer, astutas, silenciosas y casi invisibles para reapropiarse del
entorno y desafiar el orden impuesto.
“la palabra discapacidad no me gusta, ni me molesta, no me dice nada pues
al vivirla, ya la vemos como parte de uno. Cuando preguntan ;qué tiene tu
hija?, trato de decirlo y sobre todo concientizar a la gente de la
responsabilidad que como sociedad tenemos con los nifios. Hoy la, vision
de la discapacidad es distinta, el acceso a informacion nos hace ser muy
reflexivos, muy analiticos”
(Padre de un nifio con diagndstico de autismo atipico)
Podriamos hacer referencia a un tiempo en el que estdn dentro del mundo de la
discapacidad, espacio que van haciendo habitable, para ellos, bajo su nueva condicion y para
sus hijos.
“...me pasa muy seguido que en los cajones de estacionamiento reservados
para las personas con discapacidad, llego con mi hija, bajamos y que el
policia que me dice que no debo estacionarme ahi, cuando yo traigo placa
para discapacitados, y ya le digo: hay discapacidades que no son
perceptibles a simple a simple, como la de mi hija...”
(Madre de una nifia con diagnoéstico de autismo atipico)
Las madres y los padres saben que pervive un orden impuesto donde domina la
normalidad, pero ahora les resulta necesario que también quepa la discapacidad asi que, van
desplegando una serie de acciones y tacticas para recordarle a los demas que lo mas normal
es ser diferentes y diversos.
“...luego estoy tratando de darle pasitos ahi al nifio, y luego los nifios se
acercan y luego hasta te dicen, este: - ;Por qué no lo deja solito, asi pa’

que...? Les digo: -le estoy ensefiando a caminar. — Pero es que ya estéd
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grande. Les digo: - Si. O sea, trato también de decirles qué...y luego:- Ah,
papa, con los nifios, los nifios... y sigo al pendiente porque luego los nifios
si lo dejan ahi, y ya ellos se van”
(Padre de un nifio con diagnostico de paralisis cerebral infantil)
Son personas ordinarias que, a través de actos €ticos y poéticos, despliegan tacticas
cotidianas en las que convergen la libertad como dimensién moral, la creaciéon como
posibilidad estética y el acto como practica concreta de intervencion en la vida diaria (De
Certeau, 2000). Estas formas de actuar no ocurren de manera aislada, sino que se configuran
en los multiples espacios que transitan y habitan cotidianamente. En ellos, las personas
reinterpretan, resignifican y transforman las condiciones impuestas por la vida social,
construyendo maneras propias de estar y de relacionarse con el mundo. Asi, sus acciones,
aunque aparentemente simples o comunes, expresan modos singulares de resistencia,
apropiacion y creacion en la experiencia cotidiana.
“...hago que los demas respeten los lugares reservados para
discapacitados en el transporte publico... En cuanto a instalaciones,
rampas, lo que necesitan las personas con discapacidad, y les digo que
hacen falta, que se necesita.
En el tipico de que oigo que ven al nifio y el jAy pobrecito!, yo, no es
pobrecito, ¢l va avanzando”
(Madre de un nifio con diagnostico de hemiparesia espastica)
Para la teoria del arte de hacer de De Certeau (2000), “hacer es hacerse, crear y
crearse”, sobre todo si hay una urgencia coyuntural, una ocasion, una circunstancia, como es
el caso que se esta describiendo, de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad.
Podrian considerarse también como activistas andnimos cuyas principales zonas de
influencia son su familia y la escuela a la que asisten con su hijo con discapacidad.
“Incluso el término autismo se usa para ofender a la gente, a la gente que
entre comillas es normal, se le dice asi, y es una situacion que a nosotros
eso si nos molesta porque, no, no porque el autismo en si sea malo, sino
porque, en especial a mi esposa y a mi nos molesta que se utilice ese
término como si fuera a decir silla, mesa, vaso, o sea, y tiene un contexto,

tiene una estructura y no debe ser utilizado bajo, bajo esa situacion, o sea,
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tiene que ser utilizado en el término correcto, entonces ahi, cuando se
utiliza y podemos, por lo menos puedo yo aclarar qué es, si lo hago, sin
ninguna limitacion... trato de decirlo y sobre todo concientizar a la gente”
(Madre de una nifia con diagndstico de autismo atipico)
2.3.1. En la familia
Los entornos cercanos y cotidianos que transforman son la familia y la escuela,
aunque no se descarta que sus repercusiones sean de mayor alcance. A la familia la
transforman con sus nuevas formas de crianza, sobre todo la participacion del padre varén
que esta alejada de la vision tradicional de paternidad.
“Hemos visto que la gran mayoria de los papas con un hijo o hija con
discapacidad son padres separados, son familias que se rompen por la
propia dindmica, y casi siempre son las mamas las que estan con los nifios,
en este proceso largo. Nosotros, siempre los dos, empezamos yendo a las
referencias que a mi esposa le daban, ...fuimos siempre juntos ella y yo, y
decidiamos qué hacer a donde ir, ...nos tocaba escuchar, a los dos, todo lo
que nos decian...No porque mi hija necesite que esté mas al pendiente,
también lo hago por el nifio... soy el papa de los dos”
(Padre de un nifio con diagnoéstico de paralisis cerebral infantil)
Las paternidades también se estan transformando porque también son una
construccion social, los varones estan mas involucrados en la crianza de los hijos y comparte
con la pareja las responsabilidades del hogar, aunque, siempre y cuando no pierdan su papel
de proveedor. La forma en la que se relacione con la pareja y los hijos dependeré de las
condiciones de la cotidianidad (Franzoni, 2014).
“Le dije: - Ya no trabajes conmigo, es que luego trabajaba y me echaba la
mano. Pus yo veia, me echa la mano, luego se para temprano, que el
quihacer, y yo también comprendo... Y ya quedamos en un acuerdo: ...Ora
tu encargate de los nifios y tus cosas y ya yo me encargo de lo mio. Porque
entre los dos si como que nos elevamos un estrés que... ya nos molestaba
casi todo. Yo entiendo que me ayudas, y esa era su molestia: - Es que te
ayudo, y luego los nifios y el quihacer y eso... Yo también le ayudaba,

lavaba los trastes, la cocina... y asi, sin dormir. Y ya mejor yo en mi trabajo
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y ya termino de trabajar y ya me acuesto... Y ella igual, ya se acuesta un
poco mas temprano”
(Padre de un nifio con diagnostico de paralisis cerebral infantil)
Hay otro aspecto a resaltar en la transformacion de las paternidades, dice (Figueroa,
2014) que hablar del ejercicio de la paternidad hoy en dia es involucrarse desde la planeacion
de un embarazo, en el embarazo de su mujer, en la crianza, en la busqueda de mayor cercania
afectiva con los hijos y estdn mas interesados en acompanarlos més durante su desarrollo
incluso desde el nacimiento (Figueroa, 2006).
“El proceso del primer embarazo fue muy bonito, fue de estar
acompafando a Rubi, el estar al pendiente de ella. Y, pues yo lo vivi bien.
Lo vivo esperando al bebé, que llegara y que iba a cambiar toda la
situacion... Yo me visualizaba esperando al bebé y cuidarlo, trabajar, no
mas alla... Imaginaba que viniera, lo que sabiamos antes, ;no?, que viniera
bien, que viniera completo, que a lo mejor no tuviera problema, pero asi
que tuviera una discapacidad, no. Al principio si tuvo una complicacion,
tuvo una amenaza de aborto a los dos, tres meses, pero la superd”
(Padre de una nifia con diagndstico de autismo atipico)
No habria que obviar las transformaciones que se vivieron a nivel de dinamica
familiar o de pareja ante la presencia de un miembro con discapacidad, que no difieren, en la
forma en la que las madres y padres nos compartieron al compartir su experiencia al respecto.
Partiendo de la instalacion de la sorpresa, aunque, en esta investigacion no se reparo en la
forma en la que viven los nifios, los hermanitos de los nifios con discapacidad.
“Tener un hijo con discapacidad fue un cambio, pa’ toda mi familia, como
pa’las nifias, como mis papds, como a mi, tios y todo, fue un cambio muy,
muy radical”
(Padre de un nifio con diagnoéstico de pardlisis cerebral infantil)
2.3.2. En la escuela
A la escuela también la transforman porque, una de las acciones mas importantes que
despliegan las madres y padres es incorporar a sus hijos con discapacidad a la escuela regular,

entorno que se modifica con su presencia. Dicha presencia es de suma importancia porque
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esta generando nuevas narrativas visuales en torno a la maternidad y paternidad con un hijo
con discapacidad, independientemente de si la discapacidad esta visible en el cuerpo o no.
La misma interaccion y comunicacion que deben guardar con los agentes educativos, es
hablar de una practica mas para transformarla.

“Al entrar a la escuela, a primer grado, la verdad es que las educadoras que

estin en ese Jardin de Ninos [regular oficial], todas estan muy

comprometidas al trabajo. La maestra que le tocé nos ayudé muchisimo

porque entendié perfectamente la situacion de la niha, que no hablaba...

Pedimos la dispensa [de edad] en la Secretaria de Educacion Publica para

que cursara otra vez tercero de Preescolar”

(Madre de una nifia con diagnoéstico de autismo atipico)

Ante la presencia de discapacidad en sus aulas, la escuela se ve obligada a ser

inclusiva.
“Discriminacion aqui en la escuela, no. Todos sus compaiieritos la ven
como una mas y la cuidan y veo que todos le hablan... A ella le gusta venir,
siempre viene muy contenta. No veo que la han menos”
(Madre de una nifia con diagndstico de Sindrome velocardiofacial)

Saber del ser y hacer de madres y padres permite visibilizar como la experiencia con
la discapacidad se encarna en practicas cotidianas, decisiones y formas de relacion que se
reconfiguran de manera continua. En este entramado de acciones, aprendizajes y
resignificaciones, no solo se configura una manera particular de ejercer la maternidad y la
paternidad, sino que también se orientan los horizontes de sentido desde los cuales se piensa
el porvenir.

Las experiencias vividas en el presente se proyectan hacia el futuro, dando lugar a
nuevas preguntas, anhelos e incertidumbres sobre la vida de sus hijas e hijos. A partir de ello,
el siguiente capitulo se centra en las expectativas de madres y padres, explorando como se
configuran, asi como, el lugar que tiene la escuela en ellas.

5.3 Rubro 3 Las expectativas de madres y padres de una nifia o nifio con discapacidad

La presente seccion retoma la esperanza que tienen los padres de que sus hijos tengan
un mejor futuro, esas son sus expectativas tanto a corto como a mediano y a largo plazo. Es

desde el aqui y el ahora que se dedican a construir lo esperado.
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Parafraseando a Koselleck (2001), los padres visualizan un mejor futuro para sus hijos
en una espera activa, sin esperar a ver qué sucede, sino haciendo que las cosas sucedan, por
lo tanto, se trata de un futuro hecho en y desde la experiencia presente.

Es decir, la expectativa es un futuro-presente, un aun no, es decir, todas aquellas
proyecciones que se hacen en presente sobre lo que podria ocurrir, bien sea que se desee o se
tema, que se lleve a cabo o se padezca (Blanco, 2012).

Con relacion a las expectativas a corto plazo, la forma en la que las madres y padres
consideran el futuro inmediato estd caracterizada por objetivos concretos y especificos, que
pueden ser constatables.

“Lo que urge son los aparatos [auditivos], que ella pueda escuchar y
avanzar mas en el vocabulario... Y que, pues no s¢, se dé a entender mas
facil con todos... que empiece a comunicarse mejor”
(Madre de una nina con diagnostico de Sindrome velocardiofacial)

Por otro lado, la escolarizacion de sus hijos es un aspecto preponderante porque es la
escuela la que puede prepararlos para la vida autdbnoma y productiva. A continuacion, dos
narrativas que hacen alusion al respecto.

“Yo para mi, ahorita va siendo como que lo basico, este, Primaria y
Secundaria. Ya Prepa, pues, yo quisiera ver si tiene nivel, la verdad, porque
a veces no s¢ hasta donde va a llegar su estudio..., pero si ella no tiene la
capacidad pues tampoco la puedo exigir. En dado caso de que haga
Secundaria, pues si quisiera que tomara como un curso, en que ella pueda
gjercer ese curso y que no siempre este dependiente de nosotros. Mi idea
es como un café internet [Ella] no se mueve, pero puede sentada, lo puede
atender. Yo ya estoy haciendo un ahorro para mas adelante...”

(Madre de una nifa con diagnostico de cuadriparesia espastica)
“A mi si me gustaria que, que mi hija tuviera, no sé, estudios ;no?
Preparatoria, que pueda llegar a la Universidad. Yo si me quiero imaginar
que si... Y yo estoy dispuesta a echarle todas las ganas, trabajar més, para
que mi hija llegue hasta donde quiera llegar”

(Madre de una nifia con diagndstico de Sindrome velocardiofacial)
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Esto es porque la participacioén en la produccion es primordial para la integracion
social, lograr un acceso al trabajo se ha convertido en un componente fundamental de la
batalla por la igualdad porque implica una independencia econémica y un estatus aceptable
en la comunidad (Abberley, 1998).

Ahora bien, son pocas las personas con discapacidad que han alcanzado estudios
universitarios en la escuela publica, Méndez (2015) refiere el tipo de barreras que tienen que
enfrentar en su proceso educativo y los pone en riesgo de exclusion permanente. Entre las
que destaca: practicas pedagogicas tradicionales; actitudes negativas de profesores,
compaifieros, padres de familia; el predominio de una cultura excluyente, competitiva e
individualista; las politicas institucionales poco favorecedoras para la inclusion. Estas
barreras implican que muchos estudiantes no estudien mas que la secundaria e incluso, solo
la primaria.

Con relacion a las expectativas de los padres a mediano plazo, considerando los afios
como distancia entre lo real y lo esperado, cabe la posibilidad de fantasear e imaginar.

“...lo veo caminando..., su vida un poco mas normal. Lo veo en la escuela
de mis nifias, en la primaria donde estan ahorita... es una escuela regular.
Ya lo veo por ahi por tercero, cuarto afio mas o menos... Ya cuando vaya
en la secundaria o asi...”
(Padre de un nifio con diagndstico de paralisis cerebral infantil)

Las expectativas, asi como estan cargadas de esperanzas, también traen consigo sus
miedos, sobre todo cuando se piensa en un futuro lejano, a largo plazo.

“No me visualizo separado de ella, me visualizo con [mi hija]...Y me
aterrar verme enfermo y no poderla cuidar, mientras yo pueda cuidarla, ahi
voy a estar... Las perspectivas a futuro es un tema muy dificil de tocar,
porque es un tema muy complicado..., son de esos temas o de esos asuntos
que no quieres ni pensar en tu vida, te hacen dafio y no los puedes resolver”
(Padre de una nifia con diagndstico de autismo atipico)
“Y ya muy a largo plazo... Pensar que voy a dejar un hijo que necesite de
mi, se siente horrible, bueno, creo que soy muy fatalista”

(Padre de un nifio con diagnostico de paralisis cerebral infantil)
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El miedo recurrente en los participantes es saber que sus hijos les van a sobrevivir,
que ellos morirdn primero y que no habra nadie que los cuide mejor que ellos.

Se trata de un tiempo poco prometedor, qué porvenir les espera a las personas con
discapacidad, si es que hay un porvenir. Al pensar en este momento llegan como apariciones
viejas visiones estereotipadas que interfieren pesadamente en la construccion promisoria de
las expectativas de los padres: dependientes y una carga para los familiares.

“...ni modo que su hermana sea quien tenga que ver por ¢él, ella tendré que
hacer su vida, no tiene por qué cargar con eso, no es su obligacion...
Aunque a mi me dijeron que nunca podra cursar una carrera universitaria,
pero si al menos una carrera técnica con la que se defienda para que no
tenga que depender de ni de mi, y ya pueda ser, no sé, mecanico o algo asi”
(Madre de un nifio con diagndstico de retardo mental leve y TDAH)

Para que la escuela identifique cuales son los desafios que tiene para ser inclusiva y
trabajar a favor de los nifios con discapacidad, debe situarse y actuar aqui y ahora, reflexionar
sobre lo que fue, lo que es y lo que podria llegar a ser, considerando que “todo tiempo es
presente. Pues el futuro todavia no es y el pasado ya no es. Sé6lo hay un futuro como futuro
presente” (Koselleck, 2001).

Los testimonios recabados han permitido articular trayectorias de vida, desde los
esquemas previos, las transformaciones en el ser y hacer, hasta las expectativas que se
proyectan hacia el futuro. Estas narrativas interpelan a la escuela. Escuchar atentamente estas
voces puede llevarnos a reconocer que la inclusion requiere dialogar con las realidades,
saberes y significados que las familias poseen. A partir de ello, el siguiente capitulo recupera
estas experiencias para situarlas como fundamento hacia la construccion de una escuela que
transforme sus dindmicas presentes, cuestione sus referentes y visualice horizontes que
amplien las posibilidades de participacion, aprendizaje y reconocimiento de todas las nifias
y los nifios, particularmente de aquellos con discapacidad.

5.4 Rubro 4 Aportaciones para la escuela inclusiva

Este apartado inicia exponiendo las caracteristicas que debe reunir la escuela para

definirse como inclusiva y como una segunda parte se describe la propuesta que ha surgido

de analizar el ser y el hacer de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad.
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4.1. Lo que debe ser y hacer la escuela inclusiva. Caracteristicas

En la escuela inclusiva el respeto en las diferencias es primordial, diferencias que no
pueden ser presentadas ni descritas en términos de mejor o peor, bien o mal, superior o
inferior, positivas o negativas, etcétera, son, simplemente, diferencias (Skliar, 2008); se trata
de mirar al otro como legitimo otro (Lépez, 2005); de ver a la diversidad como lo mas normal
en los seres humanos, algo natural y enriquecedor, que las diferencias individuales son
cualidades valiosas que es necesario capitalizar porque en la y con la diversidad se dan las
mejores oportunidades para aprender (Pujolas, 2004)

Es decir, la responsabilidad educativa en la atencion en la diversidad es con cualquier
otro, mas alld de su nombre, su pais, su religion, su sexualidad, su etnia, su clase social, su
cuerpo, su aprendizaje, su comportamiento, lo que estd en el ojo del huracan no es tanto el
otro por si mismo sino mas bien la relacién con los otros (Skliar, 2005).

La escuela debe tener presente que inclusion, hace referencia al grado de participacion
de todos los estudiantes en las actividades y experiencias de la escuela regular y sugiere dejar
de etiquetar a los estudiantes como especiales o con dificultades y mas bien identificar cuales
son las barreras que impiden el aprendizaje y la participacion de cualquier nifio (Booth et al.,
2007)

Debe considerar al estudiante como un ser total y no centrarse en un unico aspecto de
esa totalidad que lleve a ponerle etiquetas a sus intereses, conocimientos, habilidades,
procedencia, logros, etc., porque puede que esa etiqueta solo existe cuando ese otro, el que
se la ha puesto, interactiia con ese nifio pues los seres humanos reconocemos las diferencias
en relacion a otros que usamos como pardmetro, “...el loco confirma nuestra razon; el nifio,
nuestra madurez; el salvaje, nuestra civilizacion; el marginado, nuestra integracion; el
extranjero, nuestro pais; el deficiente, nuestra normalidad” (Larrosa & Pérez de Lara, 1998
en Duschatzky & Skliar, 2008).

De modo que el respeto a la diversidad implica no caer en la tentacion de
homogeneizar, de disolverla, para que el otro, los otros, queden absorbidos por la norma y
que asi no generen malestar profesional (Gimeno, 2005). De ahi que, para incluir, al
diagnodstico se le ve como una herramienta para aprender y enseflar mejor, no como un
instrumento para clasificar, sino como un algo que ofrece conocimiento sobre las personas,

sus contextos y la interaccion entre los mismos.
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Diagnosticar, es un modo de mirada profunda para la comprension, para conocer
mejor al otro, otro que no es un cimulo de sintomas medidos por instrumentos “;Es tan
hermoso, complejo y profundo el ser humano que no existen instrumentos que puedan
encerrarlo (medirlo) entre unos limites! El ser humano no se mide, se comprende” (Lopez,
2001).

En ese mismo tenor, proporcionar apoyo es solo una de las formas de aumentar la
participacion de los nifios, cuando se planifican actividades para lograr la participacion de
todos, la necesidad de apoyo individual considerado en la mayoria de las ocasiones como
retirar a algin nifio toda o parte de la jornada escolar de su aula y escuela, ya no es una
opcion, se trata mas bien, de centrar la atencion en el desarrollo de un curriculo tan flexible
que permita que todos los estudiantes puedan lograr los objetivos educativos sin necesidad
de hacer adecuaciones curriculares, mismas que han sido entendidas como reducciones del
curriculum, selecciones de aquellos contenidos que alguien cree que determinados
estudiantes no serian capaces de aprender.

Esaidea de curriculum implica reconocer que los fines y las funciones de la educacion
son mas amplios que los contenidos, porque dichos contenidos no son metas sino materiales
para hacer competentes a quienes aprenden, en lo cognitivo, en lo afectivo y en lo social.

Si algun estudiante ha de necesitar apoyo para el desarrollo de sus competencias, €ste
no ha de ser concebido como algo ajeno o externo a la vida del aula ni de considerar que es
un apoyo experto o prescripto, serd, por el contrario, un apoyo que promueva la indagacion,
la busqueda conjunta de soluciones, el didlogo y la confrontacion entre todos los miembros
de la escuela (Parrilla, 2004).

Esos apoyos se pueden encontrar en cualquier elemento del centro, en los
profesionales que pueden tener habilidades de las que no son conscientes o que no estan
utilizando totalmente; en los nifios y su capacidad para dirigir su propio aprendizaje y juego
0 en su capacidad para apoyarse unos a otros; en el potencial de los profesionales para
apoyarse mutuamente; etc., hay mucha informacién en un centro sobre los recursos de que
dispone que no siempre se utiliza al maximo (Booth et al., 2007) Esa buisqueda de recursos
requiere una evaluacion permanente, que implica no sélo mirar el desempefio de los
estudiantes para identificar las competencias que han adquirido, porque no es el estudiante la

unidad de analisis.
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Por lo tanto, la atencion en la diversidad bajo el enfoque de la inclusidn requiere de
un trabajo colaborativo entre todos los involucrados en el proceso educativo, entre los
profesores, entre profesores y especialistas, entre profesores y padres y entre los propios
estudiantes; las soluciones se buscan entre los distintos implicados, realizando aportaciones
desde perspectivas diferentes pero a la vez complementarias, se trata de desarrollar un sentido
de comunidad y apoyo mutuo que fomente el éxito entre todos los miembros de la escuela.

Por comunidad se entiende que un grupo de individuos ha aprendido a comunicarse
entre ellos con sinceridad, cuyas relaciones son mas profundas que sus apariencias y que han
establecido un compromiso significativo para divertirse juntos, llorar juntos, disfrutar con los
otros y hacer propias las situaciones de los demas. Una escuela como comunidad, al adoptar
estas caracteristicas, estd abierta al entorno o comunidad social, no selecciona ni excluye a
los que quieran pertenecer y estar en ella y en sus aulas, se insiste en la construccion de
comunidad.

El aula inclusiva ha de ser un espacio de todos, pensado y desarrollado como una
comunidad de participacion y convivencia que facilite el aprendizaje de todos pero, no s6lo
el aprendizaje de conocimientos academicistas sino aprender a convivir, para ello hay que
tener en cuenta que saber convivir no se aprende a través de una serie de objetivos o de una
serie de normas aprendidas, a convivir se aprende conviviendo y el aprendizaje es una
transformacion en la convivencia dado que se generan progresos cognitivos, valorales y
culturales, procesos causados por la interaccioén con los otros (Lopez, 2005).

De esta manera, el aula se convierte en un espacio de encuentro, acogida y respeto
mutuo donde se formardn nifios capaces de tomar decisiones desde si mismos, capaces de
respetarse y respetar a los demads, capaces de aprender cualquier cosa y, como estaran en
condiciones de aprender cualquier cosa, estardn centrados en el placer de estar en la
corporalidad, en la relacion con los demads y para que eso se logre, los alumnos tienen que
convivir con maestros y maestras que vivan ese vivir y ese convivir (Maturana & Davila,
2005).

Crear ambientes para ensefiar a aprender y a convivir precisa de profesores que sepan
crear esos ambientes, que sepan también, diagnosticar la situacion del aula, que identifiquen

el ritmo y forma de aprendizaje de sus estudiantes, que conozcan y apliquen diversas maneras
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de ensefiar. Todo ello exige que el profesorado se haga mas conocedor de si mismo y esté
mas seguro y confiado de su practica profesional, que sea autoreflexivo.

Crear espacios de convivencia demandara modos particulares de organizar los
espacios y el tiempo para poder dar respuesta a las diferentes necesidades, intereses y
capacidades que tienen los nifios, dar cabida a la comunicacion y el encuentro con los otros,
a la experimentacion y a la curiosidad, al desarrollo de la creatividad, a la exploracion de
posibilidades y limitaciones motrices, a la necesidad de juego, de descanso. Para todo ello,
los nifios requieren tiempo y oportunidad para estar solos, en pareja, en pequeio grupo, en
gran grupo y con el educador.

El compromiso con la inclusién no se concibe como una tarea aparte, coordinada por
una persona o grupo especifico, sino que se situa en el corazon mismo de todo el trabajo de
la escuela, siendo elemento esencial de la planificacion del desarrollo y llevado a cabo por
todos porque en las escuelas inclusivas, el liderazgo es una funcioén a la que contribuye la
mayoria del personal, en lugar de un conjunto de responsabilidades conferidas a un nimero
limitado de personas.

Ser una escuela inclusiva, implica una responsabilidad ética y comprometida para
transformar muchas de las cosas que actualmente siguen predominando en educacion, dejar
de considerar la competencia, el individualismo y la homogeneidad como los valores
fundamentales, y cambiar hacia valorar las diferencias, la colaboracion y el respeto del otro
(Méndez, 2007)

4.2. Aprender del ser y hacer de madres y padres con una niiia o nifio con discapacidad

Todas esas caracteristicas descritas parrafos arriba sobre lo que debe ser la escuela
inclusiva podrian sonar como utopia porque esos postulados tedricos estdn muy alejados de
la realidad que se vive en las escuelas. Lo que hace urgente, seguir trabajando y generando
maneras que hagan posible la inclusion educativa y social de nifias y nifios con discapacidad.
Es asi como surge esta aportacion, derivada del analisis de las experiencias de vida de madres
y padres con una hija o hijo con discapacidad.

De este estudio se concluye que las madres y los padres de una nifia o nifilo con
discapacidad asumen su papel como tales con un esquema representacional basado en
estigmas, prejuicios y estereotipos sobre el fenomeno de la discapacidad, mismos que son

inconsciente y pasivamente asumidos pero, al cambiar radicalmente su posicion en la vida,
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experimentan una serie de resignificaciones sobre sus conceptos de madre, padre e hijo o hija
con discapacidad, esas nuevas maneras de pensar guiardn sus nuevas maneras de ser y hacer
que devienen en una serie de acciones y tacticas que transforman sus entornos cercanos, la
familia y la escuela, espacios de experiencia desde donde se va conformando el futuro para
sus hijos. Este proceso dio como resultante a activistas anénimos en resistencia permanente
generando cambios en las maneras de mirar, relacionarse y comunicarse con el otro diferente.

Un proceso de transformacion que bien puede replicarse en la escuela, guiados por
una metodologia que los lleve a reflexionar sobre lo que fue, lo que es y lo que deberia llegar
a ser y hacer, para acelerar su transicion de la Integracion educativa a la Educacion inclusiva,
proceso que ha sido muy lento, de pequefios cambios y constantes reajustes, en una busqueda
persistente de mejoras para procurar beneficiar los miembros que pertenecen a ella.

Se trata de un ejercicio de retrospectiva y prospectiva para desarrollar agentes
educativos conscientes de su propia historia en la historia de la inclusién educativa capaces
de generar imaginarios colectivos que revaloricen la diferencia.

Antes de ser escuela inclusiva (sus experiencias pasadas), lo que les permitiria
identificar cudles eran sus representaciones sociales en torno a la discapacidad antes de
asumirse como escuela inclusiva, cuales perviven y hay que modificar y resignificar, a la luz
de los postulados de la atencion en la diversidad. Con la finalidad de hablar, posteriormente,
de conceptos conscientemente asumidos y por ende con posibilidad de aplicarse.

Este andlisis se haria desde la teoria de las representaciones sociales para reconocer
las ideas, las creencias, las concepciones, las imdgenes y actitudes que estan apoyadas en
estigmas, prejuicios o estereotipos.

Ser escuela inclusiva (su experiencia presente), para reconocer que cada tipo de
discapacidad que habite la escuela podria despertar reacciones relacionadas con el vivir una
sorpresa, hecho inesperado que puede reactivar esquemas previos sustentados en el estigma,
el prejuicio y los estereotipos.

El hacer de la escuela inclusiva (sus practicas presentes), reflexionar al respecto para
generar acciones transformadoras, es decir, maneras de hacer que transformen el espacio
escolar a favor de la diversidad. La escuela no debe perder de vista que esto so6lo puede

lograrse en la cotidianidad, viviendo y conviviendo con los otros y no se puede vivir a traveés
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de la experiencia ajena pues so6lo vivird en el supuesto, en lo imaginado, no en lo real, y eso
poco abona a su tarea de ser un espacio inclusivo.

El ser y hacer de la escuela inclusiva, maneras que transforman lo cotidiano, se
analizara desde la teoria del arte de hacer de De Certeau (2000).

La escuela y su futuro. Para ponderar sobre las expectativas que la escuela tiene de
sus estudiantes con discapacidad. Reflexionando las que se ubican a corto, a mediano y a
largo plazo, para clarificar lo qué estd haciendo o va a hacer para que dichas expectativas se
cumplan.

En el siguiente capitulo se retoman los nucleos analiticos centrales, presentados en

los capitulos anteriores, y plantea los limites y posibilidades que abre esta investigacion.
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CAPITULO 6
DISCUSION Y CONCLUSIONES

El objetivo general de esta investigacion fue analizar experiencias de vida de madres
y padres de nifias y niflos con discapacidad que asistian a la escuela regular de nivel
preescolar o primaria en la ciudad de México, para identificar de su ser y hacer como tales,
elementos que contribuyan a fortalecer la labor inclusiva que se le ha asignado a la escuela
para favorecer a este sector de la poblacion.

Para su cumplimiento, se hizo un analisis a los testimonios recabados de cinco madres
y dos padres con una nifia o nifio con discapacidad, del cual se deriva que las experiencias de
vida de estas madres y padres ofrecen a la escuela ensefianzas para que pueda cumplir con
dicha labor inclusiva.

Para precisar cuales son esas ensefianzas, lo primero que se planted fue reconocer las
representaciones sociales que sobre discapacidad tenian los participantes y que guiaron su
actuar cuando se convirtieron en padres de un nifio con esa condicion.

Esas ideas, creencias, concepciones, imagenes y actitudes que los participantes tenian
sobre la discapacidad antes de que se asumieran como padres de un hijo con esa condicion,
fueron asumidas de manera pasiva e inconscientemente, desde un estar afuera del fenomeno
de la discapacidad, porque estaban posicionados como personas normales que convivian con
la normalidad no con la anormalidad.

Dicha actitud pasiva los hizo facilmente influenciables por el discurso ideologico
imperante en torno a ese tema: los espacios sociales que podia ocupar la discapacidad eran
los hospitales, manicomios, reformatorios, escuelas correccionales y escuelas especiales. Era
un momento sociohistérico en el que apenas se estaba gestando una transformacion
trascendental: los nifios con discapacidad podian incorporarse a la escuela regular. Para que
esa idea penetrara en lo social, se subjetivara, tendrian que pasar varios afios, incluso para
que la misma escuela lo aceptara, porque lo ha hecho paulatinamente, no todas las
discapacidades, ni todos los dias ni toda la jornada escolar.

Antes de ser padres con un hijo con discapacidad, trata de un episodio de su vida en
el que la discapacidad era un motivo que atin no los tocaba sensiblemente y, por lo tanto, no
necesitaban reparar en ello, ni pensarlo y repensarlo, sino simplemente creer “un pensamiento

que no se piensa” como diria De Certeau (2000).
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Eso que creian y como lo conformaron, revela los esquemas conceptuales y
actitudinales presentes socioculturalmente que operaron como sus referentes y herramientas
para asumir su nuevo rol y comenzar a vivir una circunstancia no prevista, poco comun vy,
ademas, cargada de estigmas, prejuicios y valoraciones negativas.

Esquemas que dan cuenta de modos de pensar fuertemente arraigados en lo social y
que tienen que ver la segregacion, la opresion y la discriminacion que ha vivido y que vive
este sector de la poblacion, un claro ejemplo es que a muchos nifios con discapacidad se les
sigue considerando como no educables, o al menos, no en una escuela regular, tampoco
puede habitar otros espacios sociales y, por ende, siguen invisibilizados y alejados del espacio
publico.

El diagndstico de discapacidad de sus hijos es un hecho que los posiciona en otro
lugar, pero cuando su lugar en la vida cambia, es desde esa nueva posicion que las creencias
son puestas en duda. Reflexionar para tomar consciencia de cuales son sus representaciones
sociales en torno a la discapacidad los llevo a avanzar hacia la resignificacion de esquemas
conceptuales, actitudinales y conductuales. Ese fue un camino necesario que tuvieron que
andar y que no fue inmediato ni amigable. Su ser y hacer tenian que evolucionar al emprender
un viaje de redescubrimiento. Sobre ello platicaron en el siguiente tema: Ser padre de un
nifio con discapacidad.

Explorar sobre su presente como padres con un nifio con discapacidad tuvo como
objetivo identificar las resignificaciones de su ser y hacer como tales, asi como las
modificaciones que se generan en dos de sus entornos mas cercanos la familia y la escuela.

El didlogo con los participantes sobre este tema comenzo a partir de la noticia del
diagnostico de discapacidad de su hijo, momento crucial que se instala en su ser e
inevitablemente se vive como una sorpresa, como una noticia que sorprende porque es
inesperada, ninguno de los padres entrevistados imagind nunca ni se detuvo a pensar en la
posibilidad de qué harian si tuvieran un hijo con diagnéstico de discapacidad. Su lugar en la
vida cambia en un instante.

Lo que quieren hacer va chocando con lo que pensaban sobre la discapacidad, razéon
por la cual transforman sus significados en las practicas cotidianas, basados en hechos, ya no
en lo teorico o imaginario. Ahora estan dentro del mundo de la discapacidad, espacio que

deben hacerlo habitable, para ellos, bajo su nueva condicion y para sus hijos.



93

Ya sabian que pervive un orden impuesto donde domina la normalidad, pero ahora
les resulta necesario que también quepa la discapacidad asi que, van desplegando una serie
de acciones y tacticas para recordarle a los demas que lo mas normal es ser diferentes y
diversos.

La experiencia cotidiana donde se gestan esas transformaciones silenciosas y casi
invisibles para convertirse en padres de un nifio con discapacidad es un periodo que puede
atravesar por varios afios, desde que se recibio la noticia de la discapacidad del hijo hasta
asumirse como tales. Ese es un momento crucial, de mayor consciencia sobre su ser y hacer,
que impacta en dos de sus entornos mas cercanos, la familia y la escuela.

Con relacion a la familia hay que destacar, la experiencia de los padres varones
porque desde su condicion de padres con un nifio con discapacidad, estan ejerciendo formas
de crianza alejadas de la vision tradicional de la paternidad.

En cuanto a la escuela, una de las préacticas mas importantes que los padres llevan a
cabo es incorporar a sus hijos con discapacidad a la escuela regular, porque este entorno se
ve obligado a transformarse con su presencia porque esta siendo frecuentado por la diferencia
encarnada en un cuerpo. Van demostrando lo necesario que es mirar, relacionarse y
comunicarse con ellos y sus hijos con actitudes desprovistas de etiquetas perniciosas o
compasivas.

Aprenden a ser y hacer madres y padres de nifias y nifios con discapacidad desde la
disidencia, los mueven principios universales y éticos, puesto que manejan un discurso donde
no aparecen términos especializados o atribuibles a alguna teoria o autor, aunque se puede
hacer la interpretacion. Es la experiencia misma, su practica cotidiana la que los convierte en
activistas anonimos a favor de una sociedad mas justa y equitativa para el ejercicio pleno de
lo que hoy conocemos como derechos humanos.

La teoria del arte de hacer de Michel De Certeau fue luz para entender como la
persona comun y ordinaria puede modificar lo instituido y cémo las maneras de hacer
funcionan como actos transformadores, capacidad que debe valorarse en su justa dimension.
Ademas de reconocer que las representaciones sociales no son algo estatico ni indestructibles,
sino que son textos que todos podemos reescribir y recrear en la convivencia.

Como bien lo sefialan Wagner y otros (2011), somos agentes sociales activos que no

solo recibimos y reproducimos de manera pasiva las representaciones sociales, sino que, las
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adaptamos, ajustamos o modificamos en consonancia con las circunstancias. Todo ello suena
esperanzador para lograr la escuela inclusiva que necesitan los nifios con discapacidad.

Otro de los objetivos propuestos fue identificar las expectativas que tienen madres y
padres de nifias y nifios con discapacidad sobre el futuro de sus hijos, con ello se cerraba las
tres dimensiones temporales pensadas para explorar las experiencias de vida de los
participantes y desde esta estructura temporal se analizaron y presentaron los resultados.

La conclusion derivada de escuchar sus expectativas es que, desde un continuo hacer
y deshacer, de reconstruir y transformar (los significados que guian su actuar, los espacios
que habitan, la experiencia presente) configuran un horizonte de expectativa, usando la
expresion de Koselleck (2001), visualizando un mejor futuro para sus hijos. En una espera
activa de un futuro hecho en y desde la experiencia presente, sin esperar a ver qué sucede,
sino haciendo que las cosas sucedan.

Pensar en un futuro inmediato les parece mas facil para trazarse objetivos concretos
y especificos, ademas de que pueden constatar su cumplimiento. Es un poco mas dificil mirar
los afios venideros para ver cumplidas sus expectativas a largo plazo, porque aparece un
miedo recurrente en todos los participantes, saber que sus hijos les van a sobrevivir, que ellos
moriran primero y que no habra nadie que los cuide mejor que ellos. Esa es la razon por la
que le apuestan a la escolarizacién de sus hijos, una escuela que los prepare para la vida
autonoma y productiva.

Al visualizar a sus hijos a largo plazo, parece inevitable evocar las ideas negativas
que se tiene sobre el futuro de las personas con discapacidad, como poco prometedor, 0 mas
bien se cree que no tienen porvenir, que son dependientes y una carga para los familiares.
Estas representaciones sociales interfieren pesadamente en la construccion promisoria de las
expectativas de los padres. Pensar en el futuro a largo plazo implica una alternancia de
elementos conservadores y renovadores.

Se habia planteado como supuesto de investigacion que, al explorar sobre las
expectativas de las madres y padres de nifias y nifios con discapacidad sobre el futuro de sus
hijos, se podian derivar indicadores sobre los desafios que tiene la escuela para ser inclusiva.
Dichos desafios, involucran no sélo a la escuela como unidad sino a las autoridades
educativas todas para generar politicas y a su vez mdas espacios para las personas con

discapacidad.
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Pero, lo que le toca a la escuela, para determinar lo que deberia ser y hacer a corto,
mediano y largo plazo, no s6lo deberia detenerse a escuchar las expectativas de los padres,
sino también, lo que estan haciendo y como estan reconstruyendo sus significados para vivir
en mundo de la normalidad/anormalidad, cada una cargada de imaginarios.

Para ello, se generd el objetivo especifico 4, para explicar como las formas de ser y
hacer cotidianas de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad pueden contribuir a
la labor inclusiva de la escuela.

La escuela inclusiva puede aprender del ser y hacer cotidianos de madres y padres de
nifias y nifios con discapacidad, en primer lugar, porque comparten una experiencia en
comun, la de vivir con nifios y nifias con esa condicion. Pero, hay una gran diferencia, los
padres tienen la obligacion de convertirse en padres inclusivos y aceptar la discapacidad,
cualquier discapacidad, rapidamente; sin embargo, a la escuela le ha costado mas de veinte
afios convertirse en escuela inclusiva. Muchos pugnamos en que ese proceso se acelere en
beneficio de una sociedad en donde quepan todas las diferencias, y es por ello por lo que de
este trabajo surge una propuesta, que es a su vez la aportacion de esta investigacion.

Reflexionar sobre lo que fue, lo que es y lo que deberia llegar a ser y hacer, desde la
linea cronoldgica empleada en esta investigacion, la cual quedaria asi:

Antes de ser escuela inclusiva (sus experiencias pasadas), lo que les permitiria
identificar cuéles eran sus representaciones sociales en torno a la discapacidad antes de
asumirse como escuela inclusiva, cudles perviven y hay que modificar y resignificar, a la luz
de los postulados de la atencion en la diversidad. Con la finalidad de hablar de conceptos
conscientemente asumidos y por ende con posibilidad de aplicarse.

Ser escuela inclusiva (su experiencia presente), para reconocer que cada tipo de
discapacidad que habite la escuela podria despertar reacciones relacionadas con el vivir una
sorpresa, hecho inesperado que puede reactivar esquemas previos sustentados en el estigma,
el prejuicio y los estereotipos.

El hacer de la escuela inclusiva (sus practicas presentes), reflexionar al respecto para
generar acciones transformadoras, es decir, maneras de hacer que transformen el espacio
escolar a favor de la diversidad. La escuela no debe perder de vista que esto so6lo puede

lograrse en la cotidianidad, viviendo y conviviendo con los otros y no se puede vivir a traveés
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de la experiencia ajena pues so6lo vivird en el supuesto, en lo imaginado, no en lo real, y eso
poco abona a su tarea de ser un espacio inclusivo.

La escuela y su futuro. Para ponderar sobre las expectativas que tiene de sus
estudiantes con discapacidad, a corto, mediano y largo plazo y clarificar lo qué estd haciendo
o va a hacer para que se cumplan

Si se lograra que la escuela documente este ejercicio de retrospectiva y prospectiva
contribuiria asi a la construccion de memoria histérica que ayude a cualquier interesado en
la educacion a conocer de primera mano los avances y los retos en el estudio y el trabajo con
la discapacidad en la escuela. Y en esa escuela tendriamos agentes educativos conscientes de
su propia historia en la historia de la escuela inclusiva que estarian generando imaginarios
colectivos que revaloricen la diferencia.

A continuacion, algunas consideraciones para futuras investigaciones. Esta
investigacion se centré en las experiencias de madres y padres con nifas y nifios con
discapacidad, no recabo las ideas, creencias, concepciones, imagenes y actitudes de otros
miembros de la familia, de quienes podriamos obtener también informacion valiosa y tener
otra perspectiva del fenomeno de la discapacidad hoy en dia, vista desde otros actores
sociales.

No es ocioso enfatizar que cada caracteristica y particularidad de los participantes es
de capital importancia porque se trata de una voz y una experiencia Unica, desde un punto de
mira y desde un lugar especifico en donde no estan colocados todos.

Y por participantes hay que referirse tanto al entrevistador como al entrevistado, al
investigador y al co-investigador, segiin sea la perspectiva metodoldgica tomada para
desarrollar la investigacion. En este caso, la investigadora tiene experiencia en el trabajo de
la educacion especial y la motivacion inicial para llevar a cabo este estudio fue conocer los
alcances del trabajo de integracion educativa a lo largo de quince afios, tiempo en el que
trabajo arduamente a favor de esta poblacion, considerada minoria.

Se ignoraba que esa minoria tiene su propio trabajo de resistencia ante el orden
impuesto; del caracter emancipador que surge de una ruptura; que no estan esperando a llegar
a la escuela y trabajar con los docentes especialistas para comenzar su proceso de
transformacion en sus maneras de ser, estar y hacer en el mundo dual de la normalidad y la

discapacidad. Para comprenderlo y aceptarlo, tuvieron que pasar siete ainos, de escuchar y



97

volver a escuchar sus testimonios, de leer a autores de la contracultura y de la antipsiquiatria
y abandonar los discursos supremacistas.

Regresando a las caracteristicas de los participantes, las madres y padres
entrevistados para esta investigacion tienen s6lo un solo hijo o hija con discapacidad, que
fueron diagnosticados en sus primeros afios de vida, es decir, la discapacidad no fue adquirida
y los participantes no se vivieron primero como padres de un hijo normal. Aspectos que, si
fueran diferentes, arrojarian resultados diferentes.

Los siete casos, coincidieron en que fueron madres y padres con una nifia o nifio con
discapacidad, que terminaron por asumir su rol como tales los primeros afios de vida de su
hijo o hija, pero, se conoce de casos de padres y madres que abandonan a los hijos con
discapacidad y no asumen su maternidad o paternidad en esas condiciones especificas.

Son pocas las voces que se pudieron escuchar para reconocer como aprenden a ser y
hacer madres y padres de nifias y niflos con discapacidad, si escuchdramos atenta y
reflexivamente a mas madres y padres, tendriamos una vision mas amplia al respecto y mas
puntos de comparacion.

Ojala este trabajo inspire a otros a realizar mas investigaciones que recuperen
historias de vida de madres y padres de nifios y nifias con discapacidad hoy en dia. Que se

exhorte a hombres y mujeres a contar su vida porque su vida cuenta.
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Comentarios finales

Este proyecto naci6 en el afio 2012 y comenzo llamandose La paternidad de nifios
con discapacidad y la educacion especial en transformacion. Partia de la idea de que el
discurso institucional y experto habia penetrado en lo social dado que, en México ya se
llevaba veinte afios de trabajo en la escuela a favor de la discapacidad, y era por esa razon
que cada vez mas padres de hijos con discapacidad decidian incorporarlos a la escuela
regular. Es decir, el proceso de transformacion que estaba viviendo la educacion repercutia
de manera positiva en los padres de nifios con discapacidad, saber como, era el principal
interés. Para encontrar la respuesta se entrevistaria a madres y padres con una nifia o nifio
con discapacidad a fin de rescatar su experiencia como tales.

Escuchar sus testimonios generd un cambio total de perspectiva, aunque fue un
proceso sinuoso que durd siete afos hasta convertirse en el presente trabajo, habia que
entender que la escuela no es la Gnica que ensefia, le hace falta la escucha atenta y reflexiva
sobre el proceso de aprender a ser y hacer de las madres y padres de nifias y nifios con
discapacidad.

Las historias revelan que esos recursos insospechados ocultos en la gente ordinaria,
que surgen de momentos de ruptura, son silenciosos y casi invisibles, pero, la propuesta es
que no sea asi en la escuela inclusiva sino todo lo contrario, que sean escandalosos y se hagan
patentes, para que trasciendan, que en un primer momento impacten en su entorno cercano,
pensando que su alcance sea mucho mas amplio.

Los testimonios de estas madres y padres de un hijo con discapacidad ofrecen una
leccion esperanzadora en el sentido de que, su proceso de transformacion no les llevo mas de
cinco afios, en donde, su ser, su hacer y deshacer se transformo, si, sigue transformandose, y
se seguira transformando, mientras que el transitar de la escuela especial a la escuela
inclusiva inici6 desde hace mas de veinte afos, pero hoy es momento de que acelere su
transformacion, y aqui tiene un buen ejemplo a seguir, es urgente convertirse en una sociedad
en donde quepan todas las diferencias.

Quiza esta lentitud también tenga que ver con que los tiempos de la historia, entre el
nacimiento y la muerte de un hombre, no son los mismos que los de la Historia.

Una vez planteado el problema de investigacion y la relevancia de recuperar las voces

de madres y padres de nifias y nifios con discapacidad en el marco de la escuela inclusiva,
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resulta necesario explicar el camino metodoldgico que oriento este estudio. En este sentido,
el siguiente capitulo expone los fundamentos epistemoldgicos y las decisiones metodoldgicas
que guiaron la investigacion, precisando el proceso seguido para comprender como se
construyen y resignifican las experiencias vinculadas con el ser y hacer madres y padres en

contextos atravesados por la discapacidad y la inclusion educativa.
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ANEXOS
Anexo A Guion de entrevistas

GUION DE ENTREVISTAS

Primer encuentro

Presentacion e invitacion para participar en la investigacion. Firma de Consentimiento informado

Recabar datos generales:

Edad. Escolaridad. Ocupacion. Estado civil. Religion. Numero de hijos.

Primera entrevista

Tema Antes de ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad

P Concepciones acerca de la discapacidad

P Imagenes sobre la discapacidad

Subtemas » Experiencia con la discapacidad

» Antecedentes de discapacidad o psicopatologias en la familia

P Actitudes ante la discapacidad

Segunda entrevista

Tema Ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad

» La noticia de ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad

Subtemas
» Dinamica familiar ante la presencia de discapacidad
Tercera entrevista
Tema Ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad
» Relacion con su hija o hijo con discapacidad
» Cuerpo y discapacidad. Imagenes fotograficas o de video, de su hijo o hija
Subtemas . .
con discapacidad
P Percepciones sobre discriminacion y exclusion social y escolar




109

Cuarta entrevista

Tema Ser madre o padre de una nifia o nifio con discapacidad
» Informacion acerca de los recursos y servicios existentes en materia de
discapacidad
Subtemas » Informacion teodrica acerca de la discapacidad
» La decision de incorporar a su hija o hijo con discapacidad a la escuela
» Apoyos recibidos
Quinta entrevista
Tema Perspectivas a futuro
» A corto, mediano y largo plazo
Subtemas

» La nifia/el nifio con discapacidad y la familia, la escuela y la sociedad
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Anexo B Formato de Consentimiento Informado

UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE MORELOS
INSTITUTO DE CIENCIAS DE LA EDUCACION
DOCTORADO EN EDUCACION
GENERACI(’)N 2012'2016 INSTITUTO DE CIENCIAS

DE LA EDUCACION

UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL
ESTADO DE MORELOS

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LA INVESTIGACION
La paternidad de nifios con discapacidad y la Educacion especial, en transformacion

A usted se le ha invitado a participar en esta investigacion a desarrollarse en el marco académico de
una tesis doctoral. Tiene por objetivo analizar experiencias de vida de madres y padres de nifas y nifios con
discapacidad, estudiantes de una escuela regular, de nivel preescolar o primaria de la Ciudad de México, para
identificar elementos que contribuyan a fortalecer la labor inclusiva que se le ha asignado a la escuela y
favorecer a este sector de la poblacion.

Procedimiento

Si usted acepta participar, se le realizaran cinco entrevistas, una por semana, con duracién aproximada
de una hora. Las entrevistas seran grabadas en audio, con su autorizacion, para facilitar el registro de la
informacion. Los temas por tratar se mencionan en el Guion de entrevistas que se anexa al presente documento.
Uso de la informacion

La informacion obtenida sera utilizada exclusivamente con fines académicos y de investigacion. Los
datos seran tratados de manera confidencial y su identidad sera protegida mediante anonimato.
Voluntariedad

Su participacion es completamente voluntaria. Podra retirarse en cualquier momento o decidir no
responder alguna pregunta sin consecuencia alguna.
Riesgos y beneficios

No se identifican riesgos significativos. Su participacion contribuird al fortalecimiento del
conocimiento sobre la maternidad y paternidad de nifias y nifios con discapacidad y su inclusion educativa. No
tendra que hacer gasto alguno. Tampoco recibira pago durante su participacion en esta investigacion.
Confidencialidad

Toda la informacion que usted proporcione sera resguardada conforme a principios éticos de
investigacion. Sus datos personales no seran divulgados ni se emplearan para ningun otro proposito.
Consentimiento

Declaro que he comprendido la informacion referente al trabajo de investigacion, mis preguntas han
sido respondidas de manera satisfactoria y no hay dudas acerca de mi participacion en €l. Acepto participar
voluntariamente en este estudio, asi como la grabacion en audio de las entrevistas.

Nombre y firma del participante Melody Araceli Guillén Moreno
Estudiante del Doctorado en Educacion

ICE UAEM

De este documento con nombres, firmas y fecha, recibird una copia.

Ciudad de México a,

Datos de contacto:
melodya.guillen@gmail.com
Teléfono celular: 5529163028



Anexo C Oficio de solicitud de autorizacion de acceso a Jardines de Ninos

Guillén Moreno Melody Araceli

Filiacion: GUMM761105KVA

Clave presupuestal: E068900.0090026

CURP: GUMM761105MDFLRL02

Docente especialista de CAPEP

De beca-comisién realizando estudios de Doctorado en Educacion
en la Universidad Auténoma del Estado de Morelos

Domicilio particular: Priv. Ahuacatitia No. 17 Barrio Los Reyes. Del.
Azcapotzalco. C.P 02010. México D.F.

b

i
sl
|

—
e ——

=

é L Teléfono: 57 48 24 40

| L . Celular: 55 29 16 30 28

R " & :"ﬁmm‘ e-mail: melodya.guillen@sepdf.gob.mx
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S ' México D.F. a 04 de septiembre de 2013

LIC. ROCIO GUADALUPE JARAMILLO FLORES
COORDINADORA SECTORIAL DE EDUCACION INICIAL Y PREESCOLAR
PRESENTE.

Por medio de la presente solicito a usted el acceso a Jardines de Nifios que
atiendan en sus aulas a nifios y/o nifias con discapacidad fisica o mental durante el
presente ciclo escolar, para desarrollar la investigacion “La paternidad de nifios con
discapacidad y la Educacion Especial, en transformacion”

El propdsito de la estancia es estar inmersa en la cotidianidad de la escuela a
través de la observacion participante y la realizacion de entrevistas con los padres
de los nifios o nifias con discapacidad, con las educadoras, docentes especialistas
de CAPEP y otros informantes clave.

Estas dos actividades son de suma importancia para recoger los testimonios
de los principales actores del proceso de transformacion de la Educacién Especial
en el nivel Preescolar quienes, reflejan cuales son las estructuras simbdlicas y las
préacticas educativas que deben modificarse para dejar de negar y de excluir al
discapacitado, asi como, reflexionar sobre el presente de la atencién y el respeto a
la diversidad en los Jardines de Nifios, y hacia doénde dirige y deberia dirigir su
andar.

Se pretende darles voz y considerarlos participantes en la investigacion pues
su testimonio ofrece informacién que no se encuentra en las fuentes existentes, sino
en el dia a dia, esto generara un trabajo de colaboracién que producira un texto en
co-autoria que permita el autoandlisis de las practicas, representaciones vy
percepciones sociales en torno a la educacién de los nifios con discapacidad.

El periodo solicitado es de Septiembre de 2013 a Enero de 2014 en un
contexto, y de Febrero a Julio de 2014 en otro contexto, diferente; durante, al menos
dos dias a la semana. Lo ideal es conocer los casos de cuatro nifios con
discapacidad: una nifia y un nifio con discapacidad fisica, y una nifia y un nifio con
discapacidad mental.

Anexo a la presente solicitud el Proyecto de Investigacién.

En espera de su respuesta queda de usted.

Melody Araceti Guillén Moreno
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Anexo D Oficio de autorizacion de acceso a Jardines de Nifios

Administracién Federal de Servicios Educativos en el Distrito Federal

Direccién General de Operacién de Servicios Educativos

Coordinacién Sectorial de Educacion Preescolar

“2013, Afio de Ia Lealtad Institucional y Centenario del Ejército Mexicano”
Oficio DGOSE/CSEP/217-18030/2013

Meéxico, D.F.,10 de Septiembre de 2013
. LIC. MELODY ARACELI GUILLEN MORENO
ALUMNA DEL DOCTORADO EN EDUCACION
DE LA UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO
DE MORELOS
PRESENTE

En atencion al Oficio S/N de fecha 4 de septiembre del afio en curso, donde solicita el acceso a Jardines de
Nifios que atienden en sus aulas a nifios y/o nifias con discapacidad fisica o mental durante el presente ciclo
escolar, para desarrollo la investigacion “La paternidad de nifios con discapacidad y la Educacion Especial,
en transformacion” informo a usted que no existe inconveniente alguno para que se realice, para lo cual se
solicita atender las siguientes consideraciones:

> Si las actividades se realizan con menores, deberan efectuarse en presencia de los padres y con las
Docentes de Grupo.

Adecuar las actividades al horario de atencion de la escuela.

Las acciones deberan realizarse sin alterar la planeacion de la Educadora y colaboracion con ella.

Las fotografias, videos y acciones en general solo podran realizarse previa autorizacion de los padres.
Al _concluir el periodo de practicas, debera entregar a esta Subdireccion de Apoyo Técnico
Complementario un informe de actividades realizadas durante su estancia en el Centro Educativo.

Y VvV

\ A4

Asi mismo, se solicita a la Direccion de Educacion Inicial y Preescolar No. 1y 4 notifique a la Directora del
Jardin de Nifios segln relacion anexa, sobre las actividades a realizar por la Lic. Melody Araceli Guillen Moreno.

Sin otro particular, me es grato enviarle un cordial saludo.

LORTAXOLOT VERDEJO
RE

CTORA DE APOYO TECNICO
COMPLEMENTARIO
cep.- Profra. Maria de Lourdes Fong Lara.- Direccion de Educacion Inicial y Preescolar No. 1

Profra. Graciela Martinez Ponce - Direccion de Educacion Inicial y Preescolar No. 4
Archivo de la Coordinacion Sectorial de Educacién Preescolar F-3606

Archivo de Subdireccion de Apoyo Técnico Complementario.

Archivo Depto. de CAPEP.

GXVfffimiem

Av. José Maria Izazaga 29, Piso 2, Col. Centro, Del. Cuauhtémoc, México, DF 06080

t. (55) 36 01 84 00, ext. 48316 rmontoya@sepdf.gob.mx
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Anexo E Estadistica de CAPEP, ciclo escolar 2012-2013
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EsTADO DE MORELOS

? N
4' ACTA DE DICTAMEN DE TRABAJO DE TESIS

|$T\TUO Clrtl AN\VERSARH}

Los y las integrantes de la Comisién Revisora del Trabajo de Tesis Doctoral titulado:
Aprender a ser y hacer madres y padres de nifias y nifios con discapacidad. Voces y
experiencias para la escuela inclusiva que presenta la candidata a Doctora en Educacion:
Melody Araceli Guillén Moreno, quien realizd su investigacion bajo la Direccién Dr.
Ulises Delgado Sanchez, después de haber revisado la tesis, otorgan los VOTOS
APROBATORIOS

Observaciones:

Cuernavaca, Morelos, a 26 de mayo de 2026

DIRECTOR(A) DE TESIS | Dr. Ulises Delgado Sanchez

LECTOR(A) Dr. José Francisco Alanis Jiménez
LECTOR(A) Dra. Fernanda Gabriela Martinez Flores
LECTOR(A) Dra. Deni Stincer Gomez

LECTOR(A) Dra. Erika Egleontina Barrios Gonzalez
LECTOR(A) Dr. David Marino Meza Diaz
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UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL
ESTADO DE MORELOS

Se expide el presente documento con firma electrénica UAEM, soportada por el certificado vigente a la fecha de su
elaboracion y con efectos plenos de conformidad con los LINEAMIENTOS EN MATERIA DE FIRMA ELECTRONICA PARA
LA UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE MORELOS PUBLICADOS en el ORGANO INFORMATIVO
UNIVERSITARIO "ADOLFO MENENDEZ SAMARA" nimero 117 de fecha 20 de abril de 2021.

Sello electrénico

JOSE FRANCISCO ALANIS JIMENEZ | Fecha:2026-05-26 17:03:50 | FIRMANTE
jiL2C7TjAAhpIMhItj3e5eHbFeQdD3z2n6T1I5fyWkVxiFicGE2q7ilPWIiK1hIDtzDAmM/pflGVPrMCkGIg+3aYdQ9/YVLEOIOYiNj+pnlxAeg+rE21vCvctDSu7sLXNICHUUpgCeVmmcQ
nO1rUbMwmsydrLJ5+ccRuSBfMC3A/QpplFQtgtcMnKneLKKfDTDOr3yPP1h3AdTzsknoGluhol8kE8nj6x+7yUX29¢cVRpdQgal 30VtO9anflhR8T8HcC35H4BBk0O9JS7XCIREqNwW
D2/nHI4ez1Bbg4MgOmLKnqvAXJh6N6rw6yuxihoE/BWixPxldo4Va/OhJNbIMCQ==

DENI STINCER GOMEZ | Fecha:2026-05-26 19:58:41 | FIRMANTE
QzcfBxd5gw9X7tIXj9mB8Gglc4hvTdyxEA04HO9hNZILdWZLNbhapMyOepFCJj269KjFAgRHVpI9OGT3RIELIIOXAFBoW8YmVPdx8LcDItICs6n7gMGiSSXthPjygyhBO03tUcoK+W
WungSpQVMOvntK5BGbxJO3sh/mn4zmzLryrRaldLY6aNOVC1x/LCIFwb26IVribO+SLBOTSAemLL1H/IWQpH01h+XXFh9D66Sahh6M4IKGuQr6 CMpHgrolTg+hOF8t4mW8QYR
+/AWc7g0ozu4njSfreVUSKQhRKLUjXT8IxIGZbUkOUAyYJ+ZAzpvLeN7+CluhL3cV299JBlug==

DAVID MARINO MEZA DIAZ | Fecha:2026-05-26 21:59:03 | FIRMANTE
BHWEjxzBVd/0C6G9B/WdaheJL+mSh+mzAjPxFOnet9VmaGOWJP7PnLPgFXAizmjRsKBnIRsbgcvCHrrMVg6S3WI38y8IxDS3T76 Ty6AZSgrdJHVNGBE8J5tJQWDE]8f3e1kxHnn
sO4cE3ECHIRMWIGYC/FROFyt6K1gDwAaAqT2u+0ItWqTYauy8is4XEwgT/VKhLt4NAVhsOPn+YBs/ydvs+DgO4CbhtOWKW2/v+LQYhgz3J9JONGjwsEX5buuuuybFBaOP+nMT
QCAbmqzkuhbJ/gnmvGrDi7yevkLO5ipYPc/D1UK5zKs2r/FXOzeXeOrHB+bVSB75uXbmHmMOmM4pg==

ERIKA EGLEONTINA BARRIOS GONZALEZ | Fecha:2026-05-27 06:57:38 | FIRMANTE
Pyrz+2JfHVzasiLjvbRDWHWdB9/wD/Cf2WDRHgQfKZpWExXB+blhOnyWrlgqzy6e/80KJvA+BOLvqq+j4xsOpRX6vhRggybjUgj3PVUHskapi4dk6EUSyg5nzS/ZlcOmaFz3imKKaNYs
7fweoNRgMzceMJIPB1Hua4VpNUWxtzYAcYWoAj350IuODbiGbgIMxN9+XctrxRs2VVPVXWW3WFidIF2M9jkbrTsslU9DZbDzw2U8HTIDicEnIOYpnyCBG+E7kUg/ll/aLNcXBwtg5
pFD5r+D+EYNnXxM6PFrcJU7f3H89UfHCjk8O0D+HSc7VIwkhFgkvCTJIn2My0q8vaM1gvVTA==

FERNANDA GABRIELA MARTINEZ FLORES | Fecha:2026-05-27 08:13:51 | FIRMANTE
OyWA2i3ES1k4S3b0SzkRs8CcHjNIRFrg6cXeQBilDVdoTeGh9JIN2xKmteeOsc2aeOc9KvQ1zXRYMig0evICYuSGOGFDObnFOsrgrk//GyxV3IK59qUXEGiM00leD93ur+6SjaCleV
tAxe8D9A6b8+IVoGVipPOc6dZiVWAPQ7eX7Z9QSM2xsTPPzw4i0pC741XI/YOFxeUN4BNpg3NOhGIEWIIMENG7YmWep30sghM7U565K05yQKmg0+/BG2Nfmj6J5dGa6ECs
GrtKKvIDIxqGVizylAYKROSNX+bMnOdY90Kay TgyU8qoNzmEktgiWUjfA4L8ChO+zHOWFQGXhA==

ULISES DELGADO SANCHEZ | Fecha:2026-05-27 09:50:54 | FIRMANTE
2h/PJLyBfrTNVPV6KVIRS7W9ioGpfH83+e/g+IXOlh00sBY/J8JPz7+gfxvvx5NpLeQsW2/z6LFpQZxuOleDGUII0+h1ldth/3MHh2BWr8Ip463BhCs9YhrOINaxx+q936mDeMx0SUEAJ
14rVeLV+MIsQuutX/xoytRDpplPhpo9xslQS2dS8QwTWP6X4ndrsJHcfFKY+/ujMn3MvhgaBPHa8mvORC5p6zdYdx7sZgC7tu/R7fdowQlUlsaHcjedypVALmXYKnxbit1170MiiBjHey
613eR0XJIh2tYW5q8sFt25hqGMSXajonr9dPMUUw+v5kdaCUIMfniM3HWf+rQ==

Puede verificar la autenticidad del documento en la siguiente direccién electrénica o
escaneando el cédigo QR ingresando la siguiente clave:

KuYSRh3pv
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https://efirma.uaem.mx/noRepudio/j3sm8unK7RDI7o5sX5iWoTs0xg1K3gRh

