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Introduccion.

El presente trabajo constituye la Monografia Final de grado, requisito establecido por
el Plan de Estudios 1992 para culminar la formacién en la Licenciatura de Trabajo Social,
Departamento de Trabajo Social de la Facultad de Ciencias Sociales, Universidad de la
Republica.

El tema que se pretende abordar remite a la inclusién de las personas con deficiencia
intelectual en el sistema de educacién comun, especificamente la de los/as nifios/as con
Sindrome de Down.

A través del proceso de intervencion pre-profesional, fue posible reconocer algunas de
las situaciones de exclusidn y vulnerabilidad que vivencian cotidianamente las personas en
situacion de deficiencia intelectual, o que permite ir delimitando como objeto de estudio las
posibilidades y oportunidades que tienen los nifios/as con Sindrome de Down de ser
incluidas en el sistema de Educacion Comun. Esta seleccién se fundamenta en el interés que
despierta en la estudiante la situacion de este colectivo en la sociedad, y en especial en la
educacion, a partir del abordaje de la situacion de un nifilo con Sindrome de Down durante la
intervencidon pre-profesional, realizada en el espacio de practica de Metodologia de la
Intervencion Profesional Ill, en el afio 2008. Esta experiencia incita a elaborar este analisis en
funcién de enriquecer lo trabajado, como también conocer y descubrir nuevas lineas que
deben ser problematizadas.

También existe un fuerte interés en lo académico por explorar esta tematica, donde se
intentara realizar un analisis reflexivo que permita lograr el reconocimiento del Trabajador
Social como agente promotor de procesos, reconociendo los derechos de las personas en
situacion de discapacidad como ciudadanos, asi como también promoviendo su inclusion en
todos los ambitos de la sociedad, fundamentalmente en los educativos y laborales.

En funcién de lo expuesto y como forma de aproximarse a la realidad de las personas
en situacion de discapacidad, es necesario tener en cuenta que, por lo general, poseer algun
tipo de deficiencia es considerado como un “problema” que afecta al individuo en su
singularidad, por sus condiciones de salud y deficiencia, que ocasiona en la mayoria de las
personas una situaciéon de exclusién social, por no poder “adaptarse” a los parametros
establecidos como “normales” desde el conjunto social. En éste sentido, o que se busca con

la elaboracion de éste documento es romper con esa concepcion, cuestionando la nocion de



que la discapacidad y los problemas de exclusién social que ella conlleva, sean
consecuencia directa de la deficiencia y/o de las condiciones de salud, sino que como

plantea Indiana Vallejos:

“..por lo general se originan en la prevalencia de una vision negativa y
desprestigiada de la discapacidad, y en la atribucion, como unica
responsabilidad social del discapacitado, de asumir las obligaciones derivadas
de su rol de enfermo. El discapacitado es condenado a una especie de
ciudadania devaluada, considerado como un menor de edad permanente que,
en el caso de tener derechos, tiene suspendido su ejercicio o requiere de la

tutela de otros para ejercerlos.” (Vallejos, 2006: 4).

En este sentido, se reconoce como fundamental en esta monografia la categoria
exclusién social, como uno de los factores que atraviesa claramente el lugar que ocupan en
la sociedad las personas en situacion de discapacidad. En efecto, las diferentes sociedades
se han encargado en su devenir historico de mantener alejados de ella, como plantea
Foucault (1990), a todas las personas que salieran de los limites de la “normalidad”. Es por
ello que, las personas en situacion de discapacidad cotidianamente vivencian situaciones de
exclusién y ciertos etiquetamientos (“minusvalidos”, “incapaces”, “mongdlicos”, “retrasados”,
“discapacitados”) que no les permite desarrollar plenamente sus potencialidades y sus
derechos como ciudadanos. Como forma de revertir estas situaciones, en los ultimos tiempos
se han formado colectivos que, por lo general, surgen por iniciativa de las personas con
discapacidad y sus familias, pero que estan conformados por personas con y sin deficiencias,
que intentan cambiar esta realidad con el objetivo de que se comiencen a reconocer sus
derechos, intentando lograr las mismas oportunidades y posibilidades que las personas
consideradas como “normales”.

De esta forma, y teniendo en cuenta las particularidaders de los individuos, la Ley
General de Educacion N°18.437 (2008) uruguaya promueve la igualdad de oportunidades y
la equidad para todos/as los/as nifios/as y adolescentes, asi como también la diversidad e
inclusion educativa. Por este motivo, es necesario investigar y analizar si realmente los
nifios/as en situacion de discapacidad, especificamente con Sindrome de Down, son

incluidos como sujetos dentro del sistema educativo o si, por el contrario, son objeto de una



aparente integracion' que conlleva una real exclusion y etiquetamiento por la diferencia,
donde por lo general asisten aquellos individuos considerados como “normales” o
“socialmente aceptados” por cumplir con la “norma establecida” por el conjunto social. En su

Articulo 8 “De la diversidad e inclusion educativa”, plantea:

“El Estado asegurara los derechos de aquellos colectivos minoritarios o en
especial situacion de vulnerabilidad, con el fin de asegurar la igualdad de
oportunidades en el pleno ejercicio del derecho a la educacion y su efectiva
inclusion social. Para el efectivo cumplimiento del derecho a la educacion, las
propuestas educativas respetaran las capacidades diferentes y las
caracteristicas individuales de los educandos, de forma de alcanzar el pleno
desarrollo de sus potencialidades.” (Ley General de Educacion N° 18.437,
2008).

A través de este Articulo, se desprende que el Estado es el encargado de asegurar el
goce y cumplimiento de los derechos de todas las personas que estan en situacion de
minoridad y vulnerabilidad social, donde se encuentran las personas en situacion de
discapacidad, asegurando la igualdad de oportunidades en aquellos espacios de interaccion
social (instituciones educativas) donde las personas logran desarrollar sus potencialidades y
capacidades. Para ello, es necesario que las propuestas educativas que se implementen
tengan en cuenta las diferencias, las caracteristicas individuales de todos los alumnos,
porque es a partir de ésta concepcion que se lograra el pleno desarrollo de los mismos.

Vale aqui destacar que la perspectiva tedrico-metodoldgica que orienta este trabajo es
la matriz histérico-critica, donde se entiende a la totalidad como un todo complejo, en la cual
el todo explica las partes y éstas al todo. La totalidad se entiende a partir del entramado de
determinaciones y mediaciones que dan cuenta de la realidad como una totalidad dialéctica
en si misma, que es multidimensional y multideterminada. Esto implica trascender aquello
que se presenta como obvio, desnaturalizar aquellos conceptos y posturas que impregnan y

dominan el cuerpo social.

En la actualidad un tema de debate es el de la integracion e inclusion en los diversos ambitos de la vida social de las
personas en situacion de discapacidad. Estos términos por lo general son empleados como sindénimos aunque es
necesario aclarar que conceptualmente son distintos. Por un lado, el término inclusion promueve la insercion de todas las
personas en un mismo lugar, rescatando la diferencia sin que ésta pueda llegar a solaparla, mientras que por el contrario,
el término integracion se postula desde el lugar del déficit, desde lo que le falta a ese otro para llegar a los niveles de
“normalidad”.



“..las cosas no se presentan al hombre directamente como son y el hombre no
posee la facultad de penetrar de un modo directo e inmediato en la esencia de
ellas, la humanidad tiene que dar un rodeo para conocer las cosas y la
estructura de ellas. Y precisamente porque ese rodeo es la unica via de que

dispone para alcanzar la verdad...” (Kosik, 1969: 39).

La realidad debe considerarse como un todo que posee su propia estructura y
movimiento, que se desarrolla y se va creando, ya que no se trata de algo totalmente
acabado. Para acercarse a la misma es necesario realizar ciertos rodeos, de manera de
llevar adelante aproximaciones al fendbmeno que permitan develar la esencia del mismo. De
esta forma, la realidad como totalidad concreta no se presenta inmediatamente a los ojos,
sino que para aprehender su movimiento es preciso realizar un proceso de sucesivas
aproximaciones, desde las categorias mas abstractas hasta las mas concretas. Lo que se
pretende a través de ésta analisis es trascender lo fenoménico de las cosas, su apariencia y

asi irse acercando a su esencia.

“Para que el hombre pueda conocer y comprender ese todo, para aclararlo y
explicarlo, es necesario dar un rodeo: lo concreto se vuelve comprensible a

través de lo abstracto; el todo por medio de las partes.” (Késik, 1969: 49).

De este modo, es posible conocer por medio de las abstracciones, realizando un
movimiento dialéctico de lo abstracto a lo concreto y viceversa, los caminos desde lo
concreto sensible a lo concreto pensado, analizando y reflexionando sobre esa realidad
multideterminada. Esta forma de pensamiento dialéctico permite visualizar la realidad como
una totalidad concreta, en constante devenir y autocreacion.

Teniendo en cuenta lo expuesto, resulta pertinente mencionar que para la exposicidon y
desarrollo del trabajo se tendra en cuenta la logica sustentada en la propuesta metodoldgica
de Rene Lourau (1970), en torno a la descomposicion dialéctica en tres momentos, a saber:
el universal, particular y singular, como forma de acercarse a la esencia del objeto. El primer
momento refiere al concepto en su unidad positiva, en su forma mas abstracta y general; el
segundo momento contiene al primero pero a su vez lo niega particularizandolo en
determinadas condiciones de la realidad; mientras que en el momento de la singularidad se

refleja la sintesis de los momentos anteriores en una realidad concreta.



De esta manera, el documento se divide en tres capitulos, cada uno de los cuales
responde a uno de los momentos mencionados, resaltando que si bien las divisiones son
necesarias, también resultan arbitrarias.

Siguiendo esta linea, el primer capitulo dara cuenta del momento de la universalidad
En el mismo se retoman las dimensiones analiticas que corresponden a los procesos
historicos caracterizados por la Modernidad-Posmodernidad como eje central, desde su
proyecto emancipador, hasta la consolidacion de la razén instrumental, procesos que se
desarrollan de forma simultanea. La importancia radica en que, mediante este analisis, se
pueden visualizar los efectos que se producen en el sujeto, sobre el cual se desarrolla un
proceso donde se homogeniza, unifica, llevando a la reduccién de su propia esencia. De esta
manera, se enmarcan y contextualizan determinaciones y mediaciones que van delimitando
el objeto de estudio y que son pertinentes abordar en esta instancia, como el surgimiento de
instituciones que funcionan como dispositivos de control de la sociedad como son: la
educacion, la familia y la salud, fundamentalmente.

En el segundo capitulo se intentara dar cuenta del momento particular®, en el cual se
materializan los conceptos mas abstractos del momento universal, contextualizados en un
determinado periodo del devenir histérico de Uruguay. Basicamente, se enfatiza en los
procesos que tuvieron lugar en la denominada ‘primera modernizacién”, ya que es aqui
donde se implementan las instituciones que funcionan como dispositivos de control,
funcionales al orden hegemodnico, mecanismos que permiten demarcar y separar las
diferencias. A su vez, se destaca como relevante para el documento tomar la educacion
como una de las instituciones empleadas para disciplinar, sin perder de vista que, en este
momento también se establecen otros mecanismos de control. Tomando como centro la
Educacion, se hara alusion a la Escuelas Especiales* en contraposicion con las Escuelas

Comunes®, teniendo en cuenta las principales manifestaciones de las mismas en el conjunto
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Entendido este como “... el de la unidad positiva del concepto. Dentro de ese momento el concepto es plenamente
verdadero de manera abstracta y general...” (Lourau, 1970: 10).

El cual “... expresa la negacion del momento precedente (...) Toda verdad general deja de serlo plenamente tan pronto
como se encarna, se aplica en condiciones particulares, circunstanciales y determinadas.” (Lourau, 1970: 10).

La educacion especial “... se lleva a cabo fundamentalmente y de manera sistematica en establecimientos de Educacion
Primaria. Vinculados a estos establecimientos existen grupos disciplinarios y un departamento de diagnostico
dependiente del Consejo Directivo Central de la Administracion Nacional de Educacion Publica. La Educacion
Especial que se imparte desde el Consejo de Educacion Primaria, se lleva a cabo en diferentes formas: a) en escuelas
para discapacitados; b) en clases de apoyo, c) a través del maestros itinerantes en escuelas comunes; d)en escuelas
talleres”. (MEC, 1996: 58).

De acuerdo con lo que plantea ANEP (Administracion Nacional de Educacion Publica): “... en el reconocimiento de la
dimension de la educacion formal podemos reconocer dos tendencias: Las tendencias tradicionales: -Asimila el
concepto de educacion=escuela. -Entiende la educacion como un proceso orientado fundamentalmente a nifios y a
jovenes. -El adulto, a través de la educacion que recibio en la institucion educativa, en su nifiez y juventud, queda

3



social, intentando comprender los procesos de “integracién” e “inclusion” que se desarrollan
entorno a la discapacidad, asi como la idea de “normalidad-anormalidad” que esta por detras
de la misma, reconociendo entonces, la discapacidad como una mediacion. A partir de esto,
se podran visualizar las diferencias y fragmentaciones que se producen en la modernidad,
definiendo la institucionalizacién de los nifio/as y adolescentes segun sus condiciones fisicas
y mentales. Por otro lado, también es importante hacer referencia al rol y significado que
tienen las familias, como una de las instituciones fundamentales en los procesos de inclusion
para las personas en situacion de discapacidad, y como éstas influyen en la cotidianeidad y
en la identidad que van construyendo las mismas.

El tercer capitulo, representado por el momento de la singularidad®, respondera a lo
que constituye la realidad concreta de las personas en situacion de deficiencia intelectual,
especificamente aquellas con Sindrome de Down. Lo que se pretende es analizar qué
sucede con la educacion de los nifios/as con este tipo de deficiencia, si son incluidas dentro
del sistema de educacion comun, si realmente logran terminar la curricula escolar y qué
papel cumplen las familias en todo esto.

Para comprender mejor la realidad de las personas con Sindrome de Down es
necesario tener presente que este tipo de discapacidad, en tanto tal atribuida desde el
conjunto social, se caracteriza como una deficiencia intelectual, que se define por un
trastorno cromosomico, que incluye una combinacion de caracteristicas congénitas, entre las
cuales se destaca, cierto grado de retraso mental, facciones caracteristicas y, con frecuencia,
algunos problemas de salud, fundamentalmente cardiacos y respiratorios.

A partir de esto, es necesario analizar Cual es la postura de la sociedad Uruguaya
frente a este tipo de deficiencia y que sucede con la educacion de los/as nifios/as y
adolescentes con Sindrome de Down? ;Qué rol que cumplen las familias para este colectivo
y como inciden en su vida?

Por ultimo, se expondran una serie de reflexiones, fruto del proceso de investigaciéon
que sera de caracter preliminar, dado que resulta de interés de la estudiante continuar

profundizando en la tematica.

habilitado para desemperiarse eficazmente en la vida. Las tendencias actuales. sin embargo desde diferentes campos se
ha ido cuestionando la validéz de ese enfoque tradicional. Dos ejemplos: -La realidad social en su cambio vertiginoso y
no siempre previsible. -La Psicologia mostrando la vida humana como un ciclo de permanente desenvolvimiento desde
el comienzo hasta la muerte, la esencial incompletitud del hombre, y al desarrollo, como un proceso de construccion
permanente de la persona”. (ANEP-CODICEN apud Araujo, 2007: 3).

¢

Se entiende al momento representado por la singularidad como: “...el momento de la unidad negativa, resultante de la
accion de la negatividad sobre la unidad positiva de la norma universal” (Lourau, R, 1970: 10).



Para comenzar con el andlisis es pertinente plantear algunas preguntas que orientan
el desarrollo de la exposicion de la monografia:
¢, Qué respuestas surgen desde las politicas educativas para las personas en situacion de
discapacidad?
¢ Qué sucede con la educacion de las personas con Sindrome de Down?
¢ Quién define que una persona debe asistir a la escuela especial o a la escuela comun?
¢, Coémo se evalua esto?
¢, Qué papel cumplen los diagnoésticos o test?
¢ En Uruguay podemos decir que se acepta y se respeta la diversidad?
En Uruguay ¢ Se tiene en cuenta la inclusion de las personas en situacién de discapacidad
en el sistema de educacion comun?

¢, Cuando se habla de integracion es lo mismo que hablar y pensar en inclusion?



Capitulo I: Discapacidad y su contexto

I.I. Contexto histérico donde se construye la discapacidad.

Como fue mencionado en la introduccién del documento, en esta instancia se intenta
presentar al lector las dimensiones analiticas que corresponden a los procesos historicos
identificados con la Modernidad-Posmodernidad, desde su proyecto emancipador del sujeto,
hasta la consolidacion de la razén instrumental, procesos que se desarrollan de forma
simultanea. Este momento esta caracterizado por el dominio a partir de la razén, que toma
un rol fundamental a la hora de homogeneizar y unificar a las personas, delimitando con ello
aquello que esta “bien” o qué esta “mal”, lo que es considerado como “normal” o “anormal’.
En este sentido, en las sociedades modernas surgen algunas instituciones (Educacion,
Familia, Salud) que funcionan como lineas demarcatorias o dispositivos de control que
delimitan, diferencian a los individuos segun sus condiciones, tanto individuales como
sociales.

Se tomara como punto de partida el proceso caracterizado por la Modernidad,
entendiéndola como “fenémeno universal que describe una determinada concepcion del
hombre y del mundo” (Fortete, 2006: 6), resaltando que algunos aspectos de la misma se
mantienen vigentes en las sociedades contemporaneas. La modernidad es una forma de
experiencia que promete poder, transformacién de los individuos y del mundo, que amenaza
con destruir todo para renovarlo constantemente. Sus origenes se identifican en el
Renacimiento, aunque se afianza con los pensadores de la llustracién en el Siglo XVIII.

Esta corriente de pensamiento denominada llustracion, lo que pretende es la
desmitificacién del mundo para obtener la emancipacion del “hombre”, la cual se lograria a
través de la razén, fundamentalmente a partir del desarrollo de la ciencia y del conocimiento.
Esta concepcién que forma parte del proyecto denominado lluminismo justamente lo que

plantea es que a través de la razon se puede iluminar todo aquello que esta oculto.

“El proceso de la llustracion es, pues, un proceso de <desencantamiento del
mundo> que se revela como un proceso de progresiva racionalizacion,
abstraccion y reduccion de la entera realidad al sujeto bajo el signo del

dominio, del poder.” (Adorno y Horkheimer, 1997: 13).



El medio principal por el cual se lleva a cabo este proyecto queda constituido por la
razon, que se manifiesta como garante del progreso dentro del orden existente. Esta razén
incursiona en todos los aspectos de la “vida cotidiana” de las personas, buscando
“racionalizarlas”, dominarlas por medio de la razén que “ilumina”.

La importancia de retomar estas consideraciones radica fundamentalmente en que la
modernidad es un proceso lento e irreversible de racionalizacion de todas las esferas de la
vida social, que produce de forma progresiva la pérdida de sentido y de libertad del sujeto,
ocasionando al final su alienacion y cosificacion. La razén acaba “homogeneizando” a este
sujeto provocando, por ende, “uniformidad en las conclusiones sustantivas acerca de como
vivir y en que creer, dictadas por la razén y la evidencia (la uniformidad normativa de la
humanidad).” (Shweder, 1992: 79).

Esta “razon instrumental” no sélo homogeniza al “hombre”, sino que lo constituye en
elemento abstracto, calculable, manejable. El interés de la modernidad, mediante la razén
instrumental, radica en la dominacion del sujeto, en emplear una cultura especializada en la
organizacion racional de la sociedad que puede denominarse como disciplinamiento.

La relevancia y consideracion de analizar estos momentos historicos, radica en la
necesidad de reflexionar sobre la funcionalidad que tiene para la ideologia dominante en la
actualidad el logro de individuos con las caracteristicas mencionadas anteriormente
(calculables, manejables, dominables, homogéneos). Esto adquiere gran relevancia porque a
la vez que se desarrolla este proceso, se va consolidando el Estado Liberal como legitimador
de un orden, de una clase social (la burguesia), como clase dominante y con conciencia de
poder, dando lugar a la conformacion del sistema capitalista.

Teniendo en cuenta lo expuesto, resulta necesario mencionar que surgen algunas

criticas a la llustracion, fundamentalmente a la “razén instrumental”, ya que:

“... el dominio del hombre sobre la naturaleza lleva consigo, paradéjicamente, el
dominio de la naturaleza sobre los hombres (...) La llustraciéon se autodestruye
(...) porque en su origen se configura como tal bajo el signo del dominio sobre
la naturaleza. Y se autodestruye porque éste, el dominio sobre la naturaleza,
sigue, como la llustracion misma, una lbogica implacable que termina
volviéndose contra el sujeto dominante, reduciendo su propia naturaleza
interior, y finalmente su mismo yo, a mero sustrato del dominio. El proceso de

Su emancipacion frente a la naturaleza externa se revela, de ese modo, al



mismo tiempo como proceso de sometimiento de la propia naturaleza interna
(...).” (Adorno y Horkheimer, 1997: 30).

Se desprende del parrafo citado la idea de que la humanidad a través de la
racionalidad, a partir de su logica interna, desencadena procesos histéricos que tienden a
despersonalizar las relaciones sociales, sometiendo la vida humana a la légica impersonal de
los sistemas racionalizados, anénimos y administrativos, procesos historicos que tienden a
hacer que las relaciones humanas se mecanicen careciendo de libertad y de significado.
(Adorno y Horkheimer, 1997).

La modernidad se caracterizd, segun algunos autores, por ser un movimiento de
oposicion que desafio un orden cultural caracterizado por la burguesia y por su “falsa
normatividad”, que como toda construccion social y cultural, que se basa en condiciones
especificas, tiene un limite histérico, que estaria representado por el comienzo de la
Posmodernidad. La crisis de la modernidad se sinti6 a finales de los afios cincuenta y
principios de los sesenta, a partir del momento citado como la ruptura posmodernista.
(Foster, 2002: 8). Es importante aclarar que esta posicion no es unanime y no existe
consenso entre los autores de la época, pero sera tenido en cuenta como forma de demarcar
dos momentos que se fueron dando como continuidad del otro.

En el momento historico caracterizado por la posmodernidad lo que se intenta es
desconstruir la modernidad, no para encerrarla en su propia imagen sino para abrirla,
reescribirla, para entender sus sistemas cerrados y sus contradicciones. La mejor manera de
concebir la posmodernidad es la de considerarla como un conflicto de modos nuevos vy
antiguos, culturales y econdmicos y de los intereses invertidos en ello. Es en esta época que
se produce un fuerte desarrollo de la ciencia y del saber en las sociedades mas
desarrolladas, a partir del avance sostenido en las tecnologias productivas y de la
informacion, lo cual designa el estado de la cultura después de las transformaciones que han
afectado las reglas de juego de la ciencia, de la moral y de las artes. El saber cambia de
estatuto al mismo tiempo que las sociedades entran en la etapa llamada postindustrial y la

cultura en la etapa llamada posmoderna.

“.. la posmodernidad es <una modernidad sin tristeza>. Pero su juego y su
<sobriedad> se acercan peligrosamente al cinismo, pues no significan el triunfo

de una razon reconciliada, sino de la razé6n dominante, que es, en definitiva, la



razén del dominio, la razén de los derechos adquiridos.” (Adorno y Horkheimer,
1997: 36).

En efecto, el aumento de la productividad econdmica que, por un lado, crea las
condiciones para un mundo mas justo; por el otro, procura al aparato técnico y a los grupos
sociales que disponen de €l una inmensa superioridad sobre el resto de la poblaciéon. Por lo
tanto, el individuo es anulado por completo frente a los poderes econémicos, mientras que al
mismo tiempo, éstos elevan el dominio de la sociedad sobre la naturaleza a un nivel cada
vez mayor y hasta ahora insospechado. Es asi que, en una situacion injusta la impotencia y
la reaccidon de los sectores de la poblacion mas desprotegidos crecen a partir de las

contradicciones con los bienes que se les otorga. (Adorno y Horkheimer, 1997: 54-55).

“.. lo que sucede a todos por obra de unos pocos se cumple siempre como
avasallamiento de los individuos singulares por parte de muchos: la opresion
de la sociedad lleva en si siempre rasgos de la opresion por parte de un
colectivo. Es esta unidad de colectividad y dominio, la que sedimenta en las

formas de pensamiento.” (Horkheimer y Adorno, 1997: 76).

Es en este periodo donde el dominio que se ejerce sobre la sociedad deja de ser el
castigo fisico, para ser un mecanismo de dominacién menos evidente, que se logra a partir
de que los individuos interiorizan los valores legitimados por el sistema, que los habilitan a
ubicarse en un “nosotros” normalizado. Como plantean Adorno y Horkheimer (1997: 82), “se
inculcan al individuo los modos normativos de conducta, presentandolos como los unicos
naturales, decentes, razonables”, siendo en este contexto donde se establecen las lineas

que distinguen lo “normal” de lo “anormal’.



LIl. “Normal-Anormal”: conceptos claves para entender la construccion

social de la discapacidad.

Para profundizar en el analisis de la discapacidad se debe tener en cuenta que la
misma se entiende como una produccion y construccidn social, que se encuentra enmarcada
en la delimitacion que se produce desde la sociedad, en un determinado momento histérico,
donde se constituye un colectivo identificado dentro de lo “anormal’ y, por tanto, fuera de lo
que se constituye como “normal’, segun la ideologia dominante. Por consiguiente, se

entiende que la discapacidad:

“... se trata de una invencion, de una ficcion y no de algo dado. Es también una
categoria dentro de un sistema de clasificacion y produccion de sujetos. El
parametro de una normalidad unica para dicha clasificacion es inventado en el
marco de relaciones de asimetria y desigualdad entre quienes ejercen el poder

de clasificar y quienes son clasificados entre un ‘nosotros” y un ‘“otro”.
(Vallejos, 2006: 7-8).

Esta division entre lo que se considera “normal” y “anormal”, corresponde a un
dispositivo de control” que, como ya se expreso, resulta funcional a la ideologia dominante en
un contexto socio-histérico determinado. Esto se debe a que las sociedades se han
encargado de diferenciar lo “normal” de lo “anormal”, o en términos de Foucault (1990) entre
lo “normal” y lo “patolégico”. Esta distincidn esta determinada, en cierta forma, por las
relaciones de poder, de quienes definen qué es lo “normal” y qué es lo “patoldgico”, asi como
también definen el modo de vincularse con lo “anormal”.

En este sentido, Foucault (1990) plantea que es en la Modernidad donde se
construyen, definen y clasifican los patrones de comportamiento y, por lo tanto, donde se
fundamentan los mecanismos de control, teniendo en cuenta el orden social que comenzaba

a imponerse.

7 Estos se entienden en tanto “... conjunto decididamente heterogéneo, que comprenden discursos, instituciones, (...) los

elementos del dispositivo pertenecen tanto a lo dicho como a lo no dicho (...). El dispositivo tiene pues, una posicion
estratégica dominante.” (Foucault apud Gonzalez, 2005: 6).



“La conciencia moderna tiende a otorgar a la distincion entre lo normal y lo
patologico el poder de delimitar lo irregular, lo desviado, lo poco razonable, lo
ilicito y también lo criminal. Todo lo que se considera extrafio recibe, en virtud
de esta conciencia, el estatuto de la exclusion cuando se trata de juzgar y de la
inclusion cuando se ftrata de explicar. El conjunto de las dicotomias
fundamentales que, en nuestra cultura, distribuyen a ambos lados del limite las
conformidades y las desviaciones, encuentra asi una justificacion y la

apariencia de un fundamento.” (Foucault, 1990: 14).

Las relaciones de poder existen en tanto existe algo sobre el cual se ejerce poder, por
lo tanto un individuo o conjunto de individuos pueden modificar su comportamiento en funcién
de ese poder que es ejercido sobre ellos mismos. Como las sociedades capitalistas
modernas se encuentran divididas por sectores dominantes y dominados, es la clase
dominante la que hace uso de ese poder, ejerciendo control y dominio sobre los sectores
dominados. De esta forma, se visualiza como en las sociedades siempre ha estado presente
y relacionado el poder con la exclusion, ya que ambas tienen influencia y se determinan
mutuamente.

Por lo tanto, es la clase dominante o hegemoénica® la que determina lo que es
aceptado por la mayoria en una sociedad, es la que define los parametros de “normalidad”,
promoviendo modelos de adaptacién y control social frente aquellas personas que se alejan
en mayor o menor medida de éstos parametros, y que terminan siendo excluidas del sistema.
Es por ello que, cuando se hace referencia a lo “normal”, se define un “nosotros” y se delimita
un “otro”, diferenciando aquello que se considera que esta bien de lo que esta mal, lo que es
aceptado y lo que no. Es en este contexto donde son ubicadas las personas en situacion de
discapacidad, siendo excluidas de la sociedad por considerar que se alejan del modelo de

“normalidad” impuesto por la ideologia dominante.

“La normalidad se construye desde esta postura que define lo que es correcto,
una manera de ser y de hacer, define valores universales, y rechaza y excluye
todo aquello que se aleja de la normalidad. Estos valores son definidos por la

cultura dominante desde un punto de vista etnocentrista, es decir que se juzga

8 Se entiende como clase hegemonica, aquella que en una sociedad logra apoderarse de las instituciones de poder, por el

cual controla y domina a los sectores denominados como subalternos. Este poder debe ser legitimado por la sociedad
para que parezca algo natural y que no sea ejercido de forma coercitiva.



a los demas desde “los cristales de nuestras propias lentes”, desde la
normalidad. En definitiva, se los evalua en funcion de cuanto se acerquen o

alejen de ese modelo normativo dominante.” (Garcia, 2005: 27).

En este sentido, las sociedades capitalistas, han definido a lo largo de la historia,
diferentes mecanismos que permiten clasificar a los distintos sectores de la poblacién segun
sus caracteristicas individuales mas salientes, distinguiendo aquellos que se ajustan al
modelo impuesto por la ideologia dominante de los que no. Es a partir de ésto que se han
establecidos diferentes mecanismos para distinguir los sectores “utiles” o no de la poblacion,
los dominantes de los dominados, los “normales” de los “anormales”, diferenciando,
distinguiendo y clasificando entre aquellos que se ajustan al modelo de “normalidad” y los
“otros”, es decir los diferentes.

Como fue mencionado, en el marco del lluminismo se subraya la importancia del
sujeto como ser racional a la vez que se hace referencia a la existencia de leyes universales
que regulen el cuerpo en todas sus dimensiones. Estas leyes permiten juzgar y clasificar a
los individuos, por lo que las presencias corporeas y las conductas que no se adapten a ello
son evaluadas como erroneas, inadaptadas. Si se relaciona esto con las personas en
situacion de discapacidad, se puede sefalar que las mismas al ser juzgadas desde una
postura universalista son excluidas de la sociedad, por no adaptarse a los valores
universales que se construyen a partir de un “nosotros”, desde la normalidad.

Ese “nosotros” que se diferencia de lo “otro” y que construye la “normalidad” es
elaborado desde una visién de sujeto uniforme, donde lo diferente, o que se aleja de la
“naturaleza humana”, es excluido. Esta seria la situacion de las personas con deficiencia y
reubicadas por ello en situacion de discapacidad en las sociedades modernas, donde el
sistema capitalista necesita para su produccién y reproduccion la existencia de personas que
dominen y otros que sean dominados, y de instituciones que funcionen como dispositivos de
control y disciplinamiento para aquellos sectores de la poblacién a corregir.

A partir de lo expuesto, cabe destacar que si bien el sistema necesita de ésta
diferenciacion, por otra parte, tiende a la homogenizacién de los procesos sociales, de las
formas de ser y sentir, de los modos de vida, conductas y valores. Es asi que, las situaciones
de exclusién que vivencian las personas en situacién de discapacidad quedan explicadas
como factores naturales, inevitables, o son ocultas, para que sea posible la homogenizacién.

En este contexto, lo que se considera “anormal” es aquello que escapa al proceso de



normalizacion instaurado, que tiende a la homogenizacion de la poblacion para hacerla
previsible, controlando todas las esferas de accidon de los individuos. En este sentido, el
individuo se constituye en objeto de saber y de la practica médica, donde todas las
conductas seran controladas, tratando de identificar aquellas que se desvien y que seran

vigiladas por medio de los mecanismos institucionales y profesionales creados a tal fin.

LIll. Instituciones que funcionan como dispositivos de control en las

sociedades contemporaneas.

Como ya fue mencionado al comienzo del capitulo, la conciencia moderna se
comienza a gestar entre fines del siglo XVII y principios del siglo XVIIl, donde se instaur6 un
proceso general de “normalizacion” social, politica y técnica, donde las instituciones
comienzan a “hacerse cargo” de aquellas personas que se desvian de la “norma” o del
“‘deber ser” establecido por la ideologia dominante. Foucault define por norma algo
imperativo, aquello que es capaz de ejercer coercidn en los ambitos donde se aplique, que
legitima una determinada intervencion y el ejercicio del poder, rescatando que la misma
existe en tanto construccién social y no como un ente que deviene de la naturaleza.
(Foucault, 2001: 57).

Es en este proceso de “normalizacién” donde se crean mecanismos, profesiones,
instituciones, disciplinas y dispositivos de control encargados de “diagnosticar” a las
personas consideradas como “anormales”, asi como también de implementar el tratamiento
que deben recibir por no cumplir con el deber ser, con lo esperado. Los encargados de definir
y administrar los lugares que cada individuo ocupa en el medio social son aquellos que
poseen un saber -cientifico-, que ocupan un lugar central en el orden social, especialmente la
medicina. Comienza asi un proceso de normalizacion de la sociedad para garantizar el orden
social establecido.

“.. el siglo XVIII introdujo, con las disciplinas y la normalizacion, un tipo de
poder que no esta ligado al desconocimiento sino que, al contrario, sélo puede
funcionar gracias a la formaciéon de un saber, que es para él tanto un efecto

como una condicion de ejercicio.” (Foucault, 2001: 59).



Las disciplinas son las que poseen el saber, por lo tanto, son las que tienen el poder
frente a los otros. Es asi que la intervencion en lo social surge a partir de la deteccion de lo
“anormal” y su clasificacion, en la aplicacion de formas de disciplinamiento y en la
articulacion de ambas para intentar dar respuestas a la sociedad, buscando definir ese “otro”
sobre el cual se intervendra. De esta forma, se interpreta que los origenes de la intervencion
en lo social se relacionan con la llustracion, en especial con la orientacion educativa de ésta,
donde se dan cambios en los discursos, en las practicas y en las instituciones en términos de
transicion hacia algo definido como nuevo, como mejor que lo anterior.

Es en la Modernidad donde tuvo lugar el pasaje de la denominada sociedad “barbara”
a una ‘“civilizada”. (Barran, 1990). En este momento, los dispositivos de control se
caracterizaron por disciplinar de una forma menos explicita que antes, en la medida en que
el castigo dejo de aplicarse al cuerpo, para pasar a reprimir el alma. Este disciplinamiento se
introdujo en todos los aspectos de la vida cotidiana de las personas, donde comienza a
gestarse la necesidad de formar trabajadores productivos; de homogeneizar a la poblacion a
partir de la naturalizacion de ciertos valores que se presentaban como funcionales al orden
que se buscaba implementar, por el cual el trabajo, el ahorro, la disciplina, el orden, la salud
e higiene del cuerpo comenzaron a ser los valores legitimados por la sociedad.

En estos procesos de normalizacion se especifican claramente los comportamientos
que estan dentro de lo esperado de los que no lo estan, lo “normal” de lo “anormal’,

estableciendo las diferencias correspondientes.

“Los conceptos de “normalidad” y “anormalidad” han jugado un papel
preponderante en la modernidad. Ellos cumplen funciones de demarcacion
social (...) no so6lo aparacen como constituyentes de lo social, en tanto tienden
a establecer lineas divisorias al interior de las relaciones sociales (...) EI mismo
fue posibilitado por dos estrategias complementarias. La primera consistié en la
constitucion discursiva del concepto de “anormal”. La segunda de caracter
institucional, consistié en la medicalizacion de toda la sociedad.” (Murillo, 1993:
202).

Es en el siglo XIX que surgen algunos espacios cerrados y especializados en
determinadas tematicas o patologias (como hospitales o asilos), que no tenian la funcion de

curar, pero si la de separar y excluir a las personas consideradas como “anormales”. Estas



medidas estaban vinculadas al control social imprescindibles para mantener el orden social.

A su vez, la distincion entre los que son considerados “normales” de los que no lo son
esta anclada en el imaginario social, por lo que se hace dificil el proceso de
desnaturalizacion de las diferencias. Estas categorizaciones son las que histéricamente han
excluido a los sectores de la poblacion que por poseer alguna caracteristica se ubican
socialmente por fuera de lo “normalmente” aceptable o esperable. Entre ellos se pueden
destacar: los pobres, los homosexuales, las personas con discapacidad que, por estar dentro
de éstas categorizaciones, tienen dificultades para acceder y gozar de los bienes sociales y
de los derechos como ciudadanos. (Murillo, 1993).

Las instituciones establecen modos instituidos de actuar, los cuales se llevan a cabo
mediante normas, valores, division de roles, que son determinados por los sectores
dominantes, estableciendo el orden social legitimado por la poblacién en su conjunto. Estas
clasificaciones sociales son las que permean todos los aspectos de la vida social, entre ellos
se destaca el ambito educativo, tema central de analisis de éste documento.

Es asi que, en las sociedades disciplinarias de la modernidad han ido apareciendo
formas legitimadas de control, como la institucion educativa, que representa una de las
instituciones® donde se establecen los principales mecanismos de control impuestos a partir
del “deber ser”’, abalado permanentemente por las sociedades contemporaneas. En éste
sentido, adquiere un caracter central la educacion, materializada en la Escuela, la cual se
transforma en un dispositivo de control social, estandarizando lo que es “normal” con la

finalidad de formar trabajadores productivos.

“La institucion Escolar funciona como un gigantesco aparato de encauzamiento
y distribucion social (que reproduce las relaciones de clase y los lugares
Sociales que estas determinan) pero lo hace bajo la apariencia de neutralidad
ideoldgica, presentandose como un ambito al que lo tnico que interesa es el
cuidado y la socializacion de los nifios a través de la transmision de los
conocimientos y la cultura, respetando y promoviendo su libertad y autonomia.”
(Cerletti, 2005: 285).

° “Instituciones en tanto “cuerpos normativos juridico-culturales compuestos de ideas, valores, creencias, leyes que

determinan las formas de intercambio social” (Schvarstein, 1991: 26) es decir, “una norma universal, o considerada
tal” (Lourau; 1970; 9). Por lo tanto como conjunto tedrico mdas abstracto, han de transversalizar y definir las normas y
los valores que se materializan en las organizaciones.



En este sentido, es importante entender a la educacion como una construccion
historico-social, en la medida que:

“.. son las pautas asi como las normas sociales y culturales propias de la
ideologia dominante las que marcaran la clase de educacion que se
implementara y los fines que con ella se persequiran (...) la escuela ha tendido
por medio de la homogenizacion, (...) por medio de una tendencia
normalizadora a excluir aquellos nifios que no se adaptasen al sistema

educativo imperante.” (Gonzalez, 2005: 46).

A partir de esto se entiende a la educacion, pero mas que nada a la escuela, como un
espacio normalizador, conformando una institucion cuyo mecanismo es el disciplinamiento y
el control social. En el sentido de que, se inculcan y se generalizan a través de la educacion
pautas de cdmo comportarse, los valores que imperan y la forma en que se debe pensar la
sociedad.

Es a partir de esta tendencia normalizadora y homogenizadora de la Educacion que
surge la preocupacién por una educacion diferencial, que se comienza a implementar a
principios del siglo XX, donde se ubican los primeros antecedentes con respecto a las
Escuelas Especiales.

En este sentido, lo que se intenta es visualizar las situaciones de exclusién que
vivencian las personas en situacion de discapacidad en todos los ambitos de la vida,
profundizando en la educacion y en los procesos de integracién y de inclusién, procesos que

a simple vista son sinbnimos pero que en su implementacion parten de nociones diferentes.



Capitulo Il: Discapacidad y Educacién

Il.I. La Educacion y su devenir histérico en Uruguay.

Continuando con la légica de exposicidn, en este capitulo se dara cuenta del momento
particular, en el cual se materializan los conceptos mas abstractos del momento universal,
contextualizados en un determinado periodo del devenir historico de Uruguay. Tomando
como centro la Educacion, se hara alusion a la Escuelas Especiales en contraposicion con
las Escuelas Comunes, teniendo en cuenta las principales manifestaciones de las mismas en
el conjunto social, intentando conceptualizar o que se entiende por discapacidad, asi como
también comprender los procesos de “integracién” e “inclusion” que se desarrollan en torno a
la misma. Por otro lado, también es importante hacer referencia al rol y significado que tienen
las familias en los procesos de inclusidon de las personas en situacién de discapacidad,
especificamente en aquellas con Sindrome de Down, y como éstas influyen en la
cotidianeidad y en la identidad que van construyendo las mismas. Cabe destacar que los
contenidos del mismo no presentan un quiebre con lo referido en el capitulo anterior; sino
que lo planteado de modo general y abstracto en el momento universal, tiene sus
manifestaciones en la particularidad.

Para comenzar, y retomando lo planteado sobre el proceso de disciplinamiento que se
lleva a cabo desde el momento histérico caracterizado por la Modernidad-Posmodernidad,
mediante distintos dispositivos de control, se hace necesario enmarcar el analisis en el
devenir particular de Uruguay.

De esta forma, es pertinente mencionar que este disciplinamiento se introdujo en

todos los aspectos de la vida cotidiana de las personas, por lo que se puede afirmar que:

“.. esa sensibilidad “civilizada”, discipliné la sociedad: impulsé la gravedad y el
“empaque” al cuerpo, el puritanismo a la sexualidad, el trabajo al “excesivo”
ocio antiguo, oculté la muerte alejandola y embelleciéndola, se horrorizo ante el
castigo de nifios, delincuentes y clases trabajadoras y prefirié reprimir sus
almas, a menudo inconsciente del nuevo método de dominacion elegido, y, por
fin, descubrio la intimidad transformando a “la vida privada’, (...) eligio, (...) la

época de la verglienza, la culpa y la disciplina.” (Barran, 1990: 11).



A su vez, en este momento histérico se comienza a fomentar la necesidad de formar
trabajadores productivos, de homogeneizar a la poblacion, a partir de la naturalizacién de
ciertos valores que se presentaban como funcionales al orden que se buscaba implementar,
por el cual el trabajo, el ahorro, la disciplina, la puntualidad, el orden, la salud e higiene del
cuerpo fueron identificados como los valores a seguir, resumiéndose en uno sélo de ellos: el
trabajo. (Barran,1990: 34).

En este sentido, queda de manifiesto como las normas establecidas desde el “ser
geneérico” absorben y permean al “ser especifico”, manifestandose en su vida cotidiana. Es
decir, en el Uruguay de fines del siglo XIX, imperaba en la sociedad la fe en el progreso y la
busqueda continua del perfeccionamiento ilimitado del sujeto, la creencia en la ciencia y la
confianza de una clase fuerte y dominante (la burguesia), segura de si misma y de sus
valores, que permiti6 que desde el orden que se estaba instaurando, se establecieran
parametros de lo que es “bueno”, “normal”’, “aceptable”, entre otras clasificaciones, que
fueron delimitando colectivos que se encontraban por fuera de lo “aceptable” por la mayoria
del conjunto social (Barran, 1990).

Por lo tanto, las singularidades, cada forma de ser, pensar y de estar en las
sociedades debe remitirse a un modelo colectivo estandarizado donde las diferencias no
cuentan, sino que por el contrario, el que no se disciplina, no se “adapta”, debe ser
controlado, disciplinado para poder formar parte de la sociedad. (GEDIS, 2008: 40). En este
contexto, adquiere un caracter central la Educacidon, materializada en la Escuela, la cual se
presenta como un dispositivo de control social, estandarizando lo que es “normal” con la
finalidad de formar trabajadores productivos.

A partir de esto, es necesario resaltar como punto fundamental para el analisis, la
Reforma Educativa Uruguaya impulsada por José Pedro Varela en 1789, la cual fue llevada a
cabo en el periodo militarista de Latorre, siendo los principios de ésta, crear un espacio
escolar universal, gratuito y obligatorio. En este sentido, la educacion es entendida como una
construccion histérico-social, ya que:

“.. son las pautas asi como las normas sociales y culturales propias de la
ideologia dominante las que marcaran la clase de educacion que se

implementara y los fines que con ella se persequiran.” (Gonzalez, 2005: 40).



De esta forma, se puede percibir como en la escuela se ajustan de una manera sutil
las diferencias, creando un sistema de sefiales precisas que son comprendidas por los
“cuerpos disciplinados” y ante las cuales reaccionan con rapidez. A su vez, el ejercicio del
control y el poder disciplinario, se da bajo la “vigilancia continua y funcional” de los docentes
sobre los alumnos; los cuales obedecen lo que se les impone teniendo presente la existencia
e implementacion del examen y del castigo. (Foucault; 2002; 220). En Uruguay de ésta

época, esos aspectos se ven reflejados en el hecho de que:

“... la escuela estatal vareliana (...) imprimio a la vez la obediencia y el estudio
tanto al nifio “indémito” de la campafia, como al ‘jugador y pendenciero” de la
ciudad”; para lograrlo, se establecieron, desde la sensibilidad “civilizada” dos
métodos: “la vigilancia externa y la culpabilizacion interna, el mirar de la

autoridad y el mirarse como transgresor.” (Barran, 1990: 18 y 133).

Cabe recordar, que durante el proceso modernizador, el trabajo es mostrado como el
valor y la virtud a ejercer y el ocio como el pecado a evitar (Barran, 1990: 35). Al tener en
cuenta el proceso histérico, se puede percibir que a lo largo del tiempo, la Escuela comun
tendid a “etiquetar” y estigmatizar a aquellos nifios que no acompanaban los ritmos de
aprendizaje que se consideraban adecuados, por lo que, comienzan a tomar consistencia en
éste periodo algunas categorias que son fundamentales para el analisis, como son las
determinaciones de “poder™, “exclusién”, “inclusion”, “identidad”. Es por ello que se

comparte que:

“.. la escuela ha tendido por medio de la homogenizacion, (...) por medio de
una tendencia normalizadora a excluir aquellos nifios que no se adaptasen al

sistema educativo imperante.” (Gonzalez, 2005: 46).

Es a partir de esta tendencia normalizadora y homogenizadora que surge la
preocupacion por una educacién diferencial. A principios del siglo XX se ubican los primeros
antecedentes en nuestro pais con respecto a las Escuelas Especiales, teniendo éstas como

finalidad separar a los nifios que poseian dificultades para aprender lo que se ensefiaba en la

1% Poder entendido en tanto “.. ejercicio que consiste en guiar las posibilidades de conducta y poner en orden sus efectos
posibles” (Foucault, 1992: 15).



Escuela Comun. En este sentido, se puede decir que las escuelas especiales forman parte
del discurso de la ideologia dominante, teniendo como argumento la postura de que la
educacion es un derecho de todos/as, pero la escuela comun no puede atender a los
nifos/as que tienen algun tipo de deficiencia. La preocupacién es lograr una educacion
donde se trata de homogenizar a la poblacién, siendo las Escuelas Especiales parte de este
proceso normalizador y disciplinador que separa a las personas que no son consideradas

“‘normales”. Por lo tanto, se entiende que:

“... la discapacidad se constituye en un dispositivo de control de los cuerpos.
Un dispositivo que conjuga tacticas y tecnologias especificas (...)”, entre las
cuales se destaca el surgimiento (...) de una red de instituciones especificas
destinadas a la atencion de la discapacidad, entre las que se cuentan las
Escuelas Especiales, que requiere (del) diagndstico como condicion de

ingreso.” (Gonzalez, 2005: 45).

Las Escuelas Especiales en Uruguay se enmarcan dentro de las Politicas Educativas
de la Administracion Nacional de Educacién Publica (ANEP), Consejo Directivo Central
(CODICEN) y Consejo de Educaciéon Primaria (CEP). Para ingresar a la escuela especial los
alumnos deben tener determinado perfil que lo define el Test Psicolégico y que debe ser
avalado por Primaria. Antiguamente tan solo el informe psicologico era suficiente para
determinar el ingreso del nifio/a a la escuela especial, pero actualmente los resultados
expuestos en dicho Test aparecen tan s6lo como una sugerencia y no como la decisidon unica
y final sobre el ingreso del nifo/a a la institucion. EI motivo de este cambio se debe a que en
los ultimos anos se ha ido desvirtuando, en cierta forma, el perfil de éstas escuelas, por lo
que en la actualidad para ingresar a la escuela especial es necesario que el nifio/a tenga un
coeficiente intelectual (Cl) menor a 60, que va acompanado de un informe pedagdgico
presentado por la maestra.

Teniendo en cuenta lo expuesto, es importante mencionar que desde lo tedrico se
determina que es elemental que se le realice un diagndstico o test al nifio/a o adolescente
para determinar si tiene algun tipo de deficiencia que se traduzca en una discapacidad y si es
pertinente que ingrese a la escuela especial, pero en la practica en muchas ocasiones no
sucede de esta forma. A través del proceso de intervencion en las escuelas especiales, se

puede percibir que muchos de los alumnos/as que ingresan a la escuela lo hacen sin tener



un diagnéstico que confirme que debe concurrir a la misma, lo que produce, en muchas
situaciones, ingresos a la institucion por problemas de conducta y no necesariamente por
una deficiencia o discapacidad.

Por otro lado, es pertinente cuestionar o relativizar los parametros con los cuales se
realizan dichos diagndsticos, como la evaluacion de los mismos, en el sentido de que hay
que tener en cuenta la forma en la que se determina si un nifio/a debe de ir a una escuela
especial o no, pensando en el tipo de educacion que recibira el mismo. Se puede decir que
los diagnosticos o tests, de alguna forma, legitiman al “otro” como diferente, al separarlo y
segregarlo de lo que se considera “normal”. Con respecto a este tema, resulta interesante el
analisis que realiza Vallejos, sosteniendo que el diagndstico:

“... separa a la vez que incluye. Esto es: una modalidad de exclusion
incluyente, que a la vez que separa, integra en circuitos de instituciones y

servicios especificos, destinados a la correccion y al control.” (Vallejos, 2006: 7)

Se plantea desde lo institucional, que las escuelas especiales destinadas a nifios/as y
adolescentes con deficiencia intelectual estan dirigidas justamente a aquellas personas que
tienen éste tipo de deficiencia, pero es posible percibir que en los hechos, en lo que respecta
al ingreso, se aleja de lo que se establece en el discurso, ya que ingresan nifios/as y
adolescentes que presentan problemas de conducta, muchas veces dado por el contexto
social y econémico del que forman parte. De esta manera, se analiza que aquellos alumnos
que “alteren el orden de la clase”, que no se “ajustan” al “deber ser”, son derivados a una
escuela especial, reproduciéndose de esta forma la idea de poder", ejercido en los diferentes
ambitos de la sociedad a través de mecanismos de control y coercidn, como es el caso de la
educacion.

Es importante tener en cuenta que al momento de decidir sobre la educacion que
recibira el nino/a o adolescente, se esta incidiendo y decidiendo sobre su vida. Es por eso
que, resulta necesario tener en cuenta ciertos aspectos que hacen a la totalidad y a la
realidad de esas personas, como son su historia de vida, su vida cotidiana, la situacién
econdmica de su familia, el contexto social en el cual esta inserto, entre otras realidades que
determinan y van configurando al individuo como ser social.

Por otro lado, es preciso destacar que desde las escuelas especiales se considera que

""" Las relaciones de poder sélo existen en la medida en que alla un “otro” sobre el cual se pueda ejercer poder.



el ingreso de los alumnos debe de ser de caracter transitorio y provisorio, apuntando a que el
alumno pueda trabajar de forma mas especializada y personalizada las dificultades de
aprendizaje que presenta, pero es posible identificar que en los hechos no suele
considerarse de esta forma, ya que a la hora de analizar las situaciones de los nifios/as y
adolescentes que concurren a la escuela, la mayoria lo hace ya hace varios afios y no se

manifiesta ninguna posibilidad de que se reintegren a la escuela comun.

“Como maestra de clase diferencial, encontré que los nifios que se ingresaban
en ella eran mas por problemas de conducta que de aprendizaje. Si no
aprendian pero no molestaban y los padres insistian en dejarlos en escuela
comun, podian permanecer en la clase comun. De lo contrario eran derivados
a clase o escuela especial (...) Los nifios que se educaban en las escuelas
especiales no volvian nunca mas a instituciones comunes.” (Lizarazu, 2001:
15).

En este sentido, es posible afirmar que las escuelas especiales son el lugar que la
ideologia dominante considera “conveniente” para aquellos nifios/as y adolescentes que
presenten alguna deficiencia, que se traduce en una discapacidad, por no lograr adaptarse a
los parametros establecidos como “normales” desde el conjunto social. De esta forma, las
escuelas especiales pretenden atender de forma mas personalizada y directa ciertas
dificultades de aprendizaje que presentan los nifios/as y adolescentes en situacion de
discapacidad, lo que significa que para ello se requiere de maestros capacitados que logren
una mejor atencion en el area. Pero analizando la situacion de varias de las escuelas
especiales se identifica que la mayoria de las maestras no cuentan con dicha capacitacion.
Este hecho se debe a que, hace ya varios afios, desde las politicas educativas no se
implementan cursos en el area, que puedan atender de una mejor manera las necesidades y
demandas de esta poblacion.

Es por ello que en el devenir histérico de nuestro pais se ha ido excluyendo a los
“diferentes”, fijandolos en espacios construidos especificamente para ellos, como lo son las
Escuelas Especiales. De esto se desprende como las personas en situacion de discapacidad
han sido tomadas como un problema que debe ser abordado. Es entonces que el Estado
enmarcé dentro de un conjunto de politicas sociales, el proyecto de Escuelas Especiales, en

referencia a las personas que integran este colectivo.



En este contexto, la intervencion en lo social sera un instrumento significativo que, por
un lado, explicara la necesidad de iluminar y racionalizar a ese otro, y por otro, aplicara cada
vez mas nuevas modalidades, instrumentos y métodos de dominacion, generando

“diferentes” donde deberia haber “iguales”. (Carballeda, 2002: 49).

ILIl. Conceptualizacion de la Discapacidad.

El analisis de la discapacidad implica un proceso de acercamiento a la tematica desde
lo mas fenoménico, es decir, desde como se concibe, se entiende y se interpreta la
discapacidad en el imaginario social, teniendo siempre presente su caracter de construccion
social.

De esta forma, a lo largo de la historia se han tomado distintas posturas frente al tema
de lo “diferente”, lo que esta por fuera de los parametros determinados como “normales” por
el conjunto social. Estas posturas permean el cotidiano, creando diversas formas de hacer
referencia a la discapacidad y a las personas en situacion de discapacidad, no siendo solo
las formas de referirse hacia ellas, sino que detras de los términos existen formas
determinadas de considerar a ésta poblacién. Términos como “deficientes”, “minusvalidos”,
‘incapaces”, “retrasados”, “discapacitados”, poseen en si mismo un caracter peyorativo que
en la actualidad se trata de evitar y de sustituir, porque se entiende que éstas nociones
apuntan a las limitaciones de este colectivo. Es por ello que, en los ultimos afios se han
implementado términos como “capacidades diferentes”, “personas con discapacidad” vy
ultimamente el de “personas en situacion de discapacidad”. Garcia (2005) plantea en este

sentido que:

“Esta diversidad de términos con los que se refiere a este colectivo permite
realizar una primer lectura de la realidad en la que se encuentran estas
personas, ya que cada uno de ellos en si mismos refleja aspectos diferentes,
ya sea de las caracteristicas de esta poblacion, como de la forma en que la
sociedad los ve, los juzga, y fundamentalmente permite dar cuenta la manera

en que la sociedad se relaciona con esos “otros”.” (Garcia, 2005: 10).



Es necesario entender la discapacidad como construccion social y no como algo
totalmente dado o natural. Utilizar algunas de estas palabras para referirse a lo diferente,
presupone depositar en el otro ciertas caracteristicas que por lo general tienen una
connotacién negativa, desconociendo la identidad y la subjetividad de cada sujeto. De esta
forma, se considera pertinente referirse a los individuos que presentan alguna deficiencia,
que se traduce en una discapacidad, como personas en situacion de discapacidad, debido a
que bajo esta terminologia se reconoce la diferencia y se enfatiza la calidad de la persona
como sujeto de derecho.

Esto se debe a que, por un lado, el término “discapacitado” hace referencia
especificamente a la limitacion de la persona producto de una deficiencia, de la carencia, de
la diferencia; mientras que, si bien con la denominacién “capacidades diferentes” se apunta a
las potencialidades de estas personas, todos los individuos poseen diferentes capacidades y
potencialidades, por lo tanto éste término genera ambiguedad e intenta cubrir una diferencia
que de hecho existe naturalmente entre todas las personas. Por el contrario, la denominacion
“‘personas en situacion de discapacidad” prioriza la calidad de personas de este colectivo, es
decir que se trata de sujetos de derecho, teniendo presente a su vez la diferencia existente,
comprendiendo la discapacidad desde la pluralidad y diversidad en su procesualidad
dialéctica. Lo que se intenta desde esta postura es interpelar aquellas concepciones
hegemodnicas que imponen la “uniformizacién” y “estandarizacion” de los sujetos y esconde
las diferencias segun los patrones culturales establecidos por la ideologia dominante.

El analisis realizado respecto a como denominar a éste colectivo resulta de gran
relevancia, ya que se entiende que la manera en la cual se haga referencia, tendra mayor o
menor incidencia en lo que refiere a la exclusién que sufren estas personas, que no sélo
abarca aspectos materiales, sino también simbdlicos en lo que refiere al imaginario social de
esta poblacion.

En funciéon de delimitar lo que se entiende por discapacidad, es necesario en una
primera instancia diferenciar dos conceptos que en el lenguaje cotidiano se entienden como
sindnimos, pero que son conceptualmente distintos e implican niveles diferentes de impacto
en la vida de las personas y en su relacion con el conjunto social. Para ello, se tendra en
cuenta las definiciones de los conceptos de deficiencia y el de limitaciones en la actividad -o
discapacidad- presentes en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), de la
Discapacidad y la Salud, de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), del afio 2001.

Desde la conceptualizacion realizada por la CIF, para comprender el concepto de



limitaciones en la actividad -o discapacidad- es necesario hacer mencién primero al concepto
de deficiencia. Esta deficiencia puede ser funcional o estructural, segun implique déficit en
las funciones fisiologicas (corporales y/o psicolégicas) y/o a las partes anatomicas del cuerpo

(6rganos y miembros). En este sentido, por deficiencia se entiende:

“... la anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de una funcion
fisiolégica. Las funciones fisiolégicas incluyen las mentales. Con “anormalidad’,
se hace referencia estrictamente, a una desviacion significativa respecto a la
norma estadistica establecida y soOlo debe usarse en ese sentido.”
(CIF/JOMS/OPS, 2001: 207).

Es importante tener en cuenta ésta definicion, porque en el concepto de limitacidén en
la actividad'® (discapacidad) esta contenida la idea de deficiencia, pero, no toda deficiencia
implica una limitacion en la actividad. De esta forma, la discapacidad es entendida como:

“... un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccion
entre un individuo (con una “condiciéon de salud”) y sus factores contextuales
(factores ambientales y personales).” (CIF/OMS/OPS, 2001: 206).

De esta forma, en la conceptualizacion de la discapacidad se hace referencia a las
dificultades que pueda tener una persona, abarcando desde una desviacidon leve a una
grave, en cuanto a cantidad y calidad. El parametro con el cual se compara seria el de una
persona sin esa limitacion. A su vez, estas definiciones permiten visualizar la discapacidad a
partir de su caracter dinamico, subrayando la incidencia del contexto en la construccién de la
misma. Otro aspecto a destacar y relativizar es que, si bien la discapacidad no esta siempre
vinculada a la enfermedad, si aparece relacionada con un estado de salud.

Luego de esta aproximacion, es fundamental analizar como se han construido estos

conceptos. Si bien se reconoce que han existido avances en las nuevas conceptualizaciones,

12

“

Para entender estos conceptos es importante definir que entiende la CIF por “Actividad”. Esta es definida como: ... la
realizacion de una tarea o accion por una persona. Representa la perspectiva del individuo respecto al funcionamiento.
Limitaciones en la actividad son las dificultades que un individuo puede tener para realizar actividades. Una
“limitacion en la actividad” abarca desde una desviacion leve hasta una grave en términos de cantidad o de calidad, en
la realizacion de la actividad, compardndola con la manera, extension o intensidad en que se espera que la realizaria
una persona sin esa condicion de salud.” (CIF, 2001: 207).



éstas no dejan de partir de comparaciones con los parametros considerados como
“‘normales”, siendo éste el punto de partida de “clasificacion” de los sujetos, entre quienes
estan por dentro de la regla estadistica y aquellos que no. Esta clasificacion parte de un
etnocentrismo que, por lo general, destaca los aspectos negativos, los “déficits”,
comparandolos siempre desde una postura normalizadora. En este sentido, es importante lo

que establece Vallejos, ya que entiende a la discapacidad como:

“... una produccion social, inscripta en los modos de produccion y reproduccion
de la sociedad. Ello supone la ruptura con la idea de déficit, su pretendida
causalidad biolégica y consiguiente caracter natural, a la vez que posibilita
entender que su significado es fruto de una disputa o de un consenso, que se

trata de una invencion, de una ficcion y no de algo dado.” (Vallejos, 2006: 7).

De esta forma, es necesario superar la nocion de que la discapacidad se asocia a un
estado individual vinculado a una condicion de salud, para poder reconocerla y comprenderla
desde su complejidad. Para ello es pertinente considerarla desde la diversidad, reconociendo
la singularidad de cada persona en situacion de discapacidad, como sus potencialidades. La
realidad de estas personas esta determinada por la deficiencia que posee, que se traduce en
una discapacidad, asi como por las caracteristicas personales, su vida cotidiana, pero
también juegan un rol fundamental las mediaciones propias que atraviesan todos los sujetos

por el hecho de vivir en sociedad. En este sentido, se entiende que:

“Es necesario trascender el “mundo normalizado” a través de la busqueda de
alternativas en pro de una inclusion de las personas con discapacidad que les
permita establecer estas relaciones con el medio de la misma forma que los
demas, que tengan las mismas oportunidades y posibilidades que las personas
que se consideran “‘normales” (...) cuando se cataloga a alguien de “diferente”
se lo esta marginando, excluyendo, se le quita la posibilidad de desarrollar sus
capacidades innatas y las que vaya adquiriendo. Se lo ubica bajo la tutoria y
responsabilidad de un ser “normal”, quitandole su status de ser con capacidad

de opinar sobre su vida y de defender sus derechos.” (Miguez, 2003: 58).

Que el sujeto sea considerado mas o menos valido en la sociedad, depende del



contexto social en el que vive, de las construcciones sociales dominantes. Son éstas las que
determinaran que las personas con alguna deficiencia accedan y gocen realmente de los
bienes sociales, menoscabando o ampliando en mayor o menor medida su condicion de
sujeto de derecho. (Furtado, 2007: 11).

Luego de haber desarrollado estas definiciones, se continuara con el analisis del
concepto de discapacidad, teniendo en cuenta las consideraciones para el caso de Uruguay.
Es asi que, en el afno 1989 se aprobd la Ley 16.095 donde se establece un sistema de

proteccion integral para las “personas discapacitadas”. En este sentido, la Ley establece que:

“Se considera discapacitada a toda persona que padezca una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica 0 mental, que en relaciéon a su edad
y medio social implique desventajas considerables para su integracion familiar,
social, educacional o laboral.” (Ley N° 16.095 Capitulo |, Articulo 2, 1989).

En esta Ley (al igual que en la CIF), la discapacidad es definida no sélo por la
deficiencia en si, sino que se parte del impacto de ésta en la vida cotidiana de las personas,
en las limitaciones o desventajas que le generan para su desarrollo las relaciones con el
medio social del cual forman parte que, por lo general, se desarrolla desde una perspectiva
homogenizadora que vuelve a comparar desde un determinado parametro considerado como
‘normal’.

A su vez, en el aino 2010 la Legislacién Uruguaya aprobd la Ley 18.651 promoviendo
la proteccion integral para las personas con discapacidad. En la misma se observan avances
en las definiciones y conceptualizacién de la discapacidad, asi como también en lo que
respecta al goce y cumplimiento de los derechos como ciudadanos en varios ambitos, como

son: educativos, laborales, culturales. De esta forma, la Ley plantea que:

“Se considera con discapacidad a toda persona que padezca o presente una
alteracion funcional permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial,
organica, visceral) o mental (intelectual y/o psiquica) que en relacion a su edad
y medio social implique desventajas considerables para su integracion familiar,
social, educacional o laboral.” (Ley N° 18.651 Capitulo |, Articulo 2, 2010).

Teniendo en cuenta esta definicion, se puede analizar que no existen grandes cambios



con respecto a la Ley anterior, pero si se observan algunas diferencias con respecto a las
terminologias usadas, que permiten conceptualizar y entender la discapacidad desde su
complejidad, fundamentalmente teniendo en cuenta la calidad de persona de los individuos.

En ese sentido, es importante resaltar la incidencia e implicancia que tiene la sociedad
a la hora de generar las mismas oportunidades y posibilidades para las personas con
discapacidad, que les permita desarrollar a pleno sus potencialidades y capacidades, donde
sean respetados sus derechos como ciudadanos, siendo el Estado el actor principal en
asegurar el goce y cumplimento de los mismos.

A su vez, es pertinente y necesario mencionar la definicién sobre discapacidad que
realiza la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), como

uno de los Organismos Internacionales que tiene como objetivo que:

“.. los Estados parte reconozcan la dignidad, el valor inherentes y los derechos
iguales e inalienables de todos los miembros de la familia humana, sin
distincion de ninguna indole”. (CDPD, 2008: 1).

De esta forma, realizan grandes aportes, no solamente en la conceptualizacion de la
discapacidad, sino también en todos los aspectos que impactan e influyen en el desarollo de
las personas en situacion de discapacidad, como la educacion. En este sentido, en el Articulo

1 de la Convencién se define que:

“Las personas con discapacidad incluyen aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la

sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.”(CDPD Articulo1 2008: 4)

Teniendo en cuenta el Capitulo que hace referencia a la Educacién y Promocién
Cultural de la Ley N° 18.651 y lo que plantea el Articulo referido a la Educacion de la
Convencién sobre los Derechos de las personas con Discapacidad, se pueden apreciar

grandes avances y aspectos que son de gran relevancia para el analisis en cuestion.

“La equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidad, desde

la educacién inicial en adelante, determina que su integracion a las aulas



comunes se organice sobre la base del reconocimiento de la diversidad como
factor educativo, de forma que apunte al objetivo de una educacion para
todos, posibilitando y profundizando el proceso de plena inclusion en la
comunidad. Se garantizara el acceso a la educacion en todos los niveles del
sistema educativo nacional con los apoyos necesarios. Para garantizar dicha
inclusion se asegurara la flexibilizaciéon curricular, de los mecanismos de
evaluacion y la accesibilidad fisica y comunicacional.” (Ley N° 18.651, Capitulo
VII, Articulo 40, 2010).

“Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a
la educacion. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminacién y
sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Estados Partes aseguraran
un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles asi como la ensefianza a
lo largo de la vida (...).” (CDPD, Articulo 24, 18-19).

Ambos articulos plantean una educacién inclusiva, donde se tenga en cuenta la
equiparaciéon de oportunidades y posibilidades en todos los ambitos educativos,
reconociendo el derecho que tienen las personas en situacidn de discapacidad de ser
integrados y/o incluidos en el sistema de educacién comun, teniendo en cuenta la diversidad
como factor que va a permitir una educacion para todos, posibilitando el pleno proceso de
inclusion en la comunidad. Para ello, debe existir un sistema educativo que implemente una
curricula flexible, donde se tenga en cuenta la diversidad de los educandos, generando
mecanismos de evaluacion y la accesibilidad fisica y comunicacional, con los apoyos
necesarios, para que todos los individuos puedan sentirse pertenecientes a la sociedad,
teniendo la misma igualdad de oportunidades que aquellas personas que son consideradas
como “normales” por el conjunto social.

A partir de lo expuesto, es pertinente mencionar que el desarrollo de este documento
referira a una deficiencia especifica (Sindrome de Down, llamada también Trisonomia 21),
que se desarrolla producto de una malformacion cromosomica congénita, definitiva, en la que
se hacen presentes diversas deficiencias (intelectuales, sensoriales y/o fisicas). Algunas de
estas deficiencias (acopladas a la Trisonomia 21) son progresivas a medida que avanza la
edad de la persona con Sindrome de Down. (Furtado, 2007: 12).

Todos estos son aspectos que determinan de alguna forma la realidad de cada



persona en situacion de discapacidad, donde entran en juego caracteristicas propias de la
personalidad y de su vida cotidiana, asi como también las determinaciones que particularizan
a los sujetos en un tiempo y en una sociedad determinada. Las relaciones intra-familiares, las
condiciones socio-economicas y los aspectos culturales condicionan inevitablemente la
realidad, ademas de que se construyen conceptos que se impregnan en el imaginario social,
considerandose como aspectos dados, pautas y valores a seguir. De esta forma, es que se
determinan pautas de conducta, formas de sentir y pensar que se consideran “normales”,
“naturales” y “deseables”. (Furtado, 2007: 12).

ILIIl. 4 Qué es el Sindrome de Down?

Como ha sido mencionado en el transcurso del trabajo, la discapacidad a lo largo de la
historia se ha interpretado y conceptualizado de diversas maneras, por lo tanto el Sindrome
de Down no ha escapado a esta realidad. En este sentido, para referirse a las personas con
este tipo de deficiencia se han utilizado términos como “mongdlicos”, “retardados’,
“deficientes”, “incapaces”, teniendo en cuenta que en los diferentes momentos histérico-
sociales se plantean distintas formas de posicionarse y entender a ese sujeto diferente,
apartado de lo que es considerado “normal” o “esperable”, segun las construcciones sociales
dominantes en cada periodo.

El Sindrome de Down fue reconocido por Langdon Down en 1866, de quien proviene
su nombre. Dada la influencia y el avance de trabajos cientificos, sobre todo de Darwin, en
un primer momento se creyo que estas personas tenian rasgos hereditarios de la raza
mongolica, por lo cual se adoptd la denominacion de “mongadlicos”. Luego se consideré el
hecho de que la mayoria de los que poseian éste sindrome eran ultimos hijos de numerosas
hermandades, lo cual sugirié que podia deberse a una especie de fatiga materna, ovular o
uterina. (Furtado, 2007: 22).

Fue recién en 1956 que, con el avance en la investigacion genética y el estudio del
nucleo de las células, se identificaron los cromosomas, donde se contdé y se observd que
éstos eran los portadores de la herencia, comprobandose que la especie humana contaba
con 46 cromosomas. En 1959, el Doctor Jérome Lejeuné descubrié que los pacientes con las
caracteristicas que configuran lo que se denomina como Sindrome de Down, tenian 47

cromosomas. El cromosoma adicional es uno de los mas pequefos del cariotipo humano, el



nuamero 21, entonces, la presencia de éste cromosoma sumado a un par (constituido por un

miembro materno y otro paterno) se denomina trisomia, por lo que el Sindrome de Down es

denominado también como Trisomia 21.

El Sindrome de Down se caracteriza por ser una alteracion genética que se produce

en el mismo momento de la concepcion. La causa que la provoca es, hasta este momento,

desconocida, cualquier persona puede tener un hijo/a con Sindrome de Down, no importa la

raza, credo o condicion social. En la actualidad se define a este sindrome como:

“

un conjunto de sintomas y signos diversos que se manifiestan en el
desarrollo global de la persona desde su concepcion, a causa del exceso de
material genético del cromosoma 21. Algunos de estos sintomas y signos se
presentan en todos los casos; otros, por el contrario pueden estar o no

presentes.” (Fundacion Catalana de Sindrome de Down, 1996: 2-3).

A su vez, es pertinente mencionar que existen tres mecanismos mediante los cuales

se produce, a saber:

Trisomia regular o libre: que representa la mayoria de los casos, con un 95%. Se
origina por la no separacién del par 21 cuando se forma el gameto, en la primera
divisiéon posterior a la fecundacion. De esta forma, la primera célula, a partir del cual se
formara el embrion por sucesivas divisiones, contiene tres cromosomas del par 21 vy,
por consiguiente, esta copia extra esta presente en todas las células del organismo.
Mosaisismo: este tipo es muy poco frecuente, se presenta solamente en un 2 0 3% de
los nacimientos con Sindrome de Down. En esta variacién la division cromosémica no
aparece en la primera célula sino en la segunda o tercera. El embrién se formara por
la division simultanea de células normales y de células con el cromosoma 21 de mas.
Traslocacién: este tipo representa el 3 o 4% de los casos de trisomia 21, se
caracteriza porque el cromosoma extra, o parte de él, esta adherido a otro
cromosoma, con mayor frecuencia el 14. En la mayoria de estos casos el padre es el
portador de esta anomalia. (Furtado. N, 2007: 22-23).

Todavia no se ha podido determinar con exactitud cual es la causa que origina la

variacion cromosdémica que genera este sindrome, teniendo presente que no influyen las



condiciones de la concepcion y tampoco el desarrollo del embarazo, asi como tampoco se
puede prevenir, cualquier persona puede tener un hijo/a con Sindrome de Down. Las
investigaciones plantean la existencia de determinados factores™ de riesgo que podrian
originar las posibilidades de engendrar un hijo/a con deficiencia; por lo tanto, las personas
que poseen uno de estos factores tienen mayor probabilidad de concebirlo, aunque también
existe la posibilidad fuera de los factores de riesgo.

A su vez, es necesario tener presente que las personas con Sindrome de Down
comparten rasgos comunes, sin importar el tipo de variacion cromosomica que tengan, las
que se expresan a través de determinadas caracteristicas fisicas, como ser: la inclinacién de
los ojos, cuello corto, pelo fino y liso. También presentan hipotonia muscular generalizada,
deficiencia intelectual, crecimiento retardado, envejecimiento prematuro, siendo
generalmente de talla pequefia. Ademas, en algunas personas pueden estar presentes
insuficiencias del sistema inmunoldgico, trastornos oftalmoldgicos, alteraciones auditivas,
cardiopatia congénita, infecciones del aparato respiratorio, malformaciones congénitas del
tracto gastrointestinal, entre otras. Es importante destacar que estas ultimas alteraciones no
estan presentes en todas las personas con Sindrome de Down, y de estarlo no significa que
actuen todas. De esta forma, resulta l6gico suponer que personas con la misma alteracion
genética tengan rasgos comunes, pero entre ellos también existe esa diversidad que se da
en el resto de la poblacién. (Furtado. N, 2007: 24).

Teniendo en cuenta estas apreciaciones, resulta pertinente romper con algunas
prenociones y mitos que existen en el imaginario social sobre las personas con Sindrome de
Down. En primer lugar, el sindrome no es una enfermedad crénica ni tampoco una lesion,
sino que se trata de una alteracion cromosémica, que no permite ser modificada a partir de
un tratamiento o intervencién quirurgica. Se trata de una alteracion congénita, permanante,
que va a estar presente en la globalidad de la persona durante toda su vida. Otro de los
mitos que frecuentemente se asocia con el sindrome refiere a la existencia de grados; es
decir, que las personas pueden estar mas o menos afectadas por el mismo. (Furtado. N,

2007: 24). En este sentido, la Fundacién Catalana de Sindrome de Down menciona que:

3 Entre estos factores se encuentran la edad de la madre, donde serian mas propensas aquellas mayores de 35 afios, no

siendo muy relevante la edad del padre. No esta muy claro si existe predisposicion genética a alteraciones cromosomicas
en aquellas familias que ya tienen un hijo con Sindrome de Down, ya que éste hecho se presenta en un 1% de las
familias que tienen un hijo/a con ésta discapacidad. Otro punto importante es que, no se puede saber de antemano si una
pareja tendra un hijo/a con Sindrome de Down, solo después de saber que estd embarazada se puede pedir un andlisis
genético que permita conocer la dotaciéon cromosoémica del feto.



“No existen personas con mas o menos SD, con mayor o menor afectacion. Lo
que sucede en este sindrome es la presencia de una variabilidad individual
entre unos sujetos y otros, pero esto no deja de ser un fiel reflejo de lo que
sucede en la poblacion que consideramos normal. Por consiguiente, cada
persona con SD como sucede con todas las personas, tendra unas
caracteristicas individuales, unas cualidades y wunas capacidades y
limitaciones, ademas de una personalidad propia, condicionada en parte por el
exceso de material genético y en parte por factores ambientales.” (Fundacion
Catalana de Sindrome de Down, 1996: 17).

En este sentido, se puede analizar y comprender como el imaginario y la construccion
social que se haga del sindrome son determinantes para la vida de las personas con
Trisomia 21, en tanto les va a permitir o les “habilitara”, en mayor o menor medida, en su
condicion de ciudadano, teniendo en cuenta que las nociones de “normal”’ y “anormal’ juegan
un rol protagonico. En efecto, si bien se reconoce que las personas con Sindrome de Down
presentan determinadas deficiencias, en un entorno donde se favorezca la inclusion y se
reconozca que son sujetos de derecho y que tienen derecho a hacer uso de derechos y
oportunidades equitativas, van a lograr una vida activa e independiente en lo que refiere al
acceso y goce de los bienes sociales, materiales y simbdlicos. Sin embargo, un medio social
que los aisle en “centros especiales” y/o que los tenga recluidos en la privacidad del hogar,
va limitando sus potencialidades y capacidades, menoscabando con ello sus derechos. En
sintesis, la construccion social que se realiza sobre el Sindrome de Down, determina los
procesos de inclusién o no de las personas con ésta deficiencia en los diferentes ambitos
sociales. (Furtado, 2007: 25).

De esta forma se interpreta que, en el imaginario social continua permeada la figura
del Down bueno, carifioso, dependiente, del que muy poco se puede esperar; donde se
fomentan acciones y posturas asistenciales y caritativas; situaciones que no generan el
reconocimiento de sus derechos, en la medida que no permiten la construccion de espacios
que posibiliten el desarrollo de sus capacidades. Es por ello que, en los préximos apartados
se analizara la realidad de los/as nifios/as y adolescentes con Sindrome de Down, lo qué
sucede con su educacioén, intentando identificar se generan instancias de integracion y/o

inclusion en el sistema de educacion comun uruguayo.



Capitulo lll. Sindrome de Down, Educacién y Familias

lll.I. Acercamiento a la realidad de las personas con Sindrome de Down,

teniendo en cuenta los procesos de Exclusion-Inclusién.

Una vez definido y precisado lo que se entiende y como se hace referencia a las
personas en situacidon de discapacidad, especificamente el Sindrome de Down, es
importante analizar el lugar que ocupan en la sociedad actual, teniendo en cuenta los
procesos de exclusion e inclusion que se generan entorno a las mismas.

Es por ello que se entiende al individuo no como ser aislado, sino como ser social e
histérico, participe de una cultura e inserto en una sociedad, en interaccion permanente con
los demas miembros. Por lo tanto, no se debe pensar en el individuo con Sindrome de Down
unicamente desde su carencia o deficiencia, sino que se debe impulsar una mirada
totalizadora, que abarque a la comunidad en su conjunto, ya que, el impedimento que
vivencian estas personas para desarrollar sus potencialidades al maximo es, justamente, la
relacion entre ésta y su medio. Es el contexto social el que determina los efectos de una
deficiencia fisica, sensorial o0 motora, en tanto es éste el que limita o propicia la integracion
y/o inclusion de los individuos que se encuentran en esa situacion. (Garcia, 2005: 15).

En este sentido, cuando se hace referencia al lugar que ocupan las personas con
Sindrome de Down en la sociedad actual, cdmo se ubican y como se relacionan con los
otros, se hace hincapié, fundamentalmente, a la exclusién que los afecta en casi todos los
ambitos.

En la actualidad, un tema de debate es el de la integracion y/o inclusién de las
personas en situacion de discapacidad en los diferentes ambitos de la vida social,
especificamente en lo que respecta a las personas con Sindrome de Down, intentando
romper con las construcciones instaladas hace tiempo en lo que respecta a que se considera
‘normal” que estén incluidas en instituciones “especiales” o en la privacidad de su hogar,
reduciendo su calidad de sujetos de derecho. De esta forma, al analizar los procesos de
integracion-inclusion es necesario tener en cuenta la implicancia que tiene el proceso
contrario, es decir, los procesos de exclusion.

Para comenzar a analizar este aspecto es necesario realizar algunas aproximaciones

sobre lo que se entiende por exclusion social y cuales son sus alcances, para poder entender



e identificar en qué sentido se relaciona con las personas con Sindrome de Down.

Es importante aclarar que la categoria exclusion social, no implica necesariamente el
no acceso a los bienes y servicios basicos, sino que puede existir exclusion sin que haya
desigualdad social, sin que se identifiquen situaciones de pobreza. Entender la exclusion de
ésta forma resulta fundamental, porque permite analizar la exclusion desde una lectura
totalizadora, que abarca mas alla de lo econémico, factores sociales, culturales, politicos y
simbdlicos. (Garcia, 2005: 17).

De esta forma, tanto el término exclusion como el de inclusion, en principio refieren al
accionar que involucra el estatus de ciudadania, dado que implica el acceso o el no acceso a
los derechos, sobre todo a aquellos considerados como mas elementales. (Samperio apud
Furtado, 2007: 17). En este proceso, el desconocimiento de las personas en situacion de
discapacidad sobre sus propios derechos también ocasiona el proceso de exclusion. En este
sentido, Miguez (2003) reconoce que los procesos de exclusion se delimitan a partir de una
perspectiva unidireccional, porque surgen de modelos normativos que se expresan desde un
“nosotros” para demarcar a un “otro”, que se desajusta del modelo. La autora define los

procesos de exclusién como:

“.. “quedar afuera”, ya sea de los valores, de las normas, de los ambitos de
socializacion, del mercado laboral, entre otros, partiendo de la base de que
para determinar tal condicion se lo hace desde la mirada de un “nosotros” que
responde a la cultura hegemoénica dominante de ese tiempo y espacio. De esta
manera formar parte de la “normalidad” de la sociedad moderna implica una
serie de aspectos a tomar en cuenta desde el “nosotros” en relacion a delimitar
un “otro”, modelos normativos que determinan lo que esta bien, lo que es
‘lindo”, lo que es conveniente, como ofros aspectos que resaltan
‘positivamente” esa “normalidad” del “nosotros”. Pareceria que el devenir de
estas sociedades modernas se ha ido determinando por lo que se defina como

pertenecer y sequir la “norma”.” (Miguez, 2003: 81).

En la sociedad actual, se identifica esta situacion de exclusién en las personas con
Sindrome de Down, que se manifiesta a través de la negacion como sujetos de derecho. En
efecto, la exclusion que los afecta no sélo se observa en la falta de oportunidades, de

insercion educativa y laboral, de accesibilidad al transporte, comunicacion, a bienes vy



prestaciones sociales, sino que todo puede resumirse en el derecho de autodeterminzacion e
independencia. De esta forma, generalmente, se les niega el derecho a elegir su forma de
vida, sus valores, ideas, se les prohibe directamente su caracter de sujeto de derecho.

Este proceso que determina, en cierta forma, quienes son aquellas personas que
pertenecen y siguen las reglas, ha generado procesos que vulneran los derechos de los
sujetos que por distintas razones no se “adecuan” a ellas. Es por eso que siempre han
existido mecanismos e instituciones que se han hecho cargo de las personas que escapan

de los patrones esperados por la ideologia dominante.

“La ideologia de la normalidad niega la posibilidad de pertenecer al mundo
social a aquel que se aparta de la norma, y frente a esta desviacion se han
propuesto distintas acciones en distintos momentos historicos: el
aniquilamiento, el encierro, la exclusion. Como otra de las estrategias de
normalizacion posible aparecen las instituciones especificas, de rehabilitacion y
educacion, entre otras, destinadas a reducir al otro, al distinto, al desviado a la
medida de lo humano ya que la diferencia, la desviacion no es considerada
humana.” (Vallejos, 2001: 37).

Tratando de romper con estos patrones, que separan, segregan y excluyen a ciertos
colectivos de la poblacién por no pertenecer a los patrones establecidos como “normales”, en
la actualidad se habla y se promueve una sociedad inclusiva, que acepte y fortalezca la
diversidad humana resaltando, destacando y valorizando las diferencias individuales, en
busca de las mismas oportunidades para todos los ciudadanos.

En este sentido, el término inclusion suele confundirse, compararse y ser usado como
sinébnimo con el término integracién, siendo éstos conceptualmente distintos. El término
inclusion implica el reconocimiento de todas las personas, rescatando las diferencias sin
solaparlas, mientras que, por el contrario, el término integracion se identifica desde el lugar

de “déficit™, desde lo que le falta a ese “otro” para alcanzar los patrones de normalidad.

“.. la inclusion es el derecho que tiene todo ser humano a estar incluido en su
grupo de referencia, en sus colectivos, en los colectivos naturales a los que
pertenece, o que la historia, la vida o las circunstancias nos han hecho

frecuentar. Cuando hablamos de integracion estamos hablando de alguien que



viene de afuera y que tiene que integrarse y que tiene que generarse algo
especial para que esa persona esté ahi. Yo creo que tenemos que cambiar la
cabeza hacia la inclusion, porque me parece que la inclusion abarca un
concepto bastante mas macro, de que todos los colectivos estamos todos
incluidos, (...) la construccion de la sociedad si no hay igualdad de
oportunidades no sera posible, entonces para ello todo ser humano debe estar
incluido en la sociedad, (...) ya no se parte de la idea de que al discapacitado
hay que integrarlo (...) sino que hay individuos que por situaciones historicas o
por situaciones particulares, personales, de su desarrollo, su genética,

elcétera, requieren de apoyaturas especiales para mantener su inclusion ...

(Entrevista a Maestra Itinerante de Escuela Especial, marzo 2011).

De esta forma, los procesos de integracion suponen una insercién parcial vy
condicionada de las personas “diferentes”, donde generalmente se demandan determinadas
concesiones que “mejoren” esta insercion. Desde esta postura, parten de la diferencia
buscando “reparar’ o compensar aquello que falta para adaptarse al modelo normalizado,
buscando estrategias que adapten las necesidades de estos sujetos, sin plantear la
posibilidad de que lo que se debe ajustar a las necesidades es el modelo. (Andirén apud
Furtado, 2007: 18). Mientras que, por el contrario, el término inclusion exige una
transformacion del imaginario colectivo en todos los niveles. Esta refiere a procesos mas
profundos que el simple hecho de sumar personas distintas en un mismo espacio, donde se
hace fundamental descartar términos como “especiales”, “normales”, entre otros, que
realmente permitan conocer al “otro” desde su singularidad y potencialidades.

Es por ello que para desarrollar y generar una sociedad inclusiva es fundamental
realizar amplios y profundos procesos de problematizacién, donde sea posible remover los
patrones de normalizacion y homogenizacion de los sujetos, siendo necesario considerar la
diferencia como un valor que caracteriza al ser humano en si y no como un problema.

En este proceso, un actor fundamental es el Estado, en tanto institucion que puede (y
debe) brindar mecanismos que no sélo favorezcan la igualdad sino también la equidad en el
ejercicio de la ciudadania, y que todos los sujetos puedan disponer de las mismas
oportunidades. Para ello, es necesario también que desde la sociedad se “revaloricen” las
posibilidades y derechos de las personas en situacién de discapacidad, retomando las

diferencias pero apuntando a fomentar sus potencialidades.



A su vez, las familias cumplen un papel primordial en estos procesos, siendo uno de
los primeros espacios de socializacion de los individuos y uno de los principales promotores
de igualdad de oportunidades, por ello su relevancia en los procesos de inclusion en todos
los ambitos sociales, fundamentalmente en los educativos, para las personas con Sindrome
de Down. (Furtado, 2007: 19).

A partir de lo expuesto, se interpreta que se ha menospreciado la calidad de
ciudadanos de las personas con este Sindrome, en la medida en que se han vulnerado (y se
vulneran) sus derechos civiles, politicos y sociales. Histéricamente encerrados (hospitales,
escuelas, etc), y luego clientes de politicas discriminatorias y asistenciales, han sido
considerados solamente desde la carencia o deficiencia.

En este sentido, los procesos que vivencian los nifios/as y adolescentes con Sindrome
de Down en la escuela constituyen y van construyendo la identidad de los mismos, siendo
necesario que desde la institucion se comprenda la discapacidad desde su diversidad,
entendiendo esto como prioritario para realizar una verdadera inclusion de los sujetos,
apuntando hacia sus potencialidades, cuestionando las posturas hegemonicas que apelan a
la “normalizacion”.

En tal sentido, y como ya fue mencionado, en el caso de las personas con Sindrome
de Down entran en juego no solo la voluntad de las mismas, sino también las acciones
desplegadas por parte del Estado como garante de politicas que puedan asegurarles el goce
de sus derechos y oportunidades, que los ubiquen en un mismo plano de igualdad con el
resto de la sociedad. De este modo, es necesario que las politicas apunten a la inclusion
favoreciendo la plena participacion social, el ejercicio de sus derechos como ciudadanos, el
desarrollo de su capacidad de autonomia, asi como también las posibilidades de lograr una

independencia economica.

lILIl. {Qué sucede con la educacion de los/as nifios/as con Sindrome de

Down?

La realidad de Uruguay en cuanto a la inclusion de las personas en situacion de
discapacidad, especificamente la de los/as nifios/as con Sindrome de Down, difiere bastante

de lo que sucede en otros paises, mas aun si se compara con paises desarrollados como los



europeos, fundamentalmente, en lo que respecta a los ambitos educativos y laborales.™

Por lo general, la mayoria de las personas en situacion de discapacidad quedan
relegadas y “guetizadas” en la educacion especial, sin tener la posibilidad de generar
relacionamiento con personas de su misma edad “sin” discapacidad. En cuanto al Sindrome
de Down especificamente, esta realidad es la predominante, aunque es importante destacar
que, poco a poco, se visualizan y concretizan pequefios cambios en las posibilidades de
acceso a centros de educacién “normal” o “comun”, donde tienen la oportunidad de compartir
experiencias y aprendizajes con nifios/as de su misma edad. Pero este proceso de apertura
no implica necesariamente que sea inclusivo, sino que en la mayoria de los casos en los que
se desarrolla se trata de un proceso apenas integrador.

En lo que refiere a la educacion de los/as nifos/as con Sindrome de Down, una de las

madres entevistadas e integrante de la Asociacion Down Uruguay (ADU) manifestaba que:

“.. la educacion por lo general es muy variada, hay nifios que concurren a la
escuela especial, otros van a la escuela comun, algunos padres optan por
anotarlos en instituciones privadas pensando que ahi van a estar mejor
atendidos y que van a tener mejores oportunidades de integracion y/o
inclusion, y ofros empiezan en algun lugar pero no llegan a terminar la curricula
escolar por diferentes motivos. Esto por lo general depende de cada familia, de
las posibilidades que ésta tenga, (...) de la importancia que le den, de la
informacion que tengan en cuanto a los derechos que tienen sus hijos (...)
depende de cada nifio/a, de cada institucion y de cada familia.” (Entrevista a

madre de adolescente con SD e integrante de la ADU, marzo 2011).

Ademas de identificar que los/as nifios/as con Sindrome de Down tienen una
educacion variada, que esta determinada, generalmente, por la apertura de las instituciones

educativas (tanto publicas como privadas), asi como también por la incidencia que tienen las

4" Para las personas con Sindrome de Down especificamente, existen muy escasas alternativas laborales, entre las que se

destacan algunas empresas, resaltando fundamentalmente la cadena de supermercados Ta-Ta. En una de las entrevistas
realizadas a una madre integrante de la Asociacion Down del Uruguay se desprende que: “La verdad que la relacion con
Ta-Ta es muy buena, en éste momento tenemos mdas de diez jovenes con Sindrome de Down trabajando en diferentes
supermercados de Montevideo y del interior, nosotros desde la asociacion hacemos el seguimiento de los gurises,
tenemos encuentros con los encargados y gerentes de los diferentes supermercados, conversamos sobre las dificultades
que se generan y tenemos encuentros con los jovenes para hablar también sobre ello. A partir de ésta iniciativa que
comenzo con Ta-Ta, han surgido otras propuestas de otras empresas y hay jovenes trabajando en fabricas de jabones,
de embasados, se han abierto muchas puertas y la idea es poder seguir generando esto.” (Entrevista a madre de
adolescente con SD e integrante de la ADU, marzo 2011).



familias a la hora de generar procesos de integracion y/o inclusion; la entrevistada reconoce
que, frecuentemente, los/as nifios/as con Trisomia 21 suelen asistir a escuelas especiales
para personas con “discapacidad intelectual”’, existiendo algunos casos aislados de
integracion en la escuela comun y otros que optan por la educacion privada. En el caso de su
hijo de 25 afos, curso jardinera y escuela comun hasta segundo afio donde comenzo a tener
algunas dificultades, por lo que le recomendaron que concurriese a la escuela especial en el
turno matutino, para profundizar en aquellos aspectos en los que tenia dificultades y que, en
el horario vespertino, concurriese a la escuela comun para continuar generando el
relacionamiento con compareros/as de su misma edad. En principio esta doble escolaridad,
tanto en la escuela comun como en la especial, iba dando resultados positivos, hasta que
surgieron algunas complicaciones que hicieron que la familia desistiese de la posibilidad de

que continuase concurriendo a la escuela especial.

“Ya cuando estaba en cuarto lo empezamos a notar raro, nos costaba
levantarlo temprano para ir a la escuela especial, no queria ir (...) Hablamos
con la maestra que nos comentd que se le hacia dificil trabajar (...) porque no
se enganchaba con lo que ella proponia (...) y que creia que lo mejor era que él
estuviese todo el espacio en talleres. Esto lo hablamos con la maestra de la
escuela comun (...) que veia como que (...) habia tenido un retroceso, como
que se habia olvidado de todo lo que habia aprendido y que ella estaba
dispuesta a trabajar con él de forma mas personalizada, pero que para eso era
fundamental que nosotros en casa estuviésemos mas pendientes (...) que creia
que la escuela especial no estaba siendo muy productiva en su caso (...) por
eso me qued6é un muy mal concepto de la escuela especial y por lo general
siempre intento que los/as nifios/as con los que trabajo puedan ir a la escuela
comun.” (Entrevista a madre de adolescente con SD e integrante de la ADU,
marzo 2011).

Teniendo en cuenta este relato, se puede identificar que el espacio escolar donde el
adolescente logré apropiarse de los conocimientos basicos y se sintié integrado fue la
escuela comun, logrando mayor conexion con los docentes, lo que le permitié terminar el
ciclo escolar. En este sentido, se interpreta que las personas con Sindrome de Down son

capaces de aprender y apropiarse de los conocimientos en los mismos espacios educativos



que aquellas personas consideradas “normales” sin deficiencia o discapacidad, y que, lo que
puede determinar que una persona se apropie mas o0 menos de estos conocimientos es la
apertura de la institucién educativa, asi como el respecto y la aceptacion por la diversidad de
los educandos que demuestre la misma. A su vez, juega un rol fundamental en este proceso
la influencia del entorno familiar, que a veces propicia la autonomia y el propio desarrollo de
la persona con Sindrome de Down o, por el contrario, lo aisla, manteniéndolo constrefido en
el ambito del hogar, sobreprotegiéndolo, por los miedos que les genera que vivencien

instancias de discriminacion y estigmatizacion en los ambitos educativos.

“.. en el caso nuestro que trabajamos en el area de la discapacidad intelectual,
nuestra intencion no es de una ortopedia mental o reparar la maquinaria
fallante del individuo, sino generar una sociedad donde su problema no sea
posible. (...) todo marco de normalidad se basa en que decretamos una
normalidad x y vamos construyendo espacios y situaciones y proyectos en que
esa normalidad tiene cabida, entonces como generar una sociedad donde el
problema de esa persona deje de ser un problema sino que sea una
caracteristica, una situacion y que siga el proceso de cualquier ser humano de
obtener el mayor aprendizaje posible, madurez y autonomia posible...”

(Entrevista a Maestra Itinerante de Escuela Especial, marzo 2011).

En este sentido, si bien existen escuelas “comunes” que integran nifos/as con
Sindrome de Down, asi como también centros publicos y privados que trabajan con ellos/as
a contraturno, es pertinente cuestionar los factores que habilitan la asistencia de las
personas con deficiencia a estos centros. De esta forma, es posible visualizar que esa
“autorizacion” o “habilitacion” esta determinada por la “buena voluntad” de los docentes y
directores de la organizacion escolar, lo que implica que no se esta reconociendo el derecho
de las personas con deficiencia a recibir educacion comun.

“.. el ambiente comun, el lugar donde nacemos, crecemos, Vivimos y nos
desarrollamos siempre es el mejor ambiente, con muchas personas distintas y
sobre todo cuando estamos creciendo necesitamos mucho al lado a nuestros
pares en edad o en intereses o en momentos, (...) Entonces el aprendizaje

antecede al desarrollo, por eso creo que hay que generar el ambiente mas



normal (...) El tema es que a veces esos colectivos son extremadamente
segregadores y detienen a una persona entonces hay que buscar otros, hay
que generar un colectivo donde ésto que decimos sea posible.” (Entrevista a

Maestra Itinerante de Escuela Especial, marzo 2011).

Para generar esto, es necesario tener una sociedad donde se acepten y respeten las
diferencias, donde aprender sea posible para todos y todas, donde cada individuo con sus
especificidades, particularidades y caracteristicas pueda lograr los objetivos que se impone a
lo largo de su vida, siempre desde sus riquezas y carencias, pero teniendo la posibilidad y

oportunidad de ser lo que quiere ser. Para ello es fundamental:

“.. crear una sociedad donde se acepten las diferencias, (...) entonces no se
para en el punto de reparar la maquinaria fallante de nadie, sino mas bien en
construir un modelo de escuela donde aprender sea posible para todos,
teniendo en cuenta una serie de posibilidades que a veces la escuela comun
no las tiene tan facilmente. La escuela especial es un mundo mas pequefo, es
un mundo donde somos menos personas, (...) podemos darnos el lujo de
construir ofros espacios para aprender desde otro lugar, no solo desde la
propuesta tradicional, (...) lo que si no podemos decir, porque no lo puede decir
ninguna escuela, que todos los/as nifios/as se apropian y manejan con
independencia un montén de contenidos, pero lo van frecuentando (...) para ir
creando sus propias consecuencias y apreciaciones ...” (Entrevista a Maestra

Itinerante de Escuela Especial, marzo 2011).

De esta forma, se generan espacios como las escuelas especiales, donde se trabajan
aquellos aspectos que no pueden ser profundizados en la escuela comun con los/as nifios/as
que presentan dificultades de aprendizaje o de relacionamiento, ya sea por un tema de
superpoblacion o porque los/as maestros/as no cuentan con los recursos necesarios como
para poder brindar los apoyos pertinentes a los/as alumnos/as que lo requieren. La dificultad
esta en que, ultimamente, en las escuelas especiales se observa una diversidad de
situaciones que hacen que esos aspectos que deben ser profundizados queden relegados,
por lo que algunas familias y técnicos que trabajan en el area mencionan que la escuela

especial esta perdiendo el perfil.



“.. yo creo que (...) mas o menos va cumpliendo con sus cometidos, en el
sentido de que se va trabajando con la discapacidad y también con otros
nifios/as que tienen discapacidad intelectual pero muy leve, mas bien son
nifios/as que tienen dificultades para aprender por otros cruzamientos, que son
nifios/as que sin esos cruzamientos no tendrian que estar viniendo a ésta
institucién...” (Entrevista a Maestra Itinerante de Escuela Especial, marzo
2011).

En este sentido, desde la politica educativa se generan espacios educativos como las
escuelas especiales, con el objetivo de que los/as alumnos/as con dificultades de
aprendizaje logren apropiarse de los contenidos basicos en espacios mas pequefios y con
otras dinamicas, que les permita desarrollar al maximo sus potencialidades y capacidades;
aunque, en ocasiones, concurren a dichos espacios nifios/as que no presentan deficiencia,
sino ciertas dificultades derivadas del contexto social, que a la larga menoscaba las
posibilidades de los mismos de lograr las mismas oportunidades que las personas
consideradas “normales”.

De esta forma, es pertinente plantear que la educacion de las personas con Sindrome
de Down todavia requiere de “un ojo mas agudo” para ver en cada nifio/a y en cada etapa
qué es lo que hay que propiciar, teniendo en cuenta que, muchas veces, no estan dadas las
condiciones como para generar ambientes facilitadores que permitan desplegar todas las
posibilidades y adecuarlas al momento de cada persona. Se han logrado avances, se han
generado procesos de sensibilizacion de la sociedad, aunque todavia quedan muchas cosas
por hacer, siendo un factor determinante las construcciones sociales en lo que respecta a las
posibilidades del ejercicio de la ciudadania, con todo lo que ello implica para las personas

con Sindrome de Down.

“Tenemos que apostar a la inclusion, tenemos que luchar por una sociedad que
acepte y respete las caracteristicas personales e individuales de cada persona
y que no sea ésta la que deba adaptarse o conformarse con estar en aquellos
espacios en que la sociedad, en general, le permite estar, sino que hay que
exigir que todas las personas puedan sentirse participes de la sociedad y para
ello deben ser respetados sus derechos.” (Entrevista a madre de adolescente

con SD e integrante de la ADU, marzo 2011).



A su vez, otro de los aspectos a analizar sumamente problematico para los que logran
culminar la educacion primaria es la continuaciéon de los estudios, sin mencionar la
posibilidad de terminar el secundario y acceder a un centro terciario. De esta forma, los/as
nifos/as con Sindrome de Down suelen acceder a la educacion primaria, a través de
escuelas especiales o comunes dependiendo de cada situacion, y logran en su mayoria
terminar la curricula escolar. Sin embargo, a la hora de pensar en continuar los estudios
existen varias trabas derivadas, fundamentalmente, del contexto social y de sus familias.

“.. en realidad yo no me movilice mucho para que (...) vaya al liceo porque
realmente teniamos muchos miedos con ese tema, porque si en la escuela no
estan bien dadas las condiciones para que ellos se sientan participes de la
institucion, imaginate en el liceo que es un cambio bastante grande. Nosotros
desde un principio no quisimos que vaya al liceo, asi que empezamos a ver
que cosas le gustaban (...) en cuanto a talleres y lo anotamos en cocina...”
(Entrevista a madre de adolescente con SD e integrante de la ADU, marzo

2011).

En Uruguay existen muy pocas posibilidades de que las personas con Sindrome de
Down puedan acceder y terminar la secundaria, y menos aun poder cursar algun titulo
técnico y/o universitario, que les permita lograr una vida independiente de sus familias. Esta
situacion es la que predomina en aquellas personas que han egresado de la escuela
especial y no han accedido a otro centro educativo, aunque siempre es posible perfilar un
futuro distinto para las préximas generaciones y es hacia lo que se tiene que apuntar.

De esta forma, las posibilidades de que se logren procesos de integracion y/o
inclusion para las personas con Sindrome de Down en secundaria y terciaria son casi nulas
por lo que, las familias con recursos optan por integrar a sus hijos en centros privados, para
que puedan realizar talleres que estén perfilados a desarrollar algun oficio como cocina,
carpinteria, entre otros, que les permita lograr en el futuro cierta independencia. Estos, al ser
centros pagos, determinan las posibilidades de poder seguir estudiando, teniendo presente
que la situacion econdmica de las familias determina ineludiblemente las posibilidades de

acceso a este tipo de centros.



“.. llegamos al Colegio Palotti donde tenian y tienen una politica educativa de
inclusion para personas con discapacidad tanto en edad escolar como liceal
(...) Al principio fue dificil, le costé enganchar la modalidad de tener diferentes
materias, pero con nuestra ayuda y el apoyo que tenia en el colegio fue
logrando avanzar, el primer y segundo afio lo hizo muy bien, con algunas
dificultades, pero logré aprobar esos afios. Ya en tercero se le dificulté un poco,
(...) y empezd a plantear algunas dificultades, sobre todo en el relacionamiento
con sus pares (...) Después que termino el ciclo basico empezamos a ver con
ella que cosas le gustaba, asi que empezamos a ver la posibilidad de que
hiciese talleres en algun centro para personas con discapacidad, asi que
empezo con eso, hizo tres afios de plastica, y ahora esta haciendo cocina...”
(Entrevista a madre de adolescente con SD e integrante de la ADU, marzo
2011).

En funcion de lo expuesto, se reconoce que han existido avances en lo que refiere a la
educacion de las personas con Sindrome de Down, siendo las familias un agente
fundamental a la hora de generar mejores oportunidades para los/as nifios/as con este tipo
de deficiencia. En este sentido, la ADU (Asociacion Down Uruguay) ha cumplido un rol
primordial como agente promotor de procesos integradores e inclusivos, la cual esta
conformada en su mayoria por padres y familiares de personas con Trisomia 21, que
trabajan de forma honoraria. La misma se formé en 1986 por iniciativa de:

“.. un grupo de padres que comenzd a reunirse y a juntarse en busca de
mejores oportunidades para sus hijos con Sindrome de Down. Al principio se
formé como un grupo de apoyo donde los padres se juntaban para compartir
experiencias y conversar sobre que cosas se podian hacer para mejorar las
condiciones de vida de nuestros hijos. Es asi que a partir de estos encuentros
surge la idea de formar una asociacion donde se pueda brindar apoyo a las
familias y a los propios nifios/as con Sindrome de Down con el fin de mejorar
Su calidad de vida.” (Entrevista a madre de adolescente con SD e integrante de
la ADU, mazro 2011).

La ADU actualmente cuenta con un servicio de atencion y asesoramiento a los padres



‘nuevos”, donde se realizan reuniones y talleres de padres con el objetivo transmitir
conocimientos y compartir experiencias; también cuenta con dos centros de informacion y
documentacion; tiene un Equipo Técnico que realiza el apoyo y el seguimiento educativo y
laboral de las personas vinculadas a la asociacion; organizan eventos (cursos, jornadas,
congresos) para familiares y personas interesadas en la tematica; realizan actividades
recreativas; posee un taller de expresion y teatro; realizan encuentros de familias, talleres
para hermanos y cuenta con un espacio adolescente.

Esta institucion integra la Federacion Uruguaya de Asociaciones de Padres (FUAP), el
Plenario Nacional de Impedidos (PLENADI) y la Comision Nacional Honoraria del
Discapacitado (CNHD). (Datos obtenidos a través de entrevistas realizadas y fuentes
secundarias consultadas). A nivel Internacional poseen una estrecha relacion con
Asociaciones de padres de Latinoamérica, fundamentalmente de Argentina y Chile, como de
Europa, principlamente con Asociaciones de distintas ciudades de Espana. En cuanto al
interior del pais, la ADU no posee filiales, sino que existen grupos de padres en la mayoria
de las ciudades capitales del interior, con los cuales tienen contacto y generan encuentros
cada vez que tienen posibilidades. (Furtado. N, 2007: 34).

Desde la ADU plantean como una debilidad que la asociaciéon esté conformada en su
mayoria por personas voluntarias, por lo que muchos avances no se concretan por falta de
tiempo de sus miembros. También, destacan un escaso compromiso por parte del Estado en
la atencidn y en la generacion de mayores y mejores oportunidades para las personas con
Sindrome de Down. A su vez, manifiestan que en Uruguay se generan procesos de
integracion de los/as nifios/as con Sindrome de Down en la escuela comun, pero que para
que realmente se concreten procesos inclusivos deben cambiar muchas cosas, sobre todo
en lo que respecta a la implementacion de las politicas educativas impulsadas desde el
Estado. (Furtado. N, 2007: 34-35).

“.. para que se de la inclusion tienen que cambiar las politicas educativas,
donde realmente la concepcion de todos (maestros, profesores, alumnos,
familias, técnicos, politicos, entre otros) sea la de respetar la diversidad, las
diferencias y que el sistema educativo se adapte a esto, a trabajar con las
dificultades de los/as alumnos/as en un mismo espacio, que Si es necesario se
generen mayores recursos, que los maestros tengan mayor capacitacion en

diferentes areas, porque es de esta forma que se va a lograr una real



inclusién.” (Entrevista a madre de adolescente con SD e integrante de la ADU,
marzo 2011).

Al respecto, profundizan y agregan que en las escuelas comunes deberian existir
maestras/os capacitadas/os y especializadas/os en diferentes tematicas, siendo una de ellas
la discapacidad, para trabajar mas en profundidad con aquellas personas que presenten
dificultades de aprendizaje. Con ello, se elimina o no se siguen generando espacios
segregadores, como las escuelas especiales, donde el objetivo principal sea separar a las
personas que presentan deficencias o discapacidades de aquellas consideradas “normales”,
lo que termina generando exclusion y etiquetamiento, de las personas en situacion de

discapacidad, especificamente aquellas con Sindrome de Down.

“Con respecto al tema de la capacitacion ahi si yo creo que estamos en un
debe muy grande, (...) seria buenisimo que se hiciera un abanico de
capacitacion, y tener por ejemplo gente capacitada en cada una de las areas y
una que sea la discapacidad, como puede haber gente capacitada en cada una
de las disciplinas, que sea un buen referente en esa institucibn como para
discutir y repensar la propuesta didactica (...) Por eso creo que la escuela
especial debe de pensarse como un centro de recurso para que toda persona
encuentre ahi un espacio y un lugar que sea conducido para poder aprender,
(...) que tiene sus propias caracteristicas, donde cada disciplina debe de ser
dada, presentada y trabajada y para eso hay que saber mucho, (...) o sea que
hay especificidades que hay que tener, hay que capacitarse muy muy bien, y
creo que en estas areas de la ensefianza especial no han habido propuestas.”

(Entrevista a Meastra Itinerante de Escuela Especial, marzo 2011).

Con respecto al tema de la capacitacion de los/as maestros/as y docentes, cabe
destacar que desde el Estado hace ya varios afios que no se realizan cursos gratuitos
destinados a fortalecer los conocimientos y la interevencion en distintas tematicas. Este
hecho resulta de gran importancia, ya que se generan lugares o centros donde se trabaja
especialmente con una poblacion con determinadas caracteristicas, que “se supone” que
necesitan de una educacion especial o diferencial, pero los maestros que alli trabajan no

estan capacitados en el area y si lo estan, lo hicieron a través de algun curso pago, por su



propio interés.

lILIIl. Familias, Sindrome de Down y los procesos de inclusion.

En este proceso de acercamiento y desde la perspectiva tedrico metodolégica que
orienta este trabajo, se entiende a las familias como una construccidon social, que en su
interior produce y reproduce pautas de comportamientos deseables, esquemas vy
estereotipos de lo que se entiende por “bueno” o “malo”. Es decir que las familias se
enmarcan en amplios procesos historico-sociales que las determinan, en tanto institucién que
acompana y es redefinida segun los distintos procesos y momentos histéricos. A su vez, el
sistema econdmico imperante moldea todos los aspectos de la vida en sociedad, asegurando
la produccion y reproduccion tanto de la vida material como simbdlica, manteniendo un
determinado orden social.

En este contexto, la llegada de un integrante “anormal” sacude estos patrones
instalados en las familias, haciendo que se adecuen segun la realidad de éstas, en tanto los
conciben como sujetos de derecho autonomos o desde la culpabilizacion y/o ocultamiento.
En este sentido, Furtado (2007) plantea que es posible visualizar a la familia como:

“.. una “caja de resonancia” de la situacion historica del momento, es decir,
tanto de los problemas como de los desafios actuales, con problemas éticos,
economicos, politicos y sociales. De ahi surge la importancia de considerar los
procesos de insercion de las personas con discapacidad dentro de las familias,
siendo en ellas donde se daria en primera instancia (o no) el primer proceso de
inclusion y aceptacion del diferente, lo que determinaréa posteriormente la
integracion y/o inclusion de las personas con discapacidad en los diversos
ambitos de la vida social.” (Furtado, 2007: 41).

En este sentido, la primera y determinante experiencia de las familias a la hora del
nacimiento de un hijo/a con Sindrome de Down, es la de tener “ese hijo/a no esperado, ese
bebe no sofiado”, ese nifo/a que no cumple con los parametros esperados y establecidos
como “normales”. Pero luego, con el tiempo y el procesamiento de la situacidén, por lo

general, ellos son los que reacomodan las expectativas, en ese juego entre posibilidades y



oportunidades complejo y por momentos contradictorios. Al respecto, una de las madres

entrevistadas menciona que:

“Al principié me costé aceptar la idea de tener un hijo con Sindrome de Down,
como que a todo padre le cuesta, porque uno nunca esta preparado para esa
noticia. Todo el mundo suefia con tener el mejor hijo, el mas lindo, el mas
inteligente, y de repente nace tu hijo con alguna discapacidad y te cuesta
aceptarlo, es légico. En mi caso fue asi, por lo general la reaccion de los
padres y de la familia en general es de rechazo, de angustia, de frustracion, te
haces un montén de preguntas y de reproches...” (Entrevista a madre de

adolescente con SD e integrante de la ADU, marzo 2011).

Por lo general, es en el momento del nacimiento cuando las familias conocen que el
bebé tiene el Sindrome. En la actualidad existen examenes que se realizan durante el
embarazo que pueden confirmar si el bebé presenta Sindrome de Down o no, pero es
necesario aclarar que desde la ADU plantean que éstos examenes no son 100% fiables, ya
que se han conocido situaciones donde no se ha detectado el sindrome durante el embarazo
y posteriormente el nifilo nace con el mismo. En el caso de las familias entrevistadas las
reacciones fueron similares, en el sentido de que desde un principio aceptaron a ese nuevo
hijo/a, aunque lo hicieron de diferentes maneras. Por ejemplo en una de las familias
entrevistadas, la adolescente con SD no es el primer hijo de la familia sino que tiene cuatro
hermanos mas grandes, siendo el apoyo y la contencion de todos los integrantes, en ese
primer momento y a lo largo de la vida, de gran importancia, fundamentalmente, a la hora de
generar las mejores oportunidades y posibilidades de insercion en todos los ambitos de su
vida. Mientras que, por el contrario, en otra situacion familiar analizada el adolescente es el
primer hijo de la familia, por lo que al principio les costé adaptarse a la situacion, pasando
por todas las etapas: rechazo, angustia, frustracion, reproches y aceptacion, siendo
fundamental el apoyo posterior de los hijos menores, principalmente en los momentos de la
vida caracterizados por la adolescencia y juventud.

En las entrevistas realizadas a las familias, surge el hecho comun de incluir a sus hijos
‘como uno mas”, visualizando posteriormente que este nuevo integrante no tenia las mismas
posibilidades que el resto, principalmente en los ambitos educativos, de poder asistir a un

centro de educacién comun. De esta forma, la insercién de los jovenes analizados en los



centros educativos fue diferente, resaltando que ambas familias desde un principio intentaron
que sus hijos/as fueran integrados y/o incluidos en los centros de educacién comun. En
efecto, ambos concurrieron a jardines y escuelas comunes, desarrollando procesos
diferentes que, en determinados momentos de sus vidas y por distintas razones hicieron que
tuviesen un acercamiento a la escuela especial y/o a colegios privados para poder
profundizar en algunos aspectos en los que tenian mayores dificultades y no podian ser
atendidos en profundidad en la escuela comun.

Es importante aclarar que, segun sus familias, estos adolescentes obtuvieron el mayor
aprendizaje en la escuela comun, por lo que resaltan la relevancia de generar mayores
instancias de integracion y/o inclusion de los nifios/as con Sindrome de Down en dichos

centros. En este sentido, una de las madres plantea que:

“.. todos tendrian que ir a la escuela comun, porque todos somos diferentes,
tenemos nuestras caracteristicas personales, nuestras potencialidades y
dificultades y es el sistema educativo el que se tiene que adaptar a estas
realidades. Si es necesario que hayan mas maestros/as por clase el sistema
educativo se tiene que hacer cargo de esto, porque es de esta forma que
vamos a lograr una sociedad inclusiva donde realmente se acepte la
diversidad, la idea de que no somos todos iguales y que todos tenemos
potencialidades para algunas cosas mas que para otras, (...) por lo tanto todos
en algun momento vamos a necesitar de ciertos apoyos.” (Entrevista a madre

de adolescente con SD e integrante de la ADU, marzo 2011).

En lo que refiere a como conciben estas familias a este integrante con Sindrome de
Down, sus potencialidades, sus limitaciones, como visualizan su futuro, lo hacen desde una
postura que cuestiona y critica la ideologia dominante en lo que respecta a la idea de
“‘normalidad”, porque conciben que todas las personas son diferentes, que todos poseen
distintas capacidades y potencialidades, por lo tanto, es la sociedad en su conjunto que debe
aceptar la diversidad, generando procesos de inclusion en todos los ambitos, para todos los
individuos.

A su vez, es pertinente mencionar que esta postura inclusiva y de lucha constante que
tienen las familias entrevistadas por hacer valer los derechos de las personas en situacion de

discapacidad, especificamente la de sus hijos con Sindrome de Down, se debe, entre otras



cosas, a que desde un principio han formado parte de la ADU, hecho que les ha permitido
generar instancias de intercambio de informacion y experiencias que les permite “abrir
cabezas” en funcion de lograr mejores condiciones de vida para las personas con dicho
Sindrome.

En este sentido, desde la ADU se promueven instancias en busca de extender el
“ H ” A It H H
campo de los posibles” de esta poblacion, que en su mayoria se ve restringida y otras veces
potenciada dependiendo de la realidad socio-econémica de cada familia. En este sentido,

Sartre plantea que:

“.. las condiciones materiales de su existencia circunscriben el campo de sus
posibles (...) EI campo de los posibles es asi el fin hacia el cual supera el
agente su situacion objetiva. En ese campo depende a su vez estrechamente
de la realidad social e historica.” (Sartre, 1963: 79).

De esta forma, las familias por ser construcciones sociales histéricamente
determinadas por la estructura social y econdémica en la cual estan insertas, no son
homogéneas ni lo han sido a lo largo de la historia, sino que por el contrario, han estado
determinadas e impregnadas por contradicciones internas (por su devenir, que acompana el
desarrollo historico de la sociedad) y externas (impuestas por las instituciones sociales y la
sociedad en su conjunto).

Para finalizar con este primer acercamiento, es posible visualizar el abismo existente
entre las posibilidades que pueden alcanzar las personas con Sindrome de Down segun el
contexto histérico social del que forman parte y de las familias en las cuales estan insertas. A
su vez, queda demostrada la importancia y el peso que tiene la construccion social de la
discapacidad en el imaginario colectivo de las sociedades y como van determinando la vida
de aquellas personas consideradas como “diferentes”, por el hecho de poseer, en este caso,

un cromosoma de mas. (Furtado. N, 2007: 46).



Reflexiones Finales.

Finalizar la presente monografia de grado ha significado una experiencia de
enriquecimiento tanto intelectual como personal, asi como también ha implicado un desafio
constante a la hora de trascender preceptos y conceptos “normalizantes”, impregnados en el
imaginario social, que permean la subjetividad de la estudiante en tanto ser historico-social.

A través del proceso realizado se puede concluir que la educacion juega un rol
fundamental, que en Uruguay ha servido para el logro del disciplinamiento de los sujetos,
propio de las sociedades de normalizacion.

Esta tendencia de disciplinamiento y normalizacion de las sociedades modernas se
encuentra intimamente relacionada con la idea de poder, que ha permitido excluir a los
individuos que no cumplen con los parametros de “normalidad” establecidos por la ideologia
dominante, siendo las personas en situacion de discapacidad, especialmente los sujetos con
Sindrome de Down, quienes mas lo vivencian. En efecto, se los excluye de los ambitos
educativos porque se considera que no logran adaptarse a la “normalidad” y a la curricula
preestablecida, hecho que ha sido legitimado a lo largo de la historia. Al respecto, se
considera que es esencial lograr trascender esa normalizacion para que exista una salida
hacia la inclusion en todos los ambitos sociales para las personas con Sindrome de Down,
especialmente en los educativos.

Por lo tanto, mientras que desde la educacion se siga reproduciendo la tendencia
normalizadota que impera en la sociedad, no se podra pensar en una real igualdad de
oportunidades como personas y menos aun que sean considerados como sujetos de
derecho. En este sentido, se puede afirmar que las personas en situacion de discapacidad
son excluidas de la sociedad, donde se les niega la posibilidad de estudiar, trabajar, entre
otras, se les esta limitando desde la sociedad el “campo de los posibles” que les permite
elegir y poder insertarse en la cotidianeidad de la sociedad con todo lo que ello implica.

A su vez, queda de manifiesto que en Uruguay las posibilidades reales de inclusion de
las personas con Sindrome de Down en los ambitos educativos comunes son muy pocas y
que, por lo general, estan determinadas por la apertura de las instituciones educativas y de la
incidencia de las familias. En Uruguay, lo que se generan son instancias de integracion en
centros de educacidn comun, que en la mayoria de las ocasiones estan determinadas por las

posibilidades econdmicas de las familias o de la buena voluntad de los docentes y directores



de los centros educativos. Asi, las distancias entre los discursos politicos y las acciones que
efectivamente se llevan a cabo, disminuyen y menosprecian la calidad de ciudadania de las
personas con Sindrome de Down, no s6lo en cuanto al derecho a tener derechos, sino
principalmente, al hecho de poder ejercerlos como ciudadanos y no como objetos de
asistencia o de caridad.

En este sentido, se interpreta que desde la sociedad se sigue legitimando que la
educacién de las personas en situacion de discapacidad debe realizarse en instituciones y
centros de educacion especializada, donde se considera que se trabajan en profundidad
aquellos aspectos en los que presentan mayores dificultades, sin tener presente que todas
las personas poseen distintas capacidades y potencialidades. En efecto, se cuestiona la idea
de seguir generando espacios segregadores que excluyen a las personas con Sindrome de
Down de la mayoria de los ambitos de sociabilizacidén, que les permite a los sujetos ir
construyendo su autonomia e independencia personal.

Otro aspecto a destacar es la existencia de asociaciones de padres y familiares de
personas en situacion de discapacidad, como la Asociacion Down Uruguay (ADU), que
intentan cotidianamente lograr mejores y mayores oportunidades de insercion para sus hijos
con Sindrome de Down en todos los ambitos de la sociedad, principalmente en los
educativos y laborales. En lo que respecta a las asociaciones, es importante mencionar y
cuestionar el poco apoyo gubernamental que reciben, hecho que les podria permitir realizar
otras acciones como sensibilizar a la poblacion, llegar a otros padres, lograr practicas
concretas que reconozcan y partan desde las diferencias. Es decir, que es necesario lograr
que se generen propuestas integrales a partir del dialogo y el trabajo conjunto entre las
personas en situacion de discapacidad, las asociaciones de las que forman parte, las
familias, el Estado y el ambito académico.

Este trabajo pretendié dejar de manifiesto lo determinante que son en la vida de los
sujetos las construcciones sociales que lo ubican en un lugar u otro en la sociedad, como el
peso que tienen también los factores sociales y culturales en la “habilitacién” o no de las
personas con Sindrome de Down, en tanto ciudadanos con derechos y obligaciones, pero
sobre todo, con derecho a que se fomenten sus potencialidades. A partir de estas
construcciones, es que se habilitan (0 no) procesos inclusivos, que moldean el imaginario
social sobre las personas con Sindrome de Down, especialmente en sociedades como la
nuestra. Para que realmente se generen procesos de inclusion es necesario un cambio

radical, que a largo plazo implica redefinir las construcciones sociales vigentes, donde se



parta, acepten y respeten las diferencias, eliminando los patrones “normales” de
funcionamiento, y que habiliten generar una sociedad mas equitativa, solidaria e igualitaria.
Por ultimo, cabe destacar que para ello es necesario que desde la sociedad en
general se realicen ciertos cambios de mentalidad que requieren que, desde el Estado se
generen mayores instancias de problematizacion, didlogo, intercambio y discusion sobre la
sociedad que tenemos hoy y aquella que queremos para el futuro. Es por ello que, se
reconoce como una debilidad de éste trabajo no haber efectuado un acercamiento
(entrevista) a integrantes de la Administracion Nacional de Educacion Publica (ANEP), que
hubiese permitido tener una mirada mas actualizada de la vision que tiene la institucion sobre
la educacion de las personas en situacion de discapacidad, especificamente la de aquellas

con Sindrome de Down, pero que podran y seran profundizadas en otras instancias.
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