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Discusion y conclusiones

“El radical, comprometido con la liberacion humana, no se convierte en prisionero de
un “circulo de certeza” dentro del cual la realidad también estd aprisionada. Por el
contrario, cuanto mds radical sea la persona, es decir, cuanto mds plenamente penetre
la realidad para conocerla, mejor podrd transformarla. Esta persona no tiene miedo de
confrontar, de escuchar, de ver el mundo desvelado. Esta persona no tiene miedo de
encontrarse con la gente o de entablar didlogo con ella. Esta persona no
se considerar propietario de la historia o de todos los pueblos, o libertador del
oprimido; pero él o ella si se compromete, dentro de la historia, a luchar a su lado”.
(Freire 1970).

Los padres que participaron en esta investigacion, en la lucha junto a sus hijos
por los derechos humanos basicos, con frecuencia se encontraron en algo parecido al
papel del “radical” que describe Freire. Un rol dentro del cual estos padres vivieron
diversas experiencias de exclusion cotidiana de su hijo y su familia, identificaron muchas
barreras a nivel interpersonal y sistémico, y sin embargo también vieron la esperanza,
las posibilidades y los beneficios de la inclusién. Alimentados por las semillas de una
pedagogia de la indignacidn, estos padres compartieron su activa resistencia a la
exclusién y segregacién y plantaron una continua batalla para que sus hijos sean
valorados como miembros de su comunidad educativas y de la sociedad. Al escuchar a
estos padres queda claro que éste no era un papel que anticiparan o se propusieran
cumplir, ni un papel que debieran desempefiar si se tiene en cuenta el derecho humano
a la educacién inclusiva. Mas bien es un papel que estos padres se vieron obligados a
afrontar ante las dificultades y barreras sistémicas e interpersonales que estan influidas,
y que influyen, por las a menudo actitudes estrechas y excluyentes que muchos en la
sociedad tienen hacia las personas etiquetadas con deficiencias “graves o profundas”.
Hay muchas facetas en esta experiencia. Sin embargo, en este articulo la atencidon se
centra especificamente en las opiniones y experiencias de los participantes sobre
Inclusion y exclusion en la educacion.

I”

Cada uno de los participantes en este estudio afirmé que la educacion inclusiva
tiene una importancia considerable para ellos y sus familias, aunque la lucha por la
inclusion es frecuentemente un proceso largo, arduo y a menudo doloroso. Estos padres
revelaron aspectos de sus propias batallas para lograr la inclusidon de sus familias.

Si bien todos los participantes en este estudio expresaron la importancia de la
educacioén inclusiva, conviene sefalar que este puede no ser el caso para todos los
padres de alumnos que experimentan discapacidad. Después de todo, los padres de
alumnos que experimentan una discapacidad estan sujetos a los mismos procesos de
enculturacién en una sociedad capacitista, como cualquier otra persona. Ademas, la
experiencia de exclusion puede llevar a los padres a creer que la segregaciéon formal



puede ser menos perjudicial que la segregacion que frecuentemente se experimenta a
través de la microexclusién en la mal llamada “inclusion” (Cologon 2014b; Mann 2016;
Runswick-Cole 2008).

El desafio constante de luchar continuamente por la inclusion puede desgastar a
los padres hasta el punto de sentirse incapaces de persistir en su defensa (Cologon
2014b; Mann 2016; Runswick-Cole 2008). Ademas, es posible que los padres ni siquiera
sepan que la inclusion y la educacidn inclusiva sea una “opcion” (derecho humano) para
su familia (Cologon 2014b). Sin embargo, de las familias que participaron en este estudio
se desprende claramente que no es la etiqueta o el “nivel” de la discapacidad lo que de
hecho determina su deseo o la posibilidad de una educacién inclusiva. Este estudio
contribuye a comprender mejor las perspectivas y las experiencias de los padres vy, al
hacerlo, contribuye a profundizar en nuestra comprensidon de lo que significa la inclusién
educativa en las experiencias de vida.

III

Teniendo en cuenta los hallazgos de investigaciones anteriores, como se analizd
anteriormente en este articulo, no sorprende que

Como se sefialé anteriormente en este articulo, se ha puesto de releve que la
creencia de que los alumnos etiquetados con discapacidades “graves y multiples” o
“profundas” son “demasiado discapacitados” para ser incluidos en la escuela, es muy

frecuente (Graham y Sweller 2011). En cambio, todos los participantes en este estudio
afirmaron la importancia de la educacién inclusiva y compartieron sus experiencias

familiares de inclusion.
. En este

sentido, los padres sefialaron que la inclusion es importante y que tiene que ver con el
sentido de pertenencia, amistad, dignidad, aceptacion y alegria. Las oportunidades y la
participacién, posibles gracias al apoyo necesario, se vivieron tanto como resultados
como medios para lograr una educacion inclusiva. Los participantes compartieron que
la educacion inclusiva implicaba _ como un proceso de crecimiento
paratodos los presentes. Los participantes también informaron de haber trabajado duro
e incansablemente en la busqueda para obtener una educacion inclusiva para sus hijos.

Desde la perspectiva de los participantes, la educacién inclusiva puede
entenderse como el hecho de coincidir diversos grupos de personas en entornos no
segregados. Sin embargo, algunos padres en este estudio estaban interesados en
enfatizar

Los participantes en este estudio
experimentaron y entendieron la inclusion como sentido de pertenencia, union, acceso,
oportunidades de participacién y contribuciéon valorada y reconocida. Apoyando y
guiando esta comprension de la inclusion, encontramos la valoracién de la diferencia 'y
de la diversidad humana - sin pretensiones ni esfuerzos hacia la uniformidad - y la
adopcidén de un enfoque activamente anti sesgado de la educacidn y de la interaccién
humana, incluyendo los prejuicios capacitistas y la discriminacion.



Sin embargo, de acuerdo con investigaciones anteriores (Graham y Sweller 2011;
Kleinert et al. 2015; Kurth, Morningstar y Kozleski 2014), los participantes en este
estudio indicaron que la exclusién y la segregacion eran una parte comun de sus
experiencias, toda vez que se encontraron con frecuentes malentendidos sobre la
inclusién, tanto relativos a la micro como a la macro exclusion. Estos incluian
interacciones interpersonales negativas con adultos y compafieros, como el acoso, tanto
dentro de los llamados entornos “inclusivos” como dentro de entornos segregados,
junto con la expectativa de que la educacién inclusiva fuera condicionada y dependiente
de que el alumno cambiara para adaptarse al entorno, en lugar de proporcionar
entornos inclusivos para todos. El hecho de que, continuamente, el interrogante sobre
la inclusion prevalecia sobre el derecho del alumno a ser “incluido” (Bridle 2005;
Cologon 2013a; Rietveld 2010) encontrd eco en esta investigacion.

También en consonancia con investigaciones anteriores (Poed, Cologon y
Jackson 2020), la seleccién para acceder a la escuela fue una experiencia comun
reportada por todos los participantes en este estudio, al igual que las demandas a causa
de la asistencia parcial, las suspensiones frecuentes y la segregacién de los alumnos
(fisicamente y/o en relacion con el curriculum) dentro del aula (tanto en la modalidad
‘normal' como en la 'especial'). Los participantes compartieron que las experiencias y
amenazas de exclusion, y la necesidad constante de luchar por la inclusién, eran
agotadoras y dolorosas, con el espejismo de “elegir” entre inclusidn y segregacidn que
se vive con rabia y aparentemente como ”_",

Algunos participantes expresaron la opinion de
que la existencia misma de sistemas educativos paralelos (‘ordinario’ y “especial”)
constituye una barrera importante para la inclusién. Este hallazgo va en contra del
argumento de que permitir la “elecciédn” de los padres justifica la educacidn segregada.

Cuando se considera “quién estd dentro y quién esta fuera” (Slee 2013), queda
claro que las experiencias de las familias que participaron en este estudio coinciden con
la literatura disponible en el sentido de que, aunque ciertamente no son los Unicos
excluidos, aquellos que son etiquetados como alumnos con discapacidad “severa y
multiple” o “profunda” suelen ser los primeros que desaparecen de la ecuacion de la
inclusion (Kleinert et al. 2015; Kurth, Morningstar y Kozleski 2014). Siguiendo a Slee, la
pregunta entonces es “épor qué?”. La teoria de Robinson y Goodey (2018) sobre la

" historicamente construida y deshumanizante se refleja claramente
aqui. Para los participantes de este estudio, el problema se muestra en la violacién de la
presuncién de inclusién que se otorga a la mayoria de los alumnos que no estan
etiquetados y considerados como "otros" en relacién con el mitico "estudiante normal".
La aparente y no probada, aunque histérica, suposicion de que hay algunos estudiantes
gue no se beneficiaran de la educacién en un “entorno regular” es revelador de la
naturaleza de “los otros” en la segregaciéon y de un cambio fundamental en el
pensamiento y en la practica que los participantes identificaron como algo necesario
para hacer realidad la educacién inclusiva. De hecho, la nocién de que "algunos
alumnos" no pueden beneficiarse de la educacidn inclusiva desmiente la definicién
ahora aceptada internacionalmente de inclusidon y ciertamente se confunde con la
microexclusidn frecuentemente mal etiquetada como inclusion.



De manera similar a investigaciones anteriores que ponian de manifiesto los
desafios del estigma y la discriminacion para las familias (Lilley 2013), los participantes
en este estudio [DICSAIOMCIUOIOIISISHOIOIIUCHCSISICAUSSUONSISKEINSION  Un color
gue a veces conducia a un enojo abrumador o desesperacién vy, a veces, como hemos
dicho antes, a lo que puede entenderse como una "pedagogia de la indignacion” (Freire
2004): enojo vy resistencia a la exclusion, asumidos con determinacion y esperanza al
abogar por futuros inclusivos.

Junto a las actitudes inclusivas, los participantes en este estudio enfatizaron la
importancia de poder , cuando se precise, para permitir
el acceso, la oportunidad y la participacion como clave para facilitar la educacién
inclusiva. Investigaciones anteriores pusieron de manifiesto que las preocupaciones
sobre apoyos inadecuados en contextos “ordinarios” son cominmente considerados
como una barrera para la educacién inclusiva, con la necesidad de abordar los
problemas financieros y las cuestiones practicas con respecto a proporcionar apoyos
adecuados en todos los entornos educativos (Kurth, Morningstar y Kozleski 2014).

La educacion segregada se justifica frecuentemente como algo “mejor para
algunos” sobre la base de una serie de suposiciones sobre las diferencias tipicas en la
estructura escolar entre los entornos escolares "ordinario" y "especial". Por ejemplo, la
creencia aparentemente légica, aunque infundada, de que la mayor proporcién de
docentes por alumnos, disponer de recursos intensivos y una formacion docente mds
especializada en entornos "especiales" daria lugar a mejores resultados (Kurth,
Morningstar y Kozleski 2014). Ademas, a veces se sostiene que la educacion inclusiva
puede ser perjudicial para la educacidn de los llamados estudiantes “ordinarios”.

De particular
relevancia para este articulo, es que lo dicho incluye resultados iguales o superiores para
los alumnos que estan etiquetados como con discapacidades “graves y multiples” o
“profundas”, como se sefiald anteriormente. En relacién con los beneficios de la
educacién inclusiva para todos, los participantes en este estudio se centraron en la
importancia para todos de la pertenencia, valorando la diversidad humana y
reconociendo la contribucidn, asi como los beneficios, de la inclusion en términos de
oportunidades educativas de calidad para todos.

Ademas de los resultados basados en la evidencia que respaldan la inclusion,
como se sefiald anteriormente, el articulo 24 de la CDPD estipula claramente que es un
derecho de toda persona acceder a una educacion inclusiva desde los primeros afios en
adelante. Con 162 firmantes, en la actualidad, de la Convencién (United Nations Treaty

Collection, 2019), significa que
. Dado

gue casi todos estos signatarios de la CDPD, también han ratificado la Convencidn, esto
significa que también han hecho un compromiso formal para llevar los derechos



contenidos en la CDPD, incluido el derecho a la educacién inclusiva, en la legislacidn, las
politicas y las practicas nacionales, dando como resultado un sistema nacional y un
imperativo legal internacional para la educacidn inclusiva. Los hallazgos de este estudio
son ilustrativos de las violaciones de este derecho humano.

En 1999, Lipsky y Gartner sostuvieron que “la manera en que elegimos educar
a los alumnos con discapacidad es una consecuencia de la forma en que vemos la
discapacidad” (14). Las experiencias compartidas por los participantes en este estudio
indican que dos décadas después el discurso social dominante continda presentando
una perspectiva fuertemente negativa desde la que, en el mejor de los casos, aquellos
de nosotros que tenemos experiencia de una discapacidad somos vistos con
condescendencia como "pobres", necesitados de "caridad" o "lastima", por parte de
aquellos que no experimentan una discapacidad, sustentada por un sentimiento a
menudo tacito de "gracias a Dios, no me ha tocado a mi” (Cologon 2014a). En el peor de
los casos, las personas que experimentan una discapacidad estdn completamente
deshumanizadas hasta el punto de que la “erradicacion” o “eliminacion” total del
“problema” se considera el Unico camino deseable, hasta el punto de que la muerte a
menudo se considera preferible a la vida con discapacidad (por muy cuidadosamente
formulada en términos deshumanizantes para reducir el horror consciente ante una
accion de este tipo) (Cologon y Thomas 2014). Claramente este dominante discurso
tiene implicaciones extremadamente negativas para los alumnos que experimentan

discapacidad y sus familias, y los participantes en este estudio F

En relacién con la educacidn, incluso en el extremo mas suave de este espectro,
estas opiniones “tragicas” sobre la discapacidad y las interpretaciones condicionales de
“inclusion” impiden la inclusién y proporcionan la base para un "circulo de certeza"
(Freire 1970) a partir del cual algunos de nosotros son vistos como que no pueden ser
incluidos y, por este motivo, como se ilustra a través de las historias de los participantes
en este estudio, se requieren ciertos requisitos previos de la persona, mas que del
entorno educativo, para que tenga lugar la “inclusién” (Hodge y Runswick-Cole 2013).
Es preocupante que este "circulo de certeza" se convierta en una "verdad" que se da
por sentada y que luego se tiene en cuenta, sin ser examinada, como base de las
decisiones individuales y sistémicas relativas a la educacién de los alumnos, quienes, a
través de ser etiquetados, quedan sujetos a la pregunta de si la inclusién es posible o
permisible para ese individuo, y bajo qué condiciones, en lugar de la presuncion de
inclusidon que generalmente se nos concede a quienes no tenemos etiquetas. Como se
sefiald anteriormente, este proceso luego apuntala la ilusidon de "eleccién" presentada
a los padres con respecto a la educacion de ellos nifos (Lilley 2013; Mann 2016; Mann,
Cuskelly y Moni 2018). Ante esto, familias del "circulo de certeza", como los
participantes en este estudio, para quienes la inclusidn es importante, a menudo se ven
obligados a asumir el papel de "radical" o a aceptar la segregacién y exclusidon
constantes. Si bien muchas familias se resisten a estas perspectivas tragicas (Calderdn-
Almendros y Calderdn-Almendros 2016; Cologon 2016) - y a la exclusién que las
acompafia -, segun sefialaron los participantes en este estudio, esto no es ni una tarea

facil para estas familias ni una expectativa justificable. De hecho
, en lugar de reconocer



que los sistemas y sociedades en los que vivimos son capacitistas. Ello pone de relieve
la necesidad de un cambio social sustancial en relacidn con la discapacidad y la inclusién,
dentro y mas alla de la educacidn. "Escuchar" las perspectivas de los participantes en
este estudio, mientras compartieron sus historias familiares, pone de relieve la
insuficiencia de los enfoques actuales hacia la educacién inclusiva y la necesidad de

; una
transformaciéon hacia entornos y experiencias educativas que permitan y sean
respaldadas por una valoracion genuina de todas las personas en toda su diversidad y
un enfoque flexible y sensible dentro de los entornos sistémicos e individuales.

. Tomadas estas

aportaciones conjuntamente con investigaciones previas, queda claro que la educacién
inclusiva para todos no sélo es posible, sino que tiene resultados positivos y es de
considerable importancia para muchas familias.

Como argumento Freire (1970), el acto politico que es la educacion refleja los principios
y valores de las personas y de la sociedad de cada época. La pregunta entonces es ¢qué
valores sostenemos, como individuos y como sociedad, y qué valores deseamos
mantener en el futuro? Reflexionando sobre las experiencias y perspectivas de las
familias que compartieron sus historias en este estudio, y su comprensién y experiencias
de la inclusion como valoraciéon de la diversidad del ser humano, volvamos al desafio
planteado por Slee (2013), que la inclusidn implica preguntar ¢ Quién esta dentro y quién
fuera? ¢Por qué? Y éiqué vamos a hacer al respecto?



