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Resumen

El presente trabajo final de carrera tiene como objetivo establecer las
representaciones que tienen los padres sobre la Inclusion escolar y la Discapacidad, a
partir de la pregunta ¢ Cuéles son las representaciones que tienen los padres acerca
de la inclusion escolar de sus hijos con Trastornos del Desarrollo Neurolégico en una
escuela de nivel primario en la Ciudad de Campana?

El abordaje metodoldgico es de tipo cualitativo, llevandose a cabo por medio de
cuatro entrevistas semi estructuradas a padres y madres que poseen hijos con
Trastornos del Desarrollo Neuroldgico en el Nivel Primario y que se encuentran dentro

de un Proyecto de Inclusién Escolar.

A partir del analisis de los datos obtenidos se pueden diferenciar dos tipos de
representaciones, la primera tendencia se encuentra orientada hacia el déficit y la
segunda hacia la posibilidad. Quienes se encuentran dentro del primer grupo,
presentan sentimientos de miedo, angustia, temor frente a la Inclusién Escolar y a la
Discapacidad. Por otro lado, quienes lo conciben desde la posibilidad, manifiestan

sentimientos esperanzadores, de logros y avances.

A partir de este trabajo se propone que se continle investigando sobre estas
representaciones a lo largo del tiempo, ya sea en el Nivel Secundario como en la vida

adulta desde una mirada psicopedagogica de acompafiamiento del sujeto y su familia.

Palabras Claves

Representaciones - Inclusion Escolar - Trastorno del Desarrollo Neurolégico - Nivel

Primario - Psicopedagogia.



Fundamentacién

El presente trabajo estudia las representaciones de los padres sobre la
inclusiéon escolar de sus hijos con Trastornos del Desarrollo Neuroldgico, que se

encuentran cursando el nivel primario en la ciudad de Campana en el afio 2022.

La investigaciéon tiene como objetivo general establecer las representaciones
gue tienen los padres acerca de la inclusiéon escolar de sus hijos con Trastornos del
Desarrollo Neurolégico. Ademas analiza las representaciones que tienen los padres
acerca de la Inclusion Escolar, describe las caracteristicas del Trastorno del Desarrollo
Neurolégico y analiza las representaciones que tienen los padres acerca de la

Discapacidad.

Para llevar adelante dichos objetivos, en la primera parte del trabajo se
desarrolla el relevamiento del estado del conocimiento producido por estudios e

investigaciones ligadas a esta temética.

En la segunda parte se construye el marco tedrico, en el primer capitulo se
lleva a cabo un recorrido que da cuenta del Derecho a la Educacién de todos los nifios
y nifias y el Derecho a la Educacion de las personas con discapacidad, comenzando
con la Convencién de los Derechos de los nifios, nifias y Adolescentes, continuando
con la Convencién Internacional sobre los Derechos de las personas con
Discapacidad, asi como también, las Leyes de Educacion Nacional y Provincial y las

resoluciones vigentes en el sistema educativo que regulan la inclusién escolar.

En el segundo capitulo tiene lugar el concepto de Trastornos del Desarrollo
Neurolégico segun el manual DSM V y se hace referencia al modelo biopsicosocial de
la discapacidad expuesto por la Organizacion mundial de la Salud en el afio 2021,
como opuesto al modelo médico y al modelo social de discapacidad. El indice de
Inclusién (2000) sostiene que dicho concepto se encuentra estrechamente relacionado
con el contexto, es decir con las barreras que este presenta para el acceso al

aprendizaje y participacion de todo el alumnado.

En el siguiente capitulo se menciona el concepto de inclusién, como opuesto al
concepto de integracién escolar, haciendo referencia a ello Audisio (2017) sostiene
gue la inclusién no se basa en la atencién del alumno con discapacidad, sino que la
mirada esta puesta en las barreras que existen para el acceso al aprendizaje. Aunque
se usen los términos inclusién e integracién indistintamente, estos no tienen el mismo
significado. Ademas se relaciona el Nivel Primario con la Inclusién escolar, dicho Nivel

se encuentra caracterizado por la Educacion Inclusiva, para llevarla a cabo se utiliza el
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Disefilo Universal para el Aprendizaje (DUA) expuesto en Educacién Inclusiva.
Fundamentos y practicas para la inclusion (2019). En el Régimen Académico del Nivel
Primario aprobado por la Resolucion 1057/14 que reconoce a los nifios y adolescentes
como sujetos de Derecho, por lo tanto se debe asegurar la inclusion de estos en el
Sistema Educativo.

En el cuarto y ultimo capitulo se encuentra desarrollado el concepto de
Representaciones, y la relacion la familia con la Discapacidad, se exponen diversos
autores que hacen referencia a ello. Las mdltiples reacciones y sentimientos cuando
nace un hijo con Discapacidad y el duelo que deben atravesar los padres. Se enmarca
la relacion entre las familias y la inclusiéon escolar, los documentos que fomentan el
vinculo de las Escuelas con las Familias de los niflos con Discapacidad, las
estrategias y apoyos que se pueden llevar a cabo conjuntamente para la disminucion

de las barreras.

En la tercera parte se presenta la metodologia con la que se realiz6 el estudio,
se detalla la muestra y cémo se llevé a cabo. Se exponen las diversas dimensiones
gue se desprenden del estudio, asi como también los hallazgos revelados en la

recoleccion de informacion.

En la quinta parte tiene lugar la conclusion a la que se arrib6 luego del analisis

de los datos recabados en las entrevistas.

La inclusién escolar es un tema central y recurrente en la curricula de nuestro
pais, partiendo de la premisa de que todos los nifios, nifias y adolescentes tienen
derecho a una educacion de calidad y en igualdad de condiciones, tal como lo
menciona la Ley 26.061 de Proteccion Integral de los Derechos de los nifios, nifias y
adolescentes del afio 2014. Asi como también la Ley de Educacion Nacional 26.206
garantiza la educacion de las personas con discapacidad, en dicha Ley se establece
gue debe existir una propuesta pedagdgica que permita el desarrollo e integracién de
las personas con discapacidad, “Brindar a las personas con discapacidades,
temporales o permanentes, una propuesta pedagdgica que les permita el maximo
desarrollo de sus posibilidades, la integracion y el pleno ejercicio de sus derechos”
(Ley de Educacién 26.206, 2006, capitulo Il, p. 2).

Junto con la Ley de Educacién Provincial 13.688 que garantiza la integracion
de personas con discapacidad y la resolucién 1664/17 que resuelve, “ARTICULO 1°.-
Propiciar condiciones para la inclusiébn escolar al interior del sistema educativo
argentino para el acompafiamiento de las trayectorias escolares de los/as estudiantes
con discapacidad” (Resolucién 311/16, 2016). Junto con la Resolucion 1664/17-E
donde se aprueba el documento “Educacion Inclusiva de nifias, nifios, adolescentes,
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jovenes y jovenes-adultos con discapacidad en la provincia de Buenos Aires” como
orientacion para la aplicacion de dicha resolucion, donde se reafirma el Derecho a la
Educacioén de todos los nifios y nifias sin discriminacién con una universalizacién en el
acceso y en la participacion de todos los estudiantes. Dicha Educacién inclusiva debe
acompanfar las trayectorias de los alumnos desde una perspectiva del Modelo Social
de Discapacidad donde es necesario tener en cuenta dos variables, el contexto y la

situacion particular del estudiante.

A patrtir de lo expuesto se puede afirmar que en Argentina se debe garantizar la
educacion sin discriminacion y en igualdad de oportunidades. La Educacion inclusiva,
toma como punto de partida la diversidad, se caracteriza por la eliminaciéon de barreras
existentes para que los sujetos puedan acceder al aprendizaje, tengan o no

discapacidad. (Educacion Inclusiva, 2019, p. 22).

Es por todo lo mencionado anteriormente que resulta relevante socialmente
conocer las representaciones que tienen los padres sobre sus hijos con algun
Trastornos del Desarrollo Neurolégico, sabiendo el valor simbélico que tiene para su
psiquismo el reconocimiento de esta condicién. Siendo significativo personalmente
abordar la Inclusibn desde la perspectiva familiar, los diversos sentimientos,
emociones y creencias que se presentan en ellos, para poder comprender y
acompafar a las familias en el proceso de inclusién. Ademas, este trabajo puede
aportar a los psicopedagogos una mirada integral que incluye a los padres, para que
las particularidades sean tenidas en cuenta en ambito donde se desarrolle el
profesional, como puede ser en los equipos de orientacion escolar y/o en los equipos
interdisciplinarios, en la elaboracion de las Propuestas Pedagogicas Individuales, entre

otros.

Las familias, como grupo primario, al cual pertenecen los nifios cuando nacen
tiene sus particularidades y cambios a lo largo de su historia personal. Las familias que
tienen a un integrante con Discapacidad no reaccionan todas de la misma forma, si
bien surgen diversas emociones en torno a la llegada de un hijo con Discapacidad, las
familias reaccionan de distinta manera, segun las concepciones que estos poseen y

las creencias. (Aznar y Gonzélez, 2008).

A partir del nacimiento de un hijo con Discapacidad, Nufiez (2005), afirma que

los padres deben atravesar por un duelo, ya que el hijo imaginado difiere del real.

Teniendo en cuenta esto la Direccion General de Cultura y Educacion y la
Direccién de Educacién Especial (2018) exponen Documentos sobre las Familias en
situacion de Discapacidad, donde se abordan temas como la abuelidad, el rol y funcién
gue cumplen los abuelos con sus nietos, la contencion que éstos ofrecen para con la
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familia. Asi como también la atencién, comunicacién y vinculo que debe establecer la

Escuela con la familia.



PRIMERA PARTE

Estado del Arte

Se han hallado investigaciones que abordan la probleméatica de la Inclusion
escolar relacionada con los docentes y los equipos directivos, asi como también la

inclusién escolar en la Educaciéon Secundaria.

Alonso y Aguilella (2010) realiza una investigacion con un enfoque cualitativo,
a través de entrevistas abiertas a padres, profesionales y alumnos que hayan
terminado sus estudios secundarios 0 se encuentre cursando los, para indagar y
analizar la opinién acerca del funcionamiento, dificultades, y mejoras del proceso
inclusivo. Llegando a la conclusion que es necesario actualizar el curriculo para que
los contenidos tedricos sean revisados e incluir contenidos mas practicos, asi como
también la importancia de la apertura de otros espacios para dar continuidad a la
educacion luego de la finalizacion de la secundaria. Menciona que es imprescindible
trabajar con un disefio universal del aprendizaje y del curriculo con un enfoque
multidimensional del alumno centrado en la persona y en su calidad de vida. A partir
de esto el alumno tendria metas de aprendizaje claras y a su alcance, ocupandose de

las relaciones interpersonales, el bienestar personal y la inclusién social.

Talou y Borzi (2010) realiza un estudio donde el objeto es indagar las
concepciones y opiniones sobre la inclusidén de nifios con discapacidad, de los actores
técnicos y docentes. Como instrumento se realizaron entrevistas semi estructuradas a
Directivos y Docentes de Institutos Superiores de Formacion Docente y a docentes,
maestros y personal de Equipos de Orientacion Escolar. Arribando como conclusion
gue la formacién permanente y la que se realiza en servicio, resulta un eje central en

el proceso de inclusion escolar, facilitando la reflexion sobre las propias practicas.

Gbémez Hurtado (2012) en su investigacion tiene como objetivo analizar buenas
practicas directivas inclusivas que atiendan a la diversidad en diferentes escuelas de
Educacion Infantil y Primaria de Educacién Compensatoria de Andalucia, Espafa. A
través de entrevistas semiestructuradas a los Equipos Directivos, del analisis del Plan
Anual y de observaciones de clases. A partir de los datos recabados se llega a la
conclusién de que la gestion de la diversidad por parte de los Equipos Directivos es de
caracter prioritario, dando respuesta a las necesidades de todos los alumnos, siendo
indispensable la colaboracién de toda la comunidad educativa. Asimismo considera
importante la formacién permanente para mejorar la funcién directiva y a su vez la

gestion de la diversidad educativa.



Garcia (2019) efectta un recorrido a través de los articulos de la Constitucion
Nacional donde se establece el derechos de todos los habitantes a ser educados y
aprender, siendo iguales ante la Ley y la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, que es aprobada en Argentina por la Ley 26.378, donde
se menciona el derecho a la educacion de las personas con Discapacidad sin
discriminacion y en igualdad de condiciones. Hace hincapié en la ley 22.431 sobre la
proteccion de las personas con discapacidad donde define el concepto de
Discapacidad y considera la formacion especializada de profesionales a cargo de la
educacién de las personas con discapacidad. Asi como también en la Ley de
Educacién Nacional y en la Ley Federal de Educacion se establece la integracion de
las personas con discapacidad con una propuesta pedagégica. Ademas sefala la
Resolucion 311/16 y la 1664/17, alli se garantiza la titulacion y la certificaciéon de
finalizacion de estudios en igualdad de oportunidades asi como la formacién de los

docentes.

Haciendo referencia al Disefio Universal, este modelo debe sostener el
desarrollo de bienes, servicios y entornos accesibles para la mayoria de las personas

sin necesidad de adaptaciones.

A partir de lo desarrollado concluye que se marca el esfuerzo de los docentes
por crear entornos inclusivos, adn sin la formacion académica para llevarlos a cabo. El
gran déficit esta en la formacion de equipos interdisciplinarios de apoyo a la persona
con discapacidad, en los recursos y en la homologacion y concretizacion de acciones
al respecto, ademas destaca que en los Ultimos afios, en Argentina se producen
cambios significativos en relacion a los lineamientos y programas universitarios,

otorgando diversas dinamicas de inclusion.

Cobenas (2020) tiene como objetivo indagar acerca de los procesos de
exclusién educativa que afectan a las personas con discapacidad en Argentina, para
contribuir a la identificacién de barreras, para la transformacion del sistema educativo
en inclusivo y visibilizar las formas especificas de exclusién que afectan a las personas
con discapacidad, vulnerando su derecho a la educacion. Partiendo de un modelo
social de la discapacidad, en contraposicion al modelo médico entendiendo a la
inclusion educativa como la incorporacion de todo el alumnado, incluidas las personas
con discapacidad, a la escuela comdn. Problematiza los procesos de inclusion y
exclusién escolar de jovenes mujeres con discapacidad y personas con discapacidad
en general en Argentina tomando como principal referencia sus narrativas. Para ello
entrevista y observa en contexto escolar a ocho mujeres con discapacidad entre 15 y

29 afios que estuvieran o hubieran asistido a escuelas comunes y a jovenes varones



con discapacidad, familiares y a personal escolar como equipo directivo, equipo de
orientacion escolar, trabajadoras sociales y docentes entre otras.

Segun lo investigado identifica tres grados de incumplimiento del derecho a la
educacion inclusiva en la escolarizacion de las personas con discapacidad: exclusion
escolar, segregacioén e integraciéon o exclusion en la inclusion. En ellos subyacen
supuestos pedagdgicos que ponen énfasis en las imposibilidades del alumnado y que
niegan o devaltan los procesos de ensefianza, al identificar y clasificar el estudiantado
en educable e in-educable, enmarcado en el modelo médico de la discapacidad.

Cobefias sostiene que desde el paradigma del modelo social de la
discapacidad, la educacion puede ser inclusiva para asegurar el derecho a la
educacién, siendo las escuelas las que deben transformarse de acuerdo a las

caracteristicas de los alumnos y no los alumnos.

A partir de toda la informacion recabada es que surge la necesidad de estudiar
las concepciones de los padres acerca de la inclusion escolar en primaria, ya que es
un tema poco abordado, siendo necesario conocer desde la perspectivas de los
progenitores cuales son las representaciones que estos tienen acerca de la inclusion
escolar de sus hijos y sobre los Trastornos del Desarrollo Neurolégico. Cabe aclarar
gue las investigaciones halladas abordaban el tema de la inclusibn escolar en
Argentina y en Espafia, pero no especificamente desde la visién de los padres de

alumnos con algun Trastornos del Desarrollo Neuroldgico.
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SEGUNDA PARTE

Marco Teérico

Capitulo 1: Derecho ala Educacion

1.1 Derecho a la Educacion de los nifios y niflas

La Constitucion Nacional que rige en la Argentina desde 1994 en el articulo 14
del Primer Capitulo “Declaraciones, derechos y garantias”, menciona que los

habitantes de dicha Nacion tienen derecho a ensefiar y aprender,
Todos los habitantes de la Nacién gozan de los siguientes derechos conforme
a las leyes que reglamenten su ejercicio; a saber: de trabajar y ejercer toda
industria licita; de navegar y comerciar; de peticionar a las autoridades; de
entrar, permanecer, transitar y salir del territorio argentino; de publicar sus
ideas por la prensa sin censura previa; de usar y disponer de su propiedad; de
asociarse con fines utiles; de profesar libremente su culto; de ensefar y

aprender. (Constitucion de la Nacion Argentina, 1994, p. 2).

Asimismo la Ley 26.061 de Proteccion Integral de los Derechos de los nifios,
nifas y adolescentes (2014), tiene como objetivo la proteccion integral de estos, hasta
los 18 afios de edad, para que puedan disfrutar y ejercer en forma plena y permanente
todos los derechos reconocidos por las normas nacionales y los Tratados
Internacionales de los Derechos Humanos. En su articulo 15 establece el Derecho a la
Educacion, publica y gratuita, y al acceso a un establecimiento cercano a su lugar de

residencia.

En Argentina, la Ley de Educacién Nacional 26.206 (2006) que se encuentra
vigente, en su capitulo tres menciona la obligatoriedad de la Educacién Primaria a

partir de los seis afios de edad.
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1.2 Derechos a la Educacidon de las personas con Discapacidad

La Ley 26.061, ya mencionada, hace referencia a que los niflos con
capacidades diferentes tienen los mismos derechos y garantias que reconoce esta ley.
Siendo responsable el Estado, las familias y la sociedad en general de que se cumpla
esta Ley.

Por su parte, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2008) tiene como propdsito promover, proteger y asegurar la igualdad y
respeto de las personas con discapacidad. En el articulo 24 reconoce el Derecho a la
Educacioén de las personas con Discapacidad, en igualdad de condiciones, donde los
Estados partes deben asegurar que sea una Educacién inclusiva en todos los niveles

para:

a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la dignidad y la
autoestima y reforzar el respeto por los derechos humanos, las libertades
fundamentales y la diversidad humana; b) Desarrollar al maximo la
personalidad, los talentos y la creatividad de las personas con discapacidad,
asi como sus aptitudes mentales y fisicas; ¢) Hacer posible que las personas
con discapacidad participen de manera efectiva en una sociedad libre.
(Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2008, p.

19)

La Ley de Educacién Nacional 26.206 (2006), en el capitulo dos, articulo once,
inciso n, donde desarrolla los fines y objetivos de dicha Ley, menciona que se debe
brindar una propuesta pedagdgica que permita el desarrollo e integracion de las
personas con discapacidad. Asi como también en el capitulo ocho, de Educacién
Especial, hace referencia a la integracién de los alumnos con discapacidad en todos

los niveles del sistema educativo.

Siguiendo la misma linea, la Ley de Educacion Provincial 13.688 (2007), en el
capitulo dos, articulo dieciséis establece que se debe asegurar la integracién de

personas con discapacidad.

La resolucién 311/16 hace referencia a que se debe generar las condiciones
necesarias para la inclusiéon escolar, siendo necesario el acompafamiento de las

trayectorias escolares de los alumnos con discapacidad.
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A partir de lo mencionado se puede observar que en nuestro pais existen
Leyes Nacionales y Provinciales, Convenciones internacionales y resoluciones, que
establecen los derechos y garantias de las personas con discapacidad, siendo
indispensable el acceso a la Educacién en igualdad de condiciones y oportunidades.

Capitulo 2: Trastornos del Desarrollo neuroldgico

2.1 Discapacidad

Segun la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(2008), una persona con Discapacidad es aquella que tiene deficiencias mentales,

fisicas, intelectuales o sensoriales a largo plazo.

En el manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales, DSM V
(2013) se incluye dentro de los Trastornos del Desarrollo Neurolégico a la
Discapacidad Intelectual, los Trastornos de la Comunicacion, Trastornos del Espectro
del Autismo, Trastornos por Déficit de Atencion con Hiperactividad, Trastornos
Especificos del Aprendizaje, Trastornos Motores, Trastornos de Tics y otros

Trastornos del Desarrollo Neuroldgico. Segun dicho manual;

La discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) es un trastorno
que comienza durante el periodo de desarrollo y que incluye limitaciones del
funcionamiento intelectual como también del comportamiento adaptativo en los
dominios conceptual, social y practico. Se deben cumplir los tres criterios
siguientes:

A. Deficiencias de las funciones intelectuales, como el razonamiento, la
resolucion de problemas, la planificacion, el pensamiento abstracto, el juicio, el
aprendizaje académico y el aprendizaje a partir de la experiencia, confirmados
mediante la evaluacion clinica y pruebas de inteligencia estandarizadas
individualizadas.

B. Deficiencias del comportamiento adaptativo que producen fracaso del
cumplimiento de los estandares de desarrollo y socioculturales para la
autonomia personal y la responsabilidad social. Sin apoyo continuo, las

deficiencias adaptativas limitan el funcionamiento en una o méas actividades de
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la vida cotidiana, como la comunicacion, la participacion social y la vida
independiente en multiples entornos tales como el hogar, la escuela, el trabajo
y la comunidad.

C. Inicio de las deficiencias intelectuales y adaptativas durante el periodo de

desarrollo. (Asociacion estadounidense de psiquiatria, 2013, p. 17)

Dentro de los Trastornos de la Comunicacion el Manual incluye los Trastornos
del lenguaje, Trastornos fonoldgico, Trastorno de fluidez (tartamudeo) de inicio en la
infancia, Trastorno de la Comunicacion social (pragmatico) y Trastorno de la
comunicacion no especificado.

En lo que concierne al Trastorno del espectro del autismo, se debe especificar
si se encuentra asociado a otro Trastorno, el grado de apoyo necesario y si existe un
déficit intelectual o del lenguaje.

Los Trastornos por Déficit de Atencion con Hiperactividad pueden presentarse
de manera combinada, o con predominio de la falta de atencién, o con predominio
hiperactiva/impulsiva. También se circunscriben otros Trastornos por déficit de
atencion con hiperactividad especificado y el Trastorno por déficit de atencion no
especificado.

En cuanto al Trastorno Especifico del Aprendizaje se debe especificar si la
dificultad existente se encuentra en la lectura, en la expresion escrita o en matematica.

Los Trastornos motores encierran el Trastorno del desarrollo de la coordinacion
y el Trastorno de movimientos estereotipados.

Los Trastornos de tics engloba al Trastorno de la Tourette, Trastorno de tics
motores o vocales persistente (cronico), Trastorno de tics transitorio, otro Trastorno de
tics especificado y Trastorno de tics no especificado.

Por dltimo, los otros Trastornos del desarrollo neuroldgico involucra a otros
Trastornos del desarrollo neurolégico especificado y Trastornos del desarrollo

neurolégico no especificado.

Fejerman (2017) incluye a la Discapacidad Intelectual dentro de los Trastornos

del Desarrollo Neurolégico y afirma que

Los trastornos del neurodesarrollo comprenden un grupo heterogéneo de
trastornos crénicos relacionados, que se manifiestan en periodos tempranos de
la nifiez, en general antes que se incorporen a la escuela primaria y que en

conjunto comparten una alteracion en la adquisicion de habilidades cognitivas,
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motoras, del lenguaje y/o sociales y que impactan significativamente en el

funcionamiento personal, social y académico. (P. 23).

El autor continta diciendo que existe un porcentaje de los nifios en edad

escolar que posee Trastornos del Desarrollo Neuroldgico. (Fejerman, 2017, p. 27).

Aznar y Gonzalez (2008) exponen que el término discapacidad tiene sus inicios
luego de la Segunda Guerra Mundial, en donde las escuelas no dejaban retomar sus
estudios a las personas que habian ido a dicha guerra, estos fueron los primeros en
habitar esta terminologia. Con el paso del tiempo también fueron designados de esta
manera las personas que tenian un accidente dentro o fuera del trabajo. Por ultimo, se

utilizé el término discapacitado para quienes tenian un trastorno genético.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2001) tiene una concepcion
biopsicosocial de la Discapacidad y la distingue del modelo médico y del modelo

social, explicandolo como;

El modelo médico considera la discapacidad como un problema de la persona
directamente causado por una enfermedad, trauma o condicién de salud, que
requiere de cuidados médicos prestados en forma de tratamiento individual por
profesionales. El tratamiento de la discapacidad esta encaminado a conseguir
la cura, 0 una mejor adaptacion de la persona y un cambio de su conducta. La
atencion sanitaria se considera la cuestion primordial y en el ambito politico, la
respuesta principal es la de modificar y reformar la politica de atencion a la
salud. Por otro lado, el modelo social de la discapacidad, considera el
fenbmeno fundamentalmente como un problema de origen social y
principalmente como un asunto centrado en la completa integracion de las
personas en la sociedad. La discapacidad no es un atributo de la persona, sino
un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por
el contexto/entorno social. Por lo tanto, el manejo del problema requiere la
actuaciéon social y es responsabilidad colectiva de la sociedad hacer las
modificaciones ambientales necesarias para la participacion plena de las

personas con discapacidades en todas las areas de la vida social. Por lo tanto
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el problema es mas ideolégico o de actitud, y requiere la introduccion de
cambios sociales, lo que en el &mbito de la politica constituye una cuestion de
derechos humanos. Segun este modelo, la discapacidad se configura como un
tema de indole politica. (Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la

Discapacidad y de la Salud, 20001, p. 22).

El indice de Inclusién (2000) desarrolla una guia para brindar a las escuelas
diversos materiales como soporte para desarrollar una educacion inclusiva, desde un
modelo social de la discapacidad, definiendo el concepto de discapacidad de la

siguiente manera,

Las discapacidades son barreras a la participacion del alumnado con
deficiencias o enfermedades cronicas. Las discapacidades se crean en la
interaccion entre actitudes, acciones, culturas, politicas y practicas
institucionales discriminatorias con las deficiencias, el dolor o las enfermedades
cronicas. (indice de Inclusion. Desarrollando el aprendizaje y la participacion en

las escuelas, p. 24)

Capitulo 3: Inclusién en el Nivel Primario

3.1 Inclusidon

A partir de lo mencionado hasta el momento se observa que la Educacién de
las personas con algun Trastornos del Desarrollo neurolégico debe estar enmarcada
en una propuesta que garantice su desarrollo e integracion. Este proceso de inclusién
escolar no ha tenido desde su nacimiento las mismas caracteristicas ni ha sido
denominado de la misma manera. Con respecto a esto la Organizacion para las
Naciones Unidas para la Educacion, la ciencia y la Cultura (UNESCO) (2008) expone
gque se puede observar el nacimiento del término integracién en 1980, cuando
comenzaron a asistir a escuelas comunes los alumnos con necesidades educativas
especiales. Haciendo referencia a este concepto afirma que “En esos modelos, los
estudiantes deben adaptarse a las normas, estilos, habitos y practicas existentes en el

sistema educativo”. (P. 10)
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Segun dicha organizacion la inclusién es un término mas amplio que se
refiere a una educacioén que tenga en cuenta el proceso de aprendizaje de todos los

alumnos. En torno a la Inclusion Educativa afirma que

Un enfoque inclusivo de la educacién significa que se toman en cuenta las
necesidades de cada persona y que todos los educandos patrticipan y lo logran
juntos. Asimismo, reconoce que todos los nifios pueden aprender y que cada
nifo posee caracteristicas, intereses, capacidades y necesidades de

aprendizaje unicos. (UNESCO, 2022)

Audisio (2017) afirma que inclusién e integracién no son lo mismo, aunque
muchas veces se usan como sinénimos al referirse a la inclusion escolar. Sostiene que
el término integracion hace referencia a que un grupo de los que estan por fuera de la
norma se encuentra dentro de otro, que si estd dentro de la norma pero no hay
interaccidon entre ellos, opuesto a esto, el término inclusién refiere que todos se
encuentran dentro de un gran grupo, donde hay interaccidon entre los miembros.
Desde esta mirada la inclusion no se basa en un alumno en particular, sino en las

barreras que existen para el acceso al aprendizaje. (pags. 40 - 41 - 42)

Siguiendo esta misma concepcion acerca de la inclusion Ainscow y Booth
(2000) expone que inclusion es un proceso, que no se debe focalizar en el alumno con
discapacidad, sino que debe tener como obijetivo eliminar las barreras de acceso al

aprendizaje y participacion de todos los alumnos. (p. 21)

Aznar y Gonzalez (2008) desarrollan la inclusion como los cambios que debe

realizar el entorno social. (p. 61)

La Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad (REDI) publicé un
Informe de Situacién de las personas con Discapacidad en Argentina 2021, en el
apartado sobre Educacion sostiene que aunque las personas con discapacidad hayan
ganado muchos derechos desde la Convencidn sobre las personas con Discapacidad,
la Ley Nacional de Educacién y la Ley federal de educacién, sigue existiendo la

educacién segregada, concluye con las siguientes recomendaciones:
Profundizar las medidas para la transformacién del sistema de educacion hacia
la educacién inclusiva y de calidad, incluidas las medidas para asegurar
presupuestos adecuados para el acceso de personas con discapacidad a la
educacion inclusiva, la transformacion de las escuelas especiales en centros

de recursos para la inclusion, los ajustes razonables, los servicios de apoyo y

17



su eleccion por las personas con discapacidad, evitar la doble matriculacion
compulsiva, la capacitacion continua del personal docente y la educacion
inclusiva de nivel superior. (Situaciones de la personas con Discapacidad en

Argentina 2021, 2021, p. 35)

La Educacion Especial y la Educacion inclusiva son conceptos que difieren, ya
gue la primera esta relacionada con lo patolégico, con lo médico y la salud, con una
visién centrada en el individuo. En cambio la segunda no parte de un modelo médico
ni individual, sino de lo social, relacionado a la justicia. (Vadillo, 2018). Con respeto a

la Educacion Especial (EE) y a la Educacion Inclusiva (EI) menciona lo siguiente,
La El no se origina o no procede del conocimiento de la EE, tampoco interroga
dicho conocimiento. Su lugar es otro muy diferente, y consiste en la
reconfiguracion de los espacios simbdlicos desde los cuales nosotros
interactuamos dia a dia. En este marco, el conocimiento de la EE no va a ser
sustituido por el conocimiento de la El pues no existe una relacién causal entre

los mismos. (Vadillo, 2018, p. 257).

3.2 Nivel Primario e Inclusién escolar

La Educacion Primaria en Argentina es de cardcter obligatorio a partir de los 6
afios, tal como lo establece La Ley de Educacion Nacional N° 26.206 en el Capitulo llI

sobre Educacion Primaria, articulo 26.

La Resolucion 1057/14 aprueba el Régimen Académico para la Educacion
Primaria, donde en el Capitulo cuatro se expone la articulacion entre el Nivel Primario
y la Modalidad de Educacion Especial, para realizar un trabajo en conjunto atendiendo
a las trayectorias de los alumnos y para llevar a cabo la Propuesta Pedagdgica

Individual.

El Ministerio de Educacion, Cultura, Ciencia y Tecnologia en Educacion
Inclusiva (2019) ofrece estrategias para trabajar dentro del aula teniendo en cuenta la
diversidad, sostiene que una posible respuesta a la Educacion Inclusiva es el Disefio
Universal para el Aprendizaje(DUA) ya que el curriculum debe adaptarse a la

diversidad de alumnos, desarrollandolo de la siguiente manera

Partiendo de los conceptos de accesibilidad y de disefio universal era
esperable que se empezara a trabajar en llevar toda su riqueza y su logica al
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ambito educativo. Por su parte, el reconocimiento de la diversidad y la
oportunidad que esta brinda en el aprendizaje requieren de un enfoque
didactico pedagdgico que esté destinado a elaborar materiales de ensefianza
flexible, asi como técnicas y estrategias destinadas a eliminar las barreras para
acceder al aprendizaje. (Ministerio de Educacion, Cultura, Ciencia y Tecnologia

en Educacion Inclusiva, 2019 p. 53)

El Disefio Universal (DU) surge del ambito de la arquitectura en 1970, para
denominar espacios que no requerian modificacion y podian ser utilizados
indistintamente por cualquier persona. (Disefio Universal para el aprendizaje: pautas
para su introduccién en el curriculo, p. 5). A partir de ello, el Centro de Tecnologia
Especial Aplicada (CAST) desarrolla el Diseiio Universal para el Aprendizaje (DUA),
gue originariamente fue para asistir a los alumnos con Discapacidad, para que puedan
acceder al aprendizaje que estaba dispuesto en el curriculum. Luego fue usado para
todos los estudiantes, porque pudieron observar que los alumnos con Discapacidad y
los que no presentaban esta condicién podian acceder ambos al contenido, sin ser

necesarias las adecuaciones curriculares.

La Resolucién CFE N° 174/12 aprueba el documento “Pautas federales para el
mejoramiento de la ensefanza y el aprendizaje y las trayectorias escolares, en el nivel
inicial, nivel primario y modalidades, y su regulacién”, teniendo como objetivo el
fortalecimiento de los procesos de aprendizaje de todos los alumnos, sostiene que las
instituciones parten de un modelo homogeneizador donde muchos estudiantes quedan
por fuera. Desarrolla el concepto de trayectorias escolares reales, haciendo referencia
a la heterogeneidad de las aulas, teniendo en cuenta las inasistencia de los alumnos
gque afecta directamente a su trayectoria y al desarrollo de los aprendizajes. Con

respecto al Nivel Primario y los alumnos con Proyecto de Inclusion afirma que

Las posibilidades de pasaje entre las escuelas pertenecientes a la modalidad
de educacion especial y el nivel primario seran abiertas y flexibles,
privilegiando siempre que sea posible la asistencia a la educacién comun. El
nivel primario y la modalidad de educacién especial seran co-responsables de
asegurar las configuraciones y practicas de apoyo necesarias en los casos que

sean pertinentes. (Resolucion CFE N° 174/12).
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Dicha Resolucién deja en claro que las instituciones escolares deben ser
portadoras del principio de inclusion, atendiendo a lo que las familias y el alumno
soliciten referido al cambio de modalidad, siendo este una excepcion.

En nuestro pais se encuentra vigente la Resolucion 1664/17-E, donde se
enmarca la inclusién escolar de los alumnos con Discapacidad en el Nivel Primario,
desde la matriculacién, como el primer paso para ejercer el Derecho a la Educacion,
siendo responsabilidad de las Instituciones educativas la inclusion social y pedagégica
de las personas con Discapacidad. Los estudiantes tienen derechos a una Propuesta
Pedagdgica Individual que se efectia de manera conjunta con la Escuela Especial, alli
se especifican las configuraciones de apoyo y las estrategias a llevar a cabo teniendo
en cuenta al sujeto en su individualidad con sus caracteristicas propias. En esta
Propuesta también se dejan plasmadas las formas de evaluacion y acreditacion, esta
Ultima debe ser acreditada por el Nivel Primario, permitiéndole al alumno continuar con

sus estudios en el Nivel Secundario. (Resolucién N° 1664/17-E, 2017)

Capitulo 4: Representaciones sobre la Discapacidad

4.1 Lafamiliay la Discapacidad

Kaplan (1997) realiza un estudio sobre las representaciones sociales de los
maestros sobre la inteligencia de los alumnos y su eficacia simbélica, donde define a
las representaciones sociales desde el plano de lo inconsciente dentro del cual tiene

lugar el contexto en el cual estan inmersos.

“La familia se construye como un entrelazamiento de vinculos entre sus
integrantes y esta atravesada por una historia que la precede y la constituye en su
devenir.” (Aznar y Gonzalez, 2008, p. 31). Dichos autores afirman que cuando un
integrante de la familia tiene Discapacidad, se vivencian diversos sentimientos en
torno a ello. Estos sentimientos atraviesan la esfera de lo privado y personal y se
extienden al contexto y a la sociedad. Con respecto a la sociedad y a la Discapacidad
Intelectual, sostienen que aun existe el rechazo y la segregacion a dichas personas.
(Aznar y Gonzélez, 2008).

Continuando con los autores, que identifican dos tipos de reacciones de los
padres hacia los hijos con Discapacidad Intelectual segun las creencias familiares, la
primera esta relacionada con la concepcién de la discapacidad como un déficit, en
este sentido el comportamiento de los padres se asemeja con la entrega total, el
sacrificio, concibiendo a sus hijos como inferiores y como imposibilitados en poder

desarrollar una vida como los demas nifios, esto conlleva a una independencia total
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hacia los padres. Por otro lado, existen las familias que sus creencias se relacionan
con la idea de las diferencias, y pueden acompafiar a los nifios con Discapacidad,
desarrollando su potencial y participacion a través de diversos apoyos.

Si el proyecto de vida de algunas familias se centra en la discapacidad, se
acentuan las postergaciones de crecimiento personal y social de cada miembro
de la familia, se empobrece la red de contencién social o se la teje

exclusivamente en torno a la discapacidad. (Aznar y Gonzalez, 2008, p. 140).

Acerca del momento del nacimiento desarrolla

Cuando nace un nifio con un sindrome al cual se asocia discapacidad
intelectual se suele hablar de rechazo afectivo de los padres a causa de la
distancia entre el hijo que desearon y su hijo real. La “des-ilusién”, respecto de
las proyecciones sobre los hijos que no son cumplidas, es s6lo cuestion de
tiempo. Todos los padres se desilusionan de sus hijos mas tarde o mas
temprano, lo que no les resta complejidad ni impacto afectivo a aquellas
familias que tienen un hijo con discapacidad intelectual, justamente por el
imaginario social en el cual vive. Cuando nace un nifio con discapacidad, el
duelo por el hijo imaginado perfecto es mas dificil, ya que las palabras que
pronuncien los profesionales de la salud quedaran ancladas por largo tiempo
en la memoria de los padres, y deben articularlas también (habida cuenta de
que la aceptacion o el rechazo masivos son la “articulacién” mas rapida y

econdmica). (Aznar y Gonzalez, 2008, p. 137).

Nufiez (2005) afirma que la familia se encuentra en permanente movimiento y
cambio, y que la familia que tiene un integrante con discapacidad no difiere de esto,
pero en ellos existen mayores tensiones y tendra mayor incidencia, “La emergencia de
la discapacidad implica un alto grado de violencia sobre la familia, que suele dejar a
sus integrantes expuestos a la potencialidad trauméatica, que aparece cuando se ve

sobrepasada la posibilidad autoorganizadora del psiquismo”. (P. 5)

Asi como también, menciona la diferencia entre el hijo imaginado por los
padres y el real y la existencia del duelo en esta situacién, y la necesidad de superarlo

para poder conectarse con ese hijo.

21



En relacién al nacimiento de un hijo con Discapacidad Vallejo Martinez (2001)
hace referencia a que dicho acontecimiento produce un estado de crisis, afectando a
toda la familia.

En los padres puede darse una serie de sentimientos, que impiden comprender
la situacion y que muchas veces los paraliza. Son una serie de reacciones
naturales ante los aspectos negativos de la limitacién, surgen como una
defensa primitiva ante el sufrimiento psicoldgico, actian como un anestésico,
de efecto inmediato, aunque temporal, que da a la estructura psiquica tiempo
para elaborar un sistema de defensa méas adecuado. Esta es una situacion
altamente angustiante, y en un intento por controlarla, se desencadenan
mecanismos de defensa, (como el pensamiento magico omnipotente y la
negacion entre otros), los cuales prevalecen inicialmente y a menudo durante

un largo periodo de tiempo.(Vellejo Martinez, 2001, p. 3)

Por ultimo, Fejerman (2015) menciona que un trastornos neurolégico resulta
impactante para la familia, provocando una herida narcisista en los progenitores,

afectando la visién de futuro. (p. 19)

4.2 Representaciones acercade lainclusion Escolar

Atendiendo a las particularidades que atraviesan las familias con un hijo con
Discapacidad existen diversos documentos que desde la Direccion General de Cultura
y Educacién hace llegar a las Instituciones para que sean tenidas en cuenta a las
familias en el proceso de inclusion escolar de sus hijos, fomentando la comunion en

pos del desarrollo integral del alumno.

La Direccion de Educacion Especial (2018) extiende un documento, con el
objetivo de que las Instituciones Escolares habiliten espacios y fortalezcan el vinculo
con las familias. Segun este Documento, desde el Enfoque centrado en la Familia,
donde la misma tiene un rol primordial porque es la portadora de Informacion valiosa y
desde el Modelo Social de la Discapacidad se pueden lograr mayores avances en los

alumnos con Discapacidad.

El enfoque centrado en la familia, especifica la necesidad de abordarlo

teniendo en cuenta cuatro nucleos y/o componentes:
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1. Identificar las necesidades de la familia: ¢qué es lo que les preocupa? Una
de las necesidades mas importantes es controlar el futuro. (Qué ocurrird con el
pasaje de un nivel escolar a otro, como se insertard su hijo socialmente en

cada uno de ellos, con quien y donde vivirdn cuando ellos no estén etc.)

2. ldentificar los recursos y fortalezas de la familia: resiliencia, oportunidades

de convertir lo negativo en positivo y trabajar sobre ello.

3. Poder identificar fuentes de ayuda: formales: redes de servicios que atiendan
las necesidades de la PCD y su familia o informales: otras familias que estén
dispuestas a acompaar en diferentes momentos, amigos y buen desarrollo de

la abuelidad.

4. Dar autoridad y capacitar a la familia. (Direccion de Cultura y Educacion,

2018, p. 6).

Con respecto a la abuelidad, se menciona este concepto en el Documento de
Apoyo N° 5 (2018), dicho término hace referencia a la relacién que une al abuelo con
sus nietos, la Direccién de Educacién Especial (2018) sostiene que “El desarrollo de la
abuelidad, en las familias en situacion de discapacidad, tendrd que reconocerse como

una red de sostén y apoyo, que aliviara la crisis y representara a los padres”.

Como conclusion dicho Documento afirma que las redes formadas con la
familias y la Escuela ayuda a evitar las situaciones de estrés vividas por las familias
gue cuentan con una persona con Discapacidad y favoreciendo lo relacionado a los

pedagdgico.

El Ministerio de Educacion, Cultura, Ciencia y Tecnologia en Educacion
Inclusiva (2019) sostiene que las Escuelas Inclusivas deben sostener el vinculo con
las familias, propiciando un entorno de participacion y escucha, ofreciendo a las
familias contencién e informacion en el proceso de inclusion escolar del alumno con el

fin de eliminar las barreras para el pleno alcance del aprendizaje y la participacion.
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TERCERA PARTE

Marco Metodoldgico

Problema:

Cudles son las representaciones que tienen los padres acerca de la inclusion
escolar de sus hijos con Trastornos del Desarrollo Neuroldgico en una escuela de nivel

primario en la Ciudad de Campana.

Objetivos:

General:

Establecer las representaciones que tienen los padres acerca de la inclusion

escolar de sus hijos con Trastornos del Desarrollo Neurolégico.

Especificos:

e Analizar las representaciones que tienen los padres acerca de la Inclusion
Escolar.
e Describir las caracteristicas del Trastorno del Desarrollo Neurol6gico

e Analizar las representaciones que tienen los padres acerca de la Discapacidad

Muestra:

La muestra esta conformada por cuatro entrevistas realizadas a madres y
padres que tienen hijos con Trastornos del Desarrollo Neurolégico y se encuentran
dentro de un Proyecto de Inclusién Escolar en el Nivel Primario, en la Ciudad de
Campana, Provincia de Buenos Aires en el afio 2022. Los sujetos del estudio

participaron en entrevistas semi-estructuradas.

Disefno:

Investigacion cualitativa, utilizando el enfoque de la Teoria Fundamentada de

los Datos. La metodologia de esta teoria se basa en la interpretacion del escenario y
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en la interaccién simbdlica, la que sugiere que la realidad existe en las acciones
sociales significativas de los individuos, que es creada a través de las interacciones
interpretativas. En el analisis de los datos se utilizO como estrategia, el andlisis
comparativo constante de Corbin y Strauss (2002).

Dimensiones

En el siguiente grafico se exponen las diferentes dimensiones que fueron
extraidas de las entrevistas realizadas.

Padres y madres

de nifios con

Trastorno del
Desarrollo
neurolégico

Vision de
Futuro

Diagnéstico .
Inclusion

Escolar

Trayectoria

Educativa

Sentimientos

Proceso

A partir del andlisis de los relatos que se produjeron en las entrevistas surgen las
siguientes categorias y subcategorias.
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Dimensiones Categorias

Subcategorias

Padres y madres de nifios | Diagnéstico
con Trastorno del

Desarrollo neuroldgico

Sentimientos
Actores
Intervenciones
Proceso

Vision de futuro.

Inclusién Escolar

Sentimientos
Actores
Trayectoria educativa

Aspectos a mejorar

Cuadro 1: “Dimensiones, Categorias y Subcategorias”
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CUARTA PARTE

Andlisis
1. Diagndstico
a) Sentimientos

Segun la Real Academia Espafiola el sentimiento es un hecho o efecto de
sentir o sentirse. Estado afectivo del &nimo.

A partir de las entrevistas realizadas se puede observar que frente al
diagnostico han tenido sentimientos de angustia, culpa, desesperacion, frustracion,
shock, lo describen como un momento dificil. “No procesaba que mi hija tenia una

discapacidad, la verdad eso primeros afios muy frustrante”.

Todos concuerdan con que ha sido un proceso largo sin embargo han sentido
alivio al recibir el diagnostico. “El camino fue cuando entré6 en sala de 3.... el
diagndstico llegé en sala de 5 recién .... fue aliviador, saber qué tenia y como

ayudarlo”

El Certificado Unico de Discapacidad, CUD, es un documento publico valido en
todo el pais que permite ejercer los derechos y acceder a las prestaciones. La
evaluacion es realizada por una Junta Evaluadora interdisciplinaria que determina si

corresponde la emision del Certificado Unico de Discapacidad.

En cuanto al momento de recibir el CUD han manifestado sentimientos
relacionados con la frustracién, “..fue chocante como un balde de agua fria sentir que
tu hija tiene discapacidad era algo nuevo, algo frustrante, desesperante ...”. “..fue
chocante... siempre la palabra discapacidad estaba presente en cada oracién que ella

L 12

decia”. “... el dia que recibi la certificacion del CUD, con mucha angustia en mi caso...”
b) Actores

Los actores presentes en el proceso de diagnéstico fueron los médicos como
pediatras, neurélogos, terapeutas como fonoaudidloga, psicopedagoga, terapista

“

ocupacional, psicologa. “.. hablamos con su pediatra y nos derivé al neurdlogo y ahi
empezamos el camino. La vio la fonoaudiéloga, la psicopedagoga, la psicéloga”. Asi
como también los docentes de jardin que fueron mencionadas por las entrevistadas

“

como las primeras que han observado las dificultades en los nifios, “... yo hablaba

mucho con la sefio que él tuvo en salita de 3 que no hablaba, que hablaba muy poco
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” “

. en sala de 3 me llamaron para decirme que veian un tipo de dificultad

motora...”

c) Intervenciones

Los entrevistados coinciden en que las dificultades fueron observadas en el
jardin de infantes por la maestra y en los primeros afios del nivel primario, asi como
también el médico pediatra. “Lo empezamos a notar cuando empez0 la etapa de jardin
gue no se conectaba con sus compafieros, que jugaba sola y con los mismos juegos y
nos cre6 una duda asi que hablamos con su pediatra y nos derivé al neurdlogo y ahi
empezamos el camino...”. ... en sala de 3 me llamaron para decirme que veian un tipo

de dificultad motora...”. “.... primer grado me sugieren desde el Colegio que vayamos a

un neurdlogo ...”
d) Proceso

Dos de los cuatro entrevistados manifiestan que se dieron cuenta de la

“

dificultad de su hijo “.. empecé a ver ... que le costaba mucho socializar”. “Cuando
tenia 2 afios y medio ya habia notado algo que no iba acorde a sus pares”. Los
demas entrevistados concluyen en que fue el jardin quién les advirti6 sobre las
dificultades de sus hijos y de alli consultaron con el pediatra, el neurélogo y demas
terapeutas, pero todos coinciden en que han comenzado el recorrido con el pediatra,
luego con el neurdlogo vy los terapeutas. “.. hablamos con su pediatra y nos derivé al
neurélogo y ahi empezamos el camino. La vio la fonoaudidloga, la psicopedagoga, la

” “

psicologa se lo plantee a la pediatra... ahi me hace que vaya a una
psicopedagoga y a una psicologa... me sugiere tanto la psicologa como la
psicopedagoga que vaya a que siga haciendo psicopedagogia y fonoaudiologia,

psicologia en ese entonces me dijeron que no...”.
e) Vision de Futuro

La mayoria de los entrevistados concluyen en que sus hijos van a poder llegar

a ser lo que se propongan, como anhelo tienen la felicidad y el deseo que realicen lo

“

gue los haga feliz. “..va a poder sortear cada dificultad que se le presente.... va a

F 11

lograr todo lo que se proponga’. “...lo que él quiera ser va a ser, no importa si le cuesta

T4

mas afnos que al resto ...”. “él quiere ser musico, apostamos a eso”. “pueda ser feliz y

crecer y tener mejor calidad de vida”.

2. Inclusién Escolar
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a) Sentimientos

Los entrevistados manifiestan que la inclusion escolar también implicé un
proceso largo, que no es facil, la dificultad de conseguir el personal para dicha
inclusion. “No entendia nada, la verdad no se entendia nada, para mi era como que
me estaban hablando en otro idioma”. *hay momentos desesperantes, momentos de
agotamiento, de frustracion de no saber qué hacer, porque no entendés como la
sociedad pueda adaptarse a los nenes con esta discapacidad”. Una entrevistada lo
evoca como un proceso desconocido pero con buenas experiencias “La inclusion
escolar fue buena, enseguida después del diagndstico nos empezamos a ocuparnos

de las terapias correspondientes y afrontar esto desconocido de la mejor manera”.
b) Actores

Todos los entrevistados coincidieron en que los actores presentes en la
inclusién escolar fueron la Maestra de Apoyo a la Inclusion (MAI), el acompafante
terapéutico, los docentes y las instituciones involucradas en el proceso de inclusion
como lo son el jardin, el colegio donde asisten los nifios y la escuela especial
encargada de realizar el apoyo a la inclusion. “Empezé en el jardin con un

g w

acompafante terapéutico”. “... ella tiene inclusion va una docente de 501 a trabajar con

b ”

la maestra de grado... ”. “ En cuarto arranca con la integradora...”. “nuestra hija

necesitaba el acompariamiento de una MAI y de un acompariamiento diario”.
¢) Trayectoria Educativa

La mayoria de los entrevistados mencionan que la escuela ha intervenido en el

proceso de inclusion, asesorando o dando a conocer las dificultades de los nifios,

con ayuda de la institucion...”.

Todos los entrevistados se encuentran dentro de un proyecto de inclusién
concurriendo a la escuela comdn con el acompafiamiento de una maestra inclusora
proveniente de la escuela especial, la cual realiza las configuraciones de apoyo
necesarias, “El estado le manda una maestra de inclusion que viene una vez a la
semana dos horitas...”. En todos los casos la inclusién es solicitada por la escuela del
nifo o nifAa, “... en tercero que fue donde me pidieron lo que era inclusibn mas que
nada, porque en segundo tuvo acompafante en un principio, la integracioén se hizo en

el Colegio y a cargo de la maestra ...".

La totalidad de los entrevistados hace referencia a lo positivo de la inclusion
con los nifios con un diagndstico de Discapacidad, “En cuarto arranca con la

“

integradora y la verdad que si hubo un cambio por parte de él”. “... siempre fueron
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progresos y de mejorar, fue muy rico todo lo que ella transito, fue de una gran ayuda

las personas que estuvieron ...”. “La propuesta es acorde a lo que él necesita ...”.

En cuanto a la trayectoria dos entrevistados manifiestan que fue cambiando las
caracteristicas de la inclusion, ‘nuestra hija necesitaba el acompafiamiento de una MAI
y de un acompafiamiento diario ... hasta que en un momento, en el transcurso de los

arios, solo tiene la maestra de apoyo”. “... ya comenzd el afio escolar sin acompafiante

y ya logra desenvolverse bien solo”.
d) Aspectos a mejorar

Dos entrevistados coinciden en la necesidad de que la maestra inclusora se

“

encuentre trabajando con el niflo mayor cantidad de dias y horarios “.. deberia haber
mas maestras de inclusion y mas horarios mas dias en la semana porque ellos
necesitan mucho, mucho del apoyo de una docente que esté al lado que les pueda
brindar esa contencién ...”. Ademas expresan que debiera existir una continuidad para
favorecer el vinculo de esta con el nifio, “el afio pasado estuvo un mes sin integracion
que ahi fue cuando yo me di cuenta también la falta que le hacia a él... si seria algo

que cambiaria, que no pasaran esas cosas...”.

Asi mismo una entrevistada menciona la que seria oportuno cambiar el vinculo
de la institucion hacia el nifio con inclusibn ya que siempre es visto desde sus
desafios, “Cambiaria un poco eso, la mirada tan fuerte marcada sobre el nifio que
tiene el certificado o la inclusién y que se resalte un poco mas todo lo bueno que

tiene”.
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Hallazgos

A partir de los datos recabados se puede afirmar que los padres entrevistados
han manifestado sentimientos de angustia, culpa, dificultad y desesperacion frente al
diagnéstico de sus hijos.

La totalidad de los entrevistados coinciden en que el proceso diagnéstico fue
largo y dificil. Sin embargo, frente a la vision de futuro anhelan que sus hijos sean
felices, dos de los entrevistados creen que llevaran a cabo todos sus proyectos.
Ademas expresan que los actores involucrados en este proceso diagnéstico fueron los
pediatras, neurdlogos, fonoaudidlogos, psicélogos, psicopedagogos Yy terapistas

ocupacionales.

En cuanto a las intervenciones los entrevistados aseguran que han comenzado
en el jardin de infantes, donde la maestra de nivel ha detectado dificultades y las ha
comunicado a las familias, una entrevistada refiere que dichas intervenciones

comenzaron a los dos afios de su hijo.

Con respecto a la inclusion escolar la describen como una situacién nueva, dos
de los entrevistados la caracterizan como dificil y frustrante, otros dos entrevistados
como buena y necesaria. Los actores involucrados en la inclusion escolar, en todos los
casos estudiados, son los docentes de ambas instituciones, es decir de la escuela
donde asisten el nifio y los docentes de la escuela especial, las maestras de apoyo a

la inclusion y los acomparfantes terapéuticos.

Lo que concierne a la trayectoria educativa, la totalidad de los entrevistados
hacen referencia a que sus hijos asisten a la escuela del nivel primario con un
proyecto de inclusién escolar con la escuela especial, dos de dichos entrevistados
refieren que en un principio su hijo asisti6 con acompafiante externo y luego fue

retirada esta figura requiriendo solamente de la maestra de apoyo a la inclusion.

Por ultimo, en cuanto a los aspectos a mejorar, una de las entrevistadas cree
gue no habria nada para mejorar, otros dos entrevistados afirman que seria importante
cambiar la continuidad y la frecuencia de la asistencia de la maestra de apoyo a la
inclusion a la escuela, y un sélo entrevistado menciona que lo que cambiaria seria la
mirada de los docentes y equipo escolar en general sobre el nifio con discapacidad,

siendo importante resaltar las habilidades del mismo.

Se puede decir que si bien todos los entrevistados al comienzo del proceso
diagnéstico han manifestado sentimientos de angustia y frustracion, caracterizando a

dicho proceso como un proceso largo y dificil, asi como también a la inclusién escolar,

31



se observa una vision positiva en cuanto al futuro, manifestando de que podran lograr

todos sus objetivo y ser lo que ellos deseen ser.

Similitudes y Diferencias
Categorias | Subcategorias E1l E2 E3 E4
Diagndstico | Sentimientos Chocante, Culpa, alivio | Angustia, Dificil,
frustrante, esperanza | angustia
desesperant nte
e
Actores Fonoaudiodlo | Pediatra, Fonoaudiol | Neurops
ga, neurdlogo, | oga, TO, | icologo
psicopedago | fonoaudi6lo | neuréloga
ga, ga,
psicéloga. psicopedag
oga
Intervenciones | Jardin Jardin Jardin 2 afios
Proceso Dificil, largo, | Largo Dificil Angusti
desesperant ante,
e. dificil.
Vision de | Ser feliz, | Siendo lo| Va a lograr | Bien
Futuro tener mejor | que quiera. |todo lo que | feliz
calidad de se
vida. proponga
Inclusién Sentimientos Nuevo, Todo Dificil. Buena
Escolar desesperant | nuevo. Buena y | necesari
es, agotador, | Miedo necesaria a.
frustracion.
Actores Docentes Docentes AT, MAI AT
Escuela de | Escuela de
Nivel y de la [ Nivel, AT,
Escuela MAI
Especial.
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Trayectoria Escuela de | Escuela de | Escuela de | Conform
Educativa Nivel con | Nivel con | Nivel con |es.
Proyecto de | Proyecto de | Proyecto de | Primero
inclusion con | inclusién inclusion con AT
501 con Escuela | con luego
Especial y | Escuela sin él
AT Especial
Aspectos a | Mas Mayor La mirada Ninguno
mejorar maestras de | continuidad | sobre el
inclusion y nifo que
mas horarios tiene el
certificado,
resaltar lo
bueno

Cuadro 2: “Similitudes y diferencias”
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QUINTA PARTE

Conclusién

Como se detalld6 anteriormente el objetivo general del presente trabajo es
establecer las representaciones que tienen los padres acerca de la inclusién escolar
de sus hijos con Trastornos del Desarrollo Neurolégico. En virtud de dicho abordaje,

en lo que sigue elaboramos algunas conclusiones o interpretaciones finales.

A partir de lo analizado, se pueden identificar dos tipos de representaciones de
los padres, el tipo de representacion que considera a la Discapacidad como déficit y el

tipo de representacion que considera a la Discapacidad como posibilidad.

Los padres que identifican a la Discapacidad como déficit hacen referencia a

“@ y W

sentimientos frente al diagndstico como “.. con culpa...”, “.. porque a mi... que hice

”

mal...”, con respecto a la visién de futuro manifiestan que

7

“..dentro de su mundo

y

pueda serfeliz ...”, “... miedos que te agarrar para ver si ella se puede adaptar ...”.

Por el contrario, quiénes consideran a la Discapacidad como posibilidad

“

refieren que a partir del diagnéstico han tenido sentimientos como, “.. tomarlo con

A1

alegria y con la certeza de que siempre hay esperanza ...”, “... pensar porque no me

”

puede tocar a mi tener un hijo diferente ...”, .. todos podemos tener dificultades y

“

necesitar de alguien ...”. En cuanto a la vision de futuro expresan que “.. va a poder

AT

sortear cada dificultad que se le presente...”, “...podemos lograr cosas maravillosas...”,

“... va a lograr todo lo que se proponga...”.

Lo que concierne a la Inclusiébn Escolar, los padres que consideran a la

Discapacidad como un Déficit describen sentimientos de miedo y frustracion frente a la

“

Inclusién escolar, “.. miedos que te agarrar para ver si ella se puede adaptar, si los

“

demas estan para poder ayudarla...”, “... miedo de llevarlo a escuela especial..”,

“sienten que se frustran mas que no van a llegar a ningtn lado”.

Los entrevistados que observan a la Discapacidad como posibilidad, refieren

acerca de la Inclusiéon Escolar que, “... algo bueno para el crecimiento del chico...”,
“..ayuda mucho...”, “.. es necesaria...”, “... un puente...”, “.. la favorecib...”, ‘no
tendriamos que mirar a la inclusion como algo extrafio...”, “...ayudaron a nuestra hija a

transitar...”.

Los resultados expuestos permiten concluir que existen dos tipos de
representaciones de los padres que tienen un hijo dentro de un proyecto de Inclusién

Escolar diagnosticado con Trastorno del Desarrollo Neurolégico. Dichas
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representaciones conciben a la Discapacidad y a la Inclusion Escolar como déficit o
como posibilidad.

El aporte tedrico que puede hacerle este estudio al campo de la
psicopedagogia, es que las representaciones, que tengan los padres acerca de la
Discapacidad, van a ser diversas, de acuerdo a variantes como el contexto, las
vivencias personales, la informacién que estos tengan, los miedos y la vision de futuro

Y que estas representaciones van a incidir en el proceso de aprendizaje de su hijo.

Por ultimo se considera que resulta de interés continuar con el objetivo de este
trabajo, a partir de diversas dimensiones. Algunas posibles lineas de indagacion son:
abordar las representaciones acerca de la Inclusién Escolar desde distintos niveles de
escolaridad, ya sea el Nivel Inicial y el Nivel Secundario, ampliando la muestra

analizada y teniendo en cuenta diversos Trastornos del Desarrollo Neurolégico.

Representaciones Como Déficit Como Posibilidad
Discapacidad “Culpa”, “por qué a mi’, | “Alegria, certeza de que
“qué hice mal” hay esperanza”, ‘por qué

no me puede tocar tener

un hijo diferente”

‘miedo”, ‘no se si se| “se pueden lograr cosas

pueda adaptar” maravillosas”, “va a lograr

todo lo que se proponga”

Inclusién Escolar ‘miedo, si se puede
_ i ‘Algo  bueno para el
adaptar o si los demas se
crecimiento del chico’,

”

pueden adaptar a ella
] ‘ayuda mucho” ‘es
‘miedo de llevarlo a la
] necesaria”, “un puente’,
escuela especial” “Se

{7

i ) ‘la favorecio”, no
frustran mas, sienten que ] .
tendriamos que mirar a la

no van a llevar a ningun

, inclusion ~ como  algo
lado

extrafio”, “ayudaron a mi

hija a transitar”.

Cuadro 3: “Conclusiones”
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Anexos

Entrevistas

Entrevistado 1

e Como es su hija?
B, es una nena carismatica, dulce, tierna, a veces tiene sus episodios pero producto
del trastorno que ella lleva, pero dentro de todo lo lleva bien, es una nena muy
colaboradora, muy pendiente del otro, trata de ayuda dentro de todo una nena

bastante formada con su problema que tiene.

e Como fue el camino hacia el diagnéstico?
Lo empezamos a notar cuando empezoé la etapa de jardin que no se conectaba con
sus compafieros, que jugaba sola y con los mismos juegos y nos cre6 una duda, asi
gue hablamos con su pediatra y nos derivo al neurélogo y ahi empezamos el camino.
La vio la fonoauditloga, la psicopedagoga, la psicologa. No fue facil ese proceso, fue
muy largo y la verdad que muy desesperante, porque era algo nuevo para la familia,
no entendiamos qué era ese proceso de pasar por muchos estudios, muchas terapias

hasta entender que era para el bien de la nena.

e . Cbomo fue el dia que recibieron el diagndstico? ¢Quién se los di6?
Recibimos el CUD en la sede de discapacidad del municipio, la verdad que fue

I'u

chocante porque en todo momento te decia la administradora de ahi “ese es el
certificado de tu nena, acé lo tenes, tu hija tiene este derecho por discapacidad, tu hija
va a tener acceso a esto por discapacidad, siempre la palabra discapacidad estaba
presente en cada oracion que ella decia. Asi que fue chocante como un balde de agua
fria sentir que tu hija tiene discapacidad era algo nuevo, algo frustrante, desesperante
porgue ahora como hacemos, ahora cdmo vamos a seguir como vamos a tratarla, para
un papa que nunca pasoé esto es muy frustrante y no sabes para donde salir porque te
sentis acorralada ahi y ahora como hago como sigue esto. Y la verdad que el apoyo
de los familiares entre si fue fundamental y querer avanzar para generar una mejor
calidad de vida para la nena es fundamental por mas trabas que haya de todos lados
porque también las obras sociales tienen sus protocolos y hay veces que te da las
terapias a veces no y tenes que pelear y se corta el tratamiento porque no efectlan los
pagos Y los profesionales es larga la espera que tienen que esperar para poder cobrar
sus honorarios y la verdad es todo un tema y lo frustrante es que no podes bajar los

brazos porque hay una personita que vos le tenes que dar una calidad de vida mejor.
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e Como fue el camino hacia la inclusion escolar?
Es un mundo nuevo, la verdad que a veces hay momentos desesperantes, momentos
de agotamiento, de frustracion de no saber qué hacer, porque no entendés como la
sociedad pueda adaptarse a los nenes con esta discapacidad, perdén no es
discapacidad, con esta complejidad, y el miedo de madre es como sera ella sola,
cuando sea mas grande, cuando se pueda sociabilizar, porque en el caso de mi nena
le cuesta mucho sociabilizar, asi que es medio complicado, imaginandola como sera
de grande, como sera de mama4, y los miedos que te agarrar para ver si ella se puede
adaptar, si los demés estan para poder ayudarla, es complicado, miedo, frustracién
pero al mismo tiempo tenemos que entender que ellos son personas que tienen que
crecer, y que tienen que madurar, si no estan preparados es dificil, es muy dificil
porque como padre te agarra mucho miedo, mucho temor porque no sabes qué les

puede pasar, es muy frustrante muy desesperante a veces

e (Qué propuesta les hizo la escuela?
Sali6 del jardin y no sabiamos qué escuela podia recibirla y si la iban a aceptar con el
diagndstico que ella tenia, la verdad que fue un desafio, un desafio muy importante
para la nena como para todos, calculo que la institucion y nosotros también a nivel
familia. En el colegio ella tiene inclusion va una docente de 501 a trabajar con la
maestra de grado reduciendo las tareas a nivel de B, para mi era un mundo nuevo, no
entendia nada, la verdad no se entendia nada, para mi era como que me estaban
hablando en otro idioma porque no entendia no procesaba que mi hija tenia una
discapacidad, la verdad eso primeros afios muy frustrante y mirarla y decir porque a mi
hija, porque a mi y la verdad que no hubo respuesta, yo me preguntaba a mi misma
gue hice mal, después la miraba a mi hija la abrazaba y decia no voy a bajar los
brazos voy a hacer todo lo que tenga a mi alcance para que ella pueda tener una
calidad de vida y que pueda estar bien en esta sociedad que se adapte un poquito

mejor a esta sociedad y la verdad es que es muy engorroso muy largo este proceso.

e ¢ Qué piensan de la inclusién? ¢ Qué cambiarian?
El estado le manda una maestra de inclusién que viene una vez a la semana dos
horitas, en este caso para mi deberia haber mas maestras de inclusiéon y mas horarios
mas dias en la semana porque ellos necesitan mucho, mucho del apoyo de una
docente que esté al lado que les pueda brindar esa contencién que la docente con
mas de 10 chicos no puede porque cada chico aprende a su nivel a su tiempo y mas
ellos que estan con estas dificultades es mas desesperante ellos sienten que se

frustran mas que no van a llegar a ningun lado asi que seria bueno que haya mas
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horas mas dias mas recursos a nivel estado para que los chicos que no lo tienen

puedan acceder y lamentablemente hay mucho con este tema.

e ;COmo laimaginan?

Me la imagino como una persona hermosa, con todas las herramientas que estoy

generando ayudando, con el tratamiento espero que le sirva y sea de mucha...que ella

pueda superar paso a paso su desarrollo a la madurez, eso anhelo, que se pueda

sociabilizar, como cualquier persona, y es lo que mas anhelo. Que ella dentro de su

mundo pueda ser feliz y crecer y tener mejor calidad de vida.
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crecer y tener mejor
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puede”
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Entrevistado 2

e Como es su hijo?
B es un nene dulce, bueno, que de nifio fue muy callado, muy introvertido, muy para
adentro, le costaba mucho sociabilizar, solo se vinculaba con las personas que tenia
trato diario, abuelos tios, primos, familia digamos. Pero siempre fue un nene bueno,
dulce, tranquilo. Costé mucho el tema del habla cuando era chiquito, no fue un nene
gue hablé enseguida, ni nada de eso, todo le llevé un proceso, pero igual dentro de
todo, dentro de los parametros normales, el caminé al afio y medio, que dentro de todo
esta dentro de la edad de caminar, pero si como que siempre fue un nene bastante
tranquilo, no era un nene que se trepara a las mesas, a las sillas, que hiciera esas
cosas asi medias raras de chicos asi en edad de bebé.
e Como fue el camino hacia el diagnéstico?

Fue largo, a B, empecé a ver, si bien no era un nene que hablara con todo el mundo
gue le costaba mucho socializar el jardin si bien costdé adaptarse al cambio, de estar
con sus abuelos a estar en un lugar donde tenia que respetar horarios para hacer las
cosas, que no se hacia lo que él queria, costé pero creo que costé lo que cuesta con
cualquier criatura, el primer mes de adaptacion, después siempre le gustd, nunca
renego de ir al jardin, pero algo que si yo hablaba mucho con la sefio que él tuvo en
salita de 3 que no hablaba, que hablaba muy poco, B siempre iba al jardin con
peluches, mufiecos, que el dia de hoy lo sigue haciendo, en el jardin yo plantee esto si
era un problema, que llevara un juguete y la sefio me dijo que no, que todo lo contrario
gue el entendia que era un rato, hasta que no entraba al aula después de cantar la
bienvenida al jardin el entraba y se lo entregaba a la maestra, lo guardaba y él hacia
las actividades y se vinculaba siempre bien con sus compafieros, en su forma pero
siempre se vinculd bien con los nifios del jardin. Si le costé mucho con la maestra, en
salita de tres le costd que hablara que se expresara, siempre era el tema que él era
muy timido por eso no se veia nada raro todavia. Después en salita de cuatro a mitad
de afio yo veia que B no hacia un dibujo, no tenia la forma de dibujar a una persona
gue es una de las primeras cosas gue hacen los nifios, no, después era una negaciéon
a las letras, tenia todo una negacién él en ese tiempo, de que no, entonces bueno yo
ahi como que abri las alarmas y se lo plantee a la pediatra que es la misma que tiene
ahora, y le dije, y me dijo espera un poco porque es de los mas chicos, hay que darle
un poco mas de tiempo, que se yo, bueno terminé el afio en salita de cuatro y B no
reconocia letras, no reconocia nameros, no hacia dibujos, todo rayaba como con
bronca, yo le compraba revistas para pintar y todo lo rayaba sin respetar lineas ni
colores. Ahi le dije para mi algo hay mal, o no sé, y ella me dijo, me sugiri6 en el
verano ponernos que uno tiene mas tiempo, a practicar a ensefarle las letras, las

vocales, y siempre hubo una negacion en él en ese aspecto. Entonces bueno ella,
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antes que empiece salita pre escolar ahi me hace que vaya a una psicopedagoga y a
una psicéloga para hacerle un informe, a ver qué pasaba y que habia que hacer.
Cuando hice ese informe, B me sugiere tanto la psicéloga como la psicopedagoga que
vaya a que siga haciendo psicopedagogia y fonoaudiologia, psicologia en ese
entonces me dijeron que no, que no hacia falta, que no era un nene que se viera
afectado emocionalmente en eso. Asi que B, en salita de 5 arranco con sus terapias
de psicopedagogia y fonoaudiologia. En psicopedagogia habia empezado con su
nombre, siempre con un apoyo en el cartelito, yo empecé a seguir un poco en el jardin
porque veia que B, hacia cosas con la psicopedagoga que en el jardin no, entonces
pregunté en el jardin y lo empezaron a ayudar un poco mas para que usara el
cuaderno y todo lo que eso llevara a primer grado. Cuando empieza primer grado, B,
empieza en el Colegio actual, siguiendo con terapias, psicopedagogia y fonoaudiologia
y lo que me olvidé es que en sala de 5 yo fui a una neurélogo aca en la Ciudad y él me
dijo con el informe que le llevé de la psicopedagoga que si B el afio que viene cuando
empezaba primer grado no aprendia a leer y escribir que volviera, como que yo era
muy ansiosa en salita de 5, fue lo que yo entendi. Entonces la pediatra me dijo dejalo
capaz es un tema de madurez de él, como que no me derivé ni yo intenté ir a otro
neurdlogo pero lo que me dijo no me dej6é al 100% tranquila. Cuando empezd primer
grado el Colegio se re portd en todo aspecto, siempre la maestra me citaba, fui
muchas veces al Colegio a hablar, tenia reuniones asi que bueno casi en mayo de
primer grado me sugieren desde el Colegio que vayamos a un neurélogo que la
maestra no podia entender que ella le contara y explicara de una letra a B, y cuando
pasaban a otra se olvidaba de la anterior. Fuimos al neurélogo, terminamos yendo a
Capital, por lo que te conté que el de aca no me gusto, asi que sugeri a la pediatra
donde ir, que me cubriera la Obra social, principalmente, y ella me sugiri6 alla en el
aleman, asi que alla fuimos, en el Aleman la neuréloga le mandé a hacer ciertos Test
tanto fonoaudiol6gicos como psicopedagdgicos y bueno B en el fonoaudiolégico
principalmente justo la fonoaudi6logo la conociamos y ella en un momento cuando le
estaba haciendo la evaluacion que a B le daba muy por debajo su habla a la edad que
él tenia, entonces decia practiquen, hablale méas, hicimos todo eso pero dié por debajo
a la edad que tiene, y muy por debajo en ese entonces. Asi que bueno de ahi en mas
sali6 el diagndstico, que el que me lo termind dando fue la neuréloga. B tiene TEL.
e Cbomo fue el dia que recibieron el diagndstico? ¢Quién se los di6?
Por un lado fue aliviador, saber qué tenia y como ayudarlo, pero bueno con culpa (se
emociona).
e ¢ Qué sentimientos tuvieron?
Primero fue culpa, como que porgué no me di cuenta antes, después de alivio,(se

emociona) porque saber qué tiene y como ayudarlo, es lo mejor, mas alla que siguio
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con sus terapias y las tiene de salita de 5, pero para nosotros era mas féacil saber, no
exigirle, porque a veces le exigia demasiado a veces, porque no sabe.
e ;Como fue el camino hacia la inclusion escolar?
Todo nuevo, ahi me hablaban, yo tengo a mi hermano con asperger y yo sabia que
Imenic, obviamente hace 20 afios atras la inclusion no es lo mismo que lo que es hoy
por hoy, eso si yo me doy cuenta que gracias a Dios cambié mucho, entonces era
como gque el miedo de llevarlo a Imenic (escuela especial), que es otra realidad, son
otros chicos con otras patologias, otras discapacidad, como que ese miedo lo tenia.
Fue medio complicado porque le agarré la pandemia, en un principio era la idea
hacerlo de forma particular con una chica que estaba haciendo todo el tramite para
hacer toda la integracion sin pertenecer a la escuela especial, B solo iba a pertenecer
a su Colegio, y con la inexperiencia de uno yo dije bueno si que siga, que B sélo
pertenezca a un Colegio y bueno el tema fue que con la pandemia quedaron sus
papeles parados en La Plata y no se pudo dar. Con respecto a la pandemia las clases
fueron en casa asi que el tema del acompafamiento lo hice yo con él, la escuela
también, digamos B en tercero que fue donde me pidieron lo que era inclusion mas
gue nada, porque en segundo tuvo acomparfante en un principio, la integracion se hizo
en el Colegio y a cargo de la maestra, de la forma y la manera que se pudo por la
pandemia, B por suerte yo por mi trabajo no trabajé entonces yo me quedaba con él,
las horas de clases yo me abocaba a él al 100% con él, obviamente no sé si lo
ayudaba bien o mal pero siempre traté de empujarlo para que participe, para que
conteste, para ayudarlo en la forma que podia como yo dije en la escuela por ahi lo
ayudaba mucho pero tampoco era bueno, pero yo veia su necesidad de participar y no
saber como participar entonces traté de ayudarlo y de hacer lo mas posible. En cuarto
arranca con la integradora y la verdad que si hubo un cambio por parte de él, se
notaba. B la verdad, gracias a Dios es es un nene docil y acepta todo lo que le
propongan, él hace muchas terapias y no reniega de ninguna, que creo que eso es
fundamental, yo hablo con sus terapeutas y digo B un dia me va a decir mama no
guiero mas nada y va a dejar todo lo que hace pero hasta el dia de hoy él siempre
quiere participar de sus sesiones en sus terapias se levanta no tiene problemas. Y lo
mismo en la inclusién él no tuvo un problema en eso, ni nosotros.
e ¢ Qué propuesta les hizo la escuela?

La propuesta es acorde a lo que él necesita, no sé bien cdmo seria eso pero si veo
que él esta y él esta contento de sus evaluaciones, mas este afio empezé a tener sus
examenes y poder hacerlos, distintos, pero él entiende que los tiene que hacer asi y
no reniega gracias a Dios de eso, asi que creo que eso también es parte de lo bueno
de todo esto. La escuela nunca me hizo una propuesta y la escuela especial de

decirme esto lo vamos a trabajar asi y asi pero creo que la forma en que lo trabajan a
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mi me gusta y también el tema que puedan trabajar en conjunto con la escuela es
satisfactorio. También con el equipo que €l tiene, a mi me gusta, que la maestra
inclusora tenga contacto con las terapeutas de él, decir que ve ella, que por ahi
ayudarse mutuamente en actividades, en tareas, en dudas, en lo que haya que
reforzar, B hace 3 afios que tiene un equipo que trabaja en equipo, ellas ya hace 3
afos que estan desde la pandemia, se pusieron la camiseta de trabajar y ayudar a B
de la forma que podia, hacerle amena las sesiones virtuales y volver presencial ni bien
se podia.

e (Qué piensan de la inclusion? ¢Cémo se sienten con dicha propuesta? ¢Qué

cambiarian?

La verdad que no, yo ya te digo, la habia pasado con mi hermano el tema de lo que
era la inclusién y en ese entonces a mi hermano lo habia llevado directamente a la
escuela especial siendo que lo que él tiene es asperger y yo era ese mi miedo
realmente, como que yo no queria que B fuera a la escuela especial, no puedo
renegar del lugar ni nada, porque la verdad que todo lo contrario, pero si me parece
gue como para que la discapacidad que tiene B me parecia que le iba a pegar feo por
lo emocional, con las cosas que se ven adentro. Pero la propuesta es que él siga
perteneciendo al Colegio donde él va, donde empezé y donde él quiere terminar y
continuar el secundario me resulta perfecto, porque siempre las chicas siempre
estuvieron muy predispuestas, B el afilo pasado estuvo un mes sin integracion que ahi
fue cuando yo me di cuenta también la falta que le hacia a él, yo hablé con la
coordinadora de la escuela especial, que B habia empezado como a perderce, si bien
la maestra inclusora va dos veces a la semana nada mas, pero era como que se habia
perdido mucho B en ese tiempo, ella fue un par de clases a ayudarlo porque vio que
era para largo el tema, eso me parece que estaria bueno que no pasara, que si una
inclusora agarra un cargo y obviamente es entendible, la chica que venia el afio
pasado era de Escobar y le habia salido una propuesta en Maschwitz y Campana le
guedaba re lejos, obviamente yo me puse en ell lugar de ella, pero me parece que eso
si seria algo que cambiaria,que no pasaran esas cosas, porque fue un mes duro para
B, realmente, en ese momento, pero hada mas que eso, de cambiar algo

e Cbomo lo imaginan?
No sé, (se emociona) espero que siendo lo que él quiera, sabiendo que tiene una
familia que lo va a apoyar, eso, no sé que veo de él, con él siempre hablo, que lo que
él quiera ser va a ser, no importa si le cuesta mas afios que al resto, pero si él quiere
ser doctor, va a ser doctor, si él quiere ser peluquero va a ser peluquero, que él elija lo
gue lo haga feliz. Obviamente yo lo veo mas en la parte artistica, lo que le gusta mas
en el Colegio, plastica, musica, lo disfruta mucho pero como mama no tengo una

expectativa, quiero que lo que haga, lo que elija sea lo que él quiera.
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cambié mucho” “el
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Entrevistado 3

e Como es su hijo?
Mi hija hoy tiene 12 afios, es una pre adolescente a punto de iniciar el secundario el
afio que viene, es una nena feliz, es una nena que le gusta mucho leer, es un poco..
muy observadora, es sociable pero a veces le cuesta mucho el contacto fisico o
expresar el carifio, o el amor, abrazando, besando, eso es lo que mas le cuesta, pero
es una nena que es curiosa, le gusta leer como dije, le gusta patinar, le gusta los
deportes, lo que practicé fueron de forma sola, como natacién, tenis no le gusta los
deportes grupales.

e Como fue el camino hacia el diagnéstico?
El camino fue cuando entré en sala de 3 me llamaron para decirme que veian un tipo
de dificultad motora, que después eso fue cambiando con el tiempo, porque en si no
fue eso, al comienzo fue un shock, porque yo en ese momento era mama primeriza,
sali de la charla buscando a alguien que me ayudara que me ayudara para poder
entender de qué manera podia ayudarla. Ella las primeras sesiones que tuvo fue
fonoaudiologia y TO. El camino, el diagnéstico llegd en sala de 5 recién, el de los
médicos fue dudoso, pero cuando llegé siempre se pensé que era lo mejor para ella,
asi se puede seguir adelante ante todo lo nuevo que aparece y ante el propio
crecimiento del chico en su recorrido de vida y escolar. El camino al diagnéstico durd
un tiempo, de sala de 3 a sala de 5.

e . Cbomo fue el dia que recibieron el diagndstico? ¢Quién se los di6?
Fue la neurdloga, siempre con resabios, con pie de plomo, porque fuimos sabiendo
gue lo podia revertir, en el caso de mi hija, el dia que mas recuerdo es el dia que recibi
la certificacion del CUD, con mucha angustia en mi caso, pero también con la
esperanza siempre de lo que iba a venir iba a venir era bueno para ella. No digo que
sea un camino facil cuando uno tiene en la mano ese certificado o esa etiqueta que los
médicos nombran tanto, eso es lo que hay que tener en cuenta, que hay chicos que
pueden revertir su situacion, no es el caso de todos lamentablemente, pero muchos si,
por eso creo que lo mejor es tomarlo con alegria y con la certeza de que siempre hay
esperanza.

e ;Cobmo fue el camino hacia la inclusion escolar?
Dificil de encontrar a alguien pero bueno gracias a Dios mi hija se a topado con
excelentes personas y profesionales, y fue la primera inclusiéon y acompafiamiento a
mitad, casi ya saliendo de sala de 5 y fue con ayuda de la institucion, tratar de
encontrar a una persona, no es un camino facil tampoco, encontrar a alguien para la
inclusion.

e Qué propuesta les hizo la escuela?
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Que nuestra hija necesitaba el acompafiamiento de una MAI y de un acompafamiento
diario, esa fue la propuesta, teniendo la PPI (propuesta pedagdgica individual),eso es
lo que nos propuso el colegio, hasta que en un momento, en el transcurso de los afios,
solo tiene la maestra de apoyo.

e ;Hubo cambios a lo largo del tiempo?
Si, si, y todos fueron buenos y de crecimiento, siempre fueron progresos y de mejorar,
fue muy rico todo lo que ella transitdé, fue de una gran ayuda las personas que
estuvieron, que nos rodearon, que ayudaron a nuestra hija a transitar todo ese periodo
de acompafiamiento y de aprendizaje.

e (Qué piensan de la inclusién?
Que para algunos es buena y necesaria, y que no tendriamos que mirar a la inclusion
como algo extrafio, como algo que le pasa al otro, todos podemos tener dificultades y
necesitar de alguien, como dentro del colegio como fuera. Asi que me parece que es
algo bueno para el crecimiento del chico.

e CoOmo se sienten con dicha propuesta?
Bien, a veces reacios, en nuestro caso nuestra hija podia realizar muchas cosas sola,
diria que casi el ciento por ciento, que necesitaba tal vez mas apoyo, mas ayuda en un
area especifica del Colegio, y creo que en eso la favorecio, ella se apoydé mucho en las
personas que la ayudaban en el Colegio, y hay veces que eso jugaba en contra,
porgue tenia como una asistencia privilegiada, una mirada puesta en ella total, pero en
si pero en lo puntual que ella ha necesitado, fue muy bueno.

e (Qué cambiarian?
El recorrido no porque es lo que nos toca a cada uno, en nuestro caso no hemos
tenido mayores inconvenientes, si tal vez la mirada sobre la escuela que cuando un
nifo tiene un certificado o una dificultad es mirado a trasluz y eso hace que se lo mire
tanto que se lo presione tanto que se vea solo lo que no puede, entonces ya que hoy
por hoy la escuela es inclusiva lo que cambiaria por ahi es eso, que la mirada no sea
tan, tanta presion sobre el chico, porque tal vez haya otro nifio que no tenga ningun
tipo de etiqueta, dificultad o certificado y tenga muchas mas dificultades que el nifio
gue si lo tiene, entonces por ahi tener una mirada menos presion sobre ese chico,
dejarlo ser también un poco, y mirar también un poco lo que mira él, no? porque a
veces si no se integra el por qué, qué le pasa a los otros también, porque no es solo
gue le pasa al que tiene la inclusion, a veces es el entorno también. Cambiaria un
poco eso, la mirada tan fuerte marcada sobre el nifio que tiene el certificado o la
inclusion y que se resalte un poco mas todo lo bueno que tiene.

e Cbmo lo imaginan?
Uno como padre le va a dar todo el apoyo y todas las herramientas que crea

necesarias para que pueda ser lo que desee. Nosotros hablamos desde un lugar
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privilegiado si se quiere, porque es una nifia que tiene muchas cosas buenas y que

pudo con un montén de cosas. Asi que creemos que el futuro va a ser también

productivo para ella y va a poder sortear cada dificultad que se le presente, con el

certificado o sin el certificado, porque como dije antes a veces se puede revertir, no es

el caso de todos, pero si se puede revertir. Un pensamiento que tal vez los papas

tenemos que dejar de pensar en lo que uno cree y pensar porque no me puede tocar a

mi tener un hijo diferente, que si todos nos ponemos del lado del chico y lo ayudamos

podemos lograr cosas maravillosas y se que va a lograr todo lo que se proponga, eso

es lo que creo que va a lograr todo lo que se proponga.

Dimensiones | Categorias | Subcategorias [ Incidentes Hallazgos
Padres y | Diagnostico | Sentimientos “al comienzo fue | Shock.
madres  de Actores un shock”. Duré 2 afios
ninos con Intervenciones | “El  camino  fue | Dudoso
algun Proceso cuando entr6 en | Fonoaudiologia
Trastorno del Visién de[sala de 3....el|TO.
Desarrollo futuro. diagndstico  lleg6 | Neurdlogo
neurologico en sala de 5| Angustia
recién, el de los | Esperanza.
médicos fue | Lograr todo lo
dudoso” que se
“con mucha | proponga
angustia en mi

caso, pero también
con la esperanza
siempre”

“El

diagndstico

camino al
duré
un tiempo, de sala
de 3asaladeb.”
“Fue la neurdloga”
“Ella las primeras
sesiones que tuvo
fue fonoaudiologia
y TO”

“el futuro va a ser
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también productivo
para ella y va a
poder sortear cada
dificultad que se le
presente.... eso es
lo que creo que va
a lograr todo lo que

se proponga”

Inclusién

Escolar

Sentimientos
Actores
Trayectoria
Educativa
Aspectos

mejorar

a

“Dificil de encontrar
a alguien”

“ con ayuda de la
institucion”

“ no es un camino
facil tampoco”
‘para algunos es
buena y
necesaria...algo
bueno para el
crecimiento del
chico.”

“a veces reacios”

Dificil

No es facil
MAI
Acompafante
Escuela
Inclusion
bueno

necesario
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Entrevistado 4

e Como es su hijo?
Nuestro hijo ya tiene 10 afios , es un nifio bueno, tranquilo, le gusta la tecnologia y ha

evolucionado muy bien por suerte.

e Como fue el camino hacia el diagnéstico?
Cuando tenia 2 afios y medio ya habia notado algo que no iba acorde a sus pares ..
realizamos unas consultas y luego hicimos una evaluacién con el licenciado Nicolas

Cataldo (neuropsicélogo) y ahi se dio el diagndstico de Tgd o autismo.

e Como fue el dia que recibieron el diagndstico? ¢Quién se los di6?¢Qué
sentimientos tuvieron?

El dia que recibimos el diagnéstico fue duro, dificil y angustiante.

e ;Como fue el camino hacia la inclusién escolar?
La inclusién escolar fue buena, enseguida después del diagndstico nos empezamos a
ocuparnos de las terapias correspondientes y afrontar esto desconocido de la mejor
manera. Empezo en el jardin con un acomparfante terapéutico y fue muy bien. Nuestro
hijo por suerte hoy en 5to grado ya comenzé el afio escolar sin acompafiante y ya
logra desenvolverse bien solo. Logra estudiar muy bien y se estd relacionado

positivamente con sus pares.

e ¢ Hubo cambios a lo largo del tiempo?
Hubo muchos cambios por suerte positivos.. mi nene cognitivamente no tenia y no
tiene problemas.. el tema era lo social.. necesitaba un puente para relacionarse

correctamente con sus pares.

e ;Qué piensan de la inclusién?
Me parece muy bien la inclusion para los nifios ayuda mucho .. siempre con el

acompafamiento del colegio y las maestras integradoras.

e Cbmo se sienten con dicha propuesta?¢;Qué cambiarian?
Estuvimos muy conformes con la propuesta. Y creo que no cambiaria nada .. fue muy
llevadera por suerte.

e Cbmo lo imaginan?
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Nos imaginamos a nuestro hijo bien creciendo bien feliz... aprendiendo muchas cosas

buenas de la vida .. él quiere ser musico, apostamos a eso.

cambios por suerte
positivos”

‘Me parece muy
bien la inclusion

para los nifios

ayuda mucho”

Dimensiones | Categorias | Subcategorias | Incidentes Hallazgos
Padres y | Diagnostico | Sentimientos | “E/ dia que | Dificil.
madres de Actores recibimos el | Angustiante.
nifos con Intervenciones | diagndstico fue | Desconocido
algun Proceso duro, dificil  y | Terapeutas
Trastorno Visién de | angustiante” Feliz
del futuro. ‘nos empezamos a | Bien
Desarrollo ocuparnos de las | Aprender
neuroldgico terapias
correspondientes 'y
afrontar esto
desconocido de la
mejor manera.”
“Nos imaginamos a
nuestro hijo bien
creciendo bien
feliz... aprendiendo
muchas cosas
buenas de la vida”
Inclusion Sentimientos | “Empezé en el | Muy bien.
Escolar Actores jardin  con  un | Ayuda.
Trayectoria acompafante Acompafante
educativa terapéutico y fue | terapéutico
Aspectos a | muy bien” Cambios
mejorar “Hubo muchos | positivos.
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