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Resumen

Las instituciones de educacion superior en la actualidad enfrentan el reto de brindar una
ensefianza de calidad a todo el alumnado acorde a las necesidades especificas de cada uno
de ellos y sin restricciones de indole social, cultural, econémica, étnica, género o
discapacidad. En esta direccidn surge esta investigacion cuyo proposito fue indagar en un
estudiante con esclerosis multiple (EM) su experiencia educativa con respecto a sus
estudios de posgrado en la Universidad Autonoma de San Luis Potosi. Teniendo como
orientacion conceptual la educacién inclusiva se analizaron las dificultades personales,
curriculares y sociales relacionadas con su proceso de inclusion educativa en su preparacion
profesional y con cierto énfasis en la elaboracion de su trabajo recepcional. Es por ello que
se recurri6 al enfoque de investigacion cualitativa a través de la entrevista en profundidad
para obtener la informacidn necesaria para conocer con amplitud su sentir habitual acerca
de las condiciones y dificultades relacionadas al respecto. Los resultados revelan que el
estudiante con EM no esté definido por esta enfermedad, al contrario, se ha convertido en
una oportunidad para ser mejor persona, aunque para lograr eso fue necesario contrarrestar
barreras personales, curriculares y sociales. Asi mismo, los hallazgos muestran que esta
enfermedad tuvo repercusiones en todas las areas de su vida que nunca imagin6, mismas
que inicialmente limitaron sus actividades, sin embargo, logré convertir esta condicion de
salud en un aspecto a su favor y obtener beneficios para su crecimiento como estudiante y

Ccomo persona.
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Introduccion

Lo que convierte a la rutina en una experiencia significativa, es aquel conjunto de conexiones
emocionales que experimenta una persona, quien pasa por ello recibe un impacto debido a
que le importa dicho suceso, esto cobra un efecto emocional, cognitivo y social en su
identidad personal; es decir, una experiencia alentadora resulta de una relacion establecida
entre el sujeto experimentador y algo que no es él, son sucesos de vida que tuvieron lugar
antes, durante y después de sus vivencias que lo forman, sin olvidar que aquello que ocurre,

igual tiene una repercusion con los vinculos que posee con otros.

Para contextualizar la relevancia de esta investigacion sobre las experiencias significativas
retomamos a Larrosa (2009), quien asevera que las experiencias son subjetivas, cada quien
experimenta de diferente forma, cada persona la atraviesa desde si mismo, nadie aprende de
la experiencia de otro, se trata del como se vive un suceso, una experiencia forma y
transforma a la persona, una experiencia implica la existencia de algo o alguien ajeno a uno,
estas son singulares y nunca se repiten de la misma forma, estas estan cargadas en su mayor

parte de incertidumbre.

Esta investigacion explora las experiencias de un estudiante egresado de la Maestria en
Educacion de la UASLP con EM, con cierto énfasis con respecto al proceso de elaboracion
de su trabajo recepcional, esta indagacion no se limita a tener un alcance de un publico en
especifico porque todo lo que se estudia méas adelante, puede tener utilidad tanto como para
las personas con discapacidad que se encuentren en proceso de inclusion educativa en centros
escolares, como para personas en otros contextos sociales que se sientan identificadas por
dichas situaciones o bien aquellas personas que tengan necesidades similares para que a partir

de las experiencias planteadas generen otras nuevas y mas singulares.

Cabe sefalar que también la comunidad educativa de los centros universitarios tendra la
oportunidad de poner en practica estrategias e incluso crearlas con base a las experiencias
descritas en esta investigacion, estas pueden llegar a facilitar actividades del proceso de
ensefianza-aprendizaje en las aulas encaminadas a apoyar la culminacion de los estudios

profesionales. Al mismo tiempo los alumnos y docentes de este nivel superior podran hacer



uso de la presente investigacion para guiar su practica educativa, no obstante, cualquier
persona que se vea en la necesidad o interés de informarse, podré adquirir méas conocimiento
con la lectura de las experiencias de una persona con discapacidad en un contexto

universitario.

El contenido de este trabajo de investigacion inicia con el capitulo 1 con el planteamiento
del problema donde se explicita la situacion més adelante, se plantea un estado de la cuestion
que proporciona otros estudios de investigacion relacionados al tema para contextualizar la
escasa indagacion que existe en este ambito de estudio con respecto a personas con
discapacidad con EM. Ademas, se expone en el capitulo 2 el marco teérico donde se
presentan las contribuciones conceptuales de autores que proponen una vision amplia de la
educacion inclusiva y sus implicaciones en la ensefianza universitaria a partir de las
condiciones institucionales que la hacen posible en el aula, asimismo, acerca de la
discapacidad y los modelos de atencion de las personas con discapacidad en las aulas, en esto
ultimo, al explicitar la relevancia de aspectos como la accesibilidad, la resiliencia.

En el capitulo 3 se exponen lo relativo a la metodologia de investigacion en donde se
precisa el enfoque cualitativo, los resultados de la presente investigacion se presentan en el
capitulo 4, al respecto se detallan los principales hallazgos a partir de las categorias como:
Mi esclerosis multiple, Aprendiendo a reconocerme y Florecer como profesionista, y
subcategorias como Darme cuenta que sucede en mi cuerpo, Aceptando mi discapacidad,
Planes futuros, Procesos Familiares, Caminos académicos, entre otras que permitieron
comprender con profundidad las experiencias personales... que la persona con discapacidad

experimento con relacion al del trabajo recepcional en sus estudios de posgrado.

Finalmente se presentan las conclusiones de esta investigacion donde se resaltan opiniones
y declaraciones propias obtenidas con el analisis de las entrevistas que expresara las
experiencias que el informante clave consider6 sobre si mismo y el desarrollo de su trabajo

de titulacion, culminando en una serie de conclusiones sobre todo esto.



Capitulo 1. Planteamiento del problema

Durante este capitulo se analizard la situacion del sujeto de interés desde la raiz de situacion,
dando tiempo a comprender toda la problematica, permitiendo desarrollar la formulacion del

problema lo que nos permitira desarrollar los siguientes capitulos.

Antecedentes de la problematica

En este caso tuve interés de indagar las experiencias de un estudiante con discapacidad en
sus estudios de posgrado en una universidad publica, especificamente con relacion al proceso
de elaboracion de su trabajo de tesis para obtener el grado de maestria en educacion. El
estudiante de este posgrado que padece EM, culmind su programa curricular en el afio 2021
para asi llevar a cabo su proceso de titulacién, que cuyo trabajo recepcional esta vinculado
paraddjicamente con su proceso formativo. Es asi como pretendemos identificar sus recursos,
sus habilidades actuales y sus experiencias para lograr brindarle estrategias que le permitan

desarrollar su texto académico.

A partir de esto me di a la tarea de hacer una revision de distintos autores interesados en
indagar las experiencias educativas de las personas con discapacidad en los centros escolares,
principalmente con relacion a las barreras o dificultades que enfrentan en su proceso de
escolarizacion. Lo anterior nos permitié hacernos de un conocimiento inicial para reconocer
la ausencia de estudios relacionados con experiencias educativas de personas con EM en la
educacion superior. Es por ello la relevancia de nuestra investigacion enfocada a conocer con
profundidad las experiencias educativas del estudiante de posgrado con EM al realizar sus

estudios de posgrado hasta la obtencion de su grado correspondiente.

A continuacion, se hace mencién de investigaciones encontradas en tornoa la
problematica de las personas con discapacidad en las instituciones educativas o sociales,

mismas que se presentan a partir de una matriz de clasificacion cuyo énfasis de indagacion
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recae en ambitos relacionados con situaciones de salud, educativas, labores, emocionales o

autobiogréficas.

Como podemos apreciar en los estudios de personas con EM destacan en su mayoria las
investigaciones realizadas con respecto al area medica asociadas a cuestiones emocionales
como la calidad de vida y las dimensiones sociales. Entre ellos destaca el estudio de Arbinaga
(2003) que realizé una “aproximacion a las posibles relaciones entre la calidad de vida
asociada a la salud y las diversas variables emocionales como la depresion, los estados de
ansiedad, el constructo sensibilidad a la ansiedad en un grupo de pacientes con diagndstico
de esclerosis multiple” (p. 67). Este autor empleé el método cualitativo mediante la
aplicacion del Inventario de depresion de Beck a diecisiete sujetos que tienen un diagnostico
de EM vy el indice de sensibilidad de ansiedad, concluyendo que solo el 11,08% no sufrié un
cambio, sin embargo, el 76,5% manifestd problemas para desplazarse, aunado a cambios de
caracter psicoemocional en donde se presentaron algunas alteraciones, por ejemplo en el
70,06% han disminuido las relaciones sexuales, en el 58,8% se deterior¢ la calidad en sus

relaciones sociales,, el 88,3% dice tener malestares y el 53% siente ansiedad y depresion.

En esta misma linea de investigacion sobre calidad de vida asociada a la salud se encuentra
el estudio de Rivera, Morales, Benito y Mitchell (2008) quienes indagaron acerca de la
dimension social y familiar desde experiencias de cuidadores y personas con EM con el
propdsito de analizar el impacto de la EM en la familia, en la red social y en el area laboral.
Mediante el método cualitativo recurrieron a la descripcion para profundizar en el
conocimiento de las diferencias y semejanzas en la percepcion de los sujetos que padecen la

EM y sus cuidadores.

Entre los hallazgos destacan que la EM producia una nueva forma de afrontar las
relaciones familiares y de amistad, en donde se incluian aspectos positivos y negativos. La
mayoria de los pacientes sentia que el desempleo incrementé la dificultad de adaptacion y
aumento la percepcion de baja autoestima. Por lo tanto, el trabajo no solo suministraba un
soporte econdmico, sino un importante sentido de integracion dentro de la comunidad. La

incapacidad y las limitaciones fisicas que se producian en la vida diaria se superaron
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asumiendo la utilizacion de ayudas técnicas o de terceras personas. Asimismo, destacan que
el analisis que los cuidadores hacen de la EM vy su repercusion en el ambito familiar esta
mediatizado por la percepcidn que tienen éstos de la falta de apoyo en su labor de asistencia
al paciente por parte del resto de los familiares, asi como de la no comprension de la dinamica

de la enfermedad.

Desde otro &ngulo de estudio se encuentran trabajos de investigacion donde identifique
procesos formativos de personas con discapacidad en educacién superior, la mayoria de ellos
abordan las dificultades que enfrentan, aunque no relacionada con la EM es conveniente
resaltar algunas situaciones que experimentan en sus estudios en este nivel educativo ya que

de una u otra manera comparten dichos obstaculos.

Entre estos estudios puedo mencionar a Molina (2010) que, con su investigacion titulada,
educacion superior para estudiantes con discapacidad cuyo objetivo fue conocer todas las
acciones inclusivas que existen en las universidades, esto, usando una encuesta disefiada con
11 preguntas de tipo abierta o cerrada para explorar las barreras que se presentan en la

educacion superior.

Molina (2010) demostré que la realidad de la inclusion educativa en la educacion superior
busca que los estudiantes con discapacidad ingresen a la universidad, y sobre todo
permanezcan y egresen satisfactoriamente, con estos resultados brindé un conocimiento
especifico para resaltar la importancia de que los estudiantes con discapacidad se sientan

autonomos e independientes, en su educacion y en su vida diaria.

Por su parte Salinas, Lissi, Medrano, Zuzulich y Hojas (2013), en su trabajo de
investigacion se propusieron conocer a fondo la perspectiva de los estudiantes con
discapacidad sobre sus experiencias educativas en sus estudios universitarios con la finalidad
de disponer de un programa que se encargara de asegurar las condiciones académicas
favorables que apoyan sus estudios. Lo anterior lo consiguieron a través de la metodologia
cualitativa por medio de la entrevista semiestructurada, estudiantes con discapacidad para

que expresaran su experiencia académica, social y de inclusidn en su educacion superior.
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De esta forma los autores en sus resultados destacan que la atencion a las diferencias en
la ensefianza universitaria, en este caso de las personas con discapacidad, requieren
sustentarse en la perspectiva por ellos planteada sobre la inclusion, es decir, demostraron que
la inclusién educativa es la que debemos abordar a fondo ya que los alumnos buscan

aceptacion y sobre todo tener un lugar en la sociedad.

Fernandez, Barrera y Diaz, (2013) identificaron las estrategias para el acceso y la
permanencia de los estudiantes en la educacion superior, ademas de dar a conocer las
practicas que se tiene en el d&mbito educativo mismas que dan respuesta a todas las

necesidades y derechos de las dichas personas en la educacién superior.

En relacion a sus propositos afirman al final de su investigacion la importancia de no
discriminar y mucho menos hacer exclusién a ninguna persona en el ambito escolar,
relacionado la dificultad que tiene el alumno por adaptarse ya que estan en una constante
lucha de ser aceptados, tener que adaptarse a la realidad social y sobre todo en el entorno en

el que viven y se desarrollan.

Castro (2019) buscé destacar la perspectiva de los estudiantes con discapacidad con
relacién a las politicas y estrategias de inclusién institucionales, a partir de indagar en ellos
la problematica que tienen en el ingreso, permanencia y egreso en sus estudios universitarios.
Este estudio se llevd a cabo en dos universidades a través de una metodologia cualitativa con
la participacion de 20 estudiantes con discapacidad (10 mujeres y 10 hombres), a partir de la
observacién directa y entrevistas a profundidad se indaga su trayectoria escolar, la diversidad

de procesos, factores y personas que favorecen su inclusion.

Los resultados advierten que los servicios educativos para los estudiantes con
discapacidad se desarrollaron desde la perspectiva de la educacion especial, es decir dejar de
percibirlos como personas con limitaciones o carencias individuales que requieren de una
atencion personal, ya que la inclusidn tiene muchas maneras de entenderse, no solo es incluir,
es un trabajo en conjunto para que los alumnos sobre todo a este nivel se sientan parte de la

institucion y logren ingresar, permanecer y sobre todo egresar, pero sin ninguna barrera.
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De igual forma, Rodriguez y Valenzuela (2019) llevaron a cabo una investigacion para
examinar el “acceso de estudiantes con discapacidad a las universidades chilenas que se
adhieren al proceso regular de admision, e identificar las barreras para las personas en

situacion de discapacidad tanto en el sistema de acceso como en los programas de apoyo™.
(p.3).

Estos autores recurren a la metodologia cualitativa para explorar el proceso de inclusion
educativa de 8 estudiantes con discapacidad a través de entrevistas semiestructuradas. Entre
los hallazgos maés relevantes destacan que los alumnos con discapacidad se ven afectados
acerca de las barreras del aprendizaje y la participacion, éstas afectan la visualizacion de las

necesidades de alumnos en su camino hacia la obtencion de su titulo profesional.

Gobmez y Navarro (2020) en un estudio sobre EM vy sus implicaciones en la educacion,
especificamente en nifios de edad escolar se proponen investigar sobre el impacto de la EM
en las familias y el desarrollo del sujeto mediante una metodologia cualitativa realizan un
analisis comparativo con distintos casos de las familias con personas con dicho padecimiento,
llegando a la conclusion de que es impredecible conocer con detalle la evolucion de una
persona con EM y cdmo esta enfermedad cronico degenerativa, a pesar de tener una
esperanza de vida normal, no tiene una progresion rapida teniendo un mejor pronostico en

los adultos, no solo de salud, sino que también psicolégico.

Algo semejante ocurre con la linea disciplinar de historia sobre la EM, se puede notar que
Gbmez y Navarro (2020) no solo se manifiestan desde un panorama educativo, sino que
también hacen un estudio del concepto de EM y su evolucion historica para asi asociarlo a
términos de salud emocional, de impacto educativo e investigando el efecto de la EM en las

familias

En este sentido concuerda Bravo (2018) en su estudio sobre personas afectadas por la EM
con respecto a las estrategias vitales y participacion social al describir estrategias que llevan
a cabo las personas con EM para adoptar su modo de vida, afrontar dicha enfermedad y como
se configura la relacion con su contexto y sus actividades diarias. Lo anterior lo llevé a cabo

por medio de una investigacion cualitativa descriptiva de orientacion fenomenoldgica e
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interpretativa, asi mediante la entrevista semiestructurada y grupo focal se exploraron
aspectos clave relacionados con sus condiciones de vida como son las actividades diarias,

ayudas técnicas y adaptaciones a la vivienda, etc.

Aunado a ello Pérez (2012) se concentra en el efecto que tiene la sintomatologia y no solo
fisicamente, sin embargo, el impacto emocional deberia considerarse un factor que se
desencadena de dichos sintomas fisicos, se presentan sentimientos como el miedo, el estrés,
la ansiedad, etc. Pérez (2012) realiza un estudio de caso a través de entrevistas semi-
estructuradas que concluye que la EM es una enfermedad que afecta de manera diferente
considerando las caracteristicas individuales de cada caso, no obstante, hay coincidencias
con consecuencias emocionales como el temor a la falta de independencia y a la muerte, la
falta de aceptacion de la EM, sensacion de culpa sobre lo que puedan provocar en sus

cuidadores.

Sustentando dichas afirmaciones Lara y Kirchner (2012) fundamentan a través de un
estudio con setenta pacientes con EM analiza la relacion entre estresor, el control de si
mismos y afrontamiento en afectados del padecimiento, analiza los problemas de quien lo
padece tomando en cuenta la intensidad de estrés que se genera, el grado de control sobre
ellos y las estrategias que usan para minimizar su impacto, dicha investigacion concluye que
la perdida de independencia personal es el primer estresor en las personas con EM, hay una
sensacion de carencia de sus proyecciones a futuro demostrando la incapacidad de estructurar

su proyecto vital por que la EM es impredecible.

Ademas, se comprobo que las estrategias de aproximacion a las que recurren a la solucion
de problemas y a una reevaluacion positiva de si mismos, esto resulta en diversos casos en la
Aceptacion-Resignacion sobre las consecuencias negativas que pueden producirse a causa
de la EM. Las limitaciones fisicas, los problemas laborales y la ausencia de planes a futuro

se producen por el estrés que genera la EM.

Desde otra disciplina la EM vista por el ambito laboral planteado gracias a Garcia (2021),
parte de la idea de conocer las necesidades personales que las personas con EM pueden tener

al desarrollar su carrera profesional que a través de su investigacion cualitativa-cuantitativa
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que demuestra que el impacto de la EM puede alcanzar a tener un nivel alto de influencia a
en su desarrollo laboral, de las adaptaciones y la sensibilizacion por parte de las areas de

trabajo depende la retencién laboral de quien lo padece.

Es significativo advertir que las existencias de investigaciones sobre EM desde la
experiencia educativa son escasas, estas Ultimas son relatos de vivencias personales, sin
embargo, estdn enfocados al area clinica ya que buscan lograr la transferencia de sus
experiencias para dar oportunidad a otras personas de compenetrarse desde sus recursos, sus

estrategias y sus emociones relacionados con su padecimiento.

Es asi como Fernandez (2020) expresa a través de un texto biogréafico su experiencia con
la EM con el propdsito de dar a conocer su vivencia en relacion a su crecimiento personal y
describir los factores que contribuyeron con este proceso. Este autor busca crear motivacién
en las personas con EM remarcando el efecto de si mismo en otros, con el objetivo de unir
esfuerzos junto a otras personas que tienen este padecimiento en la basqueda de acciones que

mejoren sus condiciones de vida de manera integral.

Para concluir este apartado, esta propuesta de investigacion coincide con lo indagado por
Bravo (2018) y Gémez y Navarro (2020) ya que se pretende centrarse mas en el ambito
escolar y reconocer las experiencias como sucesos de alto impacto en el proceso de desarrollo
integral en una persona con EM. A diferencia del resto de los autores, no solo me interesa
concentrarme en el area clinica, laboral, emocional o autobiografica mas bien considero que
deberia reconocerse la EM desde la experiencia educativa, sin olvidar resaltar que las
investigaciones relacionadas a experiencias de estudiantes que realizan su posgrado son

sumamente escasas y la mayoria estan centradas en terminos médicos.

De esta forma nace el compromiso por indagar la experiencia académica del estudiante de
posgrado con EM, sobre todo con relacion a las vivencias, ideas, condiciones, oportunidades,

recursos y dificultades que tuvo al preparar su trabajo de tesis.
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Formulacion del problema

En México, la enfermedad de EM de acuerdo a la Secretaria de Salud afecta a cerca de 20
mil personas de 20 a 35 afios de edad, una enfermedad que se caracteriza por hormigueo,
trastornos en la sensibilidad, alteraciones del equilibrio, temblor involuntario, rigidez,
espasticidad y debilidad en las extremidades, asi lo advirtié la coordinadora de la Clinica de
Esclerosis Multiple y Enfermedades Desmielinizantes, del Instituto Nacional de Neurologia

y Neurocirugia (Secretaria de Salud, 2019).

En el estado de San Luis Potosi en el afio de 2018 segun datos proporcionados por personal
médico especializado en el area de neurologia del ISSSTE sefialan que el nimero de
pacientes diagnosticados con EM era un total de treinta y tres. Entre esta ultima poblacion
se encuentra Sebastian un adulto de 31 afios diagnosticado cuatro afios atras con esta
enfermedad, quién debido a esta situacion no le ha permitido continuar con sus actividades
habituales con las que estaba familiarizado, entre ellas las que desarrollaba en el ambito
educativo de la forma en la que él hubiera deseado como estudiante de posgrado de la UASLP
(Universidad Autdnoma de San Luis Potosi) y ultimamente al haber concluido la maestria
de Educacion en donde se ha visto limitado para realizar sus estudios de posgrado y elaborar
su trabajo recepcional, es decir, reconoce que le es dificil realizar su tesis por distintas
cuestiones provocadas por la EM.

Es necesario reconocer que la EM es una enfermedad crénico degenerativa que tiene
consecuencias economicas, interpersonales, fisicas y psicoldgicas, asi como mencionan

Tejada y Mercado, (2013) sobre las personas con el padecimiento.

Hacen referencia al origen de la enfermedad, suelen priorizar la descripcion de su
condicion actual en la que mas alla de los sintomas de las enfermedades crénicas con
las que han aprendido a vivir, sufren malestares diversos y complicaciones, que les
provocan cierto grado de discapacidad y dependencia ...] el deterioro, la discapacidad

y la severidad de las complicaciones como padecido durante afios (p. 96).
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Quien padece una condicion médica cronico degenerativa debera crear procesos de
adaptacion al medio porque su cuerpo comenzara a exigir cuestiones distintas a las ya

normalizadas en su contexto educativo.

Trabajar en la educacion inclusiva es esencial para que todo estudiante tenga éxito en su
trayectoria escolar, este es un derecho que explicita e implicitamente obliga a las autoridades
a brindar condiciones adaptadas y flexibles para las y los alumnos tengan educacion de
calidad, ademéas de que estos deberian comprometerse con erradicar circunstancias e

impedimentos que nieguen el desarrollo integral de ellos (Echeita y Ainscow, 2011).

Por lo que el objeto de estudio reside en las experiencias vividas por un estudiante
universitario con diagndstico de EM, asi como el andlisis de sus implicaciones en distintas

areas de su vida: personal, familiar, laboral y académica.
Objetivos
Objetivo General

Analizar las experiencias personales y las estrategias de las que hace uso un estudiante con

EM en sus estudios de posgrado.

Objetivos Especificos

e Describir la experiencia personal, familiar, laboral y social de un estudiante con EM

mientras desarrolla en sus estudios de posgrado.

e Identificar las condiciones educativas relevantes de un estudiante con EM

relacionadas con preparacion académica en sus estudios de posgrado.

e Reconocer los cambios constructivos que puede generar a un estudiante de nivel

superior el tener una discapacidad.
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Preguntas de investigacion

e ;Qué experiencia personal, familiar, laboral y social tiene una persona con EM
mientras desarrolla en sus estudios de posgrado?

e Cuales son las condiciones educativas relevantes de un estudiante con EM
relacionadas con preparacién académica en sus estudios de posgrado?

e (Cudles son los cambios constructivos que puede generar a un estudiante de nivel

superior el tener una discapacidad?

Justificacion

El interés por conocer y empatizar con las experiencias Unicas de una persona con EM nace
principalmente con la idea de poder brindar ayuda dentro de su contexto porque vive en un
estado que asegura ofrecer educacion inclusiva, sin embargo, dicha educacion demuestra
estar fragmentada y posiblemente desinformada; algunas partes de la comunidad educativa
pueden encontrarse en un proceso de subjetivacion que ain no les provoca curiosidad por
salir de ese punto incompleto. Es asi como me di a la tarea de crear una invitacion a
normalizar la diversidad y construir un esquema de conocimientos sobre la legitimidad de las

experiencias de una persona con EM.

Segun estadisticas de Méndez (2015) en el ciclo 2013-2014 se registrd por Gltima vez una
cantidad de 17 alumnos inscritos con discapacidad, haciendo la sumatoria de ciclos anteriores
se podria decir que hasta ese ciclo habia 97 alumnos con discapacidad inscritos en total
considerando todas las facultades de la UASLP. Relacionado a esto, cabe mencionar que la
EM desarrolla distintos tipos de discapacidad dentro de un mismo sujeto como la visual y la
motriz , significa que, su proceso académico requirié de adecuaciones por la necesidad de
inclusion educativa que como Méndez (2015) menciona que existe la obligacion de generar
modificaciones en las instituciones educativas de nivel superior con el propdésito “de que las
condiciones para los alumnos con discapacidad sean de mayor equidad y para que la
construccidn de una cultura de aceptacion de las diferencias que favorezca el establecimiento

de politicas de acceso y permanencia mas inclusivas”. (p.13).
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Este tipo de investigacion creara concientizacion en el sujeto que se adentre a comprender
e informarse sobre lo escrito. Existen muchas personas que padecen EM, que, aunque de
manera clara no padecen exactamente lo mismo en relacion a sus experiencias, su condicion
los une. Entonces dicha investigacion no se limita a un publico en especifico porque todo lo
que se exprese puede tener utilidad para muchas personas que se encuentren en proceso de
subjetivacion en relacion a la inclusion educativa, ademas de considerar en primer plano a
aquellas personas que tengan necesidades similares a las de Sebastian para a partir de su
experiencia generar otras nuevas y quiza ain mejores. Sin mencionar que las experiencias y
estrategias que se planteen serviran incluso para la llevarse a cabo como parte de la diversidad
dentro del aula y en contextos educativos.

Esta investigacion se desarrolla a causa de la necesidad de un estudiante de maestria en
Educacién de la UASLP en sus estudios de posgrado y al mismo tiempo brindar sus
experiencias a otras personas que tengan el interés de llevar a cabo alguna tarea que les
permita hacer uso de sus estrategias.

La comunidad educativa tendra asi la oportunidad de poner en practica estrategias e
incluso crearlas con base a las experiencias descritas, estas pueden llegar a facilitar

actividades del proceso de ensefianza-aprendizaje.

Ademas de que es importante reconocer como una condicion médica puede llegar a
configurar la practica educativa en un alumno de nivel superior creando nuevos escenarios

para el mismo y para su entorno.

En primera instancia los alumnos y docentes de nivel superior podran hacer uso de dicha
investigacion para guiar su practica educativa, no obstante, cualquier persona que se vea en
la necesidad o interés de informarse, podra adquirir pericia al nutrirse de la lectura de las

experiencias de alguien tan singular como Sebastian.
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Capitulo 2. Marco tedrico

El marco tedrico que fundamenta esta investigacion proporcionard los argumentos

conceptuales a través de los cuales se tendra una idea mas clara de la problematica estudiada.

Es importante dedicar este espacio a la aclaracion y explicacion que términos que se
manejan en el desarrollo de la investigacion y se pueda reconocer el significado de lo que se
estd hablando, ademas de tener la oportunidad de reconocer aquellas posturas tedricas en las

que se esta de acuerdo.

Hacia la inclusion educativa en la Universidad

Para introducirnos a la importancia de este tema Padilla, Sarmiento y Coy (2013) nos

exponen a la educacion inclusiva, como:

Proceso ineludible en la sociedad, se viene implementando paulatinamente vy
reconociéndose por la mayoria de los paises del orbe, tanto juridica, como doctrinal
y jurisprudencialmente. En el &mbito internacional, la legislacion sobre la
discapacidad sefiala planteamientos especificos en relacion con los derechos y
deberes de las personas con discapacidad, lo mismo que regulaciones para prevenirla,
brindar atencion y generar condiciones de integracion social, para superar cualquier

forma de discriminacion (p. 196).

Entonces la educacion superior tiene la tarea de extender politicas y normativas que garantice
la igualdad basada en la equidad para todas y todos, beneficiandose de cada oportunidad que
se brinde en un contexto de universitario. Algo semejante ocurre con lo que expresan Pefia y
Hurtado (2022), “La educacion a nivel mundial tiene la exigencia ética de asegurar la
igualdad de oportunidades para todos, sin que ella promueva la homogenizacion de la

reproduccion de desigualdades presentes en nuestro contexto social”. (pp. 422-423).

Asociado a la idea anterior Elizondo (2020) asegura que es indispensable suprimir

obstaculos, asegurar la provision de respaldos y adaptaciones esenciales para posibilitar la
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presencia, participacion y exito de todas las personas en la educacion superior, todo esto con
el objetivo de alcanzar que en educacion superior se establezca verdadera presencia a través
de la participacion y frutos de todo estudiante, enfatizando en aquellos que estan en peligro
de ser excluidos porque la educacion exige la transformacion del sistema para garantizar la

calidad educativa.

Por su parte Katz y Librandi (2014) se validan argumentando que:

La inclusion educativa nos propone reflexionar histéricamente sobre las instituciones
de educacion superior. Su origen y mandato fundacional fue la formacion de élites,
sus caracteristicas el cientifismo y academicismo, la meritocracia y el verticalismo;
orientadas a la formacion de profesionales liberales, para desempefiarse en un
mercado laboral pretendidamente aséptico y desregulado. Si bien muchos de los
paises de la regidn realizan ingentes esfuerzos por la ampliacién de la base social de
la Educacion Superior, considerando que la educacion no es un bien de consumo sino
un bien social que mediante la accion estatal deberia ponerse a disposicion de todos
los ciudadanos, muchos de aquellos rasgos atavicos todavia las caracterizan y
orientan sus politicas y préacticas, desalentando el ingreso y permanencia de diversos
grupos sociales que encuentran en estos formatos barreras poco menos que

infranqueables (p.18).

La educacion inclusiva puede considerarse como una forma de esperanza un acto que siempre
se encuentra en construccién y tiene la capacidad de modificar de forma favorable el mundo
gue ya conocemos por eso necesario que como menciona Quesada (2003) lo imprescindible
que es “instalar en las universidades practicas educativas que asuman en forma cotidiana, la
responsabilidad intelectual y ética de gestar realidades que se caractericen por su capacidad
para articular contenidos tedricos con horizontes histdricos y sus multiples opciones de

construccion”. (p. 29).
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Conceptualizacion de Educacion Inclusiva

En los tiempos de edad antigua, existia una idea que daba paso al pensamiento sobre que las
personas con discapacidad eran un problema, se considera que no poseian valor alguno y eran
excluidas de la sociedad, pero con el tiempo se les empezd a dar un mejor trato, siendo vistos
como sujetos de cuidado pasivo. Por esta razdn se crearon instituciones donde se les

consideraba sujetos ‘especiales’, en estos centros su lugar en la sociedad era ser segregados.

A partir de que el conocimiento y las ciencias avanzaban, las personas con discapacidad
empezaron a recibir tratos mas dignos y tener tratamientos rehabilitadores, se buscaba
integrar a las personas a la sociedad. Aunque este trato era mejor quedaban rezagos de la
exclusion, siendo uno de estos la forma de diferenciar a las personas con discapacidad.

Tarde o temprano se dio a entender que todos tenemos capacidades diferentes y
necesidades particulares, siendo esto un factor a considerar para el desarrollo personal e
integral, esto dejo en reflexion que la discapacidad no es un problema y mucho menos que
las personas tienen algun tipo de culpa, manifestando que el problema es el punto de vista de
la sociedad. Se empezd a mejorar el entorno con caracteristicas que permitieran a las personas
tener un pleno desarrollo, permitiendo la inclusion. Uno los Gltimos puntos a eliminar era las
barreras para el aprendizaje y la participacion, proporcionando y originando un compromiso
en la contribucion de todas y todos, ademas de permitir el desarrollo de cualquier miembro

de la sociedad sin importar sus caracteristicas, incluyendo el apoyo mutuo y la consideracion.

El modelo inclusivo se remonta cerca de 1996 de forma internacional con un informe de
la UNESCO (Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura) sobre la educacion inclusiva, dentro de esta etapa se remite a la escuela para la
diversidad con atencion al contexto y al curriculum de estudio, se centra en todo aquello que

pueda tener un impacto significativo sobre el aprendizaje del estudiante.

Cabe recordar que en la actualidad todos los modelos de atencion a la diversidad son
vigentes y no necesariamente son un proceso lineal, estas etapas pueden ser atravesadas de

muchas formas y no necesariamente introducirse en cada una de ellas.
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Plantear una serie de valores significativos relacionados a la equidad son necesarios para
percibir la inclusion en el ambito educativo, de esta forma Arnéiz (1996) plantea que la

inclusion se trata de:

Una actitud, un sistema de valores, de creencias, no una accion ni un conjunto de
acciones [...] se centra pues, en como apoyar las cualidades y las necesidades de cada
alumno y de todos los alumnos en la comunidad escolar, para que se sientan

bienvenidos y seguros y alcancen el éxito (pp. 27-28).

Siguiendo esta linea de ideas Morifna (2004) percibe “la inclusiéon como una ideologia social
y educativa que defiende el derecho a la participacion, sin exclusiones de ningun tipo, de
todas las personas en sus comunidades sociales y escuelas”. (p.11).

Una forma similar de manifestar la inclusion es como la expone Mir (1997) quien afirma
que la educacion inclusiva se enfoca en las cualidades y las necesidades de cada uno de los
estudiantes en su perteneciente comunidad escolar, para lograr brindarles un espacio en
donde se sientan seguros y en consecuencia que logren alcanzar su éxito. La inclusién
educativa demanda pensar en la heterogeneidad del alumnado como un escenario normal de
grupo/clase y a partir de ello planificar el area educativa que conceda a los docentes usar

diversos niveles instrumentales y actitudinales que beneficien a todos los alumnos.

Por su parte la UNESCO (Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion, la
Ciencia y la Cultura [UNESCO] 2005) plantea la inclusion en el ambito educativo de una

forma mas amplia:

La educacion inclusiva puede ser concebida como un proceso que permite abordar y
responder a la diversidad de las necesidades de todos los educandos a través de una
mayor participacion en el aprendizaje, las actividades culturales y comunitarias y
reducir la exclusién dentro y fuera del sistema educativo. Lo anterior implica cambios
y modificaciones de contenidos, enfoques, estructuras y estrategias basados en una
vision comun que abarca a todos los nifios en edad escolar y la conviccidn de que es

responsabilidad del sistema educativo regular educar a todos los nifios y nifias [...]
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representa una perspectiva que debe servir para analizar como transformar los
sistemas educativos y otros entornos de aprendizaje [...] el propoésito de la educacion
inclusiva es permitir que los maestros y estudiantes se sientan cémodos ante la
diversidad y la perciban no como un problema, sino como un desafio y una

oportunidad para enriquecer las formas de ensefiar y aprender (p. 13).

Simon y Echeita en Diaz (2017), defienden a la educacion inclusiva como un derecho para
cada estudiante que “implica el desafio del cambio educativo hacia sistemas de calidad,
equitativos y para todos, a lo largo de toda la vida, sin descalificar a las personas por su lugar

de origen, sexo, salud, nivel social, etnia o cualquier otra singularidad”. (p. 2).

Por su parte, Fonseca, Requeiro y Valdés (2020) expresan que

La inclusion educativa es un proceso en espiral y dindmico; cuando se definen los
rasgos que deben constituirse en invariantes de su conceptualizacion son: educar a
todos por igual, libertad, autonomia, respeto, no discriminacion, no segregacion. La
educacién inclusiva contribuye a la formacion integral del estudiante, desde la
perspectiva de la individualidad y el aprendizaje personalizado, pero interactuando
con los demas. Esta tarea supone de la colaboracién de toda la sociedad: padres de
familia, docentes, personal especializado y estudiantes; todos deben aunar esfuerzos
para que cada nifio, nifia, adolescente o joven tenga la respuesta educativa que

necesita (p. 439).

Es decir, para estos autores la educacion inclusiva es un derecho elemental de la persona y
como principio de una sociedad mas equitativa que requiere forzosamente la participacion
de todo el contexto, esto mismo lo sefiala Blanco en Diaz (2017) quien considera que la
supresion de la exclusién social es un derecho inaplazable de las personas y que como tal

debe ser el objetivo conclusivo de la Educacién Inclusiva.

Asimismo, Blanco (2008) complementa estas ideas puntualizando sobre la inclusion como
la transformacién de la oferta educativa y la personalizacion de las futuras experiencias

habituales de aprendizaje con el propdsito de lograr la mayor participacion de todos y cada
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uno los estudiantes, sin ignorar las necesidades de cada uno. “Esto significa avanzar hacia
disefios universales, en los que el curriculo y la ensefianza consideren de entrada la diversidad

de necesidades de todos los estudiantes”. (p. 8).

Covarrubias (2019) también considera que independientemente de aquellas
modificaciones contextuales que se tengan que llevar a cabo, el alumnado es capaz de ser
resiliente, expresa que “la educacion inclusiva contempla a un grupo mas amplio de alumnas
y alumnos que pueden enfrentar obstaculos en los diferentes contextos en los que interactia

y no solo al grupo de alumnos con esa condicion”. (p.138).

Complementando a los anteriores autores Lopez Melero (2012) manifiesta una idea

donde:

El rango distintivo por excelencia para saber que estamos hablando de educacién
inclusiva es la conceptualizacidn que adopte el profesorado de la nocién de diferencia.
Porque la percepcién que tenga aquel del alumnado y de los procesos de aprendizaje,
van a depender los modelos educativos que ponga en juego: el respeto a las
diferencias del alumnado, en la bldsqueda de la equidad educativa, es de un valor
extraordinario en nuestras escuelas, entendiéndola no s6lo como igualdad de
oportunidades sino como igualdad de desarrollo de las competencias cognitivas y
culturales, es decir hablamos de oportunidades equivalente (p.141).

Con una ideologia mas reciente, Estévez, Llivina, Bulgado, Rodney y Acosta (2020)
exteriorizan que la educacion inclusiva un plan politico que analiza los contrastes que
perturban integralmente los componentes del sistema educativo. “Al analizarla como proceso
debe garantizar la convivencia y los aprendizajes de calidad para todo el estudiantado,
independientemente de sus condiciones de desarrollo. Constituye un reto a la
profesionalidad, a la superacion psicolédgica, pedagdgica y didactica de los colectivos

docentes”. (p. 3).
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Por lo que se puede entender que la educacion inclusiva es un proceso escolar disefiado
para todos y todas, reconociendo a la diversidad como un factor positivo que fomenta en el

sistema el desarrollo de una educacion integral y de calidad.
Culturay préacticas de inclusion educativa

La cultura de la educacién inclusiva se define por distintos conceptos e ideas que son una
base para la misma una de ellas es la participacion,

La participacion en educacion implica ir mas alla que el acceso. Implica aprender con
otros y colaborar con ellos en el transcurso de las clases y las lecciones. Supone una
implicacion activa con lo que se esta aprendiendo y ensefiando y cabria decir lo
mismo en relacidn con la educacion que se esta experimentando. Pero la participacion
también implica ser reconocido por lo que uno es y ser aceptado por esto mismo. Yo
participo contigo, cuando ti me reconoces como una persona semejante a ti y me
aceptas por quien soy yo (Booth, 2002, p. 25 como se cit6 en Martin y Mauri, 2011,
p.19).

Martin y Mauri (2011) en relacién a lo mencionado afiaden que coexiste la extension critica
de lainclusion educativa que obliga a identificar los diferentes tipos de barreras y condiciones
que son determinadas por la practica escolar y reforzadas por determinadas sistemas con
culturas escolares excluyentes que “interactian de forma negativa con las condiciones
personales, sociales o familiares de determinados alumnos y alumnas, y limitan, por ellos, su
presencia, su aprendizaje o su participacion en condiciones de igualdad con sus iguales”.
(p.22). Si se identifica lo que no es cultura inclusiva se lograran espacios abiertos a el analisis
y la préctica de lo que si es educacion inclusiva que se negara aquellas barreras de

participacion y aprendizaje.

Otra forma de llevar a cabo y reconocer la cultura inclusiva es la formacion de grupos de
colaboracion entre la comunidad y el cuerpo académico para asi redefinir los roles y la
influencia que tienen cada uno de ellos dentro de la institucion para la trasformacion de la

misma, considerandose un equipo de colaboracion para solventar de forma colectiva
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cualquier situacion de negativa que repercuta en la educacion integral de los estudiantes
simultaneamente comenzar a involucrar en dicha participacion a cada alumno para fomentar

dicha colaboracién entre cada miembro de la institucion educativa y su contexto.

La cultura inclusiva proviene de una practica misma que se debe modificar considerando

la educacion actual en México, como Glazman (2001) se refiere:

"Esto plantea la necesidad de un cambio en la gestion escolar en términos
organizativos, de planeacién, de curricula y de evaluacion que permitan aumentar su
productividad «elevar su calidad». La educacion se liga a la productividad, se relega
la democratizacion (apertura y acceso a la ensefianza), se controlan politicamente el
proyecto y las instituciones educativas, se seleccionan los conocimientos (contenidos

incluidos y excluidos para fines de ensefianza)”. (p.26).

Otro de los cimientos de la educacion inclusiva es la educacion de calidad, que como
manifiesta Marvin (2003), la préctica de esta debe permitir a los docentes ajustar su
ensefianza a las necesidades de cada estudiante, hallar sus conocimientos actuales y partir de
ellos para general mas aprendizaje, alcanzando todo su potencial, ademas de considera la
cognicion y la personalidad que aseguran que cada individuo aprende de diferentes maneras,
se debe de hacer uso de estas para crear una ensefianza flexible, la ensefianza se vuelve
eficiente cuando el docente trabaja junto al alumno, no como una figura superior de poder

rigida.

Las préacticas inclusivas se configuran desde diversas areas, una de ellas se sitla en quienes

dirigen las instituciones escolares como manifiesta Gerschel (2003):

Los equipos directivos deberian, por lo tanto, ser integros en el proceso de desarrollo
normativo del principio de igualdad de oportunidades. Para empezar, podria llevarse
a cabo una revision de la presentacion actual de los servicios y de los programas para
los alumnos [...] Esta revision podria ser realizada por los propios profesores del

centro y/o por un asesor independiente que evaluaria el ideario y el ambiente, asi
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como el efecto de la normativa escolar sobre diferentes alumnos en relacién a su

género, etnia, lenguaje, cultura, religion, discapacidad o necesidad”. (pp. 110y 111).

Porque no solo se trata generar un cambio en la practica con quienes estan dentro de la
institucion, sino que el mayor impacto se produce gracias al contexto, “Son necesarias
politicas de desarrollo social y cultural, el soporte de equipos multidisciplinares externos y
el compromiso y la implicacion de la comunidad y de la sociedad del entorno en el desarrollo

de los proyectos educativos de los centros”. (Mufioz, 2000, p. 144).

También afirma que las politicas de inclusion educativa pueden desarrollarse a partir de
las necesidades y demandas del contexto, deberd tratar la diversidad y las barreras del
aprendizaje con el objetivo de satisfacer las necesidades de los alumnos y ofrecerles
oportunidades equivalentes, la institucion requiere de una declaracion de los derechos y
deberes para poder fomentar la inclusion para finalmente evaluar los progresos y generar

cambios flexibles.

De dichas practicas provienen valores, “aspectos claves y profundos del cambio:
diversidad, obligatoriedad y comprensividad; la estructura del curriculum, la evaluacion y la

organizacion de los centros” (Mufioz, 2000, p.143), mas especificamente:

La atencion a la diversidad en la escuela obligatoria y comprensiva se ha puesto en
manos exclusivamente de la estructura tedricamente abierta y flexible del curriculum
[...] Nos referimos a los principios de la comunicacién y el didlogo con el alumnado,
de la aplicacion del aprendizaje, de la participacion, y la cooperacion como estrategia

clave dinamica del aula (Mufioz, 2000, p.144).

En el mismo sentido afirma que es preferente realizar evaluaciones iniciales para partir de
los aprendizajes actuales para que el curriculum sea adaptable, ademas de procurar ensefianza
en grupos pequefios debido a que esto permite que la atencion del docente no se disperse y
tenga la circunstancia favorable de enfocarse debidamente en todos sus alumnos, sin
descuidar el modo en que la institucion organiza sus recursos, funciones y personal para

alcanzar la inclusion educativa.
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Marco normativo para la educacion inclusiva

Las normativas sobre inclusidn educativa se crearon con el objetivo de instaurar un grupo de
reglas, principios y directrices que regulen y orienten la inclusion de la diversidad en el
sistema educativo, esto pretende que se alinee la préactica educativa con los derechos
humanos, también se percibe como un medio para que todo estudiante se desarrolle personal

y socialmente, sin dejar de lado que se basa en la equidad de oportunidades educativas.

Todo estudiante merece el privilegio de atravesar su proceso formativo con inclusion, para
es0 es necesario conocer las implicaciones de la educacién inclusiva, asi es como Morifia

(2004) nos introduce afirmando que:

Cada region o distrito necesita posicionarse de una determinada manera ante la
inclusion. Las diferentes leyes, decretos, Ordenes y en general, la normativa
legislativa, influye en lo que se hace en los centro y aulas y esto se ve a su vez

condicionado por la tendencia de la sociedad en general (p.93).

Una educacion asentada en los derechos humanos ayuda a cualquier estudiante a ejercer su
facultad, siendo vigoroso desde lo académico e inclusivo al considerar los contrastes que
existen entre las personas e impulsar la colaboracion de los escolares, sus familias y sus
comunidades, estas acciones son equivalentes a una educacion inclusiva. Segun Ledn (2012)
“En cuanto a los derechos a la participacion y a la no discriminacion, significa que ninguna
persona deberia sufrir ningln tipo de restriccion para participar en las diferentes actividades
de la vida humana” (p.26), de esta manera es capaz de definir la educacion inclusiva como
una “educacién que valora y respeta las diferencias, viéndolas como una oportunidad para

enriquecer los procesos de ensefianza y aprendizaje, y no como obstaculo que hay que evitar”.
(p.27).

En cuanto a los aspectos normativos que regulan los procesos de inclusiéon educativa en
las instituciones escolares existen las leyes, normas, declaraciones, informes, etc., en

distintos niveles que seran detallados a continuacion.
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A nivel Internacional, existen instituciones como la ONU (Organizacion de las Naciones
Unidas) y la UNESCO, que se encargan de contextualizarnos a través de sus distintos

documentos sobre la educacién inclusiva en un panorama amplio.

En la Declaracion Universal de Derechos Humanos presentada por ONU (1948)

exterioriza en su Articulo 26:

1. Toda persona tiene derecho a la educacion. La educaciéon debe ser gratuita, al
menos en lo concerniente a la instruccion elemental y fundamental. La instruccion
elemental sera obligatoria. La instruccion técnica y profesional habrd de ser
generalizada; el acceso a los estudios superiores sera igual para todos, en funcién de

los méritos respectivos.

2. La educacion tendré por objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana y el
fortalecimiento del respeto a los derechos humanos y a las libertades fundamentales;
favorecera la comprensién, la tolerancia y la amistad entre todas las naciones y todos
los grupos étnicos o religiosos; y promoverd el desarrollo de las actividades de las

Naciones Unidas para el mantenimiento de la paz (p. 8).

La UNESCO (Organizacion de las para la Educacion, la Ciencia y la Cultura [UNESCO],
2015) contextualiza a través de la Declaracion de Incheon, educacion 2030 dirigida a una
educacién inclusiva y equitativa de calidad y un aprendizaje a lo largo de la vida para todos:

La inclusion y la equidad en la educacion y a través de ella son la piedra angular de
una agenda de la educacion transformadora, y por consiguiente nos comprometemaos
a hacer frente a todas las formas de exclusion y marginacion, las disparidades y las
desigualdades en el acceso, la participacion y los resultados de aprendizaje. Ninguna
meta educativa deberia considerarse lograda a menos que se haya logrado para todos.
Por lo tanto, nos comprometemos a realizar los cambios necesarios en las politicas de
educacion y a centrar nuestros esfuerzos en los mas desfavorecidos, especialmente

aquellos con discapacidad, para velar por que nadie se quede atras (p.33).
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En el objetivo 4 dentro de la Agenda 2030 y los Objetivos del Desarrollo Sostenible Una
oportunidad para América Latina y del Caribe asegura que se desea alcanzar a “Garantizar
una educacién inclusiva y equitativa de calidad y promover oportunidades de aprendizaje
permanente para todos” (Organizacion de las para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
[UNESCO, 2016, p.27), donde se manifiestan que la educacion de calidad es el fundamento
para mejorar el desarrollo sustentable y como efecto, mejorar la vida.

A un nivel Nacional se pueden distinguir normas, leyes y programas que nos permiten

conservar la ideologia sobre la inclusion dentro del discurso.

La Norma Mexicana NMX-R-050-SCFI-2006 formulada por el Diario Oficial de la
Federacion (DOF) en la Secretaria de Economia expresa su inclusion a través de la

modificacion de la arquitectura del espacio disefiado para la diversidad:

Esta Norma Mexicana tiene como propdsito establecer las especificaciones que rijan
la construccion de espacios de servicio al publico, para lograr que las personas que
presentan alguna disminucion en su capacidad motriz, sensorial y/o intelectual,
incluyendo a la poblacion en general, puedan realizar sus actividades en la forma o
dentro de lo que se considera normal para los seres humanos (Diario Oficial de la
Federacion [DOF], 2007, p.3).

La Asociacién Nacional de Universidades e Instituciones de Educacion Superior (ANUIES)

propone una nueva generacion de politicas para la inclusion, mismas que buscan:

Construir una nueva etapa de desarrollo de la educacion superior en el pais, cuyos
ejes sean garantizar la inclusién de los jévenes en los procesos de formacién
avanzada, asi como la consecucidn de niveles superiores de calidad y responsabilidad
social de las instituciones y actores participantes en los procesos de transmision,
generacion y divulgacion del conocimiento (Asociacion Nacional de Universidades e
Instituciones de Educacién Superior [ANUIES], 2012, p.11).

Ley General de la Educacion dispone en su articulo 8vo y 9no que:
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Articulo 8. El Estado estd obligado a prestar servicios educativos con equidad y

excelencia.

Las medidas que adopte para tal efecto estaran dirigidas, de manera prioritaria, a
quienes pertenezcan a grupos Yy regiones con mayor rezago educativo, dispersos o que
enfrentan situaciones de vulnerabilidad por circunstancias especificas de carécter
socioecondémico, fisico, mental, de identidad cultural, origen étnico o nacional,
situacion migratoria o bien, relacionadas con aspectos de género, preferencia sexual

0 précticas culturales.

Articulo 9. Las autoridades educativas, en el &ambito de sus respectivas competencias
y con la finalidad de establecer condiciones que permitan el ejercicio pleno del

derecho a la educacion de cada persona, con equidad y excelencia (p. 4).

La Ley Estatal para las Personas con Discapacidad promulgada por el H. Congreso del Estado
de San Luis Potosi (2009) en el articulo 12 dentro del su segundo apartado de nombre
educacién, menciona que el programa estatal para la discapacidad tiene como objetivos

especificos dentro del area educativa:

a) Impulsar la plena inclusion de las personas con discapacidad en la educacion
regular y especial.

b) Crear programas sobre educacion sexual en las personas con discapacidad, en
coordinacion con la Secretaria de Salud, Secretaria de Educacion, Instituto de la
Juventud y municipal.

c) Asignar becas educativas.

d) Capacitar a los docentes sobre las necesidades educativas de las personas con
discapacidad.

e) Facilitar su accesibilidad a los planteles educativos.

f) Impulsar la investigacion en la materia (pp. 11-12).

El capitulo 6 sobre Educacion sefiala en el articulo 40, entre otros:
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Articulo 40. La educacion general que imparta y regule la Secretaria de Educacion de
Gobierno del Estado y el Sistema Educativo Estatal Regular, debera contribuir a su
desarrollo integral para potenciar y ejercer plenamente sus capacidades, habilidades

y aptitudes.

De acuerdo con el resultado del diagnostico dado por la comisién de valoracion o sin
él, la persona con discapacidad debe ser incorporada al sistema educativo, con los
apoyos especificos de cada nivel educativo y recursos que este Ordenamiento, la Ley

de Educacion del Estado, los criterios y normas oficiales existentes contemplen.

Articulo 41. La Secretaria de Educacion esta obligada a proporcionar en todos los

niveles educativos:

I. Propiciar el respeto y la plena inclusién de las personas con discapacidad en el

sistema educativo estatal;

Il. La adecuacion para el libre acceso en los planteles educativos siguiendo los

lineamientos generales de accesibilidad;

I11. La formacion, actualizacién, capacitacion y profesionalizacion de los docentes,
que intervengan directamente en la integracion educativa de personas con

discapacidad;

IV. Establecer un programa estatal de becas educativas para personas con
discapacidad [...].

Articulo 42. Los programas derivados del sistema educativo en el Estado, deben
promover una nueva cultura de respeto a la dignidad y a los derechos humanos, y la

no discriminacion de las personas con discapacidad.

34



Articulo 43. Las personas con discapacidad se integraran al sistema educativo en
todos sus niveles, el cual, asegurard su inscripcién, reinscripcion, acreditacion y

certificacion (p. 9).

El articulo 44 hace una mencion de veinticinco acciones que debe realizar la secretaria de

educacion algunas de ellas como:

IV. Dar facilidad al acceso y uso de las instalaciones educativas y servicios de apoyo,
en funcidn de las necesidades de los menores y adultos con discapacidad;

V. Contar con material didactico acorde a las necesidades educativas de los menores

y adultos con discapacidad;|...]

VIIl. Fomentar y apoyar la plena inclusion a la educacion de adultos con

discapacidad;

IX. Proporcionar a los estudiantes con discapacidad materiales que apoyen su

rendimiento académico; [...]

XI11. Establecer convenios con instituciones educativas nacionales e internacionales,
que permitan a las personas con discapacidad continuar sus estudios en niveles medio

superior, superior y postgrado (p. 20).

Para el cierre del marco normativo Casanova (2011) sugiere algunas medidas generales que
pueden adoptarse para garantizar la igualdad de oportunidades educativas a toda la poblacion,

destacarian las siguientes:

1. Establecimiento y aplicacién de un curriculum bésico obligatorio para toda la
poblacion, que garantice una educacion con calidad suficiente para desarrollar
una vida digna, tanto personal como socialmente.

2. Flexibilizacién curricular y organizativa, para que se pueda adecuar la ensefianza

a las necesidades del entorno y a las caracteristicas del alumnado.
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3. Autonomia de los centros docentes, de manera que dispongan de capacidad para
desarrollar el curriculum adaptado y para optar por el modelo organizativo méas
adecuado y facilitador del aprendizaje.

4. Adopcion de medidas especificas para la atencion a la diversidad del alumnado,
cuando la situacion lo requiera.

5. Establecimiento de politicas para la compensacion de desigualdades en
educacion, para el alumnado socialmente desfavorecido.

6. Coordinacion del trabajo en este campo entre las diferentes administraciones,
organizaciones y otras entidades dedicadas a estos fines.

7. Desarrollo de politicas globales que favorezcan el ejercicio del derecho a la

igualdad de oportunidades educativas y sociales (pp. 65-66).

Condiciones institucionales para la inclusion educativa

La institucion que desea ser inclusiva, debe de tener bien claros sus rasgos de identidad, lo
que quiere hacer con su practica educativa y su adecuada organizacion interna, esta “busca
implementar aquellas estrategias pedagogicas y organizativas que le permitan responder
mejor a su diversidad haciendo efectivos los principios de normalizacion, inclusion y

personalizacion de la respuesta educativa”. (Saiz, 2009, p.15).

Referente a las complejidades que se podria atravesar, Arnadiz (2003) considera que la
inclusion en los centros educativos presenta desafios considerables debido a la necesidad de
aceptar y mostrar respeto hacia toda la diversidad, considerandolos no solo sujetos
marginales, sino como personas legitimas. Implica examinar y adaptar los diversos prejuicios
que afectan a las minorias, de forma que sean reconocidas las diferencias sin otorgarles valor

negativo y apreciar la equidad en cada miembro de la comunidad
La inclusién educativa se trata de un trabajo constante, no de alguna meta que alcanzar:

Para que la atencion a la diversidad sea posible en el plano educativo, se requiere
modificaciones tanto en el sistema educativo, como en diferentes aspectos del centro

tales como: la estructura organizativa, de manera que promueva una educacion real
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para todos; un curriculum que sea de la sintesis y el proyecto, tanto de las
concepciones pedagogicas expresadas como delas propuestas reales de una educacion
educativa abierta a la diversidad; los procesos de ensefianza-aprendizaje deben
entenderse como instrumentos que cristalizan experiencias para todos los alumnos y
promuevan contextos interactivos; y los profesionales de la educacion por cuanto son
los verdaderos artificiales del cambio en el curriculum. (Escudero, 1990 en Arnaiz,
2003, p. 173)

De acuerdo con Wolger (2003), en cuanto a la tarea de los centros educativos para propiciar
la préctica inclusiva también es principal el deber que tienen sobre erradicar la palabra
“especial” y hacer conocer el significado y el valor de la palabra “diversidad”, se modifica la
terminologia para crear ajustes en la naturaleza del pensamiento normalizado, similar a dicho

pensamiento, aunque mas complejo:

Una escuela se caracteriza por los siguientes elementos: se basa en la comunidad: la
escuela es considerada como una comunidad escolar abierta y diversa que funciona
como un todo. Por ello, no es selectiva, ni exclusiva, ni expresa rechazo hacia ninguno
de sus miembros; esté libre de barreras siendo accesible para todos sus miembros.
Esta libertad es tanto fisica como educativa en términos de curriculum, sistemas de
apoyo y métodos de educacion; promueve la colaboracién entre profesores y entre
alumnos, trabaja con en lugar de contra; y promueve la igualdad ya que es
democrética y defiende los derechos de todos. (Wilson, 1999 en Arnaiz, 2003, p. 174)

Retomando a Saiz (2009) una de las figuras imprescindibles para generar condiciones
inclusivas son los equipos directivos y los tutores, quienes tienen el deber de expandir la
inclusion a cada rincon de la institucién educativa, incluyendo a cada uno de sus miembros
y al funcionamiento del centro, ademas de que supone que dichas autoridades brinden la
formacion inicial y permanente a todo cuerpo docente sobre la inclusién educativa, posterior
a ello deben evaluarse lo realizo con el proposito de registrar avances y necesidades de

cambio.
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El objetivo de todo esto es que el alumnado tenga una educacion basada en una vision y
valores compartidos, que incluye a todos, negada a la discriminacion, implicando a la familia
y a la comunidad, impulsando a los docentes para que continuamente se actualicen y a su vez
reconceptualizar el aprendizaje considerando que debe ser significativo para los estudiantes
y promover valores inclusivos como el respeto, la equidad, la diversidad, la tolerancia, la
empatia, la justicia y la accesibilidad, buscando que eliminen o disminuyan las barreras del

aprendizaje fortaleciendo sus capacidades.

Condiciones para la inclusiéon educativa en las aulas universitarias

La educacion es un derecho, pero una necesidad es la calidad educativa en el aula, para
cumplir con ello es indispensable reconocerla como un espacio de implicacion, de
autoconocimiento, de autonomia, de comunicacién y de socializacion, se debe cimentar el
conocimiento adecuadamente, se debe participar y negociar con los alumnos, teniendo en
cuenta que los grupos deben ser reducidos para mejor atencion, tiene que existir soporte al
alumnado y al profesorado en todos los posibles &mbitos, se debe permitir la entrada de
especialistas y servicios que intervienen en el territorio, la practica docente debe incluir
materiales adaptados y de soporte, ademas de poner en préactica estrategias en el aula y la
flexibilizacion de estructuras curriculares y del espacio tiempo, asimismo se pretende el
trabajo con las familias de la propia comunidad escolar, todo esto partiendo desde la premisa
de que la educacion debe atender a la diversidad (Aldamiz, Alsinet, Bassedas, Ging,

Masalles, Masip, Mufioz, Noto, Ortega, Ribera y Rigol 2000).

El aula inclusiva esté en la obligacion de responder debidamente hacia la diversidad, asi
como afirman Cabrerizo y Rubio (2007):

Una respuesta adecuada a la diversidad en esta etapa supone esencialmente la
estructuracion de situaciones de ensefianza-aprendizaje suficientemente variadas y
flexibles para posibilitar que los alumnos accedan a desarrollar, en el mayor grado

posible, el conjunto de capacidades que sefialan los objetivos de la etapa educativa
(p.49).

38



El alumno es el protagonista hacia el alcance de la educacion inclusiva, considerando que:

Cada alumno tiene capacidades, intereses, ritmos, motivaciones y experiencias
educativas diferentes que hacen que su proceso de aprendizaje sea Unico, irrepetible
y absolutamente personal e intransferible. Desde esta concepcion, es necesario
desarrollar una educacion que valore y respete las diferencias, transforméandolas en
oportunidades que faciliten el desarrollo personal y social y no como un obstaculo en

el proceso de ensefianza-aprendizaje”. (Cabrerizo y Rubio, 2007, p.44).

Si bien el alumno es relevante, también existen otros factores que inciden, Ainscow (2001)
plantea que el garantizar la educacion inclusiva es esencial que el docente sea capaz de
impartir su proceso de ensefianza-aprendizaje con base a los conocimientos existentes de
cada alumno, igualmente se debe usar todos los recursos posibles de aprendizaje, sin contar
que a un nivel mas superior debe manifestarse un desarrollo politico y normativo inclusivo,
también deben existir estrategias de financiacion en beneficio de la misma, solicitar apoyo
externo en caso de ser necesario, cada uno de estas ideas debe de realizarse considerando las

posibilidades del contexto.
Atencion a la diversidad en la UASLP

Para introducir a este apartado es importante puntualizar el estado en el que se dispone la
Universidad Autonoma de San Luis Potosi, para ello realice una revision de dos documentos,
el informe del rector Dr. Alejandro Javier Zermefio Guerra (2022) sobre las labores realizadas
en la institucion durante el afio 2021 y el Cuadernillo de Educacién Inclusiva elaborado por
Aguileray Rodriguez (2022) de la defensoria de Derechos Universitarios buscando el cuerpo
de los textos especificamente palabras clave como inclusion, inclusivo, inclusiva, diversidad
y discapacidad, para asi encontrar especificamente las actividades que se realizaron

particularmente relacionadas a la Educacion Inclusiva.

El informe del rector Dr. Alejandro Javier Zermefio Guerra sobre las labores realizadas en
la institucion durante el afio 2021 tiene un catalogo diverso de actividades que en su mayoria

se dedicaron a informar a la comunidad educativa y al cuerpo académico sobre temas
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asociados a la inclusion, sin embargo dicho documento carece de politicas y programas
curriculares que se encarguen de implementar dicha inclusion, es importante destacar que no
hay una presencia de acciones concretas para el desarrollo de atencion a la diversidad porque

las acciones estan limitadas al discurso.

Las labores dedicadas a la inclusién se realizaron en entidades académicas, institutos de
investigacion y dependencias de gestion, entre ellas se llevd a cabo diversos paneles,
seminarios, diplomados, talleres, convenios, coloquios, conferencias, programas, actividades

de promocion, etc.

Por su parte el cuadernillo de educacion inclusiva elaborado por la defensoria de Derechos
Universitarios, manifiesta muchos puntos relevantes sobre la educacion inclusiva como el
concepto de discapacidad y sus modelos, los tipos de discapacidad, un marco normativo
general que ayuda a propiciar la educacion inclusiva, el objetivo de la misma, sus
caracteristicas y los compromisos que las Instituciones de Educacion Superior deben

considerar.

Dentro de los 6 elementos estan el elaborar e institucionalizar un programa universitario
de inclusién educativa; armonizar la normativa universitaria; adoptar medidas de
accesibilidad y el disefio universal; crear una unidad de atencion a personas con discapacidad,
poniendo especial interés en la elaboracién de planes ajustes razonables para las y los
estudiantes; sensibilizar, capacitar y profesionalizar a la comunidad universitaria con especial

atencion a las y los docentes y replantear el disefio curricular y sus contenidos.

Dicho documento sugiere exclusivamente el como implementar la educacion inclusiva en
instituciones de educacion superior sin considerar todo la mencionado como una politica

propia de la UASLP que deberia aplicarse en toda la universidad.

Universidad y discapacidad

La educacion superior sin diversidad o diferencias, sin discapacidad, sin interculturalidad o

transculturalidad, corre el riesgo de tornarse en un espacio vacio, monotono, normalizante y
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homogeéneo, de ahi nace la unién de lo universal con la diversidad que se estandariza hasta
el punto de intentar borrar la singularidad de cada persona, Yarza de los Rios (2014) nos guia
para producir un margen de resistencia que consiste en negarnos a esa cotidianidad, negarse
a esa normalidad que no permite la inclusion de todo estudiante, quien considera que es

temible aquella institucion de educacion superior normalizante de segregacion.

La educacion es una determinante dentro del progreso en igualdad social, por esta razon
las politicas deben orientarse hacia una igualdad de oportunidades para el acceso a la
educacion superior, Ibafez (2002) argumenta que los grupos de estudiante que tienen la
oportunidad de ingresar a la educacion superior superando los niveles educativos previos sin
discriminacion por sexo, etnia ni clase social presentan un privilegio, entonces la inclusién
debe enfocarse en aquellos que estan siendo discriminados, “por lo que la atencion especifica
a la diversidad en la Universidad se dirige fundamentalmente a las personas con
discapacidades sensoriales, motoras y todas aquellas alteraciones que dificultan la
comunicacion precisando ayudas para que se produzca una ensefianza-aprendizaje de
calidad” (p. 222).

Hurst (1996) nos auxilia para entender que los estudiantes universitarios con alguna

discapacidad son parte de toda aquella diversidad estudiantil expresando que en realidad:

El mayor interés esta en temas generales que afectan a todos los estudiantes- el coste
de la vida, cumplir los plazos de los trabajos, tener una buena vida social. Para
muchos universitarios a tiempo completo ser estudiante constituye una experiencia
breve y pasajera; durante el primer curso siguen un proceso de resocializacion, en el
segundo, disfrutan de su nueva vida, y en el tercero y siguientes se centran en los
examenes, la graduacién y en conseguir un empleo. Tal vez las percepciones
negativas de los alumnos en general también arafian a los estudiantes discapacitados.
En consecuencia, muchos de éstos cuyas ideas y experiencias podrian contribuir de
forma importante en una investigacion prefieren no involucrarse. Desean restar

importancia a sus discapacidades (p.148).
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Conceptualizacion de la discapacidad

La Discapacidad es un concepto importante dentro de esta investigacion, ya que la EM es
considerada una enfermedad discapacitante, comprender que es la discapacidad nos permite
acceder a mas ideas sobre como la inclusion puede ser participe de la misma, sobre esta base
Hahn (1986) explica que la discapacidad nace a causa del “fracaso de un entorno social
estructurado a la hora de ajustarse a las necesidades y las aspiraciones de los ciudadanos con
carencias, mas que de la incapacidad de los individuos discapacitados para adaptarse a las

exigencias de la sociedad”. (p. 128).

Seoane (2011) ayuda a introducirnos a este apartado explicando que la discapacidad
abandona su posicion negativa y aterriza con la ideologia que precisa el valor de la persona
con discapacidad partiendo de sus capacidades y sus acciones, considerando que dichas

oportunidades pueden mejorar y aumentar con los apropiados sistemas de apoyo.

Asimismo, obliga a examinar la situacion de cada persona con discapacidad no de
forma genérica, sino en el contexto personal, social y cultural de cada comunidad,
atendiendo a los rasgos singulares de la persona y del entorno [...] la discapacidad
remite a la singularidad: cada persona tiene sus propias habilidades y sus propias
incapacidades. Esto es, la discapacidad es una categoria global que abarca una
variabilidad, gradualidad y heterogeneidad de situaciones personales (pp.148-149).

Véazquez (2016) coinciden en el como la discapacidad es mas un tema ejercido por el contexto
mas bien se manifiesta “como un fendmeno social que atafie a todas las estructuras o modos
de vida. En este sentido la persona esta construida por la misma persona con discapacidad,
por el contexto universitario y por el problema que seria de exclusion social”. (p.41).
Mientras que la OMS (Organizacién Mundial de la Salud [OMS] 2011) considera que la
discapacidad constituye como fragmento del estado humano porque se puede razonar que
muchas personas padeceran algun tipo de discapacidad temporal o permanente durante un
lapso de su vida, “La discapacidad es compleja, y las intervenciones para superar las

desventajas asociadas a ella son multiples, sistémicas y varian segun el contexto”. (p. 7).
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En consecuencia, a lo ya mencionado se puede afirmar que las personas con alguna
discapacidad tienden a tener una obligacion, estan comprometidos en distintos niveles de
impetu y eficacia dentro de una batalla para obtener la potestad de adjudicarle un “nombre a
la propia diferencia. Un significado emancipador de la diferencia es el que se refiera a metas
y a justicia social. Esto supone cuestionar aquellas definiciones que aislan y marginan, y
reemplazarlas por las que generan solidaridad y dignidad” (Barton, 1998, p.27).

Entonces, ;qué significa ser una persona con discapacidad? “Las personas con
discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, a interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”.
(Comisidn Nacional de los Derechos Humanos [CNDH], 2008, p. 13).

Por sobre todo es importante reconocer que las personas con discapacidad atraviesan

procesos unicos y singulares.

Estan en una transicion de ser consideradas objetos de proteccion, de asistencia, de
beneficencia y de caridad a ser sujetos de derecho, y esa transicion no se ha logrado
de modo tajante, no ha sido categdrica; estan superpuestos a decisiones institucionales
de discapacidad de una manera asistencialista por una de derechos. Esto da como
resultado politicas mixtas, discursos contradictorios, visiones encontradas, por tanto,

estamos atorados en la transicion (Hernandez, 2016, pp. 127-128).

Siguiendo estas ideas, esta misma autora instiga a reconocer firmemente que las personas
con discapacidad son “andmalas” porque “su cuerpo, que es la posibilidad misma de su
existencia social, 1o es. No es la diferencia, es la ausencia de relaciones sociales, que ha

provocado su disolucion; su estancamiento. Es un circulo ontolégico vicioso”. (p.185).

A mi parecer y en relacion a los argumentos de los autores, considero que el término
discapacidad es una condicion creada por la sociedad para posiblemente segregar y excluir

la diversidad, la palabra discapacidad incluye implicitamente una idea negativa de la persona
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que la padece, misma creencia que debe ser erradicada, erradicar aquellos pensamientos que
impiden ver més all& de la discapacidad y apreciar el valor de las personas por su diversidad.

Modelos de la discapacidad

Respetando la cronologia y evitando aislar los sucesos que se dan de forma paralela
influyendo juntos en el tejido social, retomando a Palacios (2008) a continuacién se
desarrolla un resumen sobre los estudiosos de la discapacidad que reconocen tres modelos
haciendo mencion del rol que cumple el ser humano cuyas caracteristicas no corresponden

con lo que cada modelo considera como inherente a la persona.

El modelo de la prescindencia. Posee como caracteristicas principales la justificacion
religiosa de la discapacidad, donde se asume que la persona con discapacidad no tiene nada
que aportar a la comunidad, basado en las consecuencias que pueden derivar de aquella
condicion, donde también se prescinden las vidas de estas personas se distinguen dos
submodelos: el eugenésico donde se aplican propias politicas eugenésicas, y el de

marginacion que alcanza su objetivo mediante la exclusion.

a) Submodelo eugenésico. En este modelo se considera que la persona con discapacidad
merece ser privada de su vida porque no tiene sentido su vida. Las personas con
discapacidad y que son afectados por este pensamiento eran usualmente nifios recién
nacidos o infantes que se sometian a infanticidio, en contraparte, gracias a ciertas
creencias religiosas sobre el origen de las discapacidades, si esta misma es generada
posterior al nacimiento, se les da un tratamiento diferente.

b) Submodelo de marginacion. La caracteristica principal es la exclusion, consecuencia
de subestimar a las personas o del temor y el rechazo. A las personas que tenian una
condicion se les usaba como centro de diversion. Las caracteristicas que definen a
este modelo se pueden encontrar en el tratamiento brindado a las personas durante la
edad media, argumentado por el cristianismo o como obra del diablo a partir de

creencias supersticiosas.
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Modelo rehabilitador. EI modelo es fundamentado por dos principales caracteristicas: la
primera justifica las discapacidades y las separa de la religion baséndose en la ciencia. La
segunda argumenta que las personas con discapacidad ya no se pueden considerar inutiles,
porque ahora se entiende que tienen algo que aportar. También en este modelo se discute la
razén del nacimiento de una persona con discapacidad, por lo que las distintas situaciones

que se viven pasan a ser modificables.

Los primeros hechos de este modelo dardn de inicios del siglo XX, se busca la
recuperacion de la persona como resultado de los avances cientificos y tratamientos médicos,
ademés la educacion especial se convierte en una herramienta importante de

institucionalizacion.

La procedencia del modelo social parte del rechazo de los fundamentos anteriores, se basa
en dos presupuestos, el primero indagando las causas de origen de la discapacidad, obviando
las religiosas y cientificas, enfocado en las bases sociales, por su parte el segundo considera
que las personas con discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad, asignando el
mérito mayor a la inclusion. Afirma que una persona con discapacidad tiene el mismo valor
gue una sin discapacidad, en todo caso deben tener el mismo desarrollo y oportunidades,

aungue en otro sentido actualmente no es mas que un ideal o aspiracién a alcanzar.

La forma en que este modelo pretende trabajar es a través de métodos idoneos sobre
inclusion en la sociedad, evitando el limitarse al exclusivo empleo del modelo rehabilitador,
de modo que se valore a las respuestas sociales originadas en encontrar una equidad de
oportunidades efectuando una serie de medidas que otorguen accesibilidad universal,

transversalidad y otras formas de apoyo.
Atencion al estudiante con discapacidad

El estudiante con discapacidad tiene un deber intrinseco que consiste en tener conocimiento

sobre aquello que lo respalda, para exigir el discurso en la practica.
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La particularidad de cada discapacidad y la necesidad de vincular la intervencion con
las necesidades individuales, considerando los recursos personales, materiales y
didacticos necesarios para responder a ella. No cabe olvidar que este proceso debe
estar centrado en la realidad del estudiante, en sus capacidades, no en sus
limitaciones, y, sobre todo, en la posibilidad de modificarlas y desarrollarlas.
(Palmeros y Gairin, 2016, p.88).

En contraste, Algunas de las propuestas de Vieira y Ferreira (2011) estan basadas en los
servicios que pueden ser considerados gracias a esta la igualdad de oportunidades
refiriéndose a la base para adoptar estrategias para lograr los principios de inclusion en contra
de la discriminacion hacia las personas con discapacidad, seria pertinente tener la oferta de
servicio de atencion a dichas personas, ademas de que debe existir la demanda de quien lo
decida sobre el establecimiento de medidas de accidn para asegurar su participacion plena en
dicho dmbito, no es menos importante la orientacion y apoyo del profesorado para atenderles,
ademas de que toda persona con discapacidad debe estar informada sobre el respaldo legal
que tienen por parte de su gobierno para defender su derecho, fomentando ademas dichas
practicas en toda la comunidad. “Los principios democraticos de igualdad y equidad,
aceptados en las sociedades mas desarrolladas, pueden plasmarse en los medios
universitarios a través de una integracion equitativa y una inclusion real de las personas con
discapacidad o diversidad funcional”. (Figuera y Coiduras, 2013, p. 715) Es imprescindible
adoptar otras para garantizar la participacion y permanencia de los estudiantes con
discapacidad en la vida universitaria, el desarrollo adecuado de sus procesos de aprendizaje

y, en ultima instancia, la incorporacion al mundo laboral.

Rafael y Rodriguez (2010) manifiestan algunas acciones que pueden llegar a brinda una
correcta atencion al estudiante con discapacidad, considera la adaptacion de arquitectura y
servicios que tiene la institucién educativa (espacios, mobiliario y recursos materiales), la
prosperidad de las TIC necesarias para las necesidades de las diversidades que les permitan

tener autonomia en diversos ambitos, asimismo se debe crear alguna unidad para el apoyo de
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personas con discapacidad, no solo de especialistas sino que también de alumnos, docentes
y comunidad.

Figuera y Coiduras (2013) plantean que “Los principios democraticos de igualdad y
equidad, aceptados en las sociedades mas desarrolladas, pueden plasmarse en los medios
universitarios a través de una integracion equitativa y una inclusién real de las personas con
discapacidad o diversidad funcional”. (p. 715), ligado a ello Carbonell (2006) asegura que
las personas que poseen alguna discapacidad “tienen los mismos derechos humanos y
libertades fundamentales que otras personas y que estos derechos, incluido el de no verse
sometidas a discriminacion fundamentada en la discapacidad, dimanan de la dignidad y la
igualdad que son inherentes”. (p. 133).

Es imprescindible adoptar otras para garantizar la participacion y permanencia de los
estudiantes con discapacidad en la vida universitaria, el desarrollo adecuado de sus procesos
de aprendizaje y, en ultima instancia, la incorporacion al mundo laboral, por ello Rafael y
Rodriguez (2010) nos manifiestan algunas acciones que pueden llegar a brinda una correcta
atencion al estudiante con discapacidad, considera la adaptacién de arquitectura y servicios
que tiene la institucién educativa (espacios, mobiliario y recursos materiales), la prosperidad
de las TIC necesarias para las necesidades de las diversidades que les permitan tener
autonomia en diversos ambitos, asimismo se debe crear alguna unidad para el apoyo de
personas con discapacidad, no solo de especialistas sino que también de alumnos, docentes

y comunidad.

Algunos factores institucionales que el estudiante con discapacidad puede considerar que

tienen influencia sobre el estudiante con discapacidad, se disponen en tres niveles:

1. Nivel Social. Toda relacién entre las Instituciones de Educacion Superior (IES) con
otros subsistemas de educacion, profesionales, laborales o sociales. Ademas de politicas,
programas y gestion de recursos que estan dirigidos a estudiantes con discapacidad; 2. Nivel
de organizacion. Aquel andlisis del contexto especifico de la IES; 3. Nivel de Interaccion.
Interaccion que se produce con el aula de clases y como se concreta el proceso de ensefianza

aprendizaje. (Michailakis y Reich, 2009 en Figuera y Coiduras, 2013)
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Es importante no omitir que existen instituciones como el Consejo Nacional para el
Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad (CONADIS), tiene como objetivo
promover y coordinar acciones para asegurar la inclusion plena y efectiva de las personas

con discapacidad en todo ambito de vida incluyendo la educacion.

Resulta crucial introducir informacion acerca la del Manual para la integracion de
Personas con Discapacidad en las instituciones de Educacion Superior desarrollado por la
Asociacion Nacional de Universidades e Instituciones de Educacion Superior (ANUIES),
que pretende ofrecer criterios y estrategias para garantizar la inclusion de los estudiantes con
discapacidad a nivel educativo superior, promoviendo la igualdad de oportunidades en el
acceso y desarrollo académico, de la misma forma procura el fomento de politicas y practicas

que brinden apoyo, eliminando las BAP y propiciando la diversidad.
Procesos de inclusion educativa: Accesibilidad y resiliencia

La Conveccion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad es el documento
institucional correcto para comprender como la accesibilidad en la educacion inclusiva, es
decir, “para que la accesibilidad (y la igualdad) se conviertan en una realidad, hay que
eliminar las barreras que impiden el disfrute efectivo de los derechos humanos por las
personas con discapacidad” (CNDH], 2014, p.18), esto da acceso para que todas las personas
tengan la oportunidad de vivir independientes y participar plenariamente en cada aspecto de

su vida.

De esta forma es asi como en su Protocolo Facultativo plantea en el Articulo 9 desde la
accesibilidad, todo este apartado debe considerar las oportunidades que se le estan brindando

al estudiante en su educacion superior.

A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y
participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes adoptaran
medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en
igualdad de condiciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacion

y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacioén y las
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comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso
publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, que incluiran la
identificacion y eliminacion de obstaculos y barreras de acceso, se aplicaran, entre

otras cosas, a:

a) Los edificios, las vias publicas, el transporte y otras instalaciones exteriores e

interiores como escuelas, viviendas, instalaciones médicas y lugares de trabajo;

b) Los servicios de informacion, comunicaciones y de otro tipo, incluidos los

servicios electrénicos y de emergencia.
2. Los Estados Partes también adoptaran las medidas pertinentes para:

a) Desarrollar, promulgar y supervisar la aplicacion de normas minimas y directrices
sobre la accesibilidad de las instalaciones y los servicios abiertos al publico o de uso

publico;

b) Asegurar que las entidades privadas que proporcionan instalaciones y servicios
abiertos al publico o de uso publico tengan en cuenta todos los aspectos de su

accesibilidad para las personas con discapacidad;

c) Ofrecer formacion a todas las personas involucradas en los problemas de

accesibilidad a que se enfrentan las personas con discapacidad,;

d) Dotar a los edificios y otras instalaciones abiertas al publico de sefializacion en

Braille y en formatos de facil lectura y comprension;

e) Ofrecer formas de asistencia humana o animal e intermediarios, incluidos guias,
lectores e intérpretes profesionales de la lengua de sefias, para facilitar el acceso a

edificios y otras instalaciones abiertas al publico;

f) Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las personas con
discapacidad para asegurar su acceso a la informacion;
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g) Promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos sistemas y

tecnologias de la informacidn y las comunicaciones, incluida Internet;

h) Promover el disefio, el desarrollo, la produccion y la distribucion de sistemas y
tecnologias de la informacidn y las comunicaciones accesibles en una etapa temprana,
a fin de que estos sistemas y tecnologias sean accesibles al menor costo (CNDH,
2020, pp.19-21).

La accesibilidad puede actuar como facilitador en el desarrollo de resiliencia en la educacion
inclusiva, provee las herramientas y condiciones que permiten que los sujetos superen sus

obstaculos y participen significativamente en su proceso educativo.

Segun Suérez (1997), existen ocho pilares de la resiliencia, entre ellos la introspeccion, la
independencia, la capacidad de relacionarse, la iniciativa, el humor, la creatividad, la

moralidad y la autoestima consistente.

Considerando eso, Manciaux (2003) nos ayuda a comprender que toda historia de vida
incluye obstéaculos, estos constan de sufrimiento como parte de la intervencion, se establece
el punto de inicio o las condiciones para iniciar una interaccion entre el sujeto y esa ansiedad,
es parte de un proceso que concluye en una liberacion emocional, esta derivacién positiva
acttia no solo quien pasa por ella, sino que también por su contexto. Vanistendael (2003) nos

relata esto de una forma mas detallada y explicita:

La resiliencia es una capacidad que se construye en la interaccion entre un individuo
y su entorno. Dicha capacidad se construye y se alimenta toda la vida, pero con
altibajos, y de formas concretas que pueden transformarse con el tiempo; en la base
de la resiliencia casi siempre estan en la relacion con el préjimo y el sentido, que
pueden reforzarse mutuamente. Muchas veces, el sentido se construye en un proyecto
movilizador, que une los intereses de la persona y sus capacidades, en un proceso que
estimula el crecimiento; [...] la resiliencia no es una técnica de intervencion. En su

origen hay un cambio de enfoque de la realidad que se resume en dos frases, faciles
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de entender y dificiles de aplicar: s6lo podemos construir con lo positivo, pero

positivo no quiere ser perfecto”. (p.237).
Melillo y Cuestas (2005) tienes ideas similares respecto al proceso de resiliencia:

Se destacan dos elementos cruciales: la resiliencia se produce en funcion de procesos
sociales e intrapsiquicos. No se nace resiliente ni se adquiere naturalmente en el
desarrollo: depende de ciertas cualidades del proceso interactivo del sujeto con los

otros seres humanos, responsable de la construccion del sistema psiquico humano™.

(p.87)

Reiterando Theis (2003) plantea la resiliencia como un conjunto de procesos sociales e
intrapsiquicos que suceden en consecuencia de los sucesos que presente todo el entorno con
el que convive el sujeto, la resiliencia se desarrolla en condiciones dificultosas, donde existe
un procedimiento implicito donde se hace una negociacion entre los factores de preservacion

y los de vulnerabilidad.

Tomkiewiez (2003), destaca que hacer un correcto uso de la resiliencia nos permite
“positivisar nuestra mirada al projimo y a modificar nuestras practicas, empezando por
observar identificar y usar mejor sus recursos”. (p.291), la resiliencia instiga a reflexionar
sobre el projimo y el como mejorar la relacién que tenemos con él y determinar los recursos

necesarios para asi usarlos en quienes creemos que lo precisan.

Por consiguiente, existe la necesidad de crear espacios seguros y negados a la exclusion,

segun Yarza De los Rios, Rojas y Lépez (2014):

“se relaciona con las tradiciones epistemologicas, investigativas empiricas y politico-
pedagdgicas de ambos campos, poniendo en relieve la necesidad de problematizar
la(s) discapacidad(es) en la universidad y la educacion superior [...] ademas de
discursos juridico-normativos, prescripciones estatales, expectativas socio-politicas y

experiencias personales y colectivas” (p. 16).
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Existen 12 instituciones educativas a nivel superior en la Republica Mexicana que ofrecen
un programa para la inclusion de alumnos con discapacidad, entre ellas el Colegio de la
Frontera Sur ubicada en Campeche, la Universidad Autonoma de Chihuahua, la Universidad
Nacional Autonoma de Mexico y la Universidad Autonoma Metropolitana ubicadas en
Ciudad de Meéxico, la Universidad Juarez del Estado de Durango, la Universidad de
Guanajuato, La Universidad Autonoma del Estado de Hidalgo, la Universidad Auténoma del
Estado de Nuevo LeoOn, La Universidad Autonoma de San Luis Potosi, la Universidad
Auténoma de Tamaulipas, la Universidad Auténoma de Tlaxcala y la Universidad
Veracruzana, asi como lo menciona Cruz y Casillas (2017) “solo 5 de las 12 universidades
poseen dichas caracteristicas, es decir, un programa especifico para el apoyo de alumnos con
discapacidad, no obstante, no todos los programas tienen las mismas cualidades o se
sustentan en el mismo modelo” (p. 45), una caracteristica de aquellos programas es la
basqueda de concebir modelos inclusivos que apoyen el ingreso asegurando el egreso y
titulacion de las y los estudiantes con discapacidad, de igual forma estos autores lograron
identificar acciones en comun dentro de los programas como el disefio del mismo para la
sensibilizacion, concientizacion y difusion sobre la discapacidad, la normativa de acciones
guiadas a la inclusién, la cimentacion de un protocolo con procesos de movilidad a
estudiantes con discapacidad, establecimiento de asociaciones de promocion a la atencion de
personas con discapacidad considerando ademas a otras IES para identificar a alumnos y
alumnas que anhelen efectuar sus estudios superiores, forjar redes de apoyo entre
instituciones y estudiantes para la inclusion profesional, también la orientacion de estos
alumnos para su proceso completo academico desde su llegada hasta su egreso, la propuesta
de un esquema voluntariado para el acompafiamiento de dichos estudiantes, promocion de la
fundacion de redes de apoyo entre semejantes para gestionar inclusién hacia estudiantes con
discapacidad, la formacién de profesionales inclusivos y el desarrollo de investigaciones que

amplifiquen el conocimiento en educacion inclusiva.
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Capitulo 3. Metodologia de investigacion

La metodologia destina el enfoque que se otorgara a cada situacion y a la resolucion de la
busqueda de respuestas, de acuerdo al objetivo de la investigacion a nuestros intereses surge
la eleccion metodologica, es por eso que en este apartado se describe el tipo de investigacion,
el disefio de dicha investigacion, el informante clave y su escenario, y no menos importante

los procedimientos técnicos e instrumentales para la recoleccion de datos y analisis de estos.

La metodologia de la investigacion realiza “estudios que al utilizar los procesos de
investigacion cuantitativa, cualitativa o mixta analizan profundamente una unidad holistica
para responder al planteamiento del problema, probar hipotesis y desarrollar alguna teoria”
(Sampieri y Mendoza, 2008 en Sampieri, Ferndndez y Baptista, 2014, p. 1), aunque esto
ultimo es una caracteristica que distingue preponderantemente a los procesos de

investigacion cualitativa

Segun Taylor y Bogdan (1987) los investigadores cualitativos “desarrollan conceptos,
intelecciones y comprensiones partiendo de pautas de los datos, y no recogiendo datos para
evaluar modelos, hipotesis o teorias preconcebidos. En los estudios cualitativos los
investigadores siguen un disefno de la investigacion flexible” (p.20), ademas afirman que la
investigacion cualitativa sobre las personas requiere experimentar la realidad de la forma en
que estas lo hacen, debido a que todas las perspectivas tienen valor. El lugar del investigador
es analizar detalladamente cada perspectiva para llegar a comprender los sentimientos y

luchas cotidianas de cada persona, acercandose de forma personal.
Tipo de investigacion

El tipo de investigacion es cualitativo cuando su utilidad radica en “mostrar con precision los
angulos o dimensiones de un fendémeno, suceso, comunidad, contexto o situacion”.
(Hernandez et al., 2014, p. 2).

Para Marshall y Rossman en Vasilachis de Gialdino (2019) la investigacion cualitativa es:
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Pragmatica, interpretativa y esta asentada en la experiencia de las personas. Es una
amplia aproximacion al estudio de los fendmenos sociales, sus varios géneros son
naturalistas e interpretativos y recurren a multiples métodos de investigacion. De esta
forma, el proceso de investigacion cualitativa supone: a) la inmersion en la vida
cotidiana de la situacion seleccionada para el estudio, b) la valoracion y el intento por
descubrir la perspectiva de los participantes sobre sus propios mundos, y ¢) la
consideracién de la investigacion como un proceso interactivo entre el investigador y
esos participantes, como descriptiva y analitica y que privilegia las palabras de las

personas y su comportamiento observable como datos primarios (p.27).

Segun Taylor y Bodgan (1987) reconocen a los investigadores cualitativos como aquellos
que “desarrollan conceptos, intelecciones y comprensiones partiendo de pautas de los datos,
y no recogiendo datos para evaluar modelos, hipotesis o teorias preconcebidos. En los
estudios cualitativos los investigadores siguen un disefio de la investigacion flexible” (p.20),
esta investigacion logra resignificarse con cada consideracion teérica porque resulta en algo

gue reconoce a la persona por quién es.
Disefio de investigacion

La investigacion se llevard a cabo mediante un estudio de caso puesto que considera la
complejidad de un caso en particular y preseleccionado, se trata de un caso Unico intrinseco,

asi como lo menciona Sanchez (2001):

La mision que tiene el estudio de casos es la particularizacion y no la generalizacién,
por lo que el investigador toma un caso en particular y llega a conocerlo bien, a
profundidad y lo hace no para establecer relacion con otros casos, ver en qué se parece
y en qué se diferencia, sino por el contrario, al ser el caso Unico, debe tratarlo como

tal y de esa manera lograra comprenderlo en su mas enriquecedora dimension (p. 70).

Segun Stake (2007) plantea que “El problema que se nos presenta en el estudio de casos es
el de establecer un significado, no una posicion, pero la teoria es la misma” (p. 96), siendo

que “el investigador secuencia la accion, categoriza las propiedades, y hace recuentos para
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sumarlos de forma intuitiva”. (p.69). Se optd por el estudio de caso Unico que permite estudiar
algo especifico y a la vez complejo, por lo que el investigador se debe concentrar en él caso
para lograr comprenderlo. De esta forma se argumenta que la investigacion a realizar sera de
tipo bésica y de via empirica, primeramente, porque se esta reconociendo un fendmeno en
especifico donde el mismo es descrito de forma objetiva asignandole significados objetivos
brindados por el caso que se esta estudiando, ademéas de que explora experiencias vividas,

condiciones familiares y escolares, contextos, acciones y sentimientos particulares.

La relevancia de un caso viene en funcion del potencial para argumentar un fenomeno
general, donde el contexto tiene fuerza determinante, “consiste basicamente en referir una
situacion real tomada en su contexto y en analizarla para ver como se manifiestan y
evolucionan los fendmenos por los que esta interesado el investigador”. (Orkaizagirre,

Amezcua, Huércanos y Arroyo, 2014, p. 246).

Es importante resaltar que existe un consentimiento informado por parte del sujeto de
investigacién, quién permite se haga su uso de su nombre y datos personales, sin embargo,

opto por limitar los datos ajenos a él con nombres clave.

Escenario

En la Universidad Auténoma de San Luis Potosi, se encuentra la Facultad de Psicologia
ubicada en De Los Talleres 186, Valle Dorado, ofrece dos Licenciaturas y cuatro posgrados.
El escenario que fue seleccionado es la Maestria en Educacion, segun la pagina oficial de la
UASLP este posgrado:

Ofrece un espacio de alta formacion profesional a nivel posgrado que responda a las
necesidades y problemaéticas actuales del ambito educativo, tanto de la Universidad
Auténoma de San Luis Potosi (Universidad Autdnoma de San Luis Potosi [UASLP],

2020) asi como de otras IES en la entidad y en el pais.

Cuenta con cuatro semestres, cada uno con cuatro asignaturas y dos seminarios especificos.
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Esta maestria espera que los profesionistas egresados estudien e intervengan en procesos
educativos considerando la dimension social y antropoldgica con el objetivo de mejorar la
calidad de vida grupal e individual. Esto significa que podra argumentarse sobre estos
procesos para la creacidn de estrategias que logren el objetivo mencionado, ademés de
analizar demandas de sujetos en &mbitos educativos, sociales, clinicos y organizacionales,
realizar diagndsticos, evaluaciones y disefio de instrumentos de intervencion que contribuyan

a solucién de problemas en contextos educativos.
Informante clave

El informante clave de esta investigacion es Sebastian un estudiante egresado de la maestria
en Educacion, con 30 afios de edad y con EM, que cuenta con una licenciatura en
Bibliotecologia y labora actualmente en la Facultad del Habitat de la UASLP,
especificamente en el Centro de Informacidn en Ciencia, Tecnologia y Disefio en el servicio

de informacion sobre el INEGI.
Técnica e instrumento de recoleccion de datos

La técnica de recoleccion de datos que se empled fue la entrevista en profundidad, que como
menciona Robles (2011) que es de un representacion que trata indagar con amplitud todo el
contenido experiencial del sujeto de estudio, esta técnica tiene como objetivo profundizar en
las vivencias y multiples situaciones personales de quien se esta investigando, se trata de
“penetrar y detallar en lo trascendente, descifrar y comprender los gustos, los miedos, las
satisfacciones, las angustias, zozobras y alegrias, significativas y relevantes del entrevistado;

consiste en construir paso a paso y minuciosamente la experiencia del otro”. (p.40).

La entrevista en profundidad permite determinar las perspectivas de conocimiento ante
las experiencias unicas en relacién con la EM desde una representacion singular como la de
Sebastian, el primer encuentro con él fue una entrevista breve de caracter informal, sin
embargo con los encuentros continuos se crearon relaciones mas sélidas, se llevaron a cabo
cinco sesiones de entrevista con una duracion aproximadamente de 70 minutos cada una de

ellas, dos de los encuentros fueron realizados online a través de la plataforma GoogleMeet y
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los restantes se llevaron a cabo en el Centro de Informacion en Ciencia, Tecnologia y Disefio,
dentro del area de INEGI, ubicada en la Facultad del Habitat.

El guion de la entrevista fue elaborado para explorar temas sobre sus datos personales, su
tipo de discapacidad y su historia, sobre sus relaciones familiares, su trabajo, su educacion,
su identidad personal y motivaciones a partir de los cuales se crearon preguntas generales
como ¢Cudl es tu edad? ¢Cudl es nombre de tu padecimiento y a qué edad te lo
diagnosticaron? ;Qué maestria estudiaste? ;Donde trabajas? ¢Qué te gustaba hacer antes de
que tuvieras esta enfermedad? ¢Qué estrategias de escritura aplicas para la escritura de tu
tesis?, etc., a partir de esto, en el proceso de trascripcion por entrevista continué elaborando
guiones en consecuencia de las respuestas recibidas por Sebastian sobre temas que se

considerd que se deberia indagar mas.
Segun Taylor y Bogdan (1987) la entrevistas en profundidad se producen gracias a:

Reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, encuentros
éstos dirigidos hacia la comprensién de las perspectivas que tienen los informantes
respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal como lo expresan sus propias
palabras. Las entrevistas en profundidad siguen el modelo de una conversacion entre
iguales, y no de un intercambio formal de preguntas y respuestas. Lejos de asemejarse
a un robot recolector de datos, el propio investigador es el instrumento de la
investigacion y no el protocolo o formulario de la entrevista. El rol implica no s6lo
obtener respuestas, sino también aprender qué preguntas hacer y cémo hacerlas. (p.
101)

Asimismo, estos autores explican que “en todos los casos los investigadores establecen
rapport con los informantes a través de repetidos contactos a lo largo de cierto tiempo, y
desarrollan una comprension detallada de sus experiencias y perspectivas”. (p. 104). En
primera instancia realicé un documento que considera el objeto de estudio, reside en las
experiencias vividas por un estudiante universitario con diagndstico de EM, asi como el

analisis de sus implicaciones en distintas areas de su vida: personal, familiar, laboral y
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academica ademas de contemplar un apartado para los datos generales por entrevista como

esta:
Tabla 1. Datos de identificacion.
E'%Crga: Entrevista Online a través de Google Meet
o Ubicacion: SLP, San Luis Potosi,
Duracion:

Nombre del entrevistado: Sebastidn Sanchez Gonzalez

Ocupacion: Ocupacion: Trabaja en el area de consulta de

Sexo: Masculino INEGI, Facultad del Habitat.

Entrevistadora

E1l. Gretel Carolina Ordaz Martinez
Areas de exploracion:

A) Datos personales

B) Tipo de discapacidad y su historia
C) Familia

Observaciones:

D) Trabajo
E) Educacién
F) ldentidad personal y motivacion

Las trascripciones se adjuntaron en una tabla con dos columnas, una destinada a la

transcripcion de entrevistas y la otra para interpretacion.
Técnica y procedimiento de analisis de datos

Dicha investigacion se deriva en el andlisis de la entrevista a profundidad a partir de cinco
eventos o conversaciones que fueron transcritas, donde cada una de ellas pasa por el proceso
de identificacion de categorias y subcategorias, basado en los datos anteriores el formato de
citacion que se utilizara a continuacion, interpreta la entrevista como E y P como la pégina

de la misma, por ejemplo “(E1, p. 1)”.

Aqui se muestra un ejemplo de la tabla con las columnas de transcripcion de entrevistas

y de interpretacion de sucesos significativos o identificacion de categorias.

Tabla 2. Transcripcion e Interpretacion.
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Transcripcion Interpretacion

E1: ¢ Tienes alguna idea de lo que vamos a Sebastian es un joven de 30 afios,
realizar con tu ayuda y el que vamos a aportar | egresado de la maestria de educacién
nosotras a tu trabajo? padece EM desde sus 26 afios que
S: Tenia la idea de que ustedes me ayudaran | siendo una enfermedad crénica -
en la redaccion de mi tesis, yo les diré que degenerativa aln le permite tener
hacer, que poner en mi trabajo movilidad en sus manos, sin embargo,
E1: ;Crees que nos podamos reuniralas8 de | el comenz6 a limitarse sobre
la mafiana en algun otro momento y con la actividades que hacia antes como el
compariia de nuestros asesores? fatbol ya que se agotaba con rapidez.
S: Si, solo que, si les pediria que me avisaran | El trabaja en una biblioteca de la
con algunos dias antes para poder avisar en UASLP, realiza diferentes talleres
mi trabajo, que tendré una reunion con incluyendo el lenguaje de sefias y
ustedes. braille.

Para el trascurso de la interpretacion se cruzaron distintos procesos como la
“autocomprensiéon y fusion de horizontes, conduce necesariamente a que el sujeto se
reconozca como portador de verdades socialmente compartidas y legitimas”. (Bertely, 2007,

p.41), que se reflejaron en la categorizacion de tematicas.

La agrupacién de categorias se produce con el propdésito de organizar la informacion
prestada por Sebastian asi efectuar en un reporte de resultados llevado a cabo con la
triangulacion de cualidades interpretativas, empiricas y tedricas del estudio que segin:

Suelen representar el aspecto mas importante en el informe de investigacion
cualitativa, hasta el punto de que en algunos casos se ha llegado a identificar a éstos
con el informe. Los resultados incluyen generalmente una descripcion y/o
interpretacion de la escena o los casos estudiados, apoyando las afirmaciones que se
realizan en citas extraidas de las entrevistas a los participantes, de los registros de
observacion, los diarios, documentos diversos, u otras fuentes de informacion
(Rodriguez, Gil, y Garcia, 1996, p. 264).

La anterior estrategia para el analisis de datos coincide con lo que proponen Taylor y Bogdan
(1987); Shagoury y Miller (2000); Bertely (2007) y Hernandez et al (2014), autores y autoras

que logran realizar tareas similares, un claro reflejo equivalente en su trabajo esta en la
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localizacion de categorias implicitas y explicitas que son singulares a través de una reflexion
constante, ademas de que en el reporte de resultados se refleja una triangulacién de datos
conceptuales, empiricos e interpretativos por cada categoria encontrada, que como representa
Stake (2007) dicha triangulacion “proviene de la navegacion celeste. Nuestro navegante
sabia inferir muy bien. Todas las mafianas y todas las tardes en el mar inferia nuestra posicion,

en parte mediante la medicion de los angulos de elevacion de las estrellas”. (p 95).
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Capitulo 4. Resultados

En el presente capitulo presento las categorias identificadas a partir del anélisis de las
entrevistas realizadas a Sebastian sobre sus experiencias dentro de tematicas como: datos
personales, tipo de discapacidad, su historia, familia, trabajo, educacion, identidad personal

y motivacion.

Entre las categorias que surgieron a partir del proceso de codificacién y agrupacién de
datos recopilados destacan:

Tabla 3. Categorizacion de resultados

Mi esclerosis multiple | Darme cuenta que sucede en mi cuerpo

Tengo esclerosis multiple

Un peregrinar de visitas médicas

Aprendiendo a reconocerme | Aceptando mi discapacidad

Tener una discapacidad me convierte en mejor persona
Sendero laboral

Procesos Familiares

Miradas futuras

Florecer como profesionista | Incursionar en otros caminos académicos

iQuiero titularme!

1. Mi esclerosis multiple

Sebastian a los 26 afios de pronto comenzé a sentir que su cuerpo experimentaba ciertos
cambios que generaban un ligero cansancio en sus actividades diarias, por ejemplo, al
caminar, cargar cosas pesadas o realizar una actividad deportiva. Aun no lo sabia, pero eran
los primeros indicios de la EM, se trata de una enfermedad autoinmunitaria que se produce
cuando el sistema inmunitario del cuerpo ataca erradamente los propios tejidos del sistema
nervioso central, incluyendo la sustancia blanca, los nervios y las células del cerebro y la

médula espinal.
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Fue asi como transformaria paulatinamente su vida ocasionando fatiga, problemas de
equilibrio, problemas de vision y cognitivos, debilidad muscular y otros sintomas

neuroldgicos.

1.1 Darme cuenta que sucede en mi cuerpo

Sebastidn notd6 como algo sucedia dentro de su cuerpo, comenzd progresivamente y le
impedia realizar sus actividades de forma comun, se consideraba a si mismo como un hombre
que realizaba mucha actividad fisica, ademas, brindaba su ayuda a otros a través de actos que
requieran de su fuerza, pero ahora ya no lo hace, esto debido al cansancio que le genera estar
parado y que no tiene resistencia a jornadas de méas de veinte minutos con dicha posicién,

resulta que en ocasiones necesita descansar sentado o recargarse en algun sitio.

La fatiga es uno de los sintomas mas comunes de la EM, dicha fatiga relacionada con el
padecimiento es distinta a la fatiga que se siente después de un esfuerzo fisico o mental
intenso y suele ser desproporcionada en relacion con la actividad realizada. La fatiga que
invade a Sebastian parece consumar una sensacién de cansancio desmedido que puede afectar
a cualquier parte del cuerpo y logra percibirse como una sensacion de debilidad o
agotamiento generalizado, surge repentinamente o empeora gradualmente a lo largo de su
dia, puede limitar sus actividades diarias y afectar significativamente su calidad de vida de
las personas con EM.

El vivia en un departamento con su expareja donde tenia que subir muchos pisos con
bolsas de mandado, en una ocasion tuvo un accidente cerca de su departamento al realizar
dicha actividad, “me senti mal, entonces cuando me caigo, me puse a llorar y yo pensaba que
tenia cancer en las piernas”. (E3, p.13). Otra experiencia similar se presentd cuando en una
ocasion al caminar con sus padres en un estacionamiento se sintié sumamente agotado y su
padre sugirié que quiza era EM a lo que Sebastian parecia escéptico porque él se consideraba
aun joven para experimentar algo asi, ademas de que a ninguno de sus padres, abuelos,

bisabuelos o tios habian padecido esta enfermedad.
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A sus 18 afos tuvo un accidente en auto, algunas de las personas de su contexto llegaron
a creer que esto le habia ocasionado tener la EM, ademas de ello él bebia con frecuencia y a
principios de su ingreso a la universidad fumaba por dia cigarrillos en exceso hasta que en
julio del 2022 decidi6 dejar de hacerlo, “cabe recalcar que no fue en si por cbmo me sentia
si no mas por lo costoso que es el cigarro”, menciona Sebastian (E3, p. 14), el aparentaba no
tener un interés particular sobre el como se habia originado la EM en su cuerpo, sin saber
que “el tabaquismo influye firmemente en el desarrollo de la esclerosis multiple, los
fumadores tienen un 50% mas de riesgo” (Valenzuela, 2021, p. 10) y es que aunque no exista
una causa especifica para padecer esta enfermedad, aunque algo es seguro y es que una vida
sin buenos habitos es mas perjudicial para la salud fisica y emocional.

El solia realizar distintas actividades que ahora no considera estén en sus posibilidades,
solia apoyar a su padre a realizar servicios de reparacion en casa e incluso llego a trabajar en
Cotsco cambiando llantas, acciones que requerian mas activacion fisica; una de las
actividades méas que suspendi6 en su cotidianidad fue el fatbol, debido a la fatiga que causo
la esclerosis, ya no le permiti6 resistir tanto tiempo de juego asi que decidié recurrir a otras
actividades fisicas como la natacion, “es parte de la esclerosis multiple, tengo algo en el
cerebro, hay ciertos dafios que ya son irreversibles, no puedo jugar ya futbol porque ya no
aguanto estar parado 90 minutos, ya tengo mucho sin jugar futbol” (E3, p.15), a partir de ello
asegura haberse asoleado mucho absorbiendo vitamina D y con una ligera creencia de que

esto aparentemente le debi6 de haber generado mas defensas.

La fatiga fisica también fue provocada por estados del tiempo calurosos, el clima al ser
caliente también elevaba muy alto la temperatura corporal de Sebastian quien afirmaba que
dicha situacién no le permitia concentrarse adecuadamente en todas las actividades que
realizaba y lo hacia sentir sin energia, "el calor me da para abajo, ni siquiera soy capaz de

concentrarme en lo que estoy haciendo, me pone muy mal el calor”. (E2, p.7).

La fatiga visual paso a ser otra de las consecuencias concedidas por la EM, Sebastian not6

que sus o0jos se cansaban después de un uso prolongado de la vista lo que afectaba su

63



capacidad para procesar informacién visual con claridad y precision. Su cansancio visual
comenzo6 a manifestarse en la sensacion de tener los ojos cansados, el desenfoque de su
vision, la dificultad para enfocar objetos, un parpadeo excesivo y su sensibilidad a la luz. En
el afio 2018 al percatarse de esta situacion él decidié acudir con su optometrista quien le
solicito el uso de anteojos en la deteccion de miopia de -1 en ambos ojos, comenzd usando

sus lentes ocasionalmente.

Los lentes son antirreflejantes, deberian ayudarme, pero hay ocasiones en las que no
parece porque me es muy cansado ver pantallas. En realidad, me encandila estar
pegado a la pantalla, incluso al teléfono, antes si me la vivia en el teléfono, a veces
me quito los lentes, los extrafio muy rapido, hay momentos en los que estoy haciendo
mucho esto [procede a cerrar los 0jos un breve momento y mira hacia arriba] se me

suelen secar mucho mis ojos por la condicién. (E2, p. 8)

Como si fuera poco se dio cuenta que le eran sumamente indispensables para el uso de su
computadora, su laptop, su celular e incluso para conducir, cuando antes podia pasar mucho
tiempo sin usar sus lentes resulto en un uso necesario, "no usaba lentes, ahora no veo bien,
esto es parte de la condicidn, obligadamente ahora los usos en la computadora y trabajo muy

pegado al monitor porque no alcanzo a ver las letras”. (E2, p. 5).

Cabe sefialar que lo sucedido le gener6 habitos, como el tener que estar parpadeando mas
de lo comun, realizar ejercicios de descanso, “cada hora me pongo a descansar la vista y son
los mismos ejercicios, cerrar los 0jos, quitarme los lentes, siempre estoy parpadeando mucho

y eso hace que se vea relativamente mejor”. (E2, p.8).

Todo esto formo parte del descubrimiento que atravesé Sebastian para asi proceder a la

aceptacion de tener EM.
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1.2 Tengo esclerosis multiple

Sebastian tiene EM desde 2018, sin embargo, meses antes de que iniciara el afio el ya percibia
una enfermedad en él, “en Decembrina del 2017 me empecé a sentir muy cansado y yo crei
que era porque acababa de salir de vacaciones” (E2, p.8), la necesidad de saber que sucedia

crearia un impacto radical en él.

El se vio enredado en la busqueda de un diagnéstico concreto, “fui con muchos doctores
y no le atinaba asi lo que era, total que cai con un neurélogo y me mando hacer una resonancia
magnética y ahi ya me dijeron que tenia esclerosis multiple, es de la chompa” (E1, p.5),
cuando antes esto solo se trataba de una suposicion, aterriz6 con un golpe seguro la realidad
que haria un cambio drastico en su vida, es comun que a su cabeza hayan llegado ideas, asi
como lo expresa Gonzalez, Tinoco y Benhumea, (2011) “No me siento yo mismo, o , Me
siento como si mi vida se estuviera desmoronando. Entre otras cosas, estan hablando de la
temida sustitucion de los pensamientos, sentimientos, sensaciones, proyectos, recuerdos y

planes familiares de su mundo cotidiano anterior.” (p. 268).

Su diagnostico oficial fue realizado por un doctor particular quién le hizo pruebas basicas
relacionadas a la EM que arrojaron resultados negativos donde Sebastian aseguraba no estar
bien, “yo me sentia mal, me sentia tonto” (E3, p.13), la primera reaccion de él fue parte de
una etapa de negacion ligada a la tristeza, se trataba de un proceso inicial totalmente comin

gue, como menciona Ledon, (2011):

El diagnéstico de una enfermedad crénica puede significarse como un fenémeno
altamente estresante, un reto, una amenaza, una péerdida, un castigo o por el contrario
un beneficio, un alivio, incluso, como una ensefianza y una oportunidad de aprender

aspectos esenciales para la vida (p. 328).

Las dudas de un futuro persisten, porque las cuestiones del pasado ya no tienen sentido para
él, llego incluso a decirse a si mismo “;por qué me di6 quién sabe” (E1, p. 5), los efectos que

tendria en su cotidianidad después haber tenido una respuesta autentica sobre su
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padecimiento parecian inciertos, debido a que la EM impacta en “la percepcion que tienen
sobre su cuerpo quienes la padecen, en su orientacion respecto al tiempo y el espacio, el
sentido de su vida y la de sus familias, su autoestima, sentimientos de motivacién y dominio

personal”. (Shuman 1999 citado en Gonzalez, et al, 2011, p. 265).

1.3 Un peregrinar de visitas médicas

Sebastian peregrina entre tratamientos médicos desde que se enter6 que padecia la EM, esto
significa que ha tratado durante un largo tiempo de buscar y probar diferentes tratamientos,
intentando encontrar una solucion definitiva o efectiva. Le implica un proceso largo y
agotador lleno de expectativas, decepciones, frustraciones, alivios o alegrias, ademas de que

este es un desafio agregado a los ya presentes.

Asi fue como la travesia comenzé al visitar médicos generales quienes le realizaban
pruebas basicas, incluso en una ocasion le llegaron a recetar antidepresivos porque creian
que se trataba de algo emocional a causa de procesos familiares dificiles que paso, “yo
pensaba que tenia cancer en las piernas, porque no me funcionaba como yo sabia moverme,
pero deje pasar mucho tiempo, iba con doctores generales y me hacian pruebas muy basicas
y dos me dijeron tenia depresion [...] me dieron antidepresivos, que solo me los tome durante
tres dias, me hicieron mucho dafio y aparte estan bien caros” (E3, p. 13), no cedia a lo que

sucedia dentro de su cuerpo, se notaba en sus palabras, se trataba del rechazo hacia todo esto.

El rechazo se asume desde el momento en el que el diagnéstico coloca al paciente en
la condicién de padecer una enfermedad que asume sin cura, y con la que
consecuentemente se debera vivir el resto de la vida, y que ademas por diferentes
vias, dependiendo de la enfermedad de la que se trate, habrd que hacer frente a
complicaciones que minan aun mas a la salud, y que segun lo establecido por el

conocimiento médico provoca dafios irreversibles (Gonzélez, et al, 2011, p. 262).

El tratamiento médico que recibid le facilito la realizacion de sus actividades porque sin este

mismo puede que su resistencia sea casi nula, este tratamiento es proporcionado por el
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ISSSTE donde actualmente se encuentra en el nivel tres de atencion hospitalaria. El asegura
que no existe mucha diversidad de tratamientos y medicamentos para sobrellevar la EM,
ademas de que dicha medicacion suele provocar dafios en algunos 6rganos. Durante tres afios
se médico con pastillas Terifunomida, "estuve casi tres afios con pastillas para la esclerosis
multiple, después ya no me hicieron efecto”. (E2, p. 9). Posterior a ello, a largo del afio 2022

le realizaron una serie de estudios para corroborar que tuviera EM, él no explica que:

Me dijeron que tal vez no era esclerosis multiple que era neuromielitis dptica, que es
como la prima hermana de la esclerosis multiple y bueno ¢cual era la diferencia,
aparte de poder quedar discapacitado?, me estuvieron haciendo un sin fin de analisis,
porque la esclerosis multiple son multiples lesiones en el cerebelo y yo si tengo unas
cuantas, pero de donde estoy bien lleno es de la columna, entonces es por ello que me

decian que podia tener neuromielitis dptica (E4, p. 26).

Los estudios consistian desde resonancias magnéticas, funciones lumbares, hasta potenciales
visuales, esto para saber si en realidad tenia EM y no neuromielitis dptica (NMO), es decir,
la EM es una enfermedad que puede evolucionar lentamente durante muchos afios, con
periodos de recaida y remision ademas de que esta enfermedad estd en el sistema
inmunoldgico, en cambio la NMO se encuentra en el nervio éptico y se caracteriza por

ataques agudos que pueden provocar dafios neurol6gicos permanentes.

El tratamiento recibido durante el afio 2022 se concentrd en cinco inyecciones de
Alemtuzumab (Lemtrada), ha recibido dos inyecciones en San Luis Potosi, y las otras tres se
aplicaron en los ultimos dos meses de ese mismo afio en Ciudad de México, el 20 de

noviembre de 2022 le realizaron analisis para despues administrarle un monoclonal por via

intravenosa, todo esto gracias a la asociacién Empatia uno a uno donde en consecuencia de
su medicacion con Alemtuzumab se le brindan mensualmente un apoyo examenes médicos
para darle un seguimiento a la medicina que esta recibiendo su EM y como convenio se le

solicita que €l cuide de su salud.
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Sobre este tratamiento, “no es para que me sienta mejor es para detener la progresion de
la enfermedad” (E4, p. 26), dice Sebastian, ¢l sabe que ahora esto no erradicara todos los

efectos que le ha provocado la EM, sino que mas bien paralizara el aumento de estos.

Adicional al tratamiento de la EM se encuentra el uso de gotas para el cansancio visual y
la resequedad de ojos, estas se colocan cinco veces al dia y fueron recetadas por su
oftalmoéloga particular, Sebastian ademas de pagar dichas consultas también invierte en la

compra de las gotas cada tres meses.

El peregrinar metaférico de Sebastian continuara debido a que el siempre estara en una
basqueda de una cura o mejoria, asi implique visitas multiples al médico o a centros de

tratamientos, el someterse a procedimientos o diversos medicamentos.

2. Aprendiendo a reconocerme

2.1 Aceptando mi discapacidad

Considerando que el proceso de aceptacion del poseer una discapacidad toma en cuenta
diversas etapas, entre ellas la negacién donde se manifiestan sentimientos de incredulidad,

frustracion, enojo o tristeza.

Senti mucha tristeza, porque me dije no, jugaba mucho futbol y dije jno puede ser!,
algo que me mueve tantisimo y ya no puedo jugar y si chillé y si me enoje y aventé
madres y dije lo tipico, ¢por qué a mi?, ;qué hice yo?, hay gente que es muy mala,
que roba, que mata, jno es justo para mil, y que se les premie a las personas que son
malas, quiza no estoy haciendo un gran bien, pero si chillé patalee, me enojé. (E4, p.
35)

La mente crea un muro lleno de ideas, etiquetas, imagenes juicios que pueden llegar a
bloquear durante un momento lo que en realidad sucede, esta ahi cimentada entre si mismo
y lo demaés, es un pensamiento hecho de ilusion pura que tiene como propoésito cegar el

camino a la realizacion (Tolle, 1999), para poder pasar este proceso él tuvo que permitirse
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sentir y procesar estas emociones antes de avanzar hacia la aceptacion, tomé conciencia de
la situacion que se necesitaba aceptar y le implico confrontar su realidad y enfrentar las
emociones y pensamientos asociados con ella. El dolor que el sintio en ese momento no era

mas que:

Una forma de no aceptacion, una forma de resistencia inconsciente a lo que es. En el
nivel de pensamiento, la resistencia es una forma de juicio. En el nivel emocional, es
una forma de negatividad. La intensidad del sufrimiento depende del grado de
resistencia al momento presente, y esta a su vez depende de la fuerza de su
identificacion con la mente. La mente siempre busca negar el ahora y escapar de él
(Tolle, 1999, p. 38).

Frankl (1991) se une a esta idea expresando que el “interés principal del hombre no es
encontrar el placer, o evitar el dolor, sino encontrarle un sentido a la vida, razon por la cual
el hombre esta dispuesto incluso a sufrir a condicion de que ese sufrimiento tenga un sentido”
(p. 114), misma razon que lo motivo a comenzar inconscientemente ese proceso de

aceptacion.

Que me sigue dando miedo, si, terminar en una silla de ruedas me sigue dando un
chingo de miedo, pero dije jno!, yo no soy asi, y no quiero que si voy a terminar en
una silla de ruedas no quiero que mi transcurso, mi andar sea muy malo [...] si me
quiero sentir mejorcito tengo que dejar de hacer ciertas cosas que me perjudican, y
las deje de hacer (E4, p. 35).

A inicios del diagndstico de su padecimiento Sebastian deseaba continuar con sus actividades
diarias tal como era su cotidianeidad, “al principio como que lo negaba todo y queria seguir
haciendo todas las cosas” (E2, p. 5), no fue hasta que not6é que no se podia permitir realizar
muchas de estas actividades y decidid afadir estrategias a su cotidianidad para no caer en
sentimientos de frustracion por la sensacion de pérdida de independencia en ciertas

situaciones, complementando el hecho de que €l asumid los efectos que la EM vy el trabajar
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a partir de ello, se reconoce que el modelo rehabilitador sobre la discapacidad comienza a
hacerse presente, desde que se presenta la idea de separar su discapacidad aunado a otra
creencia y dejandose de ver a si mismo como una persona no Util, se aporta a si mismo y a

sus necesidades intentando avanzar a un modelo social.

En definitiva su vida tiene un objetivo, aunque “nadie puede decirle a nadie en qué
consiste este objeto: cada uno debe hallarlo por si mismo y aceptar la responsabilidad que su
respuesta le dicta” (Frankl, 1991, p. 8), el tiempo ha sido un factor que le ha dado respuestas
a Sebastian, este lo ha ayudado a aceptar a la EM como parte de su vida, “estoy muy contento
porque hasta el dia de hoy ha subido mucho la poblacion que se quiere seguir superando [...]
estoy muy feliz por lo que yo he logrado”. (E3, p. 21).

Sebastian asegura reiteradas veces que no desea quedar sefialado como una persona con
discapacidad puesto que sabe que la EM puede ocasionar eso, “ya es casi discapacidad y
bueno, me sigo negando a usar un bastén o una andadera, no quiero, me sigo sintiendo bien,
hay veces que no y no lo he hecho” (E4, p.30), sujeto a ser parte del modelo social de
discapacidad trabaja a través de métodos dispuestos a la inclusion en su contexto, valorando
a las respuestas sociales para encontrar una equidad de oportunidades efectuando una serie

de medidas que le otorguen accesibilidad y otras representaciones de apoyo.

Es comprensible que pueda sentir miedo o preocupacion al aceptar su situacién, por esa
razon se ha negado a usar bastdn o andadera; esa negacion o temor a tener una discapacidad
se puede desatar debido al estigma social asociado, también puede ser por la preocupacion
de la pérdida de independencia y la percepcion de que las discapacidades son una limitacion

en la vida, por eso mismo él aseguro que el afio 2022 fue un afio muy dificil expresando que:

Fue el afio mas dificil por todo porque se me junto, me llegue a sentir muy mal de lo
que tengo, o0 sea, habia momentos en los que decia, jNo puedo!, pero no he hecho
nada y me siento bien jodido y luego la otra parte de, ¢y ahora que voy a hacer? (E4,
p. 31).
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Este proceso de aceptacion hacia su discapacidad también se vivid en un reflejo del

asentimiento hacia sus ultimos tratamientos,

Si me puso triste, me deprimio el leer que no me iba a sentir mejor, porque era lo que
yo esperaba de sentirme bien como tal y no, pero me puso bastante feliz el saber que
ya no iba avanzar y les digo o sea yo siempre he querido y no solo en enfermedad, el
tener los resultados réapido, pero a veces hay que esperar y yo soy muy desesperado
hay que esperar y valio la pena la espera (E4, p. 30-31)

En este sentido la medicacion que ha recibido Sebastidn lo ha hecho sentir méas fuerte
fisicamente y se ha mantenido activo, antes de este tratamiento él tenia buenas expectativas
y se sentia muy alegre, esto dio paso a que se sintiera mas seguro, se veia continuamente al

espejo y se decia:

Hoy no me puedo sentir mal, aunque a veces me siento mal, yo lo manifiesto, todos
los dias cuando me levanto, a veces me duele mucho la espalda, digo, hoy va ser un
gran dia, aunque vaya a estar sentado para una cita médica va ser un mejor dia. Eso

me lo propongo todos los dias. (E4, p.37)

AUn continua en un proceso, porque la EM no es un proceso que se viva de forma lineal, se
trata de una montafa rusa sin fin, “El conocimiento que podemos usar, muchas veces no lo
hacemos, sé que pertenezco ahi, a las personas con discapacidad, no me siento una persona
con discapacidad pero hasta ese momento es, es cuando utilizo las facilidades™ (E5,p.44),
mismo pensamiento que continuo en construccion y le permitio reconocerse a si mismo, “me
siento parte de la comunidad con discapacidad, cuando hago una actividad quiero que quede
bien porque me siento parte de ella, no me centro en el no poder hacer ciertas cosas, si puedo

haré lo que tenga que hacer”. (E5, p.47).

El concepto de la CNDH (2008, p.13) “Las personas con discapacidad incluyen a aquellas

que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo”, se refleja
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en la idea que expresa Sebastian, “tener una limitante contigo mismo [...] una perdida tanto

fisica como mental” (E5, p.47). Aunque no solo se limita a aquel pensamiento:

Si, tengo esclerosis multiple, pero voy a poder hacer las cosas. Y si las puedo hacer,
claro que las puedo hacer pero ya no estoy al mismo nivel, ya tengo treinta y un afos,
hace once afios estaba mas nuevecito, sin nada, sin responsabilidades y ni pensaba las
cosas, estaba muy nifio y ahora si las pienso es porque quiero estar bien yo, no se
cuanto tiempo vaya a estar aqui vivo, pero aparte tengo a mi hijo y no quiero vivir
mal porque me he enfrentado a vivir muy pesimamente por eso no quiero en lo
personal quiero estar bien, todavia me falta por alcanzar muchos objetivos, por
realizar muchas cosas y lo mas importante tengo que estar bien para mi hijo. (E5,
p.55).

Similar a el planteamiento de Seoane (2011) que percibe a la discapacidad en las habilidades
y limitaciones de cada individuo, se refleja en ella debido a que abarca una amplia gama de
situaciones personales, cada una es Unica con variabilidad y gradualidad.

2.2 Tener una discapacidad me convirtié en una mejor persona

La idea erronea sobre que las personas con discapacidad se convierten en alguien mejor
puede perpetuar estereotipos. Cada individuo es Unico, la valoracién de Sebastian no se basa
en su condicion de discapacidad, pese a ello, si forma parte vital de sus experiencias que le

permitieron desarrollar otra mentalidad.

La EM genera cambios constantes en la vida de Sebastian, entre ellos ha desarrollado
capacidades como la resiliencia y la superacion, la empatia, crecio en él una fortaleza interior
y determinacion con un enfoque positivo, la EM tuvo un impacto emocional que lo llevo a
ser mas responsable, Fernandez (2020) prevé que cuando una persona supera el estado de
negacion tiene la capacidad de ver las situaciones desde una perspectiva mas resiliente, le da
mas valor a lavida y florece al darse cuenta de sus capacidades, esto se evidencia en Sebastian

cuando decidio que queria realizar actividades que él consideraba mas provechosas para su
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futuro, incluyendo la titulacion con sus tesis de maestria y la formacion en su maestria en
educacién, ademas de la asistencia a talleres de lenguaje de sefias y de braille, él expresa
fuertemente su deseo de aprender mas y reconoce sus aspectos a desarrollar, “no sé mucho
el braille, o sea no me sé de la A a la Z en braille escrito, pero si de la A a la H con los ojos

cerrados y toda la onda”. (E2, p.5).

El no ignora que generé mas conciencia a partir de que aprecié que deseaba cambiar
aspectos que no suponia buenos para si mismo, “era todo un desmadre, digo nunca fui
pandillero, eso si, me encantaba hacer y deshacer” (E4, p.33), él sabia que eso no era lo que

en realidad percibia para su futuro.

Si quieres hacer las cosas las haces, para mi, si no las quieres hacer ,no las vas hacer
nunca, tal vez yo me estaba justificando tontamente, en decir ya voy hacer la tesis,
porque lo dije un chorro de veces, pero hasta ahora lo estoy haciendo, cuando menos
me lo dije, era por hueva la neta y porque no tenia la cabeza puesta en donde debia
en ese momento, si estaba muy desviado en la cuestion médica, personal, para hacer
algo, queria leer pero no me concentraba, estaba pensando en otra cosa, entonces a
seguir, me he hecho lo que soy ahora por lo que he vivido, sin duda, vivi cosas muy
feas (E4, p.33).

Es particular de Sebastian ser sociable, prestado a el dialogo, una persona observadora y
perspicaz, en sus acciones hay un reflejo de aquello en lo que desea perseverar, ademas de

decretarlo al decir:

He logrado mas cosas ahora, que cuando estaba en la licenciatura, yo no tenia
pensando hacer una tesis, ni estudiar una maestria, y si fue algo que me impacto en
mi él haber sido diagnosticado con una enfermedad cronica degenerativa, claro que
me cambio, antes yo me visualizaba mal, creia que en cinco afios ya no iba a poder

caminar, ahorita la verdad me vale, en lo que esté aqui, quiero lograr muchas cosas y
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las voy a lograr en verdad y aunque estén muy dificiles de conseguir, lo voy hacer
por mi hijo. (E3, p.20).

Todas estas experiencias lo han convertido en una persona diferente, “‘emocionalmente ahora
soy mas fuerte” (E4, p.31), asegura Sebastian, quien ante la adversidad ha continuado
luchando por sus ambiciones porque el haber aprendido del como ¢l dice, “tocado fondo
muchas veces” (E4, p.34), esto significa que tuvo que atravesar una situacion que lo llevo al
limite emocional, mental o fisico, sin embargo el tocar fondo paso a ser una oportunidad para
el cambio, se convirtio en el suceso que marco la necesidad de hacer cambios drasticos en su
vida, se convirtié en un punto de partida para buscar ayuda, hacer cambios positivos y

comenzar un proceso de recuperacion y transformacion personal.

“Realmente nunca he esperado nada de parte de terceros, hago lo que me compete y otros
me lo agradecen [...] siempre obtengo esa respuesta porque en verdad me esmero mucho y

me esfuerzo mucho”. (E5, p.42).

Sebastian demuestra llevar a cabo tres de los ocho pilares de la resiliencia, la

independencia, la iniciativa y la moralidad, incluso cuando se trata de hablar de si mismo:

¢Quién es Sebastian? es una persona con mucho impetu, alegre y a pesar de todo he
encontrado personas que lo valen y que yo les doy la confianza y se me retribuye y
no es lo que espero, ese concepto es muy noble, soy una persona muy noble y muy
feliz a pesar de ciertas limitantes a las que me enfrente, siempre procuro salir adelante
y darlo todo para arreglar esas limitantes aiin que no sean, mas bien sean por mi culpa,
sean porque asi quiso el mundo que fueran, por equis razén, le pongo todo de mi,

aun es que a veces soy muy dejado le pongo todo (E5, p.48).
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2.3 Sendero laboral

Es importante destacar que mientras Sebastian desarrollaba sus actividades escolares también
realizaba su trabajo con el que se sustentaba y proveia, lo que a su vez se le debe sumar el

inicio del desarrollo de su padecimiento.

Sebastidn comenzo a laborar en la UASLP desde 2018, él se encontraba en la biblioteca
de la facultad de agronomia, mismo afio en que habia sido diagnosticado con EM, “a mi me
dio la enfermedad cuando estaba en la facultad de agronomia, yo me iba en el camién y estaba
bien lejos, entonces yo empecé a buscar mi cambio de area” (E3, p.15), este cometido le
producia complicaciones al trasportarse ya que tenia que hacer largos recorridos en camion
pablico y su turno laboral comenzaba a las 8 am y terminaba a las 4 pm, asi que decidi6 pedir
un cambio de plaza. Sebastian se dio cuenta que esto era un claro ejemplo de que las
instituciones aun no estan preparadas en todas sus dimensiones para la inclusion de la
diversidad, idea que comparte Pefia (2016, en de la Barreda y de Brogna,2016, p.29) “el reto
en el tema de la inclusién de personas con discapacidad lo estdn enfrentando diferentes
profesiones que desconocen sobre cOmo generar ambientes mas accesibles y como se realizan

los apoyos para la poblacion que tiene limitaciones de algn tipo” (p.29).

En noviembre del mismo afio logré ingresar a la biblioteca de la facultad del hébitat donde
brindaba servicio al publico, sus actividades se limitaban a prestar libros, ayudar a la
busqueda de ellos, hasta el realizar cartas de no adeudo, de acuerdo con Vega (2000) el
bibliotecélogo tiene aln mas funciones, este deberia de organizar las colecciones del libros,
asegurar el buen uso y cuidado de los libros, tener conocimiento de la clasificacion de libros,
estar familiarizado con los programas de educacion de acuerdo al nivel educativo al que este
prestando servicio para asi ayudar efectivamente a la comunidad escolar desde sus recursos
disponibles a la comunidad educativa complementando el trabajo que ya realiza la institucién
educativa sin descartar que este también debe fomentar la lectura a los estudiantes, mismas
ocupaciones que no se le adjudicaron a Sebastian, que probablemente esto se ocasiond debido

a su capacidad de trabajo y a los cambias que se habian generado en su cambio de trabajo.
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Tiempo después el contexto laboral de Sebastian le brindo algunas facilidades como su
cambio de &rea, pasando de servicio al publico como bibliotecario a el area de INEGI en
busqueda y oferta de informacidn, “ahora estoy en el INEGI, estaba en atencion a alumnos y
en ocasiones me tenia que estar parando, en algunos momentos me servia para mantenerme
activo, pero surgio la oportunidad gracias a un compaiiero y dije que si al cambio”. (E2,
p.10). Sebastian labora actualmente en la Facultad del Habitat de la UASLP, especificamente
en el Centro de Informacion en Ciencia, Tecnologia y Disefio en el servicio de informacién
sobre el INEGI. Mirandolo desde un punto de vista mas inclusivo, desde el punto de vista de
Egido, Cerrillo y Camina (2009) el apoyo labora a personas con discapacidad alcanza a

delimitarse como:

La modalidad de empleo de personas con discapacidad encaminado a que éstas
puedan acceder, mantenerse y promocionarse en una empresa ordinaria en el mercado
de trabajo abierto, con los apoyos profesionales y materiales que sean necesarios, ya
sean éstos requeridos de forma puntual o permanente (p. 137).

El respaldo que le han brindado ha sido esencial para promover su compromiso, darle
satisfaccion laboral, asegurar su productividad, el hecho de que Sebastian se sienta auxiliado
dentro de su entorno laboral produce mas probabilidades de que él desarrolle todo su
potencial y contribuya de manera significativa de acuerdo a los objetivos de su trabajo, “ahora
entiendo por qué estoy en INEGI, porque mi jefe me apoya [...] prefiero tener trabajo, se
pasa el dia rapido, este afio 2023 me ha ido muy bien he tenido mas trabajo que antes, he

tenido bastante gente” (E4, p. 25).

La version menos conocida es aquella a la que se tiene que enfrentar Sebastian al tener
que trabajar en un monitor considerando el cansancio visual con el que lidia constantemente,
asi que suele darse descansos de diez minutos, “hay dias muy buenos y si aviento cuatro
horas seguiditas y hay otros que no tan buenos, una o dos horas de cajon” (E4, p.25). Ademas

de esto, la EM y un estado del tiempo caluroso le dificultan sus actividades laborales.
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A veces sé que tengo que hacer mucha actividad y entonces me las llevo con mucha
calma, por ejemplo, aqui en el trabajo esta todo cerrado y cuando hace mucho calor
me la vivo pegado al ventilador o cerca de la ventana. El calor no me deja

concentrarme, el calor es algo que me choca (E2, p.7).

El estd agradecido de estar en el area de consulta de INEGI debido a los beneficios
emocionales y profesionales que se le han proporcionado, encuentra satisfaccion y
gratificacion al realizar tareas significativas, al contribuir a un objetivo mas grande y al

desarrollar habilidades y conocimientos se siente mas realizado.

Honestamente si me ha servido bastante estar aqui, he tenido un chorro trabajo, desde
que estoy aqui en el INEGI, nunca habia tenido tanto trabajo que ahora agradezco y
pues me ha ido bien, aunque hay momento en los cuales no puedo, es que la esclerosis

es muy impredecible (E4, p. 30).

El area donde esta trabajando parece acercarse progresivamente al modelo social y de
derechos humanos respecto a la discapacidad similar a como indica Pefia (2016, en de la
Barreda y de Brogna, 2016,) “reconocer a toda vida humana con igual valor, el fomento del
desarrollo de la autonomia, independientemente de la condicion de discapacidad que se tenga
y sobretodo reconocer el derecho de la persona de participar en todas las actividades que
elija”. (p.25).

2.4 Procesos familiares

Es importante destacar que la influencia de la familia sobre una persona con discapacidad
puede variar segun cada escenario y las dindmicas familiares definidas. Sin embargo, una
familia solidaria, informada y comprometida puede contrastar una diferencia significativa en
la vida de una persona con discapacidad, ofreciendo el apoyo necesario para su bienestar y

desarrollo integral.
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Existen principalmente cuatro personas que le han brindado un soporte fundamental en su

vida, entre ellas, su padre, su madre, su expareja Liliana y su hijo Matias.

Sebastian se casé a los 24 afos, cuando conocid a su exesposa Liliana ella tenia veinte
afios, “me casé por el civil, duré muchos afios casado, de hecho, no duramos mucho como
novios, enseguida nos casamos porque nos embarazamos, estdbamos muy enamorados”. (E3,
p.12). Sebastian creia que todo estaba en su lugar dentro de su matrimonio porqué al
comienzo de su diagndstico Liliana estuvo muy presente, “clla estaba a full, ;Yo soy tu
esposa, te amo! Ella decia, me hacia de comer y ella mejor6 toda mi alimentacion [...] solia
decirme jt0 vas a poder!, puedes hacer las cosas ¢ me levanto mucho el animo?, Si” (E4, p.35-

36), tiempo de después surgieron cambios en la relacion.

La separacion de €l y Liliana a pesar de haber sido un mutuo acuerdo, le causé un gran
impacto emocional, debido a que Liliana era para él una fuente de consuelo, comprensién y
aliento en momentos dificiles, ademas de ayudarle a enfrentar desafios emocionales
relacionados con la EM, colaboré en la toma de decisiones relacionadas con su atencion
médica, e incluso apoyo en su desarrollo escolar a lo largo de la maestria en educacion que

curso Sebastian.

Del gran amor que una vez existio entre ellos nacié Matias, nacido en julio de afio 2020,

la segunda motivacion de Sebastian después de él mismo, su mas grande amor.

Matias, sin él no podria hacer muchas cosas, tengo que acabar la maestria para darle
una mejor calidad de vida, digo todavia el no camina, ni habla tiene 3 afos, tiene un
retraso motriz y de lenguaje y quiero estar bien para el sobre todo para el [...] es algo
que sigo trabajando todos los dias yo no me puedo sentir mal, no tengo que sentirme

mal porque tengo que estar bien para mi hijo (E4, p.31).
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El esfuerzo que él lleva a cabo por su hijo, no solo es cuestion de invertir mucho tiempo, sino
que también el aprendizaje, el hecho de dedicarse a buscar nuevas formas de brindarle algo
superior a su hijo, “me la vivo con el nifo [...] porque sé que voy a estar solo o con mi hijo

y le tengo que dar de comer y vivir de estar comprando esta canijo, esta caro”. (E4, p.37).

Sebastian proyecta el deseo de ser un gran padre, el amor y el apego que existe entre padre
e hijo es fuerte, la paternidad que él ha construido le ha brindado mucho, como es su caso:

En algunos hombres, la paternidad les permite tomar conciencia de que los valores
masculinos son los Unicos importantes, que un hombre puede abrir su corazén,
expresar emociones, tener sensaciones y vibraciones interiores; la paternidad real,
viva y amorosa puede ayudar al varon a sentirse y brindarse la oportunidad de

expresar sus sentimientos (Ortega, Torres, Reyes y Garrido, 2010, p. 137).

Figura tratarse de una ambicion por dar a su hijo amor, proteccion y cuidado, ademés de
brindarle un entorno seguro y estable, demuestra estar dispuesto a darle las herramientas y
oportunidades necesarias para que alcance su maximo potencial, “ahora entiendo, veo y creo
porque tengo un nifio, que eso hace un papa de verdad, esas son las cosas que hace un papa”.
(E4, p.32).

Posteriormente de haberse divorciado de Liliana, €l regreso a vivir con sus padres que ya
estaban de nuevo juntos porque durante la adolescencia de Sebastian habian pasado cinco
anos separados. Ajeno a ello sus padres le brindaron apoyo emocional durante el proceso de
insercion de Sebastian a la EM que le fue crucial para poder atravesar diversos momentos,
“han estado para mi, es que, si he tenido muy malos momentos por la cuestion médica, yo
decia jno puede ser si ayer estaba muy bien!, casi casi necesito una ayuda para ir hacer pipi”.
(E4, p.31).

Sebastian y sus padres tienen una gran conexion humana que fortaleci6 aquella resiliencia
y salud mental que ¢l tanto necesitaba, “cuando yo estaba hecho nada, ellos estaban conmigo,

que yo ni queria estar con nadie, la verdad ni conmigo mismo, pero ellos, ellos si” (E4, p.32),
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sin embargo, no todo siempre fue agradable. Su padre y él llegaron a tener discrepancias a
causa de la adiccion de su padre al alcohol, “mi papa, él tiene como yo otros pensamientos y
ahi chocamos en muchas cosas, pero me apoyé cuando no sabia lo que vendria con mi
esclerosis, de que ya vali” (E4, p.32), otra posible influencia dentro del origen de las
diferencias entre él y su papa que nos ayuda a identificar Rivera et al (2008) puede residir en
el caracter inadvertido de la EM que crea escenarios estresantes dentro de la dinamica
familiar y dichos escenarios pueden crear disturbios si no se tiene un control emocional por

cada parte involucrada.

Pese a ello, su madre procuraba ayudarlo a realizar mejores tomas de decisiones, “ahora
nos tratamos distinto en el aspecto de que me dice, te estas equivocando o algo, o, asi se

hacen las cosas y considero su opinion”. (E4, p.32).

El apoyo académico proviene de su padre, el apoyo emocional proviene de su madre, “hay
diferencias, mi papa en lo académico y mi mama en lo personal sin duda puedo contar con
mi papd, puedo pedirle el apoyo académico no que mi mama sea una tonta, pero es méas lo

personal con ella”. (E4, p.33).

Asimismo, su familia se convirtié en un enlace importante para acceder a recursos y
servicios necesarios para su atencion y bienestar, han sido un entorno de aprendizaje y

desarrollo brindandole estimulos que han promovido su autonomia.

Es importante resaltar que sus padres influyeron en su autoestima y construccion de su
identidad, un reflejo de ello esta en el deseo que él tiene por convertirse en docente a nivel
superior, “mi mama trabajaba en SEGE, era maestra de preescolar, era Directora y todo eso

y ya se jubilo, mi papa es maestro de béasica y el sigue activo, trabaja en la pila”. (E4, p.32).

2.5 Miradas futuras

He aqui que los planes a futuro de Sebastian se originaron desde su vision personal, la

reflexion de sus experiencias pasadas, sus intereses y pasiones, la evaluacion de sus recursos
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y limitaciones, etc., para asi fusionarse y establecer objetivos que guiaron sus acciones y
decisiones, “las personas con discapacidad hoy en dia son agentes de derecho, personas cuyos
reconocimiento y visibilidad han vislumbrado nuevas formas de vivir en esta sociedad”.
(Cruz y Casillas, 2017, p.50). Una de las actividades que lo ha motivado en su dia a dia es su
deseo por convertirse en docente de educacion superior, ademéas de realizar actividades
laborales afines a la discapacidad, como la elaboracion de cursos o conferencias sobre Braille

y lenguaje de sefias.

No quiero seguir estudiando, mis planes a futuro son, ser maestro en educacion
superior y pretendo enfocarme a las discapacidades, le he agarrado carifio especial,
me gustan mucho las cuestiones de la ceguera [...] si no se da algo relacionado a las

discapacidades no importa, pero quiero ser maestro de educacion superior (E2, p.10).

El no tiene aspiraciones de estudiar otro posgrado, sin embargo, esta dispuesto a instruirse
en diplomados, seminarios, certificaciones, etc., como el menciona, uno de sus objetivos a

mediano plazo es convertirse en docente a nivel superior.

El interés por los alumnos y las discapacidades se originaron porque Sebastian not6 que
no muchas instituciones educativas apoyan realmente a sus alumnos, comenzando en el
contexto en el que el laboraba, asi que decidi6 aportar desde sus posibilidades, “en ese
momento que estuve en la biblioteca, ayude a los chicos, tengo buena comunicacién con
ellos, me va bastante bien, ahi fue cuando dije ¢donde esta mi suefio de ser maestro?”. (E3,
p. 16).

Dado que consideraba lo significativa que era la atencion al alumno porque promueve un
mejor aprendizaje, propicia la participacion y mantiene el interés de los estudiantes, “le doy
servicio a la gente, me gusta que realmente obtenga lo que necesitan que se lleven algo
satisfactorio, que se lleven lo que estan buscando” (ES, p.43), equivalente a la opinion que
expresa Padilla (2008):
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El estudiante se constituye en su propio mentor, en su constructor; es quien coloca
los cimientos y refuerza la estructura para el crecimiento intelectual, para saber
cientifico y para su engrandecimiento como ser social, bajo la tutoria del docente, que

da las pautas para lograr la fijacion del siguiente peldafio a escalar (p.192).

Sebastian pretende que cada alumno con el que se relacione adquiera el sentido a su
busqueda, “ayudo con las tareas, y digo es algo que me gusta bastante, no me pesa soy muy
paciente realmente me gusta que se vayan con un nhuevo conocimiento, o con el mismo pero
reforzado” (E5, p.51.).

La falta de atencidn a otros estudiantes fue lo que provoco dicha reaccion de Sebastian
hacia quienes da su servicio podria considerarse que “una razon es que el gusto y el terror
con respecto a la ensefianza son sentimientos creados por personas reales que viven
situaciones complejas”. (Knigth, 2005, p.75), sumado a lo ya mencionado, €l ambicionaba
que dentro de la institucion donde el labora se informara ain mas sobre las discapacidades,
menciona “yo veo que en muchas instituciones no apoyan a los chicos con discapacidad”
(E3, p. 17), debido a ello se hace responsable de realizar talleres de Braille o Lengua de sefias,
comenz6 a impartirlas cerca del afio 2020 alrededor de cada trimestre, esto lo motivd y le
causo felicidad saber que una parte de las personas inscritas a aquellos talleres llegaran hasta

el final del curso, “el braille es mio, me gusta hacer cursos”. (E5, p.42).

El interés por conservar su movilidad, su fuerza y la voluntad de realizarse como persona
prevalece, porque él reconoce e integra su discapacidad en su vida cotidiana y avanza con un
sentido renovado de propésito y direccion, aunque la situacion puede seguir siendo desafiante
el vislumbra encontrar un equilibrio y sigue adelante proporcionando un sentido significativo
a sus dias, “no pienso en el mafiana, mucho tiempo asi he vivido, la verdad no quiero estar
en una silla de ruedas cuando tenga 50 afios, lo que quiero es lograr muchas cosas como

maestro en educacion superior, quiero lograr muchisimas cosas”. (E3, p.19).
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Su objetivo mas préximo es poder adquirir su titulo en la maestria en educacion, “yo
quiero y estoy seguro que me va a llevar a mejores oportunidades laborales la maestria, que
a veces me da mucha flojera, pero ya me falta poco”. (E4, p. 36). Consecuentemente desea
desenvolverse en la educacion superior, “en universidad es donde he hecho todo, mis talleres
y lo que se, me ha ido bastante bien, estoy seguro que se llevan algo grato que les va ayudar
y es donde estoy trabajando desde el 2017”. (E5, p.51).

Su motivacion es debido a una combinacion de necesidades, deseos, metas, propositos,

recompensas, deseo de autonomia, su incremento de intereses y la influencia social.

Mi motivacién soy yo, en realidad soy yo, como les dije, me tengo que sentir muy
bien y estoy trabajando para sentirme mejor que ayer, no es posible con lo que tengo,
pero, de cualquier manera, estoy trabajando en eso en sentirme mejor todos los dias
(E4, p.36).

Como plantea Knigth (2005) las motivaciones que pueden surgir sobre la ensefianza son dos
la extrinseca y la intrinseca, la extrinseca son sucesos en consecuencia que suceden de otros
hacia quien lleva a cabo la actividad, como remuneracion monetaria, elogios, subir de puesto,
etc., en cambio las motivaciones intrinsecas provienen de uno mismo, se trata de la
satisfaccién que obtiene el individuo por haber adquirido el conocimiento y brindado el
mismo, le enriquece haber realizado algo por mismo y no algo para un resultado futuro tal es

el caso de Sebastian, quien busca adquirir algo mas profundo y real, algo significativo.

Reflexionando que posee algunos de los pilares de la resiliencia que Suarez (1997)
identifica, la independencia en él se demuestra cuando es capaz de fijar limites entre él y sus
situaciones de dificultad sin la necesidad de caer en el aislamiento, la capacidad de
relacionarse la pone en practica continuamente principalmente brindandoles apoyo a otros,
la iniciativa se refleja en su interés por realizar cursos y conferencias relacionados a temas

sobre discapacidad que son progresivamente complejos y el autoestima consistente que es la
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base de la resiliencia, el cuidado de si mismo para asi no solo servirse a €l sino también a los

que ama.

3. Florecer como profesionista

El florecer de un profesional es comparable al resplandecer de un jardin bien cuidado, donde
cada logro es un pétalo que se despliega al sol de que brinda experiencias y conocimientos,

revelando el fruto de la belleza y la plenitud de su potencial.

3.1 Incursionar en otros caminos académicos

Sebastian siempre tuvo el deseo de sentirse realmente involucrado en la comunidad
educativa, algo similar a lo que plantea Mir (1997), quien afirma que para llegar a esa
inclusion educativa la institucion debe de enfocarse en las cualidades y las necesidades de
cada uno de los estudiantes en su perteneciente comunidad escolar, para lograr brindarles un

espacio en donde se sientan seguros y en consecuencia que logren alcanzar su éxito.

Sebastian es Licenciado en bibliotecologia y estudios de la informacién, su maestria es de
educacion, sus estudios fueron realizados en la UASLP, sin embargo, él aln no obtiene su
titulo de maestria ya que se encuentra finalizando su tesis, aplazando un poco la realizacién
de sus titulaciones el afirma que, “si, honestamente me titulé de la licenciatura hasta que me
diagnosticaron e hice la maestria con esta condicion” (E2, p.5), demostrando que suele

aplazar algunos de sus compromisos educativos, como el actual.

Una forma de explicar por qué él decidié estudiar un posgrado es a través de Dewey (2004)
quien afirma que el efecto de aprender nuevas habilidades es que siempre se abriran mas
posibilidades para obtener ain mas conocimiento, de esta manera se debe de enfocar el
aprendizaje para dar seguimiento a los conocimientos y poder perfeccionarlos, que como
Sebastian aseguro, €l deseaba ese conocimiento, ese titulo para poder dar alcanzar su objetivo

de ser docente.
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La maestria en Educacion la curso mayormente en linea, “lo que pasa es que yo en
maestria me aventé solo tres meses en presencial y después Ilego el Covid, entonces me tocé
en tiempos de Covid casi toda la maestria y la hice en linea” (E2, p.5), no obstante, cuando

estaba en clases presenciales tuvo dificultades relacionadas a la fatiga fisica.

Estuve en la facultad de psicologia de la UASLP, la maestria es en la parte de arriba
y Yo no sabia que habia un elevador, solo lo llegué a usar tres veces porque no estaba
enterado, entonces yo subia las escaleras, a veces yo llegaba todo fatigado a mis clases
porque para mi era muy pesado [...] cuando venia del trabajo los viernes me iba
recargando a cada ratito en el camino porque sentia en ocasiones que el cuerpo ya no

me daba, me tenia que recargar en la pared o sentarme para aguantar. (E2, p.6).

Existen otros factores que inciden, Ainscow (2001) plantea que el garantizar la educacion
inclusiva es esencial que el docente sea capaz de impartir su proceso de ensefianza-
aprendizaje con base a los conocimientos existentes de cada alumno, igualmente se debe usar
todos los recursos posibles de aprendizaje, sin contar que a un nivel mas superior debe
manifestarse un desarrollo politico y normativo inclusivo. Aun siendo pocos meses a los que
Sebastian asistio a sus clases presenciales, el no noté iniciativa para el apoyo de su persona,
durante estas le fue dificil lidiar con la busqueda de descansos para no sentirse agotado,
“;como lidie con eso?, siempre buscaba en donde recargarme la verdad, tenia que descansar
mi espalda porque si no, me sentia muy cansado” (E2, p.6) y estd demostrado en como
Vazquez (2016) lo expresa, los estudiantes trabajan bajo la rutina, no tienen una total
conciencia de un acto especifico, realizan muchas actividades, sin olvidar que dentro de toda
esta rutina hay obstaculos, estos se manifiestan en una proporcion méas grande para una

persona con discapacidad.

Sin embargo él noto que la educacion de calidad que esperaba, estaba un tanto alejada ya
que carecia de diversos factores, no consideraba puntos favorables como menciona Marvin
(2003), la préactica de esta debe permitir a los docentes ajustar su ensefianza a las necesidades

de cada estudiante, hallar sus conocimientos actuales y partir de ellos para general mas

85



aprendizaje, alcanzando todo su potencial, ademéas de considera la cognicion y la
personalidad que aseguran que cada individuo aprende de diferentes maneras, se debe de
hacer uso de estas para crear una ensefianza flexible, la ensefianza se vuelve eficiente cuando

el docente trabaja junto al alumno, no como una figura superior de poder rigida.

Sebastian, ademas de ello nunca exigid se llevara a cabo dicha idea de inclusién educativa
en su propio proceso educativo, prefirié ceder a otros las pocas facilidades a las que accesaba.

Siempre he sido muy despistado, si veo una persona con silla de ruedas digo que ella
necesita mas el elevador que yo, pero ya deje de ser asi, no estoy usando las cosas por

conveniencia o flojera, sino porque realmente las necesito. (E5, p.44).

Puede que la resistencia que ejerce Sebastian a recibir cierta ayuda se deba a el proceso
de adaptacion a su discapacidad, ademas de que en ese momento estaba comenzando a

aprender a manejar las nuevas circunstancias en las que se veia envuelto.

Cuando se trata de realizar tareas Sebastian se siente cominmente bajo presion, como bien

menciona:

Si soy muy acelerado, y sigo haciendo mis tareas o actividades, a veces me acelero y
por eso a veces ando bien cansado y me doy media hora para descansar y me vuelvo
arecuperar y las vuelvo hacer, pero ya me la llevo mas tranquilo, hay veces que quedo

fundido, a veces también eso es muy estresante (E5, p.53).

El suele exigirse lo que considera necesario para realizar sus tareas, sin embargo, demuestra
que debido a su condicion le es mas complejo tener tanta energia para realizar muchas

actividades.

Se debe de considerar que la carencia de conocimientos sobre el marco normativo que

respalda la educacidén inclusiva puede ocasionar que quien desea ejercer su derecho a la
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educacién de calidad se vea interrumpida por no advertir como defender dicha equidad

educativa.

Se puede demostrar en las narraciones de Sebastidn una total congruencia en las
labores inclusivas realizadas por la UASLP relacionadas a la inclusion y su llevada a cabo en
su cotidianidad, tomando en cuenta el informe del afio 2021 y el cuadernillo de educacion
inclusiva, los dos documentos oficiales realizados por la propia institucion son desatendidos

de forma imprecisa.

En la variedad de los aspectos normativos que regulan los procesos de inclusion educativa
en las instituciones escolares existen las leyes, normas, declaraciones, informes, etc., en
distintos niveles como el articulo 26 en la Declaracién de Derechos Humanos presentada por
ONU, la educacidn planteada por el objetivo 4 dentro de la Agenda 2030 y los Objetivos del
Desarrollo Sostenible, Una oportunidad para Ameérica Latina y del Caribe, la Norma
Mexicana NMX-R-050-SCFI-2006 formulada por el Diario Oficial de la Federacion (DOF),
o la Secretaria de Economia que regula sobre la inclusion a través de la modificacion de la
arquitectura del espacio disefiado para la diversidad, la ANUIES propone una nueva
generacion de politicas para la inclusion, la Ley General de la Educacion dispone en su
articulo 8vo y 9no la inclusion dentro de la institucion, la Ley Estatal para las Personas con
Discapacidad promulgada por el H. Congreso del Estado de San Luis Potosi (2009) en el
articulo 12 dentro del su segundo apartado de nombre educacion, menciona que el programa

estatal para la discapacidad tiene como objetivos especificos dentro del area educativa.

Siendo algunas de las normativas que Sebastian puede tener conocimiento para poder
exigir y recibir su educacién de calidad, es complejo creer que una persona debe demandar
algo que ya se supone existe, a pesar de ello eso no significa que toda persona dentro del

sistema educativo deba tener dichos conocimientos para comprenderlos y ejercerlos.
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3.2 jQuiero titularme!

El deseo de titularse puede ser impulsado por un sin fin de factores, en los cuales se agrega
el desarrollo personal, el éxito profesional, el reconocimiento como individuo y la
participacion y aporte a la sociedad. Debemos comprender que el proceso que se debe llevar
a cabo en la realizacion de una tesis ya es complejo en si mismo. Es claro que cada persona
debe agregar estrategias para su ejecucion, “deben saber como utilizar los ambientes fisicos
y sociales que existen, para extraer de ellos todo lo que poseen para contribuir a fortalecer
experiencias que sean valiosas” (Dewey, 2004, p. 83), evidentemente eso significa que
Sebastian debid de haber establecido una serie de maniobras para la escritura de su tesis,
donde la complejidad se establecié en la escritura de ella, debido a que la fatiga visual le

jugaba un punto negativo.

Se puede afirmar que las personas con alguna discapacidad tienden a tener una obligacion,
estan comprometidos en distintos niveles de impetu y eficacia dentro de una batalla para
obtener la potestad de adjudicarle un “nombre a la propia diferencia. Un significado
emancipador de la diferencia es el que se refiera a metas y a justicia social. Esto supone
cuestionar aquellas definiciones que aislan y marginan, y reemplazarlas por las que generan
solidaridad y dignidad” (Barton, 1998, p.27).

Habian dias en los que estaba cansado cuando no estaba medicado, ademéas de que
tengo un fallé en toda la parte izquierda de mi cuerpo, y no soy muy bueno para
escribir en la computadora sin ver, lo acepto, tengo que estar viendo lo que escribo y
hay momentos en los que cuales con la misma fatiga que tengo como que despues de
tres paginas de escritura en Word ya no puedo continuar, tengo que darme descansos,
con cinco minutos apenas es suficiente, continud después con una hoja y después

regreso a mi descanso y asi sucesivamente (E2, p.7).

Cuando comienza su dia con energia, en ocasiones consigue escribir tres cuartillas en Word,

“se me tiende a encandilar demasiado la mirada y luego ya no percibo lo que estoy viendo
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como tal” (E2, p.6), aun asi, requiere de descansos, usualmente de cinco minutos, “se me
reseca la retina, me echo gotas, pero no puedo estar echandome a cada rato, me echo gotas
cuando entro a trabajar, cuando salgo y a las 7 de la tarde” (E3, p.17). Ademas de colocarse
gotas y darse pequefios descansos, también hace zoom en las letras de Word al realizar sus
avances de escritura y lecturas de textos, “hay dias que tengo mejores en cuanto a vision,
puede haber dias en los que te lea dos horas seguidas y descanso diez minutos, cuando estoy

muy cansado de la vision entonces duro casi la hora sin hacer nada”. (E4, p.25).

Son pocos los momentos que llega a realizar avances de tesis al llegar a su hogar, debido
a que su vista ya se encuentra agotada, suele darle maximo una hora de dedicacién, pese a
ello realiza progresos en su tesis dentro de sus horarios de trabajo porque el monitor con el
que trabaja es mas grande y le permite ver las letras en un tamafio mas amplio que a

comparacion de su laptop.

A lo largo de la escritura de su tesis recibié apoyo de algunas personas a su alrededor,

como su padre y su expareja:

¢qué he recibido?, de Liliana apoyo para escribir y de mi papa apoyo en busqueda,
hace un buen rato me apoya asi 0 esta un texto y me ayuda a leerlo un poco porque
ya ando cansado de la vista, [...], mi papa me ayudo a redactar, yo le decia que

escribir. (E5, p.40).

Ademas, su amigo Héctor trabajador en el Tecnoldgico de Monterrey, le brindd su base
de datos en diversas ocasiones, “con €él es con quien mayormente me apoyo, estan mucho
mejor las bases de datos que ellos tienen que nosotros y me ayuda” (E5, p. 41), sin olvidar
que su asesora de tesis también formo parte de aquellos que le brindaron ayuda, redacto
algunas cuartillas que €l le dictaba el texto y aporto como asesora y amiga a su proceso de

elaboracion de tesis.

Sebastian no tiene problemas de motricidad en sus manos, él puede escribir bien, sin

embargo, sus habilidades de escritura rapida en computadora de escritorio son limitadas,
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como la escritura con una rapidez moderada y la necesidad de ver las teclas al escribir, “hay
espasticidad, me da adormecimiento en mi mano izquierda, pero esa siempre la tengo”. (E4,
p.53).

El superar los desafios en la elaboracion de su tesis le ha sido gratificante, y lo expresa
diciendo que “a pesar de que este bien complicado un dia, siempre hago las cosas, aunque
este bien dificil para mi”. (E4, p.38).

Su tesis esta centrada en uno de sus amigos que tiene discapacidad visual, su interés nace
a partir de un suceso realmente interesante, existe un servicio de acompafiamiento a los
alumnos de nuevo ingreso para conocer las instalaciones de la UASLP y en una de esas

ocasiones tuvo la oportunidad de conocer a un alumno con discapacidad visual.

En esa ocasion habia un muchacho con ceguera, ese dia de la visita yo le ayude en la
facultad de agronomia, era en la parte de arriba yo le ayude le dije, haber agarrame

de ac4, yo no sabia como se agarraba, y ¢l me dice “jNo! nosotros nos agarramos del

hombro”. (E2, pp. 8-9).

A partir de ese dia comenzaron a hablar, e incluso le explicé como hacia para trasladarse,
“yo le hice una pregunta, ;Oye como le haces para llegar a la universidad?, ¢l me dijo ‘cuento
los pasos para llegar a un lugar, si quiero ir a tal lugar pues cuento los pasos de derecha e
izquierda” (E3, p.17), después de eso nacid una empatia en Sebastidn y asi le proporcion6
ayuda a su amigo cuando este necesitaba consultar libros e iba a biblioteca, él le explicaba

de que trataban para saber si eran de su interés y asi proporcionarselos.

Realmente mi tesis esta muy interesante, se trata sobre lectores de pantallas de aqui
de la UASLP, pretendo que las computadoras hagan lo que yo hacia de leerles de lo
que trata el libro. Este lector estd muy chido, el control de voz de google ayuda mucho
(E3, p.19).
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Sebastian considera que el merecia tener una ayuda extra, alguien que le brindara su tiempo
para trascribir sus palabras e ideas, “si me hubiera gustado tener a alguien de apoyo, no que
me la escribiera, si no que me ayudard, es que hay dias en los que no me siento muy bien, me
siento cansado de la vista un poco” (E5, p.46), sin embargo, el realiz6 su trabajo partiendo

de sus capacidades, “me siento capaz de poder hacer las cosas, muy suficiente”. (E5, p.46).

De forma mas concreta su tesis esta centrada en lectores de pantalla para personas con
ceguera en la UASLP que considera el tratado de Marrakech, este tratado facilita el acceso a
personas con discapacidad visual o personas ciegas sobre diversas obras publicadas en
adaptaciones como audiolibros o versiones electronicas accesibles, respecto a ello expresé
su emocion, “me siento feliz porque ya tengo un grado extra, quiero que ese grado ayude
abrirme las puertas profesionalmente, porque no todos lo logran, me siento satisfecho

conmigo mismo y mas preparado para la educacion y la vida”. (E5, p.52).

El continud trabajando sobre su tesis con esfuerzo constante, sera una duda existente en
todos nosotros el saber si logro su objetivo, lo que si es seguro es que, sus experiencias fueron

lo que le permitieron ser quién es hoy, una persona orgullosa de si mismo, sin importar que.

Sebastian ha demostrado contar asi con las caracteristicas del sujeto resiliente: “habilidad,
adaptabilidad, baja susceptibilidad, enfrentamiento efectivo, capacidad, resistencia a la
destruccidn, conductas vitales positivas, temperamento especial y habilidades cognitivas,
todas desplegadas frente a situaciones vitales adversas, estresantes, etcétera; que le permiten
atravesarlas y superarlas”. (Melillo y Cuestas, 2005, pp. 86-87), demostrado en cada una de
sus experiencias el valor de sus actos y la verdadera resiliencia, permitiendo a otros

positivizar nuestra vision sobre ello.
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Conclusiones

Es importante reconocer como una discapacidad puede llegar a configurar la practica
educativa en un alumno de nivel superior creando nuevos retos para el mismo y en relacién
con su entorno. De acuerdo con los objetivos de la investigacion se logro describir las
experiencias que influyen en una persona con EM mientras desarrolla su tesis de maestria,

en definitiva, no se documentaron todas ellas, pero si alguna de las mas significativas

De igual modo al identificar los entornos mas relevantes sobre el desarrollo de tesis de un
Sebastian con EM, se encontrd que la pareja, la familia, el area educativa, el sector de salud
y el trabajo eran los principales escenarios que tuvieron influjo en él, comenzando con su
pareja que comenz6 siendo una figura de apoyo para resultar en alguien que le produjo
decepciones Y tristezas; su familia jugo un papel de suma importancia ya que fue quien le
brindo un alto apoyo emocional que necesitaba y que gracias a las experiencias que
experimento con sus padres logré conectar con ellos, sin descartar que su hijo Matias fue un
factor clave para comenzar una ruta de mejora para el mismo como motivante generador de
cambios positivos sobre su paternidad; el area académica que aunque se documento poco, se
logré identificar que la institucion no le brindo recursos de apoyo a sus necesidades
especificas porque no tenia conocimiento de ellas, ademas de que el desarrollo de su tesis fue
un proceso sumamente complejo por todos los retos y adaptaciones que tuvo que dominar
Sebastian; el sector de salud fue también un entorno que lo hizo sentir demasiadas cosas,
como mencionamos, similar a una montafa rusa, es decir que tiene una naturaleza muy
impredecible, lleno de altibajos y emociones intensas con momentos alegria, emocion, miedo
y tristeza, estas experiencias le hicieron ver que era importante disfrutar de cada momento de
felicidad, lo incitaron a enfrentar los obstaculos con valentia y a procurar prepararse antes
giros inesperados; por su parte su sendero laboral logramos identificar que pese a la falta de
accesibilidad fisica y de comunicacién que atraveso al inicio, él logr6 promoverse en un
entorno mas inclusivo con autoridades que lo apoyaron a fomentar esa prestacion de
oportunidades que él deseaba, asimismo, pudo superar barreras fisicas, emocionales y
sociales, demostr6 que el tener una discapacidad no lo limitaba a realizar su trabajo, agrego
a si mismo un sentido de pertenencia porque sabia que estaba contribuyendo a los propésitos
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de su &rea, desarrollé habilidades y cre0 estrategias que le ayudaron a realizar sus labores,
todo lo ya mencionado efectud en una de las cosas mas importantes para Sebastian, ese

sentimiento de control sobre su propio destino.

Se puede adicionar que la EM es una enfermedad cronica que tiene un impacto de alta
relevancia en Sebastian, dejando de lado aquel valor erréneo que se le pudiera dar por ser
una “limitacion”, sino mas bien el considerarla un factor que le creo distintas oportunidades

a través de una visién mas amplia.

A pesar de que el cansancio, la tristeza y el sufrimiento aparecian de manera inesperada y
eventualmente, en un punto y casi sin darse cuenta, él dio por sentado la capacidad de su
cuerpo para seguir adelante, porque cuando creyd haber perdido muchas oportunidades se
originaron nuevas posibilidades. Se mostro con la actitud positiva y abierta a desafios y a
situaciones complejas de su vida porque él siempre tendrd caminos que explorar, la
resiliencia que desarrollo le permitio enfrentar y superar adversidades, ademas de fortalecer
su salud emocional y cultivo continuamente su autoestima abriéndose camino para tener una

vida mas plena, desafidndose a si mismo y a otros para alcanzar un mejor potencial.

Asimismo, se demuestra como Sebastian tiene por multiples situaciones complejas que
interactlan y se entrelazan, lo que experimenta no es uniforme, sus experiencias son

realidades intangibles y diversas.

El reconoce que estas confluencias han tenido consecuencias en su vida por esta misma
razon parece negarse a simplificar o invisibilizar sus propias experiencias para evitar
perpetuar estereotipos y discriminaciones hacia su persona, porque el demuestra a través de
esos sentimientos de tristeza y decepcion que percibio algun tipo de discriminacion por sus

contextos.

Al exponer los cambios constructivos que le puede generar a un estudiante de nivel
superior el tener una discapacidad se identifico principalmente el deseo y efectlio de la
superacion personal de Sebastian, comenzando con el establecimiento de metas como el

brindarle mejores oportunidades a su hijo Matias, convertirse en docente a nivel superior y
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realizar talleres relacionados a la discapacidad; por su parte, adquirié la capacidad de
adaptarse y enfrentar obstaculos adicionales gracias a su alta resiliencia; también atravesé un
proceso de autoaceptacion que le implico adoptar su discapacidad y desarrollar una actitud
positiva hacia si mismo eso lo llevo a reconocer su propio valor y dignidad aumentando su
autoestima. Estas experiencias le sirvieron para obtener consecuencias provechosas y
auténticas, que no solo impactan en él, sino que ademas tienen efecto en el entorno con el

que convive.

A nuestra percepcion el analisis de las categorias también expresa que Sebastian es
metaféricamente similar a un dado, tiene diversas caras, nos muestra diferentes aspectos de
su personalidad en diferentes contextos, presenta diferentes facetas de si mismo en sus

distintos entornos y de acuerdo a cada rol que desempefia en su vida.

Puede que esto se deba a la necesidad de ajustarse a las normas y expectativas sociales
que le exija cada contexto, ademas de que las responsabilidades que desempefia son
singulares en cada una, agregando que también ello depende de las emociones que este
experimentando en ese momento y asumiendo que esto puede ser efecto de querer mostrar

una forma de autopresentacion para nivelar su imagen ante los demas.

En otros términos, no necesariamente implica una falta de autenticidad o falsedad, si no
que desde esta perspectiva se encuentra integrado a la complejidad humana y la capacidad
de adecuarse a sus contextos, asi que se considera que parte de la normalidad el manejo de
esas multiples dimensiones y aspectos en su personalidad, inclusive otorgarle un gran peso a

la EM vy sus entornos que de alguna forma lo coaccionaron a llegar a eso.

Finalizando se puntualiza que Sebastian es una persona con EM, que no esta definido por
esta enfermedad, es claro que en su proceso de elaboracion de tesis este padecimiento tuvo
una repercusion que nunca imagind, sin embargo, logré convertirla en un aspecto a su favor

y asi obtener beneficios para su crecimiento como estudiante y como persona.

Es evidente que la discapacidad de Sebastian nunca definira sus capacidades, él demostro

superar muchos obstaculos, su fuerza y osadia han sido mas grandes que muchas de las
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barreras que ha atravesado, estas experiencias lo han impulsado a demostrar su resiliencia

positivizada y la capacidad que tiene para alcanzar todos sus suefios.
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Anexos

Carta de consentimiento informado
San Luis Potosi, SLP a 24 de mayo de 2024

Yo Sebastian Sdnchez Gonzalez declaro libre y voluntariamente que acepto participar en la
investigacion empirica titulada “Experiencias de un estudiante con discapacidad en sus
estudios de posgrado” que se desarrolla por Gretel Carolina Ordaz Martinez estudiante

egresada de la Universidad Pedagogica Nacional 241.

Manifiesto que he sido informado clara, precisa y ampliamente, respecto de los
procedimientos que implica esta investigacion, asi como de los riesgos a los que estaré
expuesto. Se me ha explicado que consisten en indagar sobre mi como un estudiante con
esclerosis multiple mis experiencias educativas con respecto a mis estudios de posgrado en
la Universidad Auténoma de San Luis Potosi y los entornos que también tuvieron
relevancia en dicho proceso. Teniendo como orientacion conceptual la educacion inclusiva
se analizaron situaciones personales, curriculares y sociales relacionadas con mi proceso de

inclusion educativa en mi preparacion profesional.

Entiendo que mi nombre y mi informacion personal se mencionard multiples veces
en dicha investigacion, aclarando que los nombres y datos ajenos a mi persona seran
sustituidos. Es de mi nocidn gue los resultados de dicha investigacion pueden ser
publicados como una investigacion empirica o podran ser presentados ante otros. Es de mi
conocimiento que estoy en libertad de solicitar informacion adicional acerca de los riesgos
y beneficios, asi como los resultados derivados de mi participacion en este estudio. He
comprendido la informacion y todas mis preguntas han sido respondidas de manera clara y

a mi entera cgtisfaccion.

-2 _,
[~
S£ @%Z&\ MW/Z OJFGleé arglina Ovdaz Mr2.
re y firma del participante - 2 Nombre y firma de la investigadora
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Entrevista

El objetivo es conocer las experiencias personales, estrategias académicas, y vivencias de
Sebastian un estudiante con esclerosis maltiple y su efecto en la elaboracion de su tesis en
sus estudios de maestria. La simbologia usada representa a la entrevistadora y a Sebastian;

siendo S: Sebastian, E: Gretel

E: ¢ Tienes alguna idea de lo que voy a realizar con tu ayuda y el que voy a aportar a tu
trabajo?

S: Tenia la idea de que me ayudaras en la redaccion de mi tesis, yo te diré que hacer, que
poner en mi trabajo.

E: ¢Crees que nos podamos reunir a las 8 de la mafiana en algiin otro momento y con la
compafiia de nuestros asesores?

S: Si, solo que, si les pediria que me avisaran con algunos dias antes para poder avisar en
mi trabajo, que tendré una reunién con ustedes.

E: ;Cuantos afios tienes?

S:30 afios

S: ¢ Qué deseas hacer conmigo?

E: Quiero relatar tus experiencias y darte estrategias para la escritura de tu tesis.
E: ¢Cual es el nombre de tu padecimiento?

S: Mi enfermedad es esclerosis mdaltiple, es una enfermedad cronica- degenerativa.
E: ¢Puedes escribir?

[Se perdio la comunicacion de Internet, sin embargo, alcancé a escuchar que no tiene
dificultades para la escritura]

E: ¢ Trabajas actualmente y donde?

S: Por el momento trabajo en una biblioteca de la UASLP.
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S: Participd en un taller de lengua de sefias, de hecho, me interesa mucho el braille, aun no
me lo sé muy bien, pero me gustaria aprender mas.

E: ¢Qué maestria estudiaste?
S: Educacion.
E: ¢A qué edad te diagnosticaron? ¢;Hace cuanto tiempo tienes con tu enfermedad?

S: A los 26 afios y en realidad aproximadamente hace 4 afios me detectaron la esclerosis

mdaltiple.
E: ¢Que te gustaba hacer antes de que te detectaran la enfermedad?

S: Me gustaba hacer mucho deporte, me gustaba correr, hacia mucho deporte, jugaba
mucho fut.

E: ¢Como notaste o como te diste cuenta qué tenias alguna enfermedad?

S: Pues yo hacia mucho deporte como les mencionaba, pero conforme pasé el tiempo yo
me iba cansado cada vez mas, pero yo le echaba la culpa a que era por tanto ejercicio, pero
cada vez era mas cansado, decidi ir varios doctores, pero todos me decia que no, que todo
estaba bien. Decido ir a un neurélogo, €l me realizé una tomografia y se dio cuenta de mi
enfermedad.

E: ¢ Tienes idea de lo que deseo trabajar contigo?

S: Mi asesora me dio una idea, tengo entendido que vas a escribir mi tesis mientras yo les
dicto el texto, es como si trascribieran por mi.

E: En realidad podria ser una alternativa, pero podemos buscar otras que no se crucen
demasiado con nuestros tiempos fijos de practicas profesionales. ¢ Te parece si lo
consultamos con nuestros asesores y llegamos a un acuerdo?

E: Yo tengo que comunicarle al Dr. Fernando y tu a la Dra. Chayito, nos podemos ver una
proxima vez y quiza con mas informacion, ¢te parece?, gracias.

S: Claro, estoy de acuerdo, entonces nos vemos después, gracias.

E: Un gusto, gracias a ti por el tiempo, nos ponemos de acuerdo por mensaje y nos
veriamos pronto y quiza después en presencial.
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