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CAPITULOI

INTRODUCCION

El presente estudio tiene por objeto contribuir a la inclusion de nifios y jévenes con
impedimentos multi sensoriales y discapacidades multiples en las escuelas especiaes
publicas del Cono Sur de América Latina -Uruguay, Paraguay, Argentinay Chile-. Los
términos "multi impedidos sensoriales y multi impedidos" son utilizados en este estudio
para referirse a los déficits visuales y auditivos y a los retrasos en el desarrollo socio
emocional, motor y cognitivo. En consecuencia, este estudio atarie desde la perspectiva
pedagdgica a nifios y jovenes con necesidades multiples, incluyendo tanto a nifios /
jévenes con impedimentos multi sensoriales como a aguellos con necesidades médicas,
pedagdgicas y/o socio-emocionales que no estan contemplados en el curriculo orientado
a aumnos con una sola discapacidad. Esta investigacion también tratara de inferir
cuales son los elementos que podrian estar influyendo en la inclusion de dicha
poblacion en las escuel as especiales publicas del Cono Sur de América Latina.

La discapacidad multiple constituye un problema masivo que afecta a un vasto niUmero
de nifios en todo € mundo, y un gran desafio para sus familias. La discapacidad
multiple no deberia ser un problema personal sino social. A pesar de que "Naciones
Unidas aprobara el Programa Mundia de Accién en pro de los Discapacitados en 1982
y posteriormente el Compendio de Estadisticas sobre Discapacidad en 1990" (Naciones
Unidas, 1990, p.iii), lainformacion disponible no es suficiente paraevaluar €l desarrollo
de los servicios y programas provistos en la sub-region del Cono Sur de América
Latina. Del mismo modo, se cuenta con muy poca informacién sobre las causas de la
discapacidad multiple y sobre el éxito de los servicios disponibles para esta poblacion, a
la vez que se desconoce la existencia de estudios sobre e fenébmeno de exclusion de
dicha poblacién de las escuel as especial es publicas del Cono Sur de AméricaLatina. Sin
embargo, existe un fenébmeno actual dable de ser mencionado debido a su impacto sobre
la poblacién en estudio. EI mismo involucra personas con una sola discapacidad que han
concurrido a escuelas tradicionales para ciegos, sordos y retrasados mentales y que se
encuentran en el proceso de transicion gque va desde un abordaje segregacionista a uno
integracionista. Este cambio esta llevando a algunas instituciones publicas a replantear
el modo en que los servicios son provistos a nifios y jovenes con impedimentos multi
sensoriales y discapacidades multiples, quienes estan recibiendo servicios que no eran
del todo disponibles en el pasado.

La informacién disponible sobre la poblacién en estudio revela que los servicios
educativos para nifios y jévenes multi impedidos sensoriales y multi impedidos no son
suficientes 0 estan basados en un abordaje terapéutico, donde los alumnos son
evaluados por cada disciplina, y no holisticamente. Las evaluaciones se centran en los
déficits de cada alumno y no en su potencia para la educacion. En consecuencia, alos
profesionales les resulta dificil establecer las prioridades en la prestacién de servicios y
la elaboracion de programas educativos destinados a los alumnos y sus familias, lo cua
llevaalaexclusién de esta poblacién de | os sistemas educativos publicos.



Safer, Burnette y Hobbs (1981, p.162) afirman que son cinco los campos que han
tenido un impacto historico en los servicios para discapacitados. valores, economia,
instituciones sociales, tecnologiay medicina. El andlisis de los hechos acaecidos en €
Cono Sur de América Latina sugiere que algunos de los elementos mencionados por
Safer, Burnette y Hobbs podrian ser la causa de la situacion actual que afecta a esta
poblacion. En este aspecto, Ferioli (1999, p.2) destaca que los siguientes elementos
podrian haber tenido un impacto en la educacion en esta sub-region:

*Circunstancias Econdmicas. Todos los miembros de algunas familias se vieron
forzados a salir a trabajar debido a la falta de recursos. Incluso los nifios tenian que
trabajar, a menos que tuvieran a su cargo e cuidado de sus hermanos o de agun
miembro discapacitado de lafamilia.

*Problemas de Salud y de Nutricion: La insatisfaccion de las necesidades primarias
tales como alimentacion y salud, derivo en la postergacion de la educacion, tanto por
parte de las familias como de las politicas gubernamentales. Como las mujeres
embarazadas y sus hijos solo recibian cuidados prenatales precarios, la mayoria de los
bebés de alto riesgo y bajo peso no sobrevivieron a nacimiento.

*Sistema Educativo: El sistema educativo, formal y autoritario, implement6 programas
sin la participacion de los padres. De modo que se sabia muy poco sobre esta poblacion
y sobre la importancia que tienen los contenidos especificos de un programa para estos
nifios/ jovenes. Se conocid que la mayoria de los padres no sabian leer ni escribir antes
de la década del 50. Como para ese entonces € sistema educativo comenzé a
concentrarse en la alfabetizacion, la poblacion tuvo acceso aleer y escribir. Surge asi la
siguiente pregunta: ¢Existe una correlacion entre €l nivel educativo de los padres y su
contribucion a la educacién de sus hijos? Han pasado unas pocas generaciones desde
entonces. En la actualidad, los padres reciben una mejor educacion y estdn mejor
formados para colaborar con la educacion de sus hijos.

La informacién precedente se ha basado en las observaciones gue he hecho durante mis
visitas profesionales a diferentes escuelas de la region. Tanto esta realidad como la
necesidad de contar con informacion confiable para proveer y/o mejorar 10s servicios,
dio origen ala necesidad de considerar e investigar el fendmeno de la no inclusion de
nifios y jévenes multi impedidos sensoriales y multi impedidos en las escuelas
especiales publicas del Cono Sur de América Latina. La autora no encontrd estudios
sobre este fendmeno.  Esta investigacion tiene por objeto estudiar € fendmeno
cientificamente, extrapolando elementos del fendmeno de inclusién de personas multi
impedidas sensoriales en escuelas regulares del hemisferio norte. Se realizd, entonces,
un exhaustivo estudio cualitativo basado en entrevistas orientadas por una guia segiin
Patton (1999, p.280). Se entrevistaron tres familias, dos de las cuales tenian nifios /
jovenes multi impedidos sensoridles y la otra tenia una persona multi impedida.
Ademas, se entregd un cuestionario a cuatro profesionales con distintas posiciones en el
sistema educativo especia publico. Los resultados seran comparados con los siete
elementos mencionados por la Dra. Hamre-Nietupski, S. et a (1999, ps. 236-237) los
cuales han contribuido a la exitosa inclusion de esta poblacion en escuelas regulares.
La comparacion de estos resultados con los siete elementos criticos de la Dra. Hamre-



Nietupski demostrara si tales elementos, u otros también adecuados, influyen en la
inclusion de la poblacion en estudio en las escuel as especiaes publicas del Cono Sur de
América Latina. Lainformacion recabada proporcionara ideas respecto de los elementos
gue podrian influir en lainclusién de la poblacion en estudio en escuelas especiales. Se
espera que dicha informacion sea de utilidad tanto para los que estan involucrados en €l
guehacer diario como para los que tienen la responsabilidad de tomar decisiones
educativas en los paises del Cono Sur de Ameérica Latina. El presente estudio se ha
basado en |os siguientes objetivos:

1. Recoleccién y andlisis de la informacion suministrada por las personas relacionadas
con el fendmeno -padres, docentes, administradores- sobre las experiencias educativas
de las personas multi impedidas sensoriales con y sin discapacidades adicionales, a los
efectos de poder establecer |os elementos cruciales que tienen influencia en e fenébmeno
de exclusion;

2. Fomentar una mayor comunicacion entre investigadores, prestadores de servicios, y
padres de todo e mundo con el objeto de proporcionar a los funcionarios encargados
de la educacion pautas para optimizar la calidad de los servicios que se brindan a
personas multi impedidas sensoriales y multi impedidas, y sus familias, en el Cono
Sur de América Latina



CAPITULO 11

MARCO TEORICO

El ingreso de nifios y jovenes con discapacidades multiples e impedimentos multi
sensoriales en las escuelas especiales publicas del Cono Sur de América Latina ha ido
en progresivo aumento en las Ultimas cuatro décadas. Este estudio considera desde una
perspectiva pedagdgica a la persona con necesidades multiples incluidas aquellas con
impedimento multi sensorial a aquellas que a presentar una combinacion de necesidades
fisicag/sdud, pedagdgicas y/o socio emocionaes no pueden acceder a un curriculo para
personas que tienen una Unica necesidad educativa especial Mclnnes y Teffry (1993,p.2)
sostienen:

"Pueden no tener la habilidad de comunicarse con su entorno de un modo
significativo, tener una percepciéon distorsionada del mundo, carecer de la
habilidad para anticipar eventos futuros o € resultado de sus acciones, estar faltos
de muchas de las emociones extrinsecas béasicas, tener problemas médicos que
derivan en serios retrasos en e desarrollo, verse en la necesidad de desarrollar
técnicas de aprendizaje Unicas para compensar sus multiples impedimentos, tener
suma dificultad para establecer y mantener relaciones interpersonales...”

Este concepto de personas con necesidades mdltiples, que se sustenta en este estudio,
debe llevarnos a pensar en la necesidad de profundizar en la organizacién de los
programas y de implementar un proceso sistemético de ensefianza-aprendizaje en las
escuelas especiales. Ademas, este documento hace referencia a la inclusién como una
modalidad de oferta educativa en escuelas especiales existentes para responder a las
necesidades pedagdgicas, ala demanda socia existente desde sus familiasy alos derechos
de recibir educacion que tiene la personamulti impedida como cualquier otro ciudadano.

La existencia de esta poblacién puede haber resultado de los siguientes factores: 1.
mayores recursos tecnol 6gicos, 2. servicios neonatol dgicos para nifios de alto riesgo. El
incremento porcentual en la sobrevida de infantes de bajo peso o condiciones crénicas
se debe a los avances tecnoldgicos en medicina. En consecuencia, cada vez hay mas
nifios que sobreviven y llegan a la adultez a través de cuidados intensivos, aln aquellos
que dependen de la ata tecnologia. Aun cuando no se dispone de documentacién que
identifique e origen de la fuente de informacién y ratifique lo mencionado, se
recopilaron los datos suministrados por Ferioli (1996, ps.23-28) en la sesion plenaria
"Epoca de Transformaciones’, X111 Jornadas Argentinas de Tiflologia de la Asociacion
Argentina para € estudio de la recuperacion del ciego y del ambliope -ASAERCA-,
provincia de Santa Fe, Argentina. La siguiente informacion se obtuvo con la
colaboraciéon de especialistas, cuya larga experiencia en € campo de la educacién
especia garantiza su efectividad.

Ferioli, 1996 menciona: "En los afios 60 no existian programas para las personas con
necesidades multiples y/o multi impedidas sensoriales, no obstante las familias comienzan
ademandar servicios en las instituciones para personas con limitacién auditiva, visua, de



desarrollo, entre otras, pero ellos no eran aceptados debido aladiscapacidad adiciond, l1a
carencia de profesionales capacitados paratrabgjar con ellosy consecuentemente la
carencia de programas apropiados

Un estudio por encuesta realizada por Bertone y Ferioli (1995) arrojo los siguientes
datos: 163 escuelas para impedidos visuales con discapacidades adicionales, el 65% de
las escuelas en los afios 70 admitia impedidos visuales con discapacidades adicionales,
y € 75% de las escuelas a partir de 1981. Surge, entonces, la siguiente pregunta
¢Donde han estado estas personas anteriormente? La respuesta podria ser: han estado en
orfanatos, institutos de minoridad, instituciones inadecuadas, o simplemente, en sus
hogares. Ferioli (1996) sostiene que desde mediados de los afios 60 hasta principios de
los 80, comenzaron a prestarse algunos servicios en las grandes ciudades. Como estos
servicios consistian en unas pocas aulas en escuelas especiaes, las familias de areas
rurales tuvieron gue trasladarse a estas ciudades para acceder alos mismos. Bertone y
Ferioli (1995) afirman que solo el 5% de los docentes estaba debidamente formado. Del
mismo modo, |os programas no eran funcionales ya que en la formacion de docentes no
se incluian las competencias bésicas para trabgjar con personas multi impedidas,
incluyendo aquellos con sordoceguera ya que fueron las areas de especializacién menos
elegida por los maestros. Los resultados permitieron también observar que muchos de
estos servicios se abrieron por la fuerte demanda de los padres o encargados de estas
personas mas que probablemente a conocimiento de quienes toman las decisiones de los
derechos de esta poblacion.

El andlisis de estos datos obtenidos através de testimonios y del estudio por encuesta
estariareflgando la falta de conocimientos en € tipo de abordaje que la poblacién
demandabayy surgirian aqui nuevas reflexiones. ¢Los contenidos de ensefianza de aquella
época que eran rigidos y por niveles permitirian aaquellos nifios y jovenes satisfacer sus
necesidadesy las de sus familias? ¢Estarialafamilia en condiciones de enfrentar
positivamente la educaci én que demandaban sus hijos?

Es posible que Bertone y Ferioli (1995) hayan contestado alguno de estos interrogantes
al sostener que estas escuel as necesitaban ayuda en muchas éareas. La formacion docente
erala méas sensible debido a que los docentes podian gercer una gran influencia sobre
los que deben tomar decisiones en materia educativa, y lograr de ese modo una mejor
calidad en los servicios. Unavez mas, surgen las siguientes preguntas. ¢Cuan poderosos
pueden ser los padres? ¢Protegen las leyes a padres e hijos? ¢Puede existir un sistema
sin leyes? Bertone y Ferioli (1995, ps.17-18) afirman: "L os resultados demostraron que
habia 163 instituciones para personas con impedimentos visuales y discapacidades
adicionales. En las mismas, 2.220 personas estaban registradas como alumnos o
participantes de servicios educativos o de rehabilitacion. De estas 2.220 personas en €
sistema educativo publico de América Latina, € 4% tenia multi impedimentos
sensoriales. ¢Contempla la Ley la educacion para personas con verdaderas necesidades
de aprendizae? ElI esfuerzo mancomunado entre organismos nacionales e
internacionales, lainformacion disponible en América Latinay las conferencias, entre
otros, permiten conocer que en €l Cono Sur de América Latina el proceso de inclusién
de las personas multi impedidas y multi impedidas sensoriales en escuelas especiaes
publicas parece ser similar a gque se lleva a cabo en paises desarrollados, donde tanto las
personas multi impedidas como aquellas con impedimento multi sensorial fueron los
altimos en ser incluidos en las escuelas publicas regulares. Brown (1989) sostiene que
en los dltimos 40 afios, los modelos de servicios educativos para estudiantes con
importantes déficit de aprendizaje han evolucionado desde el rechazo y la exclusion de



escuelas publicas hasta su inclusion en algunas escuelas privadas, en ciertas escuelas
publicas, en clases especiales en escuelas regulares, y hasta en clases regulares en
escuelas regulares.

En los Estados Unidos de América:

La inclusién se basa en estudiantes con discapacidades severas que concurren a la
misma escuela de la zona, donde son ubicados en grados cronol égicamente apropiados
y en proporcion natural a la cantidad de alumnos con discapacidades que hay en la
comunidad (Goessling, 1998, p.240).

Dicho fenémeno ha dado origen a la necesidad de redlizar estudios con €l objeto de
identificar los elementos necesarios que permitan optimizar la calidad de los servicios
brindados a personas incluidas en escuelas regulares. Los estudios sobre inclusion
realizados por distintos autores tales como Blasco (1997), Ennals (1997) y Brown &
Cloke (1999) han llevado a la elaboracion de literatura técnica, la cual posibilita la
anticipacion de los elementos crucides de este fendmeno. Hamre-Nietupski
(1999,ps.236-237) resume los elementos criticos para lograr una inclusion exitosa en
las escuelas regulares. Sostiene que la investigacion sobre inclusion ha sugerido al
menos siete elementos criticos que contribuyen a una inclusion exitosa en actividades
gue se desarrollan en aulas de educacion

generadl...

-Vision compartida: ...el compromiso compartido entre docentes, administradores,

padres, estudiantes y miembros de la comunidad promueve lainclusion.

-Apoyo y compromiso administrativo, en especial el del director de la escuela, ha sido

citado como un importante factor paralograr lainclusion.

-La capacitacion y formacion del personal que participara en lainclusion resulta crucial.

- Tiempo para la comunicacion y cooperacion entre los miembros del personal es uno

de los elementos importantes de inclusion més frecuentemente mencionados.

- Un proceso de planificacién estructurado que brinde asesoramiento especifico parala
inclusion de estudiantes promueve la transicion exitosa y € mantenimiento en las

aulasdeinclusion...

- Disponibilidad permanente de servicios directos, asesoramiento y recursos para €l

persona de las escuelas de inclusion...

- El apoyo de los pares no discapacitados puede ser una poderosa fuerza para promover

lainclusion. Cuando el persona aienta, proporciona oportunidades y asiste a los pares

no discapacitados en la interaccion con y en el apoyo a sus pares discapacitados, todos

los estudiantes se benefician.

Como no hay estudios disponibles sobre las razones por las cuales esta poblacién no
pudo y aln no puede acceder a escuelas especiaes publicas en los paises del Cono Sur
de América Latina, el presente trabajo tiene por objeto extrapolar los elementos del
fendmeno que tiene lugar en el Hemisferio Norte, en base a algunas similitudes entre los
elementos cruciales de dicha inclusion y la exclusion que se registra en e Cono Sur de
América Latina. La extrapolacion de los resultados del estudio de este fendmeno en e
Hemisferio Norte a la situacion Latinoamericana permitira disponer de una vision



generalizada de los distintos elementos que contribuyen al fendmeno de la exclusion y
de los distintos modos de revertir la actua situacion en nuestro entorno.

Hamre-Nietupski (1999 ps.236-237) considera a la "Vision Compartida® como un
elemento que promueve la inclusién; surge entonces la siguiente pregunta : ¢Podria
revertirse la situacion si los administradores, docentes, técnicos, padres y miembros de
la comunidad involucrados en la educacion especial coincidieran en que estos nifios /
jovenes pueden aprender y tienen el derecho a la educacion, y promovieran entonces la
aprobacién o enmienda de las leyes como garantia? ¢Como seria la educacion de estos
nifios / jovenes, si todos los involucrados se unieran e hicieran todo lo posible para
fomentar la comunicacién, proporcionar apoyo, educar a otros sobre €l temay participar
en la promocién de acciones tendientes a incluir a las personas multi impedidas y multi
impedidas sensoriales en las escuelas publicas especiales? Blasco (1997) ofrece una
respuestay ratificalos elementos de Hamre-Nietupski de la siguiente manera:

“Una comunidad que no toma medidas a través de politicas sociales, educativas y
econOmicas para garantizar €l bienestar de sus miembros, deja a las familias indefensas
para proveer minimas condiciones de desarrollo. Si la comunidad no se ocupa de
proteger alas familias, ningun nifio, con o sin discapacidad, podra gozar de los derechos
inalienables de todo ser humano ( p. 62).

El segundo elemento mencionado por la doctora Hamre-Nietupski (1999, ps.236-237)
"Apoyo y Compromiso Administrativo" también ser& objeto de estudio en este andlisis.
L os administradores tienen gran influencia en las politicas educativas y su marco legal,
y toman decisiones juntamente con los directores de las escuelas respecto de espacios,
docentes y técnicos, programas, etc. Ennals (1997) también se refiere a este elemento al
manifestar que € mismo gobierno, o las autoridades locales responsables por la
educacion, son colaboradores importantes y que las politicas educativas de los politicos,
y los valores de los cuales provienen, tendran gran influencia.

El tercer elemento mencionado por la experta "Capacitacion y Formacion del Personal”
en relacion a los docentes de las escuelas regulares, podria ser considerado como otro
elemento critico para garantizar la inclusion de la poblacion en estudio en escuelas
especiales. Debe tenerse en cuenta que han sido las escuelas especiales con mayor
trayectoria las que contaban con especialistas en personas ciegas, sordas, 0 con retraso
motor 0 mental, pero que carecian de las competencias necesarias para educar a
personas multi-impedidas y multi-impedidas sensoriadles. Confirmando o precedente,
Bertoney Ferioli (1999) encontraron que solo el 5% de los docentes estaba debidamente
formado. Si este fue uno de los elementos que contribuy6 a restringir la inclusién de
esta poblacion en escuel as especiales, es posible que la capacitacion lleve alos docentes
a tener que saber "que' y "como" educar a estos nifios y jovenes, y a obtener las
competencias para hacerlo. Lo mencionado es confirmado por Collins (1992) a
sostener que los nifios sordociegos, asi como todos los nifios con discapacidades
severas, necesitan programas funcionales, actividades acordes a su edad, formacion
profesional, interaccion social con sus pares (discapacitados y no discapacitados), etc.



En consecuencia, los profesionales que trabajan con personas multi-impedidas y multi-
impedidas sensoriales deben contar con las competencias necesarias para:

1.- Trabgjar mancomunadamente con profesionalesy padres,
2.- Desarrollar y efectuar evaluaciones,

3.- Elaborar programas funcionales y adecuados a la edad;
4.- Saber como adaptar espacios, materialesy equipos.

Ennals (1997) confirma lo anterior a sostener que la formacion de los docentes
consultores deberia concentrarse no solo en el conocimiento necesario para comprender
la deficiencia visual y en las competencias especificas requeridas para educar a un nifio
con impedimento visual, sino también en las habilidades para asesorar a otros, ayudarlos
a sentirse mejor respecto de sus propias acciones 'y a encontrar soluciones por si mismos
en vez de depender del especialista, capacitar a otrosy formar asociaciones.

El cuarto elemento descripto por Hamre-Nietupski, (1999, ps.236-237) "Tiempo parala
Comunicacion y la Colaboracién entre los Miembros del Persona” intenta garantizar la
inclusion de estudiantes con discapacidades leves / severas en escuelas regulares. La
cuestion es s es este un elemento critico a ser debatido en este estudio, dadas las
diferentes necesidades de cada nifio o joven y la heterogeneidad de la poblacién en
estudio. Seria conveniente saber el modo en que las distintas &reas comparten el
conocimiento para lograr elaborar un programa que satisfaga las necesidades de cada
nifio o joven. Asimismo, seria oportuno preguntarse acerca de cud ha sido € rol de la
familiay de lacomunidad en € equipo educativo como asi también € tipo de participacion
que dlos han tenido para que las necesidades de la persona con necesidades muiltiples

hayan sido tambieén satisfechas en el medio hogarefio y comunitario.

En Todd (2001, p.17) Mary Foster siente que e especiadista se ocupa solo de un
aspecto del nifio, y que hay muy poca coordinacion entre los especialistas. Se refiere a
los especialistas que ven a nifio como un conjunto de sintomas...sin ver e panorama
general. Brown & Cloke (1999) concuerdan con este elemento al considerar que una
evaluacion correcta es la Unica base para elaborar un programa apropiado, y que no se
puede llegar ala misma juntando |as eval uaciones de cada uno de las especialidades.

El quinto elemento citado por Hamre-Nietupski (1999, ps 236-237) "Proceso de
Planificacion Estructurado” es otro elemento critico a ser incluido en este trabajo en
relaciéon al andlisis de los beneficios que tendria la poblacién en estudio incluida en
escuelas especiaes, s € equipo concentrara los objetivos, actividades y materiales para
cada estudiante en un programa educativo individual. Riggio (1999) ratifica este
elemento a argumentar que e equipo educativo es e responsable de elaborar un
programa, €l cual debe abarcar: areas prioritarias de ensefianza, objetivos y estrategias
de ensefianza especificos.

Agrega ademas que los miembros del equipo deben determinar |os recursos disponibles
paraelaborar € programa del modo més efectivo y menos fragmentado.
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El sexto elemento descrito por la experta Hamre-Nietupski (1999,ps.236-237)
"Asesoramiento y Servicios Directos Permanentes' se refiere al apoyo permanente de
docentes especiales y técnicos a los docentes regulares. Podria ser también un elemento
critico a ser discutido en relacion a la inclusion de nifios / jévenes multi-impedidos en
escuelas publicas especiales, teniendo presente que el apoyo brindado por organismos
internacionales y expertos extranjeros ha contribuido al desarrollo de algunos servicios
enlaregion. Riggio (1999, p. 299) define a este elemento de la siguiente manera:

“Todo docente, sin importar cuan formado esté en el campo de la sordo-
ceguera, necesitara de apoyo permanente para poder elaborar el mejor
programa posible para su estudiante”.

El séptimo elemento mencionado por la experta "Apoyo de los Pares No
Discapacitados’ esta relacionado con € apoyo y las ventajas que los nifios en estudio
obtienen de sus pares no discapacitados. Seria interesante, entonces, determinar hasta
que punto las actividades de la poblacion en estudio pueden ser apoyadas por nifios /
jovenes con impedimentos visuales, auditivos y motores incluidos en escuelas
especiales. Perreault (1999) citado por Cormedi (2001) sostiene que las actividades
deben ser programadas e introducidas en grupos o pares para facilitar la comunicacion y
las destrezas sociales.

En base alo mencionado precedentemente, se llega ala conclusion de que los elementos
descriptos por Hamre-Nieptupski (1999, ps. 236-237) pueden ser tomados como
referencia en la blasgueda de elementos que son un obstaculo para que los nifios y
jovenes multi impedidos sean incluidos en escuelas publicas especiales del Cono Sur de
América Latina. Este estudio tiene por objeto determinar agquellos elementos que
restringen la inclusion educativa de las personas multi impedidas y multi impedidas
sensoriales al sistema de escuelas publicas del Cono Sur de América Latina.
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CAPITULO 111

METODOLOGIA

El propdsito de esta investigacion es conocer las posibles causas que estén limitando la
inclusion de nifios y/o jovenes multi impedidos y multi impedidos sensoriales en
escuelas publicas especiales del Cono Sur de América Latina.  El presente estudio
cientifico fue concebido con lafinalidad de conocer en mayor profundidad el problema,
y traer alaluz las diversas causas que motivan la exclusion de la poblacién en estudio
de las escuelas publicas. Lareversion de estas causas posibilitaria concretar €l suefio de
la autora del presente estudio como maestra de educacion especial por mas de veinte
afios.

Para poder comprender € fendmeno de estudio, se pensd que la investigacion
cualitativa seriala mas acertada para conocer € tema en profundidad. A tales efectos, se
realizaron entrevistas con padres de nifios / jovenes multi impedidos y multi impedidos
sensoriales que estuvieron o alin estdn en el sistema publico especia, se obtuvo
informacion de profesionales que estuvieron o estan relacionados con los casos
observados a los fines de este estudio, y se consideraron las observaciones de la autora
durante sus veinte afos de experienciaen el campo de la educacion.

ENFOQUE METODOL OGICO

Como se mencionara anteriormente, ha sido e estudio cualitativo el enfoque escogido
para la presente investigacion. Este se ha basado en la recopilacion y andlisis de datos
gue permitan obtener una descripcidn tedrica que de respuesta a interrogante que
origind e presente estudio. Para ello, se seleccionaron informantes, se recopilaron y
analizaron datos, y se organizo lainformacion resultante por categorias inducidas.

SELECCION DE INFORMANTES

A los fines de obtener informacion completa sobre e fendmeno, se seleccionaron tres
madres y cuatro profesionales; esta seleccion se basd en que los elegidos reunieran las
caracteristicas de dos de los grupos de personas relacionadas con e tema: miembros de
familias y personal de instituciones. La cantidad de personas seleccionadas como
informantes podria ser considerada como "muy poca’ a los fines de facilitar las
generalizaciones desde un punto de vista estadistico, sin embargo, €s un numero
apropiado para obtener informacién detallada y realizar un estudio profundo. En €
sistema familiar del Cono Sur de América
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Latina, lamadre es el miembro de lafamilia que cuida de la educacion y la salud de sus
hijos. En consecuencia, y para evitar la distorsion de los hechos, la madre fue
considerada mejor informante que e padre. El personal de las instituciones fue
seleccionado para cruzar sus datos con los de la familia, y asi obtener informacion desde
otro punto de vista.

Se seleccionaron dos madres de jovenes multi impedidos sensoriales, una madre de un
nifio con discapacidades multiples y cuatro profesionales que desempefian distintos
roles dentro

del sistema de educacion publica especia, y que estuvieron o alin estan relacionados
con la educacion de los casos de estudio. La seleccion de madres de nifios multi
impedidos y multi impedidos sensoriales mayores de 13 afios se basd en su experiencia
para transmitir la historia, en su liderazgo de grupos de padres y formacién de otros
padres, y en su condicion de fundadoras de sus propias instituciones, de modo que pudo
aprovecharse su experiencia no solo como madres sino también como voceras de otros
padres. Por ende, esta seleccion se asemeja a concepto de muestreo por criterio
(Patton,1990). El hecho de adoptar €l criterio de seleccionar madres de nifios menores
de 13 afios, implicaria que aparentemente no se tiene presente la situacion actual del
fendémeno. Esto podria haberse resuelto con la eleccion de nifios mas pequefios pero con
menos experiencias por transmitir. En resumen, la decision de seleccionar este tipo de
casos se baso en |la propia experiencia de la autora 'y en un informe (Cajal, 2002) que
explica que esta situacion contintia sin mayores cambios.

L os profesionales fueron seleccionados teniendo en cuenta su relacion con uno o los tres
casos de estudio y por € rol que desempefian en la educacion especial. Se pensd que
este Ultimo criterio de seleccion ofreceria informacion desde distintas perspectivas, de
acuerdo a s € caso era andizado por supervisores de educacion especial,
administradores de escuelas, maestros o técnicos. Tres de ellos también tenian
experiencia de trabajo en laregién del Cono Sur de Ameérica Latina, lo cual contribuy6
a tener una vision mas amplia del fendmeno. Otro elemento que resultd crucial en la
seleccion fue la cercania geogréfica con la autora, 1o cual permitio realizar tantos
encuentros como fueran necesarios durante €l proceso.  Por ultimo, se considerd,
también, € interés de los informantes en colaborar y participar en € estudio.

RECOLECCION DE LA INFORMACION

Lainformacion obtenida de los tres casos de estudio permitid ala autora comprender las
posibles causas que estarian limitando la inclusion de la poblacién de estudio en las
escuelas publicas especiaes. Los datos se obtuvieron de las entrevistas con las madres,
los cuestionarios suministrados alos profesionales y |a propia experiencia de la autora.

Se decidi6 emplear la entrevista como método de investigacion debido a que su
objetivo, como afirma Patton (1990,p.278), es
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"...permitirnos entrar en la perspectiva de la otra persona. Las entrevistas cualitativas
comienzan con la presuncion de gue la perspectiva de los otros es significativa, digna de
ser conociday factible de ser transmitida...”

Las variantes en las entrevistas difieren en la medida en que las preguntas son
organizadas antes de administrarlas. Patton (1990) describi¢ tres tipos de entrevistas: la
conversacion

informal donde las preguntas fluyen naturalmente; la entrevista abierta 'y organizada en
la cual las preguntas son formuladas y acordadas con antelacion; y entre ambas hay una
variante que emplea una guia general que se basa en €l resumen de una serie de temas a
ser investigados. Patton (1990,p.280) afirma que esta guia en la entrevista solo sirve
como una lista de verificacion durante su administracion para garantizar la cobertura de
todos los temas. Se decidio utilizar esta Ultima variante, para evitar que las preguntas
fueran acordadas previamente, poder obtener informacién sistemética y delimitar el
tiempo utilizado en el proceso.

Laguia utilizada en las entrevistas con las madres incluy6 |os siguientes temas:

- Experiencia en el diagndstico y derivacion del impedimento multi sensorial  y/o
discapacidad multiple;

Trato y abordaje del miembro discapacitado. Recursos;

Vivencias durante la busqueda de educacion especializada;

- Necesidades educativasy otras;

Relacién: Familia/ servicios educativos - Familia/ profesionales- Familia/ familia

Previo alas entrevistas, se discutio con las madres ciertos aspectos éticos tales como la
confidencialidad. Se les garantizO0 discrecion absoluta sobre la informacién
suministrada. La primera entrevista llevé tres horas y se utilizd la guia mencionada
anteriormente. Las siguientes entrevistas fueron mas cortas, y se redujo la necesidad de
recurrir alaguia.

Ademas, se grabaron y transcribieron las conversaciones mantenidas durante las
entrevistas.

Una vez transcriptas las entrevistas, se analizaron los contenidos y se dispusieron en
categorias definidas por induccion. De esta categorizacion, se confeccionaron dos
grupos de preguntas organizadas con €l fin de que los cuestionarios fuesen completados
por los profesionales. Este proceso resulta adecuado cuando son muchas las personas a
entrevistar. Pero en este caso, fue elegido debido a su eficiencia en términos del tiempo
y esfuerzo del investigador, y a que resulta ser tan profundo como las entrevistas con los
padres. Aungue en general se piensa que los cuestionarios proporcionan informacion
superficial, en este estudio las preguntas se formularon a partir de categorias inducidas
de la perspectiva de las madres respecto del fendmeno. Este proceso permitié adecuar
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las respuestas de |os profesionales a las categorias inferidas de la reaccion de las madres
alas entrevistas. Asimismo, este cuestionario abierto mantuvo el principio del enfoque
cualitativo en larecoleccion de informacion. Este abordaje consiste en que el formato de
la respuesta debe ser abierto, de tal modo que € entrevistador no suministre frases o
categorias pre-determinadas y el encuestado pueda responder libremente (Patton,1990).
El andlisis de | as respuestas de |0s encuestados se realizd adecuando dichas respuestas a
las de las categorias deducidas de las reacciones de las madres a las entrevistas. Este
proceso posibilitdé cruzar informacion desde distintas perspectivas para reforzar la
validez de |os hechos.

El cuestionario constaba de dos grupos de preguntas. Uno versaba sobre hechos y el
otro sobre opiniones. El primero se basd en la experienciay e conocimiento del tema,
mientras que e segundo requeria opiniones, comentarios y sentimientos sobre €l
fendmeno. Esta division entre hechos y opiniones respondi6 a que algunos aspectos del
fendmeno eran tan bien conocidos por los profesionales que entraban en la categoria
factual; otros, en cambio, excedian el conocimiento de los profesionalesy eran incluidos
en la categoria de opiniones.

A. Experienciay conocimiento sobre &l tema:

a. ¢Cudl eslarelacion entre los distintos miembros de las comunidades educativas -
directores, técnicos, maestros, persona de servicio- y los padres?

b. ¢Cémo participan los padres en las instituciones?

c. ¢Cuantas horas asisten los nifios ala escuela?

d. ¢Quienes trabajan de manera directa con el alumno en la escuela?
e. ¢Como describiria el funcionamiento de una clase?

f. ¢Cudles son las fortalezas y debilidades de |os programas?

g. ¢Como se abordan desde |os programas las necesidades del alumno
y su familia?

h. ¢Qué tipo de modelo y acompafiamiento reciben las familias?

i. ¢Cud eslarelacién nimero de persona / nimero de alumnos?

j- ¢Que actividades en |os grupos de padres han sido promovidas por |as instituciones?
k. ¢Cudles son las actividades realizadas entre la escuelay la comunidad?

l. ¢Qué subsidios reciben |as escuelas para garantizar la prestacion de servicios?

m. ¢Cudl es @ futuro de los servicios previsto por las escuelas y las autoridades
educativas?
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n. ¢Cudles son las politicas implementadas por el estado a fin de satisfacer las
necesidades
de lapoblacion y su familia?
B. Opiniones, comentarios y sentimientos sobre el fenébmeno :
a. ¢Por qué cree Ud. que los padres reciben diagndsticos tardios o ningun diagnostico?
b. ¢Cuales son las causas que interfieren en la derivacion temprana de |os nifios multi
impedidos sensoriales a los servicios educativos?

c. ¢Qué piensa sobre los maestros que no facilitan informacion alos padres?

d. ¢Qué piensa de las escuel as que no of recen servicios educativos alos nifios/ jévenes
multi impedidos sensoriales?

e. ¢Qué piensa de la disminucion de oportunidades educativas para |os nifios multi
impedidos sensoriales unavez que finalizan €l ciclo de atencion temprana?

f. ¢Qué piensa de las escuelas que le dicen alos papas que sus hijos no ingresan porque
no retnen e perfil?

g. ¢Cudles son las razones por las cuades los padres sienten que pierden
acompafiamiento y modelos cuando €l nifio deja el servicio de atencion tempranay pasa
al servicio escolar?

h. ¢Cuales son las razones por las cuaes los padres no son incluidos en el trabagjo de
quipo?

i. ¢Qué piensa de los profesionales que atienden a los nifios multi impedidos sensoriales
en instituciones publicas con horarios reducidos y, por otro lado, los atienden en forma
privada?

j. ¢Qué piensa de las limitadas posibilidades de esta poblacion de acceder a otros
servicios que ofrece la comunidad?

k. ¢Qué piensade lafaltade aplicacion delaLey 249017?

l. ¢Qué piensa de los proyectos elaborados por € gobierno para dar respuesta a las
necesidades de las personas multi impedidas sensoriales y sus familias?

m. ¢Cudles son las causas por las cuaes las necesidades de esta poblacion no son
atendidas por |las autoridades educativas?

n. ¢Por qué piensa que las escuelas no facilitan espacios para e encuentro entre los
padres?

0. ¢Por qué piensa que los padres no luchan por sus derechos?
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p. ¢COmo se siente cuando un padre le comunica que ha resignado la calidad educativa
de su hijo por la supervivencia familiar?

ANALISISDE LA INFORMACION

El primer paso en el proceso de andlisis fue decidir s se comenzaba con €l andisis
global de toda la informacion o con el cruzamiento de casos. Luego, € segundo paso
consistia en

seleccionar €l modo de analizar lainformacién. El método de comparacion constante
de Glaser y Strauss (Taylor y Bodgan, 1984) fue utilizado para crear categorias
definidas por induccién a partir de la informacion suministrada por los entrevistados.
Se realizo una minuciosa revision de las entrevistas y cuestionarios a través de un
enfoque "emic" cercano a las categorias de los informantes. Las categorias inducidas
por el andlisis corresponden a conceptos inducidos que se han elaborado para reunir los
comentarios de los informantes y que representan la base empirica de la abstraccién de
dicho concepto.

De este modo, se cruzaron las entrevistas de las madres por un lado y los cuestionarios
de los profesionales por €l otro. Luego, se mantuvo otra entrevista con las madres, de
modo que estas pudieran confirmar si sus comentarios se veian reflejados en € andlisis
o, de lo contrario, hacer las aclaraciones pertinentes. Durante todo e proceso se
mantuvo una retroalimentacion permanente a través de llamadas telefénicas y
encuentros.

Finamente se realizo un andlisis cruzado de las entrevistas y los cuestionarios para
llegar a una discusion final sobre las causas. La descripcion de la situacion obtenida
tras el andlisis fue sometida a los comentarios de los profesionales involucrados en el
fendémeno con lafinalidad de afinar algunos aspectos de la discusion.

PRESENTACION DE LOS HECHOS

Se presentan descripciones analiticas de lo relatado por las madres, de las respuestas de
los profesionales y de las categorias cruzadas. También se presentan interpretaciones
sobre dichas descripciones andliticas, y se redacta una discusion final de las
implicancias précticasy de las limitaciones del presente estudio.
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CAPITULO IV

ANALISISCRUZADO DE DATOS
VOCESDE MADRES, RESPUESTASDE PROFESIONALESE
INTERPRETACIONES

Este capitulo presenta las dimensiones extraidas del proceso de induccion y del
entrecruzamiento y triangulacién de lainformacion obtenida a través de las entrevistas a
las tres madres de jévenes multi impedidos y multi impedidos sensoriales y de los
cuestionarios suministrados a cuatro profesionales con funciones diferentes, que hayan
estado relacionados con algunos o todos los casos de estudio y sus familias. Las
dimensiones se presentan en orden |6gico y cronologico de acuerdo a relato de las
madres. El objetivo del andlisis, entrecruzamiento y triangulacién de datos es obtener
una descripcién global que nos conduzca a la discusion final del fendmeno de estudio.
Las siguientes dimensiones, que seran descriptas e interpretadas, son las que han
surgido del proceso de andlisis: Servicios de Salud / Diagnoéstico Precoz; Familia /
Servicios Educativos; Programas Educativos / Necesidades de la Persona y su Familig;
Familia/ Servicios Sociales; Politicas de Estado / Proyeccién Futura de los Servicios.

SERVICIOS DE SALUD- DIAGNOSTICO PRECOZ

Voces de las Madres - Respuestas de los Profesionales. Tanto los padres como los
profesionales piensan que las personas con necesidades multiples reciben diagnosticos
tardios debido a:

-Falta de medidas médicas preventivas. Esta situacion se agudiza ante el
desconocimiento de los padres de la importancia que tienen los controles médicos
durante el embarazo y las distintas etapas de desarrollo del nifio. Los padres afirman que
antes e inmediatamente después del nacimiento todo es clinicamente normal. No
obstante, es lafamilia la que tiempo después comienza a observar que algo no funciona.
Maés tarde, los clinicos detectan

otras limitaciones del nifio. Los padres finalmente abandonan los controles médicos
puesto que se requiere de un alto costo mensual, no subvencionado y no disponible, para
trasladarse a las grandes ciudades. Ademés, no logran aclarar la situacion que esta
viviendo el nifio.

-El desconocimiento de los profesionales de la salud respecto de las condiciones del
nifio con déficit y su desarrollo obstaculiza la deteccion de factores de riesgo y otras
patol ogias asociadas que resultan relevantes en la primerainstancia del diagnostico. Las
madres dicen que la no normalidad no esta enmarcada en ninguna enfermedad conocida,
puesto que en esta etapa los nifios no responden a ningun perfil de enfermedad. En
consecuencia, es la familia la que debe decidir que es lo prioritario, si la operacion de
corazén o de 0jos.

-El escaso abordaje en equipo desde edad temprana obstaculiza € diagnéstico médico.
Los profesionales de la salud no les explican alas familias |0 que realmente les sucede a
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sus hijos, lo que las lleva a una busqueda incesante para lograr un diagnostico clinico
claro. No se observa una coordinacion entre las diferentes disciplinas de la salud,
aunque si existe un seguimiento por parte de cada una de ellas.

Otras causas aidladas son:

*Los hospitales publicos solo admiten pacientes de 0 a 1 mes, desde el mes en adelante
los nifios deben concurrir a otros centros asistenciales. A menudo, esa transicion se
realiza sin la correspondiente derivacion, 1o que trae aparejado una importante pérdida
de informacion.

* escasa coordinacion entre los servicios de salud y educacion.
* Deshumanizacion generalizada.

*Lafatadeinformacion y orientacion impide que las familias puedan asumir la
discapacidad de sus hijos.

L as causas mencionadas provocan desconcierto y crisis.

Los informantes consideran que |o mencionado puede mejorarse focalizando lo
siguiente:

* Ladisponibilidad de Centros de Diagndsticos Publicos o de equipos
interdisciplinarios que faciliten e diagnostico precoz y la derivacion apropiada de la
persona con necesidades multiplesy su familia.

* Lapromocion de servicios educativos en los centrosde salud  con lafinalidad de
brindar orientacion alos padres.

* Lainformacion y formacion de los profesionalesde lasalud  sobre la educacion y
rehabilitacion de las personas con necesidades multiples, dando prioridad ala asistencia
y rehabilitacion més que alas necesidades educativas.

Interpretacion: La falta de apoyo e informacion por parte de los servicios parece ser el
motivo por & cual los padres abandonan los servicios de salud. Hilary Todd (2001) en
Talking Sense "se pregunta si la afliccion de las familias ante un diagnéstico que no
llega en forma inmediata, no responde a las atas expectativas que se tienen de los
médicos. Muchos padres no desean, pero se sentirian mas seguros, si sus hijos tuviesen
un "rétulo”, puesto que esto los ayudaria en términos de grupos de apoyo, informacion,
etc. Muchos padres se confunden y preocupan ante los diversos diagndsticos que
reciben, aunque esto no es inusual debido a la rareza de algunos sindromes." "Niegan
los profesionales informacion para proteger a las familias del dolor que puede causar?
Nary Williams, citado en Todd (2001) piensa que puede ser verdad al sostener” que
algunos médicos solo sienten compasion por 1o que esta viviendo la familia, pero la
l&stima no ayuda. Se necesita conocer la verdad para planificar una vida'. Brown &
Cloke (1999) afirman lo anterior cuando dicen:
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"Laagonia de no saber es mayor ala agonia de saber".
Y agrega (1999,p.234):

"Al enfrentar lanoticia, |o que aparenta ser mas necesario es, en primer
lugar, informacion completa, en segundo lugar, alguien con quien hablar, y
en tercer lugar, asesoramiento practico”.

Es posible gue la informacion se esté negando por el nivel de frustracion que siente el
especialistaal no poder cambiar un estado fisico / salud irreversible.

De acuerdo a relato de las madres, 1a falta de apoyo por parte de los servicios podria
estar relacionada a la falta de informacion clara, que deriva de informes médicos
parcializados por cada disciplina, y a la fata de informacion y formacién de los
profesionales de la salud, o cual impide dar respuesta a las necesidades de la familia.
Los informes médicos parcializados por cada disciplina nos permitirian inducir que el
nifio no recibe un abordaje integral como él y su familia necesitan. El nifio es evaluado
por diferentes disciplinas y cada una de ellas produce el informe correspondiente, de
modo que lo gue es bueno para una disciplina, puede llegar a ser contraproducente para
la otra. Indudablemente, esto mas que orientar a los padres, los confunde. Todd
(2001,p.17) sostiene:

"Esto puede ser muy dificil paralasfamilias. El especialista considera un
solo aspecto del nifio, y hay muy poca coordinacion entre los especialistas,
por lo que las familias no reciben unavision holistica’.

L uego agrega:

"Muchas familias sienten dolor cuando un especialista considera a sus
hijos como a un conjunto de sintomas -"un par de 0jos", 0 un "epiléptico"-
sin ver € panoramaglobal..."

Lafalta de informacion y formacién de los profesionales de la salud sobre discapacidad
deberia llevar a los centros de formacion a replantear las competencias, tales como
trabajo en equipo coordinado, técnicas apropiadas de evaluacion, etc., que € futuro
especiaista deberia adquirir. Todd (2001,p.19) ratifica lo precedente a citar a Mary
Williams:

"Hemos visto muchos consultores que nunca han tocado o tratado de
comunicarse con Niall , solo hablan de é... Todo pabellén de hospital para
nifios tiene uno o dos nifios discapacitados, entonces ¢por qué no se
capacita alas enfermeras paratrabgjar con ellos?"

Luego sefida:
"A menudo, también nos enteramos de consultas que se han realizado

demasiado rapidasy en unajerga que no hace sino confundir y alienar alos
padres..."
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Por otro lado, surge la cuestion de que €l personal de los Hospitales Publicos esta tan
mal remunerado que necesita trabgar en dos 0 mas lugares para poder subsistir,
encontrando muy dificil acceder a la capacitacion continua. La escasez de recursos
materiales, financieros y humanos obstaculiza los diagnésticos preventivos o de ata
complejidad, limitando alos hospitales a la prestacion de servicios asistenciales.

De acuerdo al andlisis de esta categoria y a los elementos criticos para una inclusion
exitosa citados por Hamre-Nietupski (1999) y descriptos en e Capitulo |1, puede
inferirse que algunos de los elementos de Hamre-Nietupski deben ser aplicados en €l
Cono Sur de América Latina a los fines de garantizar la inclusion de la poblacion de
estudio en las escuelas publicas. Los médicos necesitan: 1) formarse y capacitarse -
elemento citado por Hamre-Nietupski: "La Formacion y Capacitacion de las personas
que participen en e proceso de inclusion es crucial; 2) trabgjar en equipos de trabajo
con profesionales de la salud, por un lado, y con profesionales de salud y educacion, por
el otro -elemento citado por Hamre-Nietupski:"Tiempo para la Comunicacion y la
Colaboracion entre los miembros del personal..."; 3) proveer programas de transicion;
4) facilitar los recursos materiales y humanos necesarios para asegurar la correcta
evaluacion del nifio y del joven; y 5) acompafiar a alumno a la escuela de inclusion
juntamente con la familia -elemento citado por Hamre-Nietupski: "Un proceso de
planificacion estructurada que ofrezca asesoramiento especifico a los alumnos de
inclusion...”

FAMILIA-SERVICIOS EDUCATIVOS:

Voces de madres-Respuestas de profesionales. Los padres y los educadores piensan
gue las familias tienen un rol pasivo debido a que solo reciben informes de |o que deben
hacer. Hay muy pocay, a veces, ninguna comunicacion entre padres y educadores. Esto
se debe a que tanto los profesionales como los directores no consideran importante la
participacion de los padres en € equipo escolar. A menudo, son considerados una
"molestia’ por las escuelas. Por otro lado, los padres expresan no haber conocido a
director de la escuela, y de que la falta de normas explicitas que especifiquen funciones
y acciones llevaron a confundir roles y funciones. Los informantes piensan que esta
situacion se debe &

a.a Directores / administradores: Se caracterizan por su condicién autoritaria o
democrética, y por su habilidad parafacilitar u obstruir larelaciéon familia/ escuela;

ab Persona: Mientras que algunos profesionales promueven la participacion de los
padres, otros no, debido al desconocimiento, temor o cansancio;

a.c Formacién / informacién de los padres: Resulta de gran importancia el conocimiento
previo de los derechos de sus hijos, y de las experiencias vividas en |as instituciones.

Tanto profesionales como padres acuerdan que no hay informacion orientada a los
padres, no solo desde el maestro sino tampoco desde otros profesionales. Esto se debe
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principamente a la insuficiente formacion y practica de los profesionaes, o a
desconocimiento, 0 a su incapacidad para asumir sus errores, o a temor de no poder
cubrir las demandas y expectativas de los padres.

Los padres piensan que los educadores temen no poder satisfacer las necesidades del
alumno, principalmente porque sienten que no estéan preparados para asumir la
responsabilidad de la educacién del nifio, la cual debiera ser apoyada por un trabajo en
equipo. Educadores y padres piensan que los profesionales no se ponen en el lugar del
padre, no se plantean sus necesidades, y menosprecian el conocimiento adquirido trasla
convivencia diaria con la persona discapacitada. Se instala una cuestion de poder en la
toma de decisiones. Los padres, sin embargo, son los depositarios de los errores
educativos, por gemplo, s e nifio presenta conductas de aislamiento, la culpa recae
sobre la familia. Los equipos de trabajo deberian tomar conciencia de la importancia 'y
riqueza que encierran las opiniones de los padres, y dejar de considerarlos culpables por
los errores educativos. No se toma en cuenta que los padres son personas que se
angustian y culpan con facilidad, que necesitan informacion y tiempo libre, que ven un
futuro incierto y se sienten exigidos aungque no apoyados por € sistema educativo. Por
otro lado, creen que algunos padres no luchan por los derechos de sus hijos debido a
que:

* Desconocen sus derechos;

* Carecen deinformacion y formacion, lo quelosllevaa "esperar” mas gque a reclamar
sus derechos;

* Se cansan de deambular por todos lados en busca de opciones diferentes para sus
hijos;

* Se cansan de luchar. Se sienten solos, sobrecargados, con grandes demandas
econdmicas y escaso apoyo de las autoridades.

L as madres mencionan haber tenido que tomar medidas extremas tales como mudanzas,
medicaciones, institucionalizaciones. Creen que siempre habra familias en una
permanente busqueda de los imposible: "normalidad’. En consecuencia, para dar
respuesta a las necesidades de sus propios hijos y a las de otros nifios/jévenes, dos de
los padres decidieron fundar sus propias escuelas.

Los profesionales encuestados comprenden a los padres cuando resignan la calidad
educativa por la supervivencia familiar. Son las carencias del sistema, sin alternativa
alguna, 1o gue lleva a las familias a tomar tal decision. Es la familia la que termina
haciendo |os gjustes que sean necesarios, resignando su propia calidad de vida.

Interpretacion: Ennals (1997) sostiene que la familia del nifio se encuentra en primer
lugar en lalista de colaboradores necesarios. El concepto de asociacion con familias es
muy diferente en todo e mundo. En EE.UU. o Europa occidental, los padres gozan de
derechos estatutarios para participar en la planificacion de la educacion, y esperan poder
ser parte de todo lo que ocurra. En realidad, como profesional, debes estar del lado de
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los padres para no terminar en €l lado equivocado de un juicio. Lo que se espera de los
padres es que no solo participen sino que también sean colaboradores iguales; siendo su
opinién igualmente valida en los temas relacionados con la educacion de sus hijos.  Sin
embargo, en la mayor parte de Africa, la colaboracién que la mayoria de los padres
busca es la ssmple existencia de alguien que los pueda ayudar. Muchos padres pueden
no haber gozado del beneficio de la educacion formal; entonces cuando surge la
oportunidad para que sus hijos deficientes visual es concurran ala escuela, el padre no se
siente seguro para expresar su opinion respecto del modo en que debiera ser esa
educacion. Piensan que esas cosas dependen de los maestros, miembros respetados de
la comunidad, cuyas opiniones deben de ser seguidas

(Ennals, 1997). Lo mencionado precedentemente y la informacidn suministrada por los
informantes sobre €l rol pasivo que tiene la familia, permite afirmar que no hay un
trabajo en equipo sistematizado. Pareciera que son los profesionales los que deben
tomar las decisiones, entonces estamos ante hechos no cooperativos dado que: Puedo
sentirme parte de una decision si no tome parte en €l proceso?, ¢Por qué se asume...,se
supone...? ¢Qué estaria interfiriendo en la posibilidad de mantener comunicaciones
abiertas y directas entre profesionales y padres? ¢Qué estaria faltando entre lo que
ofrece un servicio y lo que la familia espera? De pronto, bien podriamos estar ante una
relacién familia/ maestro no institucionalizada. Esto queda reflejado cuando una madre
dice no haber conocido nunca a director de la escuela, o haber participado en
actividades sociales donde |os roles estaban confundidos, o haber sufrido las accionesy
funciones ambiguas de la falta de contratos explicitos. Por ende, se ha contribuido a
alentar falsas expectativas en |os padres, quienes hacen lo que pueden y como pueden.

Brown & Cloke (1999) sostienen: "Ya podemos ver que hay elementos especiales en
familias con un nifio sordociego. No son elementos que hagan a estos padres diferentes
de otros, son elementos que presentan desafios especiales a padres perfectamente
comunes'. Entonces, cabria preguntarse si estas situaciones de afios de busqueda, de
impotencia por satisfacer las necesidades sociales, educativas, de saud y de
rehabilitacion no Ilevan a los miembros de la familia a un nivel de saturacion que los
hace tomar decisones tales como mudarse, automedicar a sus hijos o
institucionalizarlos. Respecto a hecho de que algunas familias continuaran en la
permanente busgueda de lo imposible: la "normalidad”, deberiamos reflexionar sobre
las auto-determinaciones que deben tomar para seguir funcionando como una familia.
Probablemente, estas familias deberian recibir suficiente informacion y orientacion
adecuada para acortar esta busqueday evitar €l deterioro de las relaciones familiares. En
tanto las decisiones sean tomadas claramente por € grupo familiar, un nuevo proyecto
de vida puede ser viable. Surge, entonces, otra pregunta: ¢Poseen estos profesionales las
competencias para educar / rehabilitar ala poblacion de estudio?

El andlisis de esta categoria demuestra que € elemento para una inclusion exitosa
"Apoyo y Compromiso Administrativo” citado por Hamre-Nietupski y descripto en €
Capitulo 1V, deberia ser revisado en el Cono Sur de América Latina a los efectos de
garantizar la inclusion de alumnos multi impedidos y multi impedidos sensoriales en
escuelas publicas de educacion especial. Los directores de las escuelas publicas
especiales deberian estar convencidos del potencial de aprendizaje de la poblacion,
tomar las decisiones necesarias para garantizar una inclusion efectiva y apoyar las
précticas diarias de los miembros del personal.
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Ademas de los elementos de Hamre-Nietupski, "Formacion de los Padres' es otro
elemento que resulta del andlisis de esta categoria y que podria estar afectando la
inclusion de personas multi impedidas y multi impedidas sensoriales en las escuelas
publicas especiales del Cono Sur de América Latina. Los padres deberian estar
formados e informados para hacer valer sus propios derechos y los derechos de sus
hijos.

PROPUESTAS DE TRABAJO - NECESIDADES DEL PERSONA Y SU FAMILIA

Voces de Madres - Respuestas de Profesionales: Los profesionales piensan que las
valoraciones de los alumnos llevan demasiado tiempo, a veces hasta mediados de afio, o
nunca se realizan. En consecuencia, son las maestras las que, con buena voluntad
aunque escasa formacion especifica, sugieren propuestas de trabagjo. Los maestros de
clase y los de areas especiales son los que trabajan de manera directa y diaria con los
alumnos, mientras que los profesionales técnicos "aparecen” esporadicamente. Los
maestros de clase "aparecen” como los Unicos responsables de las evaluaciones,
planificaciones y procesos de aprendizaje. Como los maestros desconocen e medio
donde vive el alumno, los programas no lo tienen en cuenta; las necesidades del alumno
y su familia quedan consecuentemente insatisfechas. Las madres manifiestan haber
recurrido a distintos servicios provinciaes, nacionales y extranjeros para dar respuesta a
las necesidades de sus hijos multi impedidos. Asimismo, comentan que a menudo
abandonan instituciones y regresan a los mismos espacios educativos y de rehabilitacion
gue no pudieron satisfacer sus necesidades. Resignan la calidad educativa de sus hijos
en pro de la supervivencia familiar. Se observan algunas disidencias en los programas
gue se ofrecen: mientras que algunos programas prefieren contemplar el aprendizaje de
habilidades en funcion de la etapa de desarrollo del alumno méas que considerar sus
necesidades de acuerdo a su edad, intereses e inquietudes de la familia, otros programas
tienden arespetar las habilidades, intereses y edad cronolégicay mental del alumno. Se
ha observado, sin embargo, que hay cierta reticencia a salir del entorno "aula’, por lo
que las habilidades aprendidas en otros medios (hogar, comunidad) quedan aisladas.
También se describe que la atencién es individualizada y que se respetan las rutinas de
trabajo, las cuales se concentran en la comunicacién y movilidad. Sin embargo, también
se menciona que dichas rutinas no son o suficientemente variadas por o cua las clases
resultan poco divertidas. La comunicacion surge de forma directiva y no interactiva, y
no se promueven las iniciativas evocadas por los alumnos o sus actividades. Los
informantes acuerdan en que las familias no son incluidas en lamision de la escuela. El
desconocimiento, y por ende, €l rechazo de que las familias participen en la educacién
de sus hijos deberia ser revertida tanto por los padres como por los profesionales. La
carga horaria del alumno deberia ser mayor, y deberia disponerse de suficiente personal
para cubrir las necesidades individuales del alumno. De este modo, se podrian evitar las
conductas poco éticas y de corrupcion de los profesionales que, con € justificativo de
extender la carga horaria del alumno, o atienden en sus consultorios privados. Por otro
lado, las madres piensan que algunas escuelas no evolucionaron lo suficiente. La
mayoria de las instituciones fueron creadas como escuelas para ciegos, sordos, con
retraso en € desarrollo u otras discapacidades, y no cambiaron en absoluto; mientras
que otras instituciones se adaptaron a los cambios de la poblacién y generaron sus
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propios recursos humanos y financieros. Sienten que una mejor formacién del personal
y un mayor acompafiamiento institucional podrian contribuir arevertir la situacion.

L as fortal ezas de estos programas son:
* Concientizacion sobre los derechos de esta poblacion arecibir educacion;

* Disposicién de algunos maestros sin la adecuada formacion para atender a esta
poblacion;

* Gran motivacion e interés de los profesionales por capacitarse;

* Elaboracion de programas que cubran las necesidades de los alumnos, y no del modo
contrario;

* Mayor participacion de los padres en los programas, y

* Apoyo continuo de las organizaciones internacional es.

L as debilidades de | os programas son:
* Faltade formacion delos profesionales;
* Horarios de clase reducidos;

* Deficiente coordinacién entre los miembros del equipo;

*

Falta de acompafiamiento alos padres y de asistencia en | as actividades del hogar;
* Ausencia de sistemas de monitoreo de programas,

* Falta de planes de transicion adecuados desde la etapa de atencidn temprana a pre-
escolar, y desde € nivel escolar a programas para jévenes, y transicion ala comunidad.

Interpretacion: El andlisis de estas fortalezas y debilidades en relacion a los servicios
educativos deriva en la posibilidad de referirnos a dos tipos de competencias: una
actitudinal -a buena voluntad demostrada por los maestros para trabgjar con los
alumnos- y otra cientifica -para valorar, planificar, proyectar transiciones, trabgjar en
equipo, etc.-. Cabria preguntarse: ¢Son las competencias actitudinales suficientes para
ofrecer programas de calidad que satisfagan las necesidades del nifio / joven con
impedimento multi sensorial y multi impedido, y su familia? Aparentemente, deberia
exigtir una interconexion entre ambas competencias. Todo ser humano se comporta de
acuerdo a los valores que ha adquirido a lo largo de su vida, los cuaes fluyen
naturalmente en nuestras rutinas diarias, e conocimiento cientifico, en cambio, se
impregna de estos valores en el momento de realizar una tarea, ya sea de caracter
cientifico o doméstico. Se cree gque las competencias actitudinales no son suficientes
pero s indispensables en e momento de aplicar las competencias cientificas para
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elaborar programas de caidad. McLetchie & Riggio (1996, p.4) confirman lo
precedentemente expresado de la siguiente manera:

"En el fondo de las competencias actitudinal es se encuentra la habilidad
del maestro para construir unarelacion personal, solida y confiable con
el alumno. Sobre esta relacion de confianza, |os maestros pueden utilizar
sus competencias cientificas en la sordoceguera para ayudar al alumno a
desarrollar sus propias competencias socialesy personales.”

Por otro lado, Ennals (1997) sostiene que la naturaleza de la asociacion se ve afectada
por quien tiene e control. Se refiere a las escuelas del Norte de Africa, de Medio
Oriente y del Sudeste Asiatico donde los padres solo consiguen que sus hijos sean
aceptados en la escuela, s pueden convencer a Director de que simpatizan con las
creencias religiosas de lamisma. En consecuencia, es la escuelalaque elige al nifio, y la
que tiene el poder. Ennals cree que en e Reino Unido, son los padres quienes eligen ala
escuela, por lo tanto si € Director quiere que €elijan su escuela, debera presentarla del
modo mas atractivo posible. En este caso, es €l padre quien tiene €l poder y quien puede
controlar la asociacion. Teniendo en cuenta las palabras de Ennals, pareciera que en €
Cono Sur de América Latina, las familias prueban diferentes ingtituciones en busca de
una persona de buena voluntad -el Director- y no de una escuela que satisfaga las
necesidades del nifio y lafamilia o que respete sus derechos.

El andlisis de la informacion obtenida de los informantes nos lleva a reflexionar sobre
las razones por las cuales existen ciertas diferencias en la formacién de los docentes.
Pareciera que algunos profesionales estan mas capacitados que otros. Mientras que
algunos trabgjan sin ninguna base tedrica o practica, otros si o hacen; lo que nos
permite deducir que estamos transitando por un proceso de formacion permanente. Esto
puede ser el resultado de los afios de formacion en servicios ofrecida por diferentes
organizaciones internacionales y de los cursos de grado y post grado recientemente
abiertos por algunas Universidades.

Del andlisis tanto de esta categoria como de |os elementos criticos para una inclusion
exitosa citados por Hamre-Nietupski y descriptos en e Capitulo 11, pede inferirse que
algunos de los elementos de Hamre-Nietupski deberian ser revisados para garantizar la
inclusion de alumnos multi impedidos sensoriales en escuelas publicas especiaes del
Cono Sur de Ameérica Latina Las autoridades educativas deberian suministrar los
recursos humanos y materiales que aseguren la asistencia diaria, facilitar la formacion
permanente de pasantes y revisar frecuentemente |os objetivos institucionales para dar
respuesta a las necesidades reales de la sociedad actual -elemento citado por Hamre-
Nietupski: "Apoyo y Compromiso Administrativo™"; €l personal deberia contar con una
formacion permanente para poder proveer rutinas diarias de calidad educativa -elemento
citado por Hamnre-Nietupski: "La formacion y capacitacion del persona gue participe
en el proceso de inclusion es crucia"; las escuelas deberian revisar el trabajo en equipo
para fomentar la colaboracion entre las distintas disciplinas y la participaciéon de los
padres -elemento citado por Hamre-Nietupski: "Tiempo para la comunicacion y
colaboracion entre e personal”; los programas educativos deberian cubrir las
necesidades e intereses de los alumnos, del entorno familiar y de la comunidad a la que
pertenece € aumno a los efectos de favorecer la transicion exitosa de la escuela a

26



hogar, y a la comunidad, y viceversa, y de promover la auto-estima a travées de la
adquisicion diaria de conceptos relevantes tanto para €l persona como para su entorno -
elemento citado por Hamre-Nietupski: “"Un proceso de planificacion estructurada que
ofrezca asesoramiento especifico para los alumnos de inclusion facilita la transicién
exitosay el mantenimiento en la aulas de inclusion...”; los alumnos con discapacidades
multiples necesitan interactuar con sus pares discapacitados y no discapacitados dentro
de un programa funcional -elemento citado por Hamre-Nietupski: "El apoyo de los
pares no discapacitados puede ser una poderosa fuerza para promover lainclusion”.

FAMILIA - SERVICIOS SOCIALES

Voces de Madres - Respuestas de Profesionales: Lo siguiente es o expresado por los
informantes. El alto costo que insume la atencién de personas con impedimento multi
sensorial, sumado alafalta de seguros sociales que cubran dichos gastos lleva a muchas
familias a perder sus bienes para afrontar sus necesidades. L as personas multi impedidas
y multi impedidas sensoriales tienen pocas oportunidades para acceder a actividades de
lacomunidad. Las actividades proyectadas ala comunidad tales como compras, visitas a
lugares publicos y recreativos, experiencias vocacionales en viveros, panaderias y
talleres protegidos no estan incluidas en los programas y se redlizan sin una frecuencia
mensual 0 semanal determinada.

Existe unamayor relacion entre la escuelay la comunidad en las &reas rurales que en las
grandes ciudades. La comunidad carece de informacién respecto de la poblacion multi
impedida y multi impedida sensorial, los personas discapacitados no participan en la
comunidad y faltan acciones que informen y formen ala poblacién sobre como convivir
con ellos. Se cree que las causas mas probables de estas dificultades son los problemas
financieros, y aunque la subvencion del estado a las instituciones publicas contribuye a
proveer alimento y transporte, se estan gestionando otros planes nacionales tales como
la ley de cheques, planes sociales o bien e apoyo de ONGs internacionales. Pero,
desafortunadamente, estas contribuciones son discontinuas por lo que dificulta la
prestacion permanente de servicios. Las ingtituciones privadas también reciben de
manera discontinua algun apoyo del estado y subsidios de ONGs internacionales.
Mientras que los seguros de salud son reacios a cubrir los costos de esta poblacion, la
comunidad considera a las personas con necesidades educativas especiales como
enfermos que necesitan cuidados y atencion, y que nunca podran ser miembros de un
club sino pacientes de un hospital. Esta poblacién no entra en la categoria de personas
gue gustan de las actividades deportivas y recredtivas, sino de eternos enfermos que
necesitan ser cuidados. Surge, entonces, las siguientes preguntas. ¢Son discriminados
por el contexto o por sus propias familias? ¢Qué significa la discriminacion tanto para el
estado como para los profesionales? Una comision multidisciplinaria ad-honorem se ha
abocado a tratamiento de varios temas incluyendo la Ley 24901 que aborda las
necesi dades, igualdad de oportunidades, derecho ala educacion y

rehabilitacion de personas discapacitadas, tengan obra social 0 no. Se ha desarrollado y
aplicado un programa subvencionado por la Ley de Cheques para que €l estado nacional
junto alos gobiernos provinciales cubrieran € déficit de las personas discapacitadas sin
cobertura social. En el afio 2000, sin embargo, se retira €l presupuesto para financiar la
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Ley 24901. En la actualidad, € futuro parece incierto sin dicho financiamiento, y
aunque € dinero no es lo Unico necesario, también se precisa conviccion para
implementar |os programas.

El tiempo de la pasividad y de los gobiernos de turno que descalifican las acciones del
pasado debe ser superado . Dichas autoridades no sacan provecho de lo ya hecho sino
gue cambian el rumbo por completo, y aungque tienen los mismos objetivos, quieren
todo el crédito imponiendo su propio proyecto.

Interpretacion: Se desprende de |o anteriormente mencionado que |os servicios sociales
no estén atendiendo a las personas multi impedidas sensoriales y sus familias de modo
apropiado. Esto se manifiesta en los altos costos que implica la atencion de las personas
multi impedidas y multi impedidas sensorialesy por lafalta de seguros de salud, lo cua
ha llevado a que muchas familias se vean en la necesidad de desprenderse de sus bienes
para cubrir sus necesidades. Blasco (1997 p.58) reafirma lo dicho de la siguiente
manera:

El nacimiento de un bebé severamente discapacitado implica un
importante incremento en el presupuesto familiar; en consecuencia, las
familias se ven forzadas a buscar otras fuentes de ingresos o a disminuir
sus gastos para poder sobrellevar esta nueva situacion. El impacto
financiero de la discapacidad estd dado por la atencion médica, los
tratamientos de rehabilitacion, las interconsultas médicas, etc. El
gobierno o los servicios sociales solo cubren parte de esos costos.

La "discriminacion” mencionada anteriormente esta intimamente relacionada con la
informacion que recibe la comunidad sobre la inclusién de esta poblacién en sus
programas.  Surgen entonces los siguientes interrogantes: ¢Estén los contenidos
curriculares centrados en €l trabajo cooperativo escuela/ comunidad? ¢Se conoce laLey
Federal de Educacion la cua defiende la diversidad? ¢Esta aplicandose?. Si la
respuesta fuese afirmativa, ¢Como se esta abordando e programa educativo a nivel de
comunidad? ¢Incluye a discapacitado, su familia, la escuela y la comunidad?
¢Podemos hablar de integracién si ambas partes no han sido educadas para considerarla
parte de la comunidad? ¢Cémo podemos decir que la persona discapacitada no esta
integrada, si 1a comunidad no ha sido educada para ello? Por ende, resulta sumamente
necesaria la aplicacion de politicas educativas y econdmicas que garanticen el desarrollo
digno de los personas con o0 sin discapacidad. Las personas multi impedidas y/o multi
impedidas sensoriales deben tener derecho a la salud, a la educacion, a practicar
actividades deportivas y recreativas, €tc.; es preciso, entonces, contar con los recursos
necesarios para educar a la poblacion sobre las personas multi impedidas y/o multi
impedidas sensoriales y sus necesidades y facilitar su integraciéon en la comunidad. En
el pais, e gobierno ha redlizado acciones tendientes a desarrollar la igualdad de
oportunidades. Sin embargo, la actitud y los intereses de quienes trabajan en las
politicas de estado han contribuido a que la poblacion no participe en esta politica.
¢Hay aguna conexién con e periodo de gobiernos de facto cuando la poblacion
esperaba que se le dijera lo que debia hacer, asumiendo una postura pasiva e
individualista hasta tanto no se viera directamente afectada? o como sostiene Ennals
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(1997): "En lamayoria de los paises de Africa, la asociacion que la mayor parte de los
padres busca es la simple existencia de alguien gque los pueda ayudar. Muchos padres
pueden no haber recibido el beneficio de una educacion formal, entonces cuando surge
la oportunidad para que su hijo deficiente visual concurra a la escuela, el padre no se
siente seguro para expresar su opinion respecto de como deberia ser esa educacion.
Piensan que esas cosas son competencia de los maestros, miembros respetados de la
comunidad, cuyas opiniones deben ser seguidas’. Hay algunas leyes disponibles, como
la Ley 24901 que aborda la prestacion de servicios basicos, pero no hay presupuesto
para aplicarlasy no se exige su aplicacion. Por otro lado, no existe coordinacion entre
los ministerios municipales, provinciales y nacionales de Bienestar Social, Salud,
Educacion 'y Trabgjo lo que se traduce en € exceso o falta de servicios.

La comparacion entre los elementos criticos para una inclusion exitosa citados por
Hamre-Nietupski y descriptos en el Capitulo 11 y € andlisis de esta categoria refleja que
algunos de los elementos citados por Hamre-Nietupski deben ser revisados en e Cono
Sur de América Latina, que algunos elementos ya citados y derivados de este estudio y
los nuevos elementos que surgen de esta categoria seran factores importantes para
garantizar la inclusion exitosa de esta poblacion en escuelas publicas especiales. Los
programas funcionales deberian alentar la interaccion de los alumnos multi impedidos
con sus pares discapacitados y no discapacitados -elemento citado por Hamre-
Nietupski: "El apoyo de los pares no discapacitados puede ser una fuerza poderosa para
fomentar la inclusion”. Respecto del elemento reiterado "Formacién de los Padres’, se
concluye que los padres necesitan ser formados e informados para hacer valer sus
propios derechos y el de sus hijos.

*"E| rol del Gobierno en la prestaciéon de servicios sociales, educativos y recreativos,
entre otros', es uno de los elementos inferidos para garantizar la provision de servicios
sociales, educativos y recreativos a la poblacion de estudio, promover la coordinacion
de acciones entre distintas reparticiones de gobierno y aplicar las leyes vigentes através
de la asignacion de recursos que sea necesaria’;

*” Influencia de los medios de comunicacién en la nueva actitud de la opinion publica
respecto de los personas multi impedidos sensoriales’. Los medios masivos de
comunicacion podrian facilitar lainclusién social, educativay recreativa de la poblacion
multi impedida sensorial con la difusion de sus posibilidades. En consecuencia, es
sumamente necesario que tanto el Gobierno como la instituciones para multi impedidos
concienticen e informen alas agencias de publicidad.

POLITICA DE ESTADO-PROYECCION FUTURA DE LOS SERVICIOS

Voces de madres-Respuestas de profesionales: Los informantes manifiestan 1o
siguiente: No hay politicas de estado y esfuerzos mancomunados que garanticen la
provision de servicios, especiamente a término y comienzo de las gestiones de
gobierno. Las oportunidades educativas no son suficientes, en particular para los
jovenes / adultos. Tampoco resultan suficientes las actividades recreativas, culturalesy
laborales promovidas por e Gobierno, lo cual se agudiza en el sector privado. Este tema
deberia ser abordado de manera conjunta por los sectores socides y de salud y
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educacion; sin embargo e aspecto mas urgente son las politicas de auste
implementadas por e Estado, las cuales dificultan e acceso de esta poblacion a los
servicios sociaes, educativos y de salud.

Se piensa que la calidad de los servicios esta en riesgo en tanto no exista una formacién
profesional para atender a la poblacion de estudio. La carencia de servicios para esta
poblacion es recurrente de un sistema que opta por mitigar en vez de solucionar los
problemas. Los informantes sienten vergiienza de pertenecer a un sistema tan injusto y
deshumanizado que no defiende los derechos de aquellos quienes no pueden hacerlo por
s mismos. Esta falencialleva a gque no se respeten los derechos de |os ciudadanos, ni se
apliquen leyes tales como la Ley 24901 que garantiza la prestacion de servicios basicos,
debido a que € estado no provee los recursos econdmicos ni de contralores necesarios.
L os avances registrados en €l campo de la educacion especia en los Ultimos afios y el
interés manifestado por el Gobierno en la discapacidad multiple, no han sido suficientes
para dar respuesta a las enormes necesidades que tiene esta poblacion en materia de
salud, educacion y servicios sociaes. Se requiere del esfuerzo conjunto de diferentes
sectores para dar una respuesta mas apropiada a esta poblacion. A pesar de que existen
buenas iniciativas por parte del Gobierno, el apoyo y los recursos no son suficientes.
Cada proyecto requiere de mucho tiempo y recursos que no estan disponibles y que no
son compatibles con la falta de estabilidad y seriedad de aguellos gobiernos que han
contribuido ala interrupcién de los programas y por ende a la falta de evaluacion de los
resultados. Aungue no existen proyecciones futuras ciertas, la prestacion de servicios se
esta tornando viable gracias a apoyo de ONGs internacionales. Los siguientes items
deberian ser tomados en cuenta para mejorar 10s servicios actuales:

- Sensibilizacién y Concientizacion tanto de las autoridades de las éreas de salud,
educacion y bienestar social como de la comunidad a los fines de ofrecer un abordaje
global;

- Capacitacién de docentes en centros superiores de formacion;

- Disponibilidad de recursos econdmicos para garantizar la prestacion de servicios y
compromiso paramejorar lacalidad de los mismos;

- Capacitacion de los padres en |a defensa de os derechos de sus hijos;

- Fortalezas y debilidades de los Gobiernos para potenciar 10s recursos materiales y
humanos disponibles para atender |as demandas actuales.

Interpretacion: Respecto de la falta de politicas de gobierno globales que satisfagan las
necesidades sociales, educativas y de salud de la poblacion de estudio, es menester
reflexionar sobre la informacién que diariamente difunde la prensa Argentina sobre las
condiciones de aislamiento, pobreza e indignidad en que viven cientos de familias,
cuyas necesidades no son cubiertas por los que tienen la responsabilidad de desarrollar
programas

sociales, y que han hecho oidos sordos a esta problematica priorizando su persona en
detrimento de las generaciones futuras. Las imégenes de esta realidad difundidas en
todo e mundo conducen a formularnos las siguientes preguntas: ¢Cua podria ser la
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politica de estado para una poblacion de baja incidencia como las personas con
necesidades multi sensoriales y sus familias?, ¢Podria revertirse esta situacion con las
buenas acciones de politicos y de ciudadanos de buena voluntad?, ¢Como podrian los
pueblos del Cono Sur de América Latina lograr politicas de estado integradas que
engloben y respondan a las necesidades de salud, educativas y laborales de esta
poblacion?. Ennals (1997) responde estos interrogantes al decir que "El propio
Gobierno, o las autoridades locales responsables de la educacion, son importantes
colaboradores. Las politicas educativas de los politicos, y los valores de los cuaes
derivan, tendran gran influencia'. Blasco (1997) sostiene que una comunidad que no
adopta medidas a través de politicas econdémicas, educativas y sociales tendientes a
garantizar el bienestar de sus miembros, deja a las familias indefensas para proveer
minimas condiciones de desarrollo. Si la familia no es protegida por la comunidad,
ningun nifio, con o sin discapacidad, podra gozar de los derechos inalienables de todo
ser humano.

Conforme a andlisis de esta categoria y a los elementos criticos para una inclusion
exitosa (1999) mencionados por Hamre-Nietupski y descriptos en el Capitulo 11, puede
inferirse que algunos de los elementos de Hamre-Nietupski deben ser aplicados en €
Cono Sur de América Latina si se quiere garantizar la inclusién de la poblacién en
estudio en las escuelas publicas. Tanto los profesionales como los especidistas
necesitan de una formacién continua para atender a esta poblacion a través de distintas
estrategias de crecimiento personal -elemento citado por Hamre-Nietupski: "La
formacion y capacitacion de las personas gque participaran en el proceso de inclusion es
crucia". *"El rol del Gobierno en la prestacion de servicios sociales, educativos,
recreativos y de salud, entre otros' es uno de los elementos que se adicionan a los
mencionados por Hamre-Nietupski y que se reiteran en esta categoria. Las autoridades
gubernamentales deberian proveer los recursos humanos y materiales que garanticen la
prestacion servicios educativos, sociales y de salud a la poblacion de estudio, promover
la coordinacién de acciones entre distintas areas de gobierno y aplicar las leyes vigentes
através de las asignaciones financieras necesarias.

La descripcion y reflexion precedente del fendmeno de estudio tiene por objeto
identificar las razones por las cuales los nifios y jovenes multi impedidos no son
atendidos en las escuelas especiales. El proximo capitulo abordard tanto las causas
descubiertas como las sugerencias para superar las barreras que se alzan en la prestacion
de servicios escolares.
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CAPITULOV

DISCUSION GENERAL

El objeto del presente estudio ha sido el abordaje de las posibles causas que estan
limitando lainclusion de nifios y jovenes multi impedidos y multi impedidos sensoriales
en las escuelas publicas especiales del Cono Sur de América Latina. Se abordaron tres
casos. dos personas multi impedidas sensoriales y una persona con deficiencia visua y
discapacidades adicionales. Se realizaron entrevistas a las madres con el objeto de
analizar las posibles razones por las cuales sus hijos no habian sido incluidos en las
escuelas especiales publicas. También se analizaron las distintas causas de la no
inclusion de estos alumnos en las escuelas especiales publicas a través de encuestas a
cuatro profesionales de la educacion con diferentes cargos y funciones, que han estado
en relacion con estos alumnos y sus familias en algin momento de su educacion.

Se esperaba que las madres y los profesionales tuviesen distintas perspectivas en la
inclusion de esta poblacion en escuelas especiales. Sin embargo, se descubrio que a
pesar de ciertas disidencias, tanto las madres como los profesionales tenian las mismas
creencias, vivencias e interrogantes sobre la base de su caracter unico como familias,
madresy profesionales.

Este capitulo pondra énfasis en los elementos comunesy disidentes que se observaron.

Escuelas Especiales, nifios/ jévenes
multi impedidos y/o multi impedidos sensoriales
y sus familias.

L os datos recogidos en este estudio revelan que algunas escuel as publicas especiales del
Cono Sur de América Latina se encuentran en un proceso de transformacion en cuanto a
ofertas educativas. Los datos permiten afirmar que si bien aln hay un largo camino por
recorrer, algunas instituciones educativas publicas de modalidad especial estan
sumamente interesadas en revisar sus objetivos institucionales, principalmente en
respuesta a esfuerzo mancomunado de |os padres para obtener informacion y a su lucha
por hacer valer los derechos de sus hijos.

L os datos también revelaron que los profesionales encuentran limitaciones a la hora de
tratar con las familias, ya sea através de un abordgje individual o grupal. Esta conducta
estaria motivada por lainseguridad que creala falta de competencias para atender a esta
poblacion en general, y para trabajar mancomunadamente entre padres y profesionales
en particular. Brown & Cloke (1999, p.235) dicen:
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Quiza, un punto de partida util podria ser e de contemplar las
necesidades del otro. Tal actitud podria contribuir a que ambas partes
encuentren el mejor modo de cooperar.

No es posible €l trabajo cooperativo entre padres y profesionales, si 1os profesionales no
lo incentivan. Curiosamente, los profesionales no han hecho ningin comentario a
respecto, y las madres se han referido a la participacion de un psicologo o
psicopedagogo en los encuentros para padres. Ello puede deberse a que un padre que
demanda de manerainsistente es considerado un papa "problema’ y no una persona que
busca informacion para atender las necesidades de su hijo. Tanto los psicélogos como
los psicopedagogos han tenido una formacion basada en el psicoandlisis lo cual podria
contribuir a no considerar a los padres como colaboradores importantes e intrinsicos
dentro de los equipos educativos. Surge, entonces, la cuestion sobre si 10s grupos han
evolucionado desde una perspectiva psicoanalitica.

El conocimiento de sus derechos como padres de personas multi impedidas y como
ciudadanos brinda alos padres la seguridad y la certeza de saber qué, dénde, cuando y
a quién demandar. Deberia incentivarse una demanda més natural que conduzca a
respeto y la confianza mutua entre padres y profesionales, de modo que los padres
puedan desarrollar sus propios espacios de encuentro y participacion. Minkin (1996,p.8)
expresa:

Si somos honestos con nosotros mismos y con los demas la experiencia
resulta verdaderamente abrumadora. Los métodos utilizados por los
padres para superar la sordo ceguera de sus hijos son necesarios y
deberian ser recomendados. Tenemos la esperanza de continuar
escuchando a los padres con la finalidad de poder compartir y crecer
juntos. Si se pudiese comprender alin més el impacto de la sordoceguera
en la familia, se podria ayudar a las futuras generaciones de padres a
sobrellevar su afliccion. Este objetivo solo sera posible a través del
esfuerzo mancomunado de padres, adultos sordo ciegos y profesionales.

Los datos también demostraron que a partir de las demandas de los padres, las
instituciones escolares comenzaron a tener presiones politicas para aceptar a alumnos
multi impedidos y/o multi impedidos sensoriales y los equipos se vieron en la
obligacion de dar respuesta a las demandas planteadas por los padres y a las nuevas
ofertas educativas. Los Ministerios de Educacion deberian comprender que la inclusion
de esta poblacién en las escuelas publicas especiales se garantiza a través de programas
adecuados de capacitacién de persona y no a través de reglamentaciones que
responden a las presiones de unos pocos padres ni desde € autoritarismo. Ennals (1997)
sostiene: "El propio Gobierno o las autoridades local es responsables de la educacion son
colaboradores importantes. Las politicas educativas de los politicos y los valores de los
cuales provienen, tendrén gran influencia’.

Perrault (1999) dice: "...Los programas deberian basarse en las preferencias individuales
del nifio y su familia, y ser aplicados en el entorno familiar, escolar y comunitario. Los
nifios necesitan tiempo para practicar regularmente las nuevas habilidades adquiridas en
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sus comunidades...” En consecuencia, es necesario favorecer la transicion de lo
aprendido en laescuelaa hogar y viceversa; esto facilita no sélo que €l nifio generalice
conceptos sino que los padres puedan conocer sus logros. La siguiente conclusion de
Roggers (1988) citado por Brown & Cloke (1999) enriquece lo expresado:

El apoyo gradua de las interacciones espontaneas de |os padres con sus
hijos discapacitados parece ser mas efectiva que enfatizar situaciones en
las cuales las madres deben desempefiar funciones docentes o
terapéuticas.

La informacion disponible que pone de manifiesto la carencia de modelos y
acompafiamiento en el proceso tendiente a satisfacer las necesidades de esta poblacion y
sus familias confirma el descontento de los padres. La educacion de los nifios y jovenes
multi impedidos y multi impedidos sensoriales deberia contemplar los siguientes items:

* El abordaje holistico del alumno con necesidades especiales. Los profesionaes
deberian trabajar en equipo y con la familia a los efectos de evitar recomendaciones
aisladas que pueden resultar contraproducentes.

* Educacion individualizada que dé respuesta a las necesidades Unicas de cada alumno
y su familia, y actividades grupales que fomenten la relacion con sus pares.

* Servicios coordinados que favorezcan las técnicas de aprendizaje, las transiciones y €l
acompafiamiento alas familias en este tiempo de transicion.

Servicios de Salud, nifios/ jovenes
multi impedidos y/o multi impedidos sensoriales
y susfamilias

Los datos han demostrado que existen ciertas disidencias entre los servicios de salud.
Estén aguellos informantes que tienen una imagen positiva, los que tienen una imagen
negativay los que viven a sistema de salud en una etapa de transicion.  Los datos que
emergen de este estudio nos conducen a la siguiente pregunta: ¢Qué papel esta jugando
la globalizacion? Seguramente posibilita que algunos centros de salud privados, urbanos
y de alta complgjidad puedan acceder a informacion actualizada, en especia através de
"Internet”. No cabe duda de que este medio provee a estos servicios de informacion, y
mayor confianza para mejorar la calidad de los mismos. Todd (2001,p.19) confirma lo
dicho citando a un padre que dice:

Las autoridades de salud solian prestar buenos servicios. Pero, ahora, la
autoridad ya no los provee, y no contamos con suficientes
fonoaudiélogos en nuestra area que satisfagan  |as necesidades de Kirsty.

Surge otra pregunta: ¢Cuales son los servicios de salud que se prestan a esta poblacion
en e Cono Sur de América Latina? La mayoria son servicios publicos, con persona
escaso y mal remunerado, que cubren las necesidades primarias. Todd (2001) pareciera
estar de acuerdo al sostener que "no hay modo de saber cud es la evolucién de un nifio
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cuando ya no quedan estudios por hacer y la discapacidad no estd enmarcada en ninguna
enfermedad conocida’'. Todd (2001,p.20) también dice:

La mayoria de las familias comprenden que sus hijos representan un
desafio para los servicios de salud y que ninguno de ellos puede
hacer milagros De todos modos, siempre habréa terapeutas que los
ayuden en los momentos dificiles. A menudo quieren saber si los
profesionales de la salud los consideran como colaboradores,
entienden su interior -y sus penas-, y tratan a sus hijos como a
cualquier otro paciente.

Otro elementos que debe tenerse presente es la disponibilidad de estos servicios para
cubrir las necesidades inmediatas. ¢Quiénes acceden a los servicios publicos o privados
del Cono Sur de América Latina? Callegaris-Ferioli (1991) sostienen que las familias
latinoamericanas pertenecen a dos clases socidles: La clase altay la clase bgja. Las
familias que tienen una posicién econdémica y cultura méas baga tienen menos
posibilidades de acceder a servicios privados, urbanos, de alta complejidad, y en
consecuencia sus necesidades no suelen ser satisfechas. Blasco (1997, p.60) afirma lo
antes mencionado a decir:

Las condiciones de extrema pobreza que sufren grandes sectores de
la poblacion de nuestro pais, ...geograficamente algjados de los
centros de poblacién y de los servicios esenciales sanitarios y
educativos y que viven en condiciones incompatibles con la dignidad
humana... estos grupos son potencialmente propensos a sufrir de
algun tipo de discapacidad.

Surge entonces €l interrogante sobre si la deficiencia de origen era tan severa como para
determinar la grave discapacidad que padecia en ese momento, o si las condiciones del
medio la han convertido en una condicion "irreversible" al no haber contado con los
recursos de tratamiento o rehabilitacién adecuados.

La falta de coordinacion entre los servicios publicos de salud y educacion ha sido
confirmada tanto por |os dichos de Blasco como por |0s datos recogidos en este estudio.
Estos servicios y su personal trabajan independientemente unos de otros, la persona
entonces no es abordada integramente por un equipo sino individualmente por cada
especialista, quien solo se concentra en lo que no funciona. El resultado es que esa
persona no es incluida en el sistema educativo por no reunir €l perfil institucional. Esta
situacion, sumada a la carencia de escuelas que prestan servicios apropiados y al
desconocimiento por parte de los padres de las posibilidades de sus hijos, dificultan la
visualizacion de sus fortalezas.

Perrault (1999) sostiene que el principio de la educacion se manifiesta en las relaciones
gue se establecen primero con cada nifio, luego con su familia y finalmente con los
maestros y otros profesionales. También sostiene que un nifio deberia ser educado en
forma holisticay coordinada juntamente con lafamilia. Las actividades no relacionadas
impartidas por diferentes profesionales no promueven el aprendizaje. De acuerdo a los
principios basicos que deben guiar la educacion de los nifios y jovenes con necesidades
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multiples descriptos por Perrault, América Latina deber recorrer un largo camino antes
de que los padres logren estar informados sobre las reales posibilidades de sus hijos y
poder satisfacer sus necesidades.

Actitud de la Familia hacia uno de sus miembros
con impedimento multi sensorial y/o con necesidades multiples

Los datos recopilados en el presente estudio revelan que las madres son las que se
hacen cargo del nifio y permanecen diariamente con . Son mayormente asistidas
financiera o personalmente por las abuelas, tias 0 nanas del  nifio. Sin embargo, este
apoyo va disminuyendo a medida que se superalacrisisy el impacto de la discapacidad.
Los papas acompafian indirectamente participando de algunas reuniones, buscando
recursos econodmicos, postergando a veces sus objetivos personales en beneficio de sus
hijos, entre otros.

De acuerdo a los valores sociales y culturales, son las mujeres quienes asumen toda la
responsabilidad del cuidado y la educacion de sus hijos discapacitados. Esta situacion
tiene un gran impacto en las relaciones interpersonales. Blasco (1999) sostiene que las
sociedades asignan a las madres un rol protagonico desde el primer momento. Ellas
tienen e derecho legal de permanecer con e recién nacido durante los primeros
cuarenta y cinco dias posteriores al parto, y gozan de otras prerrogativas que permiten
continuar con € amamantamiento. Por el contrario, los padres solo tienen tres dias de
licencia por paternidad. De este modo, la sociedad privilegia taxativamente € rol
materno sobre el paterno en los primeros cuidados del nifio. También agrega que la
historia familiar, cultural y social, los valores y tradiciones, los rasgos de personalidad
de los padres, entre otros factores, influiran en el modo en que se resuelvan las distintas
situaciones que se les presente desde su constitucion como grupo.

Los datos también revelaron un cambio en €l rol paterno, particularmente cuando son
informados de manera precisa sobre la discapacidad de su hijo ya que dejan de verlo
como €l hijo enfermo y pueden compartir con ellos diferentes tipos de actividades junto
alamama. Brown & Cloke (1999,p.232) dicen :

"adaptacion™ en lugar de "aceptacion”...siempre nos adaptamos una'y
otravez.

El logro de los papas permite iniciar o reiniciar un proyecto de familia donde e
miembro con discapacidad multi sensorial tiene sus roles y funciones como cualquier
otro miembro de lafamilia. Blasco (1997,p.55) sostiene:

Es dificil que los padres, quienes se reintegran a trabao
rapidamente, puedan establecer con € hijo los mismos vinculos que
la madre. Es probable que sientan a nifio como a alguien extrafio,
gue no responde a su presencia a pesar del tiempo transcurrido. Su
participacion en tratamientos de rehabilitacién es ocasiona y su
presencia es solicitada por los profesionales solo en situaciones
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particulares... los padres parecen algjarse de la escena familiar, les
resulta dificil acercarse a sus hijos.

A través de las madres informantes pudo observarse que en relacion a las pargjas,
algunos padres viven situaciones matrimoniales / familiares extremas que a veces
resultan en divorcio, ingtitucionalizacion del nifio discapacitado como alternativa,
replanteo de la situacion de los hermanos, si los hubiera. A la luz de la informacion
obtenida en este estudio, estos problemas derivan de la carencia de servicios y
orientacién en cuanto al abordaje del hijo multi impedido y/o multi impedido sensorial.

Los profesionales encuestados no hacen mencion a este apartado, lo cual llevo a
reflexionar sobre € rol que estaria cumpliendo la escuela especial en facilitar
informacion y formacién a cada uno de los miembros de la familia. Los hechos que
acontecen en Ameérica Latina en genera y los Ultimos acontecimientos en Argentina en
particular, donde hay riesgo de vida por desnutricion o por sus secuelas, acarrean un
fendmeno social relacionado con € incremento de la poblacion de nifios discapacitados
en el futuro cercano. Sin embargo, los medios de comunicacién no han reportado la
existencia de programas tales como las escuelas hospitalarias que brindan servicios
educativos que mejoran la calidad de vida de estos nifios y sus familias. La
documentacién visua y los datos obtenidos en este estudio permiten confirmar que los
hospitales son los Unicos centros que se involucran con las familias que [legan luego de
una larga y tediosa aventura. Ennals (1997) dice que nuestro profesor consultor debe
contar con buenas habilidades. ¢Estan nuestros maestros capacitados para desarrollar
este tipo de actividad? Normamente, pienso que no. En la mayoria de los casos, la
formacion se centra principalmente en e conocimiento necesario para entender la
deficiencia visual en el nifio, y en las habilidades especificas requeridas para educarlo.
Esto es perfectamente razonable si se esta capacitando a alguien para ensefiar a una
clase de nifios deficientes visuales. Pero si se esta formando a un profesor consultor, la
capacitacion debe ser muy distinta. Si, deben recibir e mismo conocimiento sobre €l
efecto de ladeficienciavisua en el proceso de aprendizaje. Si, deben contar con algunas
habilidades basicas para educar a un nifio con deficiencia visua. Pero 1o mas
importante, es que necesitan las habilidades para asesorar a otros; para ayudar a un
padre 0 maestro a sentirse mejor respecto de sus propias acciones y a encontrar
soluciones por si mismos en vez de depender del especidista; las habilidades para
capacitar a otrosy formar asociaciones.

La extrapolacion del andlisis de Ennals indica que nuestros maestros no disponen de
todas las competencias para prestar otro tipo de servicios, pudiendo entonces ser esa una
de las razones por la cua no se proyectan desde las instituciones educativas otras
estrategias para cubrir las necesidades educativas del nifio / joven con impedimento
multi sensoria y / 0 con necesidades multiples que estan fuera del sistema educativo.

El andlisis de los tres aspectos descriptos revelan el poder del Estado para introducir
cambios importantes y permanentes para una poblacion de baja incidencia, la cua
deberia gozar de los mismos derechos que cualquier otro ciudadano. Los derechos de
las mayorias tanto como los de las minorias deben ser respetados por e Estado. Los
recursos humanos y materiales de los diferentes estamentos deberian ser utilizados para
satisfacer las necesidades de la poblacion de estudio y para facilitar la elaboracion y
giecucion de proyectos comunes por parte de equipos integrados por especialistas,
familiares y miembros de la comunidad interesados en trabajar por esta causa. Estos
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proyectos alentarian a los padres a continuar su busqueda de beneficios e informacion
clara sobre €l rol que juegan y los servicios que prestan cada departamento de estado.
De otro modo, se corre € riesgo de caer en la situacion descripta por Brown & Cloke
(1999) a decir que dichas familias entran en una minoria de la sociedad pudiendo
llegar a sentir que ni siquiera tienen un lugar en la ella, excepto como mendigos de
servicios.

La educacion de personas multi impedidas sensoriales y/o multi impedidas necesita de
la participacién de los sectores sociales, educativos y de la salud para tomar |as medidas
que garanticen la inclusion de esta poblacion en las escuelas publicas especiales. De
acuerdo a andlisis de la autora, las siguientes serian las posibles causas que estan
limitando dichainclusion:

Actitud Profesional en relacion a la Participacion de los Padres.  Los especiaistas
quieren asumir el rol de "contralor" en el trabajo con padres / familias. Esta actitud
limita la posibilidad de facilitar la creacién de espacios propios para ellos. Los grupos
de padres son de suma importancia ala hora de brindarse apoyo emocional entre ellos,
tomar medidas preventivas para evitar la discapacidad y luchar por la aplicacion de
leyes que garanticen la prestacién de servicios sociales, educativos y de salud adecuados
alapoblacion.

Recursos Administrativos Escolares-Reglamentacion Vigente:  Resultan insuficientes,
cualitativa y cuantitativamente hablando, los recursos humanos con que cuentan las
escuelas. Aunque las reglamentaciones vigentes apoyan la inclusion de las personas
multi impedidas y/o multi impedidas sensoriales en las escuelas, los datos obtenidos
reflegjan que algunos administradores no facilitan € ingreso de la poblacion, ya sea por
la fata de persona idoneo o porque las autoridades no designan € numero de
profesionales suficiente para atender a esta poblacion. Las autoridades educativas
deberian garantizar la inclusion procediendo a aplicar la reglamentacion vigente y a
brindar recursos suficientes y apropiados para lograr la calidad educativa.

Estrategias de Formacion Docente Continua:  La formacion de los profesional es resulta
necesaria para atender a la poblacion de estudio. No obstante, e interés de las
autoridades por satisfacer esta demanda social parece estar circunscripta a la ambicién
politica de implementar su propio proyecto. Se han registrado tanto avances como
retrocesos, |0 cual ha tenido un alto impacto negativo tanto en los profesionales como
en las partes interesadas. Las autoridades de las distintas &reas de gobierno deberian
trabajar cooperativamente en la elaboracion de estrategias de formacion docente
continua, tomando la experiencia de sus antecesores y/o colegas actuales, con €l fin de
garantizar la calidad educativa de esta poblacién. Los programas de formacion docente
podrian incluir diferentes estrategias desde la capacitacion a través de pasantias y cursos
de grado y post grado. Se necesitan profesionales con competencias especificas para
trabgjar con padres y en equipos transdisciplinarios. Deben contar con habilidades para
trabagjar con las familias, cuyas necesidades culturales deben ser respetadas, y en
equipos transdisciplinarios porque estamos frente a una poblacion heterogénea, que
concurre a escuelas, a escuelas hospitalarias 0 permanece en € hogar y cuyas
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necesidades no pueden ser cubiertas por un solo profesional sino por un equipo con
todas la competencias necesarias. La cooperacion se torna indispensable a la hora de
proveer un servicio. Estos docentes también deberian disponer de competencias para
evaluar nifios / jévenes, implementar adecuaciones curriculares y facilitar el proceso de
ensefianza-aprendizaje.

Visién de los Servicios de Salud:  Los datos revelan que las personas multi impedidas y
multi impedidas sensoriales no son abordadas como un todo, sino de manera
fragmentada desde |la patologia, desde 1o que no funciona. Seguramente, ven a estas
personas con escasas 0 nulas posibilidades de recibir educacion. En consecuencia, es
menester que las autoridades de las &reas de salud y educacién tomen medidas para
alentar la colaboracion entre estas dos &reas, ofrecer pautas claras sobre como abordar al
nifio / joven y favorecer a los servicios de educacion especial con el asesoramiento
médico sobre qué observar y considerar cuando se trabaja con esta poblacién, y que
observaciones clinicas especiales deben tenerse presentes en la elaboracion de
programas educativos. Las escuelas regulares con estudiantes integrados también se
beneficiarian puesto que se estaria educando sobre discapacidad a administradores,
docentes, padres, amigos o hijos, quienes pueden contribuir a la concientizacion
respecto de la importancia de las medidas preventivas y e diagnostico precoz.
Respecto de los alumnos "regulares’, algun diallegaran a ser padres, maestros, médicos,
politicos, etc. que dispondrian de lainformacién necesaria paratrabajar en la prevencion
de la discapacidad, independientemente de sus funciones como ciudadanos adultos. Los
servicios de salud también se beneficiarian del trabajo cooperativo puesto que estarian
informados de los recursos disponibles en las escuelas especiales, facilitandose de ese
modo la derivacion temprana y e asesoramiento apropiado a las familias, quienes
podrian ser informados sobre los beneficios de que €l nifio / joven sea abordado
holisticamente y no parciamente por cada disciplina (fisioterapia, fonoaudiologia, etc.).
Los tratamientos parciales solo crean mayor confusién en el nifio, quien ya recibe
infformacion distorsionada y parcializada, y en la familia, que recibe distintas
recomendaciones que pueden llegar a ser contraproducentes.

El Equilibrio entre las Necesidades de la Persona y su Familia, y 10s Servicios Sociaes:
Los datos recogidos revelan que un ato porcentaje de nifios / jovenes con
discapacidades multiples pertenecen a familias indigentes y desinformadas, que viven
en condiciones infrahumanas, con escasez de alimentos o falta de agua potable. Estos
individuos no reciben controles meédicos sistematicos ni asisten a la escuela
regularmente. Los servicios sociales dependientes del Estado hacen grandes esfuerzos
por cubrir necesidades primarias tales como alimentacion, salud y educacion; estos
esfuerzos, no obstante, se ven dificultados por |a falta de coordinacién entre las distintas
areas de gobierno. Las Areas Sociales deberian tomar medidas para satisfacer las
necesidades primarias de la poblacién alcanzando un equilibrio entre las necesidades y
los recursos disponibles. Como las necesidades son mayores gque |os recursos, resulta
imprescindible el trabajo mancomunado en las &reas de salud y educacién, para que las
familias puedan hacer buen uso de los recursos disponibles, si se los asesora, informay
educa de manera clara. A su vez, estos recursos podrian ser potenciaizados a través de
proyectos familiares y comunitarios. El éxito de este proceso educativo revertiria la
mendicidad y permitiria el reconocimiento de los valores inherentes de cada persona
para contribuir ala sociedad ala que pertenece.
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Actitudes de una Sociedad Inclusiva: Los datos obtenidos en este estudio revelan que
las sociedades |atinoamericanas asumen una conducta de total desinterés por el tema, o
bien actlan sobreprotectoramente. Estas conductas extremas limitan la inclusién de las
personas multi impedidas y multi impedidas sensorides en la sociedad. En
consecuencia, es necesario que el gobierno, las organizaciones de padres, las ONGs, los
medios masivos de comunicacion y toda fuerza viva de la comunidad brinden
infformacion simple, clara y precisa sobre las oportunidades de educacion y
rehabilitacion de la poblacion en estudio y sobre los recursos y programas disponibles.
La informacion gue se ofrezca bajo cualquier estrategia alentara a los ciudadanos de la
region a buscar el modo adecuado de facilitar la inclusién de personas multi impedidas
y multi impedidas sensoriales y sus familias en la comunidad ala cual pertenecen.

Aparentemente, |os elementos sefialados precedentemente son similares a los elementos
criticos que influyen en una inclusién exitosa en escuelas regulares descriptos por
Hamre-Nietupski S. (1999) en e Capitulo 11. Sin embargo, existen otros elementos a
tener presentes, en particular la informacion y formacion de los padres y e papel del
Gobierno en la inclusién de nifios y jévenes multi impedidos y/o multi impedidos
sensoriales en las escuelas especiales publicas del Cono Sur de América Latina. Si se
toma al nivel de pobreza en laregion como otro indicador, segin o mencionara Ferioli
(1999) en el Capitulo I, la situacién podria empeorar aun mas. Sin embargo, y a pesar
de lalentitud del proceso y de la mayor creatividad y perseverancia que se requieren, la
pobreza no deberia ser la causa por la cual nuestros nifios y jovenes no puedan ser
incluidos de manera eficiente en los servicios educativos publicos.

El presente estudio tiene por objeto dar respuesta a una poblacion que lucha por ser
incluida en lasociedad. La autora, no obstante, tiene plena conciencia de la necesidad
de continuar ahondando en este tema, puesto que puede haber otros elementos aparte de
los agui mencionados, que merezcan ser analizados a los fines de garantizar lainclusion
de la poblacién en estudio en las escuelas publicas especiales del Cono Sur de América
Latina.
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