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— ¢ Ha tenido miedo alguna vez? —
Nunca.

¢ Y sabe por qué?

Porque mi mama me quiso siempre.
(Maturana, 1997:34)



INTRODUCCION

Desde el inicio de mi formacion como interventora educativa, el concepto de
intervencion estaba relacionado con el hacer; llevar a cabo practicas en los espacios
donde yo creia necesitaban ayuda o una direccion que les pudiera orientar; es decir,
veia la intervencién como un trabajo entre diferentes personas que tenian distintas
posiciones en el campo de accion y en el reconocimiento de nuestras practicas. Yo
era quien determinaba la organizacién y delimitacibn de cada situacién, por
nombrarla de alguna forma: situacion educativa, alejada de lo que hoy sé qué

significa la intervencién educativa.

El ingreso a un espacio curricular distinto que fue la Maestria en Intervencion e
Innovacion para el Desarrollo Educativo (MIIDE), en donde la constitucion de un
proyecto de intervencion educativa me lleva a escuchar, considerar y determinar el
hacer a partir del nosotros, implicé primero reconocerme en un espacio diferente al

de solo la operatividad.

La intervencién educativa a lo largo de este documento, sera lo que explicaré,
haciendo referencia a lo que ocurrio y lo que transformé en cada uno de nosotros:

padres, hermanos, compafieros de personas con discapacidad.

Refiere Teresa de JesUs Negrete en una entrevista realizada en la Universidad
Pedagdgica Nacional-Ajusco; que la intervencion educativa no es una situacion
dogmatica, sino la posibilidad para mejorarse como persona y profesionalmente, nos

llama a vincularnos a un tipo particular de organizacion social:

Hablar de Intervencién; creo que ese es uno de los elementos claves de como la
nocion de Intervencion se vuelve multirreferencial y la nocién de Intervencion al
mismo tiempo nos ayuda como para mirar una complejidad de fendémenos,
circunstancias y condiciones que estan presentes, que han quedado fuera de la
I6gica de lo escolar, en este sentido desde la nocidn de intervencién hay aspectos de
caracter psicosocial, socioculturales y educativos que no habian sido tratados o
habian sido parcialmente tratados y no habian sido advertidos o se habian dejado de

lado desde la logica de lo escolar (Marzo 2013: minuto 5:20).



En la comunidad de Acaxochitlan del estado de Hidalgo, México; el servicio de
Educacion Especial en donde fue propicia la Intervencién desde el planteamiento de
Negrete (2013); como el espacio singular y las relaciones entre las personas que las
movilizan; permiti6 hacer intervencion: entender, hablar y explicar desde la

experiencia particular de cada una de las familias.

El concepto de discapacidad, que en este documento es utilizado y reiterativamente
analizado, se debe a la necesidad de explicar el término para ubicar a poblaciones
en un lugar de analisis y no de determinacion social al nombrarles personas con
discapacidad; la revision de documentos al respecto de esta enunciacion nos explica

lo siguiente:

Asi pues, la idea de que los problemas de la discapacidad son sociales mas que
individuales, y de que emanan de la opresién que ejerce la sociedad mas que de las
limitaciones de los individuos, constituye una parte esencial del proceso de desarrollo
de una comprensién adecuada de las respuestas sociales a la discapacidad. Sin
embargo, en los esfuerzos por comprender la hegemonia de la discapacidad es
fundamental entender cdmo se interconecta la individualizacién de la discapacidad en
los niveles de la sociedad, la politica, la practica y la experiencia personal. Estas
interconexiones son fundamentales para intentar reformular la discapacidad como un
tema para la sociedad, y desarrollar una comprension mas apropiada de las
respuestas politicas, la practica profesional y la experiencia personal. (Oliver,
1992:47)

El concepto de discapacidad, su uso y andlisis; me permite identificar a una
poblacion no desde una caracterizacion de la intervencion educativa, sino desde el
lenguaje del respeto y reconocimiento de un grupo vulnerable desde las estructuras
de poder, que requiere ser visibilizada y atendida en la singularidad de su estructura
familiar, como un primer acercamiento para transformar las practicas
socioeducativas. La discapacidad es una construccion social, que como refiere Oliver
(1992) es necesario nombrarla e interconectarla a los ambitos en donde se atiende a

personas con caracteristicas diversas, que los singularizan y los posicionan como



sujetos alejados de una globalidad; pero no lo refiero yo, yo no hago el
diferencialismo® de las personas por un diagnéstico médico, la discapacidad existe

como discurso y practicas entre los sujetos.

Este proyecto se desarrollé con familias de una comunidad rural ubicada en el estado
de Hidalgo, México. Estas familias estan vinculadas al servicio de educacion especial
debido a que alguno de sus integrantes se encuentra diagnosticado con algun tipo de
discapacidad. Las familias que estdn en este proyecto reconocen a sus hijos,
hermanos, nietos, sobrinos; como personas vulnerabilizadas por el término de
discapacidad; pero para la transformacién de estas practicas segregantes, es
necesario el uso de la palabra para discutirla y reconocer el ambito de la intervencion
social, asi como propiciar la atencién, visibilizar al grupo y hacer uso de lo que la
estructura de mayorias utiliza para dar atencién. No estoy hablando de una
rehabilitacion; la intervencion que se propone y se llevd a cabo es una intervencion
de tipo social, que permita construir procesos de relacion a partir de los sujetos y no
de la falta que hemos asignado a esas personas con discapacidad, pero lo asigna
una estructura social, un poder politico, gubernamental, elevado desde los juicios de
perfeccion y de excluir a las minorias, Oliver (1992) plantea que la discapacidad:
...Es considerada una tragedia personal que les ocurre de forma aleatoria a los
individuos y los problemas de discapacidad exigen que los individuos se adapten a la
tragedia o la acepten. En las investigaciones se han empleado técnicas disefiadas
para probar la existencia de estos problemas de adaptacion. La idea alternativa
sugiere que la discapacidad se produce de una forma estructurada que depende de
las relaciones materiales de produccion, el problema de la adaptacion atafie a la
sociedad, no a los individuos, y las investigaciones deberian ocuparse en identificar
de qué forma la sociedad incapacita a las personas, mas que de los efectos sobre los
individuos. (1992:47).

! Considero que el diferencialimo surge de los circulos de poder para ejercer una separacion entre los
sujetos que son productivos a partir de las capacidades y la fuerza de trabajo que pueden ofertar; y
aquellos sujetos que no cuentan con las capacidades que determinan la “normalidad” y que su
aportacion a la organizacién econémica actual, es limitada por condiciones diferenciadas por la propia
sociedad y asignadas por una parte médica que emite juicios en funcion de un coeficiente intelectual o
de las capacidades cognitivas, motoras 0 sociales.



Negar la palabra discapacidad y la asignacion que ésta tiene hacia las practicas que
socialmente son aceptables porque asignan un lugar dentro de esta sociedad; seria
como pensar que si dejamos de nombrar a las personas, su singularidad desaparece

y nosotros nos volvemos seres con practicas inclusivas.

Es muy interesante leer que la discapacidad se origina desde las situaciones
estructurales, la relacion directa que ésta tiene para colocar a una persona como
productor de bienes o no, nos categoriza; pero también da cuenta de lo que como
sociedad hemos construido; nos alejamos de las palabras, dejamos de nombrar
como si omitir el término “discapacidad” y cambiarlo por otro “menos directo”, “mas

inclusivo”, permitira a las personas que lo viven, sortear sus dias de mejor forma.

Oliver (1992) explica que la discapacidad muchas veces se vuelve una tragedia
social para la produccién de bienes; hay que rehabilitar a ese que no tiene todas sus
capacidades. Muchas veces la discapacidad se vuelve un problema social porque no
sabemos mirarnos desde las diferencias y mantenemos las practicas de exclusion

aungue nombremos desde supuestas categorias inclusivas.

Ante esto, la intervencion tiene distintas vertientes para su aplicacion, desde las
consideraciones de este posgrado que cursé, cabe mencionar que las condiciones
de intervencion estan en funcién al despliegue, que si bien surge de un motivo o
problema; aqui se construye la necesidad de la poblacion en pertinencia con los
espacios, los recursos y los mecanismos de mejora. Las condiciones que se plantean
para un proyecto de desarrollo educativo?, estan diferenciados de la didactica o los
planeamientos pedagdgicos insertados en la educacion formal. Este tipo de proyecto

se constituye en espacios no formales, sin dejar de lado las practicas educativas, que

2Proyecto de Desarrollo Educativo que desde el: Reglamento General para la Titulacion Profesional de
Licenciatura de la Universidad Pedagdgica Nacional, en su articulo 15 define al: “Proyecto de
Desarrollo Educativo es una propuesta de intervencién que busca resolver un problema detectado en
el proceso educativo. En él se especifica el problema que es motivo de intervencion, las estrategias y
fundamentos de la accion innovadora, las condiciones particulares de aplicacion, los recursos, los
tiempos y las metas esperadas. De igual forma puede plantear los mecanismos para realizar su
seguimiento con miras a establecer las modificaciones necesarias. Asi mismo, puede reflexionar sobre
la pertinencia de sus proposiciones de acuerdo con los contextos y las politicas vigentes” (p.6).



conforman los ciclos de la intervencion educativa; y que nos llevan a la

transformacion social.

Son 3 capitulos los que estructuran el contenido de este documento; es importante
hacer una aclaracion, ya que si bien la estructura que presenta este proyecto esta en
funcion de los ciclos que propone Teresa de Jesus Negrete, estos no estan
delimitados desde una configuracion de la investigacion social, sino desde los
recursos necesarios para la intervencion, que se origina en el diagnéstico, el cual
puede llevarnos al despliegue y también regresarnos al disefio de la estrategia de

intervencion, lo que ella explica es lo siguiente:

La caracteristica del proyecto de intervencién es: cémo podemos hacer circular la
palabra del otro, de qué manera vamos haciendo manifiesto lo instituyente
reconociendo qué es instituyente... Este trabajo de discernimiento, de didlogo con el
otro, que si es lo que permite visibilizar y construir necesidades educativas, entonces,
este transito entre exploracion e implicacién del sujeto y producir necesidades

educativas. (Marzo 2013: minuto 5:21, Universidad Pedagdgica Nacional-Ajusco).

Desde la propuesta de la autora sobre intervencion educativa, esta puesta en marcha
la situacion de desmitificar la relacion con el otro; involucrarnos en procesos de
desarrollo social y de intervencion socioeducativa a partir de la palabra, a partir del
didlogo, en funcién de todos nosotros y no solo de las necesidades que demanda lo
instituido; es por ello que la intervencion camina hacia lo instituyente representando
la posibilidad de grupos sociales de movilizarse primero a través de sus voces y
segundo a partir de préacticas en colectivo, ese colectivo que se construye en torno a

la intervenciéon educativa.

En el Capitulo 1: “Reconocemos el camino: construyendo el diagndstico”, se busca
explicar las condiciones de tipo normativo y legal en las que personas con
discapacidad y sus familias han estado expuestas. La atencion vista como un
remedio para “curar”, las debilidades de quien se dice esta fuera de la norma, de los

estandares, de lo necesario para ser competente; estos argumentos que



deliberadamente puestos sobre cada una de las personas con caracteristicas
diversas y que irrumpen con la homogenizacion que el Estado quiere lograr en cada
uno de los sujetos, es lo que se pone en tela de juicio y nos presenta un camino para
el andlisis de las instituciones y su débil atencion ante situaciones que van mas alla

de un diagndstico o una etiqueta.

Jaume Carbonell (2015), refiere que a lo largo de la historia se han dado
transformaciones en lo que respecta a las personas con discapacidad Yy explica
coémo se ha dado la atencién: “La fase de abandono y marginacion. Son los tiempos
remotos en que este colectivo es el gran olvidado y excluido de la sociedad. Se le
considera un ser molesto, imperfecto, incluso inhumano, y un desecho social que hay
gue apartar de cualquier relacion y participacion social”. (119); aunque las
dependencias ofrezcan un tipo de atencién que busca ser un paliativo que limita la
relacion entre las personas, estas interacciones no han logrado que eliminemos la
idea del asistencialismo y la creciente marginacion que llevdbamos a cabo hacia las
personas con discapacidad.

En el Capitulo 2, “Vislumbrando la intervencién”, se hace un andlisis de la categoria
de discapacidad en relacién con las familias; la carga que se le asigna al sujeto, del
mismo modo que a las relaciones que establece como un medio de segregacion que
lo coloca como visible pero alejado de las mayorias, vulnerabilizando su condicion y
el desarrollo que tiene al interior de las instituciones. Barton (2009) cuestiona: “Los
estudios sobre discapacidad han desprovisto al cuerpo de toda consideracién y estos
estudios fallan a la hora de representar la diversidad o diferencia y son una

antimedicina” (140).

La fractura que se da entre las familias de personas con discapacidad y la sociedad,
habilita a los grupos para organizarse, generan practicas y propuestas no desde la
falta de consideracién o la negacion y hasta el uso desprovisto de practicas
rehabilitadoras; que como refiere Barton (2009), mantienen el uso de la medicacion
y de establecer patrones de normalidad a aquel que representa una diferencia entre



guienes consideran la homogenizacion como simbolo de igualdad y establecimiento
de derechos para todos. Es por ello que es necesario hacer una critica del tipo de
atencion hacia las personas con discapacidad y sus familias, del mismo modo que
encontrar un intersticio para hablar de la organizacion social como una de las
muchas posibilidades de mirarnos desde nuestras diferencias y no con la carga de

los faltantes que las mayorias asignan a cada uno de nosotros.

En el Capitulo 3 “La intervencién: construir un para nos-otros>; se propone la
atencién de las personas con discapacidad a través de la conformacion de redes de

apoyo social; entendida una red como:

En la dinamica de las redes no hay una disociacion entre la teoria y la praxis, entre el
pensamiento y el cuerpo, entre la razon y los afectos, entre el individuo y la
comunidad. Es por eso que resulta fundamental comprender que las practicas
cognitivas implican, ademas de la producciéon de conocimientos, nuevas formas de
convivencia, estilos vinculares y valores que son incompatibles con los escenarios
mecanico-disciplinarios. El cambio educativo lejos de ser una cuestion técnico-
pedagdgica es fundamentalmente ético-politica ya que se trata de cultivar nuevos
modos de vivir y convivir que nos permitan disfrutar del aprendizaje y potenciarnos

mutuamente. (Najmanovich, 2012:30).

La potenciacion mutua se da a través de una relacion entre iguales, no nos miramos
con una lupa para distinguir defectos, deficiencias o carencias; nos relacionamos vy;
como se refiere desde el nombre del capitulo, nos encontramos con la finalidad de
conformar uniones que como, dice Najmanovich (2012), éstas se funden desde la
conciencia ético-politica, que nos permitird convivir. Un medio para la creacion de
redes sociales es la intervencién socioeducativa, que puedo entender como un
recurso que nos permite organizar el encuentro, a través de interacciones basadas

en el desarrollo social y el enriquecimiento educativo; es decir, podemos reaprender

* Nos-otros: construccién filoséfica que considera reconocer la diversidad humana como el medio que
construye a las sociedades, sin perder de vista la singularidad que cada sujeto tenemos, el nos-otros
sefiala la identificacion que de las personas a un grupo particular, no podemos ser uno sin estar entre
los otros.

10



a mirarnos, comunicarnos, conformarnos como sujetos de derecho que dentro de un
grupo (red social), atendemos nuestras necesidades y fortalecemos una mirada
responsable para los otros, ellos que nos acompafan en el dia a dia; pero que solo

son visibles para fragmentarlos en comparacion siempre con lo estandarizado.

El término socioeducativo que se menciona a lo largo de este documento: “La
relacibn como un acto de participacion socioeducativa”, explica como a través de un
proyecto de intervencion, invita a la creacion de redes de apoyo social conformadas
por familias de personas con discapacidad, quienes en el ideal de la organizacion
pueden ir creando espacios de intercambio que propicien mejoras en la atencion,
visibilizacion y conciencia ético-politica. Al respecto, de las personas que conforman
sus familias y que al recibir un diagndstico médico, se les desalienta y se les visibiliza
para ser sujetos de discriminacion y segregacion. Najmanovich (2012), lo explica de

esta forma:

Es preciso visibilizar las redes existentes, y crear nuevas conexiones tanto dentro de
la escuela como entre ésta y la comunidad mas amplia. La clave para poder hacerlo
es darnos cuenta que hoy, y siempre, solo es posible ensefar y aprender cuando se
produce un encuentro. La escuela moderna no fue una excepcion, pero fiel a su ética
del control sélo fue capaz de promover un encuentro normalizado y estandarizado,
basado en la disciplina homogeneizadora. Quienes no podian 0 no querian atenerse
a las obligaciones impuestas quedaban desplazados, desvalorizados y en Ultima

instancia excluidos. (51).

Es a traveés del analisis social, politico y educativo, que se explican las cuestiones de
diferenciacion hacia las personas con discapacidad, los rangos que se han
establecido para la homogenizacion y control global, limitan la posibilidad de que
cualquiera pueda ser sujeto de derecho. Cada uno de nosotros desde que se nos
nombra y cuando ingresamos a los espacios educativos y de orden social, se nos
asignan caracteristicas que nos dan un valor frente al otro; J. Carbonell (2015)

explica al respecto de las personas con discapacidad y los modelos de atencion:

11



Con apoyos y refuerzos externos, sacandoles de la clase ordinaria o clasificandolos
en grupos segun el nivel educativo. Este modelo se fundamenta en la teoria del déficit
individual: en las deficiencias de las personas y no en sus necesidades —que hay
gue tratar de compensar hasta donde sea posible para asimilarlo al modelo social
dominante, para que lo conviertan en lo mas «normal»—, dejando de lado el respeto
a la propia singularidad y obviando el potencial educativo de las interacciones entre
iguales y de la colectividad. (120).

Exponer este proyecto y dar cuenta de la necesidad de diversos grupos, me ha
permitido identificar un ambito de desarrollo social en funcién de la intervencion
socioeducativa. En particular las familias vistas como una colectividad, que
acompanfa a las personas con discapacidad y que resuelve dia a dia las dificultades
gue socialmente propiciamos para alejarnos del encuentro y construirnos desde la

singularidad.

El grupo de apoyo social, me ha permitido entender que las transformaciones de las
practicas se dan desde los pequefios gestos, brindar apoyo y recibirlo cuando se
esta ante el desconocimiento de singularidades, puede ser la brecha de un camino
que como dice Lévinas, desde Olivia Navarro (2007): “Etica de la alteridad”, ésta que
nos invita a mirar el rostro; a no matar —anular-, ese otro que nos acompafia y disloca
la idea de perfeccién, de inalterable, de el “todos iguales”, una ética para ser
alterados en actos responsables del lenguaje y de tu mirada, su mirada; nuestras
miradas. Es aqui donde se producen los bordes para el despliegue de la
intervencion; ésta que se da en los encuentros; no en las actividades delimitadas por
una hoja de evaluacion y pasos a seguir, ello es un proyecto que alimenta otras

areas de conocimiento, la intervencion se da entre nos-otros.

Es importante delimitar el tipo de intervencion educativa que se realiz0 y ésta ha sido
por ciclos; el diagndstico elaborado a partir del reconocimiento de la normatividad y
practicas de exclusion a las personas con discapacidad; asi como el andlisis de los
términos discapacidad, atencion, rehabilitacion y clasificaciones que socialmente

hemos construido, nos permite la elaboraciéon de un diagndéstico; que del mismo

12



modo, va construyendo la parte de disefio del proyecto para la atencién a las familias
de alumnos con discapacidad en la comunidad de Acaxochitlan, perteneciente al

servicio de Educacion Especial del estado de Hidalgo.

En el Capitulo 2 se explica la situacion de las familias de personas con discapacidad,
a través del analisis tedrico y conceptual respecto a un enfoque social y critico de la
discapacidad, y se abre una pauta para mirar la conformacion de redes de apoyo
social como un medio para lograr la movilizacién y visibilizacion de las familias de

personas con discapacidad.

En el Capitulo 3 se plantea el disefio del proyecto de intervencion socioeducativa y la
sistematizacion de la informacion que ofrecié el despliegue de la intervencion. No
existe una evaluacion en términos de comprobar los logros de la intervencién, pero si

se hace uso de la narrativa para explicar la experiencia de la intervencion.

La intervencion educativa es un estar entre nos-otros desde mi individualidad me
construyo entre los grupos; me alimento de los otros, dejamos de fracturarnos; de ser
piezas para la asighaciéon de nombres en el area médica: sanos o enfermos, en lo
educativo, listo o lento, en lo social: productivo o vulnerable. Estas etiquetas nos
alejan de la participacion en colectivos, empezar por algo que tenemos en comun

puede ser el intersticio para construir comunidad.

13



CAPITULO 1. RECONOCEMOS EL CAMINO: CONSTRUYENDO EL
DIAGNOSTICO

En este capitulo se presenta parte del diagndstico; realizado en principio con el
analisis de documentos normativos y después el reconocimiento de las practicas que
instituciones publicas o privadas tienen ante la discapacidad y sus familias. El
diagnéstico realizado no es tipo cuantitativo; es mas bien un andlisis de la realidad
que enfrenta un grupo social de personas, explicada a partir de sus experiencias y
contrastado con la teoria que ayudard a reconocer la intervencibn como un medio

para transformar ambitos sociales.
1.1 Atencién alas personas con discapacidad: Documentos normativos.

Un comienzo en la construccién de un diagnéstico es el analisis de los aspectos
normativos y juridicos. En el ambito de la intervencion se hace uso de instrumentos
de orden investigativo, que permiten indagar e identificar distintas vertientes que el
“tema” a abordar ha marcado; es por ello que en este apartado se reconoceran
cudles han sido las premisas normativas que plantean un tipo de educacion y
atencion de las personas con discapacidad. Me parece importante referir el &mbito
de las politicas publicas, ya éste puede permitirnos comprender el quehacer sobre la
discapacidad: “el pensamiento politico es una forma de actividad politica y que todas
las formas de actividad politica son importantes, por cuanto la accion estd compuesta

de intencion, comunicaciéon” (Barker, 2000, en Betancur, 2015:90).

Emitir intenciones, posturas, divergencias, esto en funcién de cimentar voz a quienes
han luchado por la determinacion social que adquirimos cuando somos sujetos de
derecho; lo complicado de entender son las divergencias ante esta situacion juridica
gue no es igual para todos, ya que desde el pronunciamiento de “discapacidad”, se
dice hay que darles voz a los otros. Es sabido, que existe una crisis respecto al
reconocimiento de derecho de los grupos vulnerables que son invisibilizados y desde

luego omitidos en las politicas del pais.



México ha trabajado cuestiones de difusiéon y promocién de programas en “pro” de
las personas con discapacidad; ello sigue provocando la segregacion de estos

colectivos, ante las mayorias.

La conformacion de Redes de Apoyo Social de las familias de personas con
discapacidad; pudiera desarrollar acciones que inviten a la relacién y no a la atencion

rehabilitadora.

La discapacidad y las personas que son etiquetadas con esta palabra segregante,
gue sirve como instrumento para disefiar politicas y promover programas que no solo
limitan la organizacién de grupos, ya que sugieren visibilizar al otro en funcién de sus
faltantes. Con ello no trato de minimizar lo que organizaciones en el mundo han
hecho para reconocer a las personas con discapacidad; y motivarnos a entender que
vivimos en un espacio de diversidad; lo cual propicia que las personas segregadas

por distintas condiciones puedan hacerse visibles a proceso socio-politicos.

Existe una crisis respecto a la atencién de grupos vulnerables, en lo que respecta a
las personas con discapacidad en el ambito educativo, Carbonell (2015) refiere una

diferenciacion en la atencion escolar y los procesos de integracion e inclusion:

La integracidn en la escuela ordinaria es, con frecuencia, mas fisica que real, las
pedagogias de la inclusién y la cooperacién, pues se ofrece un curriculo diferenciado
al alumnado con necesidades educativas, con apoyos Yy refuerzos externos,
sacandoles de la clase ordinaria o clasificandolos en grupos segun el nivel
educativo...La fase de la inclusion escolar. Un estadio o proceso sin fin que parte de
la conviccidn de que aprender juntos alumnos diferentes, en el marco de un sistema
educativo unificado y no fragmentado, es la mejor forma de avanzar, al propio tiempo,

hacia la diversidad y la equidad. (121)

Esta diferenciacion elaborada desde distintas épocas y lineas de accion
gubernamentales, que responden a la demanda de una poblacién creciente; tanto la
integracion como la inclusion son un tipo de planteamientos para las personas con
discapacidad, quienes solo han sido objeto de una atencion rehabilitatoria, la cual, no

ha solucionado ni desarrollado practicas en la relacion ética y responsable. Las
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personas con discapacidad, ahora en poblacion creciente de joévenes y adultos;
carecen de programas que les permitan vincularse al sistema estructural, social y
politico; y con ello, la discapacidad, desde su enunciacion, los limita, los deja sin la

posibilidad de desarrollarse.

Es importante explicar que con todos los avances que ha tenido el pais en materia de
ciencia y de investigacion, se ha dejado de lado el trabajo hacia las personas con
discapacidad en ambitos educativos, sociales y familiares. Estas instituciones vy
algunas otras de caracter privado, son quienes desde cero han potenciado, trabajado
y logrado algun tipo de atencion, a través de trabajos colectivos y colaborativos; el
tipo de atencion que se da a las familias es més informativo que, en la construccion
de un vinculo de participacion corresponsable, tal y como lo refiere Eduardo Diaz
Tenopala (2017), en su libro: “Adolescencia y Sexualidad en las personas con
Sindrome de Asperger”. Ahi refiere una serie de necesidades que las familias deben
cubrir al tener un integrante dentro del espectro autista, las cuales se pueden
mencionar en: la familia como guia y que pone limites, estos no pueden invadir la
personalidad del sujeto atendido y desde luego los valores a los que cada estructura
familiar estd4 supeditada tienen que ser resguardados aun con un integrante con

discapacidad.

El Psicologo Diaz (2017), explica que es imprescindible un programa que pueda ser
llevado a cabo al interior de las practicas familiares y que responda a una educacion
basada en la prevencién del abuso y la mejora de las conductas adaptativas de las
personas con autismo. Esto como un ejemplo de que cuando se menciona el ambito
familiar, no se mira como una institucion movilizadora de transformaciones en la
sociedad y, sobre todo, respecto a la condicion de algunos de sus integrantes, sino
se pone de manifiesto como un grupo viable de intervencidén dirigida por areas
especificas (psicologia, educacién, rehabilitacion, medicina, etc.), para transformar la

realidad solo de uno de sus integrantes, aquel que tiene discapacidad.

En nuestro pais, la atencion a personas con discapacidad los vulnerabiliza, mas que

colocarlos como sujetos de derecho: “la ocasion para formular politicas realmente
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nuevas se presenta con creces cuando la politica existente se derrumba, provocando
un tipo de crisis” (May, 1993:236). Son suficientes los argumentos, para generar
politicas publicas en atencion a los grupos vulnerables; y aunque éstas existan, su
aplicacion es minima y en ocasiones, muestra las dificultades de nuestra sociedad
para comprender las singularidades en las que vivimos y ante las cuales tendriamos

gue responder mas solidariamente.

Existen dos tipos de documentos que propician el reconocimiento del derecho y que
se dice promueven la movilizacion de las personas eliminando las barreras sociales,
educativas y de desarrollo integral que todo ciudadano puede tener. El marco juridico
refiere las leyes a nivel nacional; y el marco normativo aporta los programas o
lineamientos locales o internacionales; que pueden seguirse 0 no para hacer visible a

cualquier sujeto. Desde este sentido se reviso lo siguiente:

En la Ley General de la Educacién del Diario Oficial de la Federacion del afio 2016,

se refiere en su:

Articulo 41. La educacion especial tiene como propdésito identificar, prevenir y eliminar
las barreras que limitan el aprendizaje y la participacion plena y efectiva en la
sociedad de las personas con discapacidad, con dificultades severas de aprendizaje,
de conducta o de comunicacién, asi como de aquellas con aptitudes sobresalientes.
Atendera a los educandos de manera adecuada a sus propias condiciones, estilos y
ritmos de aprendizaje, en un contexto educativo incluyente, que se debe basar en los
principios de respeto, equidad, no discriminacion, igualdad sustantiva y perspectiva

de género.

Tratandose de personas con discapacidad, con dificultades severas de aprendizaje,
de conducta o de comunicacion, se favorecera su atencién en los planteles de
educacion bésica, sin que esto cancele su posibilidad de acceder a las diversas
modalidades de educacién especial atendiendo a sus necesidades. Se realizaran
ajustes razonables y se aplicaran métodos, técnicas, materiales especificos y las
medidas de apoyo necesarias para garantizar la satisfaccion de las necesidades

basicas de aprendizaje de los alumnos y el maximo desarrollo de su potencial para la
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autobnoma integracion a la vida social y productiva. Las instituciones educativas del
Estado promoveran y facilitaran la continuidad de sus estudios en los niveles de

educacién media superior y superior.

Esta ley emitida para los grupos vulnerables y que son considerados como
protagonistas de derechos, deja entrever que es necesaria la adaptacion de muchos

recursos organizacionales para el logro de su objetivo.

El articulo 41 que ha sido modificado incipientemente sexenio tras sexenio, me hace
preguntarme: ¢Cuales son las formas de participacion de los actores sociales en la
definicion de la politica educativa: apoyar, retrasar, dificultar o modificar? Considero
gue se han tomado en cuenta para este tipo de leyes solo los intereses politicos,
econdémicos, organizacionales, sociales y estructurales; dejando fuera en la
construccion de politicas publicas a los padres de familia, alumnos, docentes,
directivos, etc. desde la Iogica de la educacion inclusiva que propone hacer participe
a todos y cada uno de los que conforman comunidad en los distintos ambitos

escolares.

El a&mbito de lo educativo es multidimensional, tiene distintos actores, diferentes
funciones, y diversidad de pensamiento y de practicas educativas; en el ambito de lo
politico se le reduce a lo que las autoridades educativas emiten, pero podria
pensarse que eso no es cierto, que hay organizaciones sociales, de familias,
comunitarias, etc., que se vinculan a los procesos educativos. Esto desde la teoria
como lo refiere Benito Nacif, (2010), “el presidente aun retiene una influencia
importante en la confeccibn de las politicas publicas, ya que puede presentar
iniciativas e influir en el contenido de las leyes al apelar directamente a la opinion
publica y ejercer el poder de veto presidencial” (47). Yo creo, que las politicas
publicas en educacion estan modificadas, no en funcion de los sujetos, sino de
intereses privados e institucionales; en ocasiones, para entorpecer, limitar, deteriorar

o invisibilizar las condiciones a las que se enfrentan los sujetos con discapacidad.
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Las politicas educativas; en cada época, con cada gobierno han propiciado
movimientos educativos y con ellos crisis y desde luego incomprension de las nuevas
metas a seguir, se ha entendido que una politica educativa tiene que estar fundada
en la practica, en el hacer; y con ello se ha debilitado la posibilidad de entender
también a la politica educativa con el papel de pensar, de analizar y de comprender
gue el desarrollo del ambito social estara siempre ligado al desarrollo de lo politico y
lo educativo. La Convencién sobre los derechos de las personas con Discapacidad®; en

su articulo 1° dice:

El propésito de la presente Convencidn es promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente. Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

En el articulo 28, inciso ¢, de la misma Convencion, en su apartado sobre nivel de vida

adecuado Y proteccion social, menciona:

Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que vivan en
situaciones de pobreza a asistencia del Estado para sufragar gastos relacionados con
su discapacidad, incluidas capacitaciones, asesoramiento, asistencia financiera y

servicios de cuidados temporales adecuados.

* La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad y su Protocolo Facultativo fueron
aprobados el 13 de diciembre de 2006 en la Sede de las Naciones Unidas en Nueva York, y quedaron abiertos a
la firma el 30 de marzo de 2007. Se obtuvieron 82 firmas de la Convencién y 44 del Protocolo Facultativo, asi
como una ratificaciéon de la Convencion. Nunca una convencién de las Naciones Unidas habia reunido un nimero
tan elevado de signatarios en el dia de su apertura a la firma. Se trata del primer instrumento amplio de derechos
humanos del siglo XXI y la primera convencion de derechos humanos que se abre a la firma de las
organizaciones regionales de integracion. Sefiala un “cambio paradigmatico” de las actitudes y enfoques respecto
de las personas con discapacidad. La Convencién se concibié como un instrumento de derechos humanos con
una dimensién explicita de desarrollo social.
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Para comprender las condiciones a las que se enfrentan las personas con
discapacidad y sus familias, en los apartados de la Convencion emitida por la
Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), se nos explica como existen
postulados que se supone tienen que llevarse a cabo en el &mbito social, escolar y
politico para las personas que sufren alguna discapacidad y que eso no se da;
debido al desconocimiento que se tiene de los derechos que protegen la integridad

de su condicion y el acompafiamiento de las familias.

El articulo 28, explicita la necesidad de asesorar, capacitar y vincular a las familias en
procesos de desarrollo social de las personas con discapacidad, es importante sefialar
gue es de los pocos marcos normativos que ofrece un tipo de orientacion en funcion de
la atencion a las familias; ya que como se ha mencionado son un nudcleo invisibilizado al
igual que los procesos de desarrollo de quien vive con el estigma de la discapacidad; el

espacio escolar puede ser un @mbito de vinculacion de los intereses:

Que por medio de la educacién pueden fomentarse actitudes favorables al desarrollo,
por ejemplo puede acrecentarse el didlogo social, promoviéndose la estabilidad y la
paz dentro de la comunidad, las cuales son deseables por si mismas, pero ademas
crean un clima favorable para el desarrollo. Y ademas destaca que la escuela puede
influenciar la identidad de la persona, la forma en que la persona se observa a si
misma y a los otros. La naturaleza de la educacién es parte de la paz en el mundo
(London y Formichella, 2006:24).

Estas aseveraciones, pudieran ser consideradas como ideales de organizacion
social, también son fundamento del desarrollo humano; “el desarrollo no es un
proceso espontaneo sino una construccién colectiva, o que implica la concepcion, el
disefio y la implementacion de acciones para alcanzar un objetivo deseable por una
comunidad, ya sea a nivel local, regional o nacional” (Reto, 2011:81); El desarrollo
propicia la integracion colaborativa, el camino arado por diferentes disciplinas,
intereses, objetivos; no es solo el maestro a quien debe de importarle el aprendizaje

del alumno, no son los padres solamente quienes deberian estar interesados en el
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enriquecimiento de los procesos de su hijo, no es solo quien vive con el discapacidad
el mas indicado, el mas interesado y posibilitado para propiciar mejoras. La
posibilidad del sujeto, de aprender, de ser consciente de todos sus procesos y de
vincularse con y en los otros, puede diversificar las caracteristicas de desarrollo, asi
como enriquecer las sociedades, no desde el discurso de: “educacién para todos”,
sino desde la practica, las relaciones y potenciar la comprension de sociedades

diversas en lenguaje, en interaccion, en aprendizajes.

El Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018°, dentro de sus 5 metas, en la nimero 2

refiere lo siguiente:
Un México Incluyente para garantizar el ejercicio efectivo de los derechos sociales de
todos los mexicanos, que vaya mas alla del asistencialismo y que conecte el capital
humano con las oportunidades que genera la economia en el marco de una nueva
productividad social que disminuya las brechas de desigualdad y que promueva la mas

amplia participacion social de las politicas publicas como factor de cohesion ciudadana.

Estos documentos representan legalidad en un ambito juridico; y en ellos también,
existen sanciones ante su incumplimiento. Tendrian que ser revisados y llevados a
Su acatamiento, ya que esta regulado por instituciones gubernamentales. Es
importante sefialar que carece de sentido en los ambitos para la atencién a las
personas con discapacidad y sus familias; la caducidad son 6 afios no existe
continuidad, lo cual hace inestable su permanencia y no hay sostenibilidad politica en
el tiempo. En nuestro pais las politicas que se han generado para la llamada
poblacion en vulnerabilidad, no surgen desde la misma poblacion; sino desde una
l6gica de democracia impuesta y desarrollada para acallar conciencias y dar

paliativos de mejoras; que solo son adecuadas durante periodos cortos y que no

® Plan Nacional de Desarrollo se emite en el sexenio del Presidente de la Republica, Lic. Enrique Pefa Nieto,

observando en todo momento el cumplimiento del marco legal. La Constitucion asi como la Ley de Planeacion
establecen que le corresponde al Estado la rectoria del desarrollo nacional, para garantizar que éste sea integral
y sustentable, para fortalecer la soberania de la nacion y su régimen democratico, y para que mediante el
fomento del crecimiento econémico y el empleo, mejore la equidad social y el bienestar de las familias mexicanas.
Especificamente, el articulo 26 de la Constitucibn establece que habrdun Plan Nacional de
Desarrollo al que se sujetaran, obligatoriamente, los programas de la Administracion Publica Federal.
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cambian lo que somos como sociedad; no promueven centrarnos en la atencion de

las personas con discapacidad y sus familias.

Considero que la atencion a las personas con discapacidad, no deberia ser un tema
gue se aborde cada afio con el fin de demostrar ante los reflectores que existe la
implementacion en Hospitales, Centros Terapéuticos (TELETON), escuelas,
asociaciones, etc. La participacion de las personas con discapacidad y sus familias
se aborda desde las politicas del Estado como un tema y no como una realidad, que
siendo transformada puede incidir en la conformacién de sociedades, justas y
democraticas: “de modo analogo, la existencia de bolsas de extrema pobreza y la
exclusién que ello provoca en los paises industrializados perturba el ejercicio de los
derechos democréticos, al reducir, o a veces impedir, la participacion de los sectores

mas pobres de la sociedad en la vida politica, social y cultura” (Butros, 2003:25).

Es aqui donde se plantea cémo el posicionamiento social de cada cual determina la
participaciébn en los contextos; estos documentos describen las condiciones de
derecho al respecto de solo disminuir y no eliminar las brechas de desigualdad, ello
no ofrece la informacion pertinente; del mismo modo que mantiene las limitaciones
respecto de las personas con discapacidad, sus singularidades y la posibilidad de la

movilidad social.

Un documento de tipo normativo que es necesario considerar y que fue emitido por
la Secretaria de Educacién Pdblica, es: “Orientaciones generales para el
funcionamiento de los servicios de Educacién Especial”®, publicado en 2006, refiere
la atencién especial como un medio para la transformacion de la educacién para

personas con singularidades de desarrollo: “es conveniente entender la diversidad

® Las Orientaciones generales para el funcionamiento de los servicios de educacién especial son
producto del trabajo desarrollado durante las reuniones regionales y nacionales organizadas por el
Programa Nacional de Fortalecimiento de la Educacién Especial y de la Integracion Educativa, con la
participacion de responsables, asesores técnicos y personal de educacion especial; directores de
escuelas Normales que imparten la Licenciatura en Educacion Especial, personal de educacidn béasica
de todo el pais y de organizaciones de la sociedad civil.
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como un elemento enriquecedor en los salones de clase, en las familias y en la

comunidad, y no como una barrera que limita el aprendizaje de los alumnos” (p.16).

Pero, si bien, esto esta estipulado, en la realidad de las aulas no ocurre; ya que la
pertinencia de las practicas ante la poblacion con discapacidad, se observa mas en
la apertura de los espacios y la atencién especializada solo para el alumno, en donde
sus avances estan acotados por la discapacidad y no por las posibilidades de
desarrollo que cada persona acompafiado de sus familias tiene; mas alld o

solamente observando sus déficits como Unico medio de intervencion.

Reconocer las voces de las personas entre sus intersubjetividades, permite
identificar procesos de exclusién debido a que hemos aprendido a colonizar, imponer
e irrumpir al otro, determinar su condicion a partir de una etiqueta, lo cual en lugar de
promover mejoras, limita y evidencia la distancia entre la normalidad y anormalidad,
discapacidad y capacidad; como si el cometido de lo humano fuera categorizar uno a
uno las caracteristicas del sujeto. El reconocimiento de las debilidades en los
documentos de tipo normativo, permite mirar que las condiciones de los programas
sexenales solo mantienen politicas de tipo funcionalistas que responden a intereses
de Estado, pero no logran abarcar fundamentalmente una poblacion llena de matices
respecto al diagndstico, la intervencién y los procesos socio-educativos de los cuales

deben ser sujetos de derecho, no solo por enfrentar una condicién de discapacidad.

La vulnerabilidad aunada a una condicion de las llamadas discapacidades puede
alejar en mucho a los sujetos a la practica de la democracia y de un conocimiento de
la ética, es fundamental comprender que la ética es una practica: un quehacer. El
poder desde la individualidad puede transformar espacios colectivos y mejorar lo que
somos como sociedad. La concepcion de los derechos humanos y la ética es una
tarea en contra de las estructuras hegemonicas y alienantes; la ética permite
emanciparnos de las préacticas que debilitan las redes humanas, es por ello que
importa mirar mas alla de las aulas y procesos de adquisicion de saberes.
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Es necesario también; mirar la organizacion social, como la posibilidad de encuentros
éticos, responsables y alejados de la minimizacion del sujeto con discapacidad.
Emmanuel Lévinas (1997), refiere que: “lo esencial de la ética esta en su intencién
trascendente” (55); es decir, se pasa a un nivel m&s humano cuando
construyéndonos en el otro avanzamos como sociedad, no en ese discurso politico
de ser mas o mejorar en la supuesta “calidad de vida”, sino reconocerte como sujeto
en construccion, en donde tus iguales te permiten acceder a un nivel de conciencia

colectiva, de cuidado y de responsabilizarse por el otro.

Esta mencion agotadora de las etiquetas sobre la condicion, o las estandarizadas
limitaciones de la discapacidad, nos alejan de los actos responsables y éticos del
encuentro, se sigue mirando el faltante como la posibilidad de encontrarnos, y se
deja de lado al sujeto sin categorias, una excesiva mirada hacia lo que no se
encuentra en el otro y que lo marca la norma, nos des-educa de la ética de la

fraternidad.

En algin momento, se penso; que lo correcto era asignar un nombre a aquello que
no era “normal, regular, conocido”; de hecho se ha pensado y actuado desde esa
consideracion del diferencialismo, que como recurso segrega y nos aleja de la
posibilidad de actos vinculantes. Ser ético desde la mirada participativa de todos sin
los preceptos de juicio, plantear la ética de lo singular como una posible mirada y

reconocimiento de las personas y no de la discapacidad.

Explicando lo que para mi es un documento normativo y que su analisis permite
reconocer las debilidades del mismo; y en algunos casos las peculiaridades que
sostienen o no la atencion a determinados grupos dentro de la sociedad. Se ha
reconocido que la atencion a las personas con discapacidad esta en funcién de emitir
documentos que normen las relaciones, y que si bien se refiere el acto ético, pro
social y de inclusion en el discurso politico esto no se lleva a la practica y lo que ha

instaurado es una mirada focalizada para segregar a grupos que no son, segun las
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leyes “normales”; que tienen una clara diferenciacion respecto a las mayorias y que

su atencion sera en muchos casos especifica para normalizarlos.

En un pais donde se mantiene la politica sustentada en la atencién al desfavorecido,
es importante identificar desde la normatividad, qué y cémo se nos regula en
sociedad, asi como los parametros que existen para poner sanciones ante el
incumplimiento de dichas obligaciones. ElI Estado ha regulado practicas de
segregacion, las cuales se mantienen como un recurso de integracién a los grupos
vulnerables, las personas con discapacidad son atendidas tanto en los ambitos
publicos y privados, para el cumplimiento de la Ley; lo que no se lleva a cabo es esa

atencion basada en el resguardo de los derechos humanos.

Considero que un medio para reconocer nuestra realidad es la revision de las
normas que nos conforman como un Estado-Nacion, punto de partida para propiciar
cambios; tal vez primero sea desde la organizacion de los grupos, para después
incidir en la regulacion de las leyes de las cuales somos objeto-sujetos y no

constructores, desfavoreciendo nuestra posicion al respecto del derecho humano.

1.2 Situacion de la atencion publica y privada para personas con discapacidad

y sus familias.

Cuando se menciona una necesidad educativa especial, procesos de inclusion,
familias diferentes, no se hace referencia a una minoria; sino a un grupo que requiere
ser visibilizado, no en funcion del niumero de personas que se conforman para ser
atendidos, sino las personas -cualquiera que sea el niumero de integrantes- que
necesitan de una atencion oportuna y adecuada a sus demandas. Cada familia tiene
caracteristicas singulares que las elaboran los integrantes que la conforman, somos
sujetos en construccion con divergencias de conocimientos y es por ello que hay una
singularidad que nos determina, tal como lo sugiere Minuchin al respecto de lo que

es la familia;
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Familia como un sistema abierto y diverso que opera a través de pautas que rigen y
determinan el estilo de las relaciones entre sus integrantes. Un sistema que se
diferencia y desempefia sus funciones a través de sus subsistemas de relaciones, de
tal forma que las denominadas diadas, como la de marido-mujer, madre-hijo, padre-
hijo y hermano-hermano, constituyen los subsistemas familiares conyugal, parental y
fraterno, concebido este Ultimo, desde las llamadas relaciones horizontales, de
paridad, por contraposicion con las verticales o jerarquicas caracteristicas del

subsistema parental entre padres e hijos (Minuchin, 1986 en: Sanchez, 2013:22).

El concepto de familia, permite aseverar o negar el grupo y las caracteristicas de
este con el cual se trabaja y se conforman filiaciones. Cuando se hace una revision
de la conceptualizacion de familia, es necesario reconocer que es un sistema
estructurado, con ramificaciones y que se transforma de acuerdo a los distintos
contextos de desarrollo; las ramificaciones son entendidas como esas diferencias
gue cada integrante tiene y que lo construyen como un sujeto individual, pero que no

puede separarse del todo de una estructura, de un origen, de una raiz.

Ello implica también la transformacion de cada integrante de acuerdo a su rol, su
estatus, funcion, desarrollo al interior de ese grupo ordenado y con una singular
organizacion de acuerdo con quienes lo conforman. El trabajo con familias desde las
instituciones, esta acotado a la necesidad de educar a los padres en la discapacidad
y no en el respeto a la diversidad, los padres son los instrumentos para acceder a
informacion de los sujetos atendidos, Illamados pacientes, y también son

instrumentistas de las acciones que los especialistas proponen.

Considero que seria necesario repensar la posibilidad de la intervencién y la atencion
desde la idea de una educacion basada en la relacion a partir de las personas y no

de la categorizacion de las mismas:

...es preciso reivindicar el papel que han desempefiado en todas las épocas y
también en la actualidad, una enorme cantidad de educadores andénimos que se

responsabilizan del desarrollo completo de sus alumnos en los planos personal y

26



social, mas alla de los aprendizajes puramente académicos correspondientes a su

asignatura o area docente. (Rosales, 2015:145).

Deberian las instituciones ser responsables de la atencién integral, buscando mejorar
las condiciones de vida de las personas con discapacidad y no solo responder a un
sentido de rehabilitacion alejado de que la idea de la relacion y el establecimiento de
encuentros con la diversidad, estamos solo apegados a un tipo de educacién
especializada del interventor: ser responsables del desarrollo integral y no solo de
areas especificas, reivindicarnos como sociedad, profesionales, estudiantes; buscar
el alimento para todas nuestras areas potenciables de desarrollo y no solo las que

demanda este mundo globalizado y asfixiante.

Para el analisis de la informacion es necesario reconocer el concepto de familia
desde la vertiente social, asi como el de institucion, ésta entendida por H. Foladori

como.

La instituciéon se conforma cuando se comienzan a normar los lugares, los espacios,
los procedimientos, los tiempos, etc. Se habla asi de una carta fundacional y de
reglamentaciones variadas; el camulo de elementos que conforman una institucion
puede ser analizado en aras de generar transformaciones donde algunos problemas
gue acontecen en su seno pueden ser evitados, generando un espacio dinamico que
tienda a promover la salud, en lugar de funcionar como un medio enfermante de los
individuos (Foladori, 2008:216).

Cuando se busca entender lo que es la institucion nos tenemos que remitir a diversas
lineas de comprension; y sefalar que la que tiene peso para este documento es la
gue estudia los grupos y sus caracteristicas, la que sefala a la institucion como el
espacio fisico, organizacional y practico que comprende los deseos de quienes las
integran asi como una funcién o propdsito que los mantiene unidos. Las instituciones
son los espacios en donde caben las practicas alienantes y que forzan a los sujetos a
ser parte de lo mismo; sin ni siquiera verificar las singularidades de quienes estan

dentro, las instituciones estan dafiadas debido a la construccién que se ha hecho de

27



la sociedad a partir de los tipos de influencia que hemos tenido: iglesia, sociedad,

instruccién educativa y organizacional.

En las instituciones publicas o privadas la realidad no es estética, se transforma, nos

conmueve; y por ello son muchos los paradigmas que hay que analizar y deconstruir.

Si bien, como lo revisamos, existen problemas que no ameritan transformaciones o
no son viables de intervencion, la descripcion de un problema en un determinado
campo de estudio, da cuenta de la viabilidad y pertinencia de ese objeto de estudio;
esta actividad permite que en lo escrito se reconozcan condiciones para intervenir,
desde luego primero investigar ya que este proceso se construye no se da de la nada

0 por casualidad.

La familia y la escuela como instituciones tienen un impacto determinante en el

desarrollo de sociedades igualitarias:

El papel de la educacion, como componente importante en dicho proceso, ha sido
objeto de andlisis y revisién. A ella se la ha encomendado la funcién de formar el
ciudadano “necesario”. Ha sido el lugar donde se plasman los ideales de la sociedad,
sus expectativas y su vision de mundo. Desde esta perspectiva, la educacioén ha sido
la encargada de formar a los individuos bajo ciertos paradigmas que ayuden al logro
de la -sociedad pensada. (Castillo, 2012:57);

Esta sociedad hambrienta de lograr sujetos alienados que con su preparacion estén
limitados para pensar y no para producir, gue tomen conciencia de su relacién con el

mundo y los distintos seres que en él estan; asi lo comprende Adriana Puiggros:

Sostener el espacio publico educativo es indispensable, como lugar en el cual deben
crecer nuevos sujetos pedagdgicos y alternativas democraticas a la educacion
tradicional. Sin duda es necesario transformar profundamente el sistema escolar,
pero ese cambio no puede realizarse sobre sus cenizas. Es con el material de la
educacion masiva, publica, democratica, que se pueden construir nuevas opciones

sistematicas progresistas. (Puiggros, s/f: 18).
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En el analisis educativo y de intervencion esta el discurso sobre la transformacién de
las préacticas, los modelos, los procesos. El término de educacién en crisis no
corresponde solo a un discurso alarmante, es necesaria la transformacion de la
educacion porque de ello dependera una sociedad que dé indices de progreso, y no
de marginacion, segregacion y disimilitud en la posibilidad de oportunidades. La
familia, esa institucion transformadora y con un alto nivel de intervencién en las
practicas sociales, nos ofrece posibilidades de mejoras al vincularse con procesos

educativos.

Cuando me refiero a mejoras sobre la familia y su constitucion; vislumbro la
posibilidad de un tipo de intervencion que se genere a partir de la investigacion; o
incluso del cuestionamiento, de la reflexion, de la duda; desde una mirada de
diagnosis que surge de la realidad, de un interés, un objeto al cual someter a juicio,
someter a un lenguaje, a una critica: solo asi se reconocen realidades, se codifican
objetivos se interseccionan oposiciones. La observacién, en funcion de mirar la
realidad: con la éptica del investigador, invita al alejamiento del prejuicio, ofrece la
posibilidad de que el investigador e incluso del sujeto que pregunta y cuestiona,
pueda construir un tipo de intervencion cercana y coherente con las condiciones de
esa realidad; que si se es critico: observamos cuan nos confronta y nos exige una
transformacion. La intervencién, no como la etapa final del cambio de una dimension,

sino un medio para mejorar en ambitos socioeducativos.

Cuando se desea reconocer una parte microscépica de la realidad, se hace uso de
instrumentos y medios como el didlogo, la observacion con los otros y desde los
otros; en la investigacion hay caminos a explorar de corte objetivo y subjetivo, que en
ocasiones contraponen la autenticidad de los datos y deterioran las aproximaciones
cientificas que se tienen al respecto; el texto de la legitimacion de los conceptos
puede ayudarnos a entender como un investigador y mediador utiliza las
herramientas necesarias de caracter fundamentalmente cualitativo como son: la
observacion, entrevistas, conversaciones, revision de documentos, analisis de la

institucion, etc., para focalizar un objeto de estudio que permitira su comprension y
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transformar concepciones en un primer momento, para después construir
conocimiento diagndéstico; repito no ese que es absoluto sino uno que dé pie a
construir multiples caminos para seguir enriqueciendo la investigacion y que nos
permite, en lo particular, transformar las concepciones que se tienen respecto de la
discapacidad, la rehabilitacion, la atencion y se desmitifique a las Illamadas

limitaciones de desarrollo y las carencias del otro:

El diagnéstico de la realidad es una fase de gran importancia para la elaboracion de
proyectos. Permite ubicar los principales problemas, desentramar sus causas de
fondo y ofrece vias de accién para irlos resolviendo. El objetivo del diagnéstico es el

conocimiento de la realidad (Pérez: 1993:41).

La conformacion del dato, en este tema sobre las instituciones, refiere un tipo de
diagnéstico interpretativo, de posicionamiento personal, de relacién con los otros,
creo que desde aqui pudiera darse un tipo de transformacion enfatica que promueva
un cambio al respecto de la mirada que tenemos en funcion de las diferencias; para
mi es de suma importancia reconocer los significados de las personas al respecto de
las condiciones de discapacidad y cuales son las motivaciones que nos llevan a
alejarnos de esta poblacion, a segregarlos por cuestiones de tipo diferencial, que va
creando divisiones entre las personas. No solo se hace una segregacion en funciéon
de la condicién, sino se discrimina a los sujetos y a sus familias, minimizando sus
capacidades y como ocurre en cualquier condicion “especial”’, exacerbando sus
debilidades; es por ello que el diagndstico, considero, tiene que estar en funcion de la
realidad, de las practicas sociales, de la relacion uno a uno y con la comunidad,
creando asi atisbos que pudieran dar cuenta de una problematica viable de

intervencion.

Existen situaciones de las cuales nos mantenemos apartados, nos parecen ajenas; 0
pensamos que no existen, hasta que estas nos confrontan. Esto me ocurrio a mi
frente a una situacion que entendi mucho tiempo después; qué era una

discapacidad; enunciada por la sociedad y un tipo de condicion que afecta la
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estructura de esta familia que acomparfa a la persona etiquetada socialmente con

discapacidad.

Recuerdo entrar a un consultorio en donde habia muchos titulos enmarcados y
sobresalia uno de la Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM), de la
especialidad en Paidopsiquiatria. El doctor, durante 40 minutos, observé a mi hijo
Oscar, el nifio, no hizo mas que jugar todo el tiempo con una ficha que estaba en el
suelo y emitir sonidos, nunca palabras. El doctor lo observé sin decir nada, sin
interactuar con el nifio y en los cinco minutos, restantes dijo: “El nifio presenta déficit
de atencion con hiperactividad y autismo severo, no hablar4d nunca, no mostrara
emociones y dependera toda la vida de usted; le recomiendo no tenga mas hijos

porque sera un nifio de custodia”.

Después de salir del consultorio sin saber qué preguntar, a donde ir, como explicar
eso que escuché se quedd en mi cabeza la palabra “autismo”, nunca la habia
escuchado, no sabia qué significaba, y no entendia como viendo a mi hijo tan sano,
fuera de que no hablard y no jugara con nosotros, iba a ser una persona que
necesitaria cuidados siempre, el miedo al salir de ese consultorio fue la Unica
emocion que me ha acompafado desde entonces, miedo de no saber, miedo de no
poder preguntar, de poder hacer, miedo a no tener las herramientas para que Oscar
pueda quitarse las etiquetas, miedo de promover practicas que lo alejen de una
esencia que tiene y que el autismo puede ser una caracteristica que lo acompafie,

pero que no lo determine.

Los afios han pasado y recorrer de la mano de ese nifio, que es mi hijo; con médicos,
terapeutas, psicologos, y muchos especialistas; me llevé al encuentro de los padres y
maestros que no sabian qué hacer, qué decir, cOmo apoyar a una persona que no
hablaba, que no se dejaba tocar, parecia que no estaba presente pero que su

conformacion fisica no mostraba diferencias al respecto de nifios de su misma edad.

El autismo me encontré a mi llena de dudas, de inconformidades y desde luego de

una profunda falta de aceptacion, muchas de las cosas que se viven se comparten
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con otros padres. Esta condicion que se define ahora como un trastorno del
desarrollo es o que me confronta y me ha llevado al camino de la indagacion, del
reconocimiento de la diferencia, de la normalidad, de la regularidad de las personas y
los pardmetros que impone la sociedad; y que no son llenados por los sujetos que

tienen Autismo.

Ante esta condicién, los padres y maestros sufren por no saber qué hacer, sus dudas
versan en:¢,Qué se hace para acercarse?, ¢puede aprender como los demas?, ¢es
agresivo?, ¢ por qué emite sonidos raros?, ¢qué tipo de cosas hay que ensefarle?,
¢lo que tiene es una discapacidad intelectual?, ¢qué hago cuando no me mira y no
me hace caso?, ¢coémo hago que trabaje en equipo?, ¢no necesita medicamentos

para estarse quieto?, ¢no seria mejor que lo llevara a una escuela especial?

Como se observa esta situacion que vincula a una persona con la etiqueta de
discapacidad, el acercamiento, se cree, tiene que ser desde una voz de los
especialistas, un diagndstico y sugerencias que nos lleven a la posibilidad del saber

hacer, dejando de lado la relacion y enfocandonos en hechos practicos.

Esto que explico, pudiera referenciar un tipo de problematica enmarcada en las
dificultades que tenemos para mirar y relacionarnos con el otro, ante esto se
presentan muchas situaciones de segregacion, maltrato, imposicién de estandares y
otras cuestiones que hacen que la condicidén sea un problema y no una posibilidad de

educarnos desde nuestras diferencias.

Mucho de lo que yo he elegido en el ambito de lo profesional, se debe al
desconocimiento que tengo y que muchas personas llamadas profesionales también
lo tienen, cuando yo empecé a aprender respecto al autismo y sus generalidades
hace mas de 10 afios, se conocia poco. De hecho los diagndsticos eran
catastroéficos, se hablaba de sujetos custodiados a lo largo de su vida, de sujetos sin
el logro de aprendizajes, porque muchos carecen de lenguaje oral, se hablaba de

personas medicadas para al menos poder “mantenerlos quietos” o discursos
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totalizadores como lo dijo el médico que diagnosticé a Oscar: “no hablara nunca, no

mostrara emociones”.

Es recurrente hablar de la discapacidad y no de la persona, de lo que dicen los
médicos y no de lo que necesitan las personas, de lo que hacen los maestros y no de
cémo logran las familias diversificar sus procesos ante la discapacidad de alguno de

sus integrantes.

Al describir, las acciones que se toman en torno a las familias, es importante
reconocer que éstas; tiene procesos metodoldgicos y conceptuales: “cuando
hablamos de factores, nos referimos a informacion sobre el ambiente y la exposicion
de las personas a determinadas circunstancias negativas que pueden ocasionar un
problema o necesidad, o que pueden contribuir a agravar la situacion” (Aguilar-
Ander-Egg, 2009:52); existen diferenciaciones de factores, pero estos determinan la
implicacion de los actores, la separacion de una necesidad ante un problema vy las
caracteristicas que pueden tener los actores ante las diversas circunstancias de la

institucion.

De manera particular, interesa descubrir y evidenciar los factores que favorecen
procesos de desviacibn, marginacion e institucionalizacion. Los factores
condicionantes son los que "moldean” o "matizan" esa situacioén. Se trata de hechos,
acontecimientos, situaciones o procesos que pueden tener influencia en la evolucién
del problema pero que no necesariamente siempre ejercen dicha influencia ni la
ejercen de la misma manera. Son los factores que pueden ayudar o dificultar la

solucién del problema (Aguilar-Ander-Egg, 2009:54).
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La tematica que quise abordar desde el inicio de este posgrado eran los espacios de
atencion a las personas con discapacidad, primordialmente el Trastorno del Espectro
Autista (TEA'); en el estado de Hidalgo, la atencién para esta condicién es en
instituciones de corte civil una de ellas es: Asociacién TEA®, ubicada en la ciudad de
Pachuca, en el Estado de Hidalgo. En este primer espacio mi entrada fue a partir de
hacer uso de la observacién que al igual que las entrevistas se encuentran en mi
diario del interventor; documento que me ha permitido identificar condiciones de

diagndstico que presento a lo largo de este documento por ejemplo:

La llegada a la institucion fue en funcién de solicitar un espacio para realizar una
investigacion respecto a las familias que viven con una persona dentro del espectro

autista y que conforman la comunidad de Asociacion TEA.

El director de esta institucion es un psic6logo, tio de un nifio con Sindrome de
Asperger y razon por la cual se constituyo la asociacion que ahora preside, se mostro

atento y dispuesto a contribuir a este proceso de indagacion.

Nuestra conversacion fue en la parte inferior del edificio que ocupan. Es un lugar
pequefio tiene 3 aulas y una cocina que permiten dividir a los asistentes por
necesidad y area de trabajo, es decir por la mafana esta el director de la asociacion
con personal que atiende la llamada “escuelita®, es un centro de atencién
escolarizado en donde se realizan actividades de tipo educativo mas que terapéutico,
son tres las maestras que estan a cargo de nifilos de entre 5 y 14 afos; y donde las
tareas asignadas van en funcion de la necesidad de autonomia, aprendizaje,
habilidades adaptativas y desarrollo social; el horario es de 10 de la mafiana a 2 de la

tarde. En esta jornada es cuando yo he estado presente en diversas actividades que

7 El autismo es un espectro amplio y variado como los tonos del color azul y tan complejo como un
rompecabezas; emblemas de esta condicion. Para Rubilar Estrella en su libro: ¢Autismo? Una guia
sencilla para entender a tu hijo, explica que el autismo es diferente en todos los nifios; algunos
presentaran mas estereotipias que otros como balancearse, mover las manos de forma particular,
aletear, girar, etc. Pero las caracteristicas generalizadas son: dificultad del contacto visual, problemas
en la conducta y problemas de sociabilizacion. Las caracteristicas del autismo no son notorias, sino
van apareciendo en el nifio a partir de los 9 0 12 meses cuando se da un proceso de lenguaje y
sociabilizacion. (2015:47-48)

8 Los daros de la institucién gue fue el primer lugar para el reconocimiento de una problematica se
omiten con fines de confidencialidad, es por ello que la nombramos Asociacion TEA.
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se ofrecen ahi, he visto como las responsables de los procesos antes mencionados
atienden y utilizan diversos materiales en general visuales para desarrollar
habilidades motrices y de autocuidado en los nifios que asisten. (Observacién 1:
1062016, Asociacion TEA).

La conformacion de espacios privados en la atencion a personas con discapacidad,
se da muchas veces en la relacion directa que tienen los fundadores o directivos con
hijos, sobrinos, hermanos, que enfrentan una condicion distinta a la de las mayorias
y que es catalogada como incapacitante. Crei que el director de la Asociacion de
autismo al tener un sobrino con esa condicidén, podria comprender la necesidad de
conformar grupos 0 apoyos que permitieran a las familias alejarse de la mancha
social impuesta por los prejuicios sobre las capacidades de las personas con un

diagnéstico de discapacidad.

En este primer momento de diagnosis, pensé que la apertura para identificar diversas
situaciones que pudieran ser viables de intervencion, estaba a disposicion de mi
trabajo de investigacion, pero en las subsecuentes observaciones fue dandose una
relacion de limitacion tanto para el dato empirico como para el reconocimiento de la

condicion del TEA a través del lente de su institucion:

Al llegar a la institucion, el psicdlogo que es el director, estaba en terapia y me
solicité que esperara por unas horas a que concluyera su trabajo, me sugirié que en
su tablet revisara la organizacién que en ocasiones pasadas no habia encontrado en
las paginas que me sugirié para reconocer la organizacion de la institucion. Lo que

encontré en su archivo fue lo siguiente:

Flores (director), Soto (coordinadora del grupo psicopedagdgico), Torres (coordinador
de terapias), me encontraba revisando este tipo organigrama en su tablet cuando
baj6 la coordinadora y me dijo que iba a ocupar la tablet para una sesion, que en un
momento bajaba el psicologo, pasaron veinte minutos y enseguida bajo el director,

como me habia comentado la coordinadora, y comenzé a decirme gue era mejor que
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él estuviera para explicarme, le sugeri que podria regresar en otro momento para que

no desatendiera su terapia y me dijo que ya habia solucionado eso.

Después de su explicaciébn, me comentd que las &areas en las que se divide la
institucién estan en funcion de los proyectos que atienden, que por ejemplo el area de
Soto trabajan los bloques de lenguaje y aplican soluciones cortas en contraste con el
origen de la condicion; es decir, la atencion es personalizada no por el espectro del
autismo sino por los objetivos de atencion que requiere cada nifio. Por otra parte el
area de terapias que solo atiende en las tardes y que coordina Torres, él maneja una
metodologia por objetivos, da soluciones a corto plazo, pero en esta area en
particular el trabajo de mayor impacto lo hacen los padres o lo tienen que resolver los
padres debido a que los pacientes van solo 50 minutos, una o dos veces por
semanas, y lo que trabajan ahi para que se obtenga un resultado adecuado, es
necesario reforzarlo en casa de dos a tres veces al dia, sino los objetivos no se
logran. (Observacion 4: 29062016, Asociacion TEA).

Desde las limitadas posibilidades de un trabajo de observacion, para reconocer
pautas de intervencion, se refleja la necesidad de las instituciones de hacer
participes a las familias del avance o retroceso de la poblacién que atienden con
discapacidad, en estos momentos en que se me explicaba la necesidad de
participacién de los padres para dar continuidad a las indicaciones terapéuticas, se
vislumbraba una posible linea de accién en la intervencién educativa, solo que seria

necesario poder entrar mas alla de lo permitido por el director del lugar.

A lo largo de estas visitas, me fue quedando claro que yo no era, ni seria participe de
la organizacion; observé las resistencias de esta asociacién, que protegia, en todo
momento que no saliera informacion de ese lugar. Solo se logré un tipo de
observacion investigativa como lo sugiere Taylor y Bogdan (1987): “La entrada en el
campo: los observadores participantes entran en el campo con la esperanza de
establecer relaciones abiertas con los informantes. Se comportan de un modo tal que

llegan a ser una parte no intrusiva de la escena” (48). En la Asociacion TEA los
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primeros encuentros se dieron de forma muy concreta, austera y en donde no habia
la posibilidad de cruzar las lineas respecto a que yo era una intrusa y el director
determinaba hasta donde me permitia en tiempo y espacio observar; realmente él
estuvo delimitando cuanto se podia saber o no, de las practicas de la instituciéon y de
los actores que en ella colaboran.

Fue hasta que realicé entrevistas a profundidad que el director comenz6 a abrirse en
los espacios y en la relacion con su personal; me permitid estar mas tiempo en la
institucion y encontrarme tanto en el turno matutino como vespertino. Eso para mi fue
sumamente importante porque ahi identifiqué mas practicas tanto del personal para
con los usuarios, asi como de los padres hacia las terapeutas; una de las primeras
cosas que se me mostraron fue su organigrama que estaba conformado por las

siguientes personas:

a) Flores: Director.

b) Soto: Coordinadora &rea psicopedagdgica.

c) Torres: Coordinador area terapia fisica.

d) Psicologa 1: Terapia de Lenguaje

e) Psicologa 2: Terapia de Aprendizaje.

f) Psicélogo 3: Terapia de Aprendizaje.

g) Lic. en Terapia: Terapia Fisica y ocupacional.

La conformacion de los integrantes de esta Asociacién Civil estd relacionado
directamente con la rehabilitaciéon y la linea de accién es clinica, ya que todos sus
integrantes son psicélogos, enfocados en el diagnéstico a través de pruebas
estandarizadas, que arrojaran resultados que permitiran los procesos de atencion

basicamente terapia.

Al observar las condiciones del éxito o fracaso de las terapias que ofrecen y que iban
en funcion del trabajo que realizaran o no las familias, entrevisté al director: a quién
le pregunté sobre la participacion de los padres y la atencién que brinda; él refirio lo

siguiente:
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. Si puede ser un camino, pero te voy a decir algo: mira el apoyo que puedes dar a

los padres es cuando ellos quieran, te digo hemos hecho cosas y no siempre nos
apoyan. Aparte hay papés que tienen mucho tiempo con nosotros y nos apoyan pero
tenemos otros padres que son nuevos y que estan en la etapa de la evaluacién; ain
no sabemos si sus hijos seran pacientes de aqui o no porque les estamos haciendo
pruebas. Y como veo, muchos de ellos son nifios con problemas de lenguaje o
conducta pero no estan dentro del espectro autista. Mira, la poblacion en el estado
mas grande de autismo esta en Hospital del Nifio DIF, atienden mas de 300 nifios
jimaginate cuantos dejan para las demds instituciones! Creo que ahora sera
conveniente funcionar como una institucion que apoye a las escuelas pero desde la
curricula, porque vivir del autismo es mas complicado y nos estan llegando muchos
nifos con esas caracteristicas, que se evallan y no es autismo sino aprendizaje u
otra cosa.
Con ello estamos creciendo, pero realmente ahora solo tenemos seguro como 7 u 8
padres de familia dentro del autismo, los demas son de otro tipo de atenciéon. Es por
ello que es mas viable que yo te dé la informacién, que yo te investigue porque los
papas se sienten en mas confianza conmigo, y la verdad venir desde su casa por una
entrevista a gastar en pasaje y demas, pues no creo que sea conveniente para nadie;
por eso insisto en que me dejes el cuestionario y yo se los doy. (Entrevista 5: Director
TEA 17102016).

Las situaciones que pudieran darse en ese lugar, aun desde una mirada social y del
ambito de la vinculacion entre la asociacion y las familias, seguiria vinculada a la
necesidad de rehabilitar situacién colocada en la Patogenia: mirar la enfermedad
para rehabilitar, quitarle sintomas; cambiar la condicién del autismo a través de su
justificacion en el ambito de lo educativo. Es decir, no se traza un camino para
reconocer a las familias como sujetos de aprendizajes en colectivo, sino como
sujetos que nos remiten a dar resultados, negandoles la posibilidad de encontrar

nuevos medios para la atencién de sus hijos.

Cabe mencionar que las premisas que acompafian al director de esa institucion
sobre indagar con los padres sus dificultades o sus posibles necesidades, son de tipo

organizacional; considero que en un momento pensO0 que la intervencion esta
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desvinculada de la investigaciéon y que atender a los padres se limita a dar platicas o
talleres para que puedan comprender como seguir las indicaciones de los terapeutas.
Esto que explico no es un juicio, sino una aseveracion que en mi andar como madre
de un nifio con autismo tuve que enfrentar, esa dificultad de los directivos,
autoridades, especialistas; de creer que los padres nunca serdn un grupo viable para
la intervencion, porque solo pueden ser portadores de informacion y ejecutores de

las indicaciones de profesionistas.

La realizacion de un proyecto en una institucién en donde la figura del interventor, no
es vinculada a las transformaciones de ese espacio, genera fracturas que se acufian
en el analisis de la realidad. El director de Asociacion TEA, da cuenta de la poca
aprobacion que hay para atender a las familias de nifios con autismo y lo va

argumentando en las entrevistas que se le realizaron:

...Tu sabes que los datos son confidenciales, y creo que deberias de enfocarte en la
conceptualizacion de las familias, ese concepto que conocemos pero que no es lo
mismo para los nifios con autismo, las familias ti0 sabes que es importante
reconocerlo; como ha hecho Edna, o sea buscar respuestas en la resiliencia y la
conformacion de una familia, para las necesidades de los nifilos y no que anden
buscando respuestas dejando de atender lo fundamental. Creo que tu trabajo es la
conceptualizacion, no sé si te entiendo mal o debemos de ponernos de acuerdo, asi
como hacen tus comparfieros de la Licenciatura que en poco tiempo, porque solo
estdn 3 0 4 meses, sacan sus proyectos; claro un posgrado es diferente pero no debe
ser tan dificil, somos un lugar pequefio y creo eso es lo que no queda claro, que con
los padres hay mucho que hacer pero no sé si desde tu escuela tenga validez al ser

tan pocos papas, pero son los que hay. (Entrevista 5: Director TEA 17102016).

La postura expuesta por el Director de la Asociacion TEA refiere la necesidad de las
instituciones de tener poblaciones grandes. La institucion como un dispositivo de
masa, que atrapa y discrimina y para creer que solo asi es la intervencién un proceso
viable de transformaciones; sin embargo, es lo que ha llevado a reducir los procesos
de desarrollo grupal, comunitario, colectivo. Pensarse desde las masas, para solo asi

funcionar y dar resultados ideales, coarta la posibilidad de unos cuantos de mejorar
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su realidad; y es lo que ocurre con estas instituciones que, aun con la filosofia de
atencion social, reducen posibilidades al mencionar que si son pocos padres 0 unas

cuantas familias, un proyecto de intervencion no es viable, ni funcional.

Se ha dicho que el concepto de realidad nos permite: conocer, interpretar, justificar y
explicar esos procesos dinamicos, cambiantes y que en una época y espacio dan
cuenta de determinadas situaciones frente a una problemética; es por ello que la
etnografia ayuda a entender como se dan estos procesos de atencion a las personas
insertas en las instituciones. Cabe enfatizar que esta investigacion es de tipo
cualitativo-etnografico y si bien la interpretacion en este tipo de investigacion es
subjetiva su enfoque pretende: “descubrir las estructuras dinamicas que dan razén a

los elementos observados” (Cifuentes, 2011:69).

En complemento con la tactica de observacion y de relatos informales, otro instrumento

del cual para la investigacion fue la entrevista a profundidad; la cual constituye un:

Método de investigacion cualitativo, pues las entrevistas cualitativas a profundidad son
encuentros reiterados cara a cara entre el investigador y los informantes, dirigidos hacia
la comprension 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. (Taylor
y Bogdan, 1987:101)

Las entrevistas realizadas en las instituciones: Asociacion TEA y la Unidad de Servicio
y Apoyo a la Educacion Regular No. 47 (USAER) tenian ciertas direcciones para
conocer perspectivas y puntos de vista de los informantes, lo cual permiti6 enmarcar y
redirigir las inclinaciones de la indagacién, como un marco de analisis explicativo
comprensivo; es decir se orientan a analizar una realidad desde la interpretacion

establecen la mediacion social y teorica del hecho como una condicién; como ya
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mencioné que es de tipo médico-clinico, también puede ser revisada a partir de la
‘comprension”, en particular para saber: Quiénes son? ;Qué hacen? ¢Cuales son
las relaciones que establecen con el contexto y el tipo de comunicacién que

establecen?

En la Asociacibn TEA se interviene de forma terapéutica centrandose en un
diagnéstico, que les permite construir un plan de accion en funciéon de eliminar
estereotipias, pensamientos obsesivos, limitaciones cognitivas; de cada uno de los
usuarios, a quienes se les percibe como como pacientes y se deja de lado la relacion

cercana Yy los analisis de tipo social y contextual.

Las vertientes ideales que orientan el trabajo especializado de esta institucion

estaban dispuestas en las siguientes premisas documentales:

Misién: Desarrollar habilidades e integrar a la persona con discapacidad en sus
contextos, sociales, cognitivos, comunicativos de lenguaje, fisicos y educativos que

favorezcan su calidad de vida e independencia.

Vision: Ser una centro de apoyo psicopedagdgico que atienda con eficacia a la
poblacion que se encuentra con alguna discapacidad. Empleando sélidos principios

humanos, técnicos y metodoldgicos.

Objetivos de calidad

e Procuracion del lado humano en la que se atiende a aquellas personas que
nos consultan.

e Capacitacién constante que garantice a la persona que esta siendo atendida
profesionalmente.

e Empleando metodologias cientificas que den tranquilidad en el actuar
profesional, evitando la improvisacion y la simulaciéon en nuestros tratamientos
asi como las orientaciones brindadas.

e Honestidad en nuestros procedimientos que permitan determinar la
orientacion y actuar de la evaluacion e intervencion.

e Amabilidad y cordialidad que logren la confianza en el consultante (Diario del
interventor: 5082016, Asociacion TEA).
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Se destaca en sus documentos oficiales de la Asociacién TEA la necesidad de la
rehabilitacion a partir de una atencién focalizada y con eficacia, conforme las
sugerencias llevada a cabo con los pacientes; a quienes se les percibe como
sujetos en desarrollo, pero que necesitan cualificarse con una serie de
caracteristicas y competencias, que solo son posibles de adquirir a través de la
terapia. El manejo de la palabra discapacidad se vincula directamente al sujeto,
como algo que no se elimina, pero que puede ser tratado a partir de modelos
terapéuticos; ello, desde luego, alejando a las familias, ya que a éstas se les
asume carentes de conocimiento especializado, al no conocer los procedimientos
para atender a personas con discapacidad; que instituciones privadas tienen y

pueden emplear sin vincular a las familias de sus usuarios.

La premisa que la Asociacion TEA focaliza es la rehabilitacion; ademas, procura
mantener sus procedimientos hacia los usuarios en un sentido de diferenciacién
respecto a las personas que pueden y las que no pagar la terapia de
especialistas, lo cual propicia que las familias sean convocadas para recibir y
ofrecer informacion del paciente, sin concederles la posibilidad de la intervencion
en los procesos de los usuarios. Su director refiere que el camino no ha sido
sencillo, pero que es posible siempre y cuando se haga una certera

sensibilizacion con las familias:

...este, pues para los servicios si sale y para el pago de terapeutas también, a mi me
paga mi mama como director y lo que hago como terapeuta lo cobro aparte, entonces
ahi no hay tanta dificultad, la casa es propia le invertimos como 25,000 pesos para
adaptarla como centro de terapias y pues no pagamos renta, poco a poco va saliendo
la idea es atender a pocos pero bien atendidos, a veces nos piden intervenir en
algunos proyectos y lo hacemos con gusto pero la idea es crecer para otros lugares
no necesariamente aqui, nos gustaria abrir espacios en Tulancingo, San Luis,
tenemos una mami en Tampico y otra en Querétaro y asi, o sea atender a varios pero

fuera de aqui en Hidalgo las familias atn no creen que puede haber cambios en la
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atencion centralizada les falta querer aprender desprenderse de los mitos y de las
cosas magicas, claro se entiende porque a veces ayuda a sobrellevar la condicion
pero a las instituciones no nos ayuda que estén saltando de un lugar a otro.
(Entrevista 4: Director TEA 22082016).

Cuando una familia como refiere el director de la Asociacion TEA salta de un lado a
otro buscando respuestas, se va limitando la posibilidad de la persona con
discapacidad de acceder a un tipo de atencion secuenciada y en funcién de las
singularidades de su persona. La posibilidad de una atencibn menos mitificada,
pudiera ser relevante para las familias; éstas reconocerian los procesos terapéuticos
como medio de mejora y no como cura de las personas con discapacidad. Si la
informacion que llega a las familias fuera menos clinica-especializada, tal vez se
incidiria en la mejora de los procesos de las personas con discapacidad, dando

continuidad a cada una de las necesidades de desarrollo y contextuales que tuvieran.

Cabe destacar que la figura del directivo de esta institucion fue la de un
informante clave, en tanto fue el Unico, debido a que no se pudo acceder a otras
voces, aquellas que no fueran la de él mismo; ello lo orientan Taylor y Bogdan
(1987), del modo siguiente:

La relacién entre entrevistador e informante es en gran medida unilateral. A través de
ella, el entrevistador tiene la oportunidad de realizar un estudio...no esta claro qué es
lo que obtienen los informantes, si es que obtienen algo, salvo la satisfaccion de que

alguien piense en sus vidas y modos de ver tienen importancia. (128).

Considero que las condiciones para la recogida de informacion de la Asociacion TEA
fueron relativamente limitadas, ante el posible temor que se tiene institucionalmente
sobre los procesos de cambio que se proponen con proyectos de intervencion
educativa al igual a que los grupos ajenos como se consideran a las familias,

puedan ser participes tanto de la organizacién institucional, asi como de reconocer
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las necesidades de las personas con TEA en ambitos cerrados como lo son los de

especialistas.

Para acceder a mayor informacion sobre la Asociacion TEA, se recurrié a las
familias, no sin antes tener dificultades para este tipo de acercamiento con el director
de esa institucidon. En las practicas cotidianas no hubo una claridad sobre plantear un
proyecto de intervencion educativa en ese lugar sin la participacion de las familias.
Ante ello, los objetivos para la construccion de un proyecto de intervencién fueron
modificAndose y muy sutilmente, el director de la Asociacion TEA se deslind6 de la
propuesta que mejoraria el servicio que dan a personas con autismo. La percepcion
gue tienen al respecto de construir para las familias, esta en funcién de ensefarles a
hacer uso de material educativo que sirva para habilitar al paciente en el ambito
escolar y comunicativo, no de un tipo de atencion diversificada que también mejorara

la estructura, comunicacion y organizacién familiar.

En este proceso de indagacion entendi, que lo que yo proponia no estaba dentro de
las prioridades de ese centro, ya que no contaba con objetivos trazados por la
didactica o rehabilitacién. Es por ello, que esa Asociacion me permitié reconocer las
voces de las familias sobre el autismo, pero también identificar las debilidades que
las instituciones tienen ante la discapacidad. Respecto a la recopilacion Taylor y

Bogdan (1987), enfatizan en la relevancia de los métodos mixtos de corte cualitativo:

La recoleccion y el andlisis de los datos van de la mano. A lo largo de la observacion
participante, las entrevistas en profundidad y otras investigaciones cualitativas, los
investigadores siguen la pista de los temas emergentes, leen sus notas de campo o
transcripciones y desarrollan conceptos y proposiciones para comenzar a dar sentido
a sus datos. (158)

De los datos que se generaron en la Asociacion TEA, los mas significativos fueron
los de las familias que fueron entrevistadas, si bien habia datos respecto a las
condiciones estructurales y de organizacion de la institucion, lo mas representativo

para un proyecto de intervencion socioeducativo ha sido: explicar por qué las
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familias de personas que presentan alguna condicién especial, o de discapacidad,
estan expuestas a no ser atendidas integralmente. Solo se atienden a los “pacientes”
para ser rehabilitados o, aunque en menor grado ser “normalizados”, desde el
ambito educativo hacer que sean estudiantes “regulares”; ello da cuenta de la
imposibilidad de las instituciones para propiciar cambios a partir de agentes
externos, yo lo fui en ese lugar. Y es por ello que, por cuestiones de organizacion de
ese centro, no hubo una adecuada apertura para la intervencion educativa, ni para
propiciar una mejora en cuanto a las familias que acuden a este lugar de

especialistas.

1.3 Las familias de personas con discapacidad frente a la exclusion

institucional.

Los datos, para continuar con un analisis, de tipo cualitativo que oriente la
intervencion educativa, se encuentran en la voz de las familias de las personas con

discapacidad.

La construccién de un diagndstico nos lleva a identificar ciertos ambitos o personas
gue no han sido observadas para reconocer sus necesidades. La familia de las
personas en vulnerabilidad, es esa poblacién no vista, no escuchada, no calificada

por las instituciones para propiciar procesos de transformacién social.

Cada familia que fue considerada para el analisis de datos, compartié y ha ofrecido
informacion que ha determinado su camino para la atender a las personas con
discapacidad. Una de las familias que nos compartié su experiencia en la Asociacion
TEA, explica la diferencia en distintos ambitos de intervencion; lo publico y lo privado.
De la primera destaca: como esas dependencias gubernamentales conducen las
necesidades de las personas desde un rubro de regularizar o de la normalizacion a

sus pacientes, a través de estrategias terapéuticas o médicas. Por otro lado, la
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atencion privada que se da en instituciones que cobran por el seguimiento de los
usuarios y que, si bien, estdin mas alejados de lo clinico, termina siendo una
intervencion de rehabilitacion, como si los sujetos con discapacidad tuvieran siempre
gue modelarse de acuerdo a las mayorias y la constitucion de una sociedad
totalitaria.

Dos padres de familia de usuarios de Asociacion TEA, explican:

1...Mira en las escuelas de gobierno no los atienden, sabemos que cuando son
pequefios en preescolar o la guarderia, es mucha su ansiedad y necesitan atenciéon
personalizada o estimulos muy pocos por su sensibilidad al ambiente, en una escuela
regular son muchos nifios, la maestra da indicaciones para todos y un nifio con
autismo se perderia, no es recomendable; y ahi también la atencion tiene que ser
privada. Algunas escuelas publicas los atienden con la condicion de un “maestro
sombra" que nosotros tenemos que pagar, entonces es mejor buscar atencién
privada, y es algo donde mi hijo ha podido desarrollarse. (Entrevista 1: Jiménez
5082016)

2... en México no hay especialistas, no hay quien atienda, quien sepa de autismo,
mal, mal, salvo aqui que se ven resultados, anduvimos en todo, buscamos de todo,
aqui en Hidalgo, por ejemplo, te piden en instituciones privadas o publicas hacer un
diagnéstico y es lo mismo la pelea entre autismo y Asperger y es enfrascarnos todo el
tiempo en esa pelicula. Finalmente lo que le pediamos a todas las instituciones es: ¢y
qué hacemos? Llevé terapias de Lenguaje, de equinoterapia...en cuanto a terapia
ocupacional, tuvo, pero al final era saber cédmo iba, y solo nos decian no hay
posibilidades, se estancaba; eso en atencién privada y en la publica ya ni le digo.
USAER entré cuando estaba mi hijo en escuela publica, entonces ahi llegaron una de
las psicélogas que fue psicologa de él de forma particular, la llaman en Hidalgo la
“guru del autismo”: Clara Peldez. De hecho tenia su clinica de terapias, y las terapias
gue tenia no con ella sino con otras terapeutas... mis respetos, tenia una terapeuta
de motricidad buenisima, Lul(, que dejoé de atendernos porque nos dijo que ella con
mi hijo ya habia hecho lo necesario y que necesitaba otro tipo de estimulacion, por
eso dejamos de ir, pero buenisima esa terapeuta, avanzé mucho, aunque después se

estanco.
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Regresando: Clara lo vio en el prescolar publico y dijo: Yo conozco a su hijo, si, pero
tiene 7 afios y no deberia estar aqui, el deberia estar en un CAM, y nosotros nos
opusimos y se nos opusieron y nos dijeron casi, casi que atentdbamos contra la
integridad de él; y pues no sabemos qué se hace y como en un CAM. Mira si en una
escuela de educaciéon especial no procuran a los nifios, pues desde luego no voy a
echar a mi hijo ahi, a encerrarlo a un lugar donde no aprende nada, mejor que se
gquede en casa, le ensefio a otras cosas. Y pues dicen que debe de avanzar, pero yo
no traigo a mi hijo por un papel sino para que aprenda; y pues, no, me obligaron al
100 a darme de baja pero estuvieron moleste y moleste conque ese no era su lugar.
Ahi el problema no eran las maestras ni la directora sino la USAER, hubo muchas
condiciones para dejarlo, meterlo a terapias, solicitaron una sombra y conseguimos

una estudiante quien le tuvimos que pagar.

Después empezamos a buscar lugares: fuimos a ATREA A.C. Mal, parece carcel
parece guarderia, conocemos niflos ahi, la verdad no sé cémo sea su manejo pero
no nos gusta, no es posible que sea una atencion de guarderia. Después llegamos
aqui, el psicélogo nos atendid, nos gustd, empezé a evaluar a mi hijo, en ese
momento no nos dijo nada, se esperd fue bien honesto pero despacio, en vez de
decirnos todo lo malo nos dijo todo lo bueno. Y pues fue un alivio en el CRITH, malo,
en el CRYNDI malo, o sea en todos lados lo malo y nada de bueno. En el CRYNDI es
una institucion que busca otras cosas, personales, de prestigio, econémicas mas que
de desarrollo; el director nos atendié y nos dijo, si, su hijo es autista porque tiene un
coeficiente intelectual muy bajo y jeso no se dice eso no se hace! O sea, que oigas
gue tu hijo tiene coeficiente de un afio eso para qué te sirve, eso qué te da, pues
obviamente hay frustracion, hay enojo, y eso ha servido para no dejarnos, y seguir

haciendo cosas, no quedarse con lo que te dicen. (Entrevista 2: Veldzquez 5082016).

Al contrastar estas dos entrevistas, se encuentra que el primer desajuste que se da
en las familias, es la falta de informacibn adecuada a su contexto y a las
singularidades de quien tiene una condicién que requiere apoyos diversos, de los

cuales se tiene poca o nula informacion. Esta ineficiencia de las instituciones,
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justificado desde la idea del especialista que determina el hacer hacia las personas
con discapacidad y por ende hacia sus familias coarta procesos de atencion integral

a quien es diagnosticado con discapacidad.

El que una familia busque respuestas en torno al desconocimiento que tiene de lo
gue le ocurre a uno de sus integrantes, ha sido motivo para encasillar la atencién de
forma parcial y poco orientadora hacia cada uno de quienes la conforman. Ya que
como se ha explicado, la familia es un sistema estructurado en donde la dificultad
para comprender y atender el diagnostico de discapacidad afecta y moviliza a cada
uno sus integrantes, aunque las instituciones publicas o privadas no lo consideren

asi.

La atencion que en el estado de Hidalgo, tanto en el sector publico como en el
privado, se ofrece para estas familias, no ha sido la mas pertinente, ya que las
familias consideran que una forma de dar cuenta de procesos de integracién, de
oportunidades escolares y de atencién para todos; es ofrecer un tipo de atencion
rehabilitadora que discrimina el saber empirico de la discapacidad de cada uno de
los integrantes de esa familia. Como mencionan los padres entrevistados, en
ocasiones, ocurren sucesos que dan mayor inseguridad que certidumbre, respecto al
cuidado, aprendizaje y desarrollo de la persona que lo necesita, en este caso los
nifios con autismo y muchas familias que acuden a otras instituciones para atender a

personas con otra discapacidad, también tienen percepciones similares.

Se cree que la atencién privada ofrece mayores posibilidades de avanzar, como lo
referia un padre entrevistado, hay objetivos focalizados en el usuario que permiten
gue se vean mejoras en comparacion con la atencion publica. Aunque sabemos que
lo privado no garantiza la transformacion de préacticas y discursos al respecto de la
discapacidad; también existen debilidades en este tipo de atencion, pero para las
familias que acuden a esas instituciones puede ser el espacio que mejore la vida de

uno o de todos sus integrantes; ya que cuando escuchamos la palabra discapacidad
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se piensa en lo catastrofico, lo enfocado en el “déficit” que impide discernir
posibilidades de atencion en donde la premisa sea la relacion, la cercania, el
aprendizaje basado en el desarrollo de competencias y talentos del sujeto singular,

gue le permitira salirse de la pesada carga del discurso sobre la discapacidad.

La posibilidad de las familias de buscar respuestas, informacion para actuar de la
manera mas asertiva con uno de los integrantes, es lo que en muchos casos permite
gue las instituciones hagan un trabajo diversificado y en beneficio de todos los
integrantes que acompafan a la persona con discapacidad. Es a partir de las familias
de quien se recibe informacién y se da seguimiento, que se pueden construir

practicas que den posibilidad de mejoras para la persona con discapacidad:

... También que el diagnostico cambié a Sindrome de Asperger y de hecho ahora es
MAas amiguero que sus hermanos, pero ha sido por la atencion y las terapias que lleva
aqui. La familia es otra cosa. Te apartan desde el momento que notan que tu hijo
hace rabietas, no come o como dicen no se sabe comportar, eso es doloroso para mi
y mi esposa, que se ha apartado de todos, no sale y de hecho quien lleva a mi hijo a
todos lados soy yo, porque pues de mas pequefio hacia muchos berrinches y pues te
juzgan; la misma gente que no quiere estar se aparta, se va, nos quedamos nosotros
como familia y buscamos pues no desmoronarnos todos al mismo tiempo; él ahora ha
avanzado mucho, las escuelas pequefias le han ayudado y ha logrado tener un
desarrollo de lo mas normal, claro con sus dificultades para aprender o interesarse en
varias cosas, pero va avanzando y eso es por su familia, no necesita que los demas

lo acepten sino que lo respeten. (Entrevista 1: Jiménez 5082016).

Al comienzo de este documento, se menciono a Lévinas que se refiere a la: ética de
la alteridad, que sugiere mirar el rostro. La familia, que detecta algo distinto en uno
de sus integrantes y se da a la tarea de saber qué es, como un acto de amor hacia el
otro, de necesaria certidumbre para seguir caminando a su lado; me permite
identificar que hay situaciones como docentes, terapeutas, directores, alumnos, etc.

gue no miramos y que agreden el desarrollo de una persona con dificultades para
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hacer todo eso que las mayorias demandan. La familia Jiménez ha descrito su andar
por esos espacios, medios, palabras que los han confrontado a seguir buscando;
esto que describe esa familia, me hace pensar ¢Cuanto nos alejamos de ese sujeto
gue miramos distinto? ¢ Cuéntas veces doy una opinion de lo que no sé? ¢ Cuantas
familias en el dia a dia se enfrentan a la ignorancia y el juicio de quien los mira?
¢, Qué hacemos como sociedad, para establecer relaciones éticas? Y esta Ultima
duda que surge a partir de la lectura de los testimonios me lleva a pensar que
deseamos un mundo inalterable, desde una idea egoista de normalidad, solo con el
cometido de alienar sujetos y disminuir nuestras diferencias, siendo esto un acto

violento y que nos fractura.

Las familias de personas con discapacidad se encuentran, en el ojo enjuiciador de la
sociedad, se van conformando desde su propio nucleo dejando que cada uno de sus
integrantes se aisle, ello ha limitado las posibilidades de atencién, intervencién,
seguimiento, para el integrante de esa familia que lo necesite. La conformacion
social, es tan demandante de la perfeccion, de la homogenizacion, que como dice
este padre de familia: al ver algo distinto en un sujeto los demas se alejan; es por ello
gue seria importante reconocer procesos de inclusién desde las familias y no solo

centrado en el individuo con discapacidad.

Como se ha revisado en estas entrevistas, tanto el ambito publico como privado
tiene debilidades respecto a la atencién de las personas con discapacidad; es clara

la dificultad de las familias al enfrentarse a las instituciones y encontrar respuestas.

Cuando se propone un proyecto de intervencion o al menos la necesidad de atender
a un grupo que no necesariamente pudiera ser usuario de las dependencias, como
lo son las familias de personas con discapacidad, fueron mas los impedimentos para
acceder, que la posibilidad de la mejora en pro de las familias de las personas con

discapacidad.
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Al no poder realizar un proyecto desde el &mbito socioeducativo en Asociacion TEA,
replanteé mi situacion y miré el espacio en donde trabajo. Mi funcion como
profesionista depende de un &ambito educativo que es la Unidad de Servicio de
Apoyo a la Educacion Regular (USAER); esta instancia tiene como funcién orientar,
dar tutoria, seguimiento a aquellos alumnos con Barreras para el aprendizaje y la
Participacion (BAP), Necesidades Educativas Especiales (NEE), o vinculados a la
discapacidad (Auditiva, Visual, Cognitiva y Motriz). Ante ello, encontré la posibilidad
de continuar con un proyecto de intervencion que pudiera mejorar o tal vez
transformar las practicas que tenemos ante la discapacidad, en acompafiamiento

con las familias.

Al respecto de las instituciones publicas, la USAER se conforma de docentes y
psicologos primordialmente; como esos recursos humanos que orientan, dan tutoria
y seguimiento a aquellos alumnos con dificultades en los procesos de la adquisicion
de los aprendizajes debido a algun tipo de discapacidad o vulnerabilidad social,
situaciones que impiden el desarrollo integral de los alumnos en el nivel de

educacion bésica de nuestro pais.

Existen aspectos que estan vinculados al desarrollo humano, cognitivo o social,
cuando alguno de estos es diferente en comparacion a un grupo propicia que los
alumnos que no estan a la par de las mayorias se les margine o discrimine. En la
actualidad, es necesario reconocer a los otros, ahondar en los derechos humanos; es
por ello que existe a través de la intervencion educativa la posibilidad de mejorar o,

tal vez, transformar las practicas que tenemos ante la discapacidad.

La USAER se rige por una Guifa Operativa’ que refiere las funciones para los
procesos de la inclusién educativa; a propésito de ello cabe recuperar lo siguiente de

acuerdo a ese documento:

° SEP (2013) Modelo de Atencién con Enfoque Integral para la Educacién Especial. México.
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Servicio de educacién especial que brinda apoyo a la educacion basica, promueve el
desarrollo de las culturas, politicas y practicas del proceso de educacion inclusiva, a
través de la asesoria, tutoria, orientaciébn y capacitacion al personal docente y
directivo de escuelas regulares y padres de familia o tutores, para ofrecer respuesta
educativa pertinente a los estudiantes, que enfrentan barreras que limitan el
aprendizaje, la participacién plena y efectiva o presentan necesidades educativas
especiales, en condicion de discapacidad, aptitudes sobresalientes, dificultades

severas de aprendizaje, de conducta, de comunicacion y lenguaje.

Este servicio adquiere relevancia ante el hecho de que la escuela inclusiva se abre a
la diversidad. Asi, trabaja de manera cercana con toda la comunidad educativa y
particularmente con el docente de grupo para promover y facilitar el logro de los
aprendizajes significativos y funcionales de los estudiantes, apoya en la realizacion
de los ajustes razonables necesarios, se sujeta al curriculo oficial y a las normas
especificas de control escolar relativas a la inscripcion, reinscripcion, acreditaciéon y

promocién vigentes asi como a los lineamientos adyacentes.

Su razén de ser es garantizar, corresponsablemente con la escuela regular, el
derecho de todos los estudiantes de recibir una educacién con pertinencia y calidad
adecuandola —a sus propias condiciones, estilos y ritmos de aprendizaje, en un
contexto educativo incluyente, que se debe basar en los principios de respeto,
equidad, no discriminacion, igualdad sustantiva y perspectiva de género Camara de
Diputados de H. Congreso de la Unién, dltima reforma publicada (01 de junio de
2016) Articulo 41 Ley General de Educacion.

Como se podrd observar, desde las puntualizaciones que se hace sobre las
funciones de un servicio de Educacion Especial como lo es el de USAER, nos
remitimos a un tipo de atencidn exclusivamente pedagogica-didactica; que si bien se
refieren aspectos sociales y de funcionalidad, no se explicita el logro de estos a
través de procesos basados en la responsabilidad que las personas, sin ninguna

condicion especial, tenemos ante una poblacién que hemos vulnerado.

52



En el extracto de la Guia Operativa de la USAER antes mencionado, se refiere la
atencion a padres como un medio de asesoria y capacitacion, sin considerar que los
padres ya traen un bagaje de informacion y de practicas que son viables de atencion
para los procesos educativos formales. La posicion de esta politica educativa que
me rige como trabajadora'® del nivel de Educacién Especial me lleva, asi como se
analizé en el ambito de lo privado, a solo ofrecer y recoger informacion a las familias
de personas con discapacidad, alejandome de la posibilidad de construir con las
familias préacticas inclusivas, que nos inviten a hacer comunidades que garanticen el

respeto a nuestras diferencias y singularidades.

Una de las funciones del docente de apoyo en la USAER consiste en atender a las
familias de los alumnos con discapacidad; por esta razén encontré viable realizar mi
proyecto de intervencion en la USAER 47 perteneciente al municipio de Acaxochitlan

en el estado de Hidalgo.

Cuando decido realizar el proyecto de intervencion educativa en la USAER 47, en el
momento de ampliar el diagndstico, el grupo para valorar las necesidades de las
personas con discapacidad se diversifico, ya que en las escuelas que atiendo como

docente de apoyo, no solo hay alumnos con TEA, sino con otro tipo de condiciones.

Las primeras indagaciones que realizé en Acaxochitlan, me permitieron identificar y
corroborar que los directivos, asi como algunos docentes, atienden a los alumnos
con discapacidad de la misma manera que las instituciones privadas; ellos, los
directivos; estan preocupados por dar resultados en funcion solamente de procesos
académicos y estadisticas, en cuanto al avance o retroceso de las asignaturas de

Espafol y Matematicas correspondientes a los grados escolares de la educacion

' Mi funcién como docente de apoyo de la USAER, consiste en atender a poblaciones con
Necesidades Educativas Especiales vinculadas a una discapacidad o severas dificultades para
acceder a un curriculo. Esta funcion me ha permitido orientar a docentes y acompafiar a los padres
de familia en los procesos de inclusion que se deben priorizar en los alumnos con dificultades para
acceder a un curriculum.
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regular; alejandose de la posibilidad de atender desde una légica del respeto a los

derechos humanos de cada uno de los alumnos de esas escuelas.

Cuando se entrevistdo al director del Servicio de Educacién Especial al que
correspondo detecte la dificultad que él tenia de construir una perspectiva que le
permita atender las necesidades de las familias. Los directivos que se alejan de las
poblaciones que atiende el nivel de educacion especial, rara vez pueden observar
también la vulnerabilidad que las familias de personas con discapacidad enfrentan
ante el diagnostico desalentador de los especialistas. La USAER 47 no esta exenta

de ello, el director ante el planteamiento de la atencién a familias comenta:

...Con familias solo es de acompafiar, no puedes hacerle la chamba a los papas
porque nosotros lo que tenemos intereses es que los alumnos con discapacidad
trabajen con el maestro no con los padres, los padres de hecho te tienen que dar
informacién para conocer al alumno, no que tu le digas cédmo atender a su hijo; el
padre que esta interesado por su hijo aprende y te pasa informacién; el que no se ve
que su hijo no avanza por la falta de interés de los padres. (Entrevista 8: Director
USAER 16012017)

Sin duda, existen muchas dificultades para que se realice una cohesion de
intenciones y practicas hacia las personas con discapacidad. Los directivos tanto de
las escuelas regulares como del nivel especial, coordinan y determinan las
actividades, propésitos, prioridades, que necesita la poblacién con discapacidad y
sus familias, lo cual me lleva a revisar a las instituciones desde lo que describe H.
Foladori (2008):

La instituciéon se conforma cuando se comienzan a normar los lugares, los espacios,
los procedimientos, los tiempos, etc. Se habla asi de una carta fundacional y de
reglamentaciones variadas; el camulo de elementos que conforman una institucion
puede ser analizado en aras de generar transformaciones donde algunos problemas
gue acontecen en su seno pueden ser evitados, generando un espacio dinamico que
tienda a promover la salud, en lugar de funcionar como un medio enfermante de los
individuos (216).
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Cada institucién se norma debido a un propdésito, estos pueden transformar practicas
y reelaborarlas de acuerdo a las personas. Los procesos de intervencion se dan en
las instituciones pero son generados por y para las personas, analizar que quien
dirige la tarea institucional, se aleja en ocasiones, de reconocer la importancia de las
necesidades de los grupos, y solo se remite a escuchar el diagndéstico emitido por los
especialistas, asi como las recomendaciones de ellos sin considerar la voz de las
familias de las personas atendidas; abre una brecha que dificulta la unidén de los
esfuerzos en funciéon de mejorar el desarrollo de todos y cada uno de los alumnos en
las escuelas. El director del nivel de educacion especial considera necesaria la linea

divisoria para trabajar y atender a la poblacién con discapacidad, él lo explica asi:

...pues eso les toca a los especialistas 0 a los maestros, a hosotros solo nos toca dar
seguimiento y algunas sugerencias pero al ir a las escuelas solo una vez a la semana
y a veces ninguna pues es dificil atender a los padres por eso se centra uno en los
alumnos, que al final es quien importa porque el padre luego ni hace lo que se le pide
entonces lo dejas fuera y trabajas con el nifio. (Entrevista 8: Director USAER
16012017).

¢Dejar fuera a los padres?, se vuelve una interrogante; debido a que siendo docente
de educacion especial, se supone tendriamos que hablar y practicar una cultura de la
educaciéon para todos y ese todos incluye a las familias; ya que el alumno no se
vuelve un sujeto aislado de su estructura familiar en el ingreso a la educacién
regular. Garantizar una educacion de calidad, una educacidén inclusiva, una

educacion igualitaria; implica hablar de los alumnos y sus familias.

Los servicios que se ofrecen de forma privada y publica, en todo momento dejan
fuera a las familias; se les ve solo como un medio para acceder a las caracteristicas
del paciente o del usuario, pero no se les involucra en la mejora de sus procesos, se

les coloca dentro de un grupo en atencion, pero solo de especialistas.
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La familia tiene un papel fundamental en el desarrollo de la persona con
discapacidad; es la familia quien identifica las dificultades del sujeto, la familia trabaja
a pesar os los pronoésticos negativos la condicion de su familiar, la familia es quien
realiza el acompafiamiento; y como lo decian los padres de personas con TEA,

buscan encontrar respuestas y no caridad en la atencién.

La familia de una persona con discapacidad genera la posibilidad de transformar
diagnésticos, expectativas y severas atribuciones que le hacen a una persona
cuando le informan de su condicién, esta que lo marca y lo limita desde el momento

en que se le dice “discapacitado”.

Encontramos en la aseveracion del directivo de la USAER 47, una tremenda
dificultad para establecer puentes de comprension hacia las familias, negandoles la
posibilidad de aprendizajes colaborativos al interior de las instituciones, en este caso
de la escuela; pero, no solo ese directivo muestra estas actitudes; los directivos de
las escuelas primarias también tienen dificultades para involucrar a las familias en

distintos procesos escolares y uno de ellos lo refiere asi:

... Es importante que las personas con discapacidad o con Necesidades Especiales
se atiendan en las escuelas, pero que los especialistas nos digan cémo atender
también. Porque uno no sabe y pues, a veces, es muy dificil tratar con las familias y
con sus hijos sobre todo con los padres vienen te exigen y te piden cuentas y es ahi
cuando yo les pongo un alto, porque si es nuestra obligacion atender a los nifios,
pero no tolerar a los padres, los traen pensando que haremos milagros y pues a
veces es imposible ya que no sabemos del tema por eso pedimos que vengan
ustedes para que trabajen con ellos y pues les expliquen a los papas que ocurre con

su hijo. (Entrevista 9 Director Primaria-200217).

La discapacidad entendida como el faltante de algo, que coloca al sujeto para ser
sefialado y diferenciado del grueso de la gente, provoca que quien dirige
instituciones considere los argumentos del diferencialismo validos para emitir juicios

y llevar a cabo précticas de discriminacion.
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La familia como sistema de filiacion puede hacer transformaciones al respecto de las
personas con discapacidad y las practicas que llevabamos a cabo, dificultando ser
una sociedad responsable del otro. Cuando asisti al curso: “Cuando un nifia o nifio
nace con discapacidad: respuestas y experiencias familiares”, impartido por Dr.
Stuart Blume, que se llevd a cabo en marzo de 2017 en las instalaciones de la
Universidad Pedagodgica Nacional, sede Pachuca; pude identificar las distintas
funciones de la familia y las diferentes formas de estructuracion que esta tiene y que
se modifican de acuerdo al lugar, a los sujetos y a las necesidades singulares de
ellos. En este curso se explicd que la discapacidad representa para las familias un
conocimiento especial llamado: conocimiento experiencial; es conocer sobre la
discapacidad de tu familiar, conocer sobre las distintas instituciones que atienden esa
discapacidad y tu encuentro con el sector salud, el cual determina las caracteristicas
de las personas con discapacidad. La familia también se reconoce como cuidadora y
promotora de la autonomia y saber empirico de la persona con discapacidad. En

dicho curso el Dr. Blume (2017) refirié que:

Las familias ajustan sus objetivos de vida cuando existe discapacidad entre algunos
de los miembros; el contar sus historias es un recurso para los padres y la relacion
con la discapacidad. Sera importante que existan organismos de autoayuda que
promuevan la escucha activa de las familias, es decir, buscar testimonios ya que las

familias son testigos de lo que ocurre a partir de una etiqueta de discapacidad.

El conocimiento cientifico estd vinculado al sector salud, el cual no permite la

intromisién de datos que no son corroborados a través del método experimental.

El autor de la teoria sobre el conocimiento experiencial propone mirar a las familias
cComo un grupo con un cumulo de saberes previos a la necesidad de intervencién
especifica de las personas con discapacidad. Blume (2017), refiere la experiencia
COmMo una guia para actuar. Es por ello que ésta se vincula a la intervencion desde lo
qgue refiere Teresa de Jesus Negrete (2017): “la intervencion trae a cuenta la
experiencia como investigacion y es aqui donde se da una relaciéon: intervencién-

investigacion”, la experiencia puede crear conocimiento y acorta la distancia para
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llevar a cabo practicas de educacién inclusiva, ya que habiendo identificacion entre
las personas se reducen las barreras del diferencialismo, por ende, las familias
organizadas y que estén generando espacios de informacion, difusion, autoayuda,

etc., propician cambios en la atencién de las personas con discapacidad.

A lo largo de la investigacion de este proyecto, analizo que el uso de un lenguaje
técnico, con etiguetas; no contribuye a mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad y la comprension de ésta ante las familias. Cuando escucho el término
conocimiento y la premisa: “las experiencias de las familias tienen grados de
aceptacion, las familias necesitan un diagnostico con empalia, con acceso a otras
experiencias” (Blume, 2017); considero que cabe la posibilidad de la intervencion
socioeducativa desde y por las familias de personas con discapacidad, como un acto

gue renueva las practicas y la légica hacia lo diverso.

Este proyecto mira a las familias como generadoras de aprendizaje, se les llama en
algunas teorias: resilientes, personas con la capacidad de resistir y recuperarse
tomando el control de su persona, transformando su vida a lo largo de su desarrollo,
y adquiriendo un compromiso consigo y con quienes le rodean. Existen muchas
dificultades para que se realice una cohesion de intenciones y atencion a las
personas con discapacidad, esto ha creado conflictos en los ambitos de discusiéon y

de procesos de intervencion:

Para Barreiro, desde una perspectiva ideoldgica (definida a priori) el desarrollo local
seria un nuevo paradigma de buen desarrollo, una utopia local. Lo que no se puede
realizar a nivel nacional o estatal se podria hacer a nivel local, en gran medida, como
resultado de la voluntad de unos actores que cooperan y que defienden intereses

compartidos sobre el futuro de la localidad o comunidad (Reto, 2011:104).

Es importante reconocer las formas de organizacion como una medida a la
ineficiente atencion de determinadas cuestiones desde el &mbito nacional. Defender,
preservar, mejorar, son cuestiones que surgen desde la pequefia organizacion, entre

pares, colectivos, sociedades. Al respecto se dice:

58



La cultura ya no se considera como un elemento secundario de la realidad humana,
sino como un factor fundamental de la calidad de vida, una dimensién que todo lo
abarca, esencial no sélo para la preservacion de la identidad, sino también para la
gobernabilidad, la ciudadania, la cohesién social y la creatividad (Carranza,
2000:120).

El desarrollo humano esta en funcion de aquellas cosas que sabemos, que creemos,
gue practicamos y también de lo que no aprendemos. La cultura es parte de esa
dimensién que nos hace pertenecer a un grupo, que nos vincula con los otros, es
aguello que arma redes de apoyo que nos dan identidad y que también nos
caracterizan como grupos. Las personas con discapacidad o vulnerabilidad socio-
educativa, estan entre nosotros no para ser ayudados, o permitirnos empoderarnos,

sino para propiciar células que diversifiqguen a los grupos y sus espacios.

En esta parte de la construccion del diagndstico entendido como: "proceso racional
por el cual pasamos de hechos conocidos a hechos desconocidos" (Aguilar y
Ezequiel, 2009:17), estamos en el encuentro con las personas, para implicarnos en
el reconocimiento de actividades, que mejoren a las instituciones y a las practicas

hacia grupos desfavorecidos.

Para el logro de este tipo de intervencién, es necesario identificar cuestiones latentes
y viables de cambio; la investigacion es directamente similar a un proceso de
diagndsis: “Otros consideran el diagnéstico como una parte de la investigacion; aqui
la confusion es mayor y mas grave, entre otras cosas, porque las habilidades para
diagnosticar no son las mismas que las capacidades que se necesitan para
investigar” (Aguilar y Ezequiel, 2009:19). No se piensa el diagnostico desde un
tiempo basado en la cronologia, sino en un tiempo que ocurre caminando con las

persona.

A lo largo de este capitulo se han analizado las distintas posturas teoricas y
empiricas al respecto de las personas con discapacidad y sus familias. Algunas de
las consideraciones que se tomaron para el proyecto de intervencion son las

siguientes:
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1. La atencion a las personas con discapacidad en instituciones privadas, es en
funcioén de lo clinico y rehabilitatorio, y en el ambito educativo es solo en el
logro de habilidades cognitivas (Espafiol y Matematicas).

2. La educacién inclusiva que se promueve en los documentos normativos, solo
atiende a la poblacion con NEE, y deja afuera la estructura social, cultural y
filial para la mejora de sus procesos socioeducativos.

3. Las familias que acompafan a las personas con discapacidad, no son
consideradas como sujetos que enriquezcan los procesos de atencién, solo
son portadores de informacion y receptores de la misma.

4. Las familias de las personas con discapacidad, no se consideran promotores
de movilidad social para esa estructura que conforman, tienden a seguir los
lineamientos que otros, sin reconocerles en su singularidad, les indiquen
hacer.

5. Las instituciones publicas o privadas, focalizan su atencion en los sujetos con
discapacidad, generando una atencion fracturada en partes; es decir, que

limita el desarrollo integral de los sujetos.

Después de presentar los medios por los cuales se construye la investigacion, la
intervencion educativa me remite a la comprension de las singularidades de los
casos presentados. A continuacion el siguiente capitulo refiere las posibilidades de
una intervencion desde las miradas y las voces de las personas que participaron en

este proyecto.
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CAPITULO 2. VISLUMBRANDO LA INTERVENCION

He mencionado que la realizacion de este diagnodstico tiene como prioridad, mirar a
las familias de las personas con discapacidad, para disminuir las dificultades que

enfrentan, con las instituciones. Una aseveracién al respecto es la siguiente:

Afirmar que las personas discapacitadas estan oprimidas implica, sin embargo,
sostener otras cuestiones en un nivel empirico. Implica sefialar que en dimensiones
significativas, los discapacitados pueden ser considerados como un grupo cuyos
miembros se encuentran en una posicién inferior con respecto a otros miembros de la
sociedad por el hecho de ser discapacitados. Asimismo, implica sefialar que estas
desventajas estan dialécticamente relacionadas con una ideologia de grupo o con
ideologias que contribuyen a justificar y perpetuar esta situacion. Mas alla de todas
estas cuestiones se debe sefialar que todas estas desventajas, junto con aquellas
ideologias en las que se sustentan, no son ni naturales ni inevitables. Finalmente,
todo esto implica la identificacion de algun beneficiario en esta situacion. (Barton
2009:145).

Es importante reconocer que el significante discapacidad, es lo que nos permite
hacer un andlisis critico sobre su uso y asignacion determinada a grupos de
personas. Las desventajas que el uso de la palabra origina que las personas en
condiciones diversas de desarrollo, sean segregadas e injustamente colocadas en

niveles de inferioridad.

El discurso sobre discapacidad nos permite reconocer a un grupo y hacer uso de
practicas basadas en la responsabilidad por las personas. Como refiere Barton, la
discapacidad es un tipo de ideologia de grupos que ejercen poder sobre minorias. Es
por ello que considero que la atencion a las familias de personas con discapacidad
se presenta desde el momento del diagnéstico. Problematizar en un campo tan lleno
de interpretaciones como lo es la estructura familiar y sus necesidades, implica

desprendernos de una légica politica-administrativa, no es atender por atender a las



personas con discapacidad; es focalizar desde las singularidades de su estructura
organizacional y que construye a cada uno de sus integrantes, haciendo uso del
término para el reconocimiento de un grupo social que se le ha asignado esta
palabra, no hacemos uso de este como un medio de seguir segregando a los grupos,
sino de que su identificacién este fundada desde un andlisis social del término y los

grupos que son referidos desde el significante discapacidad.

En este capitulo en donde se sigue construyendo el diagnéstico y se plantean
estrategias de intervencién para mejorar los procesos de organizacion de las
familias, representa el andlisis que se ha construido a partir de escuchar, entender y

contrastar la informacion de las personas vinculadas a sujetos con discapacidad.

2.1 Familias de personas con discapacidad: Atencion fracturada.

La realidad no es estatica, se transforma, nos conmueve; y por estas situaciones en
el ambito socioeducativo son muchos los paradigmas que hay que analizar, para
comprenderla. Existen problemas que no ameritan transformaciones o no son viables
de intervencién. La descripcion de un problema en un determinado campo de
estudio, da cuenta su viabilidad y pertinencia. Esta actividad permite que en lo escrito
se reconozcan condiciones para intervenir, desde luego primero investigar ya que
este proceso se construye, no se da de la nada o por sentido comun. La
investigacion surge de la realidad, de un interés, un objeto al cual someter a juicio,
someter a un lenguaje, a una critica. Solo asi se reconocen realidades, se codifican

objetivos se interseccionan oposiciones.

El mundo cambia, las estructuras se transforman y es por ello que su estudio
requiere de mejores instrumentos que permitan identificar probleméticas reales. En la
sociologia y su fundamentacion tedrica se explican las formas para analizar el
mundo. “La realidad social es multilateral, en consecuencia las tradiciones analiticas
no pueden ser interdisciplinarias; sino multilaterales” (Zamora, 2002:84); explorar,

replantear, reorganizar las formas, los métodos y las visiones paradigmaticas dentro
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de las ciencias sociales; pudiera reformular nuevas lineas de accién que mejoren la
dinamica colectiva y humana. Creo que la mejora de la educacion y de quiénes
participan de ella estd en funcidén de propiciar el reconocimiento del contexto y su
transformacion: Explica Morin que; no se puede seguir reduciendo los sistemas de
los elementos, sino construir, unir y fundamentar a partir de la multiplicidad. “No
podemos conocer las partes, si no conocemos el todo” (Morin, 2006: Conferencia); la
complejidad es reconocer la construccion del todo a partir de las células, de las
esencias; identificar objetos de estudio a través de los contrastes, de las
contradicciones; comparaciones a partir de una generalidad para particularizar y
desmembrar un caso de estudio, que convoca al cambio. Para ello es necesario
reconocer mi implicacion, los motivos que me acercan a esa parte minima de la
célula, que me identifica y me invita a reestructurar mi practica dentro de las
instituciones. Barton (2009) explica la necesidad de reconocer a las personas con

discapacidad y sus condiciones de vida en la organizacién de mayorias:

Hasta qué punto los discapacitados son capaces de ejercer control sobre sus vidas,
incluido su propio cuerpo. Este colectivo se encuentra inmerso en una lucha para
conseguir el poder que les permita establecer un significado emancipador del término
diferencia. El poder establecer este nuevo significado es también una de las
prioridades de los estudios sobre discapacidad. Para poder hacerlo, es necesario
abandonar el papel de subordinacion, oponerse a una identidad social estigmatizada
y desatrrollar el sentido del orgullo por uno mismo. ElI cambio que implica todo esto se
puede ver en las reflexiones personales de un activista llamado Brisenden (1986),
guien sefiala que el término deficiencia es una metafora que se emplea para referirse
a una persona no aceptada socialmente y que las personas discapacitadas «son
vistas como anormales porque somos diferentes; somos personas probleméaticas que
carecemos de los recursos necesarios para integrarnos en la sociedad» (p. 3).
Brisenden sostiene que esta perspectiva compara a los discapacitados contra una
nocion asumida de normalidad que les lleva a padecer una neurosis y que, por otro
lado, es la causa de buena parte del sentimiento de culpa y del sufrimiento que
experimentan. Es en este contexto donde se debe entender la lucha por el cambio (p.
145).
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Esto que explico, presenta un tipo de problematica enmarcada en las dificultades que
tenemos para mirar y relacionarnos con el otro, ante esto se presentan situaciones
de segregacion, maltrato, imposicion de estandares y otras cuestiones que hacen
gue la condicién sea un problema y no una posibilidad de educarnos desde nuestras
diferencias.

Las personas con discapacidad se asumen con condiciones distintas a las de las
mayorias; la dificultad que presenta Barton (2009), no esta en el significado de la
palabra discapacidad, sino en las practicas de diferencialismo que realizamos -y digo
lo hacemos porque desde las instituciones se ejerce la necesidad de marcar lo que
no es “normal’-. La tarea de una conciencia capitalista, esta en la competitividad, en
lo que se puede hacer desde una posicion de completo ser humano; esta logica en
donde lo completo es lo perfecto, sin defectos, sin singularidades que permite el
sentido de orgullo de uno mismo, que al interior de las familias desde una presién
social no ocurre para los integrantes con discapacidad. Se sigue anulando la
posibilidad de que las personas con alguna condicion diferenciada desde las masas,

puedan nombrarse como integro, o capaz.

Existe la asignacion desde las instituciones en primer lugar hospitalarias para asignar
clasificaciones de sano o con discapacidad. Después las instituciones escolares

también asignan nombres para quién es competitivo y quién requiere apoyo.

Es debido a este analisis al respecto de la palabra discapacidad y lo que propicia en
grupos sociales de personas con condiciones diversas de desarrollo, que se
considera preponderante atender desde la estructura y dindmica familiar, la idea de
gue la diversidad nos acompafiara y que la organizacion colectiva puede crear
espacios de discusion al respecto de las practicas de segregacion de las personas

gue presentan discapacidad.

Es necesario remitirse al andlisis social de la discapacidad, Ferreira (2009), explica

sobre discapacidad:
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El “modelo social’ de la discapacidad, elaborara una interpretacion de la discapacidad
gue se opondra a la visién del que denominan “modelo médico”, el imperante todavia
en la mayoria de los paises del primer y el tercer mundo. El modelo médico especifica
gue la discapacidad es un atributo individual que radica en el organismo, en esa
deficiencia fisiolégica. Frente a esta perspectiva, el modelo social sefiala que la
discapacidad no radica en la deficiencia fisiolégica del individuo, sino en las
estructuras sociales en las que éste debe vivir. Se trata de unas estructuras creadas
por y para las personas sin discapacidad que no toman en consideracién la existencia
de las personas con discapacidad ni sus especificas necesidades. De este modo, la
discapacidad se traslada desde su substrato fisiolégico hacia las construcciones
estructurales de un entorno social marginador y excluyente: la discapacidad no

implica personas discapacitadas, sino una sociedad discapacitante (1)

Este planteamiento es lo que se analiza desde el reconocimiento de las dificultades
de las familias y cada uno de sus integrantes para movilizarse en los espacios
comunes de desarrollo. No es el término de discapacidad asignado por médicos y
especialistas hacia una sola persona, es este término que fractura la posibilidad de
las familias de reconocerse al interior de los grupos estandarizados por mayorias, es
decir la sociedad discapacita a todo el grupo que acompafia a la persona con
condiciones diversas de desarrollo, es por ello que se replantea la posibilidad de
organizacion, sin fracturar la estructura familiar ni a sus integrantes en lo individual; al
colocarles una etiqueta, al respecto de lo que pueden o no lograr, y eso es lo hacen
gran numero de instituciones que atienden a las personas con discapacidad y sus

familias.

No son las situaciones fisiolégicas como refiere Ferreira (2009), la problematica a la
gue nos enfrentamos las familias de personas con discapacidad, es la situacion
social que nos margina y excluye de practicas comunes en distintos espacios; ello
mantiene una construccion ideoldgica de creer que hay faltantes e imposibilidades en
los otros y que es necesaria la homogenizacion y los estandares, para medir

capacidades y construir grupos sociales.
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Cuando yo empecé a aprender respecto al autismo y sus generalidades hace mas de
10 afios, se conocia poco, de hecho los diagndésticos eran catastroficos, se hablaba
de sujetos custodiados a lo largo de su vida, de sujetos sin el logro de aprendizajes,
porque muchos carecen de lenguaje oral, se hablaba de personas medicadas para al
menos poder “mantenerlos quietos”, se hablaba de familias con fracturas sin
podérseles ayudar, a menos que sus hijos estuvieran en lugares especializados para

atenderles.

En mi proceso laboral o académico, estoy pensando en el autismo, un tipo de
discapacidad que a través de los afios se ha vuelto condicion de desarrollo una
propuesta elaborada teéricamente por el Psicélogo Eduardo Diaz Tenopala al interior
de la institucién que dirige y su grupo de trabajo “Enlace Autismo A.C” el autismo
para Diaz Tenopala: CEA (Condicion del Espectro Autista), abre la posibilidad de
mirar a la persona que enfrenta dificultades, pero que estas singularidades no son
discapacitantes, en tanto se le ofrezcan los apoyos necesarios para desarrollarse

socialmente; como se le hace a cualquier otro sujeto sin ningun tipo de discapacidad.

En este documento no trataré el autismo desde las explicaciones teorico
conceptuales, sino lo referencio como una condicién que me ha permitido identificar
posibilidades de intervencion grupal, uno de estos grupos son las familias; las cuales
NOsS reconocemos como personas que podemos construir y abrir espacios para
relacionarnos sin la necesidad de crear fracturas ante las distintas condiciones de

singularidad entre nuestros integrantes.

José Luis Cuesta GOomez es Pedagogo y Doctor en Ciencias de la Educacion. Es
Director de la catedra Miradas por el Autismo de la Universidad de Burgos.
Actualmente es miembro activo de Enlace Autismo A.C. y en un texto que realizd en

Agosto 2017 comparte lo siguiente:

Me hubiera gustado escuchar la palabra autismo no siempre unida a limitaciones o

dificultades, porque a lo largo de estos afios he descubierto que el autismo también
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supone capacidad. Capacidad de aprender, disfrutar, tener autonomia aunque se

requieran apoyos, trabajar...

Descubri que es importante compartir sentimientos y esfuerzos, que solo trabajando
en equipo, con otros padres y profesionales, hemos sido capaces de generar

servicios de apoyo y construir un proyecto de vida para cada persona con CEA.

Apoyar a nuestros hijos implica encontrar también apoyos para nosotros, esto no es
un camino que pueda recorrerse en solitario. Necesitamos informacién vy
formacion...Debemos formarnos, pero nunca asumir mayor reto que el de ser padres
y madres, y colaborar en las pautas que permitan que nuestro hijo siga
desarrollandose en el entorno familiar. No debemos asumir la responsabilidad que
algunas propuestas de intervencién nos pretenden atribuir, de nosotros no depende
exclusivamente el éxito o el fracaso de una intervenciéon. Me hubiera gustado saber
qgue no existen recetas magicas que curan el autismo, que no hay un unico modelo de
intervencion valido, porque me hubiera evitado muchos momentos de frustracion y
busqueda incesante. Hoy sé que la educacion es el mejor instrumento de desarrollo

para las personas con autismo.

Y saber que el autismo no se cura, pero que todas las personas con CEA tienen
posibilidades de avance y desarrollo si comenzamos a trabajar desde las primeras
sefiales de alerta. Aunque no tengamos un diagnostico definitivo, es importante
apoyar en aquellos aspectos en los que observemos dificultades en el desarrollo. Con
los afios, he podido comprobar lo que nos afirma la investigacion, si comenzamos a
intervenir desde las etapas mas tempranas posibles, desde un enfoque

especializado, nuestros hijos tendrdn un mejor prondstico de desarrollo.

Conceptos como la inclusion, la educacion integral, el aprendizaje en entornos
naturales, la coordinacion familias profesionales, los aprendizajes significativos y
funcionales para la vida, son algunas de las claves que nos hablan de buena practica
en intervencion, y nos deben servir para discriminar el tratamiento que realmente es

eficaz.

No hay medicinas para el autismo, no hay tratamientos biolégicos que curen el

autismo, no hay pruebas médicas que hoy puedan diagnosticarlo por si mismas. Hoy
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por hoy, el autismo se diagnostica a través de las conductas, y la intervencién debe

planificarse a partir de las &reas nucleares de desarrollo que permiten identificarlo.

No pongas limites al desarrollo de una persona con CEA, comienza a apoyar y a
ofrecer oportunidades para aprender, incluso para fracasar, y comprobaras que tu hijo
avanza. (Enlace Autismo A.C, 2017).

Con ello se pone de manifiesto la necesidad de orientarnos en la busqueda de
atencion desde la organizacion colectiva, refiere Cuesta (2017), no es un camino en
solitario y las familias pueden deshacerse de condicionantes estructurales como lo es
el lenguaje de la discriminacion y marginacion, para replantear postura ante
condiciones de vida, que solo nos acompafian pero no determinan lo que desde la
intervencion educativa podemos construir. Refiere Cuesta (2017), la educaciéon es
uno de los medios mas poderosos para transformar ambitos, es por ello que la
consolidacion de redes de apoyo social entre las familias es una propuesta de
intervencion pertinente ante las dificultades que hemos encontrado en la atencion
gue ofrecen las intuiciones promotoras solamente de dar paliativos para esconder la

necesidad de reorganizar nuestras practicas.

Es recurrente hablar de la discapacidad y no de la persona, de lo que dicen los
médicos y no de lo que necesitan las personas, de lo que hacen los maestros y no de
coémo logran las familias diversificar sus procesos debido a la discapacidad. A lo
largo de esta investigacién, yo cuestiono el lugar que tienen las familias de las
personas con discapacidad, ese lugar que les asigna un especialista y que los aleja

de la posibilidad de intervenir y reconocerse como sujetos de conocimiento.

Al describir, las acciones que se toman en torno a las familias, es importante
reconocer que éstas; tienen procesos metodolégicos y conceptuales: “cuando
hablamos de factores, nos referimos a informacion sobre el ambiente y la exposicién
de las personas a determinadas circunstancias negativas que pueden ocasionar un
problema o necesidad, o que pueden contribuir a agravar la situacion” (Aguilar-
Ander-Egg, 2009:52); existen diferenciaciones de factores, pero estos determinan la

implicacién de los actores, la separacion de una necesidad ante un problema y las
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caracteristicas que pueden tener las familias ante las diversas circunstancias de la

institucion.

De manera particular, interesa descubrir y evidenciar los factores que favorecen
procesos de desviacibn, marginaciéon e institucionalizacion. Los factores
condicionantes son los que "moldean” o "matizan" esa situacioén. Se trata de hechos,
acontecimientos, situaciones o procesos que pueden tener influencia en la evolucién
del problema pero que no necesariamente siempre ejercen dicha influencia ni la
ejercen de la misma manera. Son los factores que pueden ayudar o dificultar la

solucién del problema (Aguilar-Ander-Egg, 2009:54)

Problematizar en un campo tan lleno de interpretaciones como lo es la estructura
familiar y sus necesidades, implica desprendernos de una logica de especialidad;
Que nos lleve a buscar respuestas que no resuelvan problematicas, sino agraven

estas dificultades de comprensién sobre la discapacidad.

El analisis de la realidad tiene diversas vertientes y son éstas las que pueden ser
analizadas a través de la historia. “La distincion entre lo dado potencial y estructura-
coyuntura descansa en la idea de la historia como construccion” (Zemelman,
1987:27), somos seres sociales que nos conformamos a partir de nuestra historicidad
de la relacidn y las objetivaciones que tenemos dentro de la sociedad, los procesos
coyunturales que se dan en un periodo y en una época demarcan las condiciones en
las que nos desarrollamos y aportamos o0 no a la sociedad podemos vincularnos a un
tiempo, un presente, a una parte de esta realidad, es asi como podemos
problematizar y plantear acciones de mejora; mirando analiticamente nuestra

realidad.

Todo actor inmerso en una sociedad proviene de un grupo llamado familia: “en todas
las culturas la familia imprime a sus miembros un sentido de identidad independiente,
esta posee dos elementos: el sentimiento y la separacion” (Minuchin, 1986:78); La

identidad no es inamovible se construye en diferentes contextos da un sentido de
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pertenencia del mismo modo que de individuacién; el sujeto esta en relacion con un

sistema pero también en concordancia con otros contextos.

La identidad coadyuva los procesos de interrelacion, la familia nos permite reconocer
una forma de acercarnos a los otros, cuando ésta se organiza y se alimenta en otros
contextos, la posibilidad de comprension y atencién diversa ante la discapacidad
puede ser una brecha para mejorar comunidades. En la actualidad no ocurre y los

padres de las personas con discapacidad lo mencionan:

. mas que nada fue primero aceptarlo, como papa ya que al verlo era imposible
entender. Yo que me habia acostumbrado a mi hijo, por ejemplo el mayor iba
excelentemente bien en la escuela y de repente Adrian trabajaba de una manera
diferente, o sea fue bien dificil porque es enfrentar a la familia también y por decirlo
mi mama pues me decia: “te lo dije que tenia algo el nifio” y aceptar que uno no ve a
veces las cosas por temor a que sean verdad. Mi mama fue quien me dijo tenemos
gue hacer cambios, buscar ayuda o0 sea movernos porque la atencioén para ésta no es

la misma gue le das a tus otros hijos. (Entrevista 10-Rosales-60317).

La percepcion de la familia frente a una situacion diferenciada en uno de sus
integrantes, es como se menciono; un indicio de que es necesario revisar cosas. Las
dificultades para que los padres acepten o reconozcan que uno de sus hijos tiene
algo distinto en comparacion con sus hermanos, son cuestiones que movilizan la
organizaciéon de todos sus integrantes en pro de buscar respuestas. Cada integrante
conforma el sistema familiar, y si uno de sus individuos que llamamos ramificacion se

encuentra con alteraciones, el sistema también se altera y cambia.

Sabemos que enfrentarnos una realidad que sale de lo comudn, es dificil en el
comienzo, pero las familias buscan indicios de cdmo cambiar esas situaciones que
alteran al grupo al que pertenecen, es por ello que la familia debe ser visible y una
estructura que permita el reconocimiento de las diferencias para promover
situaciones de mejora social, no en exclusividad con el integrante en cuestion, sino

con quienes les rodean, constituyendo nucleos de igualdad.
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Con la idea de construir espacios de reconocimiento a las diferencias, no
proponemos la desvinculacion con las instituciones; sino construyendo logicas

instituyentes.

Este tipo de atencién de la cual podemos asirnos para reconocer mejoras en
nuestros hijos, no deberia ser solo para el integrante afectado, ya que las familias se
angustian, o no encuentran un herramienta que les permita comprender en primera
estancia la condicion y después qué camino seguir, que sea uno mas certero y no
tan doloroso, como seria el acompafiamiento con otras familias que comparten la

misma situacioén, ante esto los padres dicen:

... También que las escuelas tengan informacion, que se capaciten a los docentes,
porgue hay ciclos escolares que los nifios estan ahi nada mas y no aprenden, las
maestras no se comprometen y pues siempre tienen pretextos para no atender a los
nifos, imaginese quien no puede pagar una escuela privada y exigir en las publicas
pasan los afios y los nifios no son atendidos, ya ni qué decir del CAM (Centro de
Atencién Mdltiple), que tiene de chile, mole y manteca y nada mas los nifios estan
mal atendidos y en riesgo, la mayoria de los profesores no investiga y tienes que
estar corriendo de una escuela a otra para mas o menos lograr que tu hijo aprenda y
se desarrolle , si fuera por el gobierno, estos niflos estarian sin nada para defenderse
en la vida, solo medicados y ahi quietos como muebles. (Entrevista 1: Jiménez
5082016).

Las dificultades a las que se enfrentan las personas con TEA, del mismo modo que
las personas con discapacidad y sus familias, estan relacionadas con las practicas
institucionales; la percepcion que las familias tienen al respecto de la atencion
publica frente a la discapacidad es de una severa omision a las necesidades que
cada sujeto enfrenta, aunque la condicién sea la misma. Los padres reconocen que
sus hijos son tratados como enfermo y que son viables de rehabilitacion, si esto no
ocurre con las primeras estrategias de intervencion, entonces solo se les asigna la
posibilidad de no causarse dafio o causarlo y por ello se les medica, pensando que

es un remedio eficaz de lograr sujetos alienables.
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Esta sensacion de las familias respecto a que los docentes no hacen lo suficiente, es
lo que permea la idea de que las instituciones funcionan; sobre todo las publicas,
debido a una poblacion grande, desconocimiento de las adecuadas estrategias para
la mejora del sujeto y una necesidad recurrente de tener usuarios estandar —todos
hagan lo mismo, en un tiempo y forma determinados-, es lo genera fracturas para la
atencion y un avance en las personas con discapacidad de acuerdo a sus

singularidades, asi nos lo explica una madre de familia:

Pues en la escuela no me lo han corrido y pues me han citado para decirme como va,
yo lo que agradezco es que aprendié a leer y a escribir le cuestan las cuentas pero
pues con su problema estoy de gane, ya ird aprendiendo y sino pues Dios asi lo
quiso. En el Hospital del nifio DIF lo ven cada seis meses como mi hijo hablo desde
chiquito me dijeron que no eran necesarias las terapias y pues solo lo ve el psicélogo
cada medio afio. Como él es muy tranquilito pues yo creo por eso no me molestan
mandandome a llamar o que lo corran de los lugares como otros nifios que tienen lo
Mismo pero que son agresivos o que no hablan. Alld en Pachuca se ven un montoén

de esos nifios. (Entrevista 7: Vazquez 9022017).

La situacion de esta madre de familia, que ha enfrentado dificultades de orientacion
respecto a la condicidn de su hijo con TEA, ha sido debido a que las instituciones
encuentran en la caracterizacion del sujeto, mayores habilidades para el desarrollo,
al contar con lenguaje no se le da la atencion secuenciada y se cree que con solo dar
seguimiento psicolégico muchas de las barreras que enfrenta el alumno seran
eliminadas a lo largo de su proceso escolar; lo cual no ocurre y la persona se ve

poco beneficiada de un proceso de atencion institucional como el caso mencionado.

Se observa, que las leyes, acuerdos institucionales; no han enriquecido en mucho los
procesos de desarrollo de las personas con discapacidad y sus familias, de hecho al
haber un documento que los disocian del grueso de la poblacion como reglamentos,
guias de operatividad, manuales de diagndstico, se propicia su segregacion y

visibilidad solo en funcién de la rehabilitacion.
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Los espacios que existen para su atencibn no necesariamente miran las
singularidades, sino a partir de listados teoricos, se generan estrategias para todos,
el espacio educativo no esta apartado de ello: “la educacion, el entorno institucional
debe generar las condiciones para que todos los individuos tengan potencialmente
igualdad de oportunidades. (London y Formichella, 2006:19). En el ambito de la
educacioén inclusiva es necesario, reconocer la ética, la igualdad, el bien comun para
conciliar las dificultades que las personas con discapacidad enfrentan, al
institucionalizar todo, se ha empobrecido la capacidad del hombre para relacionarse
con la diversidad, con lo diferente, con lo ajeno; es por esto que la atencién de las
personas con discapacidad y sus familias, pudiera estar enfocada en la posibilidad
de crear redes de apoyo social para comprender las diferencias que cada sujeto

presenta con o sin discapacidad.

Patricia Brogna (2009), refiere que el concepto de discapacidad es una construccion
social, que surge a partir del modelo econémico (capitalismo), el cual diferencia a los
sujetos de acuerdo a las caracteristica y su funcionalidad social, a partir de esto es
como categorizamos a las personas que estan fuera de la “norma” y es como a lo
largo del tiempo se han instaurado practicas que delimitan al otro y que postulan al

“normal” como sujeto funcional y de derecho.

Las instituciones privadas pudieran acercar a los grupos en vulnerabilidad a un tipo
de atencion alejado de estos estandares de normalidad, lo cual por la situacion global
en la que vivimos las practicas suelen ser similares y entonces los usuarios vuelven a

ser enmarcados en situaciones de segregacion.

La discapacidad es una construccion social que excede el aspecto médico o de salud del
individuo. Las distintas visiones con que la humanidad ha entendido y representado la
discapacidad coexisten en nuestros habitus y practicas. La discapacidad como un
sistema complejo, puede analizarse a través del modelo de la encrucijada que distingue
factores: la politica, lo cultural, economia y el aspecto biolégico funcional (De la Barreda,
2008:184).
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El concepto de discapacidad también al mencionarse para categorizar a las
personas, se desvincula de la posibilidad de alimentar el desarrollo humano, que
aungue; éste se ha vinculado a condiciones econdmicas, culturales y politicas;
también deberia estar fundado desde la educacion social: no esa marginal, alienante,
uniforme para todos, sino en los aprendizajes cotidianos, la relacién con la cultura y

las condiciones vivenciales que a cada uno de nosotros nos construyen.

Los titulos universitarios van siendo solo necesarios para responder a las demandas
del capitalismo y no para enriquecer la construccion individual y colectiva, si de eso
se tratara, en la actualidad la educacion formal, no seria necesario reconocer a los
otros, ni ahondar en los derechos del otro porque estarian dichos y hechos desde el

ambito que nos forma a lo largo de nuestra vida: las escuelas.

En el siguiente apartado se explicara la forma en la educacién colectiva puede darse
a través de las redes de apoyo social, como un medio para la organizacion de las
familias, que no han sido atendidas en la necesidad de la comprension de alguno de

sus integrantes.

2.2 Red de apoyo familiar: ¢Organizacion social?

La propuesta para conformar redes de apoyo social, surge como un medio para
acompanar a las personas con discapacidad en procesos de desarrollo educativo,
social y humano; permite a las familias constituirse como un grupo de intervencion,
gue transforme fendmenos instalados en las instituciones de separacion y
categorizacion de acuerdo a lo que las mayorias determinan como normal o anormal,
es por ello que se propone la organizaciébn social como un medio para hacer

intervencién educativa.

Los planteamientos que se han hecho, siguen reconociéndose desde la organizacion

social, esto en algun momento puede impactar en los procesos de mejora de los

74



alumnos con discapacidad, la organizacion colectiva puede ser guia para identificar
las potencialidades de las partes que conforman la triada de aprendizajes y

desarrollo humano: padres, alumnos, docentes.

Se considera que a través de la intervencion educativa, las personas con
discapacidad al igual que sus familias, pudieran potenciar sus habilidades y
capacidades de enfrentar las singularidades de la condicion, por la cual existe
discriminacioén y debilidades sociales para comprender al humano como heterogéneo.
Como se ha explicado, las redes de apoyo social son grupos de personas que tienen
algo en comun, la conformacion de estas redes posibilita ofrecer apoyo a las personas
gue tienen un familiar con discapacidad; lo que nos lleva a un primer momento, que es
el reconocimiento de las caracteristicas diversas de los integrantes de nuestras
familias; esto permitiria una mirada que comunique apoyo, comprension, respeto y
responsabilidad entre nosotros.

La idea de conformar redes de apoyo social'!

, que se propone en este proyecto de
intervencion, es para crear sistemas abiertos permanentes en las escuelas, en donde
aquellas familias, en los ambitos publicos y privados no han encontrado respuestas,
mas alld de diagndsticos segregarios. Las redes de apoyo social surgen de una
necesidad sentida explicada por los padres de familia entrevistados, quienes han
recorrido distintos espacios formales y no formales, en donde la atencion para ellos al
recibir un diagnéstico de discapacidad en sus hijos, no se les proporciona, lo que les

provoca mayores dificultades para resolver cuestiones en la organizacion en su familia.

" La idea de red, social y apoyo, el componente social reflejaria las acciones del individuo con el
entorno social, los cuales pueden representarse en niveles distintos: la comunidad, las redes
institucionales, y las relaciones intimas o de confianza; el componente apoyo reflejaria las actividades
instrumentales y expresivas esenciales. (Pérrilla y Zapata, 2009:150)

En América Latina la perspectiva de redes ha sido especialmente desarrollada, entre otros, por el
colectivo Fundared, el cual considera las redes como Sistemas abiertos a través de los cuales se
produce un intercambio dindmico tanto entre sus integrantes

como con los de otros grupos y organizaciones, posibilitando asi la potencializaciéon de los recursos
que poseen. El efecto de la red es la creacién permanente de respuestas novedosas y creativas para
satisfacer las necesidades e intereses de los miembros de una comunidad, en forma solidaria y
autogestiva. (Yanco, p. 2, en: Perrilla y Zapata, 2009:153)
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La discapacidad vista como esas carencias o defectos en el sujeto solo entorpecen y
nos remiten todo el tiempo a mirar de mas las singularidades de las personas, su
tono de voz, su mirada, su distraccion su “no aprender”. Todas estas situaciones
dificultan el encuentro, debilitan el lenguaje, nos enganchan en relaciones de
intercambio; es decir, solo si el otro me da lo que pido lo acepto, solo si el otro se
normaliza lo agrego, solo si el otro no actia raramente lo observo. Todo el tiempo es
solo si el otro va llenando mis propios huecos y conceptualizaciones sobre

normalidad.

Las redes de apoyo social se piensan para que los grupos que se conforman alrededor
de las instituciones y que estan siendo reconocidos como portadores de conocimiento, -
gue se espera sea el caso de este tipo de redes- se vinculen a objetivos para
aprender, para acompanarse y de resolver cuestiones que afectan primero a uno de los

integrantes de nuestra familia, y en consecuencia a todas sus ramificaciones.

Toda esta conceptualizacion de las personas con discapacidad o los discapacitados,
es un etiqueta mas que vulnerabiliza a quien la recibe y a sus familias; al ocurrir esto,
se dificulta la posibilidad del dialogo no se da la apertura para aprender y propiciar
caminos comprensivos sobre nuestra heterogeneidad. Las dificultades para la
conformacion de redes de apoyo social, estan en la construccion que tenemos como
sociedad, en las premisas de perfeccion y de sujetos caracterizados desde el “saber
hacer”; situacion que para una persona con discapacidad es una sentencia para su
desarrollo social, educativo y humano, dificultad que desde la intervencion educativa
se vuelve un reto que posibilita cambios y mejoras en lo que constituimos como

sociedad.

En el Primer Encuentro Nacional de Autismo: “Conocimiento e Intervencion
Multidimensional del TEA”, impartido por UPN-Ajusco el 7, 8 y 9 de Junio de 2017,
Ciudad de México, el psicélogo Diego Reza Becerril de DOMUS México, planted en

su conferencia: “Hacer el bien a la persona y a su familia”, que las alteraciones de
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una discapacidad no solo afectan al sujeto que la tiene sino el impacto de un
diagndstico como es el autismo distorsiona todo el sistema familiar, es irresponsable
en el ambito de la especialidad culpar a los padres o cuestionar sus decisiones, ya
gue al recibir la noticia de discapacidad se da un quiebre en el estereotipo familiar y
ello conlleva la reorganizacion de los elementos y sus integrantes. Reza (2017)
propone quitar los obstaculos a la relacién, conjuntarnos, ensancharnos, no solo en
funcidn de una tarea sino de mejorar las actitudes hacia las personas, hacer equipo,
lo cual me lleva a conciliar la parte profesional desde mi &mbito laboral y personal al
estar relacionada directamente con estas situaciones de quiebre que se da entre

especialistas y padres de familia.

En ese mismo encuentro, la Psicéloga Laura Loza de DOMUS, México; propone que
dentro de los centros de apoyo o atencion a las personas con cualquier tipo de
discapacidad, pero sobretodo en el autismo, es necesario evitar para las familias los
tecnicismos, quitar las etiquetas de alto, bajo, atipico, medio, Trastorno Generalizado
del Desarrollo (TDG), para explicar las condiciones que presentan los pacientes, es
importante restablecer la confianza en las familias para con los hijos y no solo
comprometerlos a entender la discapacidad. La familia que se conoce y aprende de
cada uno de los integrantes puede mejorar su dindmica, postular sus necesidades y
restablecer la relacion después del duelo, es decir una familia necesita empoderarse:
tener el poder de decision pero con conocimiento de la condicion. Desde el ambito
institucional, Loza (2017) propone la capacitacion de las familias, de los padres o
cuidadores; decirles qué y cdmo empoderarse a partir de la relaciéon y observacion
meticulosa de las personas con discapacidad, es decir restablecer el quiebre de la

relacion.

Si bien, se han dado transformaciones al respecto de la discapacidad y su atencion,
éstas siguen siendo en funcion del sujeto; por ello considero muy importante
entender lo que instituciones y profesionistas tratan de lograr al invitarnos al trabajo

con familias y a la posibilidad de construir a partir de la informacion oportuna.
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Las personas con discapacidad han sido atendidas y vinculadas a las escuelas
especiales y aunque ha habido atisbos de alejarnos de una atencion clinica. En la
actualidad muchas siguen siendo atendidas solo médicamente; actualmente, se
miran como posibles sujetos de insercion a la sociedad, a esta sociedad construida
en la normalidad, en las “capacidades diferentes”, siguiendo el camino de
recomponer al otro para satisfaccion propia. En un momento eso de las “capacidades
diferentes” solo fue un paliativo para seguir alejando a los “anormales”, para hacer
clara la division de quien cuenta y quien no con las capacidades de desarrollo
Optimo.

Referirse a educacion especial, capacidades especiales, nifios especiales, padres
especiales, escuela especial, esta palabra va delimitando y discriminando los
procesos a los cuales se deberia de acercar la poblacién vulnerable, por la idea de
las mayorias de hacer una diferenciacion al respecto de nuestras capacidades. Estas
situaciones de discriminacion validan una estructura social fracturada, en donde
importa mas el déficit que la motivacibn para crear puentes de comprension vy
cercania con la diversidad humana, es por ello que una red de apoyo social puede
acercarnos a los demas mirando nuestras diferencias como un medio para

reconstruirnos.

Es necesario cuestionarnos nuestra supuesta riqueza o totalidad, en funcion de
empobrecer al otro; esto se ha vuelto un acto arbitrario e irresponsable, pedirle al
otro estandares de regularidad, exigirle una normalidad, nos hace sujetos violentos,
nos remite a la incapacidad de mirar, tocar, conocer; pero sobretodo responder la
llegada del otro como una atencion ética, duradera y no como un intercambio de
razones y explicaciones para permitirle la entrada a un mundo de perfeccién, segun

estandares impuestos econémica y politicamente.

Los planteamientos tedrico-conceptuales, que se sefialan fueron construyendo la
posibilidad de una estrategia en funcion de reconocer las diferencias, pero no solo

del grupo de alumnos con discapacidad, sino también de su familia. La diferencia,
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entendida como refiere Carlos Skliar (2017), es una relacion, un encuentro, un acto

de acercarnos potenciando nuestras singularidades, para construir comunidad.

La posibilidad de colectividades, de los circulos de negociacion y la conformaciéon de
redes de apoyo social, pueden abrir brecha respecto a nuestras practicas y la
construccion que tenemos como sociedad y desde luego, como ambito educativo.
Esto puede ser visto como un hecho innovador, que restructura las logicas de las
familias y su posicién frente a las instituciones El Informe sobre Desarrollo Humano
de las Naciones Unidas centrado en participacion (1993) sefiala: “Una participacion
mayor de la poblacién no es mas una vaga ideologia basada en los buenos deseos
de unos pocos idealistas. Se ha convertido en un imperativo, en una condicion de
supervivencia” (Kliksberg, 2001:29). Cualquier familia puede ser movilizadora de
cambio, organizarse y proponer un encuentro, reconocerse como bastion para
cambiar la interpretacion que se tiene de la discapacidad; para mi la conformacién
de redes de apoyo social, es un tipo de intervencion, que es propuesta porque invita:
a la organizacion, a la escucha continua; a mejorar y sembrar una semilla que
motive a las familias a movilizarse como sujetos de aprendizaje, de cambio

estructural, como sujetos que responden desde la fraternidad.

2.3 Intervencion educativa: Ciclos que construyen redes sociales entre

familias.

La intervencion educativa propicia practicas instituyentes basadas en las
necesidades y resolucion de problematicas a través de actores inmiscuidos en
espacios olvidados o no atendidos por ser minorias. La intervencién educativa pone
a consideracion practicas de mejora desde la colectividad y el replanteamiento de la
figura de quien propone la intervencion, este deja de ser el guia, para formar parte de
un colectivo, red, comunidad, grupo; que se construye desde y en los otros,
replanteando las practicas que nos han llevado a ser una sociedad individualista y

gue etiqueta las diferencias para su atencion. La intervencion propicia la atencién de
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una problematica o necesidad, a partir de ciclos que invitan a la relacion con los otros

y a establecer nuevas maneras de comprender las diferencias.

La intervencidn educativa es un proceso que tiene ciclos, o que propone Teresa
Negrete de Jesus, investigadora y profesora de la Universidad Pedagodgica Nacional,
México; en el planteamiento tedrico metodolégico al respecto de intervenir; es que
los grupos que tienen necesidades de tipo social, organizacional o de desarrollo
pueden ser viables de intervencion.

Negrete, en muchas de sus explicaciones comenta el término de intervencion como
el estar “entre”, las personas, necesidades, problematicas, refiere en un sentido una
l6gica del ir y venir; como si la intervencion no se programara, de tal forma que la
construccion del proyecto es un inicio, mas no la determinacion de acotarlo a
necesidades del interventor, porque lo programatico nos aleja de cuestiones que

recuperen experiencias, analisis, reflexiones.

La intervencidon que se realiza en Acaxochitlan; Hidalgo, para la conformacién de
redes de apoyo social entre familias de personas con discapacidad, se describira
sobre un tipo de intervencidon ciclica, que tiene un inicio en donde el uso de
herramientas metodoldgicas, permiten aportar estructura a los grupos que se
conforman inicialmente; mas no determina el actuar y la implicacion de quienes

construyen la intervencion, en este caso las familias participantes.

La intervencion educativa se esta construyendo en el sentido tedrico, existe cierta
confusion al respecto de la intervencion como un medio de gestion para eliminar las
vulnerabilidades de grupos minoritarios. Esto desde lo que explica Negrete es cierto,
pero es solo una de las formas de intervenir, no es la Unica; ni la que conlleva los

supuestos tedricos y metodologicos de la intervencion educativa.
La intervencion esta directamente relacionado al ambito social y humano. En el Il

Congreso de Intervencion Educativa en la conferencia del 10 de junio de 2017,

celebrada en Puebla, Puebla; Teresa Negrete explica: “La intervencion educativa no
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se inscribe en una logica de una disciplina, sino la intervencion educativa se abre
como un dispositivo a ser construido desde distintas disciplinas”. Es por ello que se
abren posibilidades que afecten a un grupo de personas, esta afectacion tiene ciclos
en donde se inicia con el reconocimiento de sus necesidades, utilizando instrumentos
para la diagnosis de tipo investigativo. Al realizar el analisis de los datos, asi como de
las voces que se permiten a explicar su situacion frente a la discapacidad; se esta
tejiendo el segundo ciclo de la intervencion que es el disefio y despliegue de la
misma, haciendo uso de estrategias y los llama Negrete, dispositivos de la
intervencion para recuperar las experiencias y transformar précticas instituidas,
caminando hacia un tercer ciclo que es la recuperacion de la experiencia en donde la

palabra se dispone a transformar las practicas de exclusion.

A lo largo de este documento, se ha planteado la posibilidad de una intervencién del
respeto y la ética para con los otros; es por ello que el tipo de intervencién que
propone Teresa Negrete; nos coloca en una situacion en donde la caracteristica de
los encuentros se basa en la relacion, en la propuesta de una serie de temas o ejes a
desarrollar, pero que no determinan a la intervencion; ésta se alimenta de algunos
aspectos que propone Humberto Maturana en su libro Formacibn Humana vy
Capacitacion (1997):

El respeto por si mismo pasa por el respeto por el otro, y se vive cuando uno vive su
relacion con el otro en la continua justificacion de su ser, y no le exige al otro un ser

particular.

En el respeto por si mismo uno hace lo que hace el consciente de lo que quiere, y no
requiere justificarlo, aunque explique el cémo y el porqué. El que se respeta a si
mismo no requiere que lo quieran, o que lo acepten, o coincidir con otros para estar

bien, pero no tiene dificultad en aceptar ser querido o querer al otro.

El que se respete asi mismo es independiente y autbnomo sin estar en oposicién; el
respeto por si mismo no se constituye en la diferencia con el otro, sino en la

aceptacion de la propia legitimidad. (29)
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Estar para-nosotros, es un indicio de reorganizacion social y colectiva, mirar a las
personas desde lo que nos proveen quita la vulnerabilidad que deja a su paso la
etigueta de discapacidad. Ello posibilita la construccion del segundo ciclo de la
intervencion que Teresa de Jesus Negrete propone: Despliegue de la intervencion que
es el disefio y la aplicacion para la intervenciéon socioeducativa; y la cual nos permite
desde el enfoque de la MIIDE transformar en colectivo los espacios de desarrollo social

a los que pertenecemos.

La intervencion concebida como la refiere Teresa Negrete durante la conferencia en
el 1l Congreso Internacional de Intervencion Educativa; de la Ciudad de Puebla el dia
10 de Junio de 2017, es un campo emergente, ella lo explica asi:

La nocion de intervencion, nos lleva para ser visible esa multiplicidad de
experiencias y para ponernos a pensar conceptual y metodolégicamente, qué
queremos decir con Intervencién, qué orienta la accion de la Intervencion, por qué
hablar de Intervencién; creo que ese es uno de los elementos claves de como la
nocion de Intervencion se vuelve multirrefencial y la nocion de Intervencion al mismo
tiempo nos ayuda como para mirar una complejidad de fenédmenos, circunstancias y
condiciones que estan presentes, que han quedado fuera de la légica de lo escolar,
en este sentido desde la nocién de Intervencion hay aspectos de caracter psicosocial,
socioculturales y educativos que no habian sido tratados o habian sido parcialmente
tratados y no habian sido advertidos 0 se habian dejado de lado desde la l6gica de lo
escolar. Entonces la emergencia se produce por dos tipos de movimientos: uno por
gue tiene que ver con la crisis institucional por que los elementos regulatorios o de
continente de las instituciones sociales y de las instituciones educativas van siendo
desbordadas por las condiciones de la poblacion y las demandas y necesidades de la
poblacion y esto lo hemos visto de manera contundente en los Ultimos trece afos; de
tal manera que hay temas que irrumpen con las condiciones de contencién de las
instituciones y son temas que salen desde el lugar de lo emergente. Desde el lugar
de lo instituyente y que no pueden ser reocupados o reutilizados o reacomodados en
el lugar de lo instituido en virtud de que las instituciones bajo sus normas Yy logicas de

funcionamiento quedan sedimentadas con poca capacidad de modificacion y de
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alteracion, es claro que en los afios 2000, se hace manifiesta una sintomatologia de
esta alteracion, de esta desestructuracion que se expresa en lo que hoy
denominamos lazos sociales, rupturas de los lazos sociales, y que estos
ordenamientos institucionales con los que nos habiamos dado una forma de
organizacion social, pues han sido rebasados, y que este lugar de lo instituyente
habia tenido poca capacidad de encausamiento de reconsideracion y por tanto de
transformacion de nuestras practicas, quehaceres, modos de operar y de gestionar la
vida social. (2017)

La institucion ha constituido la normalizacidbn de practicas discriminatorias para
grupos minoritarios, Negrete (2017), replantea la posibilidad de construir formas para
atender a esos grupos que solo han logrado acceder a espacios en donde su voz ha
sido escuchada a través de situaciones que propone la intervencion educativa. Como
la autora refiere, nos hemos alejado de la multiplicidad de experiencias, los
fendmenos y circunstancias que estan presentes y que se desean resolver desde un
ambito metodoldgico severamente atendido por instituciones alejadas del analisis

social, cultural y humano de los grupos.

Hablar de la deconstruccion de las practicas y del pensamiento a partir de la
intervencion educativa que se da por ciclos, mejoraria los patrones instituidos que
limitan la mejora de las instituciones. Somos los sujetos quienes transformamos los
espacios, propiciando con la intervencion el camino hacia lo instituyente; es por ello
gue en cada proceso de intervencion la invitacion a deconstruir, y generar nuevas
concepciones al respecto de las préacticas y las subjetividades; puede ser una posible
intrusion hacia el deterioro de las situaciones de discriminacion. Negrete al igual que

Remedi lo refieren de la siguiente manera:

Toda intervenciéon va a trabajar del lado de lo instituyente, no de lo instituido toda
intervencion apunta a trabajar sobre procesos emergentes no sobre lo dominante
toda intervencion intenta trabajar sobre los intersticios institucionales y esto hay que
aprender a observarlo, a reconocerlo y hay que aprender a hacerlo. (Remedi,
2004:3).
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El deber ser, esta enunciado desde lo instituido y pudiera marcar el camino de como
intervenir, lo que entiendo es que el camino dentro de cada institucion no esta
fundado en la mision, o visidbn de ésta; sino en las singularidades de los sujetos
siendo la guia para poder propiciar mejoras, pero como sefiala el autor, no es desde
la resolucion de los conflictos, sino en la confrontaciéon del problema que se puede

atisbar una vision para lo instituyente.

Para poder transformar a las instituciones es imprescindible ser consciente, de las
negociaciones y los significados. Si queremos reconocer al “ti” no es operando en el
otro, sino actuando. La intervencion debe ser conjunta a partir de un analisis
profundo; construir la experiencia, es un saber. Dar oportunidad a nuevas

experiencias es no dogmatico, conocer los limites transforma la propia historicidad.

Es complejo explicar la necesidad de la intervencién como un medio independiente y
auténomo en la construccion de pautas de mejora educativa. No como una incipiente
necesidad de un grupo minoritario; sino la construccion de coincidir en espacios con
otros diferentes a mi, que puedo reconocer Yy desvincularnos del protagonismo
asistencialista hacia quienes nos rodean, es por ello que la intervencién educativa
cumple con posturas de corte critico que me ayudan a escuchar la voz de otros y no
estar en la busqueda de darle voz a quienes conforman comunidad conmigo en actos

de respeto y disposicion de transformacion.
2.4 Intervencion socioeducativa y los instrumentos metodolégicos.

La intervencidon es un proceso intencionado que implica la transformacion de un
estado de cosas, es la posibilidad de habilitar el mundo de manera diferente a la
homogeneidad y con otros lenguajes. La intervencion como lo menciona Negrete en
la conferenciada realizada en el Il Congreso Internacional de Intervencién Educativa;

de la Ciudad de Puebla el dia 10 de Junio de 2017 refiere lo siguiente:

Es un campo practico; su despliegue parte de un disefio y la puesta en marcha de las
estrategias que accionaran la posibilidad de la innovacion. El interventor se construye

en la investigacion pero como sujeto que pertenece a una realidad también es
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sensible ante ésta y los sujetos de los cuales se hace acompafar para la

transformacion o la mejora de una realidad acotada en un espacio y un tiempo.

La intervencion requiere de distintos pasos: ejecucion vinculada a la planificacion,
seguimiento que se apoya de los instrumentos de la investigacion participante y la
evaluacion que refiere el estado actual del despliegue de la intervencion. Es
necesario reconocer el tipo de intervencion que se ha llevado a cabo para incidir en

la realidad o reconocer nuevos rumbos de intervencion.

Teresa Negrete'?, investigadora y conferencista en el Il Congreso de Intervencién
Educativa el 10 de Junio de 2017, explica la intervencién en el &mbito de lo social y
reflere ésta como la posibilidad de construir dispositivos desde la
multidisciplinariedad. Es entonces que desde distintas areas de estudio e
investigacion; que la intervencidn puede ser multireferencial y fuera de la logica

escolar; por ello me inscribo en esta idea fundada desde principios y no métodos.

La normalizacion como ese “aparato de control y regulacion”, limita el desarrollo de
las personas, nos alejamos de reconocernos como singulares y no identificamos
nuestras habilidades de manera particular. Para la construccién de una estrategia de
intervencion pertinente, es necesario considerar categorias, una de estas es la de
“discapacidad”, entendida como el faltante de algo y que limita al sujeto, siendo

sefalado y diferenciado.

Los padres que comparten su experiencia, respecto a la discapacidad fueron
recogidas a partir de una metodologia de investigacion de tipo cualitativa; esta
presenta intenciones: de nosotros y los otros. Es un campo inductivo que utiliza la
entrevista, observacion, diario de campo, como los recursos flexibles para focalizar

una problematica. El recurso que mas fue utilizado es la entrevista etnografica:

Tipo de entrevista, que requiere de manera imprescindible de un ejercicio del dialogo

sustentado en una capacidad de escucha, que permite estar mas atento a lo que el

' Extracto de la Conferencia, dictada en el Congreso: Il Congreso Internacional de Intervencién
Educativa; de la Ciudad de Puebla el dia 10 de Junio 2017. Tomado de:
www.educacionfutura.org/memoria-e-historia-del-ii-congreso-internacional-en-interv
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otro dice, expresa, sugiere; profundiza en la comprension de los significados y puntos

de vista de los actores sociales (Vasilachis, 2006:129).

En este trabajo se tratd de rescatar la voz de los sujetos, a partir de la experiencia de
cada familia ante la situacién de discapacidad de uno de sus integrantes. Este tipo
de instrumento como lo es la entrevista, permite el reconocimiento de las condiciones
socioculturales que enfrentan las familias al recibir un diagnéstico de discapacidad;
es por ello que es necesaria la comprension de sus voces Y la responsabilidad como

investigador ante su sentir.

Otro instrumento utilizado para construir los ciclos de la intervencion es el diario del
interventor, ha sido alimentado para realizar una revision exhaustiva del dato debido
a las caracteristicas de éste, el cual es descriptivo, y narrativo; da cuenta de hechos
gue postulan o desvian una probleméatica. En este proceso he comprendido que:
“Investigar es ir en busca de una pista, estar vigilando, tener expectativas y claridad
en lo que se desea cambiar. Son necesarias las conjeturas, las posibles soluciones”
(Castafieda, 2016); esto es hacer investigacion esa determinacién del investigador
para dar cuenta de un espacio, abrir la cortina, sacar a la luz; no como un necesidad
personal, sino una demanda en diversos rubros o &mbitos, en este caso particular de
las personas que acuden al servicio de USAER en busca de orientaciones
educativas.

Las caracteristicas del diario del interventor, ofrecen muchos caminos, sera
necesario buscar ejes que aporten a la transformacion, no perpetua sino una
transformacion continua, en pausas pero en espiral una y otra vez modificarse para
mejorar. Edgar Morin (2006): refiere caracteristicas de la intervencion muy

particulares, él explica:

Como interventores no podemos neutralizar nuestra capacidad investigativa para el
desarrollo de nuevos proyectos, aunado a ello tenemos que clarificar al respecto de la
poblacion con la que estamos cercanos y haremos un trabajo de desarrollo social,

comunitario, histérico, pedagdgico, etc. (2006).
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Las voces que se encontraron a través del uso de estas herramientas investigativas,
han sido singulares y determinan un planteamiento del problema, que invita a la
consideracion de que los grupos familiares pueden ser un medio para mejorar la

posicion de las personas con discapacidad dentro y fuera de las instituciones.

La recogida de informacion que se dio en 2 instituciones a lo largo de la intervencion
educativa y sus ciclos; fue en la Asociacion TEA y la USAER 47; esto representé
comprender que la que la atencién en funcion de la discapacidad es limitada y en
ocasiones deficiente, lo que dificultad la movilidad de las familias y las personas con

discapacidad.

Las entrevistas se realizaron a 6 integrantes de familias con hijos con TEA y alumnos
con discapacidad, los primeros en la capital del estado de Hidalgo (Pachuca) y los
segundos en dos comunidades del municipio de Acaxochitlan, en Hidalgo: Barrio de
Tlacpac en la escuela Primaria “Triunfo de la Republica” y el Barrio de Tlamimilolpa
en la Primaria “Profesor Clemente Vergara”. Las preguntas de estas entrevistas,
versaron en abordar el tema sobre la atencion clinica, educativa, rehabilitadora,
terapéutica; que reciben las personas diagnosticadas con alguan tipo de
discapacidad, los padres comentaron que al recibir el diagndstico enfrentaron lo

siguiente:

El neuropediatra nos dijo que el nifio presentaba autismo y es ahi donde nos
asustamos porque nos dijo que tal vez no hablaria, ni iria a la escuela. (Familia
Jiménez, Asociacion TEA 50816).

La verdad si uno quiere atender a su hijo debe ser de forma privada ya que no
hay un lugar de gobierno que los atienda, esta el Hospital de nifio, pero ahi solo
es para medicamento y les dan terapia una vez al mes, eso de qué sirve o en qué
los ayuda, por eso tenemos que buscar ayuda en otros lados, es cara pero no hay

otra forma de atenderlos. (Familia Jiménez, Asociaciéon TEA 50816).
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El doctor lo estuvo medicando, le dio risperdal y pues todos sabemos que el Dr.
Mariel le da cocteles de medicamento a los nifios y va viendo las reacciones, pero
es muy severo, hubo momentos en que Leo estaba quieto, cuando le dio notropil,
tenia tres afios y ese medicamento lo puso muy mal, muy agresivo y pues ese no
le quedd, y pues tenia rabietas muy fuertes...en Hidalgo. En México no hay
especialistas, no hay quien atienda, quien sepa de autismo mal mal, salvo aqui
qgue se ven resultados, anduvimos en todo, buscamos de todo, aqui en Hidalgo
por ejemplo te piden en instituciones privadas o publicas hacer un diagnostico y
es lo mismo la pelea entre autismo y Asperger y es enfrascarnos todo el tiempo
en esa pelicula, finalmente lo que le pediamos a todas las instituciones es: ¢y qué

hacemos? (Familia Veldzquez, Asociacion TEA 50816).

Yo quisiera que en la escuela nos informaran qué hacer, no solo que nos den
guejas o que nos manden de un lado a otro. Le decia que su compafiera vino, me
dio unas hojas para el Hospital de nifio DIF y ya no me vio hunca mas, o sea eso
no se hace y tampoco es correcto que nos digan que algo esta mal y no sepan
qué es, si no fuera porque ando de un lado a otro yo no tendria alguna idea de lo
gue tiene mi nifio y pues no pudiera ayudarme, yo quisiera que desde la escuela
nos dijeran qué podemos hacer y no que nos manden de un lado a otro. (Familia
Rosales, USAER 230117).

Pues desde que iba en Kinder me dijeron que era raro pero nadie sabia cédmo
decirme y entonces la maestra de su salén me envié al DIF y pues ahi le hicieron
pruebas y me dijeron que tal vez tenia autismo o Asperger pero es la hora que no
entregan diagnostico y eso ya tiene afos, Juanito ya tiene 12 afios y pues quien
me dijo que si salié con rasgos de Asperger fue la psicéloga de aqui de USAER y
pues asi me lo han visto como del Asperger; pero bien no me han dado un papel.
(Familia Vazquez, USAER 90217).

Yo creo que si, mi hijo no es malo solo es la gente que lo ve raro, que quiere que
haga cosas, cuando lo vio la doctora que le examino los oidos me dijo no es
sordo pero lo que puede ser tal vez sea peor que ser sordo, esas cosas me
asustan que piensen que tengo un hijo malo, y mi hijo no est4 malo, juega, se rie,

sabe cosas, se acuerda de las figuras geométricas. Yo creo que no es malo solo
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es un poco lento para aprender y pues se enoja como todos cuando no salen las
cosas como quiere. YO creo que en casa siempre estard mejor que en lados

donde no lo conocen. (Familia Wilburn-50816).

Existen categorias que a lo largo de este documento no pueden ser omitidas: la
atencion a las familias, un diagndstico clinico que ofrece mas dudas que
orientaciones; ello provoca una situacion de estigmatizacién que edifica una préactica
de segregacion.

La idea de que el medicamento aminorara los sintomas y creer que las familias son
solo un grupo de personas que seguira indicaciones sin preguntarse ¢Qué tanto esta
ayudando a uno de sus integrantes? Mirar como cada una de estas personas ha de
haber atravesado un diagnostico y sorteada la situacion escolar de su familiar, nos
da cuenta que aun estamos empobrecidos por la idea de la especialidad, que no
existen otros &mbitos de intervencion y que el sujeto que es diagnosticado no puede
acceder a un tipo de atencion socio-educativa, es necesario reconocer las
condiciones de cada familia para, desde su singularidad, restar incertidumbres y
ofrecer mayores posibilidades de movilidad, ya que quien enfrenta barreras para el
desarrollo es la familia en su estructura al tener un integrante con discapacidad.

En estos pequefios extractos de entrevistas, se observa la dificultad de las
instituciones para atender a las personas y a sus familias, que presentan un
diagnéstico de discapacidad en uno de sus integrantes. Tanto en el &mbito escolar,
como en el ambito clinico, la discapacidad representa una serie de practicas ante
quien recibe la noticia y ante la persona que esta etiquetada con una condicion de
déficit. Considero que el ambito de lo educativo, puede representar la posibilidad de
las familias para reconocer una serie de orientaciones que les permitan en otros
ambitos, con el contexto que les rodea, movilizarse, tomar una postura en defensa-
reconocimiento de las cualidades de su familiar y no la exacerbacion de las

debilidades que se emiten por parte de los especialistas.
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Cada integrante de la familia tiene una funcién. Cuando se da una alteracion a través
de las practicas y procesos de uno de ellos, la regularidad de las practicas al interior
del grupo familiar cambia, en ocasiones fracturan, procesos de mejora y promueven
el retraimiento de cada uno de sus integrantes con o sin discapacidad. Algunas de
las demandas que cada familia evidencid, en funcion de reconocer lo que no se da

regularmente, fue lo siguiente:

Es fundamental atender a los nifios y eso esta bien, pero los padres también
necesitamos saber cosas, sentirnos apoyados, que alguien sabe lo que estamos
pasando, que nos entiende, siento que es necesario aprender pero de los procesos,
conocer, y seguir adelante, que el padre esté involucrado en los apoyos psicolégicos,

terapéuticos. (Familia Veldzquez-50816).

A lo mejor. si deberia existir es mas acercamiento con otros padres, que aqui lo han
intentado lo han hecho y conocemos a otros padres, si eso es importante porque a
veces pensamos que estamos solos y que solo tenemos un Unico problema y cuando
platicamos surgen muchas coincidencias, y tal vez ya no lo tendrian que hacer las
instituciones sino nosotros buscar el contacto con otros padres y ver qué alternativas
les han funcionado, qué cosas podemos sugerirnos, parecemos “llaneros solitarios”,
solos siempre, y a veces no encontramos la forma, y todos tenemos caminos
diferentes, eso hace falta conocer lo que hemos vivido, el duelo, la resignacién,
porque van creciendo, porque pasan cosas, y porgue te duelen pues el dolor o la
tristeza que se puede sentir se hace menos cuando tienes que estar ocupado viendo
médicos, terapeutas, psicologos, realmente nadie sabe como atender esta situacion.
(Familia Jiménez-50816).

La demanda de los padres mas alla de la necesidad de reconocer un diagnéstico,
caracteristicas generales de la condicion de sus hijos; escuchar hablar de las
distintas lineas de accion de los especialistas y que es lo mas viable para la
sintomatologia que presenta su familiar, desean saber ¢ Como hacer?, ¢ Qué hacer?,
¢,como resolver el dia a dia?. Las dificultades que enfrentan los padres no es debido

a todas las caracterizaciones que un manual del area médica, psicoldgica, lingiistica,
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etc. puede ofrecer. Las dificultades de las familias estan en funcién de identificar
acciones que les orienten para caminar paso a paso con hijos, no perderse entre
tanta homogenizacion de los sintomas y la transgresion de la personalidad de sus

hijos a través de la caracterizacion de los sintomas.

Las personas con discapacidad rompen la homogenizacién y deconstruyen en si
mismas las formas estandarizadas de relacion, el encuentro con el mundo social es
diverso y esto muchas veces nos asusta, estamos alienados a formas y paradigmas
estandarizados, la discapacidad no es algo a lo que se acostumbre la sociedad, de
hecho se trata de aminorar la condicidon para ver “mas normales a las personas”. Es
como critica Lévinas (2001, s/p): “categorizar para mirar la raza humana”, el acto de
normalizar reiterativamente nos regresa a un acto discapacitador, nos aleja y nos
coloca desde un ejercicio de poder, en cuanto la humanidad (biol6gico) tiende a

transformar las individualidades.

Después del reconocimiento de distintas posturas ante la discapacidad y las familias,
se ubican las siguientes problematicas:
1. Poca participacion por parte de las instituciones para propiciar la intervencion
de las familias en los procesos de los alumnos con discapacidad.
2. Procesos de atencion para las personas con discapacidad focalizados en los
déficits y no en una postura desde la educacion inclusiva.
3. Atencion de las personas con discapacidad en funcién de su rehabilitacién y
no del respeto a su singularidad y diferencias.
4. Uso de las familias como grupo de vaciado y recepcién de informacién o
estrategias para atender a la persona con discapacidad.
5. La familia no es considerada como un grupo que posibilite la mejora de las
practicas en funcion de la persona con discapacidad y su movilidad socio-

educativa.
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6. Los padres reconocen que ellos también tienen necesidades, no solo sus
hijos, y que la organizacion social pudiera ser una alternativa sin la mediacion

institucional.

Ante esta situacion observada, la problematica a intervenir que se construyé fue:
¢Las familias de personas con discapacidad pueden ofrecer su experiencia a la
comunidad como un recurso que permita conformar redes de apoyo social para

mejorar los procesos de inclusion de las personas con discapacidad?

El analisis que se realiz6 para llegar al probable dispositivo de intervencion, se
postuld desde diversas lineas de conocimiento: socioldégico, antropologico,
lingliistico; lo que permitié reconocer caminos diversos a los estructurados, desde la
educacion formal o las areas especificas de la pedagogia. Este es un proyecto en
funcién de un grupo social que en determinado momento podra posicionarse como
movilizador de su reconocimiento politico, cultural y educativo. Las pautas de
intervencion estan desde las necesidades de las familias, es por ello que referir a la
intervencién socioeducativa como la posibilidad de organizacion y participacion de

los grupos sociales en la realidad:

La intervencién socioeducativa se efectla sobre situaciones de dificultades de las
personas y los grupos sociales. Es interesante analizar este concepto de situaciones
de dificultad en las personas y en los grupos sociales, no desde una Optica
problematizadora, sino desde la perspectiva de la estructura social y comunitaria que
encontramos en nuestras ciudades y en nuestros entornos socioculturales. (Morata,
2012:3)

Desde los sistemas organizacionales de la administracion, y de la conformacion de
proyectos programaticos, existen acuerdos inamovibles para el logro de la tarea. En
lo que concierne a las estrategias de un proyecto de intervencion socioeducativa las
formas que incentivan la relacién entre los acuerdos-objetivos; es modificable y esto

nos permite un tipo de transformacion en la mejora de las practicas y no solo en
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ambitos institucionalizantes y reguladores de las condiciones y caracteristicas de la

poblacion.

Las familias de personas con discapacidad y aun las que no tienen ninguna
necesidad de organizacion inmediata; son sujetos de derechos; es por ello que una
vertiente para el trabajo con familias es la de Derechos Humanos, debido al umbral
gue ofrece de posibilidades para posicionar a los sujetos en un espacio de mejora y
de desarrollo integral, es por ello que la necesidad de mirar aquellos marcos a nivel
internacional, para establecer las pautas de un proyecto y no alejarnos de las

singularidades en derecho de las personas con vulnerabilidad o sin ésta:

Los proyectos parten siempre del reconocimiento de problemas o situaciones
problematicas. Implican al conjunto coherente de acciones y estrategias que
posibilitan modificar una problematica educativa hacia una situacion objetivo. Los
proyectos, como propuesta global, posibilitan generar estrategias integrales de
resolucion de problematicas de la educacion...

La logica de elaboracién de proyectos prioriza el reconocimiento claro de un problema
a resolver; el conocimiento en profundidad del problema que es necesario encarar a
través de la generacion de un diagnostico que jerarquiza la trama de problematicas
relacionadas. La generacion de estrategias alternativas o cursos de accién suponen
un posicionamiento claro de los actores y la toma de decisiones sobre las estrategias
mas adecuadas para resolver un problema dentro de su campo de trabajo y de
accion. La puesta en marcha del proyecto, asi como su seguimiento permanente y
finalmente su evaluacion y estudio de impacto, contribuira a optimizar los resultados
de sus acciones (UNESCO, 2000:22).

Esto que refiere la UNESCO (2000), postula una conceptualizacion teodrica y
metodoldgica, al respecto de un tipo de intervencion fundada en las personas y el
reclamo de justicia; lo que nos hace como sociedad comprometernos a tener

practicas que vinculen a todos y cada uno de nosotros sin mirar en exceso las
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singularidades, por el contrario afirmar nuestras capacidades en comunidad y trabajo

conjunto.

Como se ha mencionado, la asignacion de discapacidad que se les da a las
personas no es lo fundamental de este proyecto y es por ello que este no esta en
funcion de esta; sino es un motivo de conformacién de grupos solidarios y en pro del
reconocimiento de las capacidades, para eliminar barreras de tipo social*®. Teresa
Negrete (2016), explica que en un proceso de intervencion no existen metodologias
Unicas; los grupos van determinando la intervencion, pero dentro de ésta es
necesaria la sistematizacién con dos consideraciones: un pensamiento estratégico y

un encadenamiento tactico.

El pensamiento estratégico: es valerse de usos y practicas que estan en la
cotidianidad y que permiten segun Teresa Negrete (2017), fuentes de informacion y
conocimiento que convocan a una accion. La tactica es la posibilidad de evaluar y
reconocer los caminos divergentes que puede tener la intervencidén; nos permite
mirar las necesidades del otro, estar con el otro; con ese semejante, lo que refiere
Negrete (2000), es el movimiento permanente de tensiones, esa fuerza extrafia que
da cabida a lo emergente, a la resolucion de problemas, al promover un cambio pero
juntos, estando, reconociendo nuestras singularidades y el objetivo que se va

construyendo en los encuentros.

La tactica es la permanente posibilidad de mirarnos y redireccionar el camino o
mantener los objetivos que nos conjunten en la mejora de hechos y préacticas,
Cuando yo llego con una propuesta de intervencion a las familias, ellas pueden ir
sefialando que tan ambiguo es el conocimiento que tengo de la realidad e ir
consolidando su participacion.

 Entendiéndose aquella situacién que es ajena a la persona con discapacidad; es decir una barrera
social es provocada por el grueso de las personas: “los normales”, dejando de lado las singularidades
y atribuyendo limitaciones de desarrollo social de esos otros. Las barreras de tipo social, son
extrinsecas al sujeto, son provocadas Yy jerarquizadas para mantener la distancia de aquello que nos
afecta 0 nos invita a reestructurar el pensamiento.
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La intervencion esta llena de tacticas, trabajar con personas es la posibilidad de
atender singularidades de identificar debilidades y construir mejoras, la discapacidad
es solo una condicidbn que permite los encuentros no es el motivo central de la
transformacion de lo que somos, el objetivo es estar, mirarnos reconocernos como

vulnerables aun sin discapacidad.
Otro elemento que nos permite la construccion de estrategias, son los dispositivos:

El dispositivo es un conjunto heterogéneo que incluye virtualmente cualquier cosa,
linglistico y no linglistico al mismo nivel: discursos, instituciones, edificios, leyes,
medidas policiales, proposiciones filosoficas, etc. El dispositivo es en si mismo la red

gue se establece entre estos elementos. (Agamben, 2005:11)

El recurso que nos permite disponer y desplegar un proceso de intervencién esta en
cualquier recurso que nos invite a la relacion esta puede ser objetual o relacional, es
necesario reconocer que desde lo que propone Negrete (2016), en la intervencion es
el encadenamiento tactico que permite la recuperacion de los significados y el

reconocimiento de las singularidades.

La emergencia de conformar redes de apoyo social, entre las familias; representa en
la comunidad que propicio este proyecto, un tipo de atencién que involucra a los
padres de una forma; en donde, su conocimiento sea considerado como un recurso
de mejora no solo para el alumno con discapacidad; sino en construccién con otras
familias que acompafian los procesos de reconocimiento de las singularidades de

una persona; en donde nos alejemos de la necesidad de mirar defectos a extinguir.

La red de apoyo social entre familias de personas con discapacidad, es el dispositivo
de esta intervencidn; es por ello que las premisas que se encontraran en el siguiente
capitulo daran cuenta de la conformacion de familias como un grupo que a partir de
sus coincidencias encontraron nuevas formas de mirar, de escuchar, de encontrarse
y construir puentes de apoyo para fortalecerse y postularse como grupos en

movimiento a favor de las diferencias.
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CAPITULO 3. LA INTERVENCION: CONSTRUIR UN PARA NOS-
OTROS

A lo largo de los otros capitulos se ha expuesto la relacion que se origina entre la
discapacidad y las familias, se ha tratado de referenciar el andar de las familias
frente a las instituciones y se pone de manifiesto lo que las personas —no solo el que
es etiguetado con discapacidad-, experimentan al ser violentados a través del
lenguaje, la segregacion, la diferenciacion; en su atencion escolar, social y afectiva.
Es por ello que se convoca a partir de un proyecto de tipo social y educativo; el
establecimiento de las relaciones como un hacer para mejorar y vincularlos a las
personas y no necesariamente a las condiciones de singularidad que se les atribuye

clinicamente.

En este Ultimo capitulo se encuentra una posibilidad de reconocer las diferencias, no
para segregar o coartar el desarrollo natural de las personas, se propone la relacién
gue surge de los encuentros, de los lazos que se construyen con el hacer cotidiano,
asi como establecer pautas que nos vinculen en un tipo de atencién entre y para

todos.

Sin embargo es necesario proponer estrategias que nos lleven a acciones humanas
desde el reconocimiento de los otros, desde las singularidades propias y ajenas,
acciones que nos eduquen para participar en ambitos sociales y construir recursos
educativos que nos acerquen a nuestras diferencias como actos de participacion en

distintos ambitos.

A continuacién se presenta la estrategia de intervencién socioeducativa, para atender
a las familias de personas con discapacidad, se propone como dispositivo la
conformacion de redes de apoyo social, un tipo de intervencion abierta, dialdgica,
documentada en testimonios de los participantes que nos expliquen como
encuentran alternativas para atender a la diversidad en sus hogares, en las escuelas
y desde la construccion personal que se tiene antes de escuchar la palabra

discapacidad, diferente, raro, anormal.



3.1 Punto de partida: Disefio inicial de la intervencion educativa en la USAER
47.

La estrategia en el proyecto de atencién a las familias en la USAER 47 enfocado en
dos escuelas del municipio de Acaxochitlan, en el estado de Hidalgo que llevan por
nombre: “Triunfo de la Republica” ubicada en el barrio de Tlacpac y la escuela “Profr.
Clemente Vergara” en el barrio de Tlamimilopa, en un principio se sugerian unas
serie de actividades enfocadas a guiar a las familias de alumnos con TEA o
discapacidad de las que atiende la USAER 47 (motriz, intelectual, auditiva y visual),
cabe sefalar que se deseaban hacer planeaciones diferenciadas por discapacidades
por ello que aqui aparecen en funcion del TEA; ya que no se vislumbraba la
necesidad de hacer un grupo heterogéneo, en donde lo que menos importara fuera la
caracteristicas de la discapacidad, lo que ahora sé es necesario para hacer
intervencion es atender a las familias de acuerdo a las dificultades que presentan los
alumnos para organizarse y hacer un grupo que apoye el desarrollo de sus hijos con

discapacidad al interior y fuera de la escuela.

Cada actividad tenia un objetivo propio, basado en el cumplimiento de lo que se
deberia llevar a cabo en tiempo y secuencialidad del proyecto. También estas
planeaciones contaban con una encuesta a responder por las familias la cual serviria
como un medio de evaluacion; que visto desde el &mbito educativo mas no de la

intervencion, podria ofrecer una valoracion de la funcionalidad de este proyecto.

En este plan inicial que buscaba conformar redes de padres de familia, no existia la
palabra apoyo social; ya que la idea era mantener a las familias como sujetos que
volvieran a obedecer y a partir de ello encontraran avances pedagdgicos de sus hijos
con discapacidad. Tal vez lo novedoso de este proyecto en un inicio, era el trabajo
con padres, que es una accion que las escuelas no llevan a cabo y ni que decir de

tener este tipo de acercamiento con las familias de los alumnos con discapacidad.

A continuacion presentaré las actividades que se sugerian para este proyecto de

intervencion educativa; las cuales se modificaron desde los objetivos porque desde la
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primera reunion los padres de familia dieron cuenta de la capacidad para organizarse

e implicarse en un proyecto; dejando de ser obedientes.

Acciones de intervencion:
Actividad 1:

Nombre de la actividad: Las familias se conocen.

Objetivo: Identificar las caracteristicas de las familias con TEA desde la diversidad de su
conformacion y estructura organizacional.

Desarrollo:

1. Presentacion de cada integrante y escucha activa de su historia frente al TEA.

2. Elaboracién de un arbol de objetivos a atender en el proceso de reconocimiento de
las familias.

3. Monitoreo por parte de un coordinador y una bitacora de hechos.

4. Propuestas para el seguimiento de necesidades.

Duracion | Descripcion de la actividad Recursos
2 Horas. e (Cada familia (4) se presentard y e Aula.
explicara las razones de porque se e Pizarrén o papel para
encuentra dentro de esa actividad. construir el arbol.
e El coordinador elaborado el dibujo de o Sillas.

un é&rbol en donde cada rama
representara uno de los objetivos a
atender y que propondran las familias
presentes de acuerdo a sus
singularidades en funcion del TEA.

e Cada familia estard regulada en
funcion del tiempo (15-20 minutos) y el
coordinador hara la invitacién para que
escriban sus objetivos en las ramas del
arbol.

e Los acuerdos que se lleven a cabo
seran anotados en la bithcora de
actividades que ira cambiando de
relator cada sesion.

EVALUACION

e Cada familia respondera una encuesta
para saber si el objetivo se cumplio.
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Actividad 2:

Nombre de la actividad: Se mira diferente

Objetivo:

Narrar las experiencias que las familias han tenido desde identificar caracteristicas
diferentes en sus integrantes con TEA (diagnéstico), hasta encontrar coincidencias en el
camino hacia la comprension del TEA.

Desarrollo:

1. Las familias escribiran sobre “lo que se mira diferente” en ese que no se parece a
los otros.

2. Las familias narraran como recibieron el diagndstico de autismo.

3. Se socializara al respecto de la atencién, seguimiento e intervencion que se ha
tenido para la condicion.

4. Se les solicitara que en otro apartado describan como hubieran deseado recibir el

diagndéstico.
Duracion: | Descripcion de la actividad Recursos
2 Horas e Quien coordine ese dia leerd el texto: e Aula.
“Comunicacion de la noticia del nacimiento de e Pizarrén
un nifio o nifa con Sindrome de Down: el e Sillas
efecto de wuna prediccion desalentadora” e Lectura

(Bastidas-Alcaraz, 2010)

e Después se invitara a las familias a escribir al
respecto de la noticia sobre el TEA y lo que
provocoé en cada uno de ellos.

e Selesinvitara a leer su texto o comentarlo.

e En otro apartado elaborardn un texto que
proponga nuevas formas de explicar el TEA y
hablar de una condiciéon y no de una situacién
catastrofica o desalentadora.

EVALUACION

Se considerar el texto elaborado por las familias.
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Actividad 3:

Nombre de la actividad: Nos Reconocemos: ¢Qué te gusta hacer: pintar, dibujar,
esculpir, fotografiar, el cine?

Objetivo:

Explorar y reflexionar sobre los intereses y habilidades en funcién de las artes visuales
gue pudieran potenciar el desarrollo de las personas con TEA y vincularlas a sus familias.

Desarrollo:

1. Observaremos un video sobre las artes visuales, la importancia y los propdsitos
que tienen para el desarrollo del hombre.
2. Se trabajara por intervalos de 10-15 minutos con diferente material: plastilina,
barro, papel calca, jabén, arena, luces de colores; las familias y los sujetos con
TEA interactuaran con el material en funcion de sus intereses y de sus habilidades
artisticas.
3. En equipos construiran un objeto que permita la exposicion de un texto corto:
figura de jabon, una maqueta de plastilina, un dibujo en papel calca, una silueta de

arena, etc.

Duracién | Descripcion de la actividad Recursos

2:30 e Se presentara un video sobre las artes visuales. e Aula.

min. El coordinador hara las siguientes preguntas: e Pizarrén
¢ Qué intereses han detectado en sus familiares e Sillas
con TEA, que estén relacionados con las artes e Equipo para
visuales?, ¢Cuanto tiempo pasan las personas ver un video.
con TEA realizando actividades vinculadas a las e Plastilina,
artes visuales?, ¢Como ha ayudado a alguno barro, papel
procedimiento, o adquisicion de aprendizaje calca, jabon,
tener una habilidad en las artes visuales para arena y
otra area de desarrollo?; estas respuestas seran luces de
escritas en su diario para ser socializadas. colores.

e Se repartira material diverso plastilina, barro,
papel calca, jabon, arena, luces de colores, para
la creacidbn de alglin objeto que pueda ser
explicado con un texto.

e Las familias hablaran de su experiencia al
respecto de la convivencia y la creaciéon de
objetos a partir de los interese de las personas
con TEA.

EVALUACION

La creacion artistica realizada durante la
actividad.
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Actividad 4:

Nombre de la actividad: Podremos hacerlo juntos.

Objetivo: Reconocer las necesidades de informacion-atencion que requieren las familias y
los docentes en funcion de las personas con TEA.

Desarrollo:

1. Construccion de un cuadro comparativo de las acciones llevadas a cabo y las
propuestas para mejorar los procesos de desarrollo de las personas con TEA.

2. Se realizara una dinamica: Yo no tengo-----, pero puedo tener----.

3. Se realizaran acuerdos para la atencion, seguimiento y potenciacion de las
practicas en funcion de las personas con singularidades.

Duracion | Descripcion de la actividad Recursos

2 Horas e El coordinador en turno presentara las o Aula.
caracteristicas de las discapacidades y e Pizarrén
el grupo realizard& un cuadro e Sillas

comparativo para mirar las situaciones
parecidas entre sus integrantes con
discapacidad, encontrando cualidades
gue les permitirdn realizar demandas
sociales.

e Cada participante presentara entre 3 y
5 peticiones al respecto de: yo no
tengo..., pero puedo tener; como un
primer compromiso que se establece
de forma oral.

e Se realizara un escrito con objetivos
concretos de acuerdo a las
caracteristicas del alumno con TEA y
objetivos  viables y  pertinentes
escolares.

EVALUACION

Escrito con objetivos a atender sobre
discapacidad.
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Actividad 5:

Nombre de la actividad: Amigos en los encuentros.

Objetivo: Compartir las experiencias sobre la diversidad de las familias ante el TEA.

Desarrollo:

1. Invitar a la sesién del Conversatorio a un familiar que no identifigue o haya
comprendido las caracteristicas del TEA.

2. Dinadmica sobre la escucha de vivencias familiares sobre el TEA.

3. Se realizard un mural entre todos los asistentes al conversatorio representando
que es la familia desde la diversidad.

Duracion | Descripcion de la actividad Recursos
3 Horas e EI coordinador en turno, dara la e Aula.
palabra a cada uno de los integrantes e Pizarron
nuevos que presenten las razones de e Sillas
porque estan ahi. e Papel mural
e Los invitados escucharan los textos de e Pintura digital
las familias al respecto del sentir y los e Plumones
procesos de adaptacion y e Gis
reconocimiento del TEA. o Papeles diferentes
e Las personas con TEA explican y tipos.

comparten las necesidades que tienen
en funcion de ser considerados en
distintos contextos.

Se realiza un bosquejo (escrito-dibujo)
de lo que es para cada uno el TEA.

En papel de 2 metros por 2.5 metros se
realizara un mural sobre la perspectiva
familiar del TEA; que permanecera en
los espacios escolares.

EVALUACION

Exposicién del mural sobre discapacidad.
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Actividad 6:

Nombre de la actividad: Visito la escuela: Las artes visuales se comparten.

Objetivo: Proponer actividades en las aulas para el uso de las artes visuales en la
construccién de aprendizajes significativos.

Desarrollo:

1. Integrantes de la familia con TEA, visitan el aula del alumno con la condicion.
2. Realizacion una actividad desde las artes visuales (dibujo, pintura, fotografia, cine,

escultura).

3. Utilizo algun texto del libro de Lecturas para la creacién de arte visual.

4. Exposicion de los trabajos desde las artes visuales.

Duracion | Descripcion de la actividad Recursos
2 Horas e El integrante de la familia presenta la e Aula.
condicion del TEA a través de un relato e Pizarron
de su creacion. o Sillas
e Se presentan diversos trabajos de los e Libro de texto de
alumnos para que se mire el desarrollo lecturas del grado
del alumno con TEA, en funcién de sus escolar.
habilidades. e Colores, hojas,
e Los alumnos elegiran un texto de su pinturas, celular para
libro de lectura para construir una grabar, papeles

representacion visual de este.

Cada alumno por area de las artes
visuales expondra su trabajo.

El familiar del alumno TEA explicara la
importancia de generar espacios para
la creacidn de proyectos desde el arte
y las areas de desarrollo de este.

EVALUACION

Las familias realizardn un cuadro comparativo
de las emociones, el antes sin dar cuenta del
TEA y el ahora en la convivencia desde las
personas y no la condicion.

diferentes texturas.
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Actividad 7:

Nombre de la actividad: Aprendemos a estudiar: comparto las ideas para atender lo
singular.

Objetivo: Identificar estrategias escolares, en las otras familias que contribuyan al
desarrollo de habilidades académicas.

Desarrollo:

1. Las familias exponen 2 actividades de cualquier area escolar en donde las
practicas de aprendizaje hayan sido exitosas.

2. Se construye un material sintético que proponga estrategias de estudio y/o
practicas para mejorar el rendimiento escolar de los alumnos con TEA.

3. Se realizan actividades con los alumnos con TEA que no hayan sido abordadas
por las familias o los docentes de aula, debido a su complejidad o falta de
herramientas para que sea explicado.

4. Los alumnos con TEA explican algunas de las tematicas abordadas a través de las
artes visuales.

Duracioén | Descripcién de la actividad Recursos
2:30 e Las familias presentan actividades (2) e Aula.
Minutos académicas en donde los alumnos con e Pizarron
TEA hayan logrado significativos e Sillas
aprendizajes. e Programa Educativo

e La familia que presente la estructura y el

procedimiento para  consolidar un del grado de cada

aprendizaje en las personas con TEA alumno
realiza una actividad similar con los demas e Papel para
alumnos con tea. exposicion.

e Se realiza una relatoria de actividades e Hojas, colores,
académicas para conformar un documento pintura, camara.

gue dé cuenta de estrategias en funcion de
los contenidos escolares y el desarrollo de
habilidades para los alumnos con TEA.

e Cada familia presenta un tema de acuerdo
a diversas disciplinas: Espariol,
Matematicas, Ciencias, Ingles, etc. y
propone metodologias para su aplicacion.

e Los alumnos con TEA elegiran alguna de
las actividades expuestas para realizar
algun producto que tenga relacion con las
artes visuales.

e Cada alumno expondra su trabajo y
explicara los aprendizajes que logro.

EVALUACION

Construccion de un &lbum de evidencias
metodoldgicas para la comprension de contenidos
escolares para las personas con TEA.
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Actividad 8:

Nombre de la actividad: Feria de las experiencias: El TEA a través de las personas.

Objetivo: Reconocer las diferentes ideas (mitos) que se tienen al respecto del TEA y las
personas que viven con esta condicion.

Desarrollo:

1. La comunidad escolar y las familias relacionadas al TEA realizan carteles

informativos sobre las caracteristicas de la condicion.

2. Se llevan a cabo platicas informativas dentro de las aulas y en los espacios de
intercambio en las escuelas sobre el TEA.
3. Se realiza presentan testimonios sobre el TEA y el desarrollo exitoso de las
personas con esta condicion.
4. Se informa sobre los derechos humanos y el acceso a estos con o sin TEA.
Duracion | Descripcion de la actividad Recursos
8:00- ¢ Las familias organizan los equipos Escuela
1:00 para el trabajo de -carteles Microfonos, bocinas
p-m informativos sobre el TEA. Sillas, mesas

Se presentan a los expositores
que hablaran sobre:
a) El desarrollo de las personas
con TEA.
b) La posibilidad de los
encuentros desde las personas
y no la condicion.
Se exhibiran cortos de cine
simultdneamente en diferentes
aulas de la escuela sobre las
personas con autismo y los retos
para desarrollarse 6ptimamente.
Se presenta una conferencia
desde la defensa de los derechos
humanos para las personas en
condiciones de discapacidad o
vulnerabilidad, con el fin de
reconocer derechos de todas las
personas.

EVALUACION:

Rubrica

Television, caion.
Hojas.

Papel mural.

Papel de diferentes
tipos.

Pintura, colores,

tijeras, recortes.
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Actividad 9:

Nombre de la actividad: Expreso mi identidad a través de las artes visuales

Objetivo: Conocer las distintas formas de expresidon y comunicacién de las personas con

TEA.

Desarrollo:

1. Creacibn y representacion por parte de las personas con TEA de trabajos elaborados
a partir de las habilidades artisticas que desarrollan.

2. Participacion de las familias TEA en una galeria escolar en funcion de las creaciones
todos los alumnos al respecto del TEA y la relacion con las personas de esa
condicion.

3. Grabaciones de los alumnos creando y expresandose desde las artes visuales.

4. Creacion por parte de las familias de un periédico informativo sobre las habilidades
artisticas de las personas con TEA.

Duracién Descripcion de la actividad Recursos
Seguimiento: e Los alumnos con TEA llevan sus Celular
2 horas trabajos al aula y explican algunos Material para artes
o de estos; su elaboracion y la visuales: plastilina,
Participacion representacién artistica que los ;
o ) barro, pintura,
por familias: llevo a realizarla. lapices. hoias
de 2 a5 dias e Las familias se organizardn por Pp"d" jas. |
dias para exponer los trabajos de erlol ICO, pape
mura

los alumnos con TEA, tipo galeria
itinerante.

Las familias grabaran a los
alumnos con TEA, cuando realizan
creaciones de arte visual.

Las familias daran a conocer en el
conversatorio, realizado semana a
semana las grabaciones de las
personas con TEA.

Las familias construiran en
colectivo un periédico, en donde
informen las actividades y el tipo de
intereses que tienen los alumnos
con TEA y como ello permite una
relacién contextual.

EVALUACION:

Rubrica para los docentes y alumnos sobre
la exposicién de los alumnos TEA

Diario escrito por los padres de familia
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Actividad 10:

Nombre de la actividad: Te invito a mi casa

Objetivo: reconocer los espacios comunes que tienen las familias de una comunidad,
las actividades y las coincidencias en la organizacion estructural.

Desarrollo:

1. Visitar las casas de las familias con integrantes TEA.

2. Organizar reuniones en casas de familiares, amistades, 0 personas
interesadas en la convivencia para el desarrollo de habilidades sociales y de
comunicacion.

3. Conformar grupos para la realizacién de actividades ludicas, recreativas o
artisticas.

4. Invitar al conversatorio a personas ajenas a la condicion para realizar
actividades de difusion sobre el TEA.

Duracién Descripcion de la actividad Recursos
1 visita e Las familias TEA, invitaran a sus e Juegos de mesa
experimental casas 0 algun espacio publico a ¢ Material para
por familia. familiares, vecinos, conocidos, para actividades
. compartir experiencias vivenciales y artisticas: musica,
(1 dia) reconocer la diversidad de Los pintura, modelado.
alumnos con TEA vy las relaciones e Espacios
que establecen. comunitarios.

e Las familias organizardn cafés
literarios, una ruleta de juegos, una
tarde artistica; para invitar a
personas cercanas y crear vinculos
con las personas con TEA.

e Se llevara a cabo el conversatorio
de la semana, compartiendo las
experiencias al respecto de la
convivencia en distintos @mbitos.

e Las familias leeran lo que hay en
su diario al respecto de las
relaciones que se establecieron
para interactuar desde las
coincidencias y no la diferenciacion
de los sujetos.

EVALUACION:

Fotografias de las visitas a casa.
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Actividad 11:

Nombre de la actividad: Experiencias para compartir.

Objetivo: Compartir experiencias con la comunidad escolar, social; para promover
formas de relacion y defensa de los derechos de las personas con TEA.

Desarrollo:
1. Organizar un foro vivencial sobre el TEA.
2. Organizar experiencias orales desde los docentes, familias y directivos
de las escuelas vinculados al TEA.
3. Difundir informacién oral a través del Foro sobre el TEA.
Duracion Descripcién de la actividad Recursos
1 dia de la e Invitar a la comunidad escolar y e Aula
jornada social a la participacion del foro e Microfono
escolar. vivencial sobre el TEA. e Sillas
e Ordenar los espacios escolares e Cafodn
para tener un espacio para la e Trabajos realizados

realizacion del foro vivencial.

Hacer invitaciones escritas para
asistir y participar en el foro
vivencial sobre el TEA.

Invitar a algunas instituciones
preocupadas por la difusion de los
derechos humanos en funcién de
las personas en vulnerabilidad.
Llegada la fecha organizar los
espacios fisicos para llevar a cabo
el foro vivencial.

Elegir un coordinador para el foro
vivencial.

Determinar los propdsitos para la
realizacion del foro en un
transcurso de 2 a 3 horas.

Incluir dentro del foro la
participacion de la persona que
explique los derechos de Ilas
personas con TEA vy trabajos
realizados de las personas con TEA
a través de la puesta en marcha de
este proyecto.

EVALUACION:

Rubrica

por los alumnos
TEA.
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La siguiente rabrica de evaluacion, serviria como medio para identificar el logro de
los objetivos de cada actividad, sin considerar las voces de los participantes en este

proyecto, solo su opinidn acotada a la respuesta de preguntas.

Conteste de acuerdo a la experiencia que la actividad realizada le dejo.

1. ¢Considera que la actividad cumple el objetivo planteado?

2. ¢Cree que la dinamica que se realizd6 promueve el acercamiento a las
personas con Autismo?
¢, Qué cambios realizara para mejorar la actividad?
¢Pudiera enunciar los cambios que propicio la actividad al respecto del
conocimiento sobre el Autismo?

5. ¢Considera que quien organiza la dinamica de esta actividad cumple con

las expectativas de los participantes? Explique.

Con respecto al seguimiento, la propuesta de intervencién sugeria hacer cortes a
partir de lo que arrojaran las rubricas que respondieran las familias. Reitero que se
pensaba que a través de estas actividades los padres podrian ser movilizados para
eliminar los procesos de discriminacion de los alumnos con discapacidad dentro de

las escuelas.

La intervencién educativa no funciona de una manera programatica, se potencia esta
forma de transformar los espacios sociales, a través de la movilizacion de los
implicados, esto dependera del tipo de dispositivo y las acciones llevadas a cabo. Lo
instituyente avanza alejado de lo instituido; los cambios se originan a partir de
construir comunidades diversas en medios y acciones, puede ser que asi se den

indicios de la innovacion educativa.
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3.2. Organizacion colectiva: estamos en el encuentro.

La intervencion educativa tiene especificas formas de actuar; Negrete (2016) explica
que la intervencion cruza esos mandatos, esa légica de la programacion, tensa las
cuestiones de lo instituido-instituyente. La intervencion no es absolutista, lo cual no la
aleja de procesos multirreferenciales y analiticos, ella refiere una estrategia no de
control sino de acompafamiento, de reconocer la cotidianidad de las familias y
postular estrategias que prioricen las necesidades singulares de esta y no
generalidades enfocadas en la discapacidad, que se ha vuelto una necesidad a

atender en este documento de investigacién-intervencion.

La estrategia que fue construyéndose para dar cuenta de este proyecto de
intervenciéon, han sido una serie de actividades que logren conformar redes de
apoyo social entre las familias que tienen hijos con discapacidad, que las familias
encuentren motivos para integrarse a las decisiones y el desarrollo de los alumnos

etiquetados con algun tipo de limitacion.

En cualquier proceso de intervencion, se originan conflictos debido a la necesidad de
unificar los intereses; es sabido que en los multiples @mbitos de desarrollo humano
existen diferencias que a través de una medicacion pueden solucionarse: “La vida
esta llena de interacciones humanas y éstas son esencialmente un escenario para la
negociacion. Otras personas influyen en nuestras emociones y comportamiento, y

nosotros influimos en las emociones y el comportamiento de otros” (Budjac, 2011:2).

Las relaciones humanas dan cuenta de la organizacion contextual que se establece,
es conveniente afinar los objetivos de cada sujeto para llegar a una regulacién de los

mismos y concluir la tarea:

Pero el objetivo final de las estrategias de negociacion no se encuentra solo en el
método en si mismo, sino en los resultados de los acuerdos. Cualquiera de los

métodos que se orientan a ampliar la capacidad de negociacién de la organizacion,
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en realidad se preocupan fundamentalmente por generar acuerdos que extiendan los
niveles de intervencién y de accion de la institucién para obtener mejores resultados.
(UNESCO, 2000:19).

El proyecto que se llevé a cabo en las comunidades de Acaxochitlan, Hidalgo; con
familias de alumnos con discapacidad, ha permitido reconocer las voces de otros y
dar cuenta de las experiencias que cada familia ha adquirido en su paso por las
instituciones. Un dispositivo que nos ayudé a la recogida de esta informacion fue: la
bitacora de analisis grupal, que permiti6 escucharnos y comprendernos como
colectividad; también estableci6 un camino de mejora con cada encuentro. La
organizacion de las familias fue el objetivo de este proyecto, ante una problematica
de invisibilidad, que pueden tener las personas con discapacidad. Por otra parte:
“trabajar en conjunto permite la resolucion colectiva de problemas educativos y
posibilita transitar de los aprendizajes individuales a los aprendizajes compartidos y
al aprendizaje organizacional” (UNESCO, 2000:20).

La dificultad de las personas con discapacidad para ser sujetos de derecho, es una
premisa que con reformas, politicas, espacios nuevos no ha logrado instaurarse
como un medio para hacer sujetos visibles, es decir, solo se les visibiliza a través de
la discapacidad; lo cual es discriminatorio. Es por ello que su familia puede ser la
posibilidad de una visibilidad fundada desde las colectividades; personas con y sin
discapacidad organizadas para mejorar los procesos y su desarrollo social, como lo
manifiesta la UNESCO:

Los diferentes equipos de trabajo pueden llegar a conformar una red que, por sus
caracteristicas de flexibilidad y agilidad, se convierta en una alternativa a la
organizacion burocrética vertical. El conjunto de equipos de trabajo permite
reorganizar el flujo de poder y de accion con mayor interaccion y comunicacion,

removiendo las practicas y habitos rutinarios poco eficaces (UNESCO, 2000:8).

La estrategia que nos convoca al encuentro y un tipo de participacién socioeducativa,
entendida como la posibilidad de las personas de dialogar, tomar postura,
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encontrarse con diferentes razonamientos sobre la alteridad que permite construir
puentes sociales y educativos desde la experiencia de cada uno ante la
discapacidad, ello puede hacerse posible con la conformacion de redes de apoyo

social entre familias de alumnos con discapacidad.

Las familias que son atendidas en USAER, seguiran siendo un nucleo, no solo de
informacion sino de la transformacion de practicas de discriminacion y colonizacion
de los grupos de las mayorias. La estructura del proyecto se basé en realizar
sesiones iniciales en funcidon de un conversatorio, recurso de la teoria de grupos
operativos que permitio identificar necesidades, dificultades y experiencias sobre la
discapacidad de algun integrante de la familia. Otro tipo de acercamiento a las
personas relacionadas con los alumnos con discapacidad y sus pares, hermanos,
maestros, conocidos fue la realizacion de actividades de expresidn artistica: murales,
dibujos, elaboracion de manualidades, que permitié la construccion de comunidad
desde el reconocimiento de las personas y no de un diagnostico que mejorar, ante

ello la estructura que nos oriento fue la siguiente:
OBJETIVO GENERAL

Conformar redes de apoyo social a partir de las familias para mejorar los procesos
socioeducativos de las personas con discapacidad y de las mismas estructuras

filiales.

Objetivos especificos:
-Compartir historias sobre la identificacién de nuestras experiencias™, ante la

discapacidad.

' La experiencia es un evento que nos permite mirar de distinta manera un hecho, a las personas, el
contexto. Cuando se invita dentro de los objetivos a identificar nuestras experiencias, trato de vincular
cada evento que nos ocurre como familia y que va determinando el hacer respecto a la discapacidad;
cuando algun integrante de las familias reconoce lo que piensa, siente y recrea ante ese sujeto
diferenciado por la sociedad puede dar cuenta de primero tropiezos frente a lo desconocido; pero
conforme se escucha y revisa su historia en compafiia de otros se aclaran las dudas no sobre
discapacidad, sino en atencién a cada uno de los integrantes de nuestra familia, un pretexto es la
discapacidad como un inicio de los encuentros.
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-Reconocer la resiliencia®™® como un recurso para atender las necesidades de
nuestra familia y de la intervencidn socioeducativa.

-Difundir y promover la educacién de las diferencias'® como un recurso que

nos invita a la relacion y no a la discriminacion.

En este apartado se ird explicando a partir de la estrategia de intervencion, cuales
fueron las actividades que se realizaron y como la recogida de informacion a través
de un diario del interventor'’, el cual permite reconocer el proceso de intervencion del
mismo modo que permite una interpretacion en el sentido cualitativo. Otro recurso
gue se utilizé para escribir sobre la experiencia de intervencion, sobre la participacion
de las familias es el trabajo con las personas implicadas, a través de un
Conversatorio sobre tematicas que promuevan la identificacién, apoyo resiliente ante
un diagndstico de discapacidad

La siguiente tabla es un tipo de organizacién que surge como un punto de partida, y
gue se transformo luego de tener reuniones con los padres de familia, para saber

gue esperaban de este proyecto de intervencion educativa. En las juntas previas al

!> La resiliencia, pues, se caracteriza porque opera en personas que han sufrido eventos que parten
su vida en dos, que marcan un antes y un después. Como teoria, ha descrito y demostrado que
quienes sufren este tipo de adversidad construyen un espacio interno de fuerza, que espera ser
descubierto por el contacto con otro ser humano y que al ocurrir abre nuevos horizontes para el
desarrollo vital, “porque es recuperarse, ir hacia delante: es vencer las pruebas y las fuertes crisis de
la vida, esto es, resistirlas primero y superarlas después, para seguir viviendo lo mejor posible. Es
rescindir un contrato con la adversidad. (ANUIES, 2011; Programas Institucionales de Tutoria. Una
propuesta de la ANUIES para su organizacion y funcionamiento en las instituciones de Educacion
Superior. 32 edicion. México. Séptimo Encuentro Nacional de Tutoria; Universidad Auténoma de
Chihuahua).

1 “Educacion desde nuestra singularidad”: una invitacion a quitar la mirada invasiva hacia las
personas que son etiquetadas con una diferenciacién en el desarrollo, en el aspecto fisco, educativo,
etc. Proponer la educacion desde las diferencias es mirarnos como seres singulares con infinidad de
aspectos diversos que no serian un motivo para hacer categorizaciones, sino propiciar encuentros
desde lo que somos sujetos en construccién a partir de ese otro que me acompafia en la escuela, en
la calle, en mi casa; ese otro que puede verme o negarme, pero que forma parte también de mi
constriccion social.

17 «g registro de las experiencias permite reflexionar sobre el trabajo y propicia su cualificacién; en
este horizonte, el diario constituye una estrategia de autorreflexion sobre la practica, desde la cual las
y los participantes se pueden asumir e instituir como actores reflexivos que meditan sobre sus
acciones y transforman sus ideas y acciones a la luz de la reflexion” (Cifuentes, 2011:43)
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desencadenamiento de la estrategia de intervencion; las familias propusieron ciertos
cambios que son explicitados a lo largo de este apartado desde luego a través del

diagnoéstico que se realizd, se construyd algo que permitiera tener un acercamiento

con las familias no se esperaba tal transformacion:

Fecha

Escuela: “Profr. Clemente

Escuela: “Triunfo de

Vergara”

la Republica”

12 Las familias se conocen. 25 de Mayo 2017 17 de Mayo 2017
Mayo
2017
19 Se mira diferente. 1 de Junio, tema nombrado 24 de Mayo: tema
Mayo por los padres Hablar del nombrado por los
2017 diagndstico padres: ¢ Cémo recibi
el diagnéstico?
26 Nos Reconocemos: ¢Qué 8 de Junio, hacemos 26 de Junio, cartel
Mayo te gusta hacer: pintar, actividades juntos. por parte de la familia
2017 dibujar, esculpir, fotografiar, de Adrian.
el cine?
29 Podremos hacerlo juntos. 8 de Junio, hacemos 26 de Junio, cartel
Mayo actividades juntos. por parte de la familia
2017 de Adrian.'®
31 Amigos en los encuentros. 20 de Junio, las madres de 21 de Junio, trabajo
Mayo familia decidieron cambiar el  con familias y
2017 nombre del temay la comparieros de los
actividad se llamé: ¢Qué alumnos
super poder tienes?
5 Visito la escuela: Las artes 20 de Junio, las madres de 21 de Junio, trabajo
Junio visuales se comparten.™ familia decidieron cambiar el  con familias y
2017 nombre del temay la compafieros de los
actividad se llamé: ¢ Qué alumnos
super poder tienes?
12 Aprendemos a estudiar:
Junio comparto las ideas para
2017 atender lo singular.
16 Feria de las experiencias:
Junio El TEA a través de las
2017 personas. °
23 Expreso mi identidad a 29 de Junio No se coordin6 una
Junio través de las artes visuales fecha con las familias.

18 | as actividades del 26 y 29 de mayo, se unificaron debido a que la jornada de mas de 3 horas
permitié unir los propdsitos de estas y avanzar en el proyecto de intervencién, esta consideracion fue
sugerida por los jefes de familia.

% La actividad del 31 de mayo vy la del 5 de Junio al estar vinculadas en el proceso de difusién con
otras personas, sean familiares, amigos, compafieros, maestros; permitié realizar una actividad
diversificada en cada escuela, es por ello que dentro de la cuenta de resultados, se describira como
una sola actividad.

%0 Esta actividad por consenso con las familias consideraron pertinente que se llevara a cabo iniciando
el ciclo escolar 2017-2018, para que pudieran preparar algo con sus hijos como un cuento, o una obra
0 algo para explicar lo que tiene sus hijos.
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2017

29 10. Te invito a mi casa. 25 de Julio, visita a la casa 2 de Agosto, visita a
Junio de Juan Diego la casa de Adrian.
2017

3 Julio 11. Experiencias para

2017 compartir.

La familia al ser una estructura de aprendizaje, nos lleva a cuestionarnos qué tanta
ascendencia tiene para el logro de mejoras de sus integrantes. Cuando me acerco a
los padres para sugerir estos recursos, que pudieran ayudarnos a contribuir a que
nuestros hijos sean sujetos de derecho. Me encuentro con que es mas predominante
la necesidad de hablar de sus historias y de cuestionar el medio que nos rodea, que

tocar el tema sobre discapacidad.

Por ejemplo con los padres de Andrés que se mostraron dispuestos a participar, y
nuestro punto de coincidencia es que su hijo también tiene autismo. El conversatorio
lo usamos como un dispositivo que permitira encontrar posibles pautas de mejorar
los procesos a los que la familia se ha enfrentado desde que les informan que
Andrés “es autista” y “que esto que él tiene no cambiara”, “que no aprendera” y “que
es muy posible que su problema esté relacionado con la discapacidad intelectual”,
esas aseveraciones para mi conocidas, son las que disminuyen las posibilidades de

creer en la resiliencia un recurso que puede ser descrito asi:

Considero que ha sido el desarrollo de la RESILIENCIA en nuestras vidas la que nos
ha mantenido de frente con la esperanza en torno a lograr la aceptacion e igualdad
de oportunidades para ellos. El desarrollo de estas actitudes nos ha permitido
aprender a transformar los retos en oportunidades, a ser valientes, no desistir y a
trazarnos nuevas metas. La resiliencia no es un don exclusivo con el que se nace
sino que es un recurso que todos podemos desarrollar y el potencial de cada familia.
(Martinez, Edna, 2018: s/p)

La posibilidad de las familias respecto a la resiliencia ofrece: “Mirar de manera
distinta” (Larrosa, 2007:32), identificar un camino en donde como se explica la

esperanza, el trabajo colectivo, la unificacion de intereses; y las pautas de mejora no
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desde la situacion de discapacidad; sino de las relaciones que se establecen para

mejorar oportunidades en los grupos humanos.

La mama de Andrés, nos decia: “vengo a esto porque me interesa”, es aqui donde
son cuestionable las practicas de las instituciones, ¢es a la familia el danico agente
gue le debe de interesar el sujeto con discapacidad?; ocurre que cuando solo nos
remitimos a la conformacion de estdndares en este mundo global asfixiante es
recurrente mirar de lejos a las personas, no establecer un puente de comprension;
sino solo nos enfocamos en nuestra idea de perfeccion, de normalidad, de lo que
aguellos otros no lograran ser y estas sinrazones pueden y logran desvincularnos de

los procesos de participacion a los que tendriamos que acceder.

La participacién es un elemento que funda las redes de apoyo social, si las familias
no se vinculan a la propuesta de intervencion, entonces los actos de alineacion

seguiran construyendo sociedades vulnerables de actos discriminatorios.

El conversatorio, es una estrategia que permite escuchar las voces de quienes se
vinculan todos los dias con personas con discapacidad. En la escuela “Profr.
Clemente Vergara”; las madres de Dario, Fabiola y Laura, se dispusieron a
conversar, a escucharse y sobre todo a comprender que sus voces son parecidas, es
decir los relatos, las experiencias, el como se han constituido como familia; las
determina en un punto de encuentro: tienen hijos con discapacidad, los comentarios

gue se hicieron ese dia fueron los siguientes:

Mama de Dario: “Yo sé que hagamos lo que sea, mi hijo no va a poder, va a ser igual

que su papa” (Conversatorio 25-05-2017, Diario del Interventor —DI-)

Mama de Laura: “Me gusta mucho venir a la escuela y saber que los atienden, yo me

enojaba mucho con Lupita y la he amenazado con sacarla de la escuela, porque a
veces parece que no aprende nada” (Conversatorio: 25-05-2017, Diario del

Interventor —DI-)

116



Mama de Fabiola: “Cuando me dijeron que mi hija no aprendia, si me enocjé y le

pegaba con la vara, me desesperaba que no sepa tanto como su hermana mayor”
(Conversatorio: 25-05-2017, Diario del Interventor —DI-)

Cualquier tipo de acercamiento a las familias vulnerabilizadas por una condicion de
diferencialismo social, produce confusion al respecto de las practicas que se llevan a
cabo con las personas que se sefialan como diferentes, como necesitadas de apoyos
gue en la mayoria de los alumnos no son imprescindibles para procesos de
aprendizajes. Cada madre de familia representa una forma de hacer frente a las
condiciones de discapacidad, frente a las singularidades de sus hijos y las formas en
gue las personas sean, maestros, hermanos, compafieros los acompanan o los
abandonan en la hostilidad del no saber qué hacer; las madres de familia que
comentan cuan complicado ha sido reconocer que sus hijos necesitan otros tipos de
apoyo mas alla de los golpes, las omisiones o las palabras duras y segregantes,
requieren un tipo de acompafamiento cordial y basado en los lazos filiales, no en

demandas sociales.

Al escucharlas y mirar que sus diferencias respecto a su forma de ver el mundo, o las
practicas que llevan a cabo éstas, se difuminan al coincidir con eventos de
discriminacion hacia sus hijos. Hay un concepto de Derrida (1968): Différance,
estamos siendo en tiempo y espacio; entiendo por esto que; no hay diferencia sino

hay con quien compararse; el que hace la diferencia se privilegia ante el otro.

Dicese que todos somos el otro, estas razones que se nos proponen es lo que se
observa a partir del encuentro, este que si bien estaba planeado y acotado a una
actividad; las madres de familia fueron reconociéndose frente a la otra, con
singularidades, pero desde la conformacion de un grupo plural, ese encuentro
permiti6 que su desarraigo a las instituciones y sus personajes, se difuminaran
porque su voz, sus argumentos y el compartir; creo un puente de comprension y del

mismo modo una tarea de asirse a un grupo a pesar de las oposiciones del contexto.

El otro, como ha sido llamado para apartarlo de todo, se vuelve un recurso que solo

separa, segrega y mantiene las barreras de la discriminacion. El otro: “extranjero, de
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quien se sospecha, es el enemigo; al no reconocer la cualquieridad se mantiene, la
educaciéon de la categorizacion, del encierro” (Skliar, 2005:13), es entendible que no
se puede dar un acercamiento, una relacion, un vinculo en el ambito: educativo,
social y personal, si se mantienen las etiquetas, la distancia. La normalizacion como
ese “aparato de control y regulacion”, limita el desarrollo y las potencialidades de la
diversidad de los sujetos en funcion de sus habilidades, ante esto es necesario
ahondar en las necesidades de los otros y no solo en las demandas personales
como padre, maestro, especialista, etc. sino con la premisa de potenciar lo que sabe
hacer, lo que le obsesiona hacer, desarrollando habilidades singulares.

Cuando se plantea la posibilidad de conformar redes de apoyo social, éstas se ven
como un estado final al respecto de la organizacién las redes se conforman a partir
de establecer puentes de comprension; entre este planteamiento y la practicidad de
objetivos en funcion de resultados, las redes de apoyo son un tipo de organizacion
gque se logra en medio de la convivencia. La alternancia de palabra, las coincidencias
respecto a la atencién recibida; en un momento lo que nos une es la discapacidad de
algun familiar, pero lo propositivo de una red es que la colaboracion va mas alla de
solucionar o arreglar a la persona con discapacidad, sino de establecer medios de
acompafnamiento a toda la estructura filial, es decir dejar de mirar tanto a la persona
con discapacidad y mirarnos mas a nosotros en deconstruccibn de actos

excluyentes:

Las redes de equipos suponen flujos de personas que tienen la capacidad de resolver
las situaciones y problemas que se presentan a lo largo y ancho de la organizacion.
Cuando el trabajo colaborativo se pone en marcha, produce una potente red de
relaciones e interacciones siempre y cuando se disponga de confianza, comunicaciéon
y respeto por las personas. Es relevante para ello valorar la informaciéon, como medio

para el cambio y como energia basica del trabajo colaborativo (UNESCO, 2000:20).
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La viabilidad de la conformacion de redes de apoyo entre familias, es un ideal y creo,
no lo sé, un tipo de innovacion, ya que se aleja un poco de la necesidad asfixiante
del uso de las instituciones y los resultados acotados a lo global. La organizacion de
las familias, las posibilidades de su encuentro, el deseo de compartir, permite un tipo
de vinculacion y hechos tanto exitosos como de fracaso, que posibilitan la posicion
no solo de un sujeto con discapacidad en el &mbito social, sino de toda su estructura
base (familia), lo que permite mirar que los sujetos nos conformamos desde los

grupos, uno de los mas importantes es nuestra familia:

Las redes pueden concebirse como flujos de personas capacitadas, todas ellas de
igual importancia en la articulacién de la red. El trabajo colaborativo impulsado apunta
a producir una potente red de relaciones e interacciones siempre y cuando se
disponga de confianza mutua, comunicacién fluida, sinceridad y respeto por las
personas. La red funciona como un sistema de neuronas activas, como un sistema. El
propésito primordial de las redes es superar el aislamiento y la dependencia que
arrinconan a los sistemas educativos y a sus actores a la desprofesionalizacién y
estimular el desarrollo de una autonomia interdependiente. Para ello, las redes tienen
gue ser canales que posibiliten superar la crisis de aprendizaje que transita la
organizacion educativa en general, posibilitando profesionalidad, a la vez que eficaz,
mas libre; crear un entramado social y profesional que supere a las estructuras
verticales; fomentar la comprension de los propdsitos y propiciar una mayor
“visibilidad” de los actores y de las innovaciones (UNESCO, 2000:9).

La verticalidad, de las normas, los lineamientos estructurales e institucionales; solo
han alejado la posibilidad de organizacion y hecho creer a los sujetos a los grupos
gue su intervencion no es viable ni pudiera ser eficaz, lo cual a través del proyecto
comunitario que se realizé con los padres de alumnos con dificultades denominadas
institucionalmente como discapacidades en mi ambito laboral, sembro la semilla en
ellos de creer que es posible organizarse y explicar cuestiones de las cuales son
capaces como es la atencion a sus hijos:

El trabajo en equipo se caracteriza por la comunicacién fluida entre las personas,

basada en relaciones de confianza y de apoyo mutuo. Se centra en las metas
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trazadas en un clima de confianza y de apoyo reciproco entre sus integrantes, donde
los movimientos son de caracter sinérgico. Se verifica que el todo es mayor al aporte
de cada miembro. Todo ello redunda, en dltima instancia, en la obtencién de
resultados de mayor impacto. En este sentido, una red es una organizacion de
informaciones y acciones al servicio de una organizacion que cuenta con ciertos
saberes para encararlos.

Las redes pueden concebirse como flujos de personas capacitadas, todas ellas de

igual importancia en la articulacion de la red (UNESCO, 2000:6)

Dentro de la atencion de familias; no es mas importante el que tiene mas tiempo
conociendo sobre discapacidad, o quien tiene mas dinero, o quien ha asistido a mas
especialistas; en la conformacion de la redes de apoyo social, todos los sujetos
estamos en posiciones para aprender, en igualdad de circunstancias y una conocida
hambre entre padres por identificar un camino, que permita eliminar la dolorosa
discriminacion y la continua demanda del logro, estando en un nucleo de igualdad,
podemos creer que nuestras aportaciones ayudan a mas familias y ya la situacion

social excluyente se hace menos dura cuando se enfrenta entre iguales.

3.3. Las familias: voces para escuchar.

El conversatorio, siendo el dispositivo de este proyecto de intervencién; es el recurso
inmediato que permiti6 conocer a las familias de los alumnos con discapacidad,
también tuvo el objetivo de ser usado para establecer puntos de mediacion, es decir
los padres hablan de sus experiencias, pero al estar juntos se apoyan, se vinculan
porque en una parte de sus historias hay coincidencias, ellos se vuelven mediadores
de la informacion, de la palabra, de sus encuentros. Se le quita la mancha social de
discapacidad a nuestros hijos, a partir de la palabra, de lo posible, de la

cotidianidad:

En el conversatorio de la Escuela Profr. “Clemente Vergara”; la primera mama que

participo fue la mama de Fabiola; explico:
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Que a su nifia no le gustaba hacer la tarea y sus tios le decian que no se preocupara,
que ellos aprendieron a leer hasta 4° de Primaria. Su abuelito, le decia a Fabi que sus
hijos “huevones” no traian la tarea y no les pasaba nada y que mejor aprendieron a
cuidar borregos. —Continla la sefiora- Pero yo le decia a Fabiola que no iba a estar
toda la vida contigo, como puede ser posible que no aprendas y solo quieras jugar.
Cuando estaba chiquita yo veia que no avanzaba, pero la veia chiquita y pensaba
gue iba a aprender; hasta que en 3° ya me dijo la maestra que si no avanzaba, se iba
a quedar una hora mas después de la escuela para que aprendiera. Ya después me
mandé a traer el psicdlogo y me dijo que Fabi tenia algo pero yo no creia. Yo no
pensaba que era verdad, no creia y le dije la otra vez que me mandé a traer “no iré”,
pero si fui y me dijeron que Fabiola no iba a aprender y me desespero que no
entiende y yo tengo que cuidar las borregas, hacer mi quehacer y veo a mis hijas que
son diferentes las dos, y ella me desespera y por mas que le pego en las manos y le

dicto no escribe.

Un dia mi hija mayor me dijo cuando estaba reganando a Fabi “no mama en lugar de
que la apoyes... porqué le gritas y le pegas”, vente Fabi yo te ayudo (hermana mayor
de Fabiola). La madre de Fabi llora y nos dice: por no tenerle paciencia y que esta
primero mi quehacer y luego mi hija, y ahora primero es mi hija y luego mi quehacer;
terminar mis labores. Ahi fue el dGltimo dia que yo le puse una mano encima. Ahora
nos vamos con las borrega y le digo jalate tu libro y lo lleva y yo me llevo otro y ahora
pues ya no le hago la tarea, antes para que se apurara yo le hacia la tarea con la
mano izquierda, pero el maestro se dio cuenta porque mi letra es diferente a la suya.

(Conversatorio: 1-06-2017, Diario del Interventor —DI-)

Los temores gque se esconden en una jefa de familia frente a las dificultades de una
de sus hijas por aprender, se transforman en acciones que violentan a la persona en
su singularidad, el aprender unificando por el grado escolar, la edad, a veces hasta el
género, coloca a los alumnos con Necesidades Educativas Especiales en una
estrecha camisa que les impide reconocerse como sujetos de aprendizaje. Practicas
como el hacerles la tarea, golpearlas, compararles o hasta fracturar su confianza en
si mismos, provoca que los padres se sientan acorralados ante un posible diferencia

en alguno de sus integrantes.
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Las familias que se dan a la tarea de buscar respuestas y reconocer las facultades
gue cada hijo tiene para aprender cualquier cosa, modifican formas de acercarse a la
discapacidad y sus caracteristicas. La mama de Fabiola reconoce mejoras en los
procesos de su hija. Cuando ella se siente acompafada y realiza acciones en
comunidad, la lectura con su madre, el cuidado de los animales, la preparacion de
algun alimento, etc. eso que es cotidiano y comun permite identificar singularidades

del otro e ir construyendo un nosotros.

Sabemos que existe un camino diferente para mirar las necesidades de los hijos con
discapacidad, es tan dura la realidad, que nos enoja tener que buscar respuestas
para aprender a tratar a esa persona, de una forma que no sea solo huésped en la
construccion de la familia sino un integrante que se configure, a partir, dice Skliar
(2005), de pequeiios gestos: este camino en donde nos encontremos con el otro, que
desaparezcan esas imagenes de ese otro discapacitado, incomprendido, raro. La
relacion a partir de los pequefios gestos, de una mirada, del compartir, de escuchar;
pero como familia restructurar lo que somos y cOmo Somos para reconocernos en

nuestra singularidad hacia préacticas colectivas.

La tarea de las familias no es facil debido a la carga de demandas que se exige
socialmente, es por ello que construir &mbitos desde lo socioeducativo® (redes de
apoyo social), puede dar pie a dejar de mirarnos obsesivamente y conformar
estructuras flexibles, que den cabida a la mediacion y un transito de sujetos diversos
y no alienados por la necesidad de vernos todos iguales.

Las voces de los padres son imprescindibles para cambiar la I6gica que tenemos
sobre la discapacidad, solo atendiendo esas voces en alternancia con la de los
docentes, se puede generar un circulo de mediacion. Cada actor aporta recursos
para incentivar procesos de mejora de la persona vulnerable, y estando dentro de

ese circulo el papel de cada integrante tiene la misma corresponsabilidad, con ello

*! Entendido como las practicas en ambitos sociales que conformen comunidad y que nos inviten al
aprendizaje colectivo. Socioeducativo una linea de accion que vincule a las familias en ambitos si
escolares, pero también sociales y de practicas transformadoras alejadas de la homogenizacion y
segregacion.
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nos alejariamos de la jerarquizacién de los especialistas y de las voces que
determinan catéastrofes ante la discapacidad. Estas voces estan aqui, como la mama

de Laura nos cuenta:

Yo soy madre soltera y pues mis hijos siempre han estado encargados con las tias,
pero no es lo mismo que estar con la madre y pues trabajo, y no puedo estar al cien
con ellos. Yo pensé que mi hija nunca iba a aprender a salir adelante (llora). Le doy
gracias a la maestra de tercero y a la Psicéloga que la ayudd y avanzé. Nosotros, asi
como dice la sefiora, las regafiamos, le pegamos, en vez de ayudarlos y pues asi los
perjudicamos, ahora veo que es con paciencia para que puedan aprender que solita
no puede hacer tareas porque no le entiende. (Conversatorio: 1-06-2017, Diario del

Interventor —DI-).

Al realizar esta sesion del conversatorio y la participacion de dos madres de familia,
se entreteje claramente un mismo tipo de préactica ante la discapacidad; la angustia
de las madres de familia de no saber como vincularse con uno de sus hijos y
después mira los pasos lentos o diferentes que tienen en comparacion con los
demas integrantes de su familia. ¢Es la ignorancia lo que lleva a las practicas de
violencia frente a la discapacidad? ¢Como enfrenta una familia el desconocimiento

de una dificultad?

Cuando se realiz6 esta sesién los padres no dudaron en expresar una carga al
respecto de cédmo habia sido el inicio ante la discapacidad, la relacion que se cred en
ese momento fue entre iguales, reconociendo hébitos que los alejaban de la
confianza y seguridad de sus hijos para distintas actividades. Cuando dos de las
madres asistentes refieren que un cambio de actitud y de formas para acercarse a
los hijos, es lo que ha provocado en ellos un avance escolar, la continua
comprension del como aprenden, sus tiempos y sus necesidades cognitivas y
afectivas ha desarrollado précticas filiales y resilientes basadas en la confianza de

avances en sus hijos y no de tropiezos sin salida.

Uno de los padres que tuvo mucha resistencia para participar es el de David, quien

nos compartio que:
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Desde el Kinder el nifio no aprendia y la maestra tampoco le ponia empefio solo lo
ponia a hacer bolitas y asi lo hizo mas flojo porque nunca quiso agarrar el lapiz bien,
yo lo ponia a hacer cosas pero se enojaba y entonces lo castigaba; como piensa que
va a estar jugando y no hacer lo de la escuela, conmigo no, aunque me odie lo pongo
a trabajar y sé que Dios es bueno y entrara en su corazén para que aprenda. Yo no
creo en eso de la Educacion Especial todos somos hijos de Dios y todos podemos
aprender y David lo que necesita es mano dura, cbmo mi otro hijo si aprende, lo que
pasa es que se hacen y solo quieren que esté uno ahi dejando de hacer sus cosas

por hacer la tarea con ellos. (Conversatorio: 1-06-2017, Diario del Interventor —DI-).

En la continuidad de esta platica, las madres de familia aseguraban al padre de
David “su hijo no es que no quiera, es que a veces no entiende” (Conversatorio: 1-
06-2017, Diario del Interventor —DI-), y el sefor insistié en que “cada uno de sus hijos
esta en manos de Dios y que al que tiene problemas Dios vera el momento de que
sea ayudado o salvado”; como si las dificultades para aprender al ritmo de otros;
magicamente se quita. Es por esto que se busca acercar a los padres a informacién
gue les permita mirar que la singularidad de cada uno de nosotros nos acerca o aleja

a distintas situaciones escolares, sociales, familiares.

Cuando las familias no han encontrado una respuesta a todas sus dudas y cada que
se les refiere como escuela, hospital, casa, etc. una situacion de diferencia frente a
cualquiera de sus otros integrantes de la familia; los tutores de estos nifios buscan en
la fe o la religibn solucibn a su probleméatica, asignamos en un ser mitico la
posibilidad de cura, de mejora, de milagros que reviertan eso diferente, eso
irreconocible, incomprensible. Es por ello que algunas familias se alejan de los
ambitos formales para buscar mejoras en los espacios espirituales delegando asi
una responsabilidad social frente a la diversidad humana.

El conversatorio permiti6 encontrar explicaciones y el como cada familia reconoce
similitudes frente a la discapacidad, pero del mismo modo como cada pequefio
ndcleo busca y se organiza de una forma que les permite avanzar en su vida y en

ocasiones olvidarse de lo que no se logra. Cada una de estas familias, refleja una
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parte de la realidad que se vive en las aulas, la falta de acercamiento a los padres ya
sea como docentes, médicos, directivos; pero también conocidos, vecinos, amigos,
etc., la falta de una red de apoyo entre nuestras estructuras familiares diversas es lo
gue dificulta construir comunidad y practicas basadas en la responsabilidad del otro y

de mis actos.

Como cierre en ese conversatorio cada familia se llevo de tarea identificar cosas que
pueden ayudar a vincularnos como una unidad en casa, que cada familia se

reconozca desde sus singularidades mejorando las relaciones.

El dia 24 de mayo en la escuela “Triunfo de la Republica”, solo asistié la sefiora
Graciela, mama de Moisés alumno de 6° con Trastorno del Espectro Autista, en esta
sesion se habld del diagnéstico y la forma en que los padres identifican cuestiones

necesarias de atender en sus hijos. La sefiora comenté:

Me dio miedo cuando lo checaron los maestros y me dijeron que necesitaba una
tomografia. Desde que tuve a mi nifio trabajé desde la guarderia, no me dijeron que
tuviera nada hasta que entré al Prescolar, me dijeron que mi hijo era muy tranquilo,
gue aprendia lento. Cuando entr6 a la Primaria en 1° y 2° las maestras me dijeron
gue no aprendia, que lo llevara a terapias a Acaxochi y de ahi lo mandaron a
Tulancingo al CRIH (Centro de Rehabilitacion Integral Hidalgo), en Tulancingo me
mandaron a Pachuca y de ahi hasta México, y ahi me dijeron que no tenia nada, que
le faltaba solo su papa y atencién, pero yo me di cuenta que los médicos eran
pasantes, me dijeron que como no tenia problemas de lenguaje que el nifio estaba
“bien”. En el Hospital Infantil “Rojo Goémez” y después de que iba por una tomografia
como lo vieron normal pues ya no le hicieron nada, imaginese fui con mis ahorros
hasta alla y me dicen que mi nifio no tiene nada y de ahi me decepcioné y ya dije que

no lo iba a llevar a nada.

En 4° me insistieron las maestras en que lo atendiera, otra vez lo llevé a Pachuca y
hasta ahora lo siguen atendiendo, primero Pediatria, Audiometria, Lenguaje y como
no habia cupo lo atiende Psicologia un mes y otro no; ahi con la psicéloga lo ponen a
dibujar y a escribir. La psic6loga platica con ély solo me dice que avanza pero no me

dicen que es Autismo sino Asperger.
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Yo siento que si le ayuda, pero me desespero que son pruebas y pruebas. Y aqui en
la escuela con la maestra Colette avanzo bastante pero siempre hay que suplicar con
ellos que se queden buenas maestras. La maestra le tuvo mucha paciencia lo
integraba a todas las actividades y a los trabajos en equipo y Moisesito con tal de que
anduviera por aca y por alla trabajaba mas y este maestro que tiene no le pone
atencion a veces tiene mas prioridades para otros que para los nifios especiales
(Conversatorio, 24-05-2017, Diario del Interventor —DI-).

Después de este relato, se puede reconocer que existe una necesidad que es
obsesiva por curar a las personas con discapacidad, la insistencia de que desde el
area clinica se nos diga a los distintos actores que acompafiamos a la persona con
discapacidad qué y como hacerle. A esto se le atribuye también que el déficit que se
les coloca a las personas es inamovible e incuestionable. Oliver Sacks en su libro:
“Un antropdlogo en Marte” (2005), explica a través de diversos relatos de personas
con algun tipo de discapacidad o trastorno, la posibilidad de mirarles diferente, es
decir, propiciar que su movilidad social, no esta vista desde el faltante sino desde lo
singular, explica que el cerebro tiene recursos de plasticidad que colocan al sujeto en

procesos de reaprendizaje y compensacion.

Los actores que inciden en los procesos de mejora de las personas con
discapacidad, dejan de lado como en el caso de Moisés, lo que él puede lograr, lo
importante de ese nifio para los especialistas “es lo que no puede y lo que hay que
hacer para normalizarlo”. Sacks (2005), refiere que seria importante construir mas
que un yo de la discapacidad un “yo es”, estando con los otros, y reconociendo que
asignar una categoria de enfermedad a las personas no las aleja de la salud, existe
relacion entre ellas si, es como el hombre existen los contrarios a partir de las
comparaciones. Yo considero que seria mejor dejar de buscar recetas para la

normalidad y reconocer que existen formas distintas de estar en el mundo.

Emmanuel Lévinas (Skliar, 2005), refiere una ética de la fraternidad, en donde se

cambie la mirada que no ratifique la discriminacion, ésta que se da a través del

126



lenguaje, “comerse el lenguaje segregador”, una invitacion para desvincular a los

sujetos de las etiquetas voraces que limitan su movilidad social y educativa.

Un dispositivo que se utilizé para reconocernos desde nuestras diferencias fue la
elaboracion de carteles entre alumnos y adultos, asi como la confeccion de pulseras
o dibujos; pequefos gestos invithndonos a reconocer una relacién alejada de la
discriminacion. Es importante destacar que para estas actividades se consider6 a los
docentes que atienden a cada uno de los alumnos, pero en este periodo se estaba
con evaluaciones finales y los profesores no tuvieron la posibilidad de participar, asi
como los directivos de las escuelas no consideraron pertinente sacar al docente de
Su grupo para integrarse o que los padres interrumpieran procesos de evaluacion

dentro de las aulas.

Un director el de la escuela ubicada en Tlamimilolpa refiri6: “no se puede movilizar a
todo un grupo por uno o dos nifios con discapacidad es mejor que tu los saques del
aula, los apoyes y sus padres también para qué involucrar a todos los demas y
atrasarlos en sus examenes” (3-06-2017, Diario del Interventor —DI-). Este discurso
del directivo autorizando el permiso para el trabajo, solo con los alumnos que
necesitan la atencion especial y sus familias como un acto segregador, y que sefiala
que solo a quienes necesitan ayuda se les “apoya”, uno se pregunta: ;eso es
educacion inclusiva o integracion? o simplemente las autoridades autorizan la
atencién a las personas con NEE, pero alejan a comunidad escolar; manteniendo
practicas de discriminacion, ya que perdura una atencion focalizada en el faltante de
otros, esos que asisten al aula de USAER para ser regularizados y se cree que solo

asi podran en algin momento normalizarse.

Este “discurso de apoyo” desde quien toma las decisiones en las escuelas, nos aleja
respecto a la comprension de las diferencias, de la relacién, de los encuentros;
mirarnos entre todos nosotros. Por estas razones las actividades que se realizaron

solo fueron con los alumnos con alguna condicion de discapacidad y sus familias.
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Tanto la actividad 3 como la 4 se fusionaron por solicitud de los padres de familia. El
tiempo que se asigno a cada tarea permitia la unidon de éstas y asi la colaboracion

tanto de los niflos como de sus familias.

El dia 8 de junio en la escuela “Profr. Clemente Vergara”, asistieron la mama de
Dario, la mama de Laura y la mama de Fabiola. En actividades anteriores las
sefioras propusieron que se realizaran distintas actividades no solo las de artes
visuales, por ejemplo la mama de Dario prefirié6 que su actividad fuera dibujar con él
al igual que la mama de Fabiola, a diferencia de la mama de Laura que sugirié hacer
alguna manualidad con su hija como hacer pulseras o collares. La mama de Laura
dijo que la actividad se parecia mas a un tema como el de “Amor a la familia, porque
las actividades que realizas con tus hijos es por amor” (8-06-2017, Diario del

Interventor —DI-).

La participacion y guia de los alumnos corridé por parte de las madres de familia, la
interaccion fue lenta pero se originG una comunicacion emocional en donde las
madres y los nifios se tocan, se dan su tiempo, se miran y pueden realizar las cosas

en equipo.

También existen algunas dificultades por parte de las mamas para permitirles decidir
gué hacer o como hacerlo. Laura armé su pulsera y va tomando decisiones de cémo
la quiere y para quien sera; Fabiola se deja guiar por su mama y realizan un dibujo
de su casa, Dario tiene dificultades para decidir y conforme su mama inicia la
actividad va tomando mas confianza en los trazos que realiza. Las mamas también
van aportando ideas a los trabajos de los otros nifios. Dario se interesa en un
momento mas por el collar que hace Laura ya que concluyd una pulsera que le

regalara a su hermana; el collar sera para su mama.

Fabiola se llevara su pintura para explicarsela a su papa y que las ayude a poner
mas cosas. Las mamas de cada uno de los alumnos coinciden en que “nunca se
habian tomado tiempo para hacer cosas que no fueran de la escuela”. (8-06-2017,

Diario del Interventor —DI-).

128



La mama de Dario no sabia lo bien que dibujaba su nifio y la mama de Fabi refirié
gue: “serian bueno estas actividades en la escuela o fuera de ella para que su hija
sea mas creativa” (8-06-2017, Diario del Interventor —DI-). Dice Pérez Delgado
(2014): “con o sin discapacidad todas las personas han de tener la oportunidad de
ser protagonistas...”; la interpretacion que una persona con discapacidad tiene del
mundo posibilita derribar las barreras sociales de homogenizacion, es tan alta la
expectativa que tiene respecto a lo que una persona sin discapacidad puede hacer,
gue los avances que tienen las personas con discapacidad son minimizados por esa

apabullante creencia de que mucho, grande, es lo mejor.

El arte es una puerta abierta que posibilita a todas las personas de reconocerse
desde pequefos brotes de creacion, en estos espacios no existe la demanda de las
mayorias para homogenizar a las minorias; se logra recrear la singularidad de cada
participante en un ambiente respetuoso, crear a partir de elementos comunes
posibilita la necesidad de reconocernos como sujetos de transformacion, ante ello es
evidente que lo que menos importante es nuestra condicion social, importa la

expresion singular.

El 26 de junio en la escuela “Triunfo de la Republica”, se crearon carteles desde la
concepcion que se tiene sobre la discapacidad, pero con la tarea de invitar a la
relacion: la familia completa de Andrés, decidid hacer un cartel cada uno en un
espacio del papel mural respecto al autismo y a lo que ellos les gustaria dar a
conocer a sus familiares sobre Andrés. La idea de este cartel era crear conciencia
sobre el autismo, cada integrante le puso un titulo a su dibujo. Alberto, el hermano
mayor de Andrés, lo dibujo al centro del papel mural, él por su parte en todo
momento necesitd la guia para realizar la actividad él preguntaba: ¢vamos a
dibujar?, ¢a quién dibujo?, ¢Heriberto también va a dibujar?, ¢(Mi mama esta

dibujando?, ¢lo vamos a pintar también?

La idea de crear este cartel es reconocer las cualidades de Andrés vy darlas a
conocer, encontrar situaciones que ocurren en casa y pueden ayudar a que

conozcan a Andrés antes de juzgarlo o no conocerlo por su condicion. La sefora
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dibuj6 a Alberto con Andrés jugando. El padre dibujé a una persona y a Andrés,
dando cuenta de que si le preguntas a él cosas te puede responder, solo es
necesario preguntar. Alberto dibujo a Andrés jugando con él y haciendo un dialogo
gue es conocido porque asi juegan ellos. Andrés se dibujo en medio de sus
hermanos que es la posicion que ocupa por fecha de nacimiento, -Andrés es

concreto en su dibujo- y fue explicando porqué dibuj6 a todos de diferentes tamafios.

En esta actividad que reconoce la vision que tiene cada integrante de la familia

respecto a la condicion de Andrés, ellos comentaron:

Mama: “Esta actividad me gustdé porque no solo es escuchar. Antes cuando me
citaban a USAER era solo para darme hojas que llenar y ahora me pueden escuchar

lo que yo sé y creo de Adrian” (26-06-2017, Diario del Interventor —DI-).

Papa: “Yo estoy muy a gusto porque este dibujo que yo hago es para que sepan que
Andrés puede responder, que puede hacer las cosas, solo hay que tenerle confianza
y creer en él” (8-06-2017, Diario del Interventor —DI-).

Alberto, hermano: “A mi me gusta dibujar y estar con Andrés porque él si juega y
aungue a veces me repite mucho las cosas yo puedo explicarle, no es malo o tonto

como a él le dicen” (8-06-2017, Diario del Interventor —DI-).

Cada una de estas reflexiones de los integrantes de la familia que acompafa a
Andrés en las dificultades y mejoras que tiene en funcion de los ambitos donde se
desarrolla; también es una invitacién a la sociedad a permitirse reconocerle como un
sujeto que responde, juega, participa, opina, estd entre nosotros. Estas
aseveraciones que lo sefialan como “tonto, malo” y que desde el inicio de este
documento lo referimos: etiquetar, encuadrar, delegar en una persona con
singularidades toda la responsabilidad de su desarrollo, alejandonos de la
participacion del mismo, es un acto que nos limita a creer en nos-otros. Como dice su
familia es importante preguntarle, escucharlo, creer en él y sus formas de relaciéon y

desarrollo dentro de los ambitos comunes.
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La familia de Andrés, principalmente su mama, quiso que el cartel se compartiera
con su familia. La sefora tiene muchas dificultades con sus cufiados, hermanos de
SuU esposo, ya que segregan a Andrés y se burlan en ocasiones de su tono de voz,
sus movimientos y su mirada. Estas situaciones hacen que la familia se aisle y la
sefiora sienta que la familia no es un lugar seguro para su hijo; ella mencion6 que es
necesario que a través de un cartel, una platica, se difunda informacién para que se
acerquen a Andrés y pregunten antes de juzgar sin preocuparse que puede

reaccionar o no, solo necesitan que la gente se acerque.

Esta necesidad de que traten a su hijo como un nifio, como alguien que desea y
necesita lo que todos los nifios, jugar, interactuar, tener cémplices; es una invitacion
a reducarnos en la posibilidad del encuentro, ese que todos buscamos y que cuando
tenemos algo que nos singulariza, se nos aisla o se nos aleja para no alterar lo que

se cree “normal’.

Cuando me refiero a construir redes de apoyo social, esta implicita la idea de hacer
comunidad, de vincularnos como sujetos sociales; entiendo a la red como esa célula
gue se conforma con diminutas participaciones y que para hacerse visible, y que se
pueda movilizar seré necesario la integracién de mas participantes. La estructura de
este proyecto de intervencion socioeducativa, invita a crear redes de apoyo social a
través de circulos de mediacion, es decir, organizar espacios y determinada
poblacién (en este caso fueron familias de alumnos con discapacidad), que se
vinculen a través de cosas en comun, se respeten en su conformacién como
personas, como trabajadores, como padres, y que a través de sus similitudes y
posteriormente el reconocimiento de sus diferencias, construyan caminos para la
participaciéon conjunta no solo de padres con hijos, sino de abuelos, maestros, tios,

comparfieros, conocidos.

Las redes de apoyo social son un medio para eso, mediar entre o que no se ha
logrado socialmente respecto a la segregacién y discriminacion de un grupo en

particular y la necesidad de estas poblaciones de hacerse visibles y que a través de
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ello se vinculen a las transformaciones que estan siendo y que cada sujeto inmerso

en un espacio social tendria que edificar.

Los circulos de mediacién en este proyecto se fueron construyendo a partir de ciertas
actividades; una dinamica que posibilitd la participacion de alumnos y padres de
familia fue la que se realiz6 para hablar sobre la convivencia con una persona con
TEA dentro del salén o los espacios que compartimos. Comenzé a hablar Andrés,
guien nos explicé “que lo mejor de la escuela es Alberto, que es su mejor amigo y
gue le gusta que juegue con él en el recreo” (Conversatorio 21-06-2017, Diario del

Interventor —DI).

Por otra parte Moisés nos menciond que Luis es su mejor amigo, a lo que él
respondié: “que solo esta semana voy a estar con él apoyandolo, la otra le toca a
otro compafiero pero yo no soy su mejor amigo” (Conversatorio 21-06-2017, Diario
del Interventor —DI-). A los alumnos invitados se les hicieron varias preguntas: ¢Por
gué es tu amigo?, ¢qué super poder le encuentras?, ¢cOmMo es como amigo?, ¢ qué

te agrada de él?

Alberto, hermano de Andrés dijo: “Cuando estoy triste él me ayuda, €l le echa
muchas ganas, es muy alegre y es lo que mas me gusta” (Conversatorio 21-06-2017,
Diario del Interventor —DI-).

Luis, compafiero de Moisés dijo: “le echa ganas, no se distrae, se concentra mucho
en especial no juega con los demds, es gracioso, se apura en la escuela, es
dedicado pero no tiene amigos” (Conversatorio 21-06-2017, Diario del Interventor —
DI-).

Andrés le dijo a su familia: “yo los quiero, yo los amo, los adoro; me gustan los frijoles
gue hace mi mama; ello provoc6 en la madre unas lagrimas que fueron cediendo

conforme pasaba la actividad” (Conversatorio 21-06-2017, Diario del Interventor —DI-).

En la revision que se realizé de la bitdcora de ese dia, se mira como las familias de
los dos nifios: Moisés y Andrés, reflejan las dificultades que tienen aun para escuchar

lo que ellos y sus compafieros dicen. Es importante reflexionar sobre las emociones
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de las madres de estos nifios que a diario trabajan en funcién de mejorar la calidad
de vida de sus hijos y que el reconocimiento y la aceptacion que se da es de estos
nifios, con dificultades segun los especialistas para sentir, para relacionarse
socialmente, para comunicar; estas caracteristicas sobre el TEA que son las que nos
dicen en las escuelas. Son las que tienen todos los nifios diagnosticados, asi son las
mismas que se difuminan al momento de reconocer el trabajo de cada integrante de

su familia.

Considero que este conversatorio arroja informacion sobre cualidades de los
alumnos con TEA que los alejan de lo prescriptivo, las madres de familia miran el
desarrollo de cada uno de ellos como posible de ser reconocido por otros nucleos de
la sociedad, es por ello que las lagrimas, la tristeza o hasta la sorpresa de
reconocerles claros en su discurso les permiten creer en que puede darse una

transformacion al respecto de la discapacidad y la poblacion etiquetada asi.

En este conversatorio, las dos madres de familia lloraron, expresando que aunque
saben cuanto las quieren sus hijos es emocionante volver a escucharlo. Moisés
aungue deseaba participar de forma oral no pudo comunicar nada verbalmente solo
asentaba con la cabeza lo importante que son su mama y sus compafieros, lloré
cuando se le pregunté si queria a su familia y €l con la cabeza respondi6é que si. No
se insistid en que hablara, pero su mama nos explicé “que es muy sensible, que
siempre que se le pregunta de amor llora y que si saben cuénto los quiere, solo que
él no lo puede decir con palabras, pero lo demuestra con abrazos y besos”

(Conversatorio 21-06-2017, Diario del Interventor —DlI-).

Este acercamiento entre comparfieros de aula y los padres de familia; permitié que
nos diéramos cuenta de las dificultades que existen socialmente para establecer
puentes de comunicacion y de comprension respecto a la discapacidad, en este caso
fue el autismo, y las emociones a flor de piel de cada participante nos refieren una
débil comprensién ante quien tiene la condicién y de este sujeto con discapacidad

enfrentarse a las practicas sociales de segregacion.
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El 20 de junio en la escuela “Profr. Clemente Vergara”, se trabajé con las
compaferas de Laura y Fabi, ya que solo fueron las dos mamas de estas nifias
guienes asistieron. Antes de iniciar la actividad, las sefioras devolvieron la
informacion al grupo sobre la dinamica de crear cosas con sus hijos. Laura y su
mama mostraron las pulseras que hicieron en casa y Fabi y su mami nos expusieron
el dibujo que realizaron de su casa y su familia que en un espacio su papa y
hermana mayor también participaron. Estas familias participantes mencionaron que
es importante hacer cosas juntos, aunque aun les cuesta., debido a que a veces se
desesperan de que sus hijas no aprendan rapido y desde el principio, que no

aprendan a la primera.

Con esta actividad y la bitadcora personal la mama de Fabi mencion6 que en su diario
escribié: “la violencia no me ayuda mejor me salgo cuando me enojo y regreso

después” (Conversatorio 20-06-2017, Diario del Interventor —DI-).

Después de esto, las comparieras de Laura y Fabi llegaron al aula y al hacerles la
solicitud de que describieran a cada una de sus amigas y compaferas esto fue lo

gue sucedio:

Candi es amiga de Fabi y dijo: “Fabi es mi amiga, me ayuda en Mateméticas; cuando
le entiende, es inteligente y yo sé que puede aprender; me apoya cuando yo no la
entiendo, ella me ayuda, ella sabe hacer los cuadros sinépticos de Historia, ella, me
explica. Yo sé que Fabi quiere ser doctora para ayudar a la gente y a su familia para
gue no se enfermen y ella sepa qué hacer’ (Conversatorio 20-06-2017, Diario del
Interventor —DI-).

Sandra es amiga de Laura y ella nos cont6: “Laura y yo queremos ser estilistas, yo
sé gue ella es inteligente y aunque digan que no entiende ella me ayuda en
Geografia, antes nadie se juntaba con ella andaba solita y le decian que no entendia
y Yo me acerque Y le dije si jugabamos y me di cuenta que si entendia y se apoyo en

miy yo en ella” (Conversatorio 20-06-2017, Diario del Interventor —DI-).
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Este dia las madres lloraron mucho al escuchar a las nifias hablar de sus hijas, al
retirarse todas las alumnas trabajamos un rato sobre lo que sentian y pensaban. La
mama de Fabi se sentia muy triste al saber que hay personas mas pacientes con su
hija, que no la juzgan y que la apoyan. Ella pens6 que no era asi, y como Fabi no
habla mucho de la escuela pues ella no lo sabia. La maméa de Laura tiene mucho
sentimiento porque no se imagina cémo su hija pasaba el tiempo solita y no le
contaba eso, cOmo los maestros no buscan acercar a los nifios y solitos ellos hacen
amistad. Las dos mamas de estas nifias se comprometieron a estar mas activas en
difundir el apoyo y compaferismo para los nifilos que tienen dificultades para

integrarse, porque es injusto que jueguen solos y que estén todo el tiempo tristes.

Esta sesion abrié un espectro de emociones que da cuenta de las debilidades que
tenemos como sociedad al atender la singularidad de cada alumno en las escuelas y
coémo los procesos de deteccion de los alumnos con alguna NEE, es la puerta para
hacer segregacién comienzan en etapas muy tempranas en los alumnos y que este
tipo de practicas son llevadas a cabo cada ciclo escolar, sin mirar las afectaciones

gue tiene en la estructura familiar.

El 29 de junio en la escuela “Profr. Clemente Vergara” se realiz6 una actividad
colectiva, se elabord un cartel por parte de los hermanos y compaferos en funcién
de la difusion y reconocimiento de las habilidades de las personas con discapacidad,

los participantes fueron los siguientes:

e David con su hermano Samuel de 5° grado.

e Laura con su hermana Ariana de 2° grado de Secundaria y su amiga Sandra
de 5° grado, asi como su mama la sefiora Claudia.

e Fabiola de 5° grado con su amiga Candi.

e Jazmin de 3° grado con su hermana de 6° grado.

e Jimena con su compafiera de grupo Yamin.

Tanto como Jimena y Yamin, ese dia se les hizo una invitacién para el armado del

cartel y por esta razon se unieron a la elaboracion del mismo.
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Cada pareja de participantes eligié un espacio para dibujar su idea. Los hermanos y
compaferos de cada alumno fueron mostrando un interés distinto para dibujar.
Samuel, el hermano de David, fue explicando en cada momento qué letras iban a
hacer, le marcaba a David las letras en lapiz y él las iluminaba con algan plumén o
crayon, también le corregia si se escribian con “s” o con “z’. Cabe mencionar que
Samuel es de los mejores promedios de su grupo y en ocasiones las maestras
refieren que ha exhibido a su hermano frente a todos porque no sabe, lo ha
avergonzado y le ha gritado. Lo que yo observé durante la actividad y la elaboracion
del cartel, es que fue llevandolo pausadamente para la elaboracion de su arbol, con
las letras y lo que querian explicar sobre David y la relacion que tienen, no le grité ni
se desespero, pero al inicio de la actividad, al presentarnos y explicar su dibujo, él
menciono: “mi hermano me desespera, no me gusta que no aprenda, o que aprenda
diferente, a veces le grito o me enojo y le dejo de hablar, eso es lo mejor’
(Conversatorio 29-06-2017, Diario del Interventor —DI-).

Las relaciones que se permiten las personas cuando participan de una actividad,
coadyuva los procesos de mediacion, estos circulos que nos invitan a reconocer las
singularidades propias y de los otros y establecer puentes de ayuda mutua que nos
llevan a identificar coincidencias, formas de pensar que nos vinculen. La relacion de
David y Samuel antes de una actividad juntos, no era la mas idonea para constituirse
como familia y conformar una red de apoyo, el conocimiento que vamos teniendo de
los otros nos permite reconocer nuestras diferencias como una posibilidad de hacer

cosas juntos.

Con esta actividad, la condicion de David, su diagnéstico, no cambié, lo que si se
modificé fueron las miradas y las voces que lo acompafian, es decir su hermano dej6
de gritar para explicar, de juzgar para guiar, de alejar para acercarse a ese sujeto
gue si bien puede desesperar, cansar 0 no comprender; puede apoyar y hacer de
una situacion un hacerlos juntos, estos actos son los primeros gestos necesarios

para conformar redes de apoyo social: estar juntos.
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Ariana, la hermana de Laura se expresé poco, solo respondia muy concretamente lo
gue se le preguntaba y menciono “yo sé que de Lupita se encarga mi mama es a ella
a quien le pone mas atencion porque la necesita, yo no la veo como enferma; sino
como una nifia cualquiera, la veo casada porque me ha contado que quiere casarse
y la veo teniendo una casa y un trabajo dice que quiere ser estilista y la veo cuidando
a sus hijos” (Conversatorio 29-06-2017, Diario del Interventor —DI-). La normalidad en
una persona, esta fundada desde el hacer: ¢Qué sabe hacer, qué logra hacer, como
hara cosas?; estas preguntas son las que acompafian el camino de una persona con

condiciones diversas, estigmatizadas por el déficit.

Aqui dos hermanas que se miran, platican, anhelan; desde los umbrales de la
relacion no de la discapacidad, no existe enfermedad, solo la posibilidad del hacer:
hacer camino para el logro de un oficio o profesion, hacer planes para conformar
familia, atender hijos, terminar la escuela. Las dificultades de garantizar una vida
comun entre las personas con discapacidad son expuestas por los especialistas, y es
la familia quien promueve el hacer, éste sin signo de interrogacion; el hacer como
una afirmacién de vida, de garantias humanas que nos llevan a el logro de
propositos, el hacer entre las familias es la posibilidad de que las células afectivas

sean mas y mas fuertes cada generacion.

Fabiola estuvo sola su mama no llego ni su hermana de la secundaria, pero trabajo
con su amiga Candi y las dos se mostraron entusiasmadas y emocionadas por la
actividad. Candi nos compartio: “Yo en este trabajo solo quiero que sepan que Fabi
es buena, que solo aprende un poco despacio pero puede aprender” (Conversatorio
29-06-2017, Diario del Interventor —DI-). El aprendizaje envuelto en la temporalidad y
la caracterizacion de las personas, como una demanda recurrente del quehacer
educativo. Candi, cada que ha expuesto el vinculo con Fabiola nos refiere una forma
de mirar que no agrede, que no mata las expectativas, que esta en funcion de la
relacion, del afecto, de lo posible. Es esta condicion de entrafiable amistad la que

permite que un alumno con dificultades en los procesos educativos, pueda posibilitar
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su andamiaje para aprender y reconocerse como sujeto en el hacer y no en las

limitaciones.

Yamin es una nifia que estda en USAER por una probable discapacidad intelectual,
gue tiene una estructura familiar compleja, o que impide que aprenda; en su casa
no existe una figura paterna, la figura materna es agresiva, y con un alto grado de
irresponsabilidad hacia las necesidades escolares, emocionales y de cuidado que

necesita la nifia.

Con esta actividad, la mam& de Laura se acercO a la nifia y fue apoyandola en la
elaboracion de su dibujo. Le pregunto: “¢,Qué quieres que los otros sepan de ti?,
dibujalo, escribelo” (Conversatorio 29-06-2017, Diario del Interventor —DI).Yamin sin
ser amiga, ni compafiera dibujo a Laura (no se dibujo ni a ella, ni a su familia), y
escribié: “Laura puede hacer las cosas bien” (Conversatorio 29-06-2017, Diario del
Interventor —DI-); le costd mucho trabajo y no pudo realizar ni explicar nada sobre
ella, su hermana Rosi de 6°, llegé casi cuando estabamos concluyendo el cartel
porque el profesor no le dio permiso salir antes y no hizo nada sobre el cartel, explicd
gue: “estoy muy enojada con Yamin es desobediente, grosera y ya no la soporto; mi
mama me pega a mi por la culpa de ella y que no tengo nada bueno que decir de
ella” (Conversatorio 29-06-2017, Diario del Interventor —DI-). Yamin solo escuché y
no prestaba atencion a lo que su hermana decia, ella solo dibujaba, y a Rosa no le
import6 decir eso frente a su hermana, la mama de Laura intervino y le mencioné
“gque tenia que ser paciente que a veces los hermanos pequefios son mas traviesos
pero que hay que ser pacientes” (Conversatorio 29-06-2017, Diario del Interventor —

DI-). Rosa solo escucho

La mama de Laura menciond6 que: “esta actividad era muy buena porque el ver a sus
hijas juntas trabajar se da cuenta que alguien mas en la familia puede apoyar a Laura
y no solo ella, pero también comenté que se sintio rara al no tener a quien apoyar
hasta que llegd Yamin y pudo ayudarla en su trabajo, ser dutil, ocuparse”
(Conversatorio 29-06-2017, Diario del Interventor —DlI-).
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Después de haber realizado el cartel, pasamos al salén de 5° grado, que es donde
Laura y Fabiola van; ahi se expuso el cartel y quienes hablaron sobre las alumnas
con discapacidad fueron sus amigas. La hermana de Laura solo mencion6 que ella
es buena y que se esfuerza mucho en hacer las cosas. Sandra y Candi explicaron
que con el cartel quieren decir que Laura y Fabi son buenas amigas, que tienen
cosas muy buenas y que si son pacientes y las conoce pueden aprender los juegos,
Candi dice que ve a Fabi como su hermana y que no le gusta verla triste por las

cosas que ocurren en el grupo que ella siempre sera su amiga.

La maestra del grupo agradecié que se hicieran esas cosas porque muchos de los
ninos son agresivos con “las personas diferentes” no solo como Laura y Fabi, sino
con niflos que no van limpios o que no llevan el material, que existe mucha
agresividad empezando por los papas que aconsejan a sus hijos no juntarse con tal o
cual nifio, es por eso que importante hacer este tipo de cosas que les ayuden a

tomar conciencia y ver a sus compafieras como una mas.

Pasamos con ese cartel al salon de cuarto grado en donde va David, su hermano
habld de que dibujaron un arbol dividido porque aunque son familias cada uno tiene
cosas distintas, que él cree que su hermano a veces “se hace” para no trabajar pero
gue hoy entendio que lo que tiene es como una enfermedad y que hay que apoyarlo,

gue espera que sus comparieros lo sigan apoyando.

Este actividad que se desarrolla en un ambito de lo formal como es la escuela
propone que se mire a las personas con NEE de distinta forma, que se les vincule a
la cotidianidad sin el sesgo de “no puede”, “no sabe”; los hermanos, companeros,
padres; conforman comunidad y un tipo de red que se puede extender al ambito de la
educaciéon no formal, a espacios de orden socioeducativo, que nos permitan

transformar las practicas ante lo diverso.

El dia 25 de julio visitamos a la familia de Dario alumno de la escuela “Prof.

Clemente Vergara”, su mama decidio que fuéramos a casa para hacer algun tipo de
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dinamica con el padre de familia que no entendia lo que tiene Dario, ni porqué su

mujer esta asistiendo a platicas si “a las escuelas van los nifios no los padres”.

La casa de esta familia estd en una alejada comunidad y sin servicios, no hay
nameros o ubicacion de las calles todo son referencias, la casa de Dario esta
ubicada en la placa de Agua Linda comunidad perteneciente al barrio de
Tlamimilolpa, su casa es una construccion de tabique, sin revocar, hay varios cuartos
sin puertas y la cocina no tiene solo mas que la estufa de humo que ocupa la mama
del nifio para guisar. Ese dia estaba lloviendo, llegué a su casa a la una de la tarde,
los nifilos estaban afuera jugando con sus “charpes” y la mama de Dario me ofrecid

sentarme.

Comenzamos a hablar del lugar, de su casa, de lo que hacia antes de vivir ahi y el
papa del nifio solo entraba a casa por su herramienta, estaba afuera arreglando una
camioneta de carga y solo escuchaba de a poco lo que habldbamos. Durante una
hora conversamos de la familia, de lo que hacen, de como se organiza para cuidar a
sus nifios; Dario tiene tres hermanos: Benito de 6° grado, Carlos de 1° grado de
Primaria y su hermana de solo afio y medio de edad. Los nifios entraban y salian de
la casa, jugaban a corretearse y después de una hora entraron a la casa a asar una
manzana que habian recogido del arbol que esta afuera de su casa, en la su estufa

de lefia que siempre esta prendida.

Le sugeri a la sefiora que le hablara a su esposo para que pudiéramos informarle
cosas, o realizar la actividad que estaba considerada para las visitas. El sefor se
sentd y le pregunté si sabia porque estaba yo ahi. Me dijo que su esposa le comentd
gue estabamos trabajando con los nifios y los padres para que aprendieran mejor, el
sefior era muy concreto en sus respuestas y solo escuchaba mas que opinar

respecto a algo.

Ese dia, el objetivo era que algun integrante de la familia reconociera las
singularidades del alumno con discapacidad y pudiera entender y llevar a la practica

mejores procesos de relacién y vinculos afectivos.
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El sefior escuché lo que tenia Dario, le expliqué que es una condicién de por vida y
gue las debilidades que enfrentaran seran mas en el ambito escolar, pero con el
apoyo adecuado, el nifio puede desarrollarse a la par de sus hermanos y las
demandas que existen en la sociedad, pero que en esta etapa temprana es
necesario que se le apoye para que adquiera autonomia, seguridad y participacion
en las actividades que demanda la escuela. Primero tuvo una duda respecto a la
discapacidad intelectual ya que menciona que su hijo se ve igual que sus hermanos,
gue siempre ha visto que es mas lento pero que lo ve igual que los demas, yo le
comento que la condicion de Dario es mas evidente en el ambito educativo porque
hay procesos que al nifio le cuestan mas trabajo entender, pero que las dificultades

gue se presentan pueden aminorarse con apoyo de la familia.

El sefior se mostro confundido y preguntaba: “; Que por qué da eso? Si todos sus
nifios nacieron bien, recuerda que cuando nacié Dario habia menos trabajo y que un
dia golped a su esposa pero que en Hospital le dijeron que él bebé estaba bien,
entonces lo engafiaron porque estaba mal y no le dijeron” (Conversatorio 25-07-
2017, Diario del Interventor —DI-)., yo le expligué que hay condiciones que son
detectables cuando el nifio asiste a la escuela debido a que se presentan evidencias
de que tiene dificultades o de que no aprende a la par de sus comparieros; que hay

cierto grado de inmadurez en sus procesos.

Le expliqué al sefor y le lei algunas caracteristicas de la condicion de su hijo asi
como un texto de Eduardo Diaz Tenopala donde habla de la labor de las familias

respecto a nifios con TEA pero que puede ser aplicable a cualquier condicion.
Después de leer el texto el sefior se veia confundido y me explicaba:

Que no sabia que eso tenia su nifio y lo que deben hacer los padres cuando algo
andaba mal. Me comenta: yo regafiaba mucho a mi mujer porque se la pasaba
haciendo tarea con el nifio y desatendia otras cosas, eso me molestaba porque tiene
gue cuidar a todos por igual y no mas a uno que a otros, pero con esto que me lee
me siento mal porque yo aunque vea igual a todos mis hijos no lo son, hay uno que

me necesita mas, pero en la escuela no nos dicen eso solo le dejan mas tarea o le
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dicen que no va a aprender pero no nos dicen cOmo 0 porqué y eso que usted me
dice lo hubiera sabido antes no me hubiera enojado tanto como ni esposa, yo hasta
pensé decir que yo no fuera a la escuela asi no se hace un gasto mas pesado, pero si
usted dice que el nifio va a aprender que siga yendo y este afio de que mi esposa fue
y fue a la escuela de que usted le estuvo hablando Dario aprendio a leer y ya escribe,
las cuentas siempre le han salido pero pensamos que no iba a leer porque eso

decian los maestros” (Conversatorio 25-07-2017, Diario del Interventor —DI-)..

Yo le expliqué que esto no ha sido trabajo solo de USAER sino de la disposicion que
el maestro de grupo ha tenido para realizar las sugerencias, asi como la mama para
ir a las reuniones y comprende de lo que vive Dario. El sefior se dispuso a
explicarme que no va porque trabaja pero que tratar de apoyar a la sefiora en las
tareas con el nifio para que avance mas rapido, porque si quisiera que su hijo fuera a
la “prepa” o tuviera un oficio no solo que sepa “hacer cuentas” sino que no se vea la
vida tan dura como él, que no leyo ni escribio y solo sabe escribir su hombre, por

eso se dedica al campo porque no hay otro lugar donde pueda trabajar.

Insisti en saber si el sefior tenia dudas o alguna situacion a la cual apegarnos para
apoyar a la familia el insistié6 en que no, que agradecia el apoyo y que si tenia dudas
trataria de buscar apoyo en la escuela con la USAER. Sali de la casa y la sefiora
también agradecio la visita. Nos pusimos de acuerdo con algunas tareas para
reforzar procesos de Dario, como el uso de monedas o la lectura de cuentos y el nifio
estuvo de acuerdo en llevarlas a cabo, nos veriamos hasta iniciado el ciclo escolar

nuevo.

El acompafamiento de USAER, los docentes, directivos e implicados en los
procesos de los alumnos con NEE, deberia estar implicados en los espacios de
desarrollo de los alumnos. El hogar de Dario y su familia dan cuenta de las
dificultades que se dan en la organizacion de la familia cuando se desconoce una
condicion, las redes de apoyo social, se proponen con la finalidad de acompafiar no
solo a la persona con discapacidad sino a cada uno de sus filiaciones como padres,

amigos, vecinos; la posibilidad de dar y recibir informacion crea un tipo de
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comunicacién que impacta el desarrollo del alumno desde el saber hacer y no como
,enconaba el padre de Dario con infinidad de dudas que solo logran responsabilizar a

otros y alejar al nifio del camino de la certidumbre y mejora escolar.

El 2 de agosto, en el barrio de Tlacpac visitamos la casa de Andrés, la sefiora habia
invitado a un matrimonio que son: su cufiado y su concufia para hablar sobre el
mural que realizé su familia y que habla sobre su hijo con TEA. El matrimonio, en la
confianza de la familia, empezé a tomar refresco y la botana que estaba sobre la
mesa; y la sefiora abrié su mural y les explicd que los habia invitado para que sepan
como es Andrés, parte por parte les explicd los dibujos y cuando llegé al de su
esposo en donde decia que le preguntara y él contestaria, la sefiora empezo6 a llorar,
yo traté de mantenerme al margen pero nadie intervino y entonces les expliqué a los
sefiores que para la familia de Andrés, que era la suya, es muy importante que

considerar al niflo como tonto, lento, o que le pusieran etiquetas que no tiene.

Les expliqué qué Andrés tiene una condicion de vida que hace que algunos procesos
sean mas lentos y otros no se den debido a falta de interés del nifio por ellos. Los
sefiores trataron de explicar que si “toda su familia es normal”, si ven raro como es
Andrés es porgque es como si estuviera enfermo, en ese discurso entré la mama de
Andrés y les dijo que no esta enfermo, que es diferente pero que debe de darse la
oportunidad de que se exprese y de que sea como es, que es muy feo que su propia
familia lo quiera cambiar y si no hay apoyo en la familia donde lo habr& si ya en la
calle desde que sale uno la gente es grosera. Después de esta situacion la cufiada
de la sefiora refiri6 que a veces no saben cémo tratarlo, que su voz y su caminar es
raro y no saben si va a responder o no, porque en ocasiones, ni a sus padres les

responde.

La tia de Andrés explic que no penso que sus cufiados se sintieran mal y que como
los veia fuertes y que iban con Andrés de un lado a otro, no pens6 que el que
trataran al nifio diferente los afectara, de hecho pens6 que era mejor no acercarse

para no crear problemas con el nifio o con sus cufiados.
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La mama de Andrés refiere: “que para ellos es importante que la deméas familia los
apoye porque asi pudieran pedir consejo o0 saber si las decisiones que toman estan
bien, la familia es para no estar solos pero desde que nos dijeron de Andrés y lo que
tiene todos se alejaron como si fuéramos apestados, y eso nos afecta y sobretodo

nos hace dudar de lo que estamos haciendo”.

Los tios de Andrés, creyeron importante que se les explicard de qué se traba lo que
tenia el nifio y como ayudarlo de manera global. Les dije que hay que establecer
contacto visual con él, preguntarle cosas cortas, claras y precisas y asi el alumno
respondera. También se sugiere que se indaguen los interese del alumno como
caricaturas, alimentos, juegos favoritos para lograr un acercamiento y mayor
interaccidén con él, partimos de los interese para llamar su atencion. Los sefiores
guedaron satisfechos con la explicacién y se comprometieron a recibirnos un dia en
Su casa para realizar juegos con todos los primos y que también se involucren en lo

gue pasa con Andrés.

Esta disposicion permitié a los padres tirar un poco de la presion social que tiene
para que su hijo sea respetado. Después de la visita, los padres del alumno
comentaron que era como dejar afios atras de peleas y de diferencias, que ya
depende de cada quien hacer lo que les toca, que ellos estaban muy satisfechos con
la idea de invitar a personas y mostrarles el mural, de hecho lo iban a hacer con otras

familias para explicar lo que ocurre en su familia.

Creo que la habilidad de los padres para hacer cosas y promover o explicar
situaciones de aceptacién para con su hijo permite movilizar las ideas y los deseos
de cada familia, ello implica una organizacién particular y de las necesidades de cada

integrante.

A lo largo de la descripcion de estos dispositivos; para construir intervenciéon nos
encontramos entre las subjetividades de los contextos, de las familias; de las
instituciones. Creo que la conformacion de redes de apoyo social, esta fundada en la

relacion, esta que se vuelva mas responsable y afectiva, alejAandonos de los
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paradigmas del “deber ser”, como profesionales. La relacion entre otros, plurales,
invita a crear espacios de apoyo en donde la premisa sea el reconocimiento de

nuestras diferencias como un medio para transformar nuestra realidad.

Y ese dia conté mi condicion de madre de un nifio con discapacidad, era ya tarde y
habia muchas diferencias para acordar las teméaticas del nuevo ciclo escolar, era un
bullicio demandante y crei conveniente decir que era madre de Oscar, y que también
puede ser muy comun gue sienta que son muchos los problemas y pocos los temas
para bordar. Hubo un silencio que tardé y después la mama de Fabi me dijo: “cuente
con nosotros, usted no esta sola, y sabe como hacerle para que no seamos malas
con los nifios”. Es aqui donde creo nos empezamos a constituir como red,
guardamos por un momento las diferencias y un tema que salié a la luz fue: el miedo
de hablar, de ponerle nombre a lo que vivimos. Es aqui en donde cada integrante de
ese conversatorio se vuelve mediador, capaz de derribar las barreras sociales de

segregacion y hacer comunidad.

Al iniciar este proyecto las familias en Acaxochitlan, no identificaban cuales eran los
motivos de sus encuentros, se les dificultaba escucharse, comprenderse, mirarse; sin
la necesidad construida desde las instituciones de juzgar, de exigir explicaciones, de
guiar la voz y practica de otros. Por estas razones se pensO en dispositivos de
intervencion que convinieran desde practicas de respeto aceptando mi singularidad,
sin exigir la homogenizacién del dialogo, la participacién o el compromiso. Lo que
propone la intervencion socioeducativa, o al menos la que yo analicé, es hacer uso
de estrategias, revisando en todo momento a través de instrumentos de recogida de
informacion; las experiencias de quienes participaban, el cambio conceptual respecto
a las personas con discapacidad, sin centrarnos en el significado de la palabra, sino
en la persona; propiciar el desarrollo social de cada uno de nosotros a través de los
encuentros y la filiacion al respecto de las coincidencias, este tipo de intervencién
propicia acciones educativas como punto de partida para transformar nuestras

realidades.
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REFLEXIONES

A lo largo de este documento he presentado un camino sobre el hacer, reconocer las
debilidades que como persona, primero, y después como profesional, enfrento ante
la concepcion que tengo -y que de vez en vez brota- sobre discapacidad, me remite a

posicionarme en el principio de ese hacer.

Llegué a la Universidad Pedagdgica Nacional en Pachuca, con un pequefio con
diagnéstico de Autismo, aun no hablaba y la estimulacion sensorial a su alrededor
generaba fuertes rabietas, iba en busca de estudiar algo que me permitiera
comprender eso que se llama Autismo. Tal vez fue suerte o casualidad pero en
proceso de inscripcibn era para una linea llamada Educacion Inclusiva como
Interventor Educativo, crei que era una puerta segura que me mostraria el saber
coémo y qué hacer con ese pequefio, que me sigue acompafiando en mis dudas e
incertidumbres. Asi estan muchas familias que solo tienen por respuesta palabras
como: discapacidad intelectual, sordera, ceguera, déficit, etc. escuchando todas
estas condiciones uno cree que la solucién son los proyectos que permitiran eliminar,

aminorar o resarcir la discapacidad.

Eso muchas veces en mi formacién como interventor educativo ocurrio, ofrecer
paliativos para disfrazar las relaciones y el encuentro con las personas. La
intervencion educativa, me coloco en la posibilidad de resolver una problematica, que

Nno necesariamente era transformar una realidad.

Antes de este posgrado yo hacia intervencion educativa desde y para las
instituciones, no era necesaria una implicacién, una confrontacion con la realidad; a
través de una evaluacion del proyecto en funcién de estadisticas, datos, encuestas,
niveles de impacto podia medirse como funcioné o no el proyecto. Era poca la
certidumbre y el acercamiento hacia las personas, lo que importaba era un resultado,

un minimo cambio.

La intervencion educativa no se vislumbraba como un medio para transformar y

trastocar a las personas, ese pudiera ser uno de los objetivos pero no era siempre el



principal. Por estas razones quisiera reconocer el actual proyecto que esta fundado
desde una implicacion personal, un interés profesional, que me lleva a reconocer el
ambito de lo socioeducativo como posible de transformacién, esto para mi es

intervencion.

Sé que este proyecto realizado en dos espacios distintos, dos escuelas diferentes y
familias diversas, abrié una puerta a reconocer la intervencion educativa desde una
realidad social. Las demandas que se observan desde el diagnéstico, el
reconocimiento de datos y el analisis de estos, me llevé por el camino de los otros,
esos a quien hace tiempo no miraba como sujetos de transformacion sino de

informacion.

El despliegue de esta intervencién estuvo lleno de desajustes en lo que respectaba a
un tipo de intervencién acotado por un plan estratégico, es decir llevar a cabo todas
las acciones propuestas y calendarizadas, asi como tener los instrumentos de
evaluaciones medibles y cuantificables. Pero: ¢a las personas como las medimos?,
¢,como medimos sus experiencias, su andar entre diagndsticos?, ¢como medimos el
desconocimiento de los docentes para actuar con las personas que tienen
discapacidad?, ¢como se mide una relacién entre hermanos o compafieros?, ¢qué
calificacion pones a cada alumno con NEE? Este tipo de interrogantes que nos
ofrece la intervencion desde un plan estratégico, no fue viable para atender a las
familias de personas con discapacidad, para involucrar mi historia como madre y
como docente. Este tipo de intervencién acotada por calendarios no es suficiente
para visitar los hogares de nifios que han sido olvidados por las instituciones y que
se atienden en funcién solo de un diagnostico, desde luego de especialistas. Todo
esto que es posible, y que aun y en contra de los calendarios, los directivos, las
guias de operacion de cada institucion, a pesar de ello se logré un despliegue sobre
la intervencion educativa en funcion de transformar la realidad, esa realidad de cada
familia incluyo a la mia, en donde las respuestas fluyeron mas que las dudas, las
personas se organizaron mas que dividirse, los alumnos se conocieron aun y cuando

compartian una aula y no sabian de lo que esas personas con la mancha de la
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discapacidad esos capaces de hacer un evento enriquecedor en estas dos
comunidades. Cada familia se reconocié como posible sujeto de transformacion,
porque la guia en este proyecto no era un especialista, un docente, un director, la
guia en este tipo de intervencion socioeducativa eran las experiencias y las voces de

los integrantes de las familias.

La creacion de proyectos surge de necesidades, en este posgrado se escuchd
mucho: “necesidad sentida”, lo que creo es que ésta no es asi, si no se conecta con
la propia experiencia, y el uso adecuado, responsable y ético de los instrumentos
para hacer intervencion educativa. Yo me he formado en el ambito de la Educacion
Especial, inclusiva y un discurso que se escucha al preguntar las expectativas de un
alumno con posible discapacidad es: hacer algo, “que sea alguien, que aprenda
algo”. Estas palabras llenas de mucho y de nada, porque cuando se observa a los
alumnos con sus padres realizando un cartel, leyendo un cuento, explicandose las
cosas que el maestro omitié o tal vez pens6 que se habian comprendido para estos

ninos, que por tan quietos en ocasiones, se piensa que aprendieron.

Ese hacer algo es lo que nos lleva a organizarnos, a querer meter la cabeza, las
manos, la razén y todo lo que trae un padre con la esperanza de entender qué pasa,
gué va a ocurrir, es ahi donde se forma una red, una identificacion con los otros; que
pueden ser vecinos, familia, desconocidos, pero que en este salon con paredes
gastadas, bancas despintadas y un pizarron verde para seguir usando gises, es en
este espacio donde encuentro certidumbre para ir a casa y volver a tener mas dudas,
pero muchas veces éstas llegan con respuestas que le quitan los defectos a la

persona.

Algo que ocurre todos los dias, algo que me dicen, algo que veo, es eso que me
permite ir poniendo nombre a lo que tiene pero que en ocasiones solo nos aleja de
las personas, llamase inclusion, integracion, educacién especial. La intervencion
desde la construccion de un ideal socio-educativo, ofrece la posibilidad de describir
subjetividades, en el caso de la estrategia de intervencion para conformar redes de

apoyo social; puentes de comprension ante la condicion que cada familia presentaba.
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Emmanuel Lévinas en su texto: “El «rostro» del otro: Una lectura de la ética de la
alteridad”, descrito por Olivia Navarro®?, nos convoca a mirar, establecer una relacion
con el rostro, con lo que nos altera, con la existencia de aquello que esta
desaprobado desde las intuiciones, los marcos juridicos, desde lo normativo. Las
subjetividades que se dan en los encuentros estan vinculadas a esa impresion que
nos genera el rostro, eso que sin la ambigtiedad de los objetivos trazados, por los
lineamientos de una reunidon dentro del ambito escolar, puede acercarnos a las

personas; a sus motivos, a sus razones.

En la constitucion de este proyecto que esta vivo a través de la organizacion de los
padres de familia, de aquellos compafieros que son escuderos valientes de las
personas y que promueven la atencion afectiva hacia mil nombres: Laura Fabiola,
David, Dario, muchos en esta conformacibn nombrada redes de apoyo social,
circulos de mediacion; esto que se formo a lo largo de dos afios y que se mantiene
por la necesidad continua de los padres de tener un espacio que los vincule desde
sus diferencias, pero en funcién de construir entre iguales. Este espacio también
tiene debilidades estas estan en funcion de la institucion, pero también de la
percepcion que se tiene sobre la atencién a las personas con discapacidad, la
vulnerabilidad y las etiquetas de los “no” que les colocamos, coartan desde las

buenas intenciones, hasta la organizacion colectiva.

Considero que serd necesario mirar a la organizacién colectiva-comunitaria como
una posibilidad de hacer-haciendo, es decir no solo en el momento de una
problematica, sino generar en cada familia recursos para comprender primero la
discapacidad y después movilizar su propia constitucion como familia para mejorar la
calidad de vida de cada uno de sus integrantes. Creo se sigue viendo a los padres
como receptores y no como potenciadores del saber, de la transformacién, queremos
creer que la intervencion educativa es de especialistas, y la intervencion

socioeducativa es los grupos organizados que transforman practicas.

22 Olivia Navarro Gonzéalez. Facultad de Filosofia de la Universidad de La Laguna; Contrastes vol. XIlI
(2008)
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Las redes de apoyo es un grupo organizado socialmente, que transforma sus
espacios, desde ahi puede darse un cambio estructural, pequefios gestos,

constituyen procesos de intervencion.
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