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Resumen

En el Peru, el fendmeno de la discapacidad es significativo en términos estadisticos:
1, 575,402 personas (5,2% del total nacional) tienen discapacidad, siendo la
discapacidad intelectual la mas sufrida por la poblacién de 0 a 17 afios, y el Sindrome
de Down (SD) la falencia mas relacionada a esta (ENEDIS, 2012). La presente
investigacion busca analizar el proceso de construccidn de autonomia relativa de los
nifos con SD de 9 a 12 afios en un CEBE de Lima Metropolitana. Esta autonomia se
construye a través de la interaccién familia-escuela, mediadas por la intervencion
estatal y la generacion de espacios de interaprendizaje inclusivo. Para ello, las
categorias tedricas seleccionadas fueron el enfoque relacional de la sociologia de la
infancia, de donde se desprende la nocion de autonomia (nifilo como “actor social”) y
los enfoques de entornos educativo y familiar, para analizar la interaccién familia-
escuela. La metodologia mixta (cualitativa y cuantitativa) triangulé entrevistas
semiestructuradas, revision de documentos y cruces de bases de datos. Los
resultados muestran que la mayor adquisicion de autonomia responde al compromiso
familiar, la buena practica docente y gestion directiva, y la adecuada intervencion
estatal. Mientras mas comprometida y presente esté la triada familia-escuela-Estado,
mayores niveles de autonomia pueden adquirir los niflos: pasan de ser nifos
“‘excluidos”, “dependientes” a individuos “autonomos”. Asimismo, se demostro que la
inclusion educativa a EBR no necesariamente influye positivamente en la mayor
adquisicién de autonomia, principalmente, por la discriminacién, violencia y mala
practica docente que viven las personas con discapacidad en las escuelas regulares.

Palabras clave: autonomia, infancia, interaccion familia-escuela, Educacién Especial,
inclusion educativa.
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Introducciéon

La presente investigacion mezcla diferentes perspectivas sociologicas:
sociologia de la infancia, sociologia de la educacion y sociologia de la familia. En este
sentido, la investigacion girara en torno a la siguiente pregunta: En un contexto en el
que el MINEDU viene promoviendo el enfoque de la educacion inclusiva, ¢En qué
medida la interaccion entre la familia y la escuela, a través de la generacién de
espacios de inter-aprendizaje inclusivo, influye en el proceso de construccion de
autonomia relativa de los nifios y nifias con Sindrome de Down en familias de bajos
recursos en Lima Metropolitana? De esta manera, se quiere conocer como, a través
de la interaccion familia- escuela, mediadas por el Estado y la generacion de espacios
de inter-aprendizaje inclusivo, los nifios y nifas con SD pueden obtener diferentes
niveles de autonomia relativa, y, por ende, un proceso optimo de inclusion a la
Educacion Basica Regular.

Se decidié realizar esta investigacion, ya que en el Peru el fenbmeno de la
discapacidad es significativo en términos estadisticos, tal como lo demuestra la
ENEDIS (2012) 1 millén 575 mil 402 personas (5,2% del total de la poblacion) tienen
discapacidad, y en su mayoria la discapacidad intelectual la sufren mas la poblacién
de 0 a 17 afios. En este sentido, el Sindrome de Down es la falencia mas relacionada
a este tipo de discapacidad. Tal como lo demuestra el CONADIS (2016) de las 8 mil
800 personas con SD, 3 mil 077 tienen de 6 a 13 afios, por ello es que nos centraremos
en los nifios y nifias con SD de 9 a 12 afos. Asimismo, no se han visto trabajos
previos en el ambito de la sociologia en este tema (esto se demostrara en la revision
de literatura), por eso se hace pertinente realizar una investigacién que nos muestre
el entramado de relaciones que existen entre la familia-escuela-Estado y el nifio con
Sindrome de Down, los cuales posibilitan o limitan el buen desarrollo de su autonomia
y futura inclusion educativa y social.

Ahora bien, para la realizacion de esta investigacion se emplearon los
principales enfoques tedricos de la “nueva sociologia de la infancia” que toma al nifio
como actor social y se le dota de una agencia, en la cual se le reconoce como
participante activo de la construccion de su propia cultura de pares y del “mundo de
los adultos” (Corsaro, 2018; Sirota, 2001; Gaitan, 2006; Qvortrup, 1991; James, Jenks
y Prout, 1998; Jenks, 1996). Asimismo, se definid la nocién del entorno del nifo,

centrandonos en el entorno familiar y escolar. De esta manera, se vera como, a través



de la interaccion de estos dos entornos, se va construyendo el autovalimiento de estos
nifos (Berniell et al. 2016; MINEDU, 2016; Ledn, 2013; Knallinsky, 2001).

La metodologia esta guiada por una perspectiva mixta. En primer lugar, es de
indole cualitativa, centrada en un estudio de caso; es decir, es “una investigacion
empirica que investiga un fendbmeno contemporaneo [el “caso”] en profundidad vy
dentro de su contexto del mundo real" (Yin, 2014, p.16). Dichos casos consistieron en
el analisis de once familias: las familias de los once nifios y nifias con SD de 9 a 12
afios del CEBE “Manuel Duato” de Los Olivos. En torno a ellos, se aplicaron once
entrevistas semiestructuradas (a los apoderados de cada nifio, que en su mayoria
eran las madres de familia).

Asimismo, se aplicaron seis entrevistas semiestructuradas adicionales para
complementar el analisis: una al director del CEBE, una a la profesora del aula en
estudio, una a la psicéloga del CEBE (especialista en Discapacidad Intelectual), una
a la coordinadora del Equipo SAANEE, una a un docente de inclusion laboral del
SAANEE, y una a la coordinadora de Educacion Inclusiva de la Sociedad Peruana de
Sindrome de Down. También se utilizé la revisibn documentaria de las carpetas
personales de cada alumno (Folder del estudiante), con el previo permiso de la
profesora y los padres de familia. En segundo lugar, es de indole cuantitativa, ya que
se realiz6 el analisis y procesamiento de bases de datos para la contextualizacién y
caracterizacion de la poblacién objetivo, en este caso las personas con Sindrome de
Down.

La investigacién se organiza en cinco capitulos. En el primer capitulo se
presenta el disefio de la investigacion, donde se explican la contextualizacion, el
estado del arte, la relevancia sociolégica, las preguntas, objetivos, justificacion e
hipotesis de la investigacion, para luego desarrollar el marco tedrico. Seguidamente,
se explica el disefio metodologico de la investigacion. En el segundo capitulo, se
describe la situacién de las personas con discapacidad en el Peru, desde una mirada
cuantitativa. De esta forma, se pasa a caracterizar a la poblacién objetivo, que en este
caso serian las personas con Sindrome de Down (SD). En el tercer capitulo, se
describen las percepciones de los miembros de la comunidad educativa sobre la
intervencion estatal hacia los nifios y nifias con SD. Con ello, se analiza la intervencion
estatal en la construccién de autonomia, y, por ende, en la inclusion educativa de los

nifios con SD. Aqui, se identifican los principales retos/obstaculos que deberia de



cumplir el Estado peruano para mejorar la inclusion educativa y, por ende, la
autonomia de estos nifios.

En el cuarto capitulo, se caracteriza la interaccion entre la familia y la escuela,
asociada a la generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivo para el desarrollo
auténomo de los nifos (turnos de apoyo, capacitaciones y reuniones, réplicas en el
hogar). En el quinto capitulo, se describen los posibles tipos de autonomia relativa que
pueden adquirir los nifios con SD, a través de la interaccion familia-escuela (mediadas
por la intervencién estatal y la generacidn de espacios de inter-aprendizaje inclusivo).
Finalmente, se presentan las conclusiones y las posibles lineas de investigacion que
trajo consigo esta tesis.

Con esta investigacion se espera contribuir a fomentar mas el compromiso
familiar y escolar (docentes y directivos) en el proceso educativo de los nifios con SD,
con el objetivo de que mejoren sus niveles de autonomia relativa y optimicen su
proceso de inclusién educativa a la EBR. Asimismo, se espera ayudar a comprender
los retos y tensiones que debe superar el Estado peruano para mejorar la calidad
educativa de los colegios de Educacion Basica Especial, y también de la Educacion

Inclusiva.



Capitulo 1: Diseno de la investigacion

1.1. Planteamiento del problema de investigacion

1.1.1. Contextualizacion

En primer lugar, es necesario tener en cuenta el contexto internacional de los
derechos de los nifios y nifias con discapacidad. Para ello, se utilizaran dos grandes
referentes: la Convencion sobre los Derechos de las personas con discapacidad
(ONU, 2006) y la Convencion de los Derechos del Nifio (UNICEF, 2006). En el primer
documento, en el Articulo 7, se hace referencia a los nifios y nifias con discapacidad.
En especifico se mencionan tres puntos claves:

1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para asegurar
que todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plenamente de todos
los derechos humanos vy libertades fundamentales en igualdad de condiciones
con los demas nifios y nifas.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifios y las nifias con
discapacidad, una consideracion primordial sera la proteccion del interés
superior del nifo.

3. Los Estados Partes garantizaran que los nifios y las nifias con discapacidad
tengan derecho a expresar su opinion libremente sobre todas las cuestiones
que les afecten, opinidon que recibird la debida consideracion teniendo en
cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones con los demas nifios y
nifas, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su discapacidad y edad
para poder ejercer ese derecho. (ONU, 2006, pp. 8-9)

Como se puede observar, en este apartado se menciona que los Estados
deben garantizar que todos los nifios y nifias con discapacidad gocen plenamente de
sus derechos fundamentales, en igualdad de condiciones con sus pares iguales.
Asimismo, el Estado debe garantizar que estos nifios opinen con libertad, como
cualquier otro de su misma edad. Ahora bien, es preciso mencionar que, en nuestro
pais, en el gobierno de Alan Garcia Pérez, la Convencién es aprobada por el Congreso
de la Republica, mediante Resolucion Legislativa N° 29127 del 31 de octubre de
2007". Es asi, que el Peru se une a los paises que firman la Convencion con el objetivo

de proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad, haciendo

"Revisar
http://www.congreso.gob.pe/Docs/DGP/CCEP/files/cursos/2017/files/convenci%C3%B3n pcd onu-
malena_pineda.pdf (paginas 5, 6 y 19)



http://www.congreso.gob.pe/Docs/DGP/CCEP/files/cursos/2017/files/convenci%C3%B3n_pcd_onu-malena_pineda.pdf
http://www.congreso.gob.pe/Docs/DGP/CCEP/files/cursos/2017/files/convenci%C3%B3n_pcd_onu-malena_pineda.pdf

que participen mas en la vida civil, politica, social, cultural y econdmica como cualquier

otra persona.

Por otro lado, en la Convencion sobre los derechos del Nifio (UNICEF, 2006),

en su Articulo 23, menciona lo siguiente:

1.

Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisicamente impedido
debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren
su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la
participacion activa del nifio en la comunidad.

Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir
cuidados especiales y alentaran y aseguraran, con sujecion a los recursos
disponibles, la prestacion al nifo que reuna las condiciones requeridas y a
los responsables de su cuidado de la asistencia que se solicite y que sea
adecuada al estado del nifio y a las circunstancias de sus padres o de otras
personas que cuiden de él.

En atencidn a las necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia
que se preste conforme al parrafo 2 del presente articulo sera gratuita
siempre que sea posible, habida cuenta de la situacién econdmica de los
padres o de las otras personas que cuiden del nifio, y estara destinada a
asegurar que el nifio impedido tenga un acceso efectivo a la educacion, la
capacitacion, los servicios sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la
preparacion para el empleo y las oportunidades de esparcimiento y reciba
tales servicios con el objeto de que el nifio logre la integracién social y el
desarrollo individual, incluido su desarrollo cultural y espiritual, en la maxima
medida posible.

Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion internacional,
el intercambio de informacion adecuada en la esfera de la atencion sanitaria
preventiva y del tratamiento médico, psicolégico y funcional de los nifios
impedidos, incluida la difusion de informacién sobre los métodos de
rehabilitacion y los servicios de ensenanza y formacién profesional, asi
como el acceso a esa informacion a fin de que los Estados Partes puedan
mejorar su capacidad y conocimientos y ampliar su experiencia en estas
esferas. A este respecto, se tendran especialmente en cuenta las
necesidades de los paises en desarrollo. (UNICEF, 2006, pp. 18-19)

Esta cita, hace referencia que el objetivo principal de la Convencion sobre los

Derechos del Nifio, en especifico, hacia los nifios y nifias mental o fisicamente

impedidos, es garantizar su derecho a recibir cuidados, educacion y adiestramiento

especiales, destinados a lograr su autosuficiencia e integracion activa en la sociedad.

En Peru, se ratifica la Convencion Internacional sobre los Derechos del Nifio de la

Asamblea General de las Naciones Unidas el 4 de septiembre de 1990. Desde la

fecha, las principales acciones realizadas en materia de infancia y discapacidad son

las siguientes: i) en 1998 se da la creacion del Consejo Nacional para la Integracion

de la Persona con Discapacidad (CONADIS); ii) en el 2008 entra en vigor la

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad; iii) a partir del



2015, se ha incrementado la inversion publica que ha contribuido a la garantia de los
derechos de la nifiez y adolescencia; asi como al préspero cumplimiento de los
Objetivos de Desarrollo Sostenible en esta materia.

Estas normativas fueron los pilares para el desarrollo e implementacion de
politicas y leyes a favor de los nifios y nifias con discapacidad. En ese sentido, se ha
hecho énfasis en tematicas de trabajo, nutricion y educaciéon regular infantil; dejando
de lado el desarrollo auténomo de los nifios con discapacidad.? Por ello, es preciso
describir el contexto de la discapacidad en el Peru y la educacién de los nifos y nifias
con discapacidad: herramienta fundamental para su socializacion y autonomia.

Ahora bien, el término discapacidad y, por ende, el entendimiento de la persona
con discapacidad se ha presentado y concebido de formas diversas a lo largo de la
historia. Antiguamente, se creia que las causas de la discapacidad eran de origen
religioso y que las personas que la padecian eran una carga para la sociedad; es
decir, eran sinénimo de retraso y debian ser excluidas. Sin embargo, el panorama
actual se torna mas justo, ya que ahora se tienen dos referentes conceptuales: el
modelo médico y el modelo social.

En el primero, las causas que originan la discapacidad ya no son de origen
religioso, sino cientificas: se menciona a la discapacidad como enfermedad y se
considera que la persona que la padece puede aportar a la sociedad soélo si son
rehabilitadas y logren igualarse a las demas, para asi tener valor como seres humanos
(Arnau y Toboso, 2008, p.67). En el segundo modelo, “la discapacidad ya no es un
atributo de la persona sino el resultado de su interaccién con las condiciones y
estructuras sociales.” (Seoane, 2011, p.147). Asimismo, en este modelo se resalta la
importancia de la dimensién social, tanto en la definicion y el tratamiento de la
discapacidad. Por ello, este modelo es considerado el mas igualitario y justo, ya que
influyd en la creacion de politicas legislativas y sociales en contra de la discriminacion
de las personas con discapacidad, para su integracion en la sociedad.

En nuestro pais se utiliza el modelo social. Desde esta perspectiva, para el
Estado la persona con discapacidad es toda “aquella que tiene una o mas deficiencias
fisicas, sensoriales, mentales o intelectuales de caracter permanente que, al

interactuar con diversas barreras actitudinales y del entorno, no ejerza o pueda verse

2 Informacion obtenida de:
https://www.mimp.gob.pe/webs/mimp/pnaia/pdf/Infografia 30 anos Convencion sobre Derechos de
| nino em el Peru.pdf
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impedida en el ejercicio de sus derechos y su inclusion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones que las demas.” (Ley N° 29973, 2012). Este enfoque se
encuentra expuesto en la Ley General de la Persona con Discapacidad (Ley N°
29973), la cual tiene como finalidad “establecer el marco legal para la promocion,
proteccion y realizacion, en condiciones de igualdad, de los derechos de la persona
con discapacidad, promoviendo su desarrollo e inclusion plena y efectiva en la vida
politica, econdmica, social, cultural y tecnologica.” (Ley N° 29973, 2012)

En esta normativa, se hace mencion a dos articulos referentes al derecho a la
educacion de las personas con discapacidad (Articulo 35) y su accesibilidad a las
instituciones educativas (Articulo 36). En el primero, se garantiza a las personas con
discapacidad el derecho a la educacion de calidad con un enfoque inclusivo, en el
marco de una efectiva igualdad de oportunidades. En el segundo, se garantiza la
adecuacion de la infraestructura y equipamiento de las instituciones educativas para
la atencidn de las personas con discapacidad, promoviendo sistemas de aprendizaje
acorde a sus realidades:

35.1 La persona con discapacidad tiene derecho a recibir una educacién de
calidad, con enfoque inclusivo, que responda a sus necesidades vy
potencialidades, en el marco de una efectiva igualdad de oportunidades. El
Ministerio de Educacion regula, promueve, supervisa, controla y garantiza su
matricula en las instituciones educativas publicas y privadas de las diferentes
etapas, modalidades y niveles del sistema educativo nacional.

35.2 Ninguna institucién educativa publica o privada puede negar el acceso o
permanencia de una persona por motivos de discapacidad.

36.1 El Ministerio de Educacién y los gobiernos regionales garantizan la
adecuacion de la infraestructura fisica, mobiliario y equipos de las instituciones
educativas para la atencion de la persona con discapacidad, asi como la
distribucion de material educativo adaptado y accesible.

36.2 El Ministerio de Educacion y los gobiernos locales y regionales promueven
y garantizan el aprendizaje del sistema braille, la lengua de sefias y otros
modos, medios y formatos de comunicacion en las instituciones educativas.
(Ley N° 29973, 2012)

Respecto a las instituciones que velan por los derechos de las personas con
discapacidad, desde el ambito publico, tenemos al Consejo Nacional para la
Integracion de la Persona con Discapacidad (CONADIS), como organismo publico con
autonomia econdmica, financiera, administrativa y técnica, cuya labor principal es
velar por la inclusion de personas con discapacidad en los distintos ambitos de la
sociedad. Este es parte del Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables del Peru

y su misidn es garantizar y proteger los derechos humanos de las personas con



discapacidad para su inclusion plena y efectiva en la sociedad. Para ello, formulan,
planifican, coordinan, ejecutan, supervisan y evaluan las politicas nacionales y
sectoriales en materia de discapacidad para mejorar la calidad de vida de las personas
con discapacidad y sus familias?.

En el ambito privado, existen organizaciones no gubernamentales (ONG) que
velan por los derechos de las personas con discapacidad y promueven su desarrollo
pleno con igualdad de oportunidades. Entre las principales tenemos a la ONG
Sociedad y Discapacidad (SODIS), fundada en el afio 1997. Esta institucién promueve
sociedades inclusivas donde se garanticen plenamente los derechos de las personas
con discapacidad; es decir, una sociedad que valore la diversidad, donde todas las
personas con discapacidad sean reconocidas como ciudadanos plenos y accedan sin
barreras a todos sus derechos*. Por otro lado, la ONG Prisma, es una institucion
peruana que disefa y ejecuta investigaciones y proyectos innovadores que potencian
las capacidades y mejoran el acceso a oportunidades de personas vulnerables (entre
ellos las personas con discapacidad), contribuyendo al logro de una sociedad mas
inclusiva y al desarrollo sostenible®.

Por ultimo, enfocandonos mas en las personas con discapacidad intelectual,
en especifico con Sindrome de Down, existe la ONG Sociedad Peruana de Sindrome
de Down (SPSD). Esta es una asociacion sin fines de lucro que promueve el
reconocimiento, autonomia, respeto de los derechos y la inclusidon de personas con
sindrome de Down. La SPSD orienta y acompafia a las personas con sindrome de
Down y su entorno, promoviendo una sociedad en la que se valora y respeta la
diversidad de las personas®.

Aterrizando mas a la realidad educativa de las personas con discapacidad, la
Defensoria del Pueblo (2001) en su informe “Situacion de la educacion especial en el
Peru: hacia una educacién de calidad” expone el panorama de la educacién especial
en nuestro pais. En primer lugar, nos presenta un panorama general de las personas
con discapacidad y el derecho a la educacion. Luego de ello, se presenta la situacion
de la educacién en el Peru y, por ende, se toca a fondo el tema de la educacion

especial. En este punto, se menciona el tema de la educacién especial y calidad (se

3 Informacion obtenida de: https://www.gob.pe/875-consejo-nacional-para-la-integracion-de-la-
persona-con-discapacidad-que-hacemos

4 Informacion obtenida de: https://sodisperu.org/quienes-somos

5 Informacion obtenida de: https://www.prisma.org.pe/somos/somos-prisma/

8 Informacion obtenida de: https://www.spsd.org.pe/que-hacemos/
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define la educaciéon especial, la calidad de ésta, se habla de la participacion de los
padres de familia y la comunidad; y también la participacion de los nifios y nifias con
discapacidad y la educacion ciudadana). Seguidamente, se menciona que se hace
necesario un cambio de actitudes frente a la discapacidad; por ello, se mencionan las
actitudes y valores culturales que se deben fomentar para facilitar el proceso hacia la
integracion e inclusion de las personas con discapacidad.

En la segunda parte, se hace una supervision de los Centros Educativos
Especiales (CEE) en el Peru. Es asi que se llega a la conclusion que la realidad de
los CEE [ahora llamados CEBE] visitados por la Defensoria del Pueblo muestra un
conjunto de deficiencias en aspectos claves que afectan la calidad de la educacién
que reciben los nifios y nifas con discapacidad. Los aspectos mas graves se ven
reflejados en las deficiencias respecto a los recursos humanos (falta de profesionales
especializados como psicélogos, asistentes sociales y terapeutas - del lenguaje,
fisioterapia, etc.- especializados) y la falta de formacion de los Servicios de Atencion
a la Diversidad (SAD). A ello, se afiaden los problemas en infraestructura y servicios,
materiales educativos insuficientes, mobiliario inapropiado y la poca participacion de
los padres de familia en la mitad de los CEE visitados por la Defensoria del Pueblo.

El MINEDU (2012), desde la Direccion General de Educacion Béasica Especial
(DIGEBE), nos presenta su libro “Educacién Basica Especial y Educacion Inclusiva:
balance y perspectivas”. En la primera parte, se habla de la Educacién Basica Especial
en el Perd, donde se mencionan los antecedentes, el cambio en el enfoque y la
normativa para la atencién a las personas con discapacidad. En la segunda parte, se
habla de las personas con discapacidad para visibilizar la demanda educativa en ellas
(estudiantes con discapacidad intelectual leve y moderada, motora, sensorial,
discapacidad severa y multidiscapacidad incluidos). También, se hace referencia a los
estudiantes con talento y superdotacion. En la tercera parte, se mencionan los
avances de la Educacion Basica Especial en torno a la oferta educativa. Es asi que
se describe el panorama de ésta en nuestro pais, asi como las acciones de la DIGEBE
por la calidad de la inclusion educativa. Asimismo, se realiza un balance desde el
marco del derecho a la educacion. Finalmente, en la cuarta parte, se habla de las
perspectivas que el Estado deberia de tomar para mejorar la Educacién Basica
Especial y la Educacion Inclusiva en torno a cuatro ambitos: cobertura, calidad,

sociedad educadora y desafios para la DIGEBE.
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Ademas, el MINEDU (2013) a través de la DIGEBE, en su “Guia del Docente
para orientar a las Familias: atencién educativa a estudiantes con discapacidad” nos
presenta un texto para orientar el trabajo con familias para docentes y especialistas
de PRITE, CEBE Y SAANEE, el cual se pone a disposicién de la comunidad educativa
y contiene el marco conceptual de familias, sus etapas, tipos, funciones, dimensiones

y priorizacion de las necesidades de familias. Asimismo, se presentan algunas
actividades y estrategias para realizar los planes de trabajo, acorde a las necesidades
de las familias y su contexto sociocultural. Con este texto, el MINEDU quiere resaltar
que la participacion de la familia es esencial para la persona con discapacidad, ya que
en ella aprenden los habitos, costumbres, valores y le sirve de soporte para su
desarrollo integral, asi como de enlace con el mundo exterior. Por ello, para el
MINEDU es necesario el fortalecimiento de las acciones de asistencia a las familias
para que asi puedan ejercer plenamente sus derechos y comprometerse con su rol
activo para el logro de la autonomia, seguridad y Ila autoestima.

Por ultimo, es importante recalcar el Programa Presupuestal 0106 “Inclusién de
nifos, nifias y jovenes con discapacidad en la educacion basica y técnico productiva”
del MINEDU (2017). En este programa presupuestal, se tiene como problema
identificado el limitado acceso e inadecuados servicios de la educacion basica y
técnico productiva de los nifos, nifias, adolescentes y jovenes con discapacidad de 0
-29 afnos. Por ende, la poblacion objetivo serian las personas con discapacidad
intelectual, visual, auditiva y/o motora o espectro autista de 0 a 29 afos. De esta
manera, con este proyecto, se quiere lograr como resultado especifico el suficiente
acceso y adecuados servicios de la educacion basica y técnico productiva de los
nifnos, nifas y jévenes con discapacidad de 0 -29 afios, a nivel nacional y regional.

Ahora bien, ya que esta investigacion girara en torno a la discapacidad
intelectual en nifios del Peru, es importante recalcar que este tipo de limitacidén esta
muy vinculada al ambito de la educacion. Por ello, es de mucha importancia hablar
acerca de la educacién del nifio con discapacidad. Es asi que en “el afno 1971 fue
creado en el Ministerio de Educacion un érgano normativo [por medio del D.L N°
19326] que ubica a la Educacion Especial como una modalidad del sistema educativo,
responsable de formular las politicas y las orientaciones técnico- pedagdgicas para el
desarrollo de la educacion especial a nivel nacional.” (MINEDU, 2012, p.8). Este
organismo fue la Direccion General de Educacion Basica Especial (DIGEBE,
actualmente DEBE).
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Esta modalidad tiene un enfoque inclusivo y contempla a personas con
necesidades educativas especiales, con el objetivo de lograr su formacién integral y
lograr su integracion en la vida comunitaria y su participacion en la sociedad. Esta
dirigida a personas que padecen algun tipo de discapacidad que dificulte un
aprendizaje regular; y a nifios y adolescentes con talento especifico o superdotados
(MINEDU, 2012, p.36). A su vez, esta modalidad de ensefianza abarca personas
“‘desde 0 hasta los 20 afos de edad, por tanto, la atencién se da a través de los
programas de intervencion temprana (PRITE), aulas de educacién inicial y primaria y
formacion laboral [en los CEBE, Centros de Educacion Basica Especial, para
personas con discapacidad severa o moderada]. La Educacién Especial atraviesa
todos los niveles educativos, es como una linea transversal que va de un punto a otro,
que cruza la escolaridad” (Adriazola, 2004, p.13).

Mencionado todo esto, es importante hablar de las definiciones que el MINEDU
(2012) maneja acerca de los PRITE y los CEBE. Respecto al primero, nos dice que
son “servicios dirigidos a los nifios menores de 5 afos con discapacidad o en riesgo
de adquirirla, que brindan atencion educativa especializada, integral e individualizada
a cargo de un equipo interdisciplinario de profesionales, con la participacion activa de
la familia y la comunidad” (MINEDU, 2012, p.54). Los CEBE estan “dirigidos a la
atencion de los estudiantes con necesidades educativas especiales [NEE] asociadas
a discapacidad severa y multidiscapacidad y que, por la naturaleza de las mismas, no
pueden ser atendidas en las instituciones educativas de otras modalidades y formas
de la educaciéon (MINEDU, 2012, p.38).

Por ultimo, se utilizé informacién del Repositorio de Datos del MINEDU (2015),
especificamente dos bases de datos: “Numero de instituciones CEBE y programas
PRITE por region” y “Numero de estudiantes con discapacidad auditiva, intelectual,
visual, motora, TEA, sordoceguera y otras, de CEBE y PRITE por regién” (ambas
tienen como fuente el CENSO ESCOLAR 2015). Con esta data se elaboraron las

siguientes tablas:
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Tabla 1: Numero de CEBE y PRITE a nivel nacional, Lima y Lima Metropolitana

Centros Educativos
Localidad Totales
CEBE PRITE
Nacional 415 70 485
Lima Metropolitana 84 17 101
Lima Provincias 24 1 25

Fuente: Repositorio de Datos MINEDU (2015), basado en el CENSO Escolar 2015.
Elaboracion propia.

Observando la tabla, notamos que a nivel nacional existen 415 CEBE y 70
PRITE, lo que nos da un total de 485 instituciones educativas que atienden a personas
con NEE. Asimismo, en Lima Metropolitana existen 84 (20,2 %) CEBE y 17 PRITE
(24,3%), mientras que, en Lima Provincias, 24 (5,8%) y 1 respectivamente (1,4%).
Entonces, existen 108 (22,3% del total) CEBE y 18 (25,7% del total) PRITE a nivel de

todo el departamento de Lima.

Tabla 2: Numero estudiantes de CEBE y PRITE por tipo de discapacidad a nivel

nacional, Lima y Lima Metropolitana

Tipos de discapacidad
Localidad Otra | Totales
Intelectual | Auditiva | Visual | Sordoceguera | Motora| TEA NEE

Nacional 10266 1146 604 60 1517 |1940| 3373 | 18906
Lima

Metropolitana 3811 537 288 10 447 |1301|1355| 7749
Lima

Provincias 431 11 11 2 31 55 | 183 724

Fuente: Repositorio de Datos MINEDU (2015), basado en el CENSO Escolar 2015. Elaboracion propia.

Respecto al niumero de estudiantes de CEBE y PRITE, se tiene un total de 18
mil 906 a nivel nacional, de los cuales 10 mil 266 (53,3% del total) tienen discapacidad
intelectual; 1 146 (6,1%) discapacidad auditiva; 604 (3,2%) discapacidad visual; 60
(0,3%) sordoceguera; 1 517 (8%) discapacidad motora; 1940 (10,3%) TEA; y 3 mil 373
(17,8%) otras necesidades especiales. A nivel de Lima Metropolitana, se tiene un total
de 7 mil 749 estudiantes, de los cuales 3 mil 811 (49,2% del total) tienen discapacidad
intelectual; 537 (6,9%) discapacidad auditiva; 288 (3,7%) discapacidad visual; 10
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(0,1%) sordoceguera; 447 (5,8%) discapacidad motora; 1 301 (16,8 %) TEA; y 1 355
(17,5%) otras NEE. Finalmente, a nivel de Lima Provincias, se tiene un total de 724
alumnos, de ellos 431 (59,5% del total) tienen discapacidad intelectual; 11 (1,5%)
discapacidad auditiva; 11 (1,5%) discapacidad visual; 2 (0,3%) sordoceguera; 31
(4,3%) discapacidad motora; 55 (7,6%) TEA; y 183 (25,3%) otras NEE. Con estas
cifras proporcionadas vemos que en el departamento de Lima existen un total de 8 mil
473 estudiantes matriculados en CEBE y PRITE. (44,8% del total de alumnos
matriculados a nivel nacional).

Respecto a la educacidn inclusiva en el Peru, los primeros indicios surgen en
la década del 1990, con el desarrollo del Proyecto de Integracion de Nifios con
Necesidades Especiales a la Escuela Regular, con el asesoramiento de la UNESCO.
Este proyecto representd la incorporacion, por primera vez, de los estudiantes con
discapacidad a los colegios regulares. En julio del 2003, se promulga la nueva Ley
General de Educacion, Ley N° 28044. La siguiente cita explica el nuevo panorama
que surge en la educacion peruana:

Con esta nueva ley, la educacion inclusiva emerge como respuesta ante las
culturas y practicas tradicionales asociadas a un modelo clinico, rehabilitador,
basado en la patologia, para promover una comunidad y una escuela que acoja
a todos los estudiantes, sustentada en el planteamiento de atencion a la
diversidad en que las instancias del sector a nivel nacional, regional, local y las
instituciones educativas pueden atender al conjunto de estudiantes con todas
sus diferencias y en cualquier circunstancia. Esta legislacion educativa aborda
el derecho a la educacion de los estudiantes con discapacidad bajo una
concepcion de educacion inclusiva, transversal al sistema educativo,
explicitando entre otros principios la calidad y la equidad. (MINEDU, 2012, p.9)

Esta legislacion educativa aborda el derecho a la educacion de los estudiantes
con discapacidad bajo una concepcién de educacion inclusiva, transversal al sistema
educativo, explicitando entre otros principios la calidad y la equidad. Asimismo, esta
politica educativa sirvid de base para la construccion del “Plan Piloto de Inclusion
Progresiva de nifos, nifas y jovenes con discapacidad, que ha permitido construir los
marcos basicos para promover el disefio, implementacion y desarrollo de los procesos
pedagogicos en las instituciones educativas inclusivas basado en cuatro objetivos
estratégicos: Cobertura, Conversion, Calidad Educativa y Sociedad Educadora.”
(MINEDU, 2012, p.10).
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llustracion 1: Objetivos estratégicos de la educacion inclusiva

Fuente: MINEDU (2012). Educacién Basica Especial y Educacion Inclusiva: balance y perspectivas,
p. 10.

Para tener un mejor conocimiento de la visién y la mision de este nuevo enfoque
educativo, se expone la siguiente cita:

La educacion inclusiva aspira a habilitar las escuelas para que sean capaces
de acoger y responder a las necesidades de todos sus alumnos y de promover
una vida en comunidad y de participacion; ser un espacio de apertura, que
alienta el sentido de pertenencia, que motive la participacién activa de todos
sus miembros en la vida institucional y favorezca el apoyo individual para
desarrollar al maximo las potencialidades de los estudiantes. Este enfoque de
la educacion reconoce y valora la diversidad en el espacio escolar, la misma
que se expresa en los diferentes estilos, ritmos, capacidades y necesidades
que los estudiantes tienen frente a su aprendizaje. Lo cual ha significado la
transformacion progresiva del sistema educativo en sus politicas, culturas y
practicas. (MINEDU, 2012, p.13)

La educacién inclusiva no vendria a ser simplemente una reforma de la
Educacion Especial, ni seria una escuela que simplemente educa a algunos nifios y
nifas con discapacidad. La educacion inclusiva significa, entonces, tratar de reducir
las brechas en el aprendizaje y la participacion, y desarrollar escuelas regulares
capaces de satisfacer las necesidades de todos sus alumnos y alumnas con NEE. Es
decir, “el sentido de la educacion inclusiva es asegurar el derecho a la educacion de

todos los alumnos, cualesquiera sean sus caracteristicas o dificultades individuales, a
fin de construir una sociedad mas justa.” (UNESCO, 2004, p.21).
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Ahora bien, aterrizando mas al contexto local, se utilizaran datos de la Primera
Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad del 2012 - ENEDIS, de la INEI
(2012). En primer lugar, se elaboro la siguiente tabla:

Tabla 3: Personas con discapacidad, por grupos de edad, segun asistencia a algun

centro de educacién basica o superior, técnico productiva o alternativa, 2012 (en %)

No
Grupo de Si asiste | No asiste
especificado | Total (%)
edad (%) (%)

(%)
3 -5anos 37 62.8 0.2 100
6 - 11 afos 63.1 36.9 0.1 100
12 - 17 aios 50.8 49.2 0 100
18 - 24 afos 13.9 85.9 2 100
25 + aios 0.4 994 0.2 100

Fuente Elaboracién propia. Adaptado de ENEDIS (2012) p. 104.

Observando la tabla nos podemos dar cuenta que los mayores porcentajes de
asistencia a algun programa o centro se concentran en los grupos de 6 a 11 afnos de
edad (63,1%) y de 12 a 17 afos (50,8%). Asimismo, el porcentaje de inasistencia se
va incrementando conforme la edad va aumentando, por ello, en el grupo de 6 a 11
afnos se ve un 36,9% de inasistencia y un 49,2% en los de 12 a 17 anos. Este patrén
se acentua en el grupo de edad de 25 a mas anos, ya que vemos que el 99.4% de
personas con discapacidad de esta cohorte de edad no asiste a ningun centro
educativo.

Asimismo, en la misma ENEDIS (2012), se reporta que del total de personas
con discapacidad que asisten a algun centro educativo, el 45,6% acude a un centro
educativo primario, el 20,4% a un centro de ensefianza secundaria, el 11,8% a
educacién inicial, el 11,5% a educacion especial, el 4,5% a un centro educativo
universitario, el 2,8% centro de ensefianza superior no universitaria, y el 2,5% lo hace
en un centro de educacion técnico productiva (CETPRO). Por ultimo, se observa que

el 0,8% asiste a un centro de Educacion Basica Alternativa (CEBA):
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Tabla 4: Porcentaje de asistencia de personas con discapacidad segun tipo de

modalidad educativa

Porcentaje de
Centros Educativos
Asistencia (%)

Centro Educativo Primario 45.6
Centro Educativo Secundario 20.4
Centro Educativo Inicial 11.8
Centro de Educacién Basica Especial 11.5

Centro de Ensenanza Superior

Universitaria 4.5

Centro de Ensenanza Superior No

Universitaria 2.8
CETPRO 25
EBA 0.8

Fuente: Elaboracion propia, basado en INEI- ENEDIS, 2012. (cantidades en porcentaje)

Como se ha podido apreciar, el fendmeno de la discapacidad en nuestro pais
es significativo en términos estadisticos, ya que existe un 5.2% de la poblacién a nivel
nacional que la padece. Asimismo, con la data expuesta se ha corroborado que la
discapacidad intelectual es la mas frecuente, sobre todo la poblacién menor de 17
afos. Asimismo, se observd que discapacidad intelectual estd muy asociada al
Sindrome de Down y que la educacion es el mejor mecanismo que estos nifios tienen
para el desarrollo de su autonomia y futura inclusién social. En este punto, se analizé
que los nifios con SD estudian en los CEBES y PRITE del Estado, los cuales se
concentran en su mayoria en Lima Metropolitana (101 de las 485 instituciones
educativas a nivel nacional que atienden a personas con NEE). Por otro lado, los nifios
y nifias con SD pueden ser incluidos en modalidades educativas como la EBR, EBA o
CETPRO. Todo ello, en el marco de la Ley General de Educacion, Ley N° 28044, que
apuesta por una educacién inclusiva basada en la equidad y la diversidad, como ya
se explicé lineas arriba.

Es importante mencionar lo que representa ser un nifio con Sindrome de Down
en el Peru, ya que es un factor de vulnerabilidad muy profundo expresado en la falta
de servicios especializados de atencion, acceso a la educacion, dificultad de acceso

al espacio publico y las distintas esferas de la sociedad. Esta situacion problematica
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se refleja en la Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad 2012 (ENEDIS),
donde se muestran altas cifras de exclusion en materia de salud, educacion, empleo
y proteccidn social, asi como diversas restricciones en el ejercicio de derechos. Segun
esta data, el 33% de personas con discapacidad no puede acceder a los medios de
transporte publico. Por otro lado, el Peru cuenta con 30 intérpretes de lengua de sefias
y no hay informacion en formatos accesibles (Braille o formato electronico). En el
ambito educativo, mas del 54% de personas con discapacidad en edad escolar se
encuentra fuera del sistema educativo. En ese sentido, la politica de inclusién
educativa no es posible mientras se mantenga un sistema segregado.

En el ambito de la salud, el 51% de las personas con discapacidad presento
problemas de salud relacionados con sus deficiencias. La mitad no acudio a un centro
de salud por falta de dinero (22.6%) y por problemas relacionados a su deficiencia
(35.4%). Sumado a ello, el 88% no recibe terapias de rehabilitacion, ya que son muy
costosas en su mayoria. En el ambito laboral, el 21,7% de la poblaciéon con
discapacidad forma parte de la poblacién econdmicamente activa. Las personas con
discapacidad realizan labores de baja productividad y la mayoria no tienen seguro de
salud. Estas cifras reflejan las brechas sociales con las que las personas con

discapacidad tienen que luchar dia a dia.

1.1.2. Estado del Arte

La presente revisidon de literatura estara dividida en las siguientes secciones:
estudios desde las ciencias de la educacion, estudios desde las ciencias de la
salud y estudios desde las ciencias sociales. Cabe resaltar que se hara una breve
mencion a los estudios desde la Psicologia, sobre todo, guias para padres. De esta
manera, desde las ciencias de la educacién se seleccionaron los siguientes textos:
en primer lugar, desde el ambito internacional, Flérez y Troncoso (1992) en su libro
“Sindrome de Down y educacion”, publicado por la Fundacion Sindrome de Down de
Cantabria, nos presentan tres partes claves. En primer lugar, se examinan las bases
neurobiolégicas del aprendizaje y del lenguaje, con énfasis en la problematica que se
plantea en el Sindrome de Down. En segundo lugar, se describen los diversos
aspectos de la respuesta educativa a lo largo de las diferentes etapas, centrando la
atencion a las areas mas prioritarias del desarrollo de la persona que padece el

sindrome. Aqui se habla de la estimulacién temprana, el desarrollo en la edad
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preescolar y la etapa escolar en los nifios con sindrome de Down. Asimismo, se
aborda el rol de la familia durante la etapa escolar de los alumnos, a partir de la propia
experiencia de la Fundacion.
En tercer lugar, se analiza la situacién actual de la educacion especial en
Cantabria y se sefiala que poseen una legislacion avanzada y completa que facilita,
beneficia y compromete una evolucion positiva en respuesta a las necesidades
educativas de los alumnos. Asimismo, se menciona que en Cantabria el panorama no
es mejor ni peor que en otras comunidades de Espafia, ya que existen problemas y
dificultades que el gobierno regional debe solucionar. Por ello, se propone una reforma
que plantea y disefia un nuevo modelo de educacion especial basado en cuatro ejes
principales: i) concepto de necesidades educativas especiales; ii) principio de
sectorizacion o busqueda del entorno menos restrictivo; iii) proceso y nueva
concepcion en la identificacion de las necesidades de educacién especial; iv) el
curriculum ordinario como referente obligado y las adaptaciones curriculares.

Ahora, ya que parte de la investigacion analiza la inclusion de los nifios con
NEE en aulas de clases regulares, se encontraron tres articulos que hablan de ello
(también desde las ciencias de la Educacién). En primer lugar, Thomas Hehir et al.
(2016) presenta el articulo “Resumen de evidencia sobre la educacion inclusiva”, para
el Instituto Aldana de Sao Paulo, Brasil. Este estudio tiene como objetivo identificar
investigaciones que muestran los beneficios de la educacion inclusiva no sélo para los
estudiantes con discapacidades, sino especialmente para aquellos estudiantes sin
dificultades, ya que la evidencia de estos beneficios para estudiantes con
discapacidades ya esta ampliamente difundida. Se presentan los resultados de una
encuesta realizada a través de la revision sistematica de 280 estudios de 25 paises.
De éstos, 89 estudios brindan evidencia cientifica relevante y se utilizaron como base
para el analisis de este documento.

Existen claras y coherentes pruebas de que los entornos educativos inclusivos
pueden ofrecer beneficios sustanciales a corto y largo plazo para los alumnos con y
sin discapacidades. En especifico, la educacion inclusiva es particularmente
beneficiosa para el desarrollo de las habilidades linguisticas y de alfabetismo entre los
alumnos con sindrome de Down. Este documento, también demuestra que la inclusion
eficaz de un alumno con una discapacidad requiere que los profesores vy
administradores de la escuela desarrollen una mejor comprensién de las fortalezas y

necesidades individuales de cada alumno, no solamente de los alumnos con
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discapacidades. Los profesores de aulas inclusivas no pueden sencillamente dirigir el
curriculo al alumno promedio. Esto significa proporcionar a los alumnos multiples
formas de participar con el material del aula, multiples representaciones de los
conceptos curriculares y multiples medios para que los alumnos expresen lo que
aprendieron. Este tipo de enfoque razonado y con disefio universal ante el aprendizaje
beneficia tanto a los alumnos discapacitados como a los no discapacitados.

En segundo lugar, Tenorio y Ramirez (2016) nos presentan su articulo titulado
“Experiencia de inclusion en educacion superior de estudiantes en situacion de
discapacidad sensorial”. Con este estudio, los autores dejan en evidencia la falta de
reglamentacion clara y especifica para la implementacion de lo establecido por ley en
las instituciones de educacién superior; es decir, la falta de mecanismos que faciliten
el acceso de las personas con discapacidad, adaptar los materiales de estudio y
medios de ensefianza para que estas personas puedan realizar sus estudios
superiores. Existe una clara falta de mecanismos, tales como unidades o programas
de inclusion que no solo aseguren el ingreso, sino también la permanencia y el egreso
de personas con discapacidad en condiciones igualitarias.

El estudio también demuestra que el factor socioeconémico también es
determinante en la posibilidad de acceder a estudios superiores, especialmente si se
considera que muchos jovenes con discapacidad provienen de sectores vulnerables
(la mayoria no puede costear gastos extras como el desplazamiento a sus centros de
estudios y gastos de materiales). Finalmente, el estudio sefala que uno de los
obstaculos mas frecuentes que presentan los paises de América Latina, en materia
de inclusion de personas con discapacidad en la educacién superior, es la inadecuada
infraestructura que proporcionan las instituciones para mejorar las condiciones de vida
que dicho grupo de personas requiere en este contexto. Estos elementos
mencionados pueden constituirse en barreras o bien en facilitadores de su proceso
educativo, asi como de su inclusion social y laboral.

En tercer lugar, Garcia (2017) nos presenta su tesis titulada “Educacion
inclusiva: Sindrome de Down, uno mas en el aula de Educacién Primaria”. En esta
tesis se presentan los estilos de aprendizaje del alumnado con Sindrome de Down y
cdmo abordarlos. Estos son los principales aspectos generales para favorecer el
aprendizaje de las personas con SD en un aula de clases regular: periodos de
atencion disminuidos; dificultad en el seguimiento de instrucciones verbales (la

percepcion visual es un punto fuerte en su aprendizaje); dificultad para recordar
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elementos de la memoria de corto y largo plazo; aprendizajes inestables; les cuesta
tomar la iniciativa; les cuesta trabajar solos; su aprendizaje debe ser autbnomo (evitar
constante ayuda); menor capacidad de inhibir su conducta; tiempo de respuesta mas
largo; dificultad para atender y comprender; tienen una comprension linguistica
superior a la expresion verbal (entienden, pero les cuesta verbalizar o que piensan).

Ante ello, esta tesis tuvo como objetivo elaborar una propuesta pedagogica
para lograr la plena inclusién de un alumno con SD dentro de un aula ordinaria de
primero de primaria. Se trata de orientar a docentes que tengan en sus aulas
escolarizadas a alumnos con SD basadas en cuatro ejes principales: sensibilizacion;
objetivos y contenidos; adaptaciones curriculares/metodologia de ensenanza; y
organizacion y rutina. También, se trata de aportar al grupo de alumnos sin
discapacidad con un alumno con SD, un conjunto de actividades que fomenten la
inclusion en el aula de clases, sobre todo actividades grupales (desarrollo de
habilidades cognitivas y sociales para la autonomia personal, desarrollo de
psicomotricidad, desarrollo del lenguaje oral y escrito).

Por otro lado, desde las ciencias de la salud, en primer lugar, Maria Isabel
Quiroga de Michelena (1982) nos presenta su libro “El nifio con sindrome de Down
(mongolismo): guia para profesionales y padres”. Este libro se realizé en colaboracion
de médicos especialistas, profesionales especializados y padres de familia que tienen
nifos que padecen el Sindrome de Down. Es asi que la autora pretende, en primer
lugar, responder a las diversas interrogantes que se plantean los padres, familiares,
médicos y educadores al enterarse o fijarse que el nifio esta afectado por el Sindrome
de Down.

Asimismo, pretende también transmitir, a partir de la vivencia de otros padres,
un cordial mensaje de fe, comprension, optimismo y solidaridad, para que les sirva de
guia en el camino que tienen por recorrer. También, la autora presenta una revision
de los conocimientos médicos mas actualizados sobre el Sindrome de Down; de esta
forma, pretende que esta contribucidn sea util a los profesionales encargados de la
atencion de estos nifios y la orientacion a sus familiares. Por ultimo, la autora
promueve, a través de un enfoque realista del SD, una actitud mas comprensiva de
parte de la sociedad y el Estado para las personas que padecen este sindrome. De
esta manera, se lograra la ayuda requerida para su integracion, el cual es el objetivo

final de los padres, maestros y médicos.
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En segundo lugar, Rodrigues y Dupas (2011) nos presentan su articulo
“Independencia del nifio con sindrome de Down: la experiencia de la familia”. El
objetivo del trabajo fue desarrollar un Modelo Tedrico sobre la experiencia de familias
de niflos con sindrome de Down en edad preescolar y escolar. Los marcos utilizados
fueron el Interaccionismo Simbdlico y la Teoria Fundamentada en los Datos.
Asimismo, se utilizé la entrevista semiestructurada como instrumento de investigacion,
siendo que diez familias participaron del estudio.

Se identifico el Modelo Tedrico: “Buscando la independencia y autonomia del
nifio a través de la estimulacion constante”, que muestra el esfuerzo por obtener el
mejor desarrollo del nino a través de estimulaciones, para un futuro menos
dependiente. Esto puede ser tomado como facilitador de la interaccion con la familia,
con perspectivas de ser ampliado. Es por ello, que las autoras sostienen que el
enfermero debe aprovechar espacios de actuacion para establecer vinculos con la
familia, buscar los escenarios predominantemente frecuentados por ella, para atender
mejor sus demandas, ya que existen lagunas significativas de atencion e investigacion
junto a esta poblacion, que precisa ser acogida y tratada como aliada en el cuidado.

En tercer lugar, Manassero (2017) nos presenta su tesis de Medicina titulada
“‘Realidades y retos para la inclusidén educativa y la insercién laboral de las personas
con Sindrome Down en el Peru”. En esta investigacion, de las 125 personas con SD
mayores de 18 afos encuestadas, se hallé que solo 8,8% recibié educacion inclusiva.
Se encontré también que 24 personas con SD estudiadas (19,2%) lograron acceso a
educacion superior, y solo una de estas (0,8%) alcanzé y concluyé educacion
universitaria. Asimismo, se observd que 65,5% de la poblacion no cuenta con trabajo
remunerado.

Ademas, se hallé asociacion entre género, tipo de Seguro de Salud, afnos de
estudio y tipo de educacion recibida con la posibilidad de contar con un trabajo
remunerado. Los hallazgos de este estudio subrayan la necesidad urgente de la
implementacion de medidas orientadas al logro de oportunidades de inclusion
educativa para las personas con SD vy la prestacion de servicios de apoyo para crear
un entorno propicio para la inclusion no solo educativa, sino social. La escolarizacion
y la inclusion social en la infancia por si sola no garantizan una calidad de vida
satisfactoria en la edad adulta. Se propone que la politica de inclusion educativa v,
posteriormente, el empleo con apoyo, deben extenderse a nivel nacional para toda

persona con SD.
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Finalmente, desde las ciencias sociales se tienen tres articulos. En primer
lugar, Ferreira (2008) en su articulo “Una aproximacion sociolégica a la discapacidad
desde el modelo social: apuntes caracterologicos” propone el analisis de la
discapacidad desde una perspectiva sociolégica analoga a la del modelo social
anglosajon. Esto supone el cuestionamiento de la perspectiva tradicional, segun la
cual la discapacidad es entendida como una deficiencia padecida por el individuo,
haciendo abstraccion del contexto sociocultural en el que la discapacidad cobra
sentido (modelo médico-fisioldgico).

Ahora bien, para el autor, si se toma en consideracion ese contexto, se
comprueba que la discapacidad, como fenomeno social, afecta a tres ejes
interconectados: el de las practicas cotidianas, el de la identidad social y el de la
estratificacion social. Es asi que este analisis propuesto, implica el desarrollo de un
marco teérico que analice la discapacidad en términos de “diferencia” y que muestre
las razones por las que ésta se traduce en marginacion, opresién y exclusion. Para
todo ello, la autora parte de estudios empiricos que recogen la experiencia de las
personas discapacitadas.

El segundo articulo es el de Balarin y Cueto (2008), titulado “La calidad de la
participacion de los padres de familia y el rendimiento estudiantil en las escuelas
publicas peruanas”. En este estudio se menciona que el énfasis en la participacion de
los padres de familia en la escuela ha cobrado especial importancia durante la
transicion democratica iniciada luego del gobierno autoritario de Alberto Fujimori,
presidente del Peru del afio 1990 al afo 2000. La Ley General de Educacién, aprobada
por el Congreso Peruano en el afo 2003 (Ley General de Educacion N° 28044),
enfatiza la necesidad de fomentar la participacién de los padres de familia en las
cuestiones relacionadas con la escuela (Balarin y Cueto, 2008, p.6). Es asi que este
estudio se realizé en un tiempo en que se estaba fomentando la participacion de los
padres de familia en la educacion bajo el principio de democratizar y mejorar la calidad
de los servicios educativos.

Asimismo, este articulo es importante para nuestro estudio, ya que nos da el
panorama de la relacidon familia-escuela en nuestro pais. Es asi que el estudio sefala
problemas serios en la implementacién de las nuevas politicas que buscan aumentar
la participacion de los padres de familia en la escuela. Tanto los maestros de escuelas
como los padres de familia parecen no comprender bien cual deberia ser el rol de

estos ultimos. Existen pocas estrategias para promover esta participacion, de tal forma
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que pudieran tener un impacto positivo en el logro educativo. Es asi que la
participacion de los padres de familia en el quehacer educativo es limitada a la
cooperacion de actividades escolares que no guarden relacién con el aprendizaje y
rendimiento de los alumnos (simplemente, como un medio de apoyo material para la
ejecucion de actividades tanto de mantenimiento y mejora de la escuela). Con ello, se
imposibilita cualquier accion conjunta entre padres y maestros para mejorar el
aprendizaje.

En tercer lugar, Cueto et al. (2018) nos presentan su libro titulado “Cobertura,
oportunidades y percepciones sobre la educacion inclusiva en el Peru”. Los autores
exponen una serie de barreras que perjudican la implementacion de las politicas
inclusivas en favor de las personas con discapacidad: i) escasez de funcionarios con
formacion en educacion inclusiva o educacidon para personas con discapacidad con
enfoque inclusivo; ii) escasez de materiales, mobiliario e infraestructura adecuada ; iii)
falta de capacitacion y formacién docente en EBR en temas de educacion especial y
educacion inclusiva; iv) falta de informacion sobre discapacidad y sesgos (existe
limitada o poca informacién respecto a las personas con discapacidad, lo cual afecta
la socializacion, la atencidén educativa y los servicios de apoyo ofrecidos para ellos);
v) limitaciones en el servicio de apoyo y asesoramiento del SAANEE. En este ultimo
punto, el equipo SAANEE tiene insuficiente presupuesto para materiales y viaticos, y
se observa que el funcionamiento de los equipos interdisciplinarios depende, en su
mayoria, del compromiso del personal que lo conforma y de la capacidad de gestion
de los coordinadores del equipo (lo cual no es tan buena segun el estudio).

Asimismo, existe una falta personal necesario en el equipo SAANEE, y esto
tiene un impacto directo en la labor de los docentes de la EBR y se espera que, a
mayor numero de personal en el SAANEE, mayor sea la capacitacion a los docentes
de escuelas regulares que atienden a nifios con discapacidad. Finalmente, los autores
recomiendan lo siguiente para lograr una verdadera inclusién educativa o integracion
en la EBR de las personas con discapacidad: i) reforzar el servicio de apoyo y
asesoramiento en las EBR; ii) educar a la sociedad para combatir la falta de
informacion o concepciones erradas sobre la discapacidad; iii) incrementar los
recursos para garantizar la calidad en la atencion educativa de las personas con
discapacidad; iv) mejorar las oportunidades educativas en los CETPRO (ya que estos
son el complemento basico para que estas personas desarrollen habilidades técnico

productivas y logren una posible inclusién laboral); y finalmente v) incorporar mas
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activamente a las familias de los estudiantes con discapacidad en su proceso
educativo.

Cabe resaltar que se encontraron una serie de investigaciones realizadas
desde la Psicologia; en especifico, guias tematicas para padres de familia para
mejorar la autonomia, la comprension y la crianza de los nifios con Sindrome de Down.
Tenemos, en primer lugar, a Libby Kumin (1997) y su libro “Cémo favorecer las
habilidades comunicativas de los nifios con sindrome de Down: una guia para padres”.
En segundo lugar, Josefina Sanchez (1996) nos presenta un modelo de intervencion
didactico para beneficiar el desarrollo de los nifios y nifias con Sindrome de Down. En
tercer lugar, Sylvia Garcia (1983) nos presenta su libro “El nifio con sindrome de
Down”. Para terminar, la psicéloga Beatriz Garvia Pefuelas (2018) nos presenta su
libro “; Cédmo favorecer la autonomia personal de mi hijo con Sindrome de Down?”.
Esta serie de investigaciones nos sirve para tener un panorama mas claro acerca del
Sindrome de Down, para que los padres de familia sepan comprender mejor a sus
hijos, sepan cdmo involucrarse en su proceso educativo, y asi mejoren su autonomia
y sus habilidades comunicativas y psicomotrices, para que logren una posible

inclusion (en todos los ambitos: social, educativa, laboral, familiar, etc.).

1.1.3. Relevancia sociolégica

Como hemos visto en la revision de la literatura, el término discapacidad es
entendido actualmente desde su perspectiva social. Asimismo, el ambito mas tocado
en torno a la persona con discapacidad es el educativo, ya que el derecho a la
educacion es fundamental para cualquier tipo de persona. En este punto se ha visto
que hay diversos trabajos acerca de la educacion especial en los nifios
discapacitados, asi como la educacion inclusiva, ya sea en el Peru o en el extranjero.
También, se ha observado que, dentro del ambito educativo, la familia es un eje
fundamental para el desarrollo y futura integracion del nifio con discapacidad.
Ademas, se ha corroborado que la discapacidad intelectual, sobre todo el Sindrome
de Down, es la mas padecida por los nifios en el Peru y el extranjero.

Es asi que se han visto trabajos desde las ciencias de la educacion, la
medicina, la psicologia y las ciencias sociales que muestran guias para docentes,
padres de familia y profesionales, ya sea para mejorar las habilidades comunicativas

de sus nifios, sus habilidades psicomotrices, o su autonomia, a través de nuevas
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tacticas de intervencion en el aula y en casa. Cabe resaltar que desde las ciencias
sociales y de la educacion, si se logré encontrar investigaciones que muestran los
aspectos positivos de la educacion inclusiva en las personas con discapacidad, ya que
esto les permite mejorar sus niveles de autonomia, su integracion a la sociedad y una
posible inclusion laboral. A pesar de ello, se visibilizan algunos retos para lograr la
verdadera educacion inclusiva: falta de capacitaciones, infraestructuras adecuadas,
materiales; etc. (muchas cosas que el Estado peruano no asume, las cuales se
explicaron en la contextualizacion y se complementara en los capitulos de analisis).

Asimismo, dentro de las ciencias sociales y el ambito educativo, no se han
encontrado estudios que analicen las interacciones entre la familia y la escuela,
tomando al nifio con discapacidad como centro de entornos que interaccionan entre
si (familia-escuela-Estado), y cdmo estas interacciones posibilitan o limitan el proceso
de construccién de su autonomia relativa; en concreto, su autovalimiento para su
futura inclusion (en especifico, en el ambito social/familiar, educativo y laboral). Es
decir, al revisar la literatura, surgi6 la interrogante de cémo es que el acompafamiento
y compromiso familiar, impulsado por la escuela -mediante la accion del Estado-, en
el aula de clases de nifios especiales [es decir en un CEBE], influye en el proceso de
construccion de autonomia del nifio y su posible inclusion educativa [a cualquier tipo
de modalidad educativa: EBR, EBA, CETPRO] y laboral.

Ante esto surgen interrogantes preliminares como: ¢La autonomia que podra
tener el nifo con sindrome de Down responde al tipo de familia del que viene? ;Qué
es lo que esperan las familias con nifilos con SD con la educacion de ellos? ¢Las
familias estan realmente comprometidas con el proceso educativo de sus hijos? ¢ Los
docentes de aulas especiales estan realmente capacitados y comprometidos con el
desarrollo de los ninos con NEE? ;Los docentes de aulas regulares (inclusivas)
realmente estan capacitados? ;El Estado peruano esta presente en la educacion de
los nifos con NEE? ;Qué problematicas encontramos en la Educacion Especial e
Inclusiva en el Peru? ; Cémo se puede lograr una autonomia éptima de los nifios con
SD para que logren la inclusion educativa y laboral? ; Qué planes, politicas, proyectos
tiene el Estado peruano para contribuir a la educacion e inclusién de estos nifios y
nifias con SD? ;Se cumplen estos?

Mencionado todo esto, es preciso recalcar que tenemos, en términos
sociologicos, tres actores identificados: los nifios con SD y sus respectivas familias, la

escuela y el Estado. En este punto estamos tomando al nifio con SD como el centro
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de redes de interacciones del entorno en los espacios de socializacién (familia y
escuela, englobadas por el Estado). La siguiente ilustracion muestra los actores
involucrados en el proceso de construccion autdnomo e inclusion educativa de los

nifnos y nifas con SD:

llustracion 2: Actores involucrados en el proceso de construccion de autonomia

de los nifios con SD

Fuente: Elaboracion propia.

De este modo, la investigacion se ubica en tres diferentes niveles de analisis:
desde lo microsocial con los nifios con SD y sus familias; lo mesosocial con la escuela;
y lo macrosocial a través de la intervencion del Estado peruano en los procesos
educativos de los nifios con SD. Esta intervencion estatal se piensa analizar desde la
percepcion de los padres de familia, profesoras, personal directivo y personal del
equipo SAANEE. Cabe resaltar que al mencionar al “Estado”, nos estamos refiriendo
a las instituciones estatales del ambito de la educacidén, en especial, de la Educaciéon
Basica Especial. En este sentido, al decir “Estado” nos estamos refiriendo al MINEDU,
y, por ende, la DEBE (Direccion de Educacion Basica Especial).

En esta investigacion, nos estamos centrando en el personal SAANEE como
parte del personal del MINEDU-DEBE que realiza la labor de acompafamiento y
compromiso familiar/docente y mejoras para la inclusion de los nifios con

discapacidad. Asimismo, es preciso mencionar, que la intervencion del Estado se ve
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reflejado en los planes, proyectos y politicas que el MINEDU promueve (como el PPR
0106), asi como en el desempefo de sus especialistas, docentes; es decir, los agentes
educadores del Estado (capacitados por éste mismo). Ademas, desde el MIMP, como
ya se mencioné en la contextualizacion, a través del CONADIS se formulan, planifican,
coordinan, ejecutan, supervisan y evaluan las politicas nacionales y sectoriales en
materia de discapacidad para mejorar la calidad de vida de las personas con

discapacidad y sus familias.

1.1.4. Prequntas, objetivos v justificacion de la investigacion

De este modo, se plantea la siguiente pregunta central: en un contexto en el
que el MINEDU viene promoviendo el enfoque de la educacion inclusiva, ¢En qué
medida la interaccion entre la familia y la escuela, a través de la generacion de
espacios de inter-aprendizaje inclusivo, influye en el proceso de construccion de
autonomia relativa de los nifios y nifias con Sindrome de Down en familias de bajos
recursos en Lima Metropolitana? Cabe resaltar que por “inter-aprendizaje” se entiende
a la interrelacion colaborativa y constante entre la familia y la escuela que permitan la
creacion de espacios favorables para la inclusion y desarrollo de autonomia de los
nifos con SD. Asimismo, de esta pregunta general, se desprenden tres preguntas

especificas, las cuales son las siguientes:

e ,;,Como se generan espacios de inter-aprendizaje inclusivo entre la familia y la
escuela? En base a ello ; Como estos espacios favorecen la mayor adquisicion
de autonomia relativa de los nifios?

e Desde la percepcion de las familias, docentes y especialistas ; Cémo interviene
el Estado peruano en la construccion de autonomia, y por ende, en la inclusion
educativa de los nifos con SD? Dado que la accién estatal en el Peru no es
favorable ¢ Cuales son las principales exigencias y retos que deberia cumplir el
Estado peruano para mejorar la inclusién educativa y la autonomia de estos
nifnos?

e ;Cuales son los posibles tipos de autonomia relativa que pueden adquirir los

nifos y nifas con SD, a través de sus experiencias familiares y escolares? En



28

base a ello 4 Cuales son los principales factores sociales asociados a la

inclusion y “no inclusion” educativa de estos nifios?

Asimismo, de las preguntas ya mencionadas se desprenden los siguientes
objetivos. En primer lugar, el objetivo general del proyecto de investigacion seria:
analizar e identificar en qué medida la interaccion entre la familia y la escuela,
asociada a la generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivo, influye en el
proceso de construccion de autonomia relativa de los nifios y nifias con Sindrome de
Down en familias de bajos recursos en Lima Metropolitana. Asimismo, tenemos tres

objetivos especificos:

e Describir y analizar como se generan los espacios de inter-aprendizaje
inclusivo entre la familia y la escuela, para el desarrollo de mayor autonomia
relativa de los nifios y nifias con SD.

e Analizar la intervencidn estatal en la construccion de autonomia y en la
inclusion educativa de los nifios con SD (comparando las percepciones de los
padres de familia, profesores, personal directivo y especialistas). En base a
esto, también se quiere identificar las principales exigencias que deberia de
cumplir el Estado peruano para mejorar la inclusién educativa y, por ende, la
autonomia de estos nifios.

e Describir los posibles tipos de autonomia relativa que pueden adquirir los nifios
y nifias con SD, a través de sus experiencias familiares y escolares. En este
punto, también se quiere identificar los principales factores asociados a la
inclusion y “no inclusion” escolar de estos nifios. Para ello, se realizara una
tipologia de autonomias relativas en base a dos variables identificadas:

interaccion familia-escuela y adquisicion de autonomia relativa.

La justificacion de la investigacion se basa en la importancia de la autonomia
de los nifios con sindrome de Down como un aspecto clave para su desarrollo en la
sociedad, esto desde una mirada desde las ciencias sociales. Tal y como lo menciona
la Convencién Internacional de los Derechos del Nifio (UNICEF, 2006), los Estados
deben garantizar que todos los nifios y nifias con discapacidad gocen plenamente de
sus derechos fundamentales, en igualdad de condiciones que los demas nifos. Esta

facultad para ejercer y hacer cumplir sus derechos, sobre todo el de la educacion
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(herramienta clave para su desenvolvimiento auténomo), depende del desarrollo de
su autonomia, en base a los espacios de inter-aprendizaje inclusivo propuestos en la
investigacion (a través de la triada familia- escuela- Estado).

Utilizando el modelo social de la discapacidad, donde se resalta que esta ya no
es un atributo de la persona, sino el resultado de su interaccion con las condiciones y
estructura sociales existentes, expresado en la clara desigualdad de oportunidades
(Seoane, 2011, p.147), y el enfoque de del nifio como “actor social’, desde la
sociologia de la infancia, que toma al nifio como actor social y se le dota de una
agencia, en la cual se le reconoce como participante activo de la construccion de su
propia cultura de pares y del “mundo de los adultos” (Corsaro, 2018; Sirota, 2001;
Gaitan, 2006; Qvortrup, 1991; James, Jenks & Prout, 1998; Jenks, 1996) se planea
responder a las preguntas y objetivos planteados, de manera articulada, sin dejar de
lado la caracterizacion de la poblacion objetivo y los espacios donde los nifios y nifias
con SD pueden incrementar sus niveles de autonomia relativa; es decir, ser mas

independientes para su desarrollo en sociedad.

1.1.5. Hipotesis de la investigacion

Las hipotesis que orientan la investigacion son dos:

H.1: Se plantea que la constante interaccion entre la familia y la escuela (como
entornos socializadores y educadores de los nifios), a través de la generacién de
espacios de inter-aprendizaje inclusivo, influyen de manera positiva en la mayor
adquisicion de autonomia relativa de los nifios y nifas con SD. Esta continua
interaccion familia-escuela estaria caracterizada por los siguientes factores:
compromiso parental y familiar’; buena practica docente y 6ptima gestion directiva; y
adecuada intervencion educativa estatal en el aprendizaje de los nifios y nifias con
SD. Asimismo, la mayor adquisicion de autonomia relativa también depende de que
las familias tomen a los nifios como “actores sociales”; es decir, cuando se les dé
agencia, cuando se reconozca que son actores activos en el proceso de construccion,
apropiacion y creacion de su propia cultura y la de los adultos (ausencia de crianza

sobreprotectora y engreimiento).

” Entendiendo por “compromiso” a la constante presencia en el proceso educativo de los nifios y la apertura a la
generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivos que favorezcan su autonomia; es decir, cumplimiento de
turnos de apoyo, asistencia capacitaciones familiares, réplicas en el hogar.
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H.2: Se plantea que la inclusién educativa a Educacion Basica Regular, influye
positivamente en la mayor adquisicion de autonomia relativa de los nifios y nifias con
SD. Por ende, los nifios y nifias que lograron ser incluidos alguna vez a EBR tendrian
mayores niveles de autonomia relativa. Para que los nifios y nifias con SD logren la
inclusion educativa debe existir un constante compromiso parental y familiar, ausencia
de crianza sobreprotectora y engreimientos, y deben tener la edad acorde al grado
que cursarian (+4 a 6 afios aproximadamente). Por otro lado, se propone que los nifios
y nifias con SD no logran ser incluidos a la EBR por los siguientes factores: ausencia
de compromiso familiar y parental, malos habitos de conducta, falta de capacitacién y
asistencia técnica a los docentes inclusivos en EBR, falta de sensibilizacién en torno

al tema de la discapacidad.

1.2. Marco teodrico

1.2.1. El proceso de construccidon de autonomia: el nino como actor social

En el siguiente apartado se discutiran las principales teorias de la “nueva
sociologia de la infancia” que tienen como centro de analisis al nifio como “actor
social’. La primera aproximacion que se utilizara proviene de William A. Corsaro
(2018) y su obra “The Sociology of Childhood”. El autor menciona que, en los ultimos
anos, estamos viendo los comienzos de una “nueva sociologia de la infancia”, una que
se libera de la doctrina individualista que considera la socializacion como la
internalizacion privada del conocimiento de las habilidades adultas del nifo. En este
nuevo enfoque de “reproduccion interpretativa” que nos propone, la atencion se centra
en la infancia como una construccion social que resulta de las acciones colectivas de
los nifios con adultos y entre ellos. La nifiez es reconocida como una forma estructural
y los ninos como agentes sociales que contribuyen a la reproduccién de la nifiez y la
sociedad a través de sus negociaciones con adultos y a través de su produccion
creativa de una serie de culturas de pares con otros nifos.

Esta nueva visién de la infancia como fendmeno social reemplaza la nocién
tradicional de socializacién con el concepto de “reproduccién interpretativa” que ve a
la socializacion como un proceso de apropiacion, reinvencion y reproduccion. El

término interpretativo captura los aspectos innovadores y creativos de la participacion
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de los nifios en la sociedad (los nifios crean y participan en sus propias culturas de
pares unicas al tomar o apropiarse creativamente de la informacién del mundo adulto
para abordar sus propias preocupaciones de pares). El término reproduccién captura
la idea de que los nifios no estan simplemente internalizando la sociedad y la cultura,
sino que estan contribuyendo activamente a la produccion y el cambio cultural, a
través de un proceso cognitivo. Asimismo, la reproduccion interpretativa refleja la
envolvente participacion de los nifios en la cultura, que comienza en la familia y en
espiral hacia afuera a medida que los nifios crean una serie de culturas de pares
integradas basadas en la estructura institucional de la cultura adulta y la naturaleza
cambiante de las relaciones intergeneracionales. En general, la nocién de
reproduccion interpretativa, como lo dice Corsaro (2018), “desafia a la sociologia a
tomar en serio a los nifios y apreciar las contribuciones de los nifios a la reproduccion
y al cambio sociales” (p.46)

Ahora bien, es importante complementar esta perspectiva tedrica con otras dos
mas cercanas a nuestra realidad. En primer lugar, tenemos a Régine Sirota (2001) y
su obra “Emergencia de una sociologia de la infancia: evolucidon del objeto y de la
perspectiva” (traducido del portugués). En este texto, la autora menciona que el nifio
es una construccioén social y, por ende, la infancia debe ser entendida como ésta. Es
asi que los nifios deben ser considerados como actores en el sentido pleno y no
simplemente como seres del devenir. “Los nifios son tanto productos como actores de
los procesos sociales” (Sirota, 2001, p.11). Con esta perspectiva se trata también de
invertir la proposicion clasica, no discutiendo lo que produce la escuela, la familia o el
Estado, sino para preguntarnos sobre lo que el nifio crea en la interseccion de sus
instancias de socializacion, que en este caso son la escuela y la familia. De este modo,
para Sirota (2001), “la infancia es una variable de analisis socioldgico que debe ser
considerado en el pleno sentido vinculandola a las variables clasicas la clase social,
el sexo o pertenencia étnica.” (p.12)

En segundo lugar, tenemos a Lourdes Gaitan (2006) y su libro “Sociologia de
la Infancia: nuevas perspectivas”. Con este libro, la autora vino a llenar un vacio que
existia en el mundo castellano-hablante, porque hace una especie de “traduccién” de
los textos clasicos escritos en inglés (Como Qvortrup, Jenks, James, Parsons, Prout,
Mayall, etc.) y nos ofrece un panorama completo de esta nueva corriente tedrica,
realizando un esfuerzo por mostrar los debates del mundo anglosajon aplicados a los

dilemas del ambito hispanoamericano. Es asi que la autora nos presenta la
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“Sociologia de la infancia” a través de una clasificacion de tres enfoques: estructural,
constructivista y relacional. El enfoque estructural parte de la premisa que la infancia,
como categoria, existe permanentemente en la sociedad, aunque sus miembros se
renueven constantemente, y que las nifias y los nifios son co-constructores de la
infancia y la sociedad. El enfoque constructivista entiende a la infancia como una
construccion social que va cambiando segun cada contexto; asimismo, en este
enfoque las nifias y los nifios son y deben ser vistos como agentes activos en la
construccion de sus vidas sociales.

El enfoque relacional plantea que la infancia es un proceso relacional que
existe, pero no unicamente, en relacion con la adultez y las otras generaciones
coexistentes. Las relaciones generacionales tienen una dimension individual
(microsocial) y otra social (macro); y la experiencia de las nifias y los nifios produce
un conocimiento, el cual debiera ser considerado para el reconocimiento de sus
derechos. Con esta clasificacion, la autora define que la infancia seria una condicion
social delimitada por una construccion cultural e histérica diferenciada y caracterizada
por relaciones de poder, mientras que las nifias y los nifios serian el grupo de personas
o sujetos sociales que se desenvuelven en dicho espacio social. La nueva sociologia
de la infancia no pretende inventar nada nuevo, sino introducir el estudio de los nifios
en el ambito de los objetos de interés sociolégico, otorgandoles importancia por si
mismos, y no como apéndices de la familia o como complemento necesario en el
estudio de otras instituciones sociales. En otras palabras, se toma al nifio como “actor
social”, como individuo con “agencia”, como autores de su propia “creacion
productiva”.

De estas teorias mencionadas, se desprende la nocién de autonomia en el
nifo; es decir, la autonomia es parte del nifio como “actor social’, esta vendria a ser
una dimension de este concepto. Es asi que, las teorias socioldgicas de la infancia
gue nos presentan al nino como “actor social”, nos muestran al nifio como individuo
con agencia: ya no es un actor pasivo, tanto ninos como adultos son participantes
activos en la construccion social de la infancia y en la reproduccion de su cultura
compartida. Ya no son simples “consumidores” de la cultura establecida por los
adultos, ya que con esta perspectiva se dota al nifio de autonomia, ya no es marginado
y se le da agencia para contribuir al cambio y la produccion social.

Por otro lado, desde la perspectiva estructural, tenemos el enfoque de Qvortrup

(1991), el cual toma a la infancia como fendmeno social y pone énfasis en los nifios
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como co-constructores activos de los mundos sociales; es decir, los nifios no solo
contribuyen de manera directa a la cultura adulta y su propia infancia, los nifios se
apropian de la informacién creativa del mundo adulto para producir sus propias y
Unicas culturas de pares. Jens Qvortrup observo acertadamente que los niflos no han
sido ignorados, sino que han sido marginados, debido a su posicion subordinada en
las sociedades y en las conceptualizaciones tedricas de la infancia y la socializacion.
Es asi que el enfoque del autor se basa en tres supuestos centrales: (a) la infancia
constituye una forma estructural particular; (b) la infancia esta expuesta a las mismas
fuerzas sociales que la edad adulta; y (c) los nifios son ellos mismos co-
constructores de la infancia y la sociedad. De esta manera, Qvortrup desarrolla aun
mas la nocion de ver la infancia como una forma estructural al contrastarla con
perspectivas que se centran en la infancia s6lo como un periodo de la vida. Para él,
la infancia es un “segmento permanente”; es decir, toma a la infancia como una forma
estructural integrada en la sociedad, donde los nifios, en su infancia particular, son
como adultos, participantes activos en actividades organizadas.

Por ultimo, tenemos a James, A., Jenks, C., & Prout, A. (1998) y su obra
“Theorizing childhood”. En este libro, los autores realizan una clara diferenciacion
entre lo que fue el nifo pre-socioldgico a lo que ahora es el nifo socioldgico; todo ello
a partir de diversas perspectivas tedricas. Para ello, los autores nos presentan cuatro
enfoques validos para teorizar la infancia. El enfoque tribal, que trata a la infancia
como una especie de tribu exdtica con sus propias creencias, practicas e instituciones.
El enfoque estructural social, que trata a la infancia como un estrato estructuralmente
necesario en cualquier sociedad. El enfoque de los grupos minoritarios, el cual trata a
la infancia como un grupo minoritario oprimido, en cierta medida, capaz de
representarse a si mismo y ejercer una accién cuasi politica. EI enfoque socialmente
construido, el cual constituye la vision sociolégica de la infancia y en el que ponen mas
énfasis los autores. Este es un enfoque interpretativo, relacionado con la comprension
de los nifos y sus interacciones en el mundo de los adultos.

Dichas perspectivas se enmarcan en el marco social construccionista y forman
parte de un “intento calculado” para “liberar” al nifio de las limitaciones de la sociedad
al ubicar a la infancia, de lleno, en el ambito de lo culturalmente localizado y, por lo
tanto, constituido humanamente. Finalmente, como los autores lo mencionan “dentro
del modo de discurso de «construccidn social de la nifiez», el tiempo se convierte en

una dimension critica y permite que la comprension de la nifiez sea vista como
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histéricamente contingente. Por lo tanto, dentro de este enfoque, nuestra comprension
de la infancia siempre es adecuadamente disyuntiva, siempre esta estructurada, ya
sea de manera fuerte o débil, pero no es menos temporal y susceptible de cambio.
Inevitablemente, por lo tanto, el nifio "socialmente construido" es un fenédmeno local
mas que global y tiende a ser extremadamente particularista”. (Jenks & Prout, 1998,
pp.213-214).

Para concluir, es necesario explicar como los enfoques del nifio como “actor
social” y de la infancia como construccion sociocultural se articulan con la
problematica descrita de los nifios con SD en el planteamiento del problema
socioldgico. Tomando al nifio con SD como actor social, se le otorga autonomia en el
sentido de que él mismo puede ser, junto a la familia y a la escuela, el que construye
su propia cultura: los nifios con SD también crean y participan en sus propias culturas
de pares unicas, al tomar o apropiarse creativamente de la informacion del mundo de
los adultos; es decir, con este enfoque tedrico nos aproximamos a un analisis mas
profundo de la vida cotidiana del nifio con SD, en torno a la relacidon familia- escuela
que afecta a su desarrollo de independencia e inclusion social, educativa y laboral.

Este marco nos provee una salida a la marginalizacion de este tipo de nifios,
nos brinda una perspectiva donde son actores, y producen y participan de los procesos
sociales como la socializacién. Asimismo, tomando a la infancia como una
construccion social, se ve que ésta esta presente en las distintas etapa de la vida y
que varia segun los contextos sociales; es decir, la infancia ya no tiene una
perspectiva unidireccional, sino que es una variable de analisis social donde las
relaciones sociales y la cultura de los nifios deben estudiarse en sus propias
dimensiones; es decir, bajo la perspectiva de los mismos nifios, y ya no desde el
“‘mundo de los adultos” (se les pone al centro del analisis, se le otorga autonomia y
agencia). En este caso, la infancia de los nifios con SD es tomada como una
construccion social, donde ellos son agentes activos en la construccién de sus vidas
sociales, con el apoyo de la familia y la escuela: principales instituciones que al
interactuar promueven el desarrollo de autonomia e integracion social del nifio con
SD.
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1.2.2. El entorno social del nifo: interaccion familia-escuela

En el siguiente apartado se hablara del entorno social del nifio, en relacion a la
interaccién de la familia y la escuela. En primer lugar, se definira la nocion de entorno,
para ello, se entiende al entorno como los espacios que nos rodean, los cuales son
diferentes y tienen significados distintos, roles, funciones y responsabilidades
especificas. Existen entornos que se complementan entre ellos y entornos que se
oponen. Tal como lo mencionan Berniell et al. (2016), “el entorno interactua con otros
ambitos de formacién de habilidades, como la familia, la escuela y el mundo del
trabajo, y lo hace potenciando o mitigando el efecto de las inversiones [econdmicas,
de tiempo, normativas, etc.] que las personas hacen en cada uno de ellos [en este
caso los nifios]” (p.299). Para fines de la investigacion, nos centramos en el entorno
educativo y el familiar, donde se toma al nifio como centro de estos dos entornos que
dialogan e interaccionan entre si para el futuro desarrollo del nifo.

Tal como lo mencionan los mismos autores, “el entorno en el que se desarrolla
la vida cotidiana de una persona es crucial para la formacion de sus habilidades. El
entorno toma una forma muy concreta: es el barrio con todas sus caracteristicas
fisicas —su infraestructura— y sociales —su gente. Ese contexto que enmarca el
comportamiento y las interacciones de las personas condiciona los procesos de
acumulaciéon de habilidades, ya sea para impulsarlos o limitarlos.” (Berniell, et al.,
2016, p.297). Entonces, podemos decir que el entorno es lo que rodea a un individuo,
formando parte de él, una persona se movera en diferentes entornos a lo largo de su
vida, siendo los mas importantes el laboral, familiar y educativo. El entorno es lo que
nos deja interactuar con el medio, es lo que nos rodea. Es asi que tomando al nifio
con SD como centro de estos dos entornos (educativo y familiar) se puede analizar la
interaccion familia- escuela y como estos entornos contribuyen al desarrollo de
autonomia e integracion social de estos nifios.

Asimismo, la dimension del nifio como actor social se relaciona también con la
construccion de la infancia; es decir, cdmo cada institucién (familia y escuela) y el
actor social (niflos con SD) ven y representan al rol y a la participacion de los nifios en
la sociedad; es decir, cada entorno tiene una representacién de la infancia: infancia
como construccién social (Jenks, 1996). Para empezar a vincular la nocion de entorno
y la teoria de la infancia como construccién social, es importante definir qué es el

entorno educativo y familiar en relacion a los nifios. Para el MINEDU (2016) el entorno
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educativo es todo lo “referido a aquellas diversas interacciones que cumplen objetivos
pedagodgicos o actividades relacionadas a estos, entre los miembros de la comunidad
educativa hacia (que incluye a director, docentes, padres de familia, nifios y nifias,
personal administrativo, personal de limpieza, asi como especialistas de UGEL, DRE
y MINEDU, asi como otros miembros de Ila sociedad civil)” (p.9).

Por otro lado, el entorno familiar “es el conjunto de relaciones que se establecen
entre los miembros de una familia que comparten el mismo espacio. Cada familia vive
y participa en estas relaciones de una manera particular, de ahi que cada una
desarrolle unas peculiaridades propias que le diferencian de otras familias. Pero el
entorno familiar, sea como sea la familia, tiene unas funciones educativas y afectivas
muy importantes, ya que parte de la base de que los padres tienen una gran influencia
en el comportamiento de sus hijos y que este comportamiento es aprendido en el seno
de la familia” (Ledn, 2013, p.36). Es asi que el entorno familiar le provee al nifo los
conocimientos basicos para que los complemente en la escuela; es decir, la
interaccion de estos dos entornos le posibilita al nifio su desarrollo académico y como
persona “independiente”.

Ahora bien, ya que se menciond que cada entorno tiene su propia funcién en
la vida de los nifos y su propia representacidon de la infancia; es decir, la
representacion del nifio varia entre sociedades y culturas. El rol del nifio no es el
mismo entre diferentes contextos sociales, el nifio depende del espacio social que se
le dé para ser actor, por ello es importante que la familia y la escuela le den esa
agencia para su desarrollo. En este sentido, es importante mencionar, como lo decia
Jenks (1996) que existen “infancias” (como los modelos tedricos de Parsons,
Durkheim y Piaget), lo cual revela que se trata de una construccion social, acorde al
contexto en el cual se expresay, por lo tanto, es una categoria socioldgica. La infancia
es comprendida como una construccion social, se reconoce el caracter natural
(biologico) de la infancia, pero integrado en un contexto social y cultural. Se
comprueba que cada sociedad aparece como un componente de la estructura y
también con una dimensién cultural especifica y diferente de otras sociedades.

Es asi que bajo la perspectiva de Jenks, la infancia es una forma estructural
que jamas desaparece, a pesar de que sus miembros cambian constantemente y, por
lo tanto, la forma evoluciona histéricamente: su estatus esta constituido en formas
particulares de discurso socialmente ubicado. Por ello, el entorno familiar visualiza a

los nifios como individuos que se tienen que “moldear” para el desarrollo de
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habilidades necesarias para afrontar las diversas situaciones que brinda el entorno;
es asi que padres, hermanos y quienes viven con el niflo son cruciales para su
desarrollo cognitivo, de autonomia e integracion social. En cambio, el entorno
educativo, tiene una vision del nifio como “tabula rasa”; es decir, como una “esponja”
que esta dispuesta a recibir todo el conocimiento necesario para su futuro desarrollo;
sin embargo, cabe mencionar que se tiene que reconocer al nifio con SD como “actor
social” para que el proceso de formacién académica esté completo. Es decir, no sélo
se le debe dar agencia para que adquiera el conocimiento para el desarrollo de sus
habilidades comunicativas y psicomotrices, sino que también se le debe tomar en
cuenta para la formulacién de su proyecto de vida (sus aspiraciones, deseos, etc.)

Por ultimo, se utilizara un articulo para hablar acerca de la interaccion familia-
escuela en el proceso de aprendizaje y socializacion del nifio con SD. En este punto,
se explicara, a partir de esta perspectiva tedrica, como la participacion activa de los
padres y la escuela, a través de una relacion fluida, ayudan a mejorar el rendimiento
académico del nifio, asi como su construccidon de autonomia y su futuro desarrollo en
la vida adulta. Es asi que tenemos a Eva Khallinsky Ejdelman (2001) y su articulo “La
participacion de los padres en la escuela”. La autora explica que “participar significa
«tomar parte», hacernos responsables de una tarea. Implica compartir con otros,
emitir ideas, tomar decisiones y exigir nuestros derechos. Participar en la gestidon
educativa requiere poder tomar parte activa en la elaboracion y desarrollo del proceso
educativo” (Khallinsky, 2001, p.58).

Se entiende entonces que los padres, como agentes del medio educativo,
pueden tener un papel en la planificacion, la estructuracién, la toma de decisiones, la
ejecucion y también en la evaluacién. “La participacion de los padres es un factor
decisivo para la calidad de la educacion, porque participar es un signo de madurez
democratica, es un medio para mejorar la gestion de los centros, es una forma de
acercar la sociedad al hecho educativo y es una cultura.” (Knallinsky, 2001, p.59). Es
asi que, en la relacion familia- escuela, los padres y maestros interaccionan con el
objetivo fundamental de lograr el bienestar del nifio y contribuir a su desarrollo integral.
Sin embargo, a pesar de este objetivo comun, “entre los dos principales medios de
vida del nifio existe un alto grado de conflictividad y muchos problemas con su gestion.
¢ Por qué sucede esto? ;Cuales son los motivos que empujan a las dos instancias

que buscan el bienestar y el desarrollo de las potencialidades del nifio a competir entre
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ellas, a crear obstaculos y a generar relaciones de hostilidad?” (KAallinsky, 2001,
p.60).

Para responder a estas interrogantes, la autora menciona, en primer lugar, los
roles de padres y maestros, donde nos dice que debe existir un consenso entre las
dos instancias sobre el papel que cada una va asumir. En segundo lugar, menciona
el punto de vista de la escuela, donde resalta que “la institucion y el personal deben
tener una actitud abierta y favorable a la integracion de los padres. Es importante la
preparacion de espacios confortables para recibirlos y para que puedan reunirse y
trabajar.” (Khallinsky, 2001, p.61). También menciona el punto de vista de los nifios, y
nos dice que éstos pocas veces son tomados en cuenta; asimismo, unas relaciones
tensas, contradictorias, hostiles, sélo pueden perjudicar el desarrollo del nifio, quien,
al tener una doble pertenencia, a la familia y a la escuela, sufre esas situaciones.

Respecto al punto de vista de los padres, la autora menciona que cumplen un
rol educativo quieran o no lo deseen. Todos los padres desean que sus hijos obtengan
un titulo académico que les permita progresar y desenvolverse satisfactoriamente en
la vida. Sin embargo, no todos perciben la escuela del mismo modo: hay padres
convencidos de la necesidad de que exista una buena relacion entre la familia y la
escuela, hay quienes les gusta encontrarse en ella con otros padres, pero hay otros
que evitan toda relacion con el centro educativo y que no se sienten a gusto cuando
tienen que participar de alguna reunién. Por ello, los padres deben ser conscientes de
su rol educativo y deben mejorar sus habilidades y su relacion con sus hijos.

Finalmente, KAallinsky (2001) habla acerca del punto de vista de los maestros,
en este punto, la autora explica que “con respecto a la relacidon familia-escuela, a
menudo se sienten inquietos por la injerencia de los padres en su trabajo, lo que les
conduce a poner en practica estrategias que les permitan delimitar su territorio y definir
los roles que corresponden a cada uno” (p.61). Por ello, es tarea del maestro facilitar
a los padres su integracion activa en la escuela, para lo cual es importante aprovechar
todas las ocasiones posibles de contacto, formales e informales. Por ultimo, y es
importante mencionarlo, la autora concluye que “son infinitas las posibilidades de
participacion, lo que importa es que cada escuela sea capaz, a partir de los intereses
de las familias de las que se nutre, de encontrar los canales adecuados que permitan
compartir un proyecto comun. El Unico requisito es un buen entendimiento entre

padres y maestros.” (Knallinsky, 2001, pp.61-62).
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1.3. Disefio metodoldgico

1.3.1. Enfoque

Este trabajo de investigacion exploratorio (dado que no existe casi ningun
estudio sobre este tema en el Peru) tiene un enfoque cualitativo, ya que se aspira
conocer la realidad del fendbmeno en estudio, de forma objetiva y subjetiva; es decir,
asociadas. Este enfoque metodolégico analiza el conjunto de los discursos, narrativas
entre los individuos y la relacidon del significado que tiene para ellos, basado en la
observacion de sus comportamientos cotidianos. Asimismo, presenta un paradigma
interpretativista, porque se pretende analizar la realidad de una forma objetiva, pero
sin dejar de lado la subjetividad del objeto de estudio que vendrian a ser los nifios con
Sindrome de Down de 9 a 12 afos, residentes en Lima Metropolitana. Es decir, tal
como se ha mencionado en los objetivos, se pretende analizar en qué medida la
interaccion entre la familia y la escuela, mediadas por el Estado y a través de la
generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivo, influye en el proceso de
construccion de autonomia de estos nifios, desde el discurso y la perspectiva de sus
padres de familia, sus profesoras de aula escolar y el personal directivo de su
institucion.

Es por ello, que el enfoque interpretativista permite entender la realidad de los
individuos desde el lente del investigador, pero sin dejar de lado las propias
percepciones de los demas actores. En ese sentido, se tomara en cuenta mucho sus
narrativas, sus percepciones, sus significados, las interacciones que se dan entre la
familia-escuela-Estado, y cdmo estas influyen en la construccién de autonomia del
nifio con SD. Asimismo, este enfoque cualitativo, de indole interpretativista, nos facilita
el uso de herramientas como la observacion y las entrevistas semiestructuradas, las
cuales enriquecen el analisis en base a discursos y significados que los propios
actores interpretan en sus interacciones cotidianas (la importancia y el uso de estos
instrumentos de recojo de informacién seran explicados en otro apartado).

También es una investigacién de indole cuantitativo, ya que se realizo el
analisis y procesamiento de bases de datos para la contextualizacion y caracterizacion
de la poblacion objetivo, en este caso las personas con Sindrome de Down. El cruce
de esta data permitio la triangulacién de informacién para el planteamiento de los

objetivos y preguntas de investigacion. Asimismo, permitié describir las brechas con
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las que las personas con discapacidad tienen que lidiar dia a dia: ambito educativo,
salud, ocupacional, emocional, social, etc. Cabe resaltar que la metodologia
cuantitativa confia en la medicion numérica, el conteo y frecuentemente el uso de
estadistica para establecer con exactitud patrones de comportamiento en una
poblacion.

Asimismo, es preciso resaltar que esta investigacion es un estudio de caso, ya
que nos centramos en un contexto y poblacion especificos. El estudio de caso se
define como "una investigacion empirica que investiga un fendbmeno contemporaneo
[el “cas0”] en profundidad y dentro de su contexto del mundo real" (Yin, 2014, p.16).
Yin (2014) muestra como la investigacion de estudios de caso constituye un método
que engloba todo lo que abarca la logica del disefio, las técnicas de recopilacién de
datos y los enfoques especificos para el andlisis de datos. Asi pues, el estudio de caso
es una investigacién empirica que se aplica a un fendmeno contemporaneo dentro de
su contexto real de la vida social, en donde los limites entre el fendmeno y el contexto
del entorno no son claramente visibles, y en donde se propicia la utilizacion de distintas
fuentes de evidencia, distintas miradas y disciplinas afines.

Cabe resaltar que la documentacion y la descripcion son elementos esenciales
del estudio de caso. En nuestro contexto, el estudio de caso estaria enmarcado en el
ambito educativo, en especifico, en un colegio de Educacion Basica Especial del
distrito de Los Olivos, en donde se quiere analizar los niveles de autonomia que logran
alcanzar los ninos con SD de 9 a 12 anos, a través de la interaccion familia- escuela,
englobadas por el Estado Peruano, y asociados a la generacion de espacios de inter-

aprendizaje inclusivo.

1.3.2. Ambito de estudio

El presente estudio se realiz6 en Lima Metropolitana, y esto se debe a que,
como lo demuestran las cifras del Repositorio de Datos del MINEDU (2015), basado
en el Censo Escolar 2015, de los 415 CEBE que existen a nivel nacional, 84 (20,24%)
estan ubicados en Lima Metropolitana; es decir, la mayoria de los centros educativos
para estos niflos especiales se encuentran en los distritos de Lima Metropolitana. En
este punto, es preciso resaltar que para la realizaciéon de esta investigacion era

necesario aproximarnos a los CEBE, ya que es el escenario donde interaccionan la
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familia y la escuela con el objetivo de mejorar el autovalimiento de estos nifios; es
decir, su autonomia para su futuro.

Ahora bien, para la eleccion del CEBE se hizo un mapeo general con una base
de datos del Repositorio de Datos del MINEDU (2015) titulada “Listado de
Instituciones de Educacion Especial (CEBE y PRITE)”. Es asi que se eligié el CEBE
“Manuel Duato” ubicado en el distrito de Los Olivos, perteneciente a la UGEL 02.

Estas fueron las principales razones de la eleccién del caso:

e En primer lugar, se seleccion6 este Centro Educativo porque cuenta con una
larga trayectoria en el distrito (42 afos de funcionamiento) y porque es el unico
CEBE que se encuentra en Los Olivos. Lo particular del caso es que la mayoria
de los niflos que estudian en esta institucion provienen de familias de escasos
recursos del mismo distrito y distritos aledafios como Independencia, Comas,
Puente Piedra y San Martin de Porres.

e En segundo lugar, este CEBE apuesta por el desarrollo pleno de la autonomia
de los nifios y nifias con discapacidad, apostando por su inclusién en diversos
ambitos: educativa, laboral, familiar y social.

e En tercer lugar, es importante mencionar que el CEBE “Manuel Duato” hace
mucho énfasis en el componente familiar en el proceso educativo de los nifos,
a través de constantes capacitaciones y talleres. Asimismo, este CEBE cuenta
con turnos de padres de familia obligatoriamente: los padres de familia acuden
a las aulas de clases de sus hijos para participar en las actividades escolares
diarias (3 o 2 padres de familia por dia)

e En cuarto lugar, el CEBE cuenta con algunos proyectos pilotos que han sido
reconocidos por el Ministerio de Educacion y el Ministerio de Trabajo. Es el
unico CEBE que ha realizado un convenio con una institucién educativa privada
(EBA) para crear un programa de educacion secundaria acelerado, exclusivo
para estudiantes con discapacidad. Esto se debe a que el Estado peruano
exige por lo menos la secundaria completa para la obtencion de un trabajo
remunerado, por mas minimo que sea. Es asi que se lleg6 a tener dos
promociones de alumnos, de los cuales algunos llegaron a ser incluidos
laboralmente.

e En quinto lugar, es el unico CEBE que, a pesar de las carencias que posee, se

esmera por sensibilizar y capacitar a los padres de familia, familiares y sociedad
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civil en general, acerca de los derechos de las personas con discapacidad.
Cuenta con un plan de incidencia politica mensual, donde se realizan
actividades de sensibilizacion y concientizacion para disminuir el rechazo hacia

las personas con discapacidad.

El CEBE “Manuel Duato” lleva 42 afios al servicio de la educacién de las
personas con discapacidad. Esta es una institucion a convenio (paraestatal), ya que
la infraestructura del colegio pertenece a la congregacion catdlica “Fe y Esperanza”,
pero el Estado asume la contratacion y la remuneracidn de los docentes, directivos y
especialistas que trabajan en el CEBE. Actualmente, el CEBE imparte una nueva
metodologia de ensefianza mas personalizada, ya que los salones se encuentran
divididos por tipos de discapacidad y grado de severidad. Es asi que tenemos aulas
de discapacidad motriz, visual, sensorial, multiple e intelectual (en este moédulo estan
los nifios con Sindrome de Down, Paralisis Cerebral, Retardo mental y TEA). Cada
modulo de discapacidad tiene tres salones divididos por grado de severidad: bajos,
medios y altos.

El CEBE “Manuel Duato” tiene como misién institucional brindar la formacién
integral en igualdad de oportunidades a personas con necesidades educativas
especiales en CEBE y SAANEE (acompafamiento escolar en colegios inclusivos).
Asimismo, el CEBE quiere favorecer el acceso, permanencia y egreso en el Sistema
Educativo, a través de una ensefianza y acompafamiento a estudiantes y sus familias.
Para ello, proporciona los apoyos dentro de un marco de equidad, pertinencia y
calidad, que les permita desarrollar a los nifios sus capacidades al maximo para
facilitar la inclusién en todos sus ambitos: familiar, escolar, social y laboral. El CEBE
quiere lograr esto, a través del compromiso familiar; el respeto a la diversidad; y
profesionales comprometidos con el respeto, la tolerancia, la solidaridad y la
autonomia, expresados como un eje transversal, y con la practica de valores

cristianos.
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llustracion 3: Vision y mision institucional del CEBE “Manuel Duato”

Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada de la Direccion del CEBE.

1.3.3. Muestra y poblacion

La poblacion que conforma esta investigacion esta compuesta por los nifios y
nifas con Sindrome de Down (SD) de Lima Metropolitana. Especificamente nos
centraremos en la poblacién que pertenece al grupo etario de 9 a 12 afos. En este
punto es importante resaltar que se opto6 por la eleccion de este grupo etario, ya que
como lo muestra el CONADIS (2015) en su Registro Nacional de la Persona con
Discapacidad, de las 8 mil 800 personas que tienen SD, el 35,1% tienen de 6 a 13
afos, de los cuales 1 704 son hombres y 1 373 son mujeres.

Respecto a la muestra, estaria conformada por los padres de familia, las
profesoras del aula en estudio y el personal directivo del CEBE seleccionado. Es asi
que, en el CEBE “Manuel Duato”, ubicado en el distrito de Los Olivos, nuestra unidad
de analisis serian los 11 nifios y nifias con SD que se encuentran en el aulade 9 a 12

afos, de los cuales se trabajé con la totalidad de ellos y sus respectivas familias para
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el recojo de informacion. Asimismo, nuestra unidad de observacion, seria la profesora
encargada de esa aula de clases.

Ademas, ya que se esta hablando de la intervencion del Estado en este CEBE,
se tendria también a las autoridades de la institucion como unidades de observacion.
En este caso la institucion educativa so6lo cuenta con un director a su cargo. Por ultimo,
es importante mencionar, que también se tiene como unidades de observacion a
especialistas como las psicologas encargadas de brindar terapias, parte del equipo
SAANEE (Servicio de Apoyo y Asesoramiento a las Necesidades Educativas
Especiales) y especialistas en temas de nifios con NEE y educacion, como la
Sociedad Peruana de Sindrome de Down. Con eso se podra triangular la informacién
para un mejor y adecuado analisis.

La seleccion de los casos; es decir, las familias de los nifios con SD, se realizé
mediante el acceso que otorgod la profesora encargada del aula. En el CEBE “Manuel
Duato”, los nifios y nifas con Sindrome de Down estan divididos por aulas segun
cohortes de edad: aula de 3 a 5 anos, de 6 a 9 afos, de 9 a 12 afios (esta conocida
como primaria tardia). En ese sentido, sélo existe un aula de primaria tardia,
conformada por 11 nifios y nifias con SD. Es por ello, que se trabajoé con el total de los
alumnos, mediante la observacion participante, y con sus padres de familia, mediante

las entrevistas semi estructuradas.

1.3.4. Técnicas de recoleccion de datos y trabajo de campo

En cuanto a las herramientas utilizadas para el recojo de informacion, se
utilizaron entrevistas semiestructuradas, debido a la estructura versatil que nos
permiti6 acomodar las preguntas de acuerdo con las circunstancias. Ante ello, cabe
resaltar que se elaboraron cuatro guias de entrevistas®. En primer lugar, se construyo
una guia de entrevista para padres de familia, la cual esta dividida en las siguientes
secciones: informacion general del entrevistado, preguntas acerca del entorno
familiar, preguntas acerca de la autonomia familiar; es decir, cdmo y en qué
situaciones se le otorga autonomia al nifio en el entorno familiar, preguntas acerca de
la relacion familia escuela, y preguntas acerca de la autonomia escolar; es decir, el

autovalimiento que se le otorga al nifio en el entorno escolar, de parte de sus

8 Las guias de entrevistas se encuentran en los anexos
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profesoras de aula y los propios padres de familia (ya que la mayoria participa en el
aula de clases). Asimismo, se les pregunta acerca de la percepcion que tienen de la
intervencion del Estado en el proceso educativo.

En segundo lugar, se elabord una guia de entrevista para profesoras de aula,
la cual consta de los siguientes puntos: datos generales del entrevistado, pregunta de
inicio acerca de la rutina diaria del nifio en el aula, preguntas acerca del entorno
escolar, preguntas acerca de la autonomia escolar (otorgada por las mismas
profesoras y los padres de familia), preguntas acerca de la relacién- familia escuela 'y
preguntas acerca de la percepciéon de la intervencion estatal en el CEBE. En tercer
lugar, se cre6 una guia de entrevista especifica para el Director del CEBE, la cual se
divide en las siguientes partes: datos iniciales, datos del CEBE, entorno escolar,
relacion familia-escuela y la percepcion acerca de la intervencién del Estado.
Finalmente, se elaboré una guia para especialistas, la cual fue aplicada a los
profesores SAANEE del CEBE, a psicdlogos sociales especialistas en discapacidad
intelectual y a especialistas de la Sociedad Peruana de Sindrome de Down. Esta guia
de entrevista esta dividida en las siguientes secciones: plan de trabajo (en los ambitos
de intervencion: escuela, familia y comunidad); interaccién familia-escuela;
intervencion del Estado.

También, se trabajé con las hojas de vida de cada alumno, las cuales son como
una especie de fichas personales, en donde se encuentran los objetivos de la familia
a desarrollar en el afo escolar, las aspiraciones del nifo y la familia, y los compromisos
que se trazan®. En este punto, cabe resaltar que todos los nifios del aula son antiguos,
en si, ésta es un aula de clases de nifios y nifas “altos” con SD. Al decir “altos” nos
referimos a que son nifos que tienen habilidades comunicativas y cognitivas mas
desarrolladas, y por ende, un nivel de autonomia un poco mas desarrollado; sin
embargo, basicamente por problemas conductuales, estos nifios no pueden estar en
inclusion. Al ser estos nifios “alumnos antiguos”, se cuenta con un registro del afo
2018 donde se ha hecho un seguimiento a las familias con las fichas personales de
los alumnos. Entonces, se cuenta ademas con una matriz, por cada familia, para
analizar si estas metas, aspiraciones y compromisos para con el nifio se estan
cumpliendo, y si no es el caso, evidenciar por qué factores no se esta dando.

Adicionalmente, es preciso mencionar que se contod con la autorizacién de la profesora

° Folder del estudiante, ver anexos.
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y padres de familia para fotografiar y utilizar fragmentos de estos documentos para el
analisis de informacion.

Es importante mencionar que estos instrumentos utilizados responden
adecuadamente a nuestros objetivos de investigacidn mencionados anteriormente, en
el sentido que a través de los discursos, narrativas, significados, simbolos que nos
ofrecen los informantes, se desea identificar en qué medida la interaccion familia-
escuela, mediada por el Estado, posibilitan o limitan la construccion de los diferentes
grados de autonomia de los nifios con SD, a través de la generacion de espacios de
inter-aprendizaje inclusivo.

Ahora bien, el CEBE que se eligié se encuentra ubicado en el distrito de Los
Olivos, esta institucion educativa se llama “CEBE Manuel Duato”. A esta institucion se
logré tener el acceso mediante una conexién con el director del “IEP N°3095 Peru
Kawachi”, ubicado también en el distrito de Los Olivos. En esta institucion educativa
se tienen a nifos incluidos que presentan algun tipo de discapacidad (intelectual,
motriz, etc.). En este contexto, al tener nifios en inclusion, cuentan con profesores
SAANEE (Servicio de Apoyo y Asesoramiento a las Necesidades Educativas
Especiales). El equipo SAANEE cumple con el asesoramiento y apoyo en las |.E. de
los diferentes niveles y modalidades de la educacion basica, para asegurar la inclusiéon
educativa de los estudiantes que presentan necesidades especiales asociadas a
algun tipo de discapacidad.

Es asi que se forjé un nexo con una profesora de este equipo, la cual también
brindaba asesoramiento al CEBE “Manuel Duato” en el tema de la inclusion. De esta
manera, la profesora nos brind6 el acceso a este centro educativo y nos presento al
director, el cual nos brindd el acceso al médulo de aulas de discapacidad intelectual.
En este modulo se encontraban las aulas de los nifios con SD, divididos por cohortes
de edad: de 3 a 5 afos, de 6 a 8 afos, y de 9 a 12 afos. Es asi que se optd por
conversar con la profesora encargada de los nifios con mas edad, se le explicé el
motivo de la investigacion y se cred un lazo que permitio el acceso al campo para el
futuro recojo de informacion.

A lo largo del trabajo de campo, se realizaron 17 entrevistas
semiestructuradas’® en total. La siguiente tabla expresa mejor el recojo de informacion

realizado:

10 Las entrevistas realizadas tienen duraciones minimas de 1 hora y maximas de 1 hora y 30 minutos
aproximadamente.



Tabla 5: Listado de actores entrevistados

47

Institucion Tipo de actor Cantidad de Tipo de
participantes instrumento

aplicado

CEBE “Manuel Director 1 Entrevista
Duato” semiestructurada

CEBE “Manuel Profesora 1 Entrevista
Duato” encargada de aula semiestructurada

CEBE “Manuel Coordinadora 1 Entrevista
Duato” SAANEE semiestructurada

CEBE “Manuel Docente SAANEE- 1 Entrevista
Duato” Inclusion Laboral semiestructurada

CEBE “Manuel Psicologa- Médulo 1 Entrevista
Duato” Discapacidad semiestructurada

Intelectual

CEBE “Manuel Padres de familia 11 Entrevista

Duato” del salén de nifios semiestructurada
y nifias con SD de
9 a 12 anos

Sociedad Peruana Coordinadora de 1 Entrevista

de Sindrome de Educacion semiestructurada
Down Inclusiva

Fuente: Elaboracion propia.

El trabajo de campo se realizé en un periodo aproximado de dos meses y
medio. A lo largo de esas semanas se realizaron visitas interdiarias en el horario de
clases (lunes a viernes de 8:30 - 1:00 p.m.). Es asi que, en primer lugar, se entrevistd
al director del CEBE vy a la profesora encargada del aula de los nifios con SD de 9 a
12 afos. Se opto por entrevistar a ellos en primer lugar, ya que tienen un cargo fijo en
el colegio y es facil encontrarlos todos los dias cumpliendo su labor. Para realizar las
entrevistas a los padres de familia, la dinamica fue distinta: se planeaba utilizar la
técnica “bola de nieve” para el recojo de informacion, ya que todos los padres de
familias cumplen turnos de apoyo en el aula de clases, por ende, tienen que estar
presentes en el colegio por lo menos una vez a la semana.

Sin embargo, al aterrizar al campo la realidad no fue asi. Existen madres de
familia que no cumplen los turnos de apoyo por motivos personales (carga familiar,

trabajo, estudios, etc.) y se ven en la obligacién de pagar una pequefa suma de dinero
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a otras madres para que cumplan su turno de apoyo. Es asi que nos encontramos con
7 padres de familias (6 mujeres y 1 vardon) que si cumplen los turnos de apoyo
permanentemente. A ellos se les entrevisto en las instalaciones del CEBE, a algunos
en el patio de las aulas, ya que algunos aprovechan sus ratos libres para vender
comida para generar un ingreso extra. Con los otros cuatro padres de familia
restantes, se coordind con la profesora de aula para pactar las visitas y realizar asi las
entrevistas en sus respectivos domicilios. Asimismo, en las mismas instalaciones del
CEBE se realizaron las entrevistas con los especialistas del equipo SAANEE vy la
psicologa encargada del médulo de discapacidad intelectual. Finalmente, se realiz6
una entrevista con la coordinadora de educacion inclusiva de la Sociedad Peruana de

Sindrome de Down, en las mismas instalaciones de dicha institucion.

1.3.5. Técnicas de sistematizacion de informacion

Para el procesamiento de la data obtenida en el trabajo de campo, se utilizaron
matrices de analisis en Excel. Cabe resaltar que previamente se tuvieron que
transcribir las entrevistas en su totalidad y en el mismo lenguaje textual en el que se
expresaron los entrevistados. Luego de estar transcritas las entrevistas, se realiz6 el
vaciado de informacién en las matrices para tener mejor ordenado el trabajo, y por
ende, realizar un mejor analisis de la data obtenida. Ademas, de las hojas de vida de
los nifios y nifias con SD, se extrajeron una serie de ideas fuerza (fotos) que estaran
organizadas segun las variables ya establecidas: autonomia e inclusion educativa.
Esta informacién fue triangulada con las entrevistas para reforzar la elaboracion de

posibles tipologias que puedan aparecer a lo largo del analisis.
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Capitulo 2: La situacion de la discapacidad en el Peru: una mirada cuantitativa

Segun la Primera Encuesta Nacional Especializada sobre Discapacidad
(ENEDIS) realizada en el 2012, existen 1 575 402 personas con discapacidad, lo cual
representa un 5.2% de la poblacién total. De esta poblacién, 754 671 (47,9%) son
hombres y 820 731 (52,1%) son mujeres; de estos 129 796 (8,2%) son menores de
15 afos, 651 312 (41,3%) tienen de 15 a 64 afos y 794 294 (50,4%) tienen mas de
65 afios. Teniendo en cuenta estas estadisticas, podemos ver que la mayoria de la
poblacion con discapacidad pertenece a la tercera edad. Asimismo, la encuesta nos
muestra que, refiriendonos en términos de porcentajes respecto a la poblacion total,
existen 3.1% de personas que tiene limitaciones para moverse, caminar o usar brazos
o piernas; 2,7%, para ver; 1,8%, para oir; 1,7%, para entender o aprender; 1%, para
relacionarse con los demas y 0,9%, para hablar o comunicarse.

También, se tiene data por parte de RENIEC. En su reporte “Poblacion
identificada con DNI con discapacidad declarada por grupo de edad, sexo y tipo, segun
lugar de residencia”, actualizada hasta junio del 2018. Se tiene 131 mil 137 personas
como total de poblacion residente en territorio nacional. De estas, 17 mil 995 (13,7%
del total a nivel nacional) tienen de 0 a 17 afos, de los cuales 10 mil 454 son hombres
y 7 mil 541 son mujeres. En los hombres, existen 2 mil 767 que tienen un tipo
discapacidad fisica, 2 mil 344, discapacidad mental; 775, discapacidad sensorial y 4
mil 568, discapacidad intelectual. En las mujeres, 1 908 presentan discapacidad fisica;
1 727, discapacidad mental; 593, discapacidad sensorial y 3 mil 313, discapacidad
intelectual.

Esto refleja que 7 mil 881 (43,8% del total de poblacion menor de edad con
discapacidad) menores de edad tienen algun tipo de discapacidad intelectual, ya sea
leve, moderada, grave o profunda; inclusive puede ser algun tipo de sindrome
asociado a esta, como el Sindrome de Down. Respecto a las personas mayores de
edad (de 18 a mas afnos) se tiene un total de 113 mil 142 (86,3% del total a nivel
nacional); de estas, 64 mil 485 son hombres y 48 mil 657 son mujeres. En los hombres,
existen 27 mil 138 que tienen discapacidad fisica; 15 mil 645, discapacidad mental; 6
mil 941, discapacidad sensorial y 14 mil 761, discapacidad intelectual. Respecto a las
mujeres, 18 mil 165 tienen discapacidad fisica; 12 mil 347, discapacidad mental; 5 mil

516, discapacidad sensorial y 12 mil 629, discapacidad intelectual. Esto nos muestra



que la mayor parte de la poblacién adulta (45 mil 303) presentan algun tipo de

discapacidad fisica (40% del total de poblacion mayor de edad).
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Utilizando la misma data, se elaboraron las siguientes tablas para analizar las

cifras del departamento y la provincia de Lima:

Tabla 6: Poblacién menor de edad con discapacidad, identificada con DNI segun

sexo y tipo de discapacidad, ubicada en Lima y sus provincias

Menores de edad (0 a 17 afios)

Localidad Hombres Mujeres
Fisica | Mental | Sensorial | Intelectual | Fisica | Mental | Sensorial | Intelectual
Departamento | 1029 1132 214 1549 622 822 128 1068
Provincia 958 1060 194 1418 568 757 113 959

Fuente: RENIEC, 2019, Ill Trimestre. Elaboracién propia.

Tabla 7: Poblacién mayor de edad con discapacidad, identificada con DNI segun

sexo Y tipo de discapacidad, ubicada en Lima y sus provincias

Mayores de edad (de 18 a mas ainos)

Localidad Hombres Mujeres
Fisica | Mental | Sensorial | Intelectual | Fisica | Mental | Sensorial | Intelectual
Departamento | 9211 7187 1619 4954| 5765 5313 1191 4080
Provincia 8403| 6607 1456 4471| 5233| 4804 1080 3630

Fuente: RENIEC, 2019, Ill Trimestre. Elaboracién propia.

Como se observa en las tablas, existen 45 mil 884 personas con algun tipo de

discapacidad en el departamento de Lima. En la provincia, se tiene un total de 41 mil

711 personas discapacitadas. En este punto, se realizara el analisis por Departamento

y Provincia respectivamente. Respecto al primero, tomando en cuenta sélo a la

poblacién menor de edad (de 0 a 17 afios), se tiene un total de 6 mil 564 (14,3% del

total a nivel departamental) personas identificadas; de estas, 3 mil 924 son hombres

y 2 mil 640 son mujeres. En cuanto a los hombres, 1 029 tienen discapacidad fisica; 1

132, discapacidad mental; 214, discapacidad sensorial;

1 549, discapacidad

intelectual. En las mujeres, 622 presentan discapacidad fisica; 822, discapacidad

mental; 128, discapacidad sensorial y 1 068, discapacidad intelectual.
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Ahora, tomando en cuenta solo a la poblaciéon con mayoria de edad (de 18 a
mas afos), se tiene un total de 39 mil 320 (85,7% del total a nivel departamental)
personas identificadas, de las cuales 22 mil 971 son hombres y 16 mil 349 son
mujeres. En los hombres, 9 mil 211 tienen discapacidad fisica; 7 mil 187, discapacidad
mental; 1 619, discapacidad sensorial y 4 mil 954, discapacidad intelectual. En las
mujeres, 5 mil 765 presentan discapacidad fisica; 5 mil 313, discapacidad mental; 1
191, discapacidad sensorial y 4 mil 080, discapacidad intelectual. El siguiente grafico

muestra lo explicado:

Grafico 1: Poblacion con discapacidad identificada con DNI, segun tipo de

discapacidad, sexo y grupo etario, en Lima Departamento

Fuente: Elaboracion propia.

Ahora bien, refiriéndonos a la provincia de Lima, la cual también comprende los
distritos de Lima Metropolitana, y tomando en cuenta sélo a la poblaciéon de 0 a 17
anos, se tienen un total de 6 mil 027 (14,5% del total a nivel provincial) personas, de
las cuales 3 mil 630 son hombres y 2 mil 397 son mujeres. En los hombres, 958 tienen
discapacidad fisica; 1 060, discapacidad mental; 194, discapacidad sensorial y 1418,

discapacidad intelectual. En el caso de las mujeres, 568 tienen algun tipo de
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discapacidad fisica; 757, discapacidad mental; 113, discapacidad sensorial y 959,
discapacidad intelectual.

Por ultimo, refiriéndonos a la poblacion de 18 a mas afos, se tiene un total de
35 mil 684 (85,5% del total a nivel provincial) personas identificadas; de las cuales 20
mil 937 son hombres y 14 mil 747 son mujeres. En los hombres, 8 mil 403 tienen
discapacidad fisica; 6607, discapacidad mental; 1 456, discapacidad sensorial y 4 mil
471, discapacidad intelectual. En las mujeres, 5 mil 233 tienen algun tipo de
discapacidad fisica; 4 mil 804, discapacidad mental; 1 080, discapacidad sensorial y 3
mil 630, discapacidad intelectual. Como podemos ver 45 mil 884 (35,9%) de 131 mil
137 personas identificadas en territorio nacional, viven en el departamento de Lima.
Asimismo, encontramos que, a nivel departamental, la poblacion menor de edad (2
mil 617) presenta mas problemas de discapacidad intelectual (5,7% del total a nivel
departamental); y la mayoria de poblacion en mayoria de edad (14 mil 976) presenta

problemas de discapacidad fisica. (32,6% del total a nivel departamental).

Grafico 2: Poblacion con discapacidad identificada con DNI, segun tipo de

discapacidad, sexo y grupo etario, en Lima Provincias

Fuente: Elaboracion propia.
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Por otro lado, segun el Anuario Estadistico del Registro Nacional de la Persona
con Discapacidad 2000 — 2014, CONADIS (2016), existen un total de 119 mil 472
personas registradas a nivel nacional, de las cuales el 19% (22 mil 710) sufren algun
tipo de limitacion leve; el 44% (52 mil 584) tienen limitaciones moderadas; el 35,6 %
(42 mil 586), limitaciones severasy el 1,3% (1 592) no especifica. Ahora, centrandonos
en la poblacién de 0 a 17 afios, se tiene 23 mil 510 personas (19,68% del total de
personas identificadas). De estas, 2 mil 001 (8,5%) padecen de algun tipo de limitacion
leve; 7 mil 580 (32,2%), de limitaciones moderadas; 13 mil 728 (58,39%) de
limitaciones severas y 201 (0,9%) de limitaciones no especificas. Respecto a la
poblacion mayor de edad (de 18 a mas afos) se tiene un total de 95 mil 484 personas
identificadas (79,9% del total de personas registradas); de las cuales, 20 mil 610
(21,6%) tienen limitaciones leves; 44 mil 816 (46,9%) limitaciones moderadas; 28 mil
702 (30,1%) limitaciones severas y 1 356 (1,4%) limitaciones no especificas.

Asimismo, centrandonos en el departamento de Lima, especificamente en Lima
Metropolitana, se tiene un total de 38 mil 386 personas identificadas (32,2% del total
identificado a nivel nacional); de las cuales 5 mil 511 (14,4%) tienen limitaciones leves;
17 mil 040 (44,4%) con limitaciones moderadas; 15 mil 436 (40,2%) con limitaciones
severas y 399 (1,1%) con limitaciones no especificas. Dividiendo el total en dos grupos
(de 0 a 17 afos y de 18 a mas anos), se tienen 8 mil 883 y 29 mil 503 personas
respectivamente. Dentro del primer grupo, 412 tienen limitaciones leves; 2 mil 489,
limitaciones moderadas; 5 mil 918, limitaciones severas; y 64, limitaciones no
especificas. En el segundo grupo, 5 mil 099 padecen limitaciones leves; 14 mil 551,
limitaciones moderadas; 9 mil 518, limitaciones severas; y 335, limitaciones no
especificas. Como podemos ver, en Lima Metropolitana, la mayoria de los menores
de edad (8 mil 407 de 8 mil 883) tienen limitaciones moderadas y severas (94,6%). Lo
mismo ocurre con la poblacion mayor de edad (24 mil 609 de 29 mil 503, 83,4%). El

siguiente grafico expresa mejor lo explicado lineas arriba:
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Grafico 3: Personas con discapacidad registradas en CONADIS, segun edad y grado

de limitacién en Lima Metropolitana

Fuente: Elaboracion propia.

Como se ha podido observar, la mayoria de las personas de 0 a 18 afos,
registradas con discapacidad en nuestro pais, sufren de discapacidad intelectual. Por
ello, es importante mencionar cifras acerca de uno de los sindromes mas asociados a
ella: el Sindrome de Down. Segun el Observatorio Nacional de la Discapacidad -
CONADIS (2016), en su Informe Tematico N° 2 “Sindrome de Down en el Peru”, nos
dice que el Registro Nacional de la Persona con Discapacidad a cargo del CONADIS,
al 2015, tiene un total de 141 mil 731 personas inscritas, de las cuales 8 mil 800 tienen
Sindrome de Down (SD), lo cual representa el 6,2% del total de los registros.

Comparando el registro de las personas inscritas, en el afno 2011 se tenia a 22
personas; en el 2008, 1 mil 877 y en el 2015, 8 mil 800. Esto nos demuestra que hay
una creciente curva de inscripciones de personas con SD desde el afio 2001 al 2015.
Asimismo, del total de poblacion registrada, 3 mil 937 son mujeres (44,7%) y 4 mil 863
son hombres (55,3%). Con respecto al nivel de gravedad que presentan estas
personas registradas, se puede observar que el 56% estan catalogadas como
severos; el 36,7% como moderados; el 7% como leves; y existe un 0.7% que no tiene

especificado su nivel de gravedad.
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Ahora bien, se utilizé el Informe Tematico N° 2 “Sindrome de Down en el Peru”
del Observatorio Nacional de la Discapacidad- CONADIS (2016), para elaborar el
siguiente grafico:

Grafico 4: Poblacion con SD inscrita en el Registro Nacional de la Persona con

Discapacidad, segun sexo y grupo etario (Peru, 2015)

Fuente: Elaboracion propia.

Los datos nos muestran que existen 581 hombres y 740 mujeres (15,1%)
que tienen de 0 a 5 afios; 1 704 hombres y 1 373 mujeres (35,1%) de 6 a 13 afios;
653 hombres y 516 mujeres (13,3%) de 14 a 17 anos; 1 130 hombres y 957 mujeres
(23,7%) de 18 a 29 afios; 426 hombres y 369 mujeres (9%) de 30 a 44 anos; 166
hombres y 110 mujeres (3,1%) de 45 a 59 afnos; y 18 hombres y 16 mujeres (0.4%)
de 60 a mas anos. Con estas cifras, vemos que la poblacién de 6 a 13 afios es la que
mas padece de SD. Asimismo, vemos que el 63,3% de la poblacién es menor de edad;
mientras que el 36,3% son mayores de edad. Finalmente, con la misma data, también

se elaboro el siguiente grafico:
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Grafico 5: Poblacion con SD inscrita en el CONADIS, segun sexo y nivel de

gravedad

Fuente: Elaboracion propia.

Con respecto al nivel de gravedad que presentan las personas con Sindrome
de Down inscritas en el Registro Nacional de la Persona con Discapacidad, se puede
apreciar que el 56% (4929) estan calificadas como severos, el 36.7% (3200) como
moderados y el 7% (612) como leves, habiendo un 0.7% (59) que no tiene
especificado su nivel de gravedad. Esto explicaria también que la mayoria de las
personas con SD estén matriculadas en los CEBE, ya que la mayoria son severos o
moderados (92.3%).

Las cifras nos muestran que existe un porcentaje significativo de personas con
discapacidad en el Peru, sobre todo en Lima Metropolitana. La poblacion en minoria
de edad sufre mas de discapacidad intelectual, mientras que la poblacién adulta, la
discapacidad fisica. En el ambito de las personas con sindrome de Down, la mayoria
esta compuesta por el grupo etario de 6 a 13 afios de edad y en su mayoria estan
catalogados como severos. Estas personas son propensas, dia a dia, a sufrir las

vulnerabilidades expuestas en el apartado de contextualizacion.
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Capitulo 3: Percepciones de los miembros de la comunidad educativa sobre la

intervencion estatal hacia los nifios v nifas con Sindrome de Down

En el siguiente capitulo se pretende analizar la intervencion estatal en la
construccion de autonomia, y, por ende, en la inclusion educativa de los nifios con SD.
Cabe resaltar que se esta tomando a la inclusion educativa a EBR como un factor
positivo para la mayor adquisicion de autonomia relativa en los nifios con SD. En base
a esto, también se quiere identificar los principales retos/obstaculos que deberia de
cumplir el Estado peruano para mejorar la inclusion (laboral, educativa, social) y, por
ende, la autonomia de estos nifios. Para ello, se analizaran las percepciones de los
padres de familia, profesora de aula, director escolar, y especialistas del SAANEE y
la SPSD.

Ya que se pretende analizar la intervencidn estatal en el proceso educativo de
los ninos con SD, es preciso definir, en primer lugar, lo que se entiende por
“‘intervenciéon”. Maternowska y Fry (2015) consideran que una intervencién es “un
grupo coordinado de actividades que giran en torno a un objetivo especifico y se
desarrollan con una poblacion en particular” (p.20). De esta manera, la intervencion
del Estado peruano en la Educacion Basica Especial, seria un conjunto coordinado de
actividades que giran en torno al objetivo de lograr la inclusion de los nifios con
necesidades educativas especiales (NEE), en la educacion basica y técnico
productiva. En este caso especifico, nos centraremos en la intervencion estatal en el
proceso educativo de los nifios con SD (para esto el Estado tiene el Plan Presupuestal
0106 que ya se menciono anteriormente).

Ahora bien, es necesario definir el tipo de intervencion que se estaria dando;
en este sentido, se estaria hablando de una “intervencion educativa”. Tourifian (2011)
menciona que “la intervencién educativa es la accién intencional para la realizacion
de acciones que conducen al logro del desarrollo integral del educando.” (p. 283).
Entonces, tomando estos conceptos se puede decir que el Estado peruano realiza una
intervencion educativa, intencionalmente, en el proceso de aprendizaje de los nifios
con SD. Esta intervencién conduce al logro del desarrollo integral de estos nifios,
donde los docentes, con ayuda de los padres de familia, son los agentes que realizan
la accion para lograr la meta trazada por el Estado. De esta manera, el Estado
peruano, ejecuta planes, proyectos en la Educacion Basica Especial, con el objetivo

de lograr la inclusion e integracion de los nifios con NEE. Para ello, se destinan
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objetivos especificos que implican la asesoria y la capacitacion continua a estas

familias.

3.1. Percepciones de los padres de familia

En primer lugar, se les consulté a los padres de familia (PPFF) del CEBE
“‘Manuel Duato” de Los Olivos cual era su percepcion acerca de la presencia
intervencion estatal en el proceso educativo de sus hijos. En este punto se tiene dos
percepciones: por un lado, algunos padres de familia expresan que el Estado ha
estado ausente en el proceso educativo de sus hijos; por el otro lado, expresan que el
Estado esta presente, pero “a medias”. Esto se debe a que la presencia del estado
soblo se refleja en la presencia de los profesores, ya que ellos son contratados por el
Estado. A pesar de ello, cabe resaltar que para los padres de familia las profesoras
del CEBE son bien dedicas a sus alumnos y se encuentran bien capacitadas para la

ensefianza a sus hijos:

“Entonces, ¢ siente que el Estado esta presente en la Educacién de su niio?
E: A medias creo...

¢ Porque a medias?, s en qué parte si y en qué parte no?

E: Claro, porque educa a los profesores; les paga sus sueldos...” (PPFF 11)

“‘Hay profesoras que son del Estado, que si son calificados. El Estado nos

manda a los profesores, eso si, son buenos, en eso si es lo unico pues. Pero

el sector econémico, lo que es materiales, modulos, eso no nos mandan, pero

los profesores del Estado si vienen...” (PPFF 2)

Tal y como lo muestran los testimonios, el Estado peruano esta bastante
ausente en la educacion de los nifios con necesidades educativas especiales (NEE).
Su presencia disimulada solamente es percibida en la contratacion de la plana
docente calificada para el aprendizaje de estos nifos. Para los PPFF, el hecho de que
el CEBE sea una institucion a convenio (es decir, la infraestructura es brindada por
una congregacion catolica y el Estado asume la contratacion de profesores, auxiliares
y especialistas), le permite al Estado justificar su poca intervencion en el proceso
educativo de sus hijos. En efecto, a pesar de que el CEBE aparezca en el listado de

IE publicas para NEE del MINEDU', no es reconocido como “publico” oficialmente.

" Para visualizar el listado ingresar al siguiente link: http://www.drelm.gob.pe/drelm/wp-
content/uploads/2016/02/DirectorioEBE.pdf



http://www.drelm.gob.pe/drelm/wp-content/uploads/2016/02/DirectorioEBE.pdf
http://www.drelm.gob.pe/drelm/wp-content/uploads/2016/02/DirectorioEBE.pdf
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Por ello, es que se presentan diversas falencias que limitan el desarrollo pleno de

estos nifos, dificultando su autonomia y una posible inclusiéon educativa.

“Mira, aca practicamente no se ve la mano del Estado ¢ Por qué? Porque este
colegio es religioso de los padres San Columbanos, es de la misma
congregacion del Colegio "El Buen Pastor". Entonces, el Estado cree que el
colegio es particular, entonces mucho no hay apoyo del Estado, todo sale de
nosotros... ¢En qué forma? realizamos actividades por ejemplo bingos,
polladas para el mismo colegio...Esta es una institucidon a convenio con el
Estado, y el unico convenio que tiene es que le paga a los profesores el Estado,
nada mas...” (PPFF 7)

“Aca no nos proveen los materiales el Estado, ni siquiera los de aseo, nosotros
compramos, mensual damos una cuota de 5 soles para comprar esas cosas.
No es como el colegio estatal que dicen "oye aca he traido la lejia, los jabones,
recogedores, escobas..." Aca no te traen nada, aca nosotros tenemos que
comprar...” (PPFF 2)

“Por ejemplo, ahorita los techos, estos techos son provisionales, no sé sin son
de carton, no sé qué; y si uno no lo pone no busca donaciones, no hay; y lo que
nos comenta la direccidn es que el Estado no nos puede ayudar en eso porque
este terreno es de San Columbano, entonces no pertenece al Estado, por lo
tanto el Estado sélo nos envia a los profesores, paga a los profesores, mas el
resto no puede ayudarnos, no hay donaciones no hay nada, sale de la plata de
nosotros.” (PPFF 5)

Es asi, que la ausencia del Estado se manifiesta en varios ambitos, sumado
todo ello a las carencias econdmicas que tienen todas estas familias. En primer lugar,
este vacio estatal se manifiesta en la falta de infraestructura adecuada para el
aprendizaje de estos nifios. También se observa una clara falta de apoyo en los
materiales y equipo educativo necesario para el mejor desarrollo de los nifios (como
los juegos didacticos para psicomotricidad o los mismos materiales del aula de clase).

Las siguientes citas ejemplifican lo expuesto:

“O sea, que deberia de mandar buenas sillas, buenas mesas, buenas cosas
para ellos mismo ¢no? Pero yo no veo nada, siempre es o mismo no mas...”
(PPFF 10)

“Lo que usted dice, mas materiales didacticos, porque a veces hay padres que
no tienen el factor econémico ¢no? para ellos y ver qué padres no pueden y
darles...” (PPFF 6)

“‘No, nosotros mismos compramos los materiales que nos pide Ia
profesora...falta apoyo...” (PPFF 1)
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“Y en ese sentido aca en el Manuel Duato, ¢ Qué le faltaria a este colegio para
mejorar el proceso educativo de su hija y de los demas nifios?, ¢ Qué les falta?
E: Ya le dije, profesores perennes de terapia de lenguaje y también juegos

didacticos, psicomotricidad que mejoren su independencia...” (PPFF 8)

En segundo lugar, se hace necesaria la presencia de mas terapistas de
lenguaje, terapistas fisicos y psicologos, ya que la mayoria de los nifios de este salén
tienen altos niveles de autonomia; sin embargo, presentan muchos problemas para
expresarse y movilizarse fluidamente (por ejemplo, los mas “altos” pueden decir
palabras o frases incompletas, pero los mas “bajos” sélo balbucean o se comunican
con gestos). Cabe resaltar que las terapias son muy costosas, y la mayoria de estas
familias no puede costearlo, inclusive, algunos dejan de llevar a sus hijos a las
sesiones. Por ello, la presencia de mas especialistas capacitados es clave en la

construccién de la autonomia relativa de estos nifos.

“El Estado no nos mandan especialistas, de repente un terapista, o un
psicologo, terapias fisicas, terapias de lenguaje, todo eso sno? Si eso fuera
algo gratis, cuantos padres a sus nifios lo avanzarian, cuantos nifios hablarian,
supieran expresarse, pudieran desplazarse, veriamos como en otros paises
qgue hay nifos que trabajan...Y aca qué hace, como no tenemos recursos y no
estamos capacitados, ni los que tienen hijos regulares y nosotros mismos que
tenemos nifos especiales...imaginate ;qué hacemos? como no sabemos los
tenemos sentados. Existe mucha ignorancia en nuestra persona, en mi misma
que yo no sé.” (PPFF 2)

“Y a nosotros nos salia que cada 3 dias que le daban terapias 180 soles, 280
soles...y es mucho, y por eso también le hemos dejado de llevar porque es muy
costoso, ya nosotros mismos le ensefiamos, lo aprendemos y le tratamos de
aprender...” (PPFF 10)

“‘Bueno yo quisiera que haya psicélogos, pero no cobren demasiado, nosotros
tenemos una asistente social, pero la asistenta social no ha hecho nada, he ido
a rogarle, hasta le he llorado, diciendo que quiero que mi hija lleve terapia de
lenguaje, pero no me alcanza para pagar...” (PPFF 8)

“‘Bueno yo le exigiria al Estado que por lo menos a los nifios con sindrome de
Down, que ellos tengan unos profesores profesionales y que tengan apoyo,
ayuda; por lo menos los sindromes de Down, yo recalco al Estado que mande
psicologos de terapia de lenguaje, porque ellos necesitan eso, en los seis
meses mi hija aprendid, yo note que ella aprendio, y sigo asi, en la casa
también.” (PPFF 4)
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Aqui hay algo interesante que resaltar, a pesar de que se reconoce que el
CEBE tiene una buena plana docente, los PPFF creen que es necesaria la
contratacion de mas profesoras y, sobre todo, auxiliares en el CEBE, ya que de esta
manera tendrian mas tiempo y espacio para poder conseguir un trabajo o hacerlo de
manera independiente. De este modo, tendrian un ingreso extra para poder costear
las terapias de sus hijos y otorgarles una mejor calidad de vida. Cabe mencionar, que
todos los PPFF cumplen turnos de apoyo en el aula de clases de manera obligatoria;
esto hace que estén “atados” practicamente a la vida escolar de sus hijos; en sus

propias palabras, practicamente “han dado su vida” por la de ellos.

“En un sentido de que, por ejemplo, el apoyo ¢no? Por ejemplo, si tuviéramos
auxiliares o profesores que nos apoyaran ¢4no? en ellos, de repente la mama
podria trabajar ¢no? y estar econdmicamente mejor ;no? De repente para
pagar unas terapias en las tardes que digamos, unas terapias de conducta, o
terapia fisica o terapia de lenguaje ¢no? Porque si recibimos el apoyo, ya uno
se va y trabaja medio tiempo, o un negocio independiente y entonces ya tiene
un recurso al menos para ayudar a la pareja en casa, y también ayuda con el
nifo para sus avances ¢no? en algunas terapias, porque todas las terapias
cuestan... y todos no lo hacemos, el que puede y el que no puede peor...”
(PPFF 2)

“¢ Usted actualmente se dedica a eso?
E: Ahorita ya no, dejé de trabajar por mi hijo...” (PPFF 6)

“E: Yo tenia un empleo fijo, trabajaba en el cafetin de la Universidad de San
Marcos, pero en Miraflores en la facultad de Pesqueria, y he tenido que dejar
eso...

¢ A raiz de su hijo?

E: Si, araiz de él, por eso yo me he vuelto independiente...” (PPFF 7)

En tercer lugar, esta ausencia estatal también se refleja en la falta de
capacitaciones y asistencia técnica a las familias de estos nifios. El Estado peruano,
mediante el MINEDU, tiene un Programa Presupuestal 0106 (PP) llamado “Inclusién
de nifios, nifas y jovenes con discapacidad en la educacion basica y técnico
productiva”’2. Este tiene como objetivo lograr la suficiente inclusion en la educacion
basica y técnico-productiva de nifios, nifias y jévenes con discapacidad de 0 a 29
afnos. En especifico, en este PP se tiene como una de las actividades programadas la

asistencia a familias de estudiantes de Centros de Educacion Basica Especial para el

'2 La informacion del PP 0106 se obtuvo del siguiente documento:
https://www.mef.gob.pe/contenidos/presu_publ/ppr/prog presupuestal/articulados/articulado 0106 20
18.pdf



https://www.mef.gob.pe/contenidos/presu_publ/ppr/prog_presupuestal/articulados/articulado_0106_2018.pdf
https://www.mef.gob.pe/contenidos/presu_publ/ppr/prog_presupuestal/articulados/articulado_0106_2018.pdf
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involucramiento en el proceso educativo. Esta asistencia se deberia de dar mediante
capacitaciones continuas y el apoyo de especialistas para el desarrollo autbnomo de
estos nifos; sin embargo, la realidad no es asi. Muchos padres de familia recalcan
que no reciben ningun tipo de capacitaciones o asistencia técnica por parte de
especialistas del Estado; solamente reciben capacitaciones de los psicélogos internos

o profesionales que el CEBE contrata o recibe gratuitamente.

“¢Y usted ha recibido capacitaciones o asistencia por parte de especialistas
del Estado, aca en el colegio?

E: No, aca no...

¢Nunca ha visto a alguien con su chaleco del MINEDU, del CONADIS, o algo
capacitando, haciendo supervision a las aulas aca?

E: A veces vienen, a veces, por ejemplo, de Nutricion vinieron, a veces, pero
no es mucho. Mayormente vienen los que estudian de la universidad, los
practicantes...” (PPFF 2)

“Y ahora, ¢ usted ha recibido algun tipo de capacitacion o asistencia de parte
de los especialistas del Estado como el MINEDU alguna vez aca?, quiénes
son los que los capacitan a ustedes?

E: Del Estado no, pero los psicologos del colegio, que el colegio mismo los
contrata...” (PPFF 3)

“¢. Y como qué tipo de capacitacion o asistencia ha recibido usted?

E: En las capacitaciones nos ensefian que tenemos que ser asertivos, nos
ensefian como tratarlos a ellos, todos nos ensefan...pero falta mucho mas
apoyo...” (PPFF 8)

“Si, yo pienso que si porque hacen entender a veces a los tios que no entiendes
0 que no saben de que los tios tienen que entender porque a veces hay tios
qgue no aceptan, por ejemplo, aca hay un monton de familias que no aceptan,
hasta los propios padres que no aceptan, entonces para que entiendan son las
capacitaciones, los profesores, los capacitadores, hacen una forma mas bonita
para que ellos entiendan al sentimiento, yo pienso que si es importante...”
(PPFF 11)

Como se puede observar, las pocas capacitaciones que reciben los PPFF en
el CEBE son de parte de los mismos profesionales que este contrata, o por los
psicologos internos que realizan sus practicas preprofesionales. Para ellos, estas
capacitaciones son muy importantes ya que les ensefian a ser mas compresivos con
sus hijos, a cdmo tratarlos, a como desarrollar su autonomia y lograr su inclusion en
todos los ambitos. En este punto, hay algo peculiar que resaltar, para los propios PPFF
del CEBE, el Estado peruano deberia garantizar capacitaciones continuas a los PPFF

y profesores de los colegios basicos regulares a nivel nacional, para de esta manera
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garantizar un proceso de inclusién educativa 6ptimo (lo cual va de la mano con el
desarrollo de autonomia pleno de estos nifios con SD). Principalmente, para los PPFF
del CEBE, el Estado debe educar, concientizar y sensibilizar a la poblacion en general,
en torno al tema de la discapacidad. De esta manera, se podrian reducir los estigmas
que existen en torno a estas personas que la padecen: muchas de ellas son
discriminadas, excluidas, maltratadas, e inclusive abandonadas por sus propios

familiares.

“Preparando a la sociedad, y principalmente a los profesores, capacitando a los
profesores, porque hay bastantes nifios Down cada afo, hay mas...y no
estamos preparados y menos los profesionales que son los educadores no?
Si nosotros como padres estamos asi, los educadores estan peor ;en qué
sentido? de que no pueden, como no tienen un hijo asi, no tiene la experiencia,
no pueden trabajar, no los aceptan y ahi viene el problema de que se golpe?,
se pego, se escapo, los nifios le insultaron, lo jalonearon, lo empujaron, se
ensucio, lo dejaron afuera, no le tomaron atencion. Entonces, viene todo eso
porque no estamos preparados, tanto los profesores como los padres” (PPFF
2)

“Como un nifio puede salir a un colegio inclusivo si los mismos profesores no
estan capacitados para recibirlos, entonces, yo no lo puedo mandar a mi hijo
donde no lo van, bien recibido va a estar donde la profesora que le toque, pero
no todos son capacitados para eso, hay profesores que no estan capacitados,
pero tienen ese don, pero hay profesoras que no.” (PPFF 5)

“Ella dijo "no lo quiero"..."bueno, aunque no lo quieras, por humanidad dale
esto, haz esto...", y ya cuando el nifio iba a cumplir 3 afios, lo abandond, se fue
de la noche a la manana...el nifio estaba solo llorando, y bueno pues los
primeros meses parecia que el mundo se venia encima...” (PPFF 7)

Esta falta de sensibilizaciéon y concientizacién de la sociedad, se ve reflejado,
sobre todo, en el rechazo a las personas con discapacidad cuando son incluidas en
colegios regulares, en su mayoria, colegios publicos. La mayoria de PPFF expresaron
que tienen muy malas referencias del trato y la convivencia que tienen los nifios con
SD en los colegios regulares. Para ellos, los alumnos, los padres de familia y los
docentes de colegios regulares inclusivos deben ser capacitados para reducir la
discriminacion, maltratos y mala ensefianza que viven los nifios con SD en estas
instituciones educativas. Esta problematica ha hecho que la mayoria de los PPFF del
CEBE “Manuel Duato” generen un miedo a la inclusién educativa de sus hijos:
prefieren que estén en un CEBE (con pares iguales de su misma condicion) a que

sean maltratados y discriminados en las IIEE regulares. Inclusive, algunos nifios que
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lograron ser incluidos a colegios regulares, terminaron regresando al CEBE por todo
el rechazo, maltrato y discriminacion que experimentaron en su experiencia escolar

(inclusion educativa trunca)

“Van a otros colegios y no es lo que ellos crean, que si van a estar bien, que
van aprender, que van a socializar y no es asi, siempre hay eso que le jalan,
le empujen, la letra esta mal, me han contado entonces eso es mi miedo,
porque por mi que socialice con otros nifios, con otras personas pero si lo voy
a sacar para que lo maltraten, lo discriminen entonces no, yo no voy a entrar
al colegio, no voy a ver lo que realmente le hagan.” (PPFF 3)

“Si, a mi me dijeron para que vaya a inclusion hace mucho tiempo porque mi
hijo es capaz de estar ahi; yo converse con su papay su papa me dijo que no,
quedamos en que no por lo mismo, ya habia escuchado casos muy fuertes,
de aca y de otros lugares que a los nifios los dejan a veces abandonados y los
dejan en un rincon y la misma profesora no le importa, solamente avanza con
los nifos regulares y quizas el nifio con sindrome de Down si esta bien; bien,
hasta los dejan orinados.” (PPFF 9)

“A mi me encantaria [que vaya a inclusién], pero yo como veo mi realidad, yo
veo que le falta mas. A parte que le falta mas, existe mucha discriminacion,
demasiado, por su discapacidad, por su fisionomia de su rostro. Algunas veces
yo voy en el carro, la gente lo mira, otros en gracia, otros lo observan como si
fuera un "bicho raro", y los nifilos también lo ven raro "mira ese nifio" dicen ¢ no?
Pero ellos son criaturas, ellos no saben. Es que no hay educacion aca en
nuestro pais, sobre los nifios Down, no hay cémo ensenar, socializar a los nifios
¢no?” (PPFF 2)

“‘Bueno, hay muchos casos asi que han pasado en otras amistades que sus
hijos han sido incluidos, pero han regresado, porque creo yo que el ninio Down
se da cuenta que ha sido aislado, apartado, rechazado...” (PPFF 11)

“E: Claro, a veces ni los mismos alumnos, los mismos profesores, las mismas
auxiliares trataban de hacerles un garabato y les decian si, aca esta su trabajo,
eso es lo que me comentan; y aparte de papitos que se han ido a inclusion y
han regresado y me han comentado y digo - ¢ porque regresan?; y me dicen
que paso esto, amigos que ya no estan aca, solo llevan terapia.

¢ Esos papitos que le han comentado?

E: Que lo dejaban, que el nifio supuestamente tenia que estar en primer grado
y el nifio .se iba a sexto grado y la profesora bien gracias, nunca se daba cuenta
que habia un nifio en su aula” (PPFF 5)

En cuarto lugar, también se pudo observar que existe una ausencia de planes,
proyectos, talleres y/o actividades por parte del Estado, que promuevan,
especificamente, el desarrollo de autonomia de los nifios con NEE en el CEBE. Los

PPFF manifestaron que los unicos talleres y actividades en los que participan los nifios
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son brindados por el mismo CEBE, o en alianza con algunas ONG de la zona. Los
nifos tienen talleres y actividades que estimulan su psicomotricidad, creatividad y su
autonomia: cocina, pintura, danza, deportes, manualidades, musica, etc. Sin embargo
se hace necesario que se impulsen otros talleres o actividades, como por ejemplo,
talleres de desplazamiento y/o reconocimiento de zonas, talleres laborales, o incluso,

talleres familiares para fortalecer el desarrollo de autonomia en el hogar.

“E: Sé que hay talleres de club de amigos, y ellos hacen talleres arriba.
Pero ¢ eso es por parte del colegio o del Estado?
E: Eso es de parte del colegio, del Estado, no.” (PPFF 4)

“¢4, Cémo queé tipo de practicas o actividades...? ; Talleres?
E: Talleres de musica, talleres de reposteria, de mini chef, todas esas cosas”
(PPFF 7)

“Si, los proyectos que mayormente vienen son los que el director plantea con
los profesores con todos ellos, pero en final el Estado no lo he escuchado,
porque si ho nos avisarian y visitarian, dirian "Va haber un proyecto, va venir
tal fecha, tal fecha van a haber terapias, van a venir, les van a dar gratis, el
Estado estan mandando"...no, no he escuchado de eso...” (PPFF 2)

“¢ Quién ha promovido?

E: Dentro de si con el apoyo del director o alguna institucién en particular...
¢, Como ONG?

E: Si...

&Y cdmo qué tipo de actividades han promovido para el desarrollo de
autonomia e independencia de estos nifios?

E: Por ejemplo, el deporte, las olimpiadas...” (PPFF 3)

3.2. Perspectivas del director y la profesora del aula en estudio

Ahora bien, desde la perspectiva del director del CEBE y la profesora
encargada del aula en estudio, se resalta la presencia del Estado desde dos ambitos:
normativo y administrativo. En primer lugar, los entrevistados manifestaron que el
Estado esta presente en el proceso educativo de los alumnos del CEBE, ya que es el
ente rector que asigna los lineamientos y normativas bajo los que se rigen todos los
CEBE a nivel nacional. En segundo lugar, reconocen que el Estado ayuda en una gran
parte con el pago mensual a los docentes y no docentes (terapeutas, personal
administrativo, etc.) que laboran en el CEBE. Sin embargo, también reconocen que se
deberia recibir un mayor apoyo y recursos; es decir, el Estado deberia asignar un

mayor presupuesto destinado a la Educacion Basica Especial (como, por ejemplo,
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contratar mayores docentes, auxiliares y especialistas para optimizar el proceso
educativo de los nifios con NEE). Para los entrevistados, el hecho de que el CEBE
sea una institucion a convenio; es decir, publica, pero de gestion privada (parroquial),
dificulta que el Estado los considere a la hora de destinar los recursos econdmicos.
En pocas palabras, se observa una presencia estatal “documentaria” (normativas,
lineamientos, curriculo) pero ausente en la dotacidon de recursos (infraestructura,

materiales, plana docente, capacitaciones, etc.)

“Te da las normas [el Estado], las referencias te las da, pero después en el
Peru hay buenas normas, pero falta presupuesto para el apoyo, soporte y el
otro es que son copiadas casi totalmente del extranjero, Chile, por ejemplo. En
general el Estado, siempre se reclama que deberia haber mayor apoyo en la
educacion y salud pero es poco, nosotros por decirte necesitamos, tenemos
356 alumnos aca, si nosotros ponemos en promedio 356 entre 10 alumnos
seria 35 responsables pero en lo real tengo 30 profesores y 1 auxiliar, o sea
me faltan 4 docente pero la norma me dice que tiene que haber 8 chicos en
primaria, 16 en inicial por aula, entonces me faltaria unos 14 o 15
profesores...auxiliares en la ley dice uno por aula, 31 auxiliares nos deberian
tocar, tenemos 12 auxiliares. Sin embargo, nos ayuda, es mas el Duato sin el
pago al personal no podria hacer nada, no podriamos cubrir porque es mas de
un millén mensual, entonces, el Duato cubre mucho, ampliado la cobertura con
poca gente, entonces si quisiéramos, por ejemplo, si tu me dices el Estado no
da, no podriamos nosotros funcionar, se cerraria el centro, el Estado paga a
los profesores, lo que hacemos es con lo que nos da el Estado generamos
gestion para hacer mas cosas, que de hecho es funcién del Estado, es como si
nos dieran. Entonces si esta presente, pero sabes que, hay un error, yo como
personal porque a mi me pagan el Estado, el Estado se hace presente a
través de mi servicio, pero lo que hace el Estado todavia es muy poco
porque esa situacion no es visible para la gente.” (Director del CEBE)

“Bueno, esta presente por lo que nosotros tenemos que seguir pero en realidad
€S Como una secuencia, que el formato de las citas, que la programacion anual,
que la unidad didactica, la sesion de aprendizaje, el instrumento de evaluacion,
esta presente porque ellos nos indican que es lo que tenemos que hacer pero
presencia de ellos, digamos haciendo el seguimiento, haciendo la orientacion,
haciendo la informacién o digamos el apoyo y el acompafamiento para decirte
mira, esto no es asi, esto es asi, funciona tal cosa; no, no hay; la presencia de
ellos es en base a documentacion, nada mas. Entonces, como te comentaba
esto es una institucion por convenio, entonces una institucion por convenio es
bastante dificultosa que se presenta todo lo que es la parte econdmica,
presupuesto no hay, no llega el presupuesto pero si tenemos los
lineamientos que nos indican dentro del Ministerio, el trabajo con familia,
la parte pedagdgicas, las programaciones curriculares, todo lo que se esta
estableciendo, nosotros lo estamos cumpliendo, como te digo el apoyo en si
en la parte econémica no llega porque somos una institucién por
convenio pero en cuanto a todos los demas lineamientos que ellos nos
marcan, estamos cumpliendo...Entonces las instalaciones son de la
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congregacién, de San Columbano, los sueldos de los docentes si los paga el
Estado, bueno los docentes y no docentes porque aca tenemos terapeutas,
psicologos también; y si sé que hay una partida en cuanto a mantenimiento de
la institucidn, que hay inicios de afio, que no es mucho pero hay para el pintado
de la institucion” (Profesora del aula en estudio)

Uno de los lineamientos importantes bajo los que se rige el CEBE es el
Programa Presupuestal 0106. Tal como se menciond en las percepciones de los
PPFF, este PP establece capacitaciones, asistencia técnica y acompanamiento
familiar en el proceso educativo de los nifios en los CEBE (se quiere involucrar mas a
las familias en la educacién de sus hijos). Para los entrevistados, los lineamientos de
este PP no es algo nuevo, ya que el CEBE siempre ha promovido el involucramiento
familiar, las capacitaciones y asistencia técnica para los PPFF. Todo ello, gracias a
las gestiones del propio director, con el apoyo de ONG, instituciones privadas, y, sobre
todo, la Asociacion “Fe y Esperanza” (congregacion parroquial que es duefia de la
infraestructura del CEBE).

“‘Pero me dice que el 106 solo es lo que es capacitaciones, pero ustedes
mismos lo gestionan, a veces solo cumplen con darle refrigerio

E: Lo minimo, nosotros como colegio generamos, bajo la asociacion [Fe y
Esperanza]l hemos capacitado a los profesores, pagamos a los que van a
capacitar, ahora estamos con la situacion del desempefio al capacitar, el
Ministerio viene monitoreando, la asociacién ayuda mucho en dar los recursos
para que el profesor esté en un mejor nivel porque si esperariamos del Estado
estariamos muertos.” (Director del CEBE)

“‘Nosotros seguimos la secuencia, y digamos los lineamientos que ellos
establecen dentro de ese programa [el PPR 0106]; que es informacion,
capacitacién, apoyo y acompafiamiento en familia, eso nosotros lo tenemos,
pero como te decia también, es algo que Duato ha hecho siempre, Duato
siempre ha trabajado con familia, Duato siempre ha trabajado con grupos de
apoyo, siempre los padres han estado involucrados en el aprendizaje de los
chicos, ahora con este PPR cuando sali6é se involucra aun mas a los padres,
porque si hay CEBES en donde los dejan, y se quedan con la profesora y la
auxiliar y el padre se desaparece hasta la hora de salida; aqui en Duato la miss
recibe el trabajo con los padres, cuando salid lo del PPR, era como un
ordenarse nada mas, como seguir algo que ya esta secuenciado; entonces
nosotros igual cumplimos con todo lo que indica.” (Profesora del aula en
estudio)

Finalmente, los entrevistados hicieron las siguientes recomendaciones para
mejorar la autonomia relativa de los nifios en el CEBE. Para la profesora del aula en

estudio, es necesario que exista un seguimiento continuo en las actividades que los
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docentes realizan para que sus alumnos se desarrollen con mas autonomia. De esta
forma, los docentes tendrian una mejor retroalimentacion por parte de los
especialistas encargados de este monitoreo, para ofrecer mejoras y alternativas que
optimicen la construccién de autonomia relativa de los nifios. Para el director del
CEBE, se deben implementar talleres y/o actividades permanentes para generar
mayor autonomia en los nifios: desplazamiento en calles, reconocimiento de lugares,
higiene diaria, salud, alimentacion. Asimismo, el entrevistado resalto la importancia de
la sensibilizacion a las familias, ya que algunas personas con discapacidad siguen
siendo discriminadas y excluidas. Las familias deben reconocer la diversidad vy

habilidades especiales de las personas con discapacidad.

“‘Haber un apoyo, un acompanamiento, alguien que nos dé el seguimiento,
aunque sea una vez al mes y de ahi nos diga - vamos a implementar tal cosa,
el Estado quiere que se realiza autonomia en la parte de alimentacion, perfecto,
que estas haciendo tu como docentes para que el nifio se independice en la
parte de alimentacion ; ya yo, estoy haciendo tal cosa; esto vas a cambiar, o
esto vamos a mejorar o vamos a incrementar esto; vengo al siguiente mes a
ver que tanto estan avanzando; te digo - vas a cambiar tu objetivo, vas a jalar
la competencia de tal, el desempeno de tal para mejorar tal cosa; o implementa
antes o después de la lonchera; estrategias, ver la forma pero como te digo en
realidad solo nos dan los lineamiento y la forma de como yo lo voy a aplicar, en
qué momento.” (Profesora del aula en estudio)

“Haciendo propuestas, con iniciativas diariamente, actividades permanentes,
algunos no saben desplazarse, que aprendan a comer, todo sobre autonomia,
actividades permanentes es la entrada, la comida, la higiene y la salud; con
actividades de visita a la calle para que vayan reconociendo las avenidas,
mercados, panaderias; y después progresivamente se vayan dando, ese es un
logro poco visto, pero si hay, la mayoria tiene miedo que se pierdan los chicos.
Por ello, es importante tener una familia sensibilizada, concentrada... no es
solamente para ellos si no para el resto, comienza a tener un enfoque a la
diversidad y se puede tener también como muchos de ellos hablan, comienza
a tener tolerancia, entonces eso es en su mayoria, pero todavia existen
personas que les cuesta trabajar el duelo, se sienten mal, porque ellos cuando
entran a un proceso de induccion de trabajar el duelo, ven todavia al chico
como una limitante...” (Director del CEBE)

En este punto, el director recalcd que lo que mas se necesita en el CEBE es un
mayor presupuesto economico, ya que, para él, el CEBE siempre ha asumido el
compromiso de promover la integracién familiar en el ambito educativo. Para él, la
familia es un pilar fundamental en la construccién de autonomia de los nifios con

discapacidad; por ello, es fundamental que toda la familia esté comprometida con el
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proceso educativo de los nifios (lograr una vida mas auténoma en ellos, y una posible
inclusion educativa). Ante esto, cabe resaltar que el Estado viene reconociendo las
acciones y actividades que viene realizando el Duato, ya que, segun el entrevistado,
utilizan esta experiencia para informar y capacitar a otros colegios especiales con el

objetivo de tener estudiantes mas autonomos e incluidos.

“Director, ¢qué mejoras quisiera que el Estado realice en este CEBE y sobre
todo relacionado a la familia y al desarrollo de autonomia de los nifios?

E: Presupuesto, en caso nuestro es presupuesto; el trabajo que estamos
haciendo nos demuestra. Lo que ha hecho el Duato en familia el Estado lo ha
asumido lo esta promoviendo...

¢,Coémo lo ha asumido?

E: Como parte de una experiencia...

Lo ha reconocido...

E: Vienen recogen la informacién y después capacitan a otros colegios, y
después dicen, no eso no es nuestro, es del Duato, ahora no lo reconoceran
porque he visto en congresos en el Duato, sobre las familias...” (Director del
CEBE)

3.3. Percepciones de los especialistas

Por ultimo, tenemos las perspectivas de los especialistas del equipo SAANEE
(coordinadora, docente de inclusién laboral y psicéloga encargada) del CEBE y la
coordinadora de Educacion Inclusiva de la SPSD. Para la mayoria de ellos, el Estado
peruano tiene una mala intervencion a nivel de la Educacion Basica Especial y la
Educacion Inclusiva. Para estos especialistas el Estado solo les toma importancia a
los estudiantes “regulares” de Educacién Basica Regular, dejando de lado los nifios
con NEE en las otras modalidades educativas (EBA, CETPRO, y en su gran mayoria,
EBE) y a los mismos que son incluidos en la EBR (estudiantes inclusivos). El Estado
deberia garantizar el desarrollo continuo de autonomia de los nifos y, por ende,
optimizar su proceso de inclusion educativa. Para ello, se deben destinar mejor los
recursos con el fin de mejorar el proceso educativo de estos nifios: especialistas y
terapistas capacitados, mayor contratacion de profesores sensibilizados y

capacitados, y adecuada infraestructura y materiales.

“‘Me parece que no hay muchas propuestas a nivel de la Educacién Basica
Especial ¢no? y que incluso, cuando los chicos son incluidos, ahi es me parece
mas donde no hay de repente mayores actividades, propuestas que puedan
avalar el hecho cuando los chicos salen a los colegios regulares. Me parece
que ellos tienen que incluirse al grupo, pero el grupo no se incluye a ellos, me
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parece que esa es la mayor dificultad, pero de ahi no...” (Psicéloga encargada
Moédulo D.I)

“El punto critico es como esta actualmente la situacion educativa en el pais y
dentro de eso nuestros estudiantes incluidos, no hay recursos, no hay
presupuesto adecuado ya que son estudiantes que tienen caracteristicas muy
definidas y por lo tanto hay necesidades educativas que cubrir y que de alguna
u otra manera el Estado tendria que garantizar, si hablamos de proceso
inclusivo tenemos que garantizar que siempre tenga por lo menos cada colegio
un equipo estable que brinde el apoyo, por decir un psicélogo, terapeuta de
lenguaje, terapeuta fisico; segun las condiciones y las necesidades. Por
ejemplo, una alumna de la universidad me dijo “profesora, simplemente es que
a través del MINEDU hemos visto que la mayor cantidad de nifios son de la
basica regular, entonces para ellos es lo que va el nombramiento para
profesores en lo que es la basica especial; si porque era especialmente para
basica especial, dejando de lado educacion especial, dejando de lado a los
CETPROS y hasta los CEBAS creo”. Entonces, que pena me da la politica de
MINEDU porque nuestros estudiantes y los demas estudiantes de las otras
modalidades seran pocos, pero son nifios que si ya estan involucrados dentro
del sistema educativo, yo no sé cual es el pensamiento del Estado de negarles
este acceso a tener una docente debidamente nombrada...Entonces a eso va
la politica del Estado, donde hay mas chicos, ahi me preocupo, donde hay
menos, ahi ellos que se esperen.” (Coordinadora Equipo SAANEE).

“El proceso [de inclusion educativa] termina siendo bien engorroso, porque los
profesores no estan preparados y tampoco lo quieren estar, el equipo directivo
no gestiona la preparacion docente...” (Coordinadora Educacion Inclusiva
SPSD)

En este punto, se presenta un aspecto interesante que resaltar. Tal y como lo
menciona una de las entrevistadas, el Estado ha creado una categorizacion de
estudiantes, docentes y escuelas, la cual termina siendo bien engorrosa y
discriminatoria. El hecho de que existan Escuelas Regulares, Especiales e Inclusivas,
hace que se construya tres tipos de estudiantes: los estudiantes “especiales”, que
estan en los CEBE; los estudiantes “regulares”, que estan en la EBR; y los estudiantes
“inclusivos”, los cuales tienen algun tipo de discapacidad y estan incluidos en colegios
regulares. Los términos “especial”’ e “inclusivo” son peyorativos, ya que menosprecian
la condicidn de las personas con discapacidad. Esta terminologia no deberia existir y
todos deberian ser alumnos “regulares”. La coordinadora de Educacion Inclusiva de
la SPSD, recomienda que se inicie un proceso de transicion para unificar los tres tipos
de educacion en uno solo. Este proceso debe contar con una instancia reguladora
oficial y metas a corto, mediano y largo plazo; empezando por la capacitacion a los

docentes de EBRy la sensibilizacion a las familias de las |IE. De esta forma, la creacion



71

de una “Escuela unica” disminuiria la exclusion y discriminacion hacia las personas
con NEE en las escuelas; y, por ende, se abriria un nuevo panorama inclusivo en la

educacion: mas personas con discapacidad en la educacion regular.

“Es como si ahora hay 3 tipos de educacion y 3 tipos de estudiantes que puedan
estar en estos tipos de educacion, yo creo que ahi parte el error. Que el
MINEDU crea y ha creado, lamentablemente, esa mala imagen y esa mala
percepcion de que hay estudiantes "especiales”, estudiantes "inclusivos" y
estudiantes "regulares"”, es horrible decirles a los estudiantes esos términos,
esas tipologias...Desde ahi, ya desde Ila concepcibn estamos
equivocados...Entonces...tenemos 3 tipos de colegios, 3 tipos de estudiantes
y 3 tipos de maestros: el maestro inclusivo, el regular y el especial...Y para mi
la educacion es inclusion...o sea la inclusion es un componente dentro de la
educacion.... Yo creo que las escuelas regulares y especiales deberian
juntarlas en una sola...se podrian crear cosas asi trazandose metas a corto,
mediano y largo plazo. Yo creo que la Educacién Especial no deberia existir,
eso no quiere decir que manana los colegios especiales desaparezcan, tiene
que existir un plan de transicion. Ver qué tiene la escuela regular y especial,
qué puntos en contra tienen, y ver qué hacemos al corto, mediano y largo plazo
para que suceda. El corto plazo es capacitar a todos los docentes en lo que es
la Educacion Basica, y el mediano plazo podria ser el plan de transicion y el
largo plazo ya seria otras cosas para que no tengamos 2 tipos de colegios...con
mas soporte y que sea unificado...Tal vez crear una mesa de trabajo y consulta,
para poder limpiar asperezas y decir los pro y los contra, y lo segundo es de
que haya una instancia reguladora que pueda como que unirlos a estos dos
tipos de educacion...” (Coordinadora Educacion Inclusiva SPSD)

Por otro lado, para los especialistas es necesaria la adecuada capacitaciéon a
los docentes y directivos de las escuelas regulares publicas. Para ellos, la mayoria de
los docentes no estan realmente capacitados, y sensibilizados para educar a los nifios
con discapacidad en las escuelas regulares. Se tiene que iniciar un proceso de
transformacion de mentalidad de los docentes en las EBR; en especifico sobre la
discapacidad y la inclusion. El personal directivo de las |IE es clave en este proceso,
ya que depende de sus gestiones que los docentes sean conscientes de las

limitaciones y habilidades especiales de cada uno de sus estudiantes.

“Y entonces hay muchas profesoras que desconocen sobre inclusion, que
desconocen incluso sobre las discapacidades de los chicos. Y entonces, creen
que todos los chicos incluidos son iguales, y el hecho de conocer y de que ellos
mismos no estén preparados, hace mas dificil el proceso de inclusion ¢no?
Entonces, yo creo que el hecho de prepararlos mejor, o que haya mas
capacitaciones para ellos, como para poder saber, de repente no solo a nivel
académico, sino de repente como van a poder actuar a nivel conductual, como
de repente tienen que apoyarlos en que ellos mismos se adaptan a un lugar
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nuevo y que adapten sus conductas a las normas del grupo, creo que en eso
es donde hay que enfatizar mas ¢no?” (Psicologa encargada Modulo D.1)

“Primero, tiene que haber necesariamente personas que conozcan el trabajo
con personas con discapacidad, entender como es la psicologia del joven con
discapacidad. Ahora, no solamente es conocer, sino también conocer las
habilidades de los jévenes...” (Docente SAANEE - Inclusién Laboral)

“El Estado lo que debe hacer es fortalecer la capacidad de cada equipo
directivo...El director es clave para lograr el cambio, si tienes una buena
"cabeza", todo lo demas va estar bien, a paso lento, pero igual estara bien.”
(Coordinadora Educacion Inclusiva SPSD)

Asimismo, los especialistas mencionaron que el Estado debe sensibilizar a la
sociedad en general, acerca del tema de la discapacidad y las personas que la
padecen. Para ellos, se deberia implementar una normativa que exija a las
instituciones educativas en general (EBR, EBR, EBA, CETPRO), tengan programas y
talleres de sensibilizaciéon para la comunidad, lo cual incluye familiares, docentes,
alumnos y sociedad civil. Con la ayuda de estos, se estaria contribuyendo a romper
con el paradigma que existe acerca de las personas con discapacidad: menos
personas con NEE serian excluidas y discriminadas en la sociedad, lo cual contribuiria
a su proceso de inclusion educativa, a obtener una mayor adquisicion de autonomia

relativa, y una posible inclusion laboral.

“Y en caso de sensibilizacion a la comunidad, a la familia Alguna entidad del
Estado ha venido acé a realizar alguna charla, alguna actividad?

E: No...las actividades de sensibilizacidon, concientizacion, todo eso, son
actividades propuestas aqui, como plan de trabajo del CEBE ¢ no?

¢ No es algo una normativa del Estado para ustedes?

E: No, no es una normativa...y deberia ser una normativa, porque pocas veces
incluso, sobre medios de comunicacién se escucha sobre la concientizacién de
las personas con discapacidad. Todo es a raiz, de repente de algun caso no?
con algun nifio con discapacidad que recién se tocan estos temas. Entonces,
€s0 yo creo que si deberia de hablarse ;no? y empezar pues a retirar esos
mitos sobre diferentes discapacidades, entonces por ahi es donde se deberia
empezar.” (Psicéloga encargada Modulo D.I)

“E: La familia, los mismos docentes. Por ejemplo, pueden ellos decir que si,
que si creen en la inclusién, pero cuando van a hacer un trabajo especifico
no...es el primer paradigma que debemos romper...

Este paradigma que estamos hablando, es por falta de sensibilizacién a la
sociedad entonces...

E: Yo creo que es el reflejo de nuestra sociedad, por mas que seamos docentes
que estamos trabajando con personas, capacitando a personas para que se
enfrenten a la vida con un proyecto de vida, cuando ha venido un joven con
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discapacidad a hacerle un trabajo a su casa, dicen no...Y como te digo, yo te
puse como ejemplo a mi misma colega...como ejemplo de experiencia exitosa,
y bueno es el primer paradigma que tenemos que romper, nuestros padres,
nuestros propios colegas, nuestros propios docentes ¢no? sin ir lejos...”
(Docente SAANEE - Inclusion Laboral)

“Y en especifico, en los colegios publicos donde trabajas ¢ el Estado, a través
del MINEDU u otro ente educativo o el CONADIS, promueve talleres,
actividades o programas para el desarrollo de autovalimiento de los alumnos?
E: No...

&Y por qué crees que no lo hacen?

E: No lo hacen por ningun colegio y no tienen protocolos que lo
establezcan...salié la Ley de Inclusidon y no te dice nada mas...entonces como
se puede trabajar...” (Coordinadora Educacion Inclusiva SPSD)

Finalmente, los especialistas mencionaron las siguientes recomendaciones
para mejorar el proceso de inclusion educativa de los nifios con SD, y de las personas
con discapacidad en general. En primer lugar, recomiendan que el Estado debe
destinar recursos para contratar maestras “sombras” para el acompafiamiento escolar
a los nifios con NEE en las escuelas regulares (la mayoria de PPFF no pueden costear
los servicios de estas docentes, ya que cobran el doble o triple que una maestra
normal). En segundo lugar, resaltan la necesidad de que los padres le den su “espacio”
a sus hijos; es decir, dejar de sobreprotegerlos y reconocerlos como personas
auténomas (ninos como actores sociales). Como bien lo dicen ellos, los padres no son
eternos y los hijos tienen que valerse por si mismos. Para motivar a los PPFF a que
sus hijos se desarrollen con mas autonomia, una de las entrevistadas recomienda
realizar encuentros familiares con casos exitosos; de esta manera los padres
escucharian desde las voces de sus pares iguales las experiencias positivas del
desarrollo autébnomo de personas con SD (que trabajan y estudian). Finalmente, uno
de los especialistas recomienda que se tenga mas en cuenta la realidad de los
colegios especiales y sus estudiantes a la hora del disefo, planificacion y ejecucién

de las politicas educativas bajo las que se rigen estas escuelas.

“Muchos padres, nos comentan que obligan a que puedan pagar cada uno una
maestra acompafiante para sus hijos, y sin esa condicion como que no puedan
entrar a los colegios, a veces la maestra "shadow" cuesta el doble, o el triple
de lo normal, la maestra "sombra", entonces lo que hacemos nosotros es
orientar esos casos de discriminacion, vulneracion de derechos. Incluso,
vamos a las escuelas a conversar con el equipo directivo y psicopedagdgico,
para dar una mejor orientacion y respaldar al padre de familia; sin embargo, el
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Estado deberia apoyar con este tema...” (Coordinadora Educacion Inclusiva
SPSD)

“No somos eternos y en algun momento no vamos a estar con ellos y que va
hacer de ellos, si seguimos sobreprotegiéndoles, estando a su lado, entonces
hay que darle ese espacio a ese nifilo 0 a esa nifia, mientras mas sea
independiente va a ser mejor para ella, porque en alguin momento no va a ver
papa, no va a ver mama...Lo que estamos optando para trabajar con esos
papas, que pueden ser los papas guia, esos papas que ya pasaron por todo
esas etapas, ya lloraron, ya sufrieron, ya les paso de todo; pero que ahora sus
ninos son chicos exitosos, que han llegado a trabajar, que estan destacando
mucho en algun aspecto, en algun campo de la vida, entonces estamos
llevando a esos papas para que ellos sean los mentores de otros papas y es
mejor asi, porque qué gano yo diciendo, es mejor que haya un caso practico,
lo que decimos, los testimonios de vida, que les ayude a cada papito que
reflexione.” (Coordinadora Equipo SAANEE)

“‘Mira las politicas de Estado, todas las politicas son buenas pero en lo que
estamos fallando es la forma de cémo se ejecuta, contemplar, hacer una
adecuada planificacién de lo que queremos a futuro, deben tener planes a
corto, mediano, largo plazo y en esa planificacion lo que pienso que falta son
los actores, esos trabajadores de campo que somo nosotros, porque muchas
veces planificamos cosas, desde arriba, en un escritorio cuando de repente yo
no sé ni la realidad, nunca he visitado un colegio inclusivo.” (Psicéloga
encargada Médulo D.I)

A lo largo de este capitulo, se ha podido observar las diversas percepciones
que tienen los PPFF, docentes, directivos y especialistas, acerca de la intervencion
del Estado en la construccion de autonomia e inclusion educativa de los nifios con SD.
Es asi que los entrevistados opinan que existe una presencia estatal “a medias” en el
proceso educativo de los nifios con SD. Esta presencia se ve reflejada en la
contratacién y el pago de la mensualidad de los docentes y especialistas del CEBE.
Asimismo, sélo existe una presencia estatal “normativa”, ya que el Estado sélo les
brinda los lineamientos y normativas bajo las que se tiene que regir el CEBE. Es decir,
existe una presencia estatal legislativa (orientadora), pero ausente en la dotacion de
recursos. Esto se debe a que el CEBE no es reconocido oficialmente como “publico”
por el Estado, ya que esta es una institucion a convenio; es decir, la infraestructura le
pertenece a una congregacion catolica (Fe y Esperanza), pero el pago del personal lo
realiza el Estado peruano.

De esta manera, la mayoria de los entrevistados concuerda que el Estado
peruano esta ausente en el proceso educativo de los nifios con SD, especificamente

para la mayor adquisicion de autonomia relativa y un éptimo proceso de inclusion
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educativa. Es asi que esta ausencia estatal se ve reflejada en los siguientes puntos:
i) falta de infraestructura adecuada para la educacién de los nifios con discapacidad;
ii) falta de apoyo en material y equipo educativo; iii) falta de terapistas y especialistas
para el CEBE (lenguaje, psicomotricidad, fisica, ocupacional, psicoldgica); iv) falta de
contratacién de mas docentes y, sobre todo, mas auxiliares en las aulas de clases; v)
falta de capacitaciones y asistencia técnica a las familias “Duatinas” (incumplimiento
del PPR 0106); vi) falta de capacitaciones continuas a PPFF y docentes de colegios
regulares, para optimizar el proceso de inclusion educativa (en general, se debe
educar; es decir, concientizar y sensibilizar a la poblacion respecto al tema de la
discapacidad, para evitar las discriminacion y exclusion que sufren estas personas);
vii) ausencia de planes, proyectos, talles y/o actividades en los CEBE, que promuevan
mayor autonomia en los nifios con discapacidad.

Finalmente, los entrevistados mencionaron las siguientes recomendaciones
para mejorar la autonomia y el proceso de inclusion educativa de los nifios con SD: i)
seguimiento continuo a las actividades que los docentes realizan en los CEBE, para
el desarrollo autbnomo de los nifos; ii) implementacion de talleres permanentes de
actividades de autovalimiento; iii) iniciar un proceso de transicién para unificar todas
las modalidades educativas (EBR, EBA, CETPRO, EBE) en uno sélo, para evitar
tipologias discriminatorias y excluyentes: alumnos y escuelas “regulares”, “inclusivas”
y “especiales” (es importante este proceso de transicion, ya que el Estado tendria la
atencion en un solo punto -“educacion unica”-, y ya no tendria olvidada y excluida a la
poblacion discapacitada); iv) creacion de una normativa que exija a todas instituciones
educativas de todas las modalidades, brinden programas y/o talleres de
sensibilizacién para las familias y la sociedad en general; v) mejor dotacién de
recursos para los CEBE (infraestructura, especialistas, maestras “sombra”, etc.); vi)
brindarle su propio espacio a los nifios; es decir, darles agencia, dejarlos que realicen
sus actividades diarias con la menor ayuda posible, siempre reforzando lo aprendido
en el CEBE (tomar al niflo como actor social, capaz de desarrollarse autbnomamente,

a través del reforzamiento en base a los espacios de inter-aprendizaje inclusivo).
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3.4. Aterrizando las percepciones a la realidad: de la teoria a la practica

En este apartado, se pretende analizar la subjetividad de las percepciones de
los entrevistados, en contraste con la realidad objetiva. En el Peru se ratifico la
Convencién Internacional de los Derechos del Nifio (UNICEF, 2006) en el afio 1990,
que garantiza la igualdad de derechos y oportunidades para todos los nifios y nifias
del pais, en especifico, hacia los nifios y nifias mental o fisicamente impedidos,
garantizando su derecho a recibir cuidados, educacion y adiestramiento especiales,
destinados a lograr su autosuficiencia e integracion activa en la sociedad. También,
se promulgo la Ley N° 29773, como marco legal para la proteccion de los derechos de
las personas con discapacidad. Desde el MIMP, se cre6 el CONADIS, como
organismo que vela por la inclusién de personas con discapacidad en los distintos
ambitos de la sociedad. Desde el MINEDU, se implementa el enfoque de inclusiéon
educativa y el PPR 0106, a favor del acceso y adecuados servicios de la educacién
basica y técnico productiva de los nifios, nifias y jévenes con discapacidad de 0 -29
anos, a nivel nacional y regional.

Ahora bien, las percepciones de los padres de familia, directivos, profesora
encargada del aula en estudio y especialistas, concuerdan que el Estado esta ausente
en el proceso educativo de los nifios y nifias con SD. Este vacio estatal se manifiesta
en la falta de infraestructura adecuada para el aprendizaje, la falta de apoyo en los
materiales y equipo educativo necesario para el mejor desarrollo de los nifios (como
los juegos didacticos para psicomotricidad o los mismos materiales del aula de clase),
la falta de contratacion de docentes, auxiliares, terapistas de lenguaje, terapistas
fisicos y psicologos (especialistas calificados); la falta de capacitaciones y asistencia
técnica a las familias de estos nifios, y sobre todo, la falta de asignacién presupuestal
destinada a la Educacion Basica Especial. Sumado a ello, la discriminacion, maltratos
y mala ensefianza que viven los nifios con SD en estas instituciones educativas
regulares (los que llegan a ser incluidos).

Estas percepciones no son lejanas a la realidad, ya que las autoridades
peruanas competentes en materia de los derechos de las personas con discapacidad
(MIMP, CONADIS, MEF, MINEDU), se encuentran alejadas de los principios basicos
de proteccién de la infancia establecidos en la Convencion Internacional de los
Derechos del Nifio. Las leyes y politicas internacionales a favor del desarrollo integral

e igualitario de las personas con discapacidad quedan en el papel, ya que aun, como
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las perspectivas lo demuestran, muchas de estas siguen sin las condiciones
necesarias para lograr su desarrollo independiente. La ausencia estatal dificulta el
proceso de construccion de autonomia relativa de estos nifios, a través de los
espacios de inter-aprendizaje inclusivo en los CEBE. Sumado a ello, en las |E
regulares, los nifios que logran ser incluidos, no muestran progreso por la falta de
capacitacion docente, la falta de adaptacién curricular y la exclusion que sufren por
parte de sus pares iguales y los padres de familia.

Las condiciones necesarias para el desarrollo de autonomia de los nifios con
SD, a través de la escuela, se ven plasmadas en los productos y actividades del
Programa Presupuestal 0106 “Inclusion de nifios, nifas y jévenes con discapacidad
en la educacién basica y técnico productiva” (MINEDU, 2017). En este se tiene como
resultado especifico el suficiente acceso y adecuados servicios de la educacién basica
y técnico productiva de los nifios, nifas y jovenes con discapacidad de 0 -29 afos.
Dentro de los principales productos del programa se encuentran los siguientes:

1. Las instituciones educativas emplean material educativo, equipamiento y
mobiliario adecuado.

El personal es contratado oportunamente.

El personal posee competencias para la atencidn de estudiantes con
discapacidad.

Los locales educativos poseen las condiciones fisicas adecuadas.

Las familias estan involucradas en el proceso educativo de sus hijos.
(MINEDU, 2017, pp. 3-5)
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Las principales actividades que conforman el programa son las siguientes:

1. Dotacién de materiales y equipos educativos para estudiantes de
instituciones educativas inclusivas, Centros de Educacion Basica Especial
y centros de recursos, y Programas de Intervencion Temprana.

2. Capacitacién para el adecuado uso de materiales, mobiliario y equipos
educativos.

3. Contratacion oportuna y pago de personal en instituciones educativas
inclusivas, Centros de Educacion Basica Especial y Centros de Recursos,
y en los Programas de Intervencién Temprana.

4. Programas de formacion para los profesionales de los servicios de
Educacion Basica Especial e instituciones educativas inclusivas, y para los
especialistas y directivos de las instancias de gestion educativa
descentralizada.

5. Especializacion a los profesionales de los servicios de apoyo a instituciones
educativas inclusivas, de los centros de Educacion Basica Especial y de los
Programas de Intervencién Temprana.

6. Asistencia técnica y soporte para la gestion pedagdgica e institucional de
los centros de Educacion Basica Especial, de los Centros de Recursos y
de los Programas de Intervencion Temprana.
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7. Acondicionamiento de espacios de locales de instituciones educativas
inclusivas.

8. Mantenimiento y acondicionamiento de espacios en locales de los Centros
de Educacion Basica Especial, Centros de Recursos. y Programas de
Intervencion Temprana.

9. Asistencia a familias de estudiantes de instituciones educativas inclusivas,
Centros de Educacion Basica Especial, Programas de Intervencion
Temprana para su participacioén en el proceso educativo. (MINEDU, 2017,

pp. 5-9)

Tal y como se menciona en los testimonios de los entrevistados, estas
“condiciones necesarias” para el desarrollo independiente de los nifios y nifias con
Sindrome de Down no se cumplen. Por el contrario, las instituciones educativas
inclusivas y los CEBE no cuentan con el material, equipamiento y mobiliario educativo
adecuado para el aprendizaje de sus alumnos. Asimismo, no se cuenta con muchos
profesionales especializados en educacion especial, ni tampoco en educaciéon
inclusiva, sumado a ello, la falta de especialistas y terapeutas (ocupacional,
psicomotricidad, lenguaje, psicologia). Ademas, las familias no estan totalmente
involucradas en el proceso educativo de sus hijos, en la mayoria de casos existe un
rechazo por parte de los mismos padres o familiares cercanos.

Ante ello, se hace necesario implementar programas de formaciéon y
especializacion para los profesionales de los servicios educativos para las personas
con discapacidad. También, impartir asistencia técnica y soporte pedagogico para la
plana docente, directivos y especialistas que laboran en las instituciones educativas
que atienden a estas personas. Finalmente, es de suma importancia brindar asistencia
técnica y acompafiamiento a las familias de las personas con discapacidad, para
involucrarse realmente en el proceso educativo de estas. De esta manera, se darian
las condiciones adecuadas para el desarrollo autbnomo de los nifos y nifias con SD
a través de la generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivo: triada familia-

escuela- Estado.
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Capitulo 4: Espacios de inter-aprendizaje inclusivo a través de la familia y la escuela

En el presente capitulo, se caracterizara la interaccion entre la familia y la
escuela asociada a la generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivo. Cabe
resaltar que por “inter-aprendizaje” se entiende a la interrelacion colaborativa y
constante entre la familia y la escuela que permitan la creacion de espacios favorables
para la inclusion y desarrollo de autonomia de los nifios con SD. En esta investigacion,
los “espacios de inter-aprendizaje inclusivo” serian los turnos de apoyo, las
capacitaciones y reuniones programadas que tienen que cumplir la familia en la
escuela; sobre todo, los padres de familia. En estos espacios, se puede apreciar el
compromiso familiar en el proceso educativo de los nifios, ya que todo el conocimiento
qgue se genera en estos espacios debe ser replicado constantemente en el hogar: de

esto depende que los nifios generen mayores niveles de autonomia relativa.

4 1. Los turnos de apoyo

Entonces, como primer espacio de inter-aprendizaje inclusivo tenemos los
turnos de apoyo. Estos consisten en la asistencia obligatoria de los padres de familia,
segun cronograma, al aula de clases para el acompafamiento escolar de los nifios.
De esta manera, se quiere afianzar el compromiso parental para el desarrollo de
autonomia de estos nifos. Cada padre de familia cumple un turno de apoyo, por lo
menos 2 veces por semana. Tal y como lo menciona la profesora del aula en estudio,
las madres son las que asumen los turnos de apoyo, ya que la mayoria de los padres
trabajan y no pueden asistir. Entonces, en el aula siempre hay de 2 a 3 mamas que
cumplen los turnos, desde la hora de entrada hasta la salida. Ellas practicamente
cumplen las funciones de una auxiliar, ya que estan ayudando a los nifios a sus
actividades escolares. Cabe resaltar que las propias madres son las que se organizan

y asignan sus turnos democraticamente, los cuales estan obligadas a cumplir.

“‘Entonces, quienes trabajan con nosotros son los turnos de apoyo, que en este
caso son los padres de familia no? Son las mamitas quienes vienen, por
ejemplo, el lunes les tocan a 2 mamas, miércoles otras 2, y asi...entonces cada
dia que les toca a esas 2 0 3 mamas, me apoyan desde la hora de entrada
hasta la hora de salida, jalando a los nifios, ayudandolos a lavarse las manos,
ubicandolos en sus mesas, viéndolos que estén comiendo las loncheras,
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siempre estan observandolos, son un gran apoyo.” (Profesora del aula en
estudio)

“Si, nosotros nos hemos organizado porque como la miss no tiene ayuda y son
12 nifos, entonces nosotros nos hemos organizado un turno cada uno, una
semana cada uno; por ejemplo, a mi me toca el lunes, el martes le toca a otra
mamita, el miércoles otra y asi; pero hay veces que no vienen y nosotros
tenemos que cumplir con los que falten.” (PPFF 8)

Para fomentar mas la asistencia a los turnos de apoyo, los padres de familia
acordaron en asamblea asignar una multa a quienes no cumplan con ello. Cabe
resaltar, que algunas madres de familia no pueden cumplir con los turnos de apoyo,
ya sea por motivos de trabajos, estudios o el cuidado de otros hijos menores. Estas
madres estan en la obligacion de pagar una cuota a la madre que la va reemplazar,
ya que se requiere mucho el apoyo con los nifios en el aula de clases. El vacio que
existe por la falta de auxiliares es reemplazado por las madres de familia, quienes se

ven obligadas a cumplir con los turnos.

“¢Y hay multas o alguna sancion y usted no cumple sus plazos?

E: Bueno nosotros si hemos decidido eso, si uno no hace turno tiene que ver
la manera, pasar la voz un dia antes por eso tenemos un grupo de WhatsApp,
que se tiene que pasar la voz, si alguna mama puede hacer mi turno, si lo dice
a ultima hora; y si le toco y no ha venido, entonces; de todas maneras, tiene
que pagar lo que corresponde.” (PPFF 5)

“¢Y como son estos turnos?

E: Se formulan los turnos el primer dia de clases, de lunes a viernes...

¢Y qué pasa si un padre de familia incumple?

E: Si, se puede negociar entre las madres para que cuiden, siempre tienen
que estar en el aula, es como que hagamos la labor de las auxiliares...
Entonces faltan auxiliares...

E: Si, en otros colegios si hay, y aca falta...” (PPFF 1)

En estos turnos, las madres experimentan, de primera mano, la ensefianza de
sus hijos: aprenden a como tratarlos, orientarlos y acompafarlos en su proceso
educativo y futuro proyecto de vida. Las madres aprenden a estimular el desarrollo
auténomo en sus hijos en las actividades diarias (higiene personal, alimentacion,
vestimenta, etc.), mejorar su conducta, desarrollar sus habilidades para comunicarse
y ejercitarse. Asimismo, en estos turnos los padres terminan por sensibilizarse y tomar
conciencia del compromiso constante de toda la familia. En otras palabras, las madres

aprenden a sobrellevar las habilidades especiales de sus hijos, basandose en el
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compromiso familiar y las réplicas constantes en el hogar para la adquisicién de mayor

autovalimiento en sus hijos.

“Entonces, todo eso he ido aprendiendo, porque me tocaba mi turno y pues iba
mirando como trabaja la profesora y entonces yo iba aprendiendo como
ensefarle a mi hijo. Por ejemplo, ahorita en mi caso, yo lo llevo Terapia de
Lenguaje, Terapia Fisica, Terapia de Conducta” (PPFF 2)

“E: A mi me toca venir los lunes a apoyar en el aula, 3 papas apoyamos los
lunes y los viernes y el resto de los dias vienen 2 no mas, ya esta el
cronograma, tal dia, tal papa y tal mama, y asi es...

&Y usted cree que este contacto casi directo con la profesora es beneficioso
para el desarrollo de su hijo? En qué sentido?

E: Si, porque nosotros también aprendemos de la profesora, claro...Mucho nos
explica, nos ensefia a tratar al nifio, a no castigarlo fisicamente sino a hablarle,
con voz firme, porque ellos necesitan voz fuerte y firme, también para que
aprendan, para que sean autonomos ellos mismos, que puedan realizar sus
quehaceres solos, los haceres principales, por lo menos de repente la sociedad
que ahora los acoge a los nifios Down para trabajar.” (PPFF 7)

Es preciso mencionar que se entiende por “réplica”. Los aprendizajes que
adquieren los padres de familia en los turnos de apoyo tienen que ser replicados en
el hogar por ellos mismos o la familia en su conjunto. La docente les da los insumos
para que ellos sean los responsables de reforzar continuamente lo aprendido en
clases. En este sentido, los docentes son los conductores en el proceso educativo de
los nifos, y los padres serian los ejecutores del conocimiento adquirido para
desarrollar mas autovalimiento en sus hijos (réplicas). Mientras mas comprometida
esté la familia con las réplicas, y mas repetitivas sean estas, los nifios, posiblemente,

generen bastantes habitos independientes.

“Ahora, hemos tenido situaciones, momentos por ejemplo criticos pero hay que
buscar soluciones pero no perder la perspectiva porque el profesor, si el
profesor cree que él es que va a ensefar se fregd porque cuando quieres tu
dices, el padre es el responsable, el padre responsable porque si seguimos
insistiendo a los padres capacitando a la familia, para que no sea solo una tarea
escolar, porque lo tiene que continuar en la casa, en la tarde, en la noche o
viceversa; sabados y domingos, vacaciones con los chicos porque son
actividades que tiene que ser repetitivas, tienen que generar en los propios
chicos como habitos, si la familia no maneja eso entonces la profesora
interviene para seguir incrementando, entonces yo veo que no deberia ver eso.”
(Director del CEBE)

“Claro, porque por ejemplo, nosotros si bien nos dedicamos a lo que es
actividades de la vida diaria, la parte de psicomotricidad, comunicacion y algo
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de contenido pedagdgico; pero también es cierto que no nos da el tiempo para
sentarnos uno por uno y poder explicarles porque son doce chicos; cuanto
tiempo me demoraria con cada uno de ellos, y mientras yo cojo a una aca, los
otros once ya estan en otra; entonces no se puede, es general, y si con las
mamas de apoyo tratan de individualizar pero no darles demasiado tiempo,
quienes tienes que reforzar eso, por eso se les pide a las mamas que vengan
porque son ellas las que observan que es lo que estamos trabajando para que
en casa lo apliquen igual, hagan la réplica en el hogar.” (Profesora del aula en
estudio)

“Bueno, la profesora nos dice que todas las cosas salen de casa 4 no? y aca la
profesora ensefa todo ¢no? y en la casa también haganlo, porque si ustedes
en casa lo apoyan aca va a demostrar lo que si le apoyan, y si no lo va a hacer
es que no le apoyan en la casa. Yo a veces vengo cansado, asi del trabajo,
pero tengo que sacar esfuerzo, darme un tiempo, siquiera 10, 15 minutos de
decirle que haga sus cosas.” (PPFF 7)

Tal y como lo mencionan el director del CEBE vy la profesora del aula en estudio,
con estos turnos de apoyo, se quiere empoderar a las familias. Es decir, se quiere
afianzar el compromiso familiar, donde los padres sean los protagonistas y los que
construyan el plan de vida de sus hijos, y, sobre todo, los que desarrollen su
autonomia, otorgandoles agencia y fortaleciendo sus habilidades especiales. En este
caso, seran las madres las encargadas de reforzar el trabajo que realiza la profesora,
siguiendo sus indicaciones y sugerencias para lograr el autovalimiento de sus nifios.
Cabe resaltar que este reforzamiento en casa es posible gracias a la buena

comunicacion que existe entre las profesoras y las madres de familia.

“Entonces nuestra mision es preparar a todos los profesionales, generando una
buena infraestructura, y siendo los padres los protagonistas, que se empoderen
porque ellos son los que tienen que hacer el plan de vida de los chicos,
capacitarse, acompafar, pero no solamente la madre; cuando hablamos de
familia, hablamos de todos los que existen ahi, papa, mama, abuelo, tio,
sobrino, hermano. Entonces, el padre de familia es el que dirige, el profesor
colabora en este nivel, ayuda, es el soporte que se puede dar, que te facilita
los medios.” (Director del CEBE)

“‘Porque basicamente ellas son las que van a reforzar el trabajo de nosotras,
entonces nosotras les damos las pautas, las sugerencias, las indicaciones y
ellas copian todo lo que van a hacer, la secuencia que uno trabaja y ellas la
refuerzan en casa; si no hubiera esa comunicacién o esa relacion entre las
madres y nosotras no podriamos avanzar mucho; se avanzaria, pero no
mucho.” (Profesora del aula en estudio)
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Si bien se ha mencionado cosas positivas que traen los turnos de apoyo para
el autovalimiento de los nifios, también es preciso mencionar un aspecto negativo
encontrado. Debido a la crianza sobreprotectora y actos de engreimiento por parte de
algunas familias en los nifios, algunos padres no pueden cumplir sus turnos de apoyo.
Esto se debe a que cuando sus nifios los ven en el aula, cambian de conducta
totalmente: se vuelven engreidos y se comportan muy mal. El engreimiento y
sobreproteccion en casa limitan el desarrollo de autonomia de los nifios no sélo en el
hogar, sino también en la escuela, ya que se vuelven reacios a cooperar con las

actividades escolares, por la presencia parental.

“¢ Y usted cree que estos dialogos constantes entre la familia y la profesora, y
estos turnos es beneficioso para el desarrollo de su nifo?

E: Si, por ejemplo, a mi me toca turno, yo no entro a los turnos porque aparte
que estoy mal con los nervios ciaticos en mi brazo, no entro porque mi hijo no
trabaja, cuando él me va adentro, él no trabaja. Yo en afio pasado he estado
haciendo turno con a otra aula, entonces mi hijo nunca trabajaba, se engreida,
se ponia a un costado; en cambio cuando yo pago a otra persona y ella hace
mi turno, mi hijo si trabaja; no me ve a mi, trabajaba muy bien; si no se siente
a un costado y no trabaja.” (PPFF 3)

“O sea, nosotros con la profesora conjuntamente, en los turnos por ejemplo,
que tenemos que dejarlos a los niflos solos por eso es que dos mamitas ya se
van, para que ellos sean independientes porque parece que cuando los ven a
los padres, cambia - mi nifia cuando me ve, ella es igual; si no estoy con ella
igual; pero hay otros niflos que ven a la mama y no comen, no come si no esta
su mama o la abuelita, deja toda su lonchera, no la come; entonces la miss ha
dicho que no se acerquen, ella no quiere ser independiente, quieren que todo
le den, quieren que el papa estan, que se lo den; y eso no, porque nosotros;
eso ya es lo que hemos hablado con las otras mamas.” (PPFF 8)

4 2. Las capacitaciones y reuniones familiares

Ahora bien, como segundo espacio de inter-aprendizaje inclusivo estan las
capacitaciones y reuniones programadas que la familia tienen que cumplir en el CEBE.
Las familias “Duatinas” tienen reuniones constantes donde reciben capacitaciones por
parte de los especialistas que el CEBE contrata, en su mayoria, por propia gestion
interna. Existen capacitaciones por tipo de parentesco; es decir, capacitaciones para
progenitores solos, parejas, hermanos, tios, primos, abuelos (la familia en general).
Tal y como lo menciona el director, a lo largo del afio escolar, en promedio, existen 10

reuniones tutoriales (para los padres de familia), 20 capacitaciones (por tipo de
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familia), 10 reuniones de psicologia (para toda la familia), y 10 reuniones personales
con la profesora del aula (para los padres de familia). Es asi que, existe un constante
contacto entre la familia y la escuela, en el cual se crea un espacio de inter-
aprendizaje, donde los padres de familia son la pieza fundamental: de ellos depende
que los demas familiares se comprometan con la asistencia a estas reuniones. Este
espacio de inter-aprendizaje concientiza y compromete mas a las familias, las educa

para sacar adelante a sus hijos y logren mayor autonomia.

“Ahora, para ya ir terminando la relacién entre la familia y escuela, jcada
cuanto se reune la familia y la escuela y como son estas reuniones?

E: Ya, el colegio como instituciones trabajan diferentes actividades, tanto con
solamente papas, solamente mamas o en parejas; aqui hay jornadas de
progenitores solos, hay jornadas de parejas, hay jornadas de familias enteras;
entonces siempre estan en constante trabajo con ellos durante todo el afio hay
actividades, si tu les revisas la agenda de los padres, tienen sellos porque son
todas las actividades que ellos les planteando y asisten, entonces, es casi
durante todo el afio que hay el contacto familia - escuela.” (Profesora del aula
en estudio)

“En participacion aca los padres participan, tienen capacitacion que son 10,
tutoriales 10, encuentro de psicologia son 10, 8 y 9 son de familia, después hay
otro tipo de capacitaciones pasan mas de 50 a 55 reuniones con padres de
familia al afo.” (Director del CEBE)

“O sea, viene la familia... por ejemplo, en octubre hay progenitores solos, que
son papas 0 mamas que viven solos con los hijos, después hay en parejas, que
es papa y mama; después hay las capacitaciones de papas y toda la familia,
qgue vienen papas, tios, hay encuentros de abuelos, capacitaciones de abuelos,
capacitaciones de hermanos, capacitacion de tios; o sea; a veces hay por uno,
después la pareja; y después toda la familia.” (PPFF 11)

“Por ejemplo, hoy dia nos hemos reunido, eso se llama reunién tutorial, donde
nos dicen el avance del nifo, lo que esta haciendo el nifio, ya por ejemplo
ahorita la profesora se ha basado en que puedan escribir su nombre, por lo
menos reconocer su nombre, y para qué muy bien reconocen su nombre y lo
escribe.

Y a parte de esas reuniones tutoriales constantes ¢ A ustedes se le exige venir
bastante y a la familia a las reuniones? ;A qué tipo de reuniones?

E: Claro, por ejemplo, hay encuentros de parejas, progenitores solos, después
hay buen trato, autoestima, psicologia, todo el afo...

Y eso incluye a toda la familia, abuelitos, primos...

E: Si..También hay encuentro de primos, tios y abuelos. Y encuentro de
parejas es marido y mujer no mas...” (PPFF 7)

En estas capacitaciones, las familias trabajan un lema, vision y mision familiar; es

decir, se trazan metas a corto, mediano y largo plazo que deben de cumplir para que
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sus hijos sean mas independientes, autbnomos y puedan salir adelante con la menor
ayuda posible. Asimismo, en las capacitaciones por tipo de familia, se trabajan
aspectos como la union familiar, reforzamiento de autonomia (sobre todo para los
abuelos y/o madres sobreprotectoras o que engrien mucho a los nifios), solidaridad
familiar, especialmente para los hermanos, quienes son el principal soporte en el
acompanamiento del proyecto de vida de sus hermanos (familia y escuela). También
se trabaja el tema de la autoestima en los nifios, la sensibilizacion de la familia, y el

buen trato que se les debe de brindar siempre.

“¢ Y qué aspectos tal vez se tratan en estas reuniones con las familias?

E: Dependiendo que es, por ejemplo, si es encuentro de familias se trabaja; a
comienzo de afo trabajamos un lema familiar; ya cual va a ser su lema como
familia, que es el objetivo que ustedes quieren con su nifio; entonces, papa,
mama, abuelos, primos, todos intervienen para ver cual puede ser su lema u
objetivo de familia, y luego ya en lo que es jornada, en lo que es familias pero
ya divididos; un grupo con hermanos, un grupo con primos, otro grupo con tios,
otro grupo con abuelos; ya hemos visto hay que trabajar; por ejemplo con los
abuelos, hemos visto todo lo que son reforzar lo que es autonomia; porque los
abuelos en su mayoria eran los mas consentidores, entonces cuando la mama
decia - no; el abuelo decia, ; y ahi habia un quiebre, no se podia avanzar; con
los hermanos hemos trabajado todo lo que es solidaridad, apoyo porque en su
mayoria de hermanos, sobre todo los mayores como que se hacian los
desentendidos, ellos tienen su vida, tienen sus estudios, tienen que hacer y
quien se dedica, digamos a cargarse la mochila al hombro es mama.”
(Profesora del aula en estudio)

“Y¥ mas 0 menos en esas reuniones, ¢ qué temas tratan o en que los capacitan,
o que hacen?

E: Hacemos trabajos con pancartas sobre la autoestima, también hacemos
sensibilizacion.” (PPFF 11)

“En ese sentido ¢ Esas reuniones cada cuanto son y mas o menos que aspectos
se tratan ahi?

E: Mensualmente tenemos una reunion, casi fin de mes o la quincena, casi
mensual...

Un promedio de dos por mes, ¢y qué aspectos tratando de que son las
tematicas?

E: Como le digo, la formacion, que queremos para nuestros hijos mas adelante,
ahorita que necesitan...” (PPFF 3)

“¢ Qué temas tratan? ;qué trabajan?
E: Sobre como tratar a los ninos, sobre como ensenarles a ser obedientes, a
que colaboren y hagan sus cosas solos...” (PPFF 10)
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Estas capacitaciones son positivas para la adquisicion de mayor autonomia
relativa de los nifios. En primer lugar, compromete y sensibiliza a la familia; es decir,
fomenta su participacion y las educa para que ellos mismos sepan como fortalecer las
habilidades especiales de sus nifios, apuntando a su desarrollo autébnomo e inclusién
social. En segundo lugar, genera un espacio de inter-aprendizaje entre las familias y
los padres, quienes comparten sus experiencias positivas para mejorar el
autovalimiento de sus hijos: escuchan testimonios claves que los alientan a seguir
adelante, replicando las buenas acciones que realizaron esos padres. En tercer lugar,
con estas capacitaciones, los padres aprenden a fomentar el desarrollo social, fisico

y afectivo de sus hijos, lo cual es clave para el desarrollo de su independencia.

“¢Y usted cree que esto es beneficioso para el desarrollo del nifio y tal vez en
que aspectos estas reuniones en familias...?

E: Si, porque qué es lo que pasa, que la mayoria de padres no tienen mucho
contacto con otros padres, entonces creen que su situacion es la ultima, la que
no saben qué hacer, la mas desesperante, la mas caodtica y cuando vienen a
este tipo de reuniones se encuentran con realidades similares a las de ellas, y
algunas casos hasta peores que las de ellos, entonces, estaban preguntando
gue también hay experiencias exitosas aqui, se van preguntando entre ellos -
¢,y ti como hiciste para que deje el panal?, 4, y tU como haces para que coma?,
¢,y tu como haces para que coja un tenedor?, ; como hiciste?, no, si ya lo
logrd, entonces eso para ellos es bastante significativo.” (Profesora del aula en
estudio)

“‘Por ejemplo, anteriormente no era tan social, ahora es mas social, mas
independiente, lo que es el desarrollo fisico, estd mas habil, que mas le puedo
decir; en su aprendizaje, por ejemplo, de los colores, los numeros, pintar, trazar,
rasgar, sabe todo eso.” (PPFF 3)

Ahora bien, si bien estas capacitaciones y reuniones fortalecen positivamente
la interaccion familia-escuela, existen algunos aspectos negativos que mencionar.
Existen padres que se muestran reacios a las indicaciones que los especialistas o las
docentes les brindan. Estos padres creen tener la razén respecto al estilo de crianza
de sus hijos, y no generan un dialogo adecuado con las profesoras, ya que hacen
caso omiso a las orientaciones que les brindan, reforzando el engreimiento y
sobreproteccidén en sus nifios. El otro aspecto negativo, es la poca asistencia de los
demas miembros de las familias (hermanos, tios, primos, abuelos, etc.). Es importante
qgue toda la familia participe de estas capacitaciones, ya que les brindan los insumos
necesarios para comprender las habilidades especiales de estos nifios, reforzar su

aprendizaje y generar mas autonomia.
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"Mira, el aspecto negativo es que todos los padres no son iguales, hay padres
que cuando uno les da una orientacion o les llama la atencion, lo toman de la
mejor forma para mejorar, como que hay padres a los que no les gusta que no
les digan nada o que piensan que sus nifios saben mas que otro, y a veces no
siempre es asi ¢no? Entonces, hay papas que uno le dicen..."no miss, pero él
lo hace solo, en mi casa lo hace" "en su casa, pero aca no", y lo que yo quiero
es que no lo haga en su casa, porque muchas veces también los papas te dicen
que lo hacen, cuando no es asi. Entonces, esa es la parte negativa que no
todos los padres toman de buena forma las orientaciones que uno les
da...entonces si hay padres que obviamente no estan comprometidos, hay
padres que piensan que esto es una guarderia, los envian con la movilidad, los
recoge la movilidad y nunca se ve al papa en la reuniones o actividades...Si
hay, hay, pagan sus turnos, no se les ve no? pero hay como en todas partes,
no son muchos, pero si hay...” (Profesora del aula en estudio)

“No vienen por tiempo, si ellos vinieran seria mucho mejor porque ahi se van a
dar cuenta de como es, no es que yo quiero a mi hijo, lo abrazo y lo beso; ellos
cuando vienen a la charla se dan cuenta de las verdaderas cosas, a veces ahi
te explican los derechos, sus deberes; para que ellos se den cuenta. Por
ejemplo, mi primo me cuenta y me dice que pasé esto; pero también nuestros
hijos tienen derecho, yo trato de ver, pero cuando les invito me dicen - no
puedo, no tengo tiempo; porque sé que no van a venir; siempre ha sido mi idea
de que vengan todos y nos capaciten, nos hablen.” (PPFF 5)

La dimension relacional de los nifios como actores sociales: rutinas diarias en

el ambito educativo y familiar

En este apartado, se describiran las rutinas diarias que realizan los nifios y

nifas con SD en el ambito educativo y familiar. Con ello se pretende describir la
dimension relacional de los nifios como actores sociales, como individuos con
“agencia”, como autores de su propia “creacion productiva” (Corsaro, 2018; Gaitan,
2006). En el ambito educativo, los nifios realizan, principalmente, las Actividades de
la Vida Diaria (AVD) para el desarrollo de independencia personal: vestimenta, higiene
personal, habitos alimenticios, comunicacion, motricidad, integracién y relacién social,
y habilidades cognitivas). Tal y como lo resalta un entrevistado, estas actividades
ayudan a que los nifios se desarrollen independientemente en sus actividades diarias,

con la mejor ayuda posible:

“E: Ayudaria a que él se desarrolle, se desenvuelva ¢ en qué sentido? en todas
las areas, ser independiente, por decir, actividades de la vida diaria que es en
la casa...

¢, Todo eso les explican a ustedes?
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E: También, el afio pasado teniamos un curso de la Vida Diaria 4no? AVD, que
le enseflaban a barrer, a tender, te decian por decir en un aula y ellos se
sacaban su chompita y la profesora les explicaba uno por uno a cémo tender y
coémo poner los ganchos...” (PPFF 2)

Asimismo, utilizando la observacion participante en el aula de clases, se pudo
constatar que la mayoria de estos nifos responden mejor a las indicaciones de la
docente mediante la musica y las rimas. Por ello, la mayoria de las clases se realizan
utilizando canciones infantiles didacticas. En ese sentido, los nifios tienden a imitar las
letras y significados de las canciones que su profesora les ensefa. La musica vendria
a ser una herramienta pedagogica muy util para el aprendizaje de los nifios y nifias
con Sindrome de Down. Esta idea se refuerza con las percepciones de la mayoria los
padres de familia, quienes expresaron que, mediante la musica y el desarrollo de
habilidades musicales, sus hijos pueden lograr desarrollar mayores niveles de

autonomia:

“Si, porque él por ejemplo, él quiere para el futuro, para mas adelante, veo sus
perspectivas que tiene, le encanta la musica y el deporte; la musica mas que
nada que el deporte, o sea, son las dos cosas; la musica a él le encanta, el
instrumento que mas le gusta es la guitarra, entonces de aca a un par de afiitos
mas lo pienso poner en una academia de musica y eso es mi perspectiva para
el futuro de mi hijo y sé que lo va a lograr porque ya en su forma de formarse
lo veo independiente, y sé que a un par de afios mas de va a poder conducir
solo.” (PPFF 3)

En el aula de clases, los nifios se relacionan entre si, compartiendo el desarrollo
de las actividades escolares con los padres de familia (turnos de apoyo) y la profesora
encargada. Sumado a las AVD, realizan actividades de identificacion personal y
diferenciacion de sexos; manualidades para el desarrollo psicomotor, vocabulario
general en base a ejemplos didacticos, lecto-escritura con metodologia musical y
participativa, y educacion fisica. Sin embargo, el relacionamiento con sus pares
iguales no es fluido, debido a que presentan problemas conductuales y de lenguaje,
en su mayoria. Estos serian limitantes claves para el desarrollo de su autonomia en
socializacion con sus pares iguales. Algunos padres de familia expresaron esta

problematica:

“Ya que no pueden escribir muy bien, les falta terapia de lenguaje y temas de
conducta, pero ahora estamos tratando de controlar a todos.” (PPFF 1)
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“‘Mi hijo se siente rechazado por una parte de la familia, y por otro de sus
companeros... como que también su conducta no lo ayuda a avanzar, o sea,
esta siempre ahi que quiere como sea lograr su objetivo, pero la conducta lo
retrasa.” (PPFF 11)

“Si, porque a veces son sus nervios de ellos, mala conducta porque de repente
de una u otra manera quieren comunicarse y como no lo logran...” (PPFF 9)

“Bueno, para mi lo primordial es la conducta, son habiles, pero la mayor parte
es la conducta, la conducta es lo principal en un nifio para que pueda
desarrollarse y ser aceptado.” (PPFF 7)

Estas malas conductas van desde los berrinches, gritos, golpes hasta
conductas sexuales. En este punto, en el relacionamiento con sus pares iguales,
también se observa que los nifios experimentan su despertar sexual, acariciando y
besando a sus companieros, sin conocer el verdadero significado de estos actos. Para
los padres, estas son conductas que los nifios imitan de la vivencia en sus hogares:

“¢Y aparte usted ha visualizado algunos problemas de conducta en los nifios?
E: Ahorita en conducta, estan en el tema de sexualidad, en abrazos, besos.”
(PPFF 5)

“E: Mi hija ha aprendido a besar, entonces yo he hablado con sus mamas (de
los nifios que empezaron) porque yo justamente todo el dia me quedo y en la
lonchera como con ella; y yo le digo a su mama “algo esta pasando - no, es que
ve novelas; entonces que no vea.”

Imitan mucho los nifios...

E: Y la beso en la boca a mi hija, la nifa y anda besando a todo el mundo ahi.”
(PPFF 8)

En el ambito familiar, los nifios se relacionan con todos los miembros de su
familia, desarrollando sus actividades como cualquier otro nifio. Para complementar
su desarrollo independiente, los padres de familia resaltaron la importancia del
relacionamiento de los nifios con sus pares iguales (primos, sobrinos, hermanos) ya
que tienden a imitar las actividades que estos realizan y mejoran sus habilidades
sociales. Asimismo, recalcaron que es importante que los miembros de la familia
tomen en cuenta siempre a los nifios para el desarrollo de cualquier actividad (como
cualquier otro nifio de su misma edad), asi como evitar desarrollar engreimientos en

ellos:

“Y en el hogar, ¢cémo es la rutina de su hijo, desde que despierta hasta que
anochece? ;Como es su dia?

E: El hace una vida normal, porque él de aca del colegio, vamos, almorzamos,
él solo se cambia, se sienta en la mesa y comemos, y luego bajan los primos y
se ponen a jugar como cualquier nifio. Con ellos se relaciona y copia lo que
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ellos hacen. Por ello es importante que la familia no excluya a los nifios y los
reconozcan como cualquier otro normal. Mi hijo juega con sus primitos y mis
sobrinos, y veo que intenta imitar lo que ellos hacen.” (PPFF 6)

“‘Bueno, se levanta y ya esta su desayuno, se sienta, lo toma; se alista, los
venimos al colegio y cuando regresamos, solo se saca el uniforme, se cambia,
se sienta almorzar y luego ve un poco de television como cualquier otro nifio,
después de eso agarra el cuaderno, el libro un rato hasta que vengan mis
nietos, hasta las 6:30 estamos conversando o jugando y de ahi, vienen mis
nietos, se cambian y juegan un rato; de ahi cenan y a la cama. Con mis nietos
se desarrolla mas, como cualquier nifio normal.” (PPFF 5)

4.4. Compromiso familiar a través de los espacios de inter-aprendizaje inclusivo:

familias inclusivas, flexibles y excluyentes

A través de estos turnos de apoyo, reuniones y capacitaciones programadas,
el CEBE fomenta la interaccion familia-escuela constantemente. Al ser esta
interaccion positiva y constante, se genera un espacio de inter-aprendizaje inclusivo,
donde las familias aprenden todo lo necesario para mejorar el autovalimiento de sus
nifos. Esta autonomia relativa sera mayor; siempre y cuando la familia cumpla con la
asistencia y la “reproduccion” de las ensefanzas adquiridas (réplicas constantes para
la generacion de habitos de independencia). Es asi que los padres desarrollan un gran
compromiso de reforzamiento en el proceso educativo de sus hijos, donde los
docentes son los que orientan este camino hacia la independencia; es decir, mayor

nivel de autonomia relativa.

‘Como te decia eso ¢no? este...desarrollar mayor compromiso, porque
nosotros les brindamos las pautas y ellos saben muy bien qué es lo que le falta
a cada nifio, porque como estan aqui saben qué es lo que falta. Entonces,
nosotros en nuestra funcién orientadora, ellos en su funcion de reforzadores,
hacemos una buena combinacién.” (Profesora del aula en estudio)

Como se ha podido observar, existe un constante relacionamiento entre la
familia y la escuela en el CEBE “Manuel Duato”. Esta interaccion se refuerza mediante
los espacios de inter-aprendizaje inclusivo: turnos de apoyo, reuniones vy
capacitaciones que la familia esta obligada a asistir y cumplir. En estos espacios, los
padres y los demas miembros de la familia aprenden todo lo necesario para reforzar
la autonomia de sus hijos: sensibilizacion y concientizacion de las familias acerca de

las habilidades especiales de sus hijos (para manejar los problemas de rechazo,
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exclusién y/o abandono familiar); Actividades de la Vida Diaria (AVD, desarrollo de
independencia personal: vestimenta, higiene personal, habitos alimenticios,
comunicacion, motricidad, integracion y relacion social, y habilidades cognitivas);
unién familiar; solidaridad familiar; metas familiares a corto, mediano y largo plazo
(proyecto de vida autonomo del alumno); crianza y manejo de autoestima del nifio.

Con estos espacios de inter-aprendizaje inclusivo se quiere afianzar el
compromiso parental y familiar en el proceso educativo de los nifios. Esto depende de
las “réplicas” en el hogar de todo el conocimiento adquirido en el CEBE; es decir, la
mayor adquisicion de autonomia relativa de los nifios depende mucho del
reforzamiento que se les dé en el hogar. Para ello, los padres y familiares deben
generar habitos de autonomia, a través de actividades repetitivas (como por ejemplo
todas las mafanas doblar la ropa, cepillarse, etc.), siguiendo las orientaciones que los
docentes les brindan. Asimismo, con estos espacios se quiere lograr un verdadero
empoderamiento de la familia “Duatina”, siendo los padres y familiares los
responsables ejecutores del reforzamiento de la autonomia relativa de sus hijos. Esto
quiere decir que, a mayor compromiso parental y familiar, a través de las réplicas del
conocimiento adquirido en los espacios de inter-aprendizaje inclusivo), posiblemente
los nifos tengan mayores niveles de autonomia relativa.

Sin embargo, se encontraron algunos aspectos negativos que no contribuyen
a la mayor generacion de autonomia relativa en estos nifios. Existen estilos de crianza
de algunos padres que se muestran sobreprotectores y muy condescendientes con
sus hijos (engreimiento). Estos padres se muestran reacios a seguir las
recomendaciones de la docente, ya que piensan que tiene la razén; sin embargo,
estan minimizando la agencia de sus hijos. Son los que menos asisten y cumplen con
los turnos de apoyo, y por ende, no tienen el conocimiento necesario para replicarlo
en el hogar (a menor compromiso parental y familiar, a través de las réplicas,
posiblemente, los nifios tengan menores niveles de autonomia relativa).

Finalmente, ya que mas adelante se construira una tipologia que analice y
describa como los nifios con SD pueden adquirir mayores 0 menores niveles de
autonomia, a través de la interaccion familia escuela (mediadas por la intervencion
estatal y la generacién de espacios de inter-aprendizaje inclusivo), se propone los
siguientes perfiles para clasificar a las familias. Esta clasificacion se esta realizando
en base al “compromiso familiar’, entendido como la constante presencia parental y

familiar en el proceso educativo de los nifios y la apertura a la generacién de espacios
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de inter-aprendizaje inclusivos que favorezcan su autonomia (cumplimiento de turnos
de apoyo, asistencia capacitaciones y reuniones familiares, réplicas en el hogar de
todo el conocimiento adquirido en estos espacios). En ese sentido, en los perfiles
tentativos que se proponen, las familias que sean mas “comprometidas” posibilitan la
adquisicion de mayores niveles de autonomia relativa en sus nifos.

Lo que se plantea a continuacion es una posible clasificacion de las familias
“‘Duatinas” en tres grupos. En primer lugar, tendriamos a las familias inclusivas:
estas serian las familias que asisten siempre a las reuniones, capacitaciones y turnos
de apoyo. Estas familias serian las que estan mas comprometidas con el proceso
educativo de sus hijos, replicando siempre en el hogar los conocimientos que
adquieren de la docente en estos espacios de inter-aprendizaje inclusivo. En segundo
lugar, tendriamos a las familias flexibles: estas familias serian las que asisten
parcialmente a las reuniones, capacitaciones y turnos de apoyo. Estas familias estan
parcialmente comprometidas con el proceso educativo de sus hijos, ya que no existe
un constante reforzamiento en casa (réplicas parciales). En estos casos, los padres
hacen caso omiso a las indicaciones de la docente, reforzando asi engreimientos y
sobreproteccidn a sus nifios. En tercer lugar, tendriamos a las familias excluyentes:
estas familias serian las que no asisten (o casi nunca) a los espacios de inter-
aprendizaje inclusivo. Estas familias no estan para nada comprometidas con el
proceso educativo de sus hijos, no tienen la base pedagdgica para el reforzamiento
de autonomia de sus hijos. Asimismo, esta falta de compromiso se refuerza por el
rechazo, discriminacion y abandono familiar que sufren los nifios de este tipo de

familias.
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llustracion 4: Tipos de familias “Duatinas” en base al compromiso familiar

Fuente: Elaboracién propia.

Antes de concluir este capitulo, es preciso recalcar lo siguiente. Ya que los
espacios de inter-aprendizaje inclusivo son la base para la adquisicion de mayor
autonomia relativa de los nifios con SD, se puede decir que, a mayor compromiso
parental y familiar, posiblemente los nifios de estas familias podrian tener un mayor
nivel de autonomia relativa. De esta manera, se puede concluir lo siguiente: las
familias inclusivas, serian las que tendrian mas posibilidad de generar mayores
niveles de autonomia relativa en sus hijos; las familias flexibles, serian las que
tendrian regular posibilidad (ni muy alta, ni muy baja) de generar mayores niveles de
autonomia relativa en sus hijos; y las familias excluyentes, serian las que tendrian
nula posibilidad (o casi nula) de generar mayores niveles de autonomia relativa en sus
ninos.

Mencionado todo ello, se pasara a describir y analizar los tipos de autonomia
relativa que pueden adquirir los nifios con SD, a través de la interaccion familia-

escuela.
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Capitulo 5: Una tipologia de las experiencias familiares y escolares en la

construccion de autonomia relativa

En el presente capitulo, se pretende describir los posibles tipos de autonomia;
es decir, los posibles niveles de autonomia relativa que pueden adquirir los nifios con
SD, a través de la interaccion familia-escuela. Para ello, se realizara una tipologia de
autonomias relativas en base a dos variables identificadas: interaccién familia-escuela
y adquisicion de autonomia relativa. Con esta tipologia se quiere analizar y describir
cémo los niflos con SD pueden adquirir mayores o menores niveles de autonomia, a
través de la interaccion familia escuela (mediadas por la intervencién estatal y la
generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivo). Es preciso recalcar que una
tipologia es una imagen en un momento dado y que, a través del tiempo y de las
historias de vida de cada actor entrevistado, puede haber cambios y pasos de un perfil
a otro; es decir, es maleable y no algo estatico.

Para esto, se utilizaran los 11 testimonios de los padres de familia, obtenidos a
lo largo del trabajo de campo y los “Foélder del Estudiante”3, los cuales fueron
entregados por la profesora. Asimismo, con esta tipologia, se quiere identificar los
principales factores asociados a la inclusion y “no inclusién” escolar de estos nifios.
De esta manera, se veran cuadles son las variables que mas influyen en estos

procesos, vinculadas al desarrollo autbnomo de estos nifios.

5.1. Las variables

Entonces, en esta tipologia tendriamos las dos variables ya mencionadas:
interaccion familia-escuela y adquisicion de autonomia relativa. La interaccion
familia-escuela es entendida como el constante relacionamiento, compromiso y
dialogo entre los PPFF y los docentes/directivos del CEBE en el proceso educativo de
los nifos. Es preciso mencionar que, por compromiso familiar, entendemos la
constante presencia en el proceso educativo de los nifios y la apertura a la generacion
de espacios de inter-aprendizaje inclusivos que favorezcan la autonomia de sus hijos

(cumplimiento de turnos de apoyo, asistencia capacitaciones familiares, réplicas en el

3 Cada nifio del aula posee un folder, donde se encuentran documentos vinculados a su familia,
escolarizacion, diagndstico psicoldgico, planes operativos y proyecto de vida, desarrollo de habilidades
y monitoreo del avance escolar.
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hogar, etc.). Esta variable, se ha dividido en tres: i) familias inclusivas, que son las
familias que estan mas comprometidas, sensibilizadas y concientizadas, y que toman
al nino como actor social; ii) familias flexibles, que son las familias que estan
parcialmente comprometidas, en la mayoria de casos son familias separadas, donde
s6lo uno de los padres esta presente, también pueden presentarse casos de
sobreproteccion y engreimiento; vy iii) familias excluyentes, .que son las familias que
no estan comprometidas, rechazan a los nifios y algunos los abandonan; no estan
sensibilizadas y tienen al nifio subordinado y discriminado. Cabe resaltar que no se
esta clasificando a la variable como “familias y escuela”, ya que el personal del CEBE
“‘Manuel Duato” (docentes, directivos, equipo SAANEE, especialistas) si se
encuentran bien comprometidos, capacitados y sensibilizados con el proceso
educativo de sus alumnos.

Respecto a la variable adquisicion de autonomia relativa, entendida como los
posibles niveles de independencia que puede alcanzar el nifio a través de la
interaccion familia-escuela, la hemos dividido en tres: i) tendencia positiva, donde se
encontraran los casos en donde los PPFF estén mas comprometidos y sensibilizados,
y que los nifios hayan sido incluidos o estudiado alguna vez a EBR; ii) tendencia
neutra, donde se encontraran los casos donde existe un compromiso familiar parcial,
sobreproteccién y/o engreimiento a los nifios, y que estos hayan estudiado en CEBE
o también hayan sido incluidos a EBR; y iii) tendencia negativa, donde estaran los
casos de nifios que hayan estudiado siempre en el CEBE, y cuyos padres no estan
nada comprometidos con su proceso educativo. Cabe mencionar que se esta tomando
a la inclusion educativa como un factor positivo para mayor adquisicion de autonomia
relativa.

Ahora bien, antes de comenzar la clasificacion de los casos, es preciso
mencionar lo siguiente: se utiliza la tipologia como un método de comprension refinado
de la diversidad de un fenbmeno social. En este sentido, se empezara reuniendo los
casos parecidos por un trabajo de identificacion de similitudes y diferencias, a través
de unidades empiricas y especificas. Este paso sirve para ir construyendo las
categorias que se van a utilizar; las cuales luego seran definidas en base a la
singularidad de sus caracteristicas. Luego de ello, se procede al proceso de
clasificacion; es decir se pasa de la categorizacion a la clasificacion. En este paso, las
categorias utilizadas nos permiten la clasificacion y, por ende, la construccion de una

buena tipologia que permitira evidenciar las légicas implicitas del fendmeno
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entrelazando las experiencias y los comportamientos de los actores. Seguidamente,
se pasa a la construccion de la tipologia. Este es un trabajo de construccion de
conceptos y de clasificacion entre estos; con ello se quiere lograr dar un paso mas alla
de una descripcidon de un fendmeno, de una aproximacion de caracteristicas sin orden
ni clasificacion interpretativa. En otras palabras, se trata de reagrupar casos que
presentan cierta relacion definida a partir de criterios e indicadores especificos y de

resumir los casos a cierto numero de categorias coherentes.

5.2. Clasificacion de los casos: tipos de autonomia relativa

A continuacion, se propone la siguiente matriz tentativa, para clasificar a los

entrevistados segun los indicadores de las categorias ya mencionadas:

Tabla 8: Matriz de clasificacion de familias

‘. - Adquisicion de autonomia relativa
Interaccion Familia-
Escuela Tendencia positiva | Tendencia neutra |Tendencia negativa
Familias inclusivas (G1)
Familias flexibles (G2) (G3)
Familias excluyentes (G4)

Fuente: Elaboracion propia

Entonces, en el Grupo 1, estarian los nifos de los PPFF comprometidos,
sensibilizados, que toman en cuenta a sus hijos como "actores sociales" y que sus
hijos hayan sido incluidos alguna vez a EBR. En el Grupo 2, estarian los nifios cuyos
padres estan realmente comprometidos y sensibilizados, a pesar de que hayan sido
abandonados por alguno de ellos o rechazados por sus familiares, y que hayan estado
en EBR alguna vez. En el Grupo 3, estarian los nifios cuyos padres estan
comprometidos parcialmente, o sean sobreprotectores y que sus hijos hayan estado
siempre en CEBE o incluidos alguna vez a EBR. En el Grupo 4, estarian los nifios

que siempre han estado en CEBE y cuyos padres estan ausentes y nada
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comprometidos con su proceso educativo, y no toman en cuenta a sus hijos, los

subordinan y discriminan. Cabe resaltar que la clasificacion de los casos se ha hecho

en 4 grupos, ya que asi se relacionan entre si.

Tabla 9: Listado de familias entrevistadas

Familias | Tipo de familia | Compromiso | Compromiso | Clasificacion | Inclusién
parental familiar de la familia a EBR
Familia 1 Familia Alto Alto [Familia si
nuclear inclusiva
Familia 2 Familia nuclear Medio Bajo Farr_nha No
flexible
Familia 3 Familia 1 yagio Bajo Familia No
monoparental flexible
Familia 4 | Familia nuclear Nulo Nulo Familia No
excluyente
Familia 5 Familia Nulo Nulo Familia No
monoparental excluyente
Familia 6 Familia Alto Medio Familia si
monoparental flexible
Familia 7 Familia Alto Medio Familia si
monoparental flexible
Familia 8 | Familia nuclear Alto Alto Familia Si
inclusiva
Familia 9 Familia nuclear Medio Bajo Fa”.‘"'a No
flexible
. Familia . : Familia .
Familia 101 o onstituida™ Medio Bajo flexible S
Familia 11 | Familia nuclear Nulo Nulo Familia No
excluyente

Fuente: Elaboracion propia.

4 Considerada como la mas universal, estad compuesta por los padres, los hijos y, en algunos casos,
otros familiares. La familia nuclear se asienta en el matrimonio o en las uniones de hecho llamados
concubinatos.
15 Es una familia frecuente debido a la presencia de divorcios o separaciones. Es uno solo quien asume
todas las funciones de la familia.
16 Constituida por padres separados, viudos y vueltos a casar, creandose otra familia, en su mayoria

nucleares.




98

La siguiente tabla muestra una descripcion preliminar de las 11 familias
entrevistadas para la elaboracion de este trabajo. El desarrollo de las caracteristicas
de cada unay su clasificacion en los grupos propuestos se desarrollaran en la tipologia
propuesta. Cabe resaltar que se esta desarrollando perfiles de autonomia relativa de
los nifios y nifias con SD, en base a la interaccion familia-escuela, mediadas por el
Estado.

5.2.1. Tipo 1: Nifnos auténomos

En el Grupo 1, tenemos dos casos. En primer lugar, en la Familia 1,
refiriéndonos a los antecedentes de escolarizacion, se puede observar que la nifia si
estuvo incluida alguna vez en la Educacién Basica Regular, tal y como lo muestra su
Informe Psicopedagdgico. Ella cursé el nivel inicial en un colegio publico, donde
recibio el acompafiamiento del equipo SAANEE para su mejor desarrollo. Sin
embargo, a raiz de que la menor no respondia adecuadamente a las exigencias de la

educacion primaria, es que regresa al CEBE donde sigue estudiando actualmente.

Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 1. Registro de
datos estudiante-familia.
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Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 1. Informe
Psicopedagdgico.

Refiriendonos al ambito familiar, se observa que la nifia mantiene una muy
buena relacion con sus padres y hermanos, los cuales siempre tratan de estar
pendientes de ella asistiendo a las reuniones programadas del CEBE. El compromiso
de los padres de familia en el proceso educativo de su hija es bien fuerte, ya que a
pesar de que el padre, como jefe del hogar, trabaja muchas horas al dia, siempre hace
el esfuerzo por estar presente en todas las reuniones, capacitaciones que el CEBE le
exige. Asimismo, la nifa es aceptada y muy querida en su entorno familiar, donde su
madre cumple un rol fundamental, ya que es la asume la responsabilidad de realizar
su acompafamiento educativo, reforzando las ensefianzas aprendidas en el aula (con
los turnos de apoyo), y cumpliendo con las recomendaciones y orientaciones que el
CEBE le brinda.
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Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 1. Informe
Psicopedagdgico.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 1. Informe Final
de Habilidades Basicas.

Cabe resaltar, que la familia de esta nifia siempre la toma en cuenta para todas
las actividades que realiza, y le otorga su propio espacio para su desenvolvimiento
(realizar sus tareas diarias, comida, dormir, etc.). Tal y como lo mencionan Qvortrup
(1991), Sirota (2001), Gaitan (2006) y Corsaro (2018), esta familia si le da agencia a
la nifia, la toma como “actor social”: muestran a la nifia como un individuo
independiente, donde ya no es un actor pasivo, se le otorga autonomia, en el sentido
que ella misma puede ser, junto a la familia y a la escuela, la que construya su

autonomia y logre la inclusion en todos sus ambitos (educativa, laboral y social). Es
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decir, el nifio (como “actor social”, como individuo con “agencia”), en la interseccion
de sus instancias de socializacién, que en este caso son la escuela y la familia, es
autor de su propia “creacién productiva”. agentes sociales que contribuyen a la

reproduccién de la nifiez y la sociedad (participacion de los nifios en la sociedad).

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 1. Plan de
Accidn para la adquisicion de Habilidades Basicas en el Hogar.

En segundo lugar, tenemos a la Familia 8, en la cual la nifia proviene de un
colegio regular del norte del pais. Esto se debe a que proviene de una familia de la
ciudad de Piura, donde vivia con sus padres, su abuela y hermano menor. A raiz del
fendmeno del Nifio costero, la familia y la zona sufrieron muchas pérdidas, una de
ellas fue el centro escolar donde estudiaba la menor; por ello, la abuela materna
decide migrar a Lima en busca de un futuro mejor para su nieta. Por la falta de recursos
economicos, la abuela decide buscar un colegio publico para la educacion de su nieta.
Es asi que llega al CEBE “Manuel Duato”, donde la nifia ya viene estudiando 3 afios,

y cursando el nivel primario.

Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 8. Registro de
datos estudiante-familia.
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La familia mantiene una buena comunicacion y buenas relaciones con la nifia;
existe un buen entendimiento entre los padres de familia y la abuela, quien es la que
asume la responsabilidad de la nifia. Los padres tratan de viajar cuando pueden para
visitar a su nifia; sin embargo, no es constante debido a factores econémicos. Es asi
que la abuela materna es la que conoce las caracteristicas de la nifia y esta presente
en el proceso de aprendizaje de su nieta, asumiendo la responsabilidad de realizar el

acompafnamiento continud, reforzando los aprendizajes aprendidos en el CEBE.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 8. Informe
Psicopedagdgico

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder de la Familia 8. Plan de Orientacion Individual

Se puede decir que, a pesar de que los padres no estén presentes fisicamente,

estan comprometidos con el proceso educativo de su hija, y sobre todo la abuela
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materna, quien es la que genera espacios de inter-aprendizaje inclusivo para su niia,
dejandola desarrollarse libremente en sus actividades diarias. La abuela siempre
cumple con sus turnos de apoyo, se preocupa por la menor, y asiste a las reuniones
programadas. Entonces se puede decir que la familia si estda comprometida realmente

con la educacion y el futuro de la menor.

Fuente: Elaboracioén propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 8. Informe Final
de Habilidades Basicas.

Entonces, el Grupo 1 estaria conformado por la Familia 1 y la Familia 8. Estas
familias son inclusivas y permiten la generacion de una tendencia positiva en la
construccion de autonomia relativa de las nifias. Ambas familias estan caracterizadas
por su gran compromiso en el proceso educativo de las menores y mantienen una
relacidon armoniosa. Ambas nifias son tomadas en cuenta y aceptadas por todos los
integrantes de su familia (incluyendo los padres de familia), los cuales se encuentran
sensibilizados con la problematica de la discapacidad; es decir, comprenden sus
habilidades especiales y promueven su desarrollo autbnomo. Asimismo, en ambos
casos, las nifas estuvieron incluidas en la educacion basica regular, donde
desarrollaron mas su autovalimiento; sin embargo, la sobrecarga escolar del nivel
primario, y la dificultad para expresarse con normalidad (falta de terapias de lenguaje),
las hicieron regresar al CEBE. Cabe mencionar, que en ambos casos existe un familiar
que siempre esta al pendiente de las menores (la madre y la abuela materna), el cual
siempre promueve los espacios de inter-aprendizaje inclusivo: los turnos de apoyo,
las capacitaciones y las reuniones programadas en el CEBE.

De esta manera, tenemos un grupo caracterizado por el compromiso familiar
constante, donde existe una interaccién familia-escuela positiva; es decir, donde la

familia y la escuela estan en constante dialogo y apertura a la generacién de espacios
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de inter-aprendizaje inclusivo (cumplimiento de turnos de apoyo, asistencia a
capacitaciones, réplicas en el hogar). Asimismo, la inclusion educativa a EBR, ha
ayudado a las nifias a ser mas autdbnomas, sobre todo en el nivel inicial, donde
aprendieron a socializar y desenvolverse mejor con sus pares iguales. Estas ninas
son las que tienen una mayor posibilidad de adquirir mayores niveles de autonomia
relativa.

A este primer grupo se le puede denominar “nifos autbnomos”, ya que estas
nifas se desenvuelven con un gran nivel de autonomia, gracias a que siempre fueron
tomadas en cuenta y tratadas como cualquier persona regular (familias sensibilizadas
que comprendia las caracteristicas especiales y toman al nifio como “actor social”,
capaz de construir su propio proyecto de vida). Estas nifias son casi autbnomas
gracias al compromiso familiar constante, la inclusion educativa regular en nivel inicial,
y la buena formacion que viene recibiendo en el CEBE “Duato”. Las nifias son capaces
de desarrollar sus actividades diarias con la menor ayuda posible y gozan de una
conducta adecuada; pero el unico problema es que tienen dificultad para comunicarse

y expresarse; es lo unico que se requiere trabajar.

5.2.2. Tipo 2: Nifios en proceso de autonomia

El Grupo 2, estaria conformado por dos casos. En primer lugar, estaria la
Familia 7. En este caso, el nifio siempre ha estudiado en el CEBE “Duato”, desde la
estimulacion temprana, PRITE. Sin embargo; en el nivel inicial logré ser incluido a un
colegio regular publico, donde llegd hasta el primer grado de primaria. En el nivel
primario, las cosas se complicaron para el nifo y el padre, ya que existia una gran
carga académica, la cual no la podian cumplir. Asimismo, el nifo empezo a imitar las

malas conductas de sus companieros; por ello el padre decidio que retornara al CEBE.
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Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 7. Registro de
datos estudiante-familia.

“¢ Cuanto tiempo estuvo en el colegio regular?

E: Dos aios de inicial, y con las justas ni acabd la primaria, estuvo de marzo
hasta setiembre...ya no aguanté y lo devolvi...Ya no aguantaba, porque ya
mucho, un montén de cuadernos, la profesora...a veces como éramos 3 nifios
inclusivos en un salon de primer grado, entonces como habian 26 nifios
regulares mas 3 son 29 pues, y la profesora pues...usted sabe que primer grado
es complicado, los nifios son hiperactivos, terribles y €l ha copiado conductas,
se volvio tremendo, de lo que era un angel, se volviéo un demonio.” (PPFF 7)

Refiriéndonos al ambito familiar, el nifio proviene de una familia monoparental,
ya que la madre los abandoné cuando el menor tan sélo tenia 3 afios de edad. La
madre nunca termind de aceptar a su hijo y nunca mostro interés por él. Es asi que el
nifo solo convive con su padre, quién es el que asume el proceso educativo de su
hijo. El padre se muestra muy colaborador y siempre esta al tanto de las actividades
que exige el CEBE: participa activamente de las actividades programadas, cumpliendo
con su turno de apoyo y sus capacitaciones. La madre nunca participa de las
actividades programadas en el CEBE, inclusive cuando le toca estar con su hijo, no

lleva regularmente a clases.

“Ya, ¢y usted actualmente vive solo con su hijo?

E: Si, vivo solo con mi hijo desde los 3 afios que él tuvo, porque su madre lo ha
abandonado...

O sea, usted es padre soltero y vive con su hijo...

E: Si...Ella dijo "no lo quiero"..."bueno, aunque no lo quieras, por humanidad
dale esto, haz esto...", y ya cuando el nifio iba a cumplir 3 afos, lo abandond,
se fue de la noche a la mafana...el nifo estaba solo llorando, y bueno pues los
primeros meses parecia que el mundo se venia encima.” (PPFF 7)
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Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 7. Informe Final
de Habilidades Basicas.

Se puede decir que el padre si esta bien comprometido con el proceso
educativo de su hijo; sin embargo, la falta de una figura materna; y por ende, de una
maternidad responsable, dificulta la construccién de autonomia del nifio. El presenta
recurrentes problemas de conducta, a pesar de que es un nifio casi independiente;
por ello se requiere mas participacion de la madre y empezar terapias de manejo de

conducta.

Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 7. Plan de Accion
para la adquisicion de Habilidades Basicas en el Hogar.

En segundo lugar, tenemos a la Familia 6, donde el nifio presenta como
antecedente de escolarizacion, la inclusion educativa en un colegio regular publico.
Tal y como lo menciona la madre, el nifio estuvo 2 afios en un colegio regular
particular, y antes de ello, hasta los 5 afios de edad sélo recibia terapias (lenguaje,

psicomotricidad, ocupacional). La madre resalta que el colegio particular le ayudé
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mucho a su hijo en su proceso de socializacion: antes era cohibido, pero empezé a
interactuar mas con sus pares iguales. Sin embargo, por problemas econémicos, el
nifo no pudo continuar y la madre decidid buscar un colegio publico para él.
Actualmente el nifio ya lleva 4 afos en el CEBE “Manuel Duato”, donde cursa el nivel
primario y viene desarrollando positivamente su autonomia, gracias a la calidad de

profesora que tiene.

“E: Bueno, él ahora tiene 11, aca esta 4 afnos [en el CEBE], 2 afios anteriores
estuvo en un colegio regular...

De 5 a7 entonces... ;Y de 0 a 5, sélo estuvo en terapias?

E: Si, en terapias...

¢ Terapias de lenguaje?

E: Si de lenguaje, psicomotricidad, y eso donde les hacen agarrar todo lo que
es manualidades...eso es "ocupacional" y psicologia...

Estamos hablando de un EBR patrticular...

E: Si, y alli es donde él un poquito que se soltd, antes era un poco cohibido,
pero cuando entré al colegio con todos se hablaba, saludaba, eso lo ayudo
bastante a mi hijito. Claro, que, en el nivel de escritura, lectura, nada...pero para
socializarse le ayudo bastante...

¢ Y como fue este proceso de que él llega al CEBE? ;Por qué se va de un EBR
y llega al CEBE?

E: Si, lo que pasa que en el colegio particular nos subieron la mensualidad, y
alli yo como no tenia un trabajo estable y las personas donde me estaban
dando ayuda no me podian dar mas de lo que me estaban dando y me
plantearon que lo pongo yo en un colegio estatal. Una amiguita me hablé de
este colegio [el Duato] y eran remotas lo que era para que yo me quede aca,
pero yo dije no, voy a ir y a preguntar. Y gracias a Dios, la profesora, ella fue la
que me evalué y me dijo que si, que mi hijo era para este colegio y hablé con
el director, y él me aceptd. Y ya pues, ingresé en este colegio en el cual me
tocaron muy buenas profesoras, le ayudaron bastante a mi hijito.” (PPFF 6)

Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 6. Registro de
datos estudiante-familia.

Respecto al ambito familiar, es una familia monoparental, ya que los padres

estan separados hace 10 afos. El nifio no tiene una figura paterna en el hogar, ya que
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el padre esta totalmente ausente, no apoya nada en el proceso formativo de su menor
hijo. Cabe mencionar, que la pareja siempre esta en conflicto, debido a que el padre
no termina de aceptar a su hijo (existen casos de padres que no terminan de aceptar
a sus hijos por la discapacidad que poseen, para algunos inclusive es una maldicion
divina). A pesar de ello, la madre de familia si esta bien comprometida con el proyecto
de vida de su hijo, es la que siempre esta presente en los turnos de apoyo,

capacitaciones y reuniones programadas.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 6. Informe
Psicopedagdgico.

Entonces, el Grupo 2 estaria conformado por la Familia 6 y la Familia 7. Ambas
familias las podemos catalogar como “flexibles”, ya que en ambas existen casos de
abandono familiar (ambas familias son monoparentales, donde el unico padre de
familia a cargo es el que asume el compromiso constante con la educacion del menor).
A pesar de ello, estas familias generan una tendencia positiva en la construccién de
autonomia relativa de los nifios, ya que los padres a cargo si estan realmente
comprometidos con la educacién de sus hijos. En ambos casos, ellos cumplen con los
turnos de apoyo, las capacitaciones y las reuniones que el CEBE les exige. Es decir,
cumplen con los espacios de inter-aprendizaje inclusivo, reforzando en el hogar lo
aprendido en el CEBE (réplicas). Cabe resaltar que ambos nifios presentan
antecedentes de inclusién educativa, lo cual les ayudé mucho en su autovalimiento,
sobre todo, en la socializacion con sus pares iguales. Sin embargo, el hecho de que
los niflos carecen de una figura paterna y materna respectivamente, les genera

problemas conductuales, complicando mas su proceso inclusivo.
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¢ A qué cree que se deben los problemas de conducta de su hijo?

E: Yo pienso que es por lo que su mama no le presta atencion, no lo quiere y
nunca lo termind de aceptar. Tal vez puede ser eso que la falta de su mama le
genere estas conductas... (PPFF 7)

“Yo pienso que la falta de la figura paterna influye en los malos
comportamientos de mi hijo. Tal vez, si su papa estuviera en su casa lo podria
corregir.” (PPFF 6)

De esta manera, tenemos un grupo caracterizado por el compromiso familiar
monoparental constante, donde existe una interaccién familia-escuela positiva, ya que
a pesar de que existe una falta de maternidad y paternidad responsable,
respectivamente, el padre a cargo esta en constante dialogo y apertura a la generacion
de espacios de inter-aprendizaje inclusivo (cumplen con las asistencias a
capacitaciones y reuniones programadas, con los turnos de apoyo, y las réplicas en
el hogar). Asimismo, la inclusién educativa a EBR, ha ayudado a estos nifios a ser
mas autonomas, sobre todo en el nivel inicial, donde aprendieron a socializar y
desenvolverse mejor con sus pares iguales. Estos nifios también son los que tienen
mayor posibilidad de adquirir mayores niveles de autonomia; sin embargo, los
problemas conductuales por el abandono familiar no les permite avanzar
optimamente.

A este segundo grupo se le puede denominar “nifios en proceso de
autonomia”, ya que estos nifios son casi independientes gracias a que los padres que
asumen su proceso educativo se encuentran realmente comprometidos. Sin embargo,
la falta de la figura paterna o materna (abandono familiar), sumada a los problemas
conductuales, influyen negativamente en la construccion de autonomia de los nifios.
Entonces, estos nifios son casi autbnomos gracias al compromiso familiar constante,
la inclusion educativa a EBR (la cual reforzé positivamente sus procesos de
socializacion), y la sensibilizacion de sus padres por comprender sus habilidades
especiales (nifio como actor social) y replicarlas en el hogar. Estos nifios son capaces
de desarrollar sus actividades diarias casi con la menor ayuda posible; sin embargo,
esto se podria mejorar, trabajando los problemas conductuales de los nifios,
reforzando la paternidad responsable, y comprometiendo un poco mas los demas

miembros de la familia en el proceso educativo de estos nifos.
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5.2.3. Tipo 3: Nifios dependientes

En el Grupo 3 tenemos 4 casos. En primer lugar, tenemos a la Familia 2.
Respecto a los antecedentes de escolarizacion, la madre de familia expresé que su
nifo siempre ha estudiado en el CEBE. Sin embargo, el nifio tuvo un periodo en el
cual solo asistia a terapias particulares (fisica, lenguaje, psicomotriz), pero por
factores econdmicos tuvo que dejar de asistir. Luego de ello, el nifio logro ser aceptado
en un colegio particular inclusivo, en el nivel primario; sin embargo, seguia siendo
dependiente en algunas actividades basicas, como, por ejemplo, el aseo personal. Por
ello, la madre de familia decidi6 que su hijo retorne al CEBE, donde viene

desarrollando mayores niveles de autonomia.

“¢Y como es que llega él a un CEBE? ; Como llega a este CEBE? ¢ Es el primer
CEBE en el que esta?

E: No, él estuvo aca cuando tenia 1 afio y meses, y yo lo retiro de aca, él estuvo
en el PRITE [Estimulacion Tempranal, yo lo retiro y quise buscar mejoras ¢,no?
Lo llevé al hospital, de ahi lo llevé al ANTARES, que eran terapias, todos ¢no?
porque se me hacia complicado que estudie, porque tenia otra nifa y se me
complicaba, él ha estado ahi medio afo, porque la profesora que lo evaluaba
me dijo que él ya estaba preparado para trabajar en grupo, pero en el aula la
profesora me dijo que no, por eso me retiré, porque me decia que tenia que
trabajar terapias fisicas con ella, personalizadas...decidi sacarlo del ANTARES,
luego ahi 1 afo no estudidé, me dediqué que solo vaya al Hospital San
Bartolomé a realizar las terapias...

Claro ;Tal vez usted cree que su nino ha desarrollado mas autonomia en
inclusion, relaciona mas las cosas?

E: Si, en el particular avanzé bastante, yo no lo puedo negar, avanzo, pero
seguia siendo muy dependiente en algunas cosas, por ejemplo, para ir al bafio,
eso faltaba trabajar, en el particular ya habia avanzado.

Y haciendo un comparativo desde que vuelve de los 9 a 10 afos ¢Qué
progresos ve en su hijo en este CEBE?

E: Bastante...

¢En qué por ejemplo?

E: En razonar, en la comprension, independencia...en su persona, mucho que
ya no es dependiente de mi.” (PPFF 2)

Respecto al ambito familiar, es una familia nuclear, con padres casados y que
llevan una relacién armoniosa con la nifa. Sin embargo, la relacién con los hermanos
es un poco conflictiva, ya que se pelean constantemente y no comprenden bien las
habilidades especiales de su hermano. La relacion con los demas miembros de la
familia que conviven con el nifo es afectiva y lo toman en cuenta siempre; sin

embargo, algunos familiares suelen mostrarse demasiado sobreprotectores con el
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nifio. La madre y la familia de la linea paterna, en ocasiones, lo engrie y sobreprotegen
mucho, lo cual dificulta que desarrolle un mayor nivel de autonomia, a pesar de él nifio

es casi independiente.

Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 2. Informe
Psicopedagdgico.

“Yo siempre he peleado por esas cosas con familia de mi esposo [el
engreimiento a su hijo], porque todavia quieren que le hagan las cosas, por eso
hay momentos que esta bien y hay momentos que quiere que le haga las cosas.
Por ejemplo, ir al bano, quiere que lo acompafie que yo entre al bano, él no
quiere hacer solo, entonces, puede ser esas cositas. Al comer, él puede hacerlo
sélo, porque en el particular le han ensefiado, y en mi casa querian que lo haga
comer, que le agarre la cuchara...y le dé.” (PPFF 2)

Es preciso mencionar que la familia esta parcialmente comprometida con el
proceso educativo del nifio, sobre todo la madre de familia, ya que ella es la que
asume el acompafamiento escolar, asistiendo siempre a las reuniones programadas
en el CEBE y cumpliendo con su turno de apoyo. El padre de familia no puede asistir
continuamente a las capacitaciones que ofrece el CEBE, ya que trabaja muchas horas

al dia.

“‘En mi caso, yo que vengo después de 2 afos, muy buena, pero algunas
cositas que a veces que no se puede, como en el caso del papa, por lo que no
puede venir a veces a la reunion, porque en los trabajos no van a dar permiso
cada rato, ese el unico inconveniente, pero son cosas buenas ;no?, porque
también les ayuda en el avance del desarrollo del nifio, porque te capacitan.”
(PPFF 2)
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En segundo lugar, tenemos a la Familia 3, donde el nifio siempre ha estudiado
en el CEBE “Duato”, desde la estimulacion temprana (PRITE). El nifio proviene de una
familia monoparental, ya que solo vive con la madre de familia y sus dos hermanos.
El padre abandond a la familia a raiz de que no termind de aceptar a su menor hijo:
para él, el hecho de que su hijo sea un nifio con Sindrome de Down fue un duro golpe.
Segun la madre de familia, el padre cambio radicalmente cuando nacié el nifo, y poco

a poco fue perdiendo el interés hasta que decidieron separarse.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 3. Registro de
datos estudiante-familia,

“¢ Vive usted con numerosa familia o solo con su hijo?

E: Solo con él, mi hija, los tres; cuatro somos...

¢ No hay papa?

E: No, soy separada...hasta donde nacié mi hijo habia una buena relacién con
Su papa, yo soy casada con 20 afios de matrimonio con él, y nacié mi hijo y
cambio todo, su papa no pudo superar el golpe.

Pero cuando se enter6 que era asi, cambié radicalmente?

E: Si cambid, pero hasta los tres meses estuvo apoyandome, después de los
tres meses poco a poco se iba alejando...se alejé y no habia una buena
comprensién y habia cosas asi que no, decidimos separarnos, mejor asi porque
no conviene a nuestros hijos.” (PPFF 3)

La madre de familia es quién asume el proceso educativo del menor, tratando
de colaborar con el trabajo del nifo. Sin embargo, la madre muestra un estilo de
crianza sobreprotector con el menor, ya que se muestra muy permisiva con él (por
ejemplo, en el aula de clases, cuando la profesora lo corrige, la madre a veces lo
consciente y permite malas conductas). A raiz de esta sobreproteccion el nifio ha
empezado a desarrollar malas conductas, ya que en ocasiones se muestra agresivo

con sus compaﬁeros.
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Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 3. Informe Final
de Habilidades Basicas.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 3. Plan de
Accidn para la adquisicion de Habilidades Bésicas en el Hogar

En tercer lugar, esta la Familia 10. En este caso, la nifia presenta antecedentes
de inclusion educativa, ya que estudié en un colegio particular regular, desde el nivel
inicial hasta el primer aino de primaria. La experiencia de esta nifia en inclusion
educativa no fue positiva, ya que, tal y como la abuela lo manifiesta, a la nifa le fue
muy mal, sobre todo en el nivel primario. Es asi que la profesora del aula le dijo que
tenia que volver al CEBE, ya que la nifa no terminé de adaptarse. La abuela buscé
colegios publicos y le recomendaron el “Manuel Duato”, donde estudia la nifa

actualmente, y viene desarrollando su autonomia.



114

“¢La nifia desde hace cuanto esta en el CEBE?

E: Desde los 6 afios...

¢ Y antes ha estado en un colegio regular o siempre ha estado...?

E: En un colegio particular ha estado, pero ahi ha sido muy mal, hasta la
misma profesora la sacb...

O sea, la nifia en su inicial ha estado en un colegio regular...

E: Si, normal...

Hasta la primaria ¢ Hasta qué grado?

E: Hasta primer afo...Después, me dijeron que habia un colegio en Comas, la
llevé y la directora me dijo que habia un colegio en Los Olivos que es mucho
mejor que aca...y ahi me lo llevé...” (PPFF 10)

Respecto al ambito familiar, la abuela materna es quien asume el compromiso
de estar presente en el proceso educativo de la menor. La madre es poco participativa
con la menor, y es gracias a la abuela que la nifia cumple con todas las actividades
del CEBE. La abuela manifestd que su hija para mas pendiente de sus hijas menores,

y no le presta la atencién ni el compromiso debido a la menor.

“¢,.Su mama para muy ocupada?

E: Si, para mas con la chiquita...y yo le digo que, aunque sea le debe dar
atencion tanto a la bebita como a su hijita. Yo pienso eso, o también sera que
mucho le he engreido...” (PPFF 10)

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 10. Plan de
Accion para la adquisicion de Habilidades Basicas en el Hogar

La nifia proviene de una familia nuclear reconstruida, ya que el padre biolégico
de la menor la abandoné cuando se enteré que la nifia tenia Sindrome de Down. La
madre conformé un nuevo hogar y convive con su actual pareja. Las relaciones en la

nueva familia son afectivas y mantienen una buena comunicacion. La familia esta
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parcialmente o poco comprometida con la educacion de la nifia, ya que la abuela
materna es la unica que asiste a las reuniones, capacitaciones y turnos de apoyo que
el CEBE exige.

“¢ La nifa soélo vive con su mama? ;Su papa esta presente en la familia?

E: No...tiene un padrastro...el papa de la nifia se enterd y la dejé

¢ Porque se enter6 que era Sindrome de Down?

E: Si, porque era Sindrome de Down se desentendié de la bebé...” (PPFF 10)

Fuente: Elaboracién propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 10. Informe
Psicopedagdgico.

En cuarto lugar, tenemos a la Familia 9. En esta familia, el nifio siempre ha
estudiado en el CEBE “Manuel Duato”, donde viene cursando el nivel primario. Tal y
como lo menciona la madre de familia, el nifio proviene de una familia nuclear

constituida solamente por los padres; es decir, es hijo unico:

“¢,Con quienes vive el nifio en casa? ¢ padre, madre?
E: Los tres nada mas...

¢ Hijo unico entonces?

E: Si...” (PPFF 9)

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 9. Registro de
datos estudiante-familia
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El acompafamiento en el aprendizaje educativo del nifio lo asume la madre, el
padre no por motivos de trabajo. La familia participa en las actividades realizadas en
el CEBE y en los turnos de apoyo, y se muestran preocupados por el bienestar de su
hijo. Sin embargo, la familia se encuentra parcialmente comprometida, ya que se pudo
observar que ultimamente la madre no esta cumpliendo con sus turnos, y cuando hay
actividades que realizar con los demas familiares, no se cuenta con el apoyo activo
de la familia. Asimismo, los padres se muestran muy sobreprotectores en la crianza
del nifio, lo cual impide claramente que actue de forma autbnoma; ademas, esto hace

que presente problemas conductuales.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 9. Informe Final
de Habilidades Basicas.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 9. Plan de Accion
para la adquisicion de Habilidades Basicas en el Hogar



117

Entonces, el Grupo 3 estaria conformado por la Familia 2, la Familia 3, la
Familia 9 y la Familia 10. Estas familias también se las puede catalogar como “familias
flexibles”, ya que estan parcialmente comprometidas con el proceso educativo de sus
hijos. En los cuatro casos, la falta de compromiso constante se debe a la ausencia de
la figura paterna, ya sea por abandono familiar, por desinterés, o por motivos de
trabajo. Es asi que, sélo las madres son las que tratan de asumir el proceso educativo
del menor; sin embargo, esto no es constante, ya que no asisten de manera continua
a los turnos de apoyo, capacitaciones y reuniones que exige el CEBE. En otras
palabras, estas familias generan una tendencia neutra en la construccion de
autonomia relativa de los nifos. Cabe resaltar que 2 de los 4 nifios de este grupo
lograron ser incluidos a la EBR; sin embargo, tuvieron una mala experiencia, por lo
que fueron retornados al CEBE, donde vienen desarrollando niveles de autonomia
intermedios. Asimismo, la falta de autovalimiento de estos nifios, se debe a que los
padres y familiares muestran un estilo de crianza sobreprotector con los menores, lo
cual les genera problemas de conducta y minimiza su autonomia.

De esta manera, tenemos un grupo caracterizado por el compromiso familiar
parcial o casi nulo, donde existe una interaccion familia-escuela neutra, caracterizada
por la ausencia de la figura paterna y el poco compromiso materno. Asimismo, vemos
que en este grupo la inclusion educativa a EBR no fue un factor positivo para el
desarrollo de autonomia relativa de los nifios. Sumado ello, la crianza sobreprotectora
de los padres y familiares, los malos habitos de conducta y la poca generacion de
espacios de inter-aprendizaje inclusivo hacen que estos nifilos sean aun dependientes
de sus familiares para su desenvolvimiento.

A este tercer grupo se le puede denominar “nifios dependientes”, ya que
estos nifos aun dependen de la ayuda de sus familiares para su desenvolvimiento
diario; es decir, tiene niveles bajos de autonomia relativa. Esto se debe al compromiso
familiar casi nulo, la ausencia de una figura paterna, la mala experiencia en inclusion
educativa a EBR, la crianza sobreprotectora y el engreimiento, y sobre todo, la poca
generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivo (las familias casi no cumplen
sus turnos de apoyo, capacitaciones y reuniones; es decir, no tienen la base

pedagogica para replicar en el hogar).
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5.2.4. Tipo 4: Ninos excluidos

Finalmente, en el Grupo 4, tenemos 3 casos. En primer lugar, tenemos a la
Familia 11. En esta familia, el nifio siempre ha estudiado en el CEBE “Duato”; es decir,
no presenta antecedentes de inclusién educativa a EBR. EIl nifio proviene de una
familia nuclear, compuesta por los padres y dos hermanos menores; los cuales
mantienen una relacion armoniosa. La madre es quien trata de asumir su compromiso
de apoyo en el proceso de aprendizaje de su nifio; tratando de asistir a las reuniones
y capacitaciones que exige el CEBE. Sin embargo, esto no es constante debido a que
la madre tiene que dedicarle mas tiempo al cuidado de sus dos menores hijos; por
ello, no cumple mucho con sus turnos de apoyo y asiste poco a las reuniones y

capacitaciones programadas.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 11. Plan de
Orientacion Individual.

Por otro lado, refiriéndonos a la familia materna, el nifio sufre un rechazo por
parte de algunos de sus primos y tios. Estos suelen ser un poco cruel con el nifio, lo
aislan y no lo dejan compartir con ellos, no comprenden ni toleran las habilidades
especiales del menor (existe una falta de sensibilizacién a la familia materna). Por este
motivo, el menor se siente excluido por sus familiares y es un poco cohibido cuando

socializa con sus pares iguales.

“Bueno en mi caso es diferente porque como yo tengo mis hermanas que tienen
sus nifios de la misma edad y parece mentira pero mis sobrinos suelen ser un
poco cruel con mi hijo, como que lo aislan, él quiere compartir con ellos y lo
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aislan y a veces también lo he hablado con mis hermanas para que le hagan
entender a sus hijos de que él es un nifio normal, que no lo aislen y parece que
han conversado este tema pero de todas maneras lo aislan y también como
Tito se siente rechazado por una parte de la familia, a veces los padres de
familia no se comprometen mucho por lo que no hay tiempo, aca con nuestros
nifos especiales también tenemos otros hijos, que también necesitan nuestro
tiempo y a veces, por ejemplo en mi caso, yo casi nunca asisto a las reuniones
que hay aqui en el colegio por motivos que tengo mi pequenfa, el frio no la
puedo tener en el frio, tengo otra hija mayor que también esta en los mismos
pasitos que yo tengo que estar ahi.” (PPFF 11)

En segundo lugar, tenemos a la Familia 5, donde el nifio siempre ha estudiado
en el CEBE “Duato” y tampoco presenta antecedentes de inclusion educativa a un
colegio regular. El nifio proviene de una familia monoparental, ya que el padre no
convive con ellos; a pesar de ello, los padres mantienen una buena relacion por el
bienestar de su menor hijo. La madre es quien asume el acompanamiento en el
proceso educativo del menor; sin embargo, esto no es constante, ya que cuando la
madre cumple los turnos de apoyo, su hijo suele mostrarse mas engreido, lo cual
dificulta su autonomia. Asimismo, la madre es sostén de la familia, por ello siempre
tiene que estar trabajando para el sustento diario, por eso no asiste mucho a las
reuniones programadas. Cabe resaltar que el nifio también muestra problemas de

conducta, debido a la poca supervision parental.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 5. Registro de
datos estudiante-familia.
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Fuente: Elaboracioén propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 5. Plan de
Accion para la adquisicion de Habilidades Basicas en el Hogar

Asimismo, la madre manifestd que existe una falta de compromiso familiar en
el proceso educativo de su hijo. La familia de la linea materna, no asiste
continuamente a las capacitaciones que el CEBE exige; por ello, la madre se ve
obligada asistir sola las veces que pueda. Se deberia de afianzar los lazos familiares

y comprometerse mas por el futuro bienestar del nifio.

“Por ejemplo, mi familia solamente cuando hay capacitaciones vienen mis
papas, cuando le digo al papa de Jean Lee para que vengan su familia, porque
siempre los domingos hay capacitacidon, creo que quita el tiempo, entonces
ellos se molestan, por eso que yo soy la unica que vengo a la
capacitacién...Deberia venir el padre o la madre, para mi deberia venir alguien
mas, por ejemplo, yo vengo sola, yo traigo por decir a mi hermano o yo puedo
traer una prima, yo creo que deberia ser asi pero a veces no le puedo obligar
a la familia porque no tienen tiempo, tienen que descansar.” (PPFF 5)

Por ultimo, tenemos a la Familia 4. Aqui, la nifia con SD proviene de un colegio
especial y es el primer afio que se encuentra estudiando en el CEBE “Manuel Duato”,
donde ha mejorado sus niveles de independencia. Sin embargo, refiriéendonos al
compromiso y participacion de la familia en el proceso educativo de la menor, se
puede observar que los padres no asumen su compromiso constante, ya que aun falta
reforzar las ensenanzas aprendidas en el CEBE (reforzar en casa mas actividades de
autovalimiento). Esto se debe a que los padres trabajan todo el dia, lo cual no les
permite estar presentes en el hogar, dejandole el cuidado de la menor a sus hermanas,

quienes también son menores. A pesar de ello, las hermanas muestran interés por
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aprender y participar en la tarea educativa de la menor, tratando de asumir el
compromiso de asistir a las actividades programadas para su hermana, sobre todo en
actividades de autovalimiento y comunicacion. Sin embargo, los padres siempre paran
ausentes y no cumplen con las reuniones, capacitaciones y turnos de apoyo
programados en el CEBE; esta ausencia parental y falta de compromiso hacen que la

nifa esté practicamente subordinada.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 4. Registro de
datos estudiante-familia.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografia tomada del Folder del Estudiante de la Familia 4. Plan de
Orientacion Individual.

Entonces, el Grupo 4 estaria conformado por la Familia 11, la Familia 5 y la
Familia 4. A estas familias se las puede catalogar como “familias excluyentes”, ya que
en los casos analizados existe un compromiso familiar casi nulo en el proceso
educativo de los menores. En este grupo, a pesar de que la mayoria de los nifos
provienen de familias nucleares, los padres estan ausentes y generan una tendencia
negativa en la construccion de autonomia relativa de sus nifos. Los familiares y los
padres de estos niflos casi no asisten a las reuniones y capacitaciones programas en
el CEBE; asimismo no cumplen con los turnos de apoyo, inclusive en una de las
familias existe rechazo por parte de algunos familiares, los cuales excluyen al nifio y

lo mantienen aislado sin participar en los encuentros familiares. Cabe mencionar que
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en este grupo todos los nifios siempre han estudiado en el CEBE, donde si pueden
desarrollar mayores niveles de autonomia; sin embargo, la poca supervision y
compromiso parental, y el rechazo de los demas familiares, hacen que los nifios sean
muy dependientes a la hora de realizar sus actividades diarias.

De esta forma, tenemos un grupo caracterizado por un compromiso familiar
nulo, donde existe una interaccion familia- escuela negativa, caracterizada por la
ausencia de la familia en su conjunto y la poca, casi nula, generacioén de espacios de
inter-aprendizaje inclusivo (incumplimiento de turnos de apoyo, inasistencia a
capacitaciones y reuniones programadas). En este grupo, los nifios no son tomados
realmente en cuenta por sus familiares, inclusive algunos son rechazados y aislados.
Es asi que la ausencia y el rechazo familiar influyen negativamente en el
autovalimiento de estos nifios, ya que son los mas dependientes, lo cual influye
negativamente en su proceso inclusivo.

A este cuarto grupo se le puede denominar “nifnos excluidos”, ya que estos
nifos son excluidos por sus propios familiares, y no son tomados en cuenta, no se les
da la agencia respectiva para su propio desenvolvimiento. Los familiares no estan
sensibilizados y comprometidos con el proceso educativo de los menores, ya que no
comprenden sus habilidades especiales; simplemente son olvidados, excluidos y
oprimidos: siempre dependen de alguna persona para su desenvolvimiento. Estos
nifos son los que menores posibilidades tienen de generar niveles de autonomia altos.
Se deben afianzar los lazos y el compromiso familiar, sobre todo, el compromiso
paterno. Asimismo, siempre se debe tomar en cuenta al nifio en cualquier situacion
familiar (brindarle agencia, tomarlo como “actor social”’) y generar mas espacios de
inter-aprendizaje inclusivo; es decir, replicar las ensefianzas aprendidas en el CEBE
y asistir a todas las reuniones programadas.

Ahora bien, para ordenar un poco lo expuesto lineas arribas, la clasificacion de
casos Y las categorias conceptuales (por grupo) realizadas quedarian de la siguiente

manera:
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Tabla 10: Matriz de clasificacidon de familias en base a la interaccion familia-escuela

y la adquisicion de autonomia relativa

Interaccion Familia-
Escuela

Adquisicion de autonomia relativa

Tendencia positiva

Tendencia neutra

Tendencia negativa

Familias inclusivas

PPFF 1/ PPFF 8

Familias flexibles

PPFF 7/ PPFF 6

PPFF 3/PPFF 2/
PPFF 9/ PPF 10

Familias excluyentes

PPFF 4/ PPFF 11/
PPFF 5

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 11: Tipologia de autonomias relativas

Interaccion Familia-
Escuela

Adquisicion de autonomia relativa

Tendencia positiva

Tendencia neutra

Tendencia negativa

Familias inclusivas

Ninos autonomos
(T1)

Familias flexibles

Nifhos en proceso de
autonomia (T2)

Ninos
dependientes (T3)

Familias excluyentes

Nifnos excluidos
(T4)

Fuente: Elaboracion propia.

De esta forma, tendriamos 4 tipos de autonomia relativa, los cuales configuran

4 perfiles para los nifios y nifias con Sindrome de Down. Tendriamos el Tipo 1, este

seria el nivel 6ptimo que deberian de desarrollar los nifios del aula en estudio. En este

grupo, los nifios tienen mayores niveles de autonomia, gracias al compromiso familiar

constante, la inclusién educativa a EBR, y la agencia que se les brinda en todos los

aspectos de su desarrollo (se le da su lugar, se les toma como “actores sociales”). Es

asi que tenemos un grupo de “nifios auténomos”, reforzados positivamente por el

compromiso familiar (interaccion familia-escuela positiva), la inclusién a EBR, y la
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agencia brindada a los nifios como “actores sociales”. En el Tipo 2, los nifios tienen
buenos niveles de autonomia, gracias al compromiso familiar monoparental constante,
la inclusion educativa a EBR, y la agencia que se les brinda. Sin embargo, tenemos
un grupo de “nifios en proceso de autonomia”, reforzados negativamente por los
problemas conductuales y la ausencia de la figura materna o paterna (familias
monoparentales).

En el Tipo 3, los nifios tienen regulares niveles de autonomia, debido a falta de
compromiso familiar (compromiso parcial). Este nivel de autonomia esta reforzado
negativamente por la ausencia de la figura paterna, la mala experiencia en EBR'’
(rechazo y discriminacion hacia los nifios con SD), la crianza sobreprotectora y los
problemas conductuales. Esto hace que los nifios dependan mucho de sus familiares
para su desarrollo; es decir, tenemos un grupo de “nifnos dependientes”. En el Tipo
4, los nifios tienen niveles muy bajos de autonomia, debido al compromiso familiar
nulo, el rechazo y/o abandono familiar, y la nula agencia brindada a estos nifios. Esto
hace que tengamos un grupo de “nifios excluidos”, aislados, sin agencia, y siempre
dependientes. Cabe resaltar que estos cuatro tipos de autonomia relativa presentados
se verian reforzados mediante la intervencion estatal ya mencionada. Es asi que los
ninos con SD podrian obtener mayores niveles de autonomia relativa mediante el

verdadero compromiso de los tres actores claves: familia, escuela y Estado.

7 Ante esta afirmacion, es preciso resaltar los factores asociados a la inclusién, no inclusion y retorno de la
Educacion Basica Regular a los Centros de Educacion Basica Especial. En primer lugar, por lo expuesto lineas
arribas, se puede decir que los principales factores asociados a la inclusién educativa a EBR son los siguientes: el
compromiso familiar constante (los padres y los demas miembros de la familia siempre cumplen con sus turnos de
apoyo, capacitaciones y reuniones y replican constantemente en el hogar toda esa orientacion pedagdgica
recibida); buena conducta, buen desenvolvimiento fisico y expresivo de los nifios. En segundo lugar, los principales
factores asociados a la no inclusion educativa serian los siguientes: nulo compromiso familiar; malos habitos de
conducta (golpes, peleas, gritos, etc.); la crianza sobreprotectora y el engreimiento. En tercer lugar, los factores
asociados al retorno al CEBE de EBR, serian los siguientes: nulo compromiso familiar; malos habitos de conducta;
mala practica pedagogica (falta de sensibilizacion y capacitacion a los docentes en EBR que no saben como tratar
y educar a nifios con discapacidad); sobrecarga académica (los nifios con discapacidad no se adaptan facilmente
al ambito de la educacién regular, sobre todo, el cambio del nivel inicial al primario es el mas critico); y mala
capacidad de expresion y desplazamiento (falta de terapias de lenguaje y fisicas). Basicamente todo depende del
compromiso activo y constante de la familia y la escuela, mediadas por la intervencion del Estado. EI compromiso
abarcaria todo, es decir a mayor compromiso familiar, escolar y estatal, mayor éxito en el proceso de inclusién
educativa tendrian las familias y los nifios. Mientras méas éxito tenga podrian mejorar sus problemas de conducta,
adquirir mayores niveles de autonomia relativa, reducir los problemas de engreimiento y sobreproteccion, y, sobre
todo, mejorar su lenguaje expresivo y corporal.
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Conclusiones

A continuacién, se presentan las conclusiones a las que se fue llegando a lo
largo del proceso de elaboracion de esta investigacién. En primer lugar, existe una
constante interaccion familia-escuela en el CEBE “Manuel Duato”. Esta interaccion se
ve reforzada mediante los espacios de inter-aprendizaje inclusivo: turnos de apoyo,
reuniones y capacitaciones que la familia esta obligada a asistir y cumplir. Con estos
espacios de inter-aprendizaje inclusivo se quiere afianzar el compromiso parental y
familiar en el proceso educativo de los nifios. Esto depende de las “réplicas” en el
hogar; es decir, la mayor adquisicion de autonomia relativa de los nifios depende
mucho del reforzamiento que se les dé en el hogar, a partir de las orientaciones
brindadas por la profesora (padres como educadores, docentes como orientadores).

Cabe mencionar que por “compromiso familiar’, entendemos la constante
presencia parental y familiar en el proceso educativo de los nifios y la apertura a la
generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivos que favorezcan la autonomia
de los nifios (cumplimiento de turnos de apoyo, asistencia capacitaciones y reuniones
familiares, réplicas en el hogar de todo el conocimiento adquirido en estos espacios).
De esta manera tendriamos tres tipos de familias duatinas: familias inclusivas (las mas
comprometidas); familias flexibles (parcialmente comprometidas); familias
excluyentes (nada comprometidas).

En segundo lugar, se observd que existe una presencia estatal “a medias” en
el proceso educativo de los nifios con SD. Esta presencia se ve reflejada en la
contratacién y el pago de la mensualidad de los docentes y especialistas del CEBE.
Asimismo, sélo existe una presencia estatal “normativa”, ya que el Estado sélo les
brinda los lineamientos y normativas bajo las que se tiene que regir el CEBE. Es decir,
existe una presencia estatal legislativa (orientadora), pero ausente en la dotacion de
recursos.

Esta ausencia estatal limita el proceso de construccion de autonomia relativa y
la inclusién educativa de los nifos y nifas con SD. Es asi que las principales falencias
identificadas fueron las siguientes: i) falta de infraestructura adecuada para la
educacion de los nifios con discapacidad; ii) falta de apoyo en material y equipo
educativo; iii) falta de terapistas y especialistas para el CEBE (lenguaje,
psicomotricidad, fisica, ocupacional, psicolégica); iv) falta de contratacion de mas

docentes y, sobre todo, mas auxiliares en las aulas de clases; v) falta de
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capacitaciones y asistencia técnica a las familias “Duatinas” (incumplimiento del PPR
0106); vi) falta de capacitaciones continuas a PPFF y docentes de colegios regulares,
para optimizar el proceso de inclusion educativa (en general, se debe educar; es decir,
concientizar y sensibilizar a la poblacién respecto al tema de la discapacidad, para
evitar las discriminacion y exclusion que sufren estas personas); vii) ausencia de
planes, proyectos, talles y/o actividades en los CEBE, que promuevan mayor
autonomia en los nifios con discapacidad. De estas falencias también han dado
cuenta Cueto et al. (2018), Defensoria del Pueblo (2001), MINEDU (2012), y Tenorio
y Ramirez (2016).

En tercer lugar, la interaccion familia-escuela en el CEBE “Manuel Duato”,
mediadas por la intervencion estatal y la generacion de espacios de inter-aprendizaje
inclusivo, construyen cuatro tipos de autonomia relativa que pueden adquirir los nifos
y nifias con SD. En el Tipo 1, los nifios tienen mayores niveles de autonomia, gracias
al compromiso familiar constante, la inclusion educativa a EBR, y la agencia que se
les brinda en todos los aspectos de su desarrollo (se le da su lugar, se les toma como
“actores sociales”). Es asi que tenemos “nifios autonomos”, reforzados positivamente
por el compromiso familiar (interaccion familia-escuela positiva), la inclusion a EBR, y
la agencia brindada a los nifios como “actores sociales”.

En el Tipo 2, los nifios tienen buenos niveles de autonomia, gracias al
compromiso familiar monoparental constante, la inclusién educativa a EBR, y la
agencia que se les brinda. Sin embargo, tenemos “nifos en proceso de autonomia”,
reforzados negativamente por los problemas conductuales y la ausencia de la figura
materna o paterna (familias monoparentales). En el Tipo 3, los nifios tienen regulares
niveles de autonomia, debido a falta de compromiso familiar (compromiso parcial).
Este nivel de autonomia esta reforzado negativamente por la ausencia de la figura
paterna, la mala experiencia en EBR (rechazo y discriminacion hacia los nifios con
SD), la crianza sobreprotectora y los problemas conductuales. Esto hace que los nifios
dependan mucho de sus familiares para su desarrollo; es decir, tenemos “nifios
dependientes”. Finalmente, en el Tipo 4, los nifios tienen niveles muy bajos de
autonomia, debido al compromiso familiar nulo, el rechazo y/o abandono familiar, y la
nula agencia brindada a estos nifios. Esto hace que tengamos “nifios excluidos”,
aislados, sin agencia, y siempre dependientes.

En cuarto lugar, se identific6 que los principales factores asociados a la

inclusion educativa a EBR de los nifios y nifias con SD son los siguientes: el
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compromiso familiar constante (los padres y los demas miembros de la familia siempre
cumplen con sus turnos de apoyo, capacitaciones y reuniones y replican
constantemente en el hogar toda esa orientacion pedagodgica recibida); buena
conducta, buen desenvolvimiento fisico y expresivo, y buena intervencién educativa
estatal. Por otro lado, los principales factores asociados a la no inclusion educativa
serian los siguientes: nulo compromiso familiar; malos habitos de conducta en los
nifos (golpes, peleas, gritos, etc.); la crianza sobreprotectora y el engreimiento.
Finalmente, los factores asociados al retorno al CEBE de EBR, serian los siguientes:
nulo compromiso familiar; malos habitos de conducta; mala practica pedagdgica (falta
de sensibilizacion y capacitacion a los docentes en EBR que no saben como tratar y
educar a nifilos con discapacidad); sobrecarga académica (los nifios con discapacidad
no se adaptan facilmente al ambito de la educacién regular, sobre todo, el cambio del
nivel inicial al primario es el mas critico); y mala capacidad de expresion y
desplazamiento (falta de terapias de lenguaije y fisicas).

Cabe resaltar que la “ruta inclusiva” que deberian de seguir los nifios y nifias
con SD, para fortalecer su autonomia seria la siguiente: PRITE (Estimulacion
Temprana), CEBE (hasta la primaria temprana), EBR (para completar la educacién
primaria), EBA (para completar la educacion secundaria). Cabe mencionar, que no se
estd poniendo a la Educacién Superior, ya que tal y como lo menciona Manassero
(2017), pocas personas con SD lograr el acceso a la educacién superior, y son mucho
menos las que concluyen sus estudios y logran obtener un trabajo calificado. Esta
“ruta inclusiva” favoreceria el desarrollo de autonomia de estos nifios y les ayudaria a
lograr una posible inclusion laboral (trabajo remunerado no calificado).

Finalmente, se contrastara lo expuesto lineas arribas con la pregunta y las
hipotesis que orientan esta investigacion. Se planted la siguiente pregunta central: en
un contexto en el que el MINEDU viene promoviendo el enfoque de la educacién
inclusiva, ¢En qué medida la interaccidn entre la familia y la escuela, a través de la
generacion de espacios de inter-aprendizaje inclusivo, influye en el proceso de
construccion de autonomia relativa de los nifios y nifias con Sindrome de Down en
familias de bajos recursos en Lima Metropolitana?

Entonces la mayor adquisicion de autonomia relativa de los nifios y nifias con
SD se ve reforzada positivamente, por el compromiso y participacion familiar en su
proceso de aprendizaje. EI CEBE “Manuel Duato”, a través de los espacios de inter-

aprendizaje inclusivo, quiere empoderar a las familias, para que ellas mismas sean
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las que fortalezcan la autonomia relativa de sus hijos y optimicen su proceso de
inclusion educativa (acceso, permanencia y egreso). Es asi que este CEBE promueve
la participacion activa de los PPFF como los educadores y encargados del
reforzamiento escolar de sus hijos, los docentes solamente son los orientadores del
proceso educativo. Esto es totalmente opuesto a lo que mencionan Balarin y Cueto
(2008), ya que para estos autores la participacion de los padres de familia en el
qguehacer educativo es limitada a la cooperacion de actividades escolares que no
guarden relacidon con el aprendizaje y rendimiento de los alumnos (simplemente, como
un medio de apoyo material para la ejecucion de actividades tanto de mantenimiento
y mejora de la escuela).

En el caso de las once familias analizadas, solo cuatro se encuentran realmente
comprometidas con el proceso educativo de sus hijos (familias inclusivas y/ flexibles
que generan una tendencia positiva en la adquisicion de autonomia relativa de sus
hijos. Las otras siete restantes estan parcialmente o nada comprometidas con la
educacion y reforzamiento de autonomia de sus nifios (familias flexibles y/o
excluyentes que generan una tendencia neutra y/o negativa en la mayor adquisiciéon
de autonomia relativa de sus hijos). Cabe mencionar, que los docentes, especialistas
y personal directivo del CEBE se encuentran realmente comprometidos con la
educacion de estos nifios, apuntando a su mayor autovalimiento e inclusién educativa,
laboral y social. Sin embargo, se observa que el Estado esta ausente en el aprendizaje
auténomo de estos nifos; por ello, se concluye que el Estado peruano realiza una nula
y mala intervencion educativa en la Educacion Basica Especial y la Educacion
Inclusiva en las EBR.

Ahora bien, se plantea que la inclusién educativa a EBR influye positivamente
en la mayor adquisicion de autonomia relativa de los nifios y nifas con SD. Sin
embargo, esto no fue asi, ya que tres de los cinco nifios que lograron ser incluidos (de
los once en total), tuvieron una experiencia positiva en la inclusion a EBR. A ellos, el
hecho de ser incluidos les ayudo a reforzar su autonomia, mejorando su socializacién
y su manera de expresarse y comunicarse (Hehir et al., 2006). Por otro lado, los otros
dos nifios tuvieron una experiencia negativa, ya que en la EBR sufrieron de rechazo,
discriminacion, violencia y mala practica docente. Es asi que para estos nifos la
inclusion educativa a EBR influyé negativamente en su autovalimiento: reforzé su

timidez (problemas para expresarse) y los malos habitos de conducta.
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La mayor adquisicion de autonomia relativa de los nifios y nifias con SD,
también se ve reforzada positivamente otorgandole la agencia respectiva a los nifios;
es decir, tomandolos como “actores sociales”. Con esta perspectiva se dota al nifio de
autonomia, ya no es marginado y se le da agencia para contribuir al cambio y la
produccion social. Los nifios ya no son simples “consumidores” de la cultura
establecida por los adultos, se les reconoce como participantes activos de la
construccion de su propia cultura de pares y del “mundo de los adultos” (Corsaro,
2018; Sirota, 2001; Gaitan, 2006; Qvortrup, 1991; James, Jenks & Prout, 1998; Jenks,
1996).

Para terminar, se mencionan las posibles pistas de investigacion que trajo
consigo este proyecto:

e EIl trabajo de investigacién se podria complementar con una perspectiva
psicologica. En este sentido, desde la psicologia de la educacion se podria
aplicar un test o prueba que mida el nivel de autonomia relativa que tienen los
nifos y nifias con SD de 9 a 12 afos. Los resultados de esta prueba ayudarian
a tener una mejor clasificacion de los grupos mencionados en la tipologia, ya
que se agruparan por niveles de autonomia (altos, medios y bajos) y por tipo
de familia (familias inclusivas, flexibles y excluyentes). Asimismo, la
investigacién tendria un enfoque mixto, ya que se estarian aplicando técnicas
cuantitativas en el andlisis de la informacion.

e Si bien este proyecto de investigacion es un estudio de caso, da pie para
realizar un estudio comparativo. En ese sentido, se podrian analizar a nifios y
nifias con SD de 9 a 12 afos en un CEBE y una Escuela Regular Inclusiva. De
esta manera, se podria analizar en cuales de estas dos instancias educativas,
los nifios logran desarrollar mayores niveles de autonomia. Asimismo, se
podrian analizar los factores que responden a esta mayor o menor adquisicidon
de autonomia relativa. También, se podrian analizar los retos y tensiones que
deberia mejorar el Estado peruano para mejorar la calidad educativa de las
Escuelas Basicas Especiales y las Inclusivas.

e Si bien se realiz6 una tipologia de autonomias relativas, se podria realizar una
tipologia de “experiencias escolares”, donde se analice la ruta por la que
transitan los nifios y nifias con SD a lo largo de su proceso educativo. Con esto
se analizaria si la inclusion educativa o la Educacion Basica Especial (en los

CEBE), influyen mas en el proceso autonomo de los nifios y nifias con SD.
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Anexos

Anexo A: Guias de entrevista

GUIA DE ENTREVISTA PARA PERSONAL DIRECTIVO DEL CEBE

Datos iniciales:

1.
2.
3.

¢, Cual es su nombre?
¢, Qué cargo ocupa en el CEBE? ; Hace cuanto?
¢ Cuales son sus principales funciones?

Datos del CEBE:

4.

¢ Este es un CEBE publico o por convenio? ¢ Le pertenece al Estado? (Explicar
que aparece en el padrén de listado de CEBE publicos en Lima Metropolitana
del MINEDU)

¢ Quién es el propietario de la infraestructura del CEBE?

¢, Cuantos afos tiene el CEBE al servicio de la comunidad? (Que explique un
poco de las aulas, grados, programas, alumnos, etc.)

¢ Cual es la mision y vision del CEBE?

¢ Bajo qué curricula se basa la ensefianza de los nifios en el CEBE? (Indagar
bajo qué proyectos del MINEDU se rige la ensefianza de los nifos, todo lo
referente a su autonomia y la familia)

Entorno escolar:

9.

10.

11.

12.
13.

14.

15.

¢, Como es la ensenanza de los niflos? 4, Cual es su metodologia de ensefianza?
(Que se explaye)

¢ Existe un acceso fluido para que los padres de familia participen en el aula de
clases? — ;Como se da este acceso fluido?

¢ Los padres de familia participan activamente en el proceso educativo de sus
padres? ;Se fomenta eso desde el CEBE? ;Como?

¢ Cual cree que es el rol(es) de la escuela en el proceso educativo de los nifios?
¢, Qué actividades se promueve desde el CEBE para el desarrollo de autonomia
de sus alumnos? (Preguntar si hay algo en especifico para los nifios con SD)
¢ Quiénes son los encargados de formular la curricula anual escolar de los
ninos? ¢Se realizar en conjunto con la familia?

¢ Quiénes son los encargados de formular el proyecto de vida de los nifios?
¢ Se realiza en conjunto con la familia? ;Se toman en cuenta las aspiraciones
del nifio a la hora de formularlo?

Relacion familia-escuela:

16.

¢ Cada cuanto se reune la familia y la escuela? — ; Cédmo son estas reuniones?
¢ Qué aspectos se tratan? ; Es beneficioso para el desarrollo del nifio? ¢ En qué
aspectos?
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17. ¢ Existe un didlogo constante entre los padres de familia y los profesores(as)?

18. ¢, Se promueven practicas/actividades, entre la familia y la escuela en conjunto,
para conseguir logros de aprendizaje en el nifio? — ;Cuales?

19. ¢ Se promueven practicas/actividades, entre la familia y la escuela en conjunto,
para el desarrollo de la autonomia de los nifios con SD? — ; Cuales?

20. ¢ Como es la relacion entre la familia y la escuela? — ;De qué manera se
relacionan? ;Cree que es beneficioso para el desarrollo de autonomia del
nino?

21. ¢ Qué aspectos positivos cree que trae consigo la interaccion entre la familia y
la escuela?

22. ; Qué aspectos negativos cree que trae consigo la interaccion entre la familia y
la escuela? — ;Cémo los podria mejorar?

Intervencion del Estado:

23. ¢ Qué percepcion tiene acerca de la intervencion del Estado en el proceso
educativo de los alumnos?

24. ; El Estado les brinda el material didactico y el equipo educativo necesario para
el aprendizaje de los alumnos?

25. ¢ El Estado les brinda capacitaciones y/o asistencia técnica para su personal
docente y especialistas? En caso que sea si ¢Qué tipo de capacitaciones y/o
asistencias reciben? ;Cada cuanto?

26. ¢ Los padres de familia, reciben capacitaciones y/o asistencia de parte de
especialistas del Estado? En caso que sea si ¢ Qué tipo de capacitaciones y/o
asistencias recibe? ;Cada cuanto?

27.;Qué planes, proyectos y/o actividades impulsa o realiza el Estado en este
CEBE para la educacion de sus alumnos? ;Ha oido hablar del Programa
Presupuestal 01067 ;Hay otros proyectos por los cuales se rige el CEBE?
(Dejar que se explaye aqui)

28. ;Siente que realmente el Estado esta presente en la educacion de sus
alumnos?

29.En este CEBE, el Estado, a través del MINEDU u algun otro ente educativo,
¢cpromueve talleres, actividades o programas para el desarrollo de la autonomia
de sus alumnos? En caso de que sea si, { Como asi?

Preguntas de cierre:

30. En general ¢ Usted cree que el CEBE “Manuel Duato” promueve y cumple con
el desarrollo de autonomia de sus alumnos? ; Como lo hace?

31. ¢ Qué aspectos positivos y negativos encuentra en el proceso de aprendizaje
de los alumnos?

32. ; Qué mejoras quisiera que el Estado haga en este CEBE, y sobre todo, lo
relacionado a la familia y el desarrollo de autonomia de los nifios?

33. ¢ Hay algo mas que quiera agregar?
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PREGUNTAS ADICIONALES PARA EL DIRECTOR DEL CEBE “MANUEL DUATO”

. ¢ Qué modalidades de inclusion tiene el CEBE? (EBR, EBA, CETPRO,

FAMILIAR, LABORAL)

¢, Coémo es el proceso de inclusion de los nifios con NEE, en especifico de los
ninos con SD?

¢, Qué actores involucrados estan en este proceso?

¢, Cuantos nifios hay incluidos? ¢ Cuantos no? 4 En qué rango de edad son los
mas incluidos? ¢ Qué factores explican que algunos si sean incluidos y otros
no? (indagar mas acerca de los nifios con SD de 9 a 12)

¢, Coémo se promueve la inclusién de los nifios con SD? ;Qué se espera de los
nifos con SD que no lograran ser incluidos? ¢ Qué proyecto de vida/futuro les
espera? (Indagar de casos exitosos)

¢ Qué programas, talleres, actividades tiene sensibilizar a las familias sobre la
inclusion?

GUIA DE ENTREVISTA PARA PADRES Y MADRES DE FAMILIA

Datos iniciales:

1.

ok wbd

¢, Cual es su nombre?

¢, Cuantos afos tiene?

¢ En qué lugar vive?

¢, Cuantos hijos tiene? (Dejar que la entrevistada se explaye en este punto)
¢ Tiene algun hijo con Sindrome de Down? (Si dicen que si, explicar que la
entrevista se centrara en la vida cotidiana del nifno?)

¢, Como es la rutina diaria del nifio? (desde la mafana a la noche, ritmo,
actividades durante el dia ¢,con quiénes esta? ;qué hacen?)

¢, Con quiénes viven en el hogar?

Entorno familiar:

8.
9.

10.
11.
12.

13.
14.

15.

¢ Cuantas personas viven con el nifio en el hogar?

¢, Como es la relacién entre la familia y el nifio? — ¢ Como lo tratan los
hermanos, tios, primos, abuelos, etc.?

¢, Cual es el grado de instruccion del jefe del hogar? — ;Quién es?

¢, Cual es el grado de instruccion del apoderado del nino? — ;Quién es?
¢;Cuantos ingresos mensuales tiene el hogar? — ;Quiénes aportar
econémicamente al hogar?

¢ Para usted qué significa tener un nifio con SD?

¢, Qué roles cree que cumple la familia, en su totalidad, en el desarrollo de su
hijo? ¢ Soporte, pedagdgico? ;Lo cumplen? ;De qué maneras?

¢La familia cumple con el desarrollo de habilidades basicas en el nifio? —
¢, Como lo hacen?
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Autonomia familiar:

16.

17.

18.

19.

20.

¢ El nifo realiza sus actividades diarias en el hogar independientemente? ;En
qué situaciones si y en qué otras no? ;Lo ayudan? ;Quiénes?

¢ Los convivientes en el hogar dejan participar al nifio en el hogar? ¢ Lo toman
en cuenta en sus actividades diarias? ¢ En qué situaciones y de qué forma?

¢ El nifio participa activamente en las actividades familiares? (toma de
decisiones, reuniones, etc.) — ;De qué manera?

Respecto al proyecto de vida del nifio ¢ qué familiares son los encargados de
formularlo? — 4 Se realiza en conjunto con la escuela?

¢, Se toma en cuenta las aspiraciones y deseos del nifio al formular su proyecto
de vida? s Como quisiera que fuera el futuro de su hijo?

Relacion familia-escuela:

21.

22.

23.
24.

¢(Cada cuanto se reunen la familia y la escuela? — ;Como son estas
reuniones? ;Qué aspectos se tratan? ;Es beneficioso para el desarrollo del
nino?

¢, Se promueven practicas/actividades, entre la familia y la escuela en conjunto,
para el desarrollo de autonomia de los nifios con SD?

¢, Coémo calificaria el tipo de relacion familia-escuela en este CEBE?

¢ Qué aspectos positivos y negativos trae consigo la interaccion entre la familia
y la escuela? Si hay problemas ¢ Como los podria mejorar?

Autonomia escolar:

25.

26.

27.

28.

¢ Se fomenta la participacién activa de los niflos en el aula? — ;De qué
manera?

¢ Se le deja al nifo realizar sus actividades escolares en el aula con la menor
ayuda posible? —  En qué situaciones si y en qué otras no?

¢Qué factores explican que en el aula de clases existen nifios mas
“‘independientes” que otros y como esto repercute en su inclusion en un aula
de clases tradicional? — ;Su hijo ha sido incluido a un colegio tradicional?
¢ Cuales cree que son los principales factores sociales asociados a la “no
inclusion” de estos nifios?

¢ Su hijo(a) siempre ha estudiado en un CEBE o ha estado en EBR? Si se da
el caso de que ha estado en EBR: ;Por qué ha vuelto a un CEBE? ;Usted
quisiera que él/ella vuelva a estudiar a en un EBR, es decir, que vaya a
inclusion? ¢ Por qué? (Asi sea el caso positivo o negativo)

Intervencion del Estado:

29.

30.

¢, Qué percepcion tiene acerca de la intervencion del Estado en el proceso
educativo de su hijo?

¢ El Estado les brinda el material didactico y el equipo educativo necesario para
el aprendizaje de los nifios?
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32.

33.

34.

35.
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¢ Recibe capacitaciones y/o asistencia de parte de especialistas del Estado?
En caso que sea si ¢ Qué tipo de capacitaciones y/o asistencias recibe? ¢ Cada
cuanto?

¢ Sabe qué planes, proyectos y/o actividades impulsa o realiza el Estado en
este CEBE para la educacion de sus alumnos? ¢Ha oido hablar del Programa
Presupuestal 01067

¢ El Estado capacita constantemente a los profesores de sus hijos? ;Qué sabe
acerca de ello?

¢ Siente que realmente el Estado esta presente en la educacién de sus
nifos(as)?

¢ En este CEBE, el Estado, a través del MINEDU u algun otro ente educativo,
¢promueve talleres, actividades o programas para el desarrollo de la autonomia
de su hijo(a)? En caso de que sea si,  CoOmo asi?

GUIA DE ENTREVISTA PARA PROFESORAS DE AULA

Datos iniciales:

1.
2.

3.
4.
5.

¢, Cual es su nombre?

¢ Hace cuanto se dedica a la docencia de nifios especiales? ¢ Hace cuanto
trabaja en esta institucion?

¢ Cual es su rubro de ensefianza?

¢A cuantos nifios con SD tiene a su cargo?

A rasgos generales, como es la vida escolar de estos nifios? Cuénteme un
poco de la rutina diaria de los nifios en la escuela

Entorno escolar:

6.

7.

8.
9.

¢ Existe un acceso fluido para que los padres de familia participen en el aula de
clases? — ;CoOmo se da este acceso fluido?

¢ Cuantos padres de familia participan activamente en el aula de clases? —
¢ De qué manera participan?

¢ Cuales cree que son los aspectos positivos y negativos de los nifios con SD?
¢ Para usted qué significa tener a un niflo con SD como alumno? — ¢ Qué siente
al ser su profesora? ¢ Qué metodologias de ensenanza utiliza?

10. ¢ Para usted, qué roles tiene la escuela en el proceso educativo de los nifios

11.

con SD? ;Los cumplen? ; Como?

¢, Cuales son las principales habilidades que un nifio con SD deberia aprender
y desarrollar para obtener un mejor autovalimiento? ;Ustedes cumplen con el
desarrollo de estas habilidades? ; Como?

Autonomia escolar:
12. 4, Se fomenta la participacion activa de los nifios en el aula? — ;De qué

manera?

13. 4, Se le deja al nifio realizar sus actividades escolares en el aula con la menor

ayuda posible? — ¢ En qué situaciones si y en qué otras no?
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¢ Quiénes son los encargados de formular la curricula anual escolar de los
ninos? ¢ Se realizar en conjunto con la familia?

¢ Quiénes son los encargados de formular el proyecto de vida de los nifios?
¢ Se realiza en conjunto con la familia? ;Se toman en cuenta las aspiraciones
del nifio a la hora de formularlo?

Relacion familia-escuela:

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

¢ Cada cuanto se reune la familia y la escuela? — ; Cédmo son estas reuniones?
¢ Qué aspectos se tratan? ; Es beneficioso para el desarrollo del nifo? ¢ En qué
aspectos?

¢ Cada cuanto dialogan con los padres de familia? — ¢ Cree que es beneficioso
para el desarrollo de los nifios?

¢, Se promueven practicas/actividades, entre la familia y la escuela en conjunto,
para conseguir logros de aprendizaje en el nifio? — ;Cuales?

¢, Se promueven practicas/actividades, entre la familia y la escuela para el
desarrollo de autonomia de los nifios con SD? — ; Cuales?

¢ De qué maneras se relacionan la familia y la escuela? ; Como es este tipo de
relacion? ;Cree que es beneficioso para el desarrollo del nifio?

¢, Qué aspectos positivos cree que trae consigo la interaccion entre la familia y
la escuela?

¢ Qué aspectos negativos cree que trae consigo la interaccién entre la familia y
la escuela? — ;Como los podria mejorar?

Intervencion del Estado:

23.
24.
25.
26.
27.

28.

29.

30.

31.

¢ Qué acciones realiza en el Estado en la |IE?

¢ Qué actores sociales intervienen en estas acciones?

¢ Qué percepcion tiene acerca de la intervencion del Estado en el proceso
educativo de sus alumnos?

¢ El Estado les brinda el material didactico y el equipo educativo necesario para
el aprendizaje de sus alumnos?

¢ El Estado les brinda capacitaciones y/o asistencia técnica? En caso que sea
si ¢ Qué tipo de capacitaciones y/o asistencias recibe? ; Cada cuanto?

¢Los padres de familia, reciben capacitaciones y/o asistencia de parte de
especialistas del Estado? En caso que sea si ¢ Qué tipo de capacitaciones y/o
asistencias recibe? § Cada cuanto?

¢ Sabe qué planes, proyectos y/o actividades impulsa o realiza el Estado en
este CEBE para la educacién de sus alumnos? ¢Ha oido hablar del Programa
Presupuestal 01067 (Dejar que se explaye aqui)

¢ Siente que realmente el Estado esta presente en la educacién de sus
alumnos?

¢ En este CEBE, el Estado, a través del MINEDU u algun otro ente educativo,
¢promueve talleres, actividades o programas para el desarrollo de la autonomia
de sus alumnos? En caso de que sea si, § COmo asi?
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GUIA DE ENTREVISTA PARA ESPECIALISTAS

Datos Generales:

1.

2.
3.
4.

¢, Cual es su nombre?

¢ Qué grado de instruccion tiene?

¢ Qué cargo especifico tienen en la institucion?
¢ Desde hace cuanto?

Plan de trabajo:

5.

10.

11.
12.

¢, Coémo es su plan de trabajo en los ambitos de intervencion: escuela, familiay
comunidad (incidencia politica)?

¢ Ustedes capacitan a los profesores, padres de familia, y comunidad en
general? ; Cémo lo hacen?

¢, Como se promueve la inclusion de los nifios con SD (en todos los ambitos:
educativo, familiar, social, laboral, etc.)?

¢, Coémo es el proceso de inclusion escolar de los nifios con Sindrome de Down?
¢En qué rango de edad los nifios con SD son mas incluidos? ¢ Cuantos nifos
hay incluidos? ¢ Cuantos no?

¢En qué modalidad educativa (EBR, EBA, CETPRO, etc.) son incluidos estos
ninos? (En especifico los de 9 a 12 afos)

¢, Como es el proceso educativo de estos nifios incluidos? ;Qué aspectos
positivos y negativos encuentra en este proceso? (Son maltratados, excluidos
o son integrados, aceptados, etc....)

¢ Qué factores explican que algunos si sean incluidos y otros no?

¢ Cual es el plan de trabajo para los nifios que no logran ser incluidos a la
educacion? jExiste un programa de ‘“inclusion laboral? ;Cémo es este
programa?

Interaccion Familia- Escuela:

13.

14.

15.

16.

En las aulas de clases inclusivas ¢, Cuales son los principales problemas en el
proceso de aprendizaje de los nifios con SD?

¢, Como se incentiva el involucramiento familiar en el proceso educativo de los
nifos con SD (en inclusion y en no inclusion)

¢ Qué retos/desafios/obstaculos encuentra en la interaccion familia- escuela
que limitan el proceso de construccion de autonomia? Se entiende por
interaccion al constante relacionamiento entre la familia y la escuela
(profesores, directivos, auxiliares) en el proceso educativo de los nifios con SD:
participacion activa familiar, didlogo fluido y constante, involucramiento y
compromiso, capacitaciones y reuniones escolares, escuela para padres, eftc.
¢ Qué recomendaciones tiene para mejorar estos problemas?

¢, Se promueven practicas/actividades, entre la familia y la escuela en conjunto,
para el desarrollo de autonomia de los nifos con SD? (Desarrollo de
habilidades blandas, terapias, talleres, etc.)
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17. ; Como trabajan con las familias para fomentar y desarrollar el autovalimiento
de los nifos con SD?

18. ¢, Qué recomendaciones les daria a las familias para que sus hijos desarrollen
una vida mas auténoma?

Intervencién del Estado:

19. ¢ Qué normativas tiene el Estado peruano en la educacion inclusiva y en la
educacion especial? ;Qué falencias encuentra en ellas y como las podria
mejorar?

20. ¢ Como interviene el Estado peruano en el proceso de inclusién educativa (y si
es posible laboral) de los nifios son SD? ;Qué falencias observa? ;Qué
recomendaciones tiene para estos problemas?

21. ¢ Qué actores sociales intervienen en estas acciones?

22.;Qué percepcion tiene acerca de la intervencion del Estado en el proceso
educativo de sus alumnos? ;Qué mejoras propondria?

23.En los colegios en los que trabaja (ya sean particulares o publicos) el Estado,
a través del MINEDU u algun otro ente educativo [0 el CONADIS], ¢ promueve
talleres, actividades o programas para el desarrollo de la autonomia de sus
alumnos? En caso de que sea si, Como asi? En especifico de los nifios con
SD 9 a 12 afios.

24.;Los padres de familia, reciben capacitaciones y/o asistencia de parte de
especialistas del Estado? En caso que sea si ¢ Qué tipo de capacitaciones y/o
asistencias recibe? ;Cada cuanto?

25. ; Como interviene el Estado en el proceso educativo de los nifios que no logran
ser incluidos [en los CEBE]? 4 Qué mejoras propondria?
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Anexo B: Félderes del estudiante

Fuente: Elaboracion propia. Folder del estudiante.

Fuente: Elaboracion propia. Folder del estudiante.
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Fuente: Elaboracion propia. Fotografias tomadas a los once félderes utilizados para el analisis de la
investigacion.

Fuente: Elaboracion propia. Fotografias tomadas a los once félderes utilizados para el analisis de la
investigacion.





