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La educacién es un derecho humano inexcusable, y que todos los nifios aprendan
juntos en la misma escuela es de justicia social. El estudio en el que sitiia este articulo
analiza e interpreta desde el enfoque inclusivo, el proceso de escolarizacién de una
alumna con discapacidad grave en el centro publico de su localidad, asf como el éxito
y las oportunidades que ha supuesto dicha escolarizacién para la familia, la escuela y
la comunidad. El estudio se contextualiza en el marco de la educacién inclusiva como
derecho de todos los nifios a una educacién de calidad y utiliza el método biografico
narrativo de la historia de vida. Para la recogida de informacién se hace uso de las
entrevistas y los grupos de discusién, ademas de la recopilacién de registros. Los
resultados son una evidencia de que la educacién inclusiva es posible porque se
demuestra, es justa porque es un derecho y es necesaria porque ofrece una
oportunidad ineludible de éxito y aprendizaje para todos. Marfa y su familia ganan
en calidad de vida, los compaiieros y sus familias viven y aprenden valores inclusivos,
y la escuela y sus maestros tienen la oportunidad de reflexionar y mejorar sus
précticas docentes a fin de ofrecer una educacién de calidad para todo el alumnado.

Descriptores: Diversidad funcional; Educacién inclusiva; Inclusién social;
Discapacidad; Historia de vida.

Education is an inexcusable human right, and that all children should learn together
in the same school is social justice. The study in which this article is framed analyses
and interprets, from the inclusive approach, the schooling process of a pupil with a
serious disability in her local state school, as well as the success and opportunities
this schooling entailed for her family, the school, and the community. The study is
contextualized within the framework of inclusive education as a right of all children
to quality education, and uses the life-history biographical narrative method. For
gathering information, use is made of interviews and discussion groups, in addition
to the collection of records. The results provide evidence that inclusive education is
possible because it is proven; it is just because it is a right; and it is necessary because
it offers an inevitable opportunity for success and learning for everyone. Maria and
her family gain in quality of life; her classmates and their families experience and
learn inclusive values; and the school and its teachers have the opportunity to reflect
on and improve their teaching practices in order to provide all pupils with quality
education.
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Introduccion

Este trabajo permite responder la pregunta de por qué todos los nifios deben aprender
juntos, en la misma escuela y en la misma clase. Ademas, la mejora de la calidad de la
educacién para todo el alumnado necesita procesos de formacién y reflexiéon sobre la
misma practica docente. Precisamente este estudio se lleva a cabo en la escuela, con la
escuela y para la escuela, los nifos y sus familias, especialmente aquellos mas vulnerables.

Los objetivos del estudio surgen de unas preguntas iniciales fruto de la experiencia vivida
con Marfa, una nifia afectada por una discapacidad muy grave que ha culminado toda la
etapa de infantil y primaria en la escuela ordinaria de su localidad. Estas preguntas que
provocan el interés por el tema de estudio son: ;Por qué todos los nifios deberfan aprender
juntos en la misma escuela? ;Qué ha aportado la escuela a Marfa? ;Y Marfa a la escuela?

De estas preguntas surgen dos objetivos:

e Describir, analizar e interpretar desde el enfoque inclusivo, el proceso de
escolarizaciéon de Marfa en el Centro Publico de Infantil y Primaria de su
pueblo!, a partir de su historia de vida.

e Describir, analizar e interpretar desde el enfoque inclusivo el aprendizaje, el
éxito y las oportunidades que ha supuesto para Marfa, para su familia, para los
compafieros, para los maestros y para el resto de la comunidad, el hecho de ir a
la escuela de su localidad.

1. Revision de la literatura

Este estudio se contextualiza en el marco de la educacion inclusiva y justifica la utilizacién
de una metodologfa biografico-narrativa que determina la validez y la fiabilidad del
trabajo.

1.1. La educacioén inclusiva

La investigacién que se presenta se fundamenta, desde un punto de vista teérico, en el
derecho humano de todos los nifios a la educacién y, en consecuencia, a la educaciéon
inclusiva. Por ello, se reclama la educacién inclusiva como la bisqueda de una educacién
de calidad para todos sin excepciones y, se justifica y fundamenta desde el punto de vista
del derecho, desde el punto de vista social, desde el punto de vista del nifio y desde el
pedagdgico.

La educacién inclusiva se entiende como una reforma que acoge y apoya la diversidad de
todos los alumnos (UNESCO, 2005). Se trata de un cambio global del sistema educativo
(Blanco, 2008; Echeita y Ainscow, 2011; Lépez, 2011). La educacién inclusiva desafia las
précticas pedagdgicas tnicas, individualistas, rigidas e irrelevantes de la educacién
tradicional y persigue asegurar que todos los estudiantes tengan acceso a un aprendizaje
significativo (Valenciano, 2009). Esto, sin excluir a nadie, sin que ningin alumno sea
rechazado o segregado. Se aprecian las capacidades y se considera que cada persona es un
miembro valioso para la sociedad (Arnaiz, 2005).

! El centro escolar analizado se ubica en Mallorca (Islas Baleares, Espafia).
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La inclusién social, igual que la inclusién escolar, es una cuestién de derechos humanos y
de justicia social. Por lo tanto, son derechos indiscutibles y uno hace posible el otro. Son
el cimiento de una sociedad méds democratica (Blanco, 2006). Esto supone la
responsabilidad moral de toda la escuela de garantizar que los grupos que
estadisticamente son de riesgo sean seguidos con atencién y que se tomen, siempre que
sea necesario, todas las medidas oportunas para garantizar su asistencia, participacién y
rendimiento en el sistema educativo.

Efectivamente, la educacién inclusiva persigue la presencia, la participaciéon y el éxito de
todos los estudiantes (Ainscow, 2003; Ainscow, Booth y Dyson, 2006). La presencia de
todos dentro del aula es imprescindible, porque sin presencia no puede haber ni
participacién ni progreso. Es importante porque para aprender determinadas
competencias sociales, as{ como algunas actitudes y valores hacia la diversidad, es
necesario que todos los nifios estén presentes dentro de las aulas. Ademds, la presencia
dentro de los contextos educativos ordinarios puede ser la palanca para que los maestros
puedan, si quieren y estdn dispuestos, mejorar e innovar sus politicas y practicas
educativas. Sin duda, los alumnos vulnerables son un motor para el cambio (Echeita,
2011). Sin embargo, esta presencia no es suficiente. De hecho, la incorporacién a la practica
de la participacién y el aprendizaje marcan la diferencia entre la integracién y la inclusién
(Soldevila, 2015). Asi, ademds de la presencia hace falta también una preocupacién por un
aprendizaje y un rendimiento escolar de alta calidad exigente con las capacidades de cada
estudiante (Echeita, 2013). A su vez, este aprendizaje sélo es posible con una participacién
también de calidad. A la premisa de presencia Muntaner (2013) afiade el cumplimiento de
las otras dos, la participacién y el progreso. La participaciéon en las actividades, en las
experiencias, en las situaciones y en la vida escolar y, el progreso, entendido como la
implantacién de una educacién de calidad adaptada a las necesidades del alumno a través
de las que progresa y aprende.

La inclusién escolar, por lo tanto, debe contemplarse como un proceso de reestructuracién
del proyecto y la vida de la escuela, que supone la puesta en marcha de procesos de
innovacién y mejora para promover la presencia, la participacién y el aprendizaje de todos
los estudiantes, incluidos aquellos mas vulnerables ante los procesos de exclusién,
aprendiendo a convivir con la diferencia y a mejorar gracias, precisamente, a estas mismas
diferencias (Echeita, 2018). Este cambio debe entenderse como un proceso de mejora
continua, que lleva tiempo y tensiones que hay que asumir como parte del mismo proceso
(Echeita, 2013) y, que necesita la colaboracién y el trabajo en equipo, desde la confianza,
entre todos los miembros de la comunidad educativa. Este proceso debe partir de la
eliminacién de las barreras que obstaculizan la participacién y el aprendizaje del alumnado
(Booth y Ainscow, 2002). Este concepto es la alternativa a centrar la atencién en las
dificultades del alumno para centrarla en las barreras contextuales que le obstaculizan
poder interaccionar con el entorno a partir de sus capacidades.

Cuando se identifican las barreras que se encuentran los estudiantes se puede trabajar para
eliminarlas. Lopez (2011) clasifica estas barreras en actitudinales, politicas, culturales y
didacticas. Echeita (2011) defiende que las posibilidades para eliminarlas se pueden
encontrar en todos los niveles, aspectos y estructuras de los centros educativos.
Necesariamente, fomentar la presencia, la participacién y el aprendizaje de todo el
alumnado y, la eliminacién de barreras, requiere introducir toda una serie de elementos
que favorezcan la implementacién de procesos inclusivos.
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1.2. Los métodos biogrifico-narrativos: la historia de vida

Desde el punto de vista metodolégico, esta investigacién se fundamenta en los relatos
biogréficos-narrativos, porque son un buen medio de conocimiento y de investigacién
(Morina, 2017) y porque permiten escuchar las voces hasta ahora silenciadas en el discurso
académico (Lincoln y Denzin, 1994). Los métodos biografico-narrativos permiten
acercarse al fendmeno que se estudia a partir de la experiencia y el testimonio de las
personas que lo han vivido. Prestan atencién a las experiencias significativas de la vida
diaria, normalmente, excluidas de la ciencia (Van Manen, 2003) y pueden, como afirma
Bolivar (1999), captar la riqueza y el significado de los asuntos humanos, como son los
deseos, los sentimientos, las creencias y los valores que compartimos. Querer recoger la
voz de los participantes de las investigaciones educativas, incluidos los nifios con
discapacidad, no esta exento de dificultades. Booth (1998) se pregunta c6mo se puede dar
voz a las personas que no disponen de palabras, y considera que quienes mas necesitan
que se escuchen sus historias puede que sean aquellos que tienen menos capacidades para
contarlas. Pero, de las personas que no pueden hablar o son menos capaces puede que sea
de quienes més se puede aprender, porque el discurso dominante es mucho mas conocido
que el discurso de los grupos que tradicionalmente no participan de la investigacién
(cuadro 1).

Cuadro 1. Clasificacién de las historias de vida

AUTOR CATEGORIA DEFINICION
Pujadas Relato tinico  Es la historia d? una persona ento.rno a su realidad
(2000) Relato.s Con.templa varios casos o historias de personas entorno a una
multiples misma realidad
Cubren la extensién de la vida de una persona, desde el
Completas o
nacimiento hasta el momento actual
Comparten muchas caracteristicas de la historia completa, pero
McKernan Tematicas delimitan la investigacién a un tema o perfodo particular de la
(1999) vida del protagonista, explorandolo a fondo
Pueden ser completas o temdticas. Se intercalan comentarios y
Editadas explicaciones de otra persona que no es el o la protagonista de
la historia.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Llabrés (2019).

El método biografico-narrativo utilizado es la historia de vida propiamente dicha, que
destaca por la interpretacion de la vida del sujeto por parte del investigador (Mallimaci y
Giménez, 2006), corresponde a un estudio amplio de la vida de una persona que incluye
su propio relato e informaciones biogréficas extraidas de otras fuentes y, en el que se suele
respetar el orden cronolégico (Soldevila, 2015). Bertaux (1999) habla de guardar el
término historia de vida para los estudios de caso de una persona donde se incluye el
propio relato ademés de otros documentos o el testimonio de personas préximas. La
historia de vida constituye el texto final, resultado de un proceso en el que la iniciativa y
el trabajo corresponden al investigador, pero en el que la persona biografiada tiene
derechos de coautor (Morifia, 2017). Las siguientes tablas muestran la ubicacién de la
historia de vida de Marfa en relacién a las caracteristicas aportadas por Pujadas (2000) y
McKeman (1999) al clasificar dicho método.
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2. Método

El disefno de la investigacién comporta varias fases, que incluyen la seleccién y el contacto
inicial con los participantes, la elaboracién de los instrumentos y la recogida de la
informacion, la transcripcién de las entrevistas y de los grupos de discusién y, finalmente,
la categorizacién y el andlisis de los datos.

Hay que recordar que se trata de una investigacién a partir de una historia de vida que se
recoge posteriormente a los hechos que se describen y, comprende desde que Marfa
empez6 en la escuela a los tres afios hasta el final de su etapa de primaria. Se trata de un
disefio de caso tnico (Stake, 1998; Yin, 1989), peculiar e irrepetible por sus caracteristicas
de caso intrinseco (Stake, 1998). Dicha investigacién se emprende con unas garantias
iniciales para poder llevarla a cabo. Es lo que se puede denominar el caso de la oportunidad,
porque nos permite seguir reflexionando y aprendiendo en beneficio de Marfa, su familia,
los maestros, sus compafieros, as{ como el resto de la comunidad. Para reconstruir la
historia de vida de Marfa se han empleado las entrevistas y los grupos de discusion,
ademds de una recopilacién de registros de evidencias de trabajo realizados durante los
afios que se describen. Se ha tenido que asumir el hecho de no poder contar con el
testimonio directo a través de la palabra de la protagonista. Por lo tanto, para esta
investigacién ha sido imprescindible dar voz a los que han aprendido a escuchar a Marfa
para definir de una manera mas amplia el contexto comunicativo.

Para validar la voz de la protagonista a través de su comportamiento se han usado los
registros escritos y el material multimedia recogido. Esta técnica corrobora el relato,
especialmente sobre el comportamiento comunicativo de la alumna que no habla, ademas
de complementar las otras técnicas de recogida de datos. Por otro lado, el rigor del estudio
se consigue con la triangulacién, tanto de las diferentes voces de las personas
protagonistas, como de las fuentes y de los instrumentos utilizados (De la Rosa, 2008). Se
ha considerado la imparcialidad en la redaccién de la historia de vida recogiendo los puntos
de vista de todos los participantes sin dejar ninguno (Moral, 2006). Ademas, se da valor a
la subjetividad critica, porque el investigador no es una figura aislada del contexto y,
también, a la relacién que se establece entre las personas.

Las técnicas empleadas para llevar a cabo la recogida de la informacién han sido las
siguientes:

Recopilacion de registros: se trata de registros audiovisuales, fotografias, transcripciones de
conversaciones de los nifios y, otros documentos escritos que se registraron desde que
Marfa hacfa 2° de primaria hasta que acabé 6°. Se describen detalladamente en Llabrés
(2019).

Entrevistas: se ha hecho una entrevista con los padres y otra con el equipo directivo del
centro a través del jefe de estudios. Ademads, se ha realizado una tercera entrevista a la
hermana.

Grupos de discusion: se ha realizado un grupo de discusiéon con los maestros del centro, dos
grupos de discusién con los comparieros y otro grupo de discusién con los padres de estos
comparieros.

Se ha optado por transcribir tanto las entrevistas como los grupos de discusién. A pesar
de que demande mds trabajo el producto es mas efectivo como registro (Hammersley y
Atkinson, 1994). Se ha intentado que las transcripciones reflejen el estilo personal de cada
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informante (Pujadas, 2000). Se ha mantenido la lengua, el modo de expresion y el estilo
de quien habla para no perder el encanto, se ha transcrito literalmente, siempre que ha
sido posible, lo que dice la persona y, se ha reconstruido la frase cuando se ha considerado
necesario para facilitar la comprensién del lector (Morifa, 2017).

En esta investigacién se ha realizado un registro tematico y un registro cronolégico.
Después de hacer una lectura general del contenido de las transcripciones para obtener
una primera visién del conjunto, se han tomado de referencia las categorias de presencia,
participacién y aprendizaje. Este cuadro de categorfas es coherente con los fundamentos
tedricos y con los objetivos de la investigacién. Posteriormente, se han ordenado los temas
de los que hablaban los informantes, ampliando el arbol de categorias a medida que se iba
analizando el texto. La organizacién y reorganizacién de la informacién segin categorias
se ha hecho codificando el registro y asignandolo a una categorfa (Hammersley y
Atkinson, 1994). Las categorfas surgidas se han representado en una parrilla de doble
entrada. En el eje X se sitdan las categorias surgidas de las evidencias de presencia,
participacién y aprendizaje. En el eje Y, las categorfas surgidas de las evidencias que se
refleren a los diferentes entornos, familia, escuela, comunidad.

Para ordenar y organizar la informacién y continuar el proceso de analisis se ha empleado
el programa de andlisis cualitativo N-Vivo (versién 9). Este programa ha permitido
ordenar los datos en todos los nodos necesarios dentro de la estructura de arbol la cual
permite presentar los resultados a partir de la relacién entre las categorias que permite
ver la figura 1 en el siguiente apartado. Considerando la ética de la investigacion, el punto
de partida fue pedir la colaboracién voluntaria para el estudio, en el cual toda persona tiene
el derecho tanto a participar como a no participar, y a abandonar cuando crea oportuno.
Ademds, la participacién ha sido equitativa, porque todos los participantes han tenido la
misma oportunidad de participar. Se ha reflexionado sobre qué derecho se tiene a iniciar
el estudio (Parrilla, 2010) y se ha procurado garantizar el anonimato y la confidencialidad
de los participantes. Dado que en la investigacién participan menores, se ha considerado
especialmente su aprobacién para participar, el consentimiento de las familias, el uso de
un lenguaje apropiado, su consentimiento y el de los padres en el uso de las fotos, videos,
etc. ademds de otros aspectos a tener en cuenta cuando se trabaja con ninos (Morifia,
2017).

4. Resultados

El andlisis del aprendizaje, del éxito y de las oportunidades que ha supuesto para Maria y
su familia, para la escuela y para el resto de la comunidad, el hecho que Marifa estuviera
escolarizada en el centro publico de su localidad, nos permite presentar los resultados
obtenidos a partir del siguiente esquema.
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Figura 1. Arbol de las categorfas de aprendizaje
Fuente: Elaboracién propia a partir de Llabrés (2019).

4.1. Las oportunidades de la familia

Para Marfa y su familia ir a la escuela de su localidad les ha permitido encauzar el giro
inesperado que sucedié en sus vidas cuando diagnosticaron a Marfa Sindrome de Rett. Lo
explica la madre cuando dice,

Iba a la escuela como su hermana. Para su abuelo supuso dar normalidad al duro

golpe que recibid, cosa que ayudé mucho a nivel de familia. También, que Maria

pueda estar con sus compaiieros en un cumpleasios. (Entrevista Madre_EM)
También, permitié a la hermana, a los abuelos, a Marfa y, en consecuencia, a los padres,
organizar su vida de manera parecida a como lo hace cualquier familia con las
circunstancias que cada una vive, resultando beneficioso para todos y cada uno de sus
integrantes. Lo ratifican las palabras de su hermana cuando dice,

Fuimos prdcticamente toda la vida a la misma escuela, cosa que agradezco
muchisimo, puesto que el hecho que compartiéramos hasta el mismo centro educativo
hizo que yo viera a mi hermana en un ambiente totalmente normal, con amigos
diferentes a ella pero que la trataban como una persona igual. (Entrevista
Hermana_EH)

Ir a la misma escuela, efectivamente, supuso para su hermana vivir con tranquilidad y

naturalidad tener una hermana con discapacidad.

Realmente, permitié a la familia organizar su dia a dfa como lo hacen la mayorfa de
familias, con los nervios y estrés naturales. Lo explica su hermana,

Durante toda mi primaria se establecié una rutina, mi abuela nos ayudaba por la
mafiana con los almuerzos, ropa, meriendas, etc. y, mi abuelo nos llevaba siempre
puntuales a la escuela. Lo recuerdo como si fuera ayer, los nervios y el estrés de cada
mafiana; siempre éramos los primeros en llegar. (EH)

También les permitié vivir con la alegria y el orgullo natural que se siente hacia un hijo o

un hermano,

Mi padre compré una bicicleta adaptada que llevaba incorporada un carro donde
llevaba a mi hermana; cuando llegamos a la escuela todos nos miraron y fueron
corriendo hacia mi hermana para verla, me senti muy orgullosa de ser la hermana de
Maria. (EH)

Hay que destacar la reflexién que hace la madre cuando dice,
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Nosotros vivimos una vida con una vordgine y un nivel de estrés elevado que no te
ayuda a guardar recuerdos. 1" cuando nos pasa esto nos paramos a pensar. Los nifios
aprenden, ella disfruta, pero nosotros también paramos, recuperamos. 1" esto es muy
importante también. (EM)
Deja entrever que ir a la escuela ordinaria le ha dado espacio para pensar y recuperarse.
La hermana de Maria afirma,

Yo creo que todo hubiera sido muy diferente si ella hubiera asistido a otro colegio con

nifios con discapacidad, porque no hubiera conocido a sus compaiieros ni a sus

profesores, que toda nuestra_familia los recordaremos siempre con muchisimo afecto.

Y segundo, porque como he dicho antes, fue tratada con normalidad. (EH)
Ciertamente, hubiera conocido otros compaferos y otros profesores, pero no los
comparieros de su edad ni de su localidad, ni tampoco los profesores de su escuela. De este
modo Maria ha conocido los comparieros y los maestros que le correspondian por el hecho
de ser una nifia mas del pueblo. Ademds de todo ello, ;A qué hora se habria levantado
Marfa si hubiera ido a un centro de educaciéon especial? ;Quién le hubiera acompanado
cada manana? ¢A qué hora llegan a casa por la tarde? ¢Dénde comen? ;Cudndo comen
con su familia? Son muchas preguntas que, en el caso de Marfa, a partir de la informacién
recogida, son faciles de responder. Marfa se podia levantar apenas un poco antes de ir a la
escuela, comfa con su familia y tenfa toda la tarde para ella y sus aficiones.

La madre también explica "en la ciudad la miran como si fuera un bicho raro, en cambio
aquf todo el mundo nos saluda..." (EM). Todavia hoy encontramos comportamientos que
denotan extrafieza ante la presencia de personas con discapacidad a causa de no haber
tenido la oportunidad de conocer y convivir con personas que funcionan de diferente
manera. En cambio, quien ha tenido esta oportunidad lo vive de una manera més natural.
Esto lo valora tanto Marfa como las personas que la conocen y la quieren, porque lo
contrario hace dario.

Recordemos las palabras del padre de Marfa cuando decia "era algo dificil que Marfa
pudiera estar integrada con los nifios. Y con los afios ha sido asi" (Entrevista Padre_EP).
El padre de Maria apoya dichas afirmaciones al decir “creo que todos se acordaran que
tuvieron una compaiiera especial. Puede que alguno de sus compaiieros se dedique a
ayudar a personas con discapacidad. A alguno le habra ayudado a ver la vida de otra
manera. Creo que les aportara valores” (EP). Efectivamente, los padres han sentido como
el hecho de compartir la escolarizacién con su hija habrd dado la oportunidad a sus
comparieros de ver la vida desde otra perspectiva y valorar aspectos de la vida que quizas
de otra manera hubiera sido maés dificil aprender a valorar.

Los padres también han visto como las otras familias se han beneficiado con la
escolarizacién de Marfa. La madre dice “pienso que puede ayudar a los nifios y a las
familias. Creo que mdas de uno que pensaba que tenfa un problema lo ha podido relativizar”
(EM). Conocer a Marfa y a su familia habra dado la oportunidad a otras familias de
aprender a valorar las dificultades de una manera més objetiva y dandoles la importancia
que tienen en su justa medida. También, valorar aquello que la vida ofrece y poder
gestionar las circunstancias que les rodean desde una perspectiva diferente a la que
conocfan. En definitiva, los padres han aprendido que el hecho que Marfa estuviera en la
escuela ha aportado valores afiadidos tanto a sus compafieros como a sus familias.
Finalmente, Maria ha sido feliz en la escuela. LLa madre dice,

Estaba muy mal y sélo reaccionaba cuando le hablaban de la escuela, de los nifios, de
su maestra.... [Era increible como reaccionaba! Esto es lo que mds confirma que
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tomamos la decision correcta. Creo que todos estos aiios pasados ha sido absolutamente

feliz. (EM)
Su hermana desarrolla esta idea y dice “que Marfa haya tenido una vida tan feliz, porque
no tengo ninguna duda que ha sido asi, ha sido gracias a sus padres, su hermana, sus
abuelos, sus primos, sus compariieros, sus profesores” (EH). Marfa fue feliz yendo a la
escuela de su localidad porque fue querida por su familia, por sus compafieros, por sus
profesores, por los padres y abuelos de los otros nifios, en definitiva, por la gente de su
pueblo, a los que vefa cada dia dentro de la escuela y fuera de ella.

4.2. El aprendizaje, el éxito y las oportunidades en la escuela

Los comparieros de Marfa, yendo a la escuela con ella, han crecido en autonomia emocional
e iniciativa personal, en competencia comunicativa y, sobre todo, han aprendido valores.
Si se analizan algunas de las frases de los compafieros, como por ejemplo “cuando estés
con una persona que no puede hablar, no puede andar y utiliza las cosas de diferente
manera, tienes que aprender a esperar, a ensefiarle” (Grupo de Discusién Nifios_GDN), se
puede afirmar que estos nifios han crecido en autonomia emocional. En este caso se hacen
responsables de la situacién de Marfa y han tomado conciencia de la necesidad de ser
pacientes con ella y, en consecuencia, de controlar sus ansias. Convivir con Marfa les ha
dado unos valores y unas actitudes personales que hacen que sepan responder de una
manera adecuada ante personas diferentes, as{ como de demorar la necesidad de
satisfaccién inmediata a la que se estd acostumbrado a causa de la propia inercia y rapidez
en que transcurren los hechos en la sociedad actual. Los maestros lo confirman “ninguna
otra influencia serd como ésta, les ensefié a ser més pacientes” (Grupo de discusién
maestras_GDM). Ademads, han desarrollado la capacidad de autocritica, propia de las
personas emocionalmente competentes “en la escuela de dénde vengo habfa una nifia con
discapacidad y la gente se burlaba de ella porque era diferente, cuando la diferencia es una
caracteristica natural y no se puede cambiar” (GDN). Ir a la escuela con Maria les ha dado
la oportunidad de elegir con criterio propio su comportamiento y de adquirir la capacidad
de empatizar. La empatfa es una habilidad social y de comunicaciéon fundamental que sin
duda han desarrollado los compafieros de Marfa “debemos ponernos en el lugar del otro”
(GDN). Por otra parte, los compafieros manifiestan “se deben adaptar las cosas para que
ella pueda participar méas” (GDN). Estas palabras apoyan la idea que los nifios tienen una
actitud positiva hacia el cambio y hacia la bisqueda de soluciones a las barreras que se
encuentran.

Resumiendo, el hecho que todos aprendieran juntos en la misma escuela ha permitido a
los compafieros aprender a responder de manera responsable y empdtica ante personas
diferentes, demorar la necesidad de satisfaccién inmediata, desarrollar la capacidad de
autocritica, asf como demostrar una actitud positiva hacia el cambio, buscando alternativas
a las barreras. En definitiva, ha dado a los comparieros la oportunidad de crecer en
autonomfia emocional e iniciativa personal.

Yendo a la escuela con Marfa los companeros han aprendido el valor y el respecto a la
diversidad. Asf lo afirman en repetidas ocasiones “mucha gente que no nos conoce podria
pensar que tener a Marfa ha sido un impedimento en nuestra vida y yo creo que ha sido lo
contrario, creo que ha sido una suerte” (GDN). Los compafieros han aprendido que la
diferencia es un valor y nunca un problema a superar.

Los maestros y los mismos compafieros afirman que juntos han aprendido a ser tolerantes,
comprensivos, pacientes y solidarios. Claramente aparece este aprendizaje en una de las
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frases de los maestros “para sus comparfieros, ninguna otra influencia serd como ésta, les
ensefi6 a ser mas pacientes, mas tolerantes, les ensefié a dedicar un tiempo a una persona”
(GDM). Se encuentran varios ejemplos que muestran como los comparieros son criticos
con la intolerancia y la discriminacién. Ademds, han adquirido el coraje para combatirla
cuando se encuentran ante situaciones de esa indole. Este coraje se manifiesta, por ejemplo,
cuando uno de los compafieros afirma “ella no se puede defender, deben defenderla otras
personas” (GDN). Alguna de las frases de los nifios, como por ejemplo “no porque tenga
una discapacidad la tenemos que apartar. Se lo debe pasar bien a su manera, como
nosotros” (GDN) pone de manifiesto que valoran y se preocupan por el derecho que tiene
Marfa a participar y a pasdrselo bien como el resto de compafieros. Los nifios han tenido
la oportunidad de vivir y de aprender valores como el derecho a participar y a estar con
los otros siendo aceptados y valorados, como aclaran las palabras de otro de los
comparieros “es una amiga mas. No cambia nada, tenga discapacidad o no”. (GDN)

Si se siguen interpretando otras frases de los compafieros aparecen evidencias de la
oportunidad que han tenido de vivir y de aprender valores como el del amor y la amistad.
Una compaiiera dice “ha sido una comparera mas y la queremos como una mas. Sin Marfa
quizas no hubiéramos sido tan amigos como lo somos ahora. Nos ha hecho ser todavia mas
amigos” (GDN). Esta compariera valora la amistad y el amor que han sentido y, que les ha
unido, siendo estos sentimientos fundamentales para el bienestar de los nifios dentro y
fuera de la escuela. Recalca, ademés, como el hecho de tener a Maria en el aula ha
fortalecido més estos sentimientos de pertenencia y de amistad.

En la frase de la comparera “me gusta como rie, estd feliz, me siento muy bien” (GDN) se
ve como ir a la escuela con Marfa les ha aportado ternura y felicidad, sentimientos y
emociones que aparecen cuando uno se implica en las relaciones y que son imprescindibles
para aprender. La frase de otra compafiera “con ella nos divertimos” (GDN) es una
manifestacion de la alegria compartida dentro de la escuela y una evidencia mas de estos
sentimientos y emociones necesarios para el desarrollo integral de las personas.

La frase que escribe uno de los compafieros en una redaccién “gracias porque has sido una
luchadora” (Registro Redaccion_RR) representa la admiracién que los compareros sienten
por Marfa.

En definitiva, ir a la escuela juntos ha ofrecido a los compaiieros la oportunidad de vivir y
de aprender valores como el respecto a la diversidad y el coraje para defenderlo, la
tolerancia, la solidaridad, el derecho a participar, el amor, la amistad, la ternura, la
telicidad, la alegria y la admiracién, entre otros, cosa que los convierte en ciudadanos
socialmente més competentes. Los nifos reconocen el aprendizaje cuando dicen “si todo
el mundo fuera cémo nosotros, si hubieran tenido la suerte de estar con una amiga como
Marfa y hubieran aprendido todo lo que hemos aprendido, el mundo serfa mejor” (GDN).
Los compareros muestran en repetidas ocasiones que han aprendido a comunicarse con
Marfa a pesar de que esta no hablara. Concretamente, un compafiero afirma “poco a poco,
en todos estos afios hemos aprendido a comunicarnos sin hablar” (GDN).

Ir a la escuela con compafieros que se comunican sin hablar ofrece la oportunidad de
aprender diferentes maneras de comunicarse. Interpretando las palabras de los
comparieros “hemos aprendido a escucharla, cuando esta contenta rie y nos hace refr,
cuando estd enfadada hace morritos o se queja, conoce cuando charlamos de ella porque
rie y nos mira” (GDN) se aprecia como la diferencia permite desarrollar habilidades
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lingiifsticas imprescindibles para comunicarse, como la escucha activa, la interpretacién
del lenguaje no verbal y la empatia, puesto que en estos casos es imprescindible usarlas.

4.3. El aprendizaje, el éxito y las oportunidades para la comunidad

Los padres de los companeros han tenido la oportunidad de perder el miedo que
inicialmente les causaba la participacién de Marfa dentro del aula. Efectivamente, la
escolarizacion de Marfa ha ofrecido a los padres la oportunidad de ver y de hacerse
conscientes de los éxitos y de las oportunidades que la escolarizaciéon ha ofrecido a Maria,
a sus padres y abuelos, a sus propios hijos y a otros nifnos de la escuela. Pero, ademds,
también a ellos les ha ofrecido esta oportunidad de aprender.

Los padres de los comparieros, en relacién al hecho que sus hijos y otros nifios hubieran
ido a la escuela con Maria, afirman:

Les enseiié a ser personas”, “a ser tolerantes”, “han desarrollado el altruismo y la
empatia. Influyé aprender todos juntos”, “los nifios no la veian como una nifia igual
que ellos, pero entendieron que trabajando podia estar con ellos”, “mi hijo ve la
discapacidad como normal”, “a los nifios de esta escuela no les llama la atencion y, los

» o«

pequefios, sobre todo, aprenden gracias a Maria”, “con el tiempo los junté mds”, “los

hacia ser una pifia. (Grupo de discusién familias_GDF)
Estos testimonios indican que los padres tomaron consciencia de que sus hijos y otros
nifios de la escuela con Marfa tuvieron la oportunidad de crecer emocionalmente y de vivir
valores como la tolerancia, la solidaridad, la amistad y el respecto a la diversidad. Los
padres de los compaferos también afirman

Para la_familia el beneficio ha sido del cien por cien, saber que Maria estd atendida
y estd con un grupo de amigos que le estdn dando vida les da tranquilidad y descanso
mental, era normalizar una situacion, les ha permitido llevar una vida relativamente
normal. (GDF)
Estas aseveraciones prueban que estos padres también vieron los beneficios que la
escolarizacién de Marfa habfa tenido para su familia al poder establecer relaciones
normalizadas dentro de la escuela y con la comunidad. Los padres también ofrecen
testimonios de las oportunidades que la escuela ha dado a Marfa:

Era feliz, siempre reia, ha tenido amigos, todo el mundo se para, st no estuviera en la

escuela no la conocerian. Ha ganado ser una mds en el pueblo. Cuando hay fiestas

todo el mundo se para y, squién hay? Maria. (GDF)
Estos testimonios prueban que los padres de los compafieros han entendido y valoran la
calidad de vida que ha ganado Marfa yendo a la escuela, como la felicidad, la inclusién
escolar y social, y sobre todo, la amistad. Como se ha visto en los apartados anteriores, la
educacién inclusiva ha aportado aprendizaje y éxito tanto para los comparfieros como para
Marfa. Ademas, analizando las palabras del actual jefe de estudios “nos hizo entender qué
es la diversidad” (Entrevista jefe de estudios_EJE) ha ofrecido a los maestros la
oportunidad de valorar la diversidad del mismo modo que lo han hecho los nifios.
También, igual que los comparfieros, en el centro se ha desarrollado una actitud positiva
hacia el cambio y hacia la bisqueda de nuevas maneras de trabajar para ofrecer una
respuesta ajustada a las necesidades de cada alumno “el tema era qué podemos hacer
nosotros” (EJE). Valorar y respetar la diversidad dio la oportunidad de “plantearnos
muchas cosas” y los resultados fueron fruto de “sentarnos y pensar” (EJE). Efectivamente,
se han hecho cambios en las précticas y en las concepciones como se ve en las palabras del
tutor de sexto curso “ha provocado cambios en esta escuela, as{ como nuestra manera de
ver las situaciones en las excursiones, en la educacion fisica, en todo esto hemos hecho un
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cambio” (GDM). Este cambio es fruto del trabajo que han hecho los maestros, como dice la
tutora en infantil “todos los maestros han hecho un trabajo” (GDM). Respecto a las
variables emocionales cabe mostrar que Marfa, en la escuela y fuera de la escuela, ha sido
una nifa querida, cuidada, respetada, valorada, admirada y que ha recibido un trato digno.
En relacién a su escolarizacidn el actual director anade “determiné que a su alrededor las
personas que la trataban fueran mejores seres humanos” (GDM) y el tutor de sexto curso
dice “con Maria te fijas en cosas que no te fijarfas. Cuando intentas encontrar una respuesta
a lo que tu le estas haciendo te tienes que fijar en el color de las mejillas o en la brillantez
de los 0jos” (GDM). Convivir con Marfa ha proporcionado la oportunidad de convertirse,
de cada vez mads, en una escuela inclusiva, porque el acompafiamiento que se hace de los
nifios es mas respetuoso, mas tolerante, mas sensible y més tierno.

Los padres ven que sus hijos han vivido y aprendido valores y actitudes personales dentro
de la escuela, que ha sido beneficioso para Marfa y para su familia, y ven, incluso, las
oportunidades que ha dado a los maestros y, en consecuencia, a la escuela “nos ha ensefiado
mucho y se cierto que a los maestros también. Tuvieron mucho coraje. Se pueden tener
nifios con discapacidad y que la clase no se pare” (GDF). Todos estos aprendizajes les han
dado, también a ellos, la oportunidad de aprender que la diversidad es un hecho natural
que sdlo se puede entender como un valor y, que hay que respetar y estimar desde la
defensa de los derechos humanos. Una madre dice “ha sido excelente para todos, para
Marfa, para los padres, para los nifios y para nosotros. Nos ha ensefiado que puedes tener
un hijo con discapacidad y, si luchas y le quieres, le puedes dar una vida mejor (GDF)".
Ademis, los padres han tenido la oportunidad de reflexionar que todos los nifios, sean
cuales sean sus caracteristicas, tienen derecho a ir a la escuela. Se ve cuando dicen
“precisamente lo importante de que Marfa haya estado aquf es que nos concienciamos que
todos pueden ir a la escuela” (GDF). En definitiva, los padres de los comparfieros han tenido
la oportunidad de aprender que la presencia y la participacién de Marfa ha sido posible y
beneficiosa para todos y, este aprendizaje es el que ha permitido, no solo la inclusién
escolar, sino también la inclusién social de Marfa. Para terminar con el apartado de
resultados obtenidos, en la tabla 3 se presentan los indicadores de calidad de vida que
emergen de la relacién de la informacién analizada con el concepto calidad de vida,
partiendo de las dimensiones que establecen Schalock (1997), Schalock y Verdugo (2003)
y Schalock, Brown y Brown (2002) (cuadro 2).

En definitiva, podemos evidenciar que el hecho de ir a la escuela de su localidad ha
aportado a Marfa, sobre todo, bienestar emocional, bienestar fisico, relaciones
interpersonales, desarrollo personal, autodeterminacién e inclusién social, es decir, ha
aumentado la calidad de vida en todas sus dimensiones.

5. Discusion

Recuperando las preguntas iniciales sobre cuéles son los motivos que fundamentan la
afirmacién de que todos los niflos deben aprender juntos en la misma escuela y cuéles son
las aportaciones del proceso de escolarizacién del alumnado con diversidad funcional en
contextos ordinarios, presentamos las conclusiones que evidencian y dan respuesta a estos
interrogantes planteados inicialmente.
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Cuadro 2. Dimensiones e indicadores de calidad de vida

DIMENSIONES RESULTADOS INDICADORES
“Marfa es feliz en la escuela”
“La han querido y se ha sentido querida Se la vefa muy Felicidad
feliz”
“En el patio siempre esta con las nifias, porque hablamos.
La sensacién es de tranquilidad, te escucha, te mira cuando Seguridad
Bienestar hablas y, si dices alguna cosa graciosa se rfe, ella reconoce Tranquilidad
emocional cuando hablamos de ella, porque nos mira y se rie”. Interacciones
“Cuando le decian, vamos al cole, Maria reia. Era una Satisfaccion
reaccion clara”
“le hemos dado la posibilidad de tener una normalidad, una
rutina; levantarse por la mafiana e ir al cole, escuchar las Rutina
voces... y el olor...”
“Segin la doctora, desde el punto de vista médico, mantener
sus rutinas y hébitos, ofr las mismas voces y ver las mismas
Bienestar fisico  caras, era lo mejor para Maria, porque lo que dafnaba su Salud
sistema neurolégico era la ruptura con su entorno, sus
habitos y sus rutinas diarias”
“Ademas de la familia también tiene amigos” Familia
"Le ha permitido tener un entorno relacional, una red de Amigos

relaciones normalizadas”

Rel. sociales

Relaciones “Cuando estamos con ella sonrfe y le gusta que paseemos Apovo
interpersonales con ella” POy
“Una riqueza, la vida ordinaria de cualquier nifo, le han
. . .. Amor
ofrecido risas, caricias, le han contado cosas, le han contado Afecto
cuentos, afecto”
“Yo creo que si hubiera ido a una de estas escuelas
especiales con nifios con problemas tal vez se lo hubiera Educacion
pasado muy bien... Nosotros podemos ensefiarle cosas que P
o : 1 rogreso
con otros ninos no hubiera aprendido &
"Puedo aprender a distinguir el color amarillo y el negro”
Desarrollo - >
Sabe escuchar Hab. de
personal ” . . ” Y
Se comunica con la mirada comunicacién
“Es importante para su vida social que pueda empezar a
entender las personas, cuando estamos tristes, cuando Habilidades
estamos enfadados, cuando no queremos escuchar a nadie. sociales
Ahora, nos empieza a entender mejor”
“Ella sabe que tiene que accionar el comunicador, si no
Aut quisiera no lo harfa" Autonomia
uto- » P . . ”
S Todavia tenemos el mismo comunicador y ya lo usa sola
determinacién —; - - -
Ahora se comunica con la vista, le pones dos opciones y .,
Eleccién

mira qué opcién prefiere ella”

Inclusién
social

“Hay escuelas y nifios que no aceptarfan una comparera
como Marfa en su clase”

Aceptacién en
la escuela

“Marfa fue la encargada de mostrar, con ayuda del ratén
adaptado las imdgenes de la presentacién”
"Todos jugaron al parchis y Marfa conocié un nuevo

Participacién

soporte técnico que podria utilizar en més ocasiones” "Fue Apoyos
la encargada de sortear con ayuda del chatter block, el simio
sobre el que trabajarfa cada una de sus compareras”
« 5 » Aceptacién
Ser una mas del pueblo P
Estatus

“Si hubiera ido a un centro. Un dia de celebracién, de fiesta
... hubiera sido una nifia extrafa para los nifos de su edad y,
en cambio, en las flestas del pueblo era una més”

Participacién
en la
comunidad

Fuente: Elaboracién propia.
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La primera conclusién a la que se llega en esta investigacién es que la clave de la presencia
del nifo con diversidad funcional dentro de la escuela depende, inicialmente, de la
voluntad de la familia de reconocer al nifio, en vez de rendirse ante el diagnéstico. Si la
familia centra la mirada en el nifio con més probabilidad lo llevara a la escuela ordinaria
porque es alli donde van todos los nifios y nifias. En cambio, si la centra en la discapacidad
es mas probable que la opcién elegida sea llevarlo a un centro de educacién especial. Asi,
la opcién de escolarizacién depende, en gran parte, de la perspectiva desde la que se mira
al hijo. También, dentro la escuela, el hecho de conocer y mirar al nifio en vez del
diagnéstico facilita su presencia y, lo contrario, fijarse en el diagnéstico la dificulta porque
s6lo crea angustias innecesarias. Se trata, pues, de optar por una mirada centrada en el
nifio. Una mirada que permita ver el nifio, comprender su realidad, centrarse en sus
competencias y que lo valore positivamente (Soldevila, 2015).

Asimismo, la tarea de la escuela, del personal de orientaciéon y de inspecciéon debe ser
facilitar a la familia la presencia del nifio. Igualmente, debe acoger y proteger,
preocupandose de eliminar las barreras a la participacion y el aprendizaje que la
obstaculizan para avanzar (Booth y Ainscow, 2002). En ningin caso ni en ningin
momento se puede negar a ningin padre su derecho a elegir el centro que desea para su
hijo, tal como se defiende en la Carta de los derechos fundamentales de la Unién Europea,
Diario Oficial de las Comunidades Europeas C364, 2000. Tampoco se puede negar a
ningin nifo el derecho humano a una educacién de calidad (ONU, 1948; 1959; 1989) para
que en cuestién de derechos no hay excepcién posible (Soldevila, 2015). Por lo tanto, es
necesario por parte de la escuela y de la administracién un compromiso serio y firme con
la inclusién (De Boer, Pijl y Minnaert, 2011) y ser contundente con la idea de que o se
incluye o no se incluye (Soldevila, 2015) porque no hay grados de inclusién (Idol, 1998).

En consecuencia, la presencia dentro de la escuela del nifio con discapacidad, como para
cualquier otro, da la oportunidad de establecer de manera natural unas relaciones con el
pueblo y con la comunidad que, sin ir a la escuela, serfan mds dificiles de establecer.
Participar y aprender en la escuela le permite no sélo ser un nifo conocido sino también
establecer una red de relaciones y de apoyo interior y fuera de la escuela importantisima
para él, hasta ser un nifio mas dentro del pueblo que lo reconoce como tal. Los beneficios
sociales que aporta la educacién inclusiva tanto al nifio con discapacidad como a sus
comparieros han sido demostrados en otras investigaciones, como por ejemplo la llevada
a cabo por Ntshangase, Mdikana y Cronk (2008). Otra conclusién a destacar a partir de
los resultados es que la mejor manera de aprender los valores inclusivos es vivirlos. Los
padres incluso plantean la posibilidad de que, para alguno de sus compaiieros, ayudar a
personas con discapacidad pueda ser una salida profesional. Hoy en dia, quizds més que
nunca, también se necesitan personas con valores solidarios que, desde la vertiente
personal y profesional, se dediquen a llevar a cabo tareas de proteccién, defensa,
cooperacion, etc. Valorar lo que otra persona ha hecho es fundamental en una sociedad
competitiva donde lo que predomina son las envidias, celos y los resentimientos.

Por lo tanto, vivir los valores inclusivos es la mejor manera de aprenderlos y la escuela es
el lugar donde indiscutiblemente se deben vivir y sentir. El aprendizaje de estos valores
en la escuela contribuye a la creacién de una sociedad también inclusiva en la que se vive
del mismo modo que se vive en la escuela (Soldevila, 2015). Por lo tanto, la escuela
inclusiva es la esperanza para una sociedad mds justa y equitativa. Otro aprendizaje que
aporta la historia de vida de Marfa y que los padres, a pesar de las dudas, las
incertidumbres y los miedos a las que se han enfrentado a lo largo de la escolarizacién,
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han experimentado, es que la inclusién es posible. Ciertamente, no es una cuestién sencilla,
mas bien es un asunto muy complejo que debe de ser abordado si o si por el simple hecho
de que es una cuestiéon de derecho (Echeita, 2011).

El hecho que Marfa fuera a la escuela de su localidad ha permitido, como se ha visto,
encaminar su vida y la de toda la familia de una manera normalizada y, sobre todo, viendo
que Marfa crecia feliz. Pero, ademads, ha ensefiado a los padres que no solo ellos han
obtenido beneficios, sino que su escolarizacién también ha ofrecido oportunidades a la
escuela y a la comunidad. Recuperamos asi el concepto de beneficio social, entendido como
los factores que aportan mejoras en la calidad de vida de la sociedad. La historia de vida
de Marfa, aporta evidencias claras de que no sélo se enriquece la escuela, sino que la
comunidad también se beneficia al construirse con valores democréticos y de respeto a los
derechos humanos (Campoy, 2017; Muntaner, 2013). Por otra parte, se pone de manifiesto
que la escuela y el aula son escenarios idéneos para que el alumnado desarrolle la
competencia comunicativa en el mas amplio sentido. Cuando se habla de esta competencia
es frecuente centrar el pensamiento simplemente en el habla, la escritura y la lectura. Pero,
¢qué pasa cuando alguien se comunica de manera diferente, por ejemplo, sin habla y sin la
posibilidad de escribir?

La atencién a la diversidad y la mejora de la calidad del aprendizaje de todo el alumnado
pasa necesariamente por el trabajo en equipo de los maestros y la reflexiéon pedagdgica
continua. Es imprescindible crear una cultura de la formacién y la innovacién para seguir
buscando respuestas ajustadas. En este sentido, los resultados obtenidos se materializaron
en cambios organizativos y metodolégicos que marcan el inicio del camino que todavia
queda para recorrer. Sin duda, una escuela que revisa y reconsidera sus précticas, actitudes
y valores hacia la inclusién es una escuela que mejora la atencién a la diversidad y la
calidad de la enseflanza para todos los nifios puesto que la participacién del alumnado en
la escuela depende mas del cambio en el contexto que de las caracteristicas y condiciones
personales.

A este respecto, hay que destacar como paso importante y significativo el inicio de una
manera de trabajar fundamentada en la toma de acuerdos consensuados. En relacion a las
principales limitaciones de la investigacién realizada queremos reconocer que, como en
toda historia de vida, los resultados y conclusiones que se presentan en el articulo no son
generalizables, a pesar de que sean suficientemente vilidos debido a la gran cantidad de
aprendizaje que aportan, as{ como también, de las numerosas propuestas que se generan
para avanzar hacia sociedades mas justas. Para finalizar el articulo, queremos hacerlo con
la frase que ha acompanado y que ha sido gufa de la historia de vida que hoy presentamos,
para que pueda también acompanar a futuras investigaciones: “No hay centro mas especial
para cualquier nifio, que la escuela de su pueblo” (Llabrés, 2019)
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