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Resumen

TRISOMIA 18 Y EDUCACION La trisomia 18, tradicionalmente abordada desde un

INCLUSIVA: enfoque biomédico centrado en diagndstico y
CONCIENTIZACION supervivencia, ha permanecido poco visibilizada en
EDUCATIVA EN LA contextos educativos. Este articulo tiene como propdsito

analizar la trisomia 18 desde una perspectiva educativa,
destacando su potencial para la concientizacion en la
formacion inicial docente en educacion especial. La
metodologia utilizada consiste en una revision critica de
literatura cientifica reciente y marcos conceptuales de la
UNESCO, empleando un enfoque analitico-reflexivo
propio de la modalidad de ensayo cientifico. Los
hallazgos evidencian un giro tedrico hacia modelos
sociales e inclusivos, que reconocen la importancia de la
TRISOMY 18 AND INCLUSIVE (2% 10t oo e 0 omeltye. que.
EDUCATION: EDUCATIONAL  yji0mia 18 constituye un desafio ético y pedagdgico que

AWARENESS IN TEACHER requiere docentes criticos, conscientes y comprometidos

TRAINING con la educacion inclusiva y la dignidad humana.

FORMACION DOCENTE

Descriptores: educacion inclusiva; formacion docente;
trisomia 18

Abstract

Trisomy 18 has traditionally been approached from a biomedical perspective focused on diagnosis
and survival, remaining largely invisible in educational contexts. This article aims to analyze
trisomy 18 from an educational perspective, highlighting its potential to raise awareness in initial
teacher education for special education. The methodology involves a critical review of recent
scientific literature and UNESCO’s conceptual frameworks, applying an analytical-reflective
approach consistent with the scientific essay modality. The results reveal a theoretical shift toward
social and inclusive models, emphasizing quality of life and the pedagogical value of life narratives
as formative resources. The study concludes that trisomy 18 represents an ethical and pedagogical
challenge, requiring teachers who are critical, conscious, and committed to inclusive education and
human dignity.

Keywords: inclusive education; teacher education; trisomy 18
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Introduccion

En el campo de la educacion especial, ciertas condiciones genéticas han sido
histéricamente abordadas desde un paradigma predominantemente biomédico, centrado en el
diagnostico, el prondstico y la supervivencia. La trisomia 18, también conocida como sindrome de
Edwards, constituye uno de los ejemplos mas representativos de este enfoque, al ser considerada
una condicion de alta letalidad y con limitadas expectativas de desarrollo. Sin embargo, los
avances cientificos, junto con el surgimiento de enfoques basados en derechos humanos, inclusion
educativa y calidad de vida, han comenzado a cuestionar esta mirada reduccionista, abriendo paso
a interpretaciones mas integrales y humanizadas de la discapacidad (Cereda y Carey, 2012;
MedlinePlus Genetics, n.d.).

En este contexto, la formacion inicial docente en educacion especial enfrenta un desafio
epistemoldgico y ético de gran envergadura: trascender la vision clinica de la discapacidad
intelectual y del desarrollo para comprenderla como una experiencia humana situada, atravesada
por factores sociales, culturales, familiares y educativos. Desde esta perspectiva, la concientizacion
educativa no se limita a la transmision de conocimientos técnicos sobre determinadas condiciones,
sino que implica la construccion de actitudes, valores y practicas pedagdgicas orientadas al
reconocimiento de la dignidad, la diversidad y el potencial de cada persona (UNESCO, 2020,
2023).

La trisomia 18 ha sido ampliamente documentada en la literatura médica por su
complejidad clinica y por las altas tasas de mortalidad neonatal. No obstante, investigaciones
recientes han comenzado a visibilizar casos de supervivencia prolongada que desafian los
prondsticos tradicionales y evidencian trayectorias vitales marcadas por la resiliencia, el
acompafiamiento familiar y la intervencion educativa temprana (Revista Chilena de Pediatria,
2015; Cereda y Carey, 2012). Estos casos, lejos de constituir excepciones anecddticas, interpelan
directamente a los sistemas educativos y, en particular, a los programas de formacién docente, al
poner de relieve la necesidad de preparar profesionales capaces de responder a realidades diversas
y no previstas por los modelos normativos.

Desde el enfoque promovido por la UNESCO, la educacion inclusiva se concibe como un

proceso orientado a identificar y eliminar las barreras que limitan la participacion y el aprendizaje,
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garantizando el derecho a una educacion de calidad para todas las personas, independientemente
de sus condiciones individuales (UNESCO, 2020). En este marco, la discapacidad intelectual y del
desarrollo deja de ser entendida como una limitacidn inherente al sujeto para ser interpretada como
el resultado de la interaccion entre la persona y un entorno que puede facilitar u obstaculizar su
desarrollo. Esta concepcion resulta particularmente relevante para la formacién inicial docente, ya
que situa al futuro educador como agente clave en la construccion de contextos educativos mas
equitativos, flexibles y humanizantes.

El presente ensayo cientifico se inscribe en esta linea de reflexion y tiene como propoésito
analizar criticamente el significado de una vida mas alla de la trisomia 18, enfatizando su potencial
para la concientizacion educativa en la formacién inicial docente en educacion especial,
especificamente en el &mbito de la discapacidad intelectual y del desarrollo. A partir del dialogo
con literatura cientifica reciente y de enfoques contempordneos de la educacién inclusiva, se
propone resignificar la trisomia 18 no solo como una condicidn genética, sino como una
experiencia vital que interpela las practicas pedagdgicas, las concepciones de normalidad y los
modelos formativos vigentes.

Asimismo, el ensayo adopta una perspectiva comparativa entre autores que abordan la
trisomia 18 desde enfoques clinicos, sociales y educativos, con el fin de identificar tendencias
tedricas emergentes que privilegian la calidad de vida, la autonomia progresiva y la participacién
social. Esta aproximacién permite problematizar las tensiones existentes entre el discurso médico
tradicional y los planteamientos contemporaneos basados en derechos, inclusién y justicia social,
aportando elementos de andlisis relevantes para la formacion de docentes comprometidos con una
educacion verdaderamente inclusiva.

En definitiva, reflexionar sobre la trisomia 18 desde el ambito de la formacion inicial
docente implica asumir un posicionamiento ético y pedagdgico que reconoce el valor intrinseco
de cada vida humana. Este ensayo se propone contribuir a dicho debate, ofreciendo una mirada
critica y fundamentada que permita fortalecer los procesos formativos en educacién especial y

avanzar hacia practicas educativas mas conscientes, inclusivas y socialmente responsables.
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Desarrollo
Trisomia 18: del enfoque biomédico al modelo social, inclusivo y de derechos

Durante décadas, la trisomia 18 ha sido abordada casi exclusivamente desde un enfoque
biomédico, caracterizado por una lectura centrada en el déficit, el prondstico de vida y la
acumulacién de malformaciones congénitas. En este paradigma, la condicion genética se convierte
en el elemento definitorio de la persona, reduciendo su identidad a un diagnostico y delimitando
sus posibilidades de desarrollo a partir de estadisticas de mortalidad y supervivencia (Cereda y
Carey, 2012; Revista Chilena de Pediatria, 2015). Si bien este enfoque ha sido fundamental para
el avance del diagndstico prenatal y el manejo clinico de la condicion, sus limitaciones resultan
evidentes cuando se analiza el impacto que genera en las representaciones sociales, educativas y
familiares de quienes viven con trisomia 18.

La literatura médica reciente continta describiendo la trisomia 18 como una condicién de
alta complejidad clinica, asociada a cardiopatias congénitas, alteraciones neuroldgicas,
dificultades respiratorias y discapacidad intelectual de grado variable (Cereda y Carey, 2012). No
obstante, investigaciones contemporaneas advierten que el énfasis exclusivo en la letalidad y en el
pronostico restringe la posibilidad de comprender la experiencia vital de las personas que
sobreviven mas alla del primer afio de vida.

En contraste, durante los Gltimos afios se ha consolidado un giro epistemolégico hacia
modelos sociales y de derechos, los cuales conciben la discapacidad como una construccion
relacional mas que como una condicion inherente al individuo. Desde esta perspectiva, la trisomia
18 no se define Unicamente por la alteracién cromosdmica, sino por la interaccion entre la persona
y un entorno que puede facilitar o restringir su participacion social y educativa (Schalock et al.,
2009; Van Manen, 2016). Este cambio de enfoque resulta especialmente significativo para el
ambito educativo, pues desplaza la atencién desde las limitaciones hacia las potencialidades, las
necesidades de apoyo y las oportunidades de aprendizaje.

El modelo social de la discapacidad, retomado y actualizado por organismos
internacionales como la UNESCO, plantea que las barreras actitudinales, pedagdgicas Yy
estructurales son las principales responsables de la exclusion de las personas con discapacidad de
los sistemas educativos formales (UNESCO, 2020). En el caso de la trisomia 18, estas barreras se

manifiestan con particular fuerza, debido al desconocimiento generalizado de la condicién y a la
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escasa formacion especializada de los docentes para atender a estudiantes con discapacidades
intelectuales y del desarrollo poco frecuentes.

Desde un enfoque de derechos humanos, la educacion de las personas con trisomia 18 no
puede entenderse como un acto de benevolencia o excepcionalidad, sino como el ejercicio legitimo
de un derecho fundamental. La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
retomada en los marcos normativos de la UNESCO, subraya la obligacién de los Estados y de las
instituciones educativas de garantizar una educacion inclusiva, equitativa y de calidad, orientada
al maximo desarrollo posible de la personalidad, los talentos y la creatividad de cada individuo
(UNESCO, 2023).

Diversos estudios recientes coinciden en que los casos de supervivencia prolongada en
trisomia 18 evidencian la necesidad de revisar los supuestos tradicionales sobre calidad de vida 'y
desarrollo. Revista Chilena de Pediatria (2015) destaca que el acceso a terapias de estimulacion
temprana, fisioterapia, logopedia y apoyos educativos personalizados puede favorecer el desarrollo
de habilidades adaptativas y comunicativas, incluso en condiciones consideradas de prondstico
reservado. En esta misma linea, Schalock et al. (2009) enfatizan que el bienestar y la dignidad
deben constituir los ejes centrales de cualquier intervencion, desplazando la mirada desde la mera
supervivencia hacia la experiencia subjetiva y relacional de la persona.

La comparacion entre el enfoque biomédico tradicional y los modelos contemporaneos
permite identificar una tendencia tedrica clara: el transito desde una concepcién de la trisomia 18
como sinénimo de imposibilidad educativa, hacia una comprension mas amplia que reconoce la
diversidad de trayectorias vitales y la importancia de los apoyos contextuales.

Para la formacidn inicial docente en educacion especial, este cambio de paradigma implica
una transformacién profunda en la manera de concebir la préctica pedagdgica. El futuro docente
no solo debe conocer las caracteristicas médicas generales de la trisomia 18, sino desarrollar una
mirada critica que le permita cuestionar los discursos deterministas y construir propuestas
educativas centradas en la persona. En este sentido, la concientizacién educativa se convierte en
un proceso formativo clave, orientado a desmontar prejuicios, promover la empatia profesional y
fortalecer el compromiso ético con la inclusion (Van Manen, 2016; Creswell y Poth, 2018).
Formacion inicial docente en educacion especial: desafios, tensiones y vacios formativos frente

a la discapacidad intelectual y del desarrollo
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La formacion inicial docente en educacion especial constituye un pilar estratégico para la
consolidacion de sistemas educativos inclusivos. Sin embargo, multiples investigaciones sefialan
que persisten fisuras significativas entre los principios normativos de la inclusion y las
competencias reales con las que egresan los futuros docentes para atender la diversidad,
particularmente en el &mbito de la discapacidad intelectual y del desarrollo (UNESCO, 2020;
Schalock et al., 2009). Estas brechas se profundizan cuando se trata de condiciones poco
frecuentes, como la trisomia 18, que suelen quedar al margen de los planes de estudio y de las
experiencias formativas sistematicas.

Histdricamente, la formacion docente en educacion especial ha estado influenciada por
modelos clinico-rehabilitadores, centrados en la clasificacién diagnostica, la normalizacion
conductual y la compensacion del déficit. Aunque estos enfoques aportaron herramientas técnicas
relevantes, también consolidaron una visién fragmentada del sujeto, en la que la discapacidad
intelectual se concibe como un problema individual mas que como una construccion social
mediada por contextos educativos excluyentes (Verdugo et al., 2010). Esta herencia teorica
persiste hoy en programas que privilegian el conocimiento descriptivo de las discapacidades, sin
una reflexion ética y pedagdgica sobre su significado.

La UNESCO (2020) ha sefialado que uno de los principales obstaculos para la educacion
inclusiva es la insuficiente preparacion del profesorado para responder a la diversidad en el aula.
En este sentido, la formacion inicial docente no puede limitarse a la transmision de contenidos
tedricos sobre discapacidad, sino que debe promover el desarrollo de competencias profesionales
orientadas a la identificacion de barreras, el disefio de apoyos personalizados y la construccion de
entornos de aprendizaje flexibles. Este planteamiento resulta especialmente pertinente para la
discapacidad intelectual y del desarrollo, donde las necesidades educativas son complejas y
altamente contextualizadas.

Diversos estudios evidencian que los futuros docentes manifiestan inseguridad al
enfrentarse a estudiantes con discapacidades multiples o poco conocidas, lo cual se traduce en
practicas de evitacion, sobreproteccion o delegacion excesiva de la responsabilidad educativa a
otros profesionales (Verdugo et al., 2010). Esta situacion refleja vacios estructurales en la
formacion inicial, donde escasean oportunidades de contacto directo con realidades educativas

diversas y de reflexion critica sobre prejuicios y creencias profesionales.
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En el caso especifico de la trisomia 18, la escasa visibilidad de trayectorias escolares
posibles refuerza una légica de excepcionalidad que limita las expectativas pedagdgicas. La
formacion docente rara vez aborda condiciones genéticas de baja prevalencia, lo que contribuye a
la reproduccion de practicas excluyentes basadas en el desconocimiento. Esta situacion se agrava
en contextos con recursos educativos limitados, donde la educacién especial sigue siendo
concebida como un subsistema separado, mas que como un eje transversal de la formacién docente.

Frente a este escenario, los enfoques contemporaneos de la educacion inclusiva proponen
una reconfiguracion profunda de la formacién inicial docente, basada en el modelo de apoyos y en
la concepcidn de la discapacidad intelectual como un fenémeno relacional. Schalock et al. (2009)
sostienen que el desarrollo de habilidades adaptativas y la mejora de la calidad de vida dependen
en gran medida de los apoyos disponibles en el entorno, incluidos los educativos. En consecuencia,
el rol del docente se redefine como mediador del aprendizaje, facilitador de la participacion y
agente de cambio social, mas que como transmisor de contenidos estandarizados.

Asimismo, la literatura destaca la importancia de incorporar metodologias formativas
experienciales en la formacion inicial docente, tales como el anélisis de historias de vida, el estudio
de casos y las précticas reflexivas supervisadas (Creswell & Poth, 2018; VVan Manen, 2016). Estas
estrategias permiten a los futuros docentes comprender la discapacidad intelectual y del desarrollo
desde una perspectiva humana y contextualizada, favoreciendo el desarrollo de empatia
profesional y pensamiento critico. En este sentido, las narrativas de vida de personas con trisomia
18 que han superado expectativas médicas tradicionales se convierten en un recurso pedagdgico
de alto valor formativo.

Desde el enfoque de derechos promovido por la UNESCO (2023), la formacion inicial
docente debe orientarse a garantizar que los educadores sean capaces de reconocer y promover la
autonomia, la participacion y la autodeterminacion de los estudiantes con discapacidad intelectual
y del desarrollo. Esto implica cuestionar practicas paternalistas y modelos de sobreproteccion que,
aunque bien intencionados, limitan las oportunidades de aprendizaje y socializacion. Por lo tanto,
la formacién inicial docente en educacion especial enfrenta el desafio de responder a realidades
complejas y diversas, entre ellas la trisomia 18. Superar los vacios formativos actuales requiere

una transformacion curricular, pedagdgica y ética que permita a los futuros docentes desarrollar
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competencias inclusivas solidas, humanizadas y alineadas con los enfoques contemporaneos de la
educacion inclusiva.

Concientizacion educativa y narrativa de vida: aportes éticos, pedagégicos y formativos para la
educacion especial

La concientizacion educativa constituye un proceso formativo fundamental en la
construccién de una educacién inclusiva, especialmente en el ambito de la educacion especial. No
se trata Unicamente de sensibilizar a los futuros docentes frente a la existencia de la discapacidad,
sino de promover una comprension profunda, critica y ética de las trayectorias vitales de las
personas con discapacidad intelectual y del desarrollo. En este sentido, las narrativas de vida
emergen como una herramienta pedagdgica y epistemolodgica de alto valor, al permitir visibilizar
experiencias que desafian los discursos normativos y los enfoques deterministas asociados a
condiciones como la trisomia 18 (Creswell y Poth, 2018; VVan Manen, 2016).

Desde una perspectiva fenomenoldgica e interpretativa, las historias de vida posibilitan
acceder al significado que las personas y sus familias atribuyen a la experiencia de vivir con una
condicion genética compleja, superando la l6gica reduccionista del diagnéstico. En el ambito
educativo, este enfoque contribuye a humanizar la formacién docente, al situar el conocimiento en
el terreno de lo vivido, lo relacional y lo contextual (Van Manen, 2016). Las historias de vida
permiten a los futuros docentes reconocer la diversidad de trayectorias, comprender los factores
que facilitan o dificultan la participacion y reflexionar sobre su propio papel como agentes
educativos.

En el caso de la trisomia 18, la narrativa de vida adquiere relevancia particular, dado que
la literatura cientifica ha privilegiado histéricamente el relato clinico por encima del relato
existencial. Incorporar las voces de las personas que viven con esta condicién y de sus familias
constituye un acto de justicia epistémica que amplia la comprension del fendémeno maés alla de los
indicadores biomeédicos (Schalock et al., 2009). Estas narrativas evidencian dimensiones
esenciales del desarrollo humano, como el deseo de autonomia, la construccion de identidad y la
busqueda de reconocimiento social, aspectos frecuentemente invisibilizados en los discursos
médicos tradicionales.

Desde el punto de vista ético, la concientizacion educativa basada en historias de vida

interpela directamente las concepciones hegemonicas de normalidad y productividad que adn
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permean los sistemas educativos. La UNESCO (2020) ha enfatizado que la educacion inclusiva
requiere una transformacion cultural profunda, orientada a reconocer la diversidad humana como
un valor y no como una desviacion. Las narrativas de personas con trisomia 18 que han accedido
a experiencias educativas significativas cuestionan la legitimidad de practicas excluyentes
sustentadas en expectativas reducidas o en supuestos de incapacidad.

La incorporacion de la narrativa de vida en la formacion inicial docente favorece, ademas,
el desarrollo de una ética del cuidado y de la responsabilidad profesional. Segin Creswell y Poth
(2018), el analisis reflexivo de trayectorias vitales reales permite a los futuros docentes
comprender el impacto de sus decisiones pedagogicas en la vida de los estudiantes, fortaleciendo
una practica educativa mas consciente y comprometida. En este sentido, la concientizacion
educativa no se limita a la empatia emocional, sino que se traduce en la capacidad de disefiar
respuestas pedagdgicas ajustadas a las necesidades, intereses y proyectos de vida de cada
estudiante.

La literatura contemporanea en discapacidad intelectual y del desarrollo subraya que la
calidad de vida debe constituir un eje central en la planificacion educativa. Schalock et al. (2009)
proponen un modelo multidimensional que integra bienestar emocional, relaciones
interpersonales, desarrollo personal, autodeterminacion e inclusion social. Desde esta perspectiva,
la educacion de personas con trisomia 18 no puede reducirse a la adquisicion de contenidos
académicos, sino que debe orientarse al fortalecimiento de habilidades adaptativas que favorezcan
la participacion activa en la vida social y comunitaria. Las narrativas de vida permiten evaluar
estos aspectos desde una mirada integral, contextualizada y situada.

En la formacion inicial docente, el uso pedagdgico de historias de vida también contribuye
a desmontar practicas de sobreproteccion que limitan el desarrollo de la autonomia. La reflexion
critica sobre estas dinamicas permite comprender la importancia de promover la
autodeterminacion y el derecho a la toma de decisiones, incluso en contextos de alta vulnerabilidad
(Schalock et al., 2009; Van Manen, 2016).

Asimismo, la narrativa de vida se articula con los enfoques contemporaneos de la
UNESCO en torno a la educacion como derecho humano y proceso a lo largo de la vida. La
educacion inclusiva, en este sentido, no se limita a la escolarizacion formal, sino que abarca la

preparacion para la vida adulta, la participacién social y la construccién de proyectos personales
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significativos (UNESCO, 2023). En el caso de personas con trisomia 18 que han superado las
expectativas médicas iniciales, estas dimensiones adquieren un valor formativo clave para los
docentes en formacion, al evidenciar la necesidad de pensar la educacién mas alla del aula.

De esta manera, la concientizacion educativa sustentada en narrativas de vida constituye
un aporte significativo para la formacion inicial docente en educacion especial. Al integrar la
experiencia vivida de personas con trisomia 18 en los procesos formativos, se favorece una
comprension mas humana, ética y contextualizada de la discapacidad intelectual y del desarrollo.
Este enfoque no solo amplia el horizonte tedrico de la educacion especial, sino que fortalece el
compromiso profesional de los futuros docentes con una educacion inclusiva basada en el respeto,
la dignidad vy la justicia social.

Tendencias tedricas contemporaneas y aportes de la UNESCO a la formacién inicial docente
en educacion inclusiva

En las ultimas décadas, la educacién inclusiva ha dejado de ser concebida como una
estrategia compensatoria dirigida a poblaciones especificas para convertirse en un principio
estructurante de los sistemas educativos. Este desplazamiento conceptual ha sido impulsado, en
gran medida, por los marcos normativos y epistemologicos promovidos por organismos
internacionales como la UNESCO, que sittan la inclusion, la equidad y la calidad como ejes
indisociables del derecho a la educacion (UNESCO, 2020).

La formacion inicial docente adquiere un rol estratégico, pues es el espacio donde se
configuran las concepciones, actitudes y practicas que orientaran la accion pedagdgica futura. Una
de las principales tendencias contemporaneas es la superaciéon del modelo integrador, centrado en
la adaptacion del estudiante al sistema, hacia un modelo transformador que exige la
reconfiguracién de los entornos educativos. Desde esta perspectiva, la discapacidad intelectual y
del desarrollo no constituye un problema individual que deba ser “corregido”, sino un desafio
sistémico que interpela las estructuras curriculares, metodoldgicas y evaluativas de la escuela
(UNESCO, 2023). Este enfoque resulta especialmente relevante para condiciones poco frecuentes
como la trisomia 18, donde la rigidez institucional suele convertirse en la principal barrera para la
participacion educativa.

La UNESCO ha enfatizado que los programas de formacion inicial docente deben

incorporar una comprension amplia de la diversidad humana, entendida no como excepcion, sino
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como rasgo constitutivo de toda comunidad educativa. Se promueve asi el desarrollo de
competencias docentes orientadas a la atencion a la diversidad, tales como la planificacion flexible,
el trabajo colaborativo, la evaluacion formativa y la implementacion de apoyos personalizados
(UNESCO, 2020). Estas competencias resultan fundamentales para atender a estudiantes con
discapacidad intelectual y del desarrollo, cuyas trayectorias de aprendizaje suelen ser heterogéneas
y no lineales.

Desde el punto de vista tedrico, se observa una convergencia entre los enfoques de
educacion inclusiva y los modelos de calidad de vida en discapacidad. Schalock et al. (2009)
plantean que la educacion debe orientarse a mejorar los resultados personales en dimensiones
como autodeterminacion, inclusion social y bienestar emocional. Esta perspectiva ha sido
retomada por investigaciones recientes que destacan la necesidad de alinear los objetivos
educativos con los proyectos de vida de las personas con discapacidad, méas alla del logro
académico tradicional. En el caso de la trisomia 18, esta orientacion permite resignificar la
educacion como un proceso de acompafiamiento vital, centrado en el desarrollo de habilidades
adaptativas y en la participacion social significativa.

Otra tendencia relevante es la incorporacién de enfoques interseccionales en la formacion
docente, que reconocen como la discapacidad se entrecruza con factores sociales, culturales,
economicos y familiares. Las desigualdades estructurales amplifican las barreras educativas para
las personas con discapacidad intelectual, especialmente en condiciones de baja prevalencia.
Frente a este escenario, la UNESCO subraya la necesidad de formar docentes capaces de analizar
criticamente el contexto y de trabajar en articulacion con otros sectores, como la salud y el &mbito
comunitario, para garantizar respuestas educativas integrales (UNESCO, 2023).

Asimismo, las tendencias contemporaneas en formacién docente destacan la importancia
de integrar la ética profesional como eje transversal del curriculo. La educacion inclusiva no puede
reducirse a un conjunto de tecnicas o estrategias metodologicas; requiere un posicionamiento ético
frente a la dignidad humana, la justicia social y el respeto por la diversidad (UNESCO, 2023). En
relacién con la trisomia 18, este posicionamiento implica cuestionar practicas que, aunque
socialmente aceptadas, reproducen exclusion, como la negacion del acceso a experiencias

educativas significativas bajo el argumento del “mal prondstico”.
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La comparacion entre autores permite identificar un consenso creciente en torno a la
necesidad de que la formacidn inicial docente incorpore experiencias formativas que favorezcan
la reflexion critica y el contacto directo con realidades diversas. Creswell y Poth (2018) sostienen
que la formacion basada exclusivamente en contenidos teoricos resulta insuficiente para preparar
a los docentes frente a la complejidad de la discapacidad intelectual y del desarrollo. En cambio,
se propone integrar metodologias activas, analisis de casos reales y narrativas de vida, que
permitan articular conocimiento, préctica y ética profesional.

Desde los marcos de la UNESCO, la concientizacion educativa emerge como una
dimensidn central de la formacién docente, entendida como la capacidad de reconocer las propias
creencias, prejuicios y expectativas frente a la discapacidad. Este proceso de toma de conciencia
resulta clave para evitar que los discursos inclusivos se traduzcan en practicas excluyentes
encubiertas. En el caso de la trisomia 18, la concientizacion educativa permite desnaturalizar la
idea de imposibilidad y abrir espacios para pensar propuestas pedagdgicas ajustadas, significativas
y respetuosas de la singularidad de cada trayectoria vital.

Asi pues, las tendencias tedricas contemporaneas y los aportes de la UNESCO convergen
en la necesidad de una formacion inicial docente critica, humanizada y orientada a la
transformacion de los sistemas educativos. La atencién a la discapacidad intelectual y del
desarrollo, y en particular a condiciones como la trisomia 18, exige docentes capaces de articular
conocimiento cientifico, sensibilidad ética y compromiso social. Este enfoque no solo fortalece la
educacidn inclusiva, sino que contribuye a la construccion de sociedades mas justas, conscientes

y respetuosas de la diversidad humana.

Cierre

El presente ensayo cientifico ha abordado la trisomia 18 desde una perspectiva educativa,
ética y formativa, proponiendo una lectura que trasciende el enfoque biomeédico tradicional para
situarla en el marco de la educacion inclusiva y los derechos humanos. A lo largo del texto, se ha
argumentado que la trisomia 18 no puede seguir siendo comprendida Unicamente como una
condicion genetica asociada a la letalidad y a la imposibilidad educativa, sino como una
experiencia humana compleja que interpela de manera directa a los sistemas educativos y, en

particular, a la formacion inicial docente en educacién especial.
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El analisis de la literatura cientifica reciente ha permitido evidenciar un giro tedrico
significativo hacia modelos sociales, inclusivos y centrados en la calidad de vida, en los cuales la
discapacidad intelectual y del desarrollo se conciben como fendmenos relacionales, mediados por
los contextos sociales, culturales y educativos. Esta transformacion paradigmética resulta
especialmente relevante para condiciones de baja prevalencia como la trisomia 18, cuya
invisibilizacion en los discursos educativos ha contribuido histéricamente a la reproduccién de
practicas excluyentes y expectativas pedagdgicas reducidas.

Uno de los aportes centrales de este ensayo ha sido destacar el papel estratégico de la
formacion inicial docente como espacio privilegiado para la concientizacion educativa. Se ha
sostenido que la preparacion de futuros docentes no puede limitarse al conocimiento técnico sobre
las discapacidades, sino que debe incorporar una reflexion ética profunda sobre el valor de la vida
humana, la dignidad de las personas con discapacidad y el derecho a una educacion significativa.
En este sentido, la concientizacion educativa emerge como un proceso formativo imprescindible
para desmontar prejuicios, cuestionar discursos deterministas y construir practicas pedagogicas
centradas en la persona.

Asimismo, el ensayo ha puesto en valor el uso de las narrativas de vida como recurso
pedagogico y epistemoldgico en la formacion docente. Las historias de personas con trisomia 18
que han superado las expectativas médicas tradicionales evidencian que el desarrollo humano no
puede ser reducido a indicadores clinicos ni a pronosticos estadisticos. Estas narrativas permiten
comprender la discapacidad intelectual y del desarrollo desde una perspectiva humana y
contextualizada, favoreciendo el desarrollo de empatia profesional, pensamiento critico y
compromiso ético en los futuros docentes.

Desde los enfoques contemporaneos promovidos por la UNESCO, se ha subrayado la
necesidad de una formacion inicial docente orientada a la transformacion de los entornos
educativos, mas que a la adaptacion forzada de los estudiantes. La educacion inclusiva, entendida
como un derecho humano fundamental, exige docentes capaces de identificar y eliminar barreras,
disefiar apoyos personalizados y trabajar de manera colaborativa con las familias y otros
profesionales. En el caso de la trisomia 18, este enfoque permite resignificar la educacién como
un proceso de acompafiamiento vital, centrado en la participacion, la autodeterminacion y la

calidad de vida.
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Las comparaciones teoricas realizadas a lo largo del ensayo permiten identificar una
tendencia clara en la investigacion reciente: el transito desde una vision de la discapacidad basada
en el déficit hacia modelos integrales que reconocen la diversidad de trayectorias vitales y el
potencial educativo de cada persona. Esta tendencia interpela directamente a los programas de
formacion docente, que deben actualizar sus marcos curriculares, metodoldgicos y éticos para
responder a los desafios de una educacién inclusiva auténtica.

Como implicacion educativa, este ensayo propone la incorporacion sistematica de
contenidos, metodologias y experiencias formativas que aborden la discapacidad intelectual y del
desarrollo desde una perspectiva de derechos, calidad de vida y narrativa de vida. De igual modo,
se sugiere fortalecer la investigacion educativa sobre condiciones genéticas de baja prevalencia,
como la trisomia 18, con el fin de generar conocimiento situado que oriente la préactica pedagogica
y la toma de decisiones en los sistemas educativos.

En conclusion, ir més alld de la trisomia 18 implica asumir un compromiso ético y
pedagdgico con la dignidad humana y con el derecho a una educacion inclusiva para todas las
personas. La formacion inicial docente en educacion especial se configura, en este escenario, como
un espacio clave para la construccion de una conciencia educativa capaz de reconocer, valorar y
acompariar la diversidad humana en todas sus expresiones. Este ensayo aspira a contribuir a dicho
propdsito, ofreciendo una reflexion critica y fundamentada que dialogue con los desafios

contemporaneos de la educacion inclusiva y la justicia social.
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