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RESUMEN

Esta investigacion tiene como objetivo analizar las relaciones entre los
significados construidos sobre la experiencia universitaria y sobre la Educacion
Superior Inclusiva por parte de estudiantes en situacion de discapacidad de la

Universidad Academia de Humanismo Cristiano, el afio 2018.

Mediante un enfoque cualitativo, se han desarrollado entrevistas en profundidad
a tres estudiantes en situacion de discapacidad que cursaban carreras de
pregrado en la institucion y periodo temporal especificados. La informacién

obtenida ha sido analizada mediante el enfoque de la Teoria Fundamentada.

Los resultados permiten establecer la existencia de una categoria conceptual
provisional que permite conectar los dos ambitos de significacion sefialados: la
Educaciéon Superior Inclusiva como un proceso. Se ha encontrado, asimismo, que
las conceptualizaciones sobre la discapacidad impactan fuertemente en cada uno
de los actores involucrados en el proceso, desde las propias personas sujetas de
estudio hasta las y los docentes, funcionarios/as y resto de estudiantes de la
institucion. La toma de consciencia sobre el valor de la diversidad, la inclusién y la
discapacidad, expresada diferencialmente de acuerdo al tipo de actor considerado,
es identificada como un factor clave para lograr un proceso efectivo de Educacién

Superior Inclusiva.

En las conclusiones del estudio se da respuesta al planteamiento inicial sobre
los significados construidos en la experiencia universitaria e inclusiéon y se
plantean recomendaciones a la institucion estudiada. A su vez, se explicitan las
limitaciones de la investigacion, y se plantean temas y preguntas para posibles

futuros estudios.

PALABRAS CLAVE: Discapacidad, Educacion Superior Inclusiva, proceso,

significados, concientizacion.



INTRODUCCION

La existencia de un marco normativo y de directrices internacionales en materia
tanto de discapacidad como de educacién inclusiva (Naciones Unidas, 2006, 2016;
Organizacion de Estados Americanos, 1999; UNESCO/IESALC, 2008; UNESCO,
2009), que adquiere asimismo expresion a nivel local tanto en el &mbito legislativo
(Ministerio de Planificacion, 2010) como de directrices de politica (Servicio
Nacional de la Discapacidad, 2013) enfatizan la relevancia de la temética de la

discapacidad en general y de la Educacion Inclusiva en particular.

En este contexto, la problematica de la inclusion de estudiantes en situacion de
discapacidad ha sido objeto de atencion relativamente reciente. Evidenciando la
existencia de brechas importantes en el ingreso a la educacion superior por parte
de las personas en situacién de discapacidad respecto de las personas sin dicha
situacion (Lissi et al.,, 2014; Mella, Diaz, Mufoz, Orrego, & Rivera, 2014;
SENADIS, 2016; Valenzuela, 2016b), contexto en el que se constata un déficit en
investigaciones y estudios que permitan caracterizar y entregar informacién
relevante sobre las especificidades de la inclusion educativa (Errandonea, 2016;
Lissi et al., 2014; Mella et al., 2014; Victoriano Villouta, 2017; Villafafie, Corrales, &
Soto, 2016) en miras a implementar las acciones necesarias para favorecer una
educacion superior efectivamente inclusiva para los estudiantes en situacién de
discapacidad, tarea que se convierte en prioritaria de acuerdo a lo establecido en
las discusiones regionales sobre la Educacion Superior. (UNESCO/IESALC, 2008)

En definitiva, la situacion de la educacion superior inclusiva en Chile hace
patente la necesidad de indagar con mayor profundidad en la experiencia concreta
de las personas en situacion de discapacidad que si logran ingresar a estudiar una
carrera en alguna institucion de Educacién Superior, respecto de temas como el
sentido que dicha actividad tiene para ellas, las experiencias de discriminaciéon o

inclusion a las que se hayan visto enfrentadas, las percepciones respecto de las



relaciones con pares, docentes, funcionarios y otros actores relevantes del ambito

universitario, entre otros elementos.

La necesidad del ejercicio de un rol protagonico por parte de las personas en
situacion de discapacidad en los procesos de todo tipo que les conciernen no solo
se encuentra consagrada en la normativa vigente en Chile en materia de
discapacidad, a través del principio de Participacion y Didlogo Social incorporado
en la ley 20.422 sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de Personas
con Discapacidad (Ministerio de Planificacién, 2010), sino que ademas, en el
ambito especifico de la Educaciéon Superior Inclusiva, se ha constatado la
necesidad de profundizar en las diversas aristas del proceso, recuperando la
experiencia y priorizando la voz de los sujetos a quienes atafie directamente: las y
los estudiantes en situacidén de discapacidad (Lissi et al., 2014; Mella et al., 2014;
Salinas, Lissi, Medrano, Zuzulich, & Hojas, 2013; Victoriano Villouta, 2017;
Villafafie et al., 2016)

En este sentido, el presente estudio tiene como objetivo general analizar las
relaciones entre los sentidos construidos sobre la Educacion Superior Inclusiva y
sobre la experiencia universitaria, de estudiantes en situacién de discapacidad de

la Universidad Academia de Humanismo Cristiano el afio 2018.

Para responder a este objetivo, se han efectuado entrevistas en profundidad a
estudiantes en situacion de discapacidad que cursan carreras de pregrado, tanto
en régimen diurno como vespertino, en la institucion ya mencionada. La
informacion construida ha sido analizada mediante el enfoque de la Teoria

Fundamentada.

La estructura de este trabajo considera seis capitulos. El primero de ellos se
orienta a la revision del estado del arte en materia de discapacidad y educacién
inclusiva en Chile, refiriendo tanto los principales antecedentes normativos y las
directrices emanadas de organismos oficiales internacionales y nacionales, como
las investigaciones efectuadas en el ultimo tiempo en Chile sobre discapacidad y

sobre Educacién Superior Inclusiva.
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El segundo capitulo se aboca a la descripcion del enfoque tedrico de la
investigacién, considerando el esquema ya definido discapacidad-educacién

superior inclusiva.

En el tercer capitulo, en tanto, se expone la problematizacion, considerando la
pregunta de investigacion, el objetivo general y los objetivos especificos, ademas

de explicitar la relevancia del estudio.

El capitulo cuarto refiere el marco metodologico de la investigacion,
considerando tanto la descripcion del contexto en que ella se sitia, como las
técnicas de produccidon y andlisis de informacion, ademas de la perspectiva

metodoldgica, el tipo de estudio, disefio y muestra.

Los capitulos cinco y seis presentan los resultados y las conclusiones de esta
investigacion, respectivamente, incorporando en este Ultimo apartado tanto las
recomendaciones surgidas a partir de los hallazgos como las limitaciones del

estudio y las preguntas que se abren en miras a nuevas investigaciones.

Un ultimo aspecto a sefialar en este punto guarda relacion con la terminologia
utilizada. Al respecto, y siguiendo a Palacios y Romafiach (2006), se establecera
una diferencia terminolégica para referirse a las especificidades biolégicas o
psicoldgicas personales, diferenciandolas de la situacién de opresion social. Asi,
se hara uso de los siguientes términos:

a) Diferencia constituyente: se refiere a las particularidades funcionales
corporales, mentales o psicolégicas. Pueden ser de tipo fisico, visual,
auditivo, psicosocial o intelectual.

b) Discapacidad: se utilizara para referirse a la situacion de opresion vy
exclusion social de que son objeto la mayoria de las personas que tienen
diferencias funcionales en la sociedad chilena actual.

c) Persona en situacion de discapacidad / persona con discapacidad: se
utilizara para referirse a las personas con diferencias funcionales cuando
ven restringidas o limitadas sus posibilidades de participacion en las
actividades sociales generales.

11



Capitulo 1: Antecedentes del Estudio

Se presentan en este apartado las principales referencias a instrumentos
juridicos, directrices de politica, estadisticas y estudios, tanto en el ambito
internacional como nacional, que permiten situar contextualmente esta
investigacién, en el ambito de la discapacidad y més especificamente en el &mbito
de la inclusién educativa de estudiantes en situacion de discapacidad en el @mbito

universitario.

1.1. Directrices y normativas internacionales en materia de
discapacidad

La discapacidad ha sido abordada a nivel internacional a través de diversos
instrumentos, de entre los cuales adquieren relevancia principalmente aquellos
emanados de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), ademas de las diversas
directrices y normativas aprobadas por la Asamblea General de Naciones Unidas,
a partir de los cuales es posible constatar la existencia de una evolucién tanto en
la conceptualizacion de la discapacidad como en los lineamientos y propuestas de
politica para su abordaje y para la atencion de la poblacién en situacion de

discapacidad.*

En los parrafos siguientes se dara cuenta de las principales directrices y

normativas internacionales, las que seran expuestas cronolégicamente

La atencion a la discapacidad por parte de la Organizacion Mundial de la Salud,
y en general del sistema internacional de Naciones Unidas, se cristaliza por
primera vez en la Clasificacion Internacional de las Deficiencias, la Discapacidad y
la Minusvalia (CIDDM), aprobada en 1980, y que nacio de la necesidad de

1 Se abordara en este apartado la evolucion conceptual de la discapacidad desde el punto de vista
de los instrumentos y lineamientos internacionales mencionados. En el Capitulo 2 se profundizara
en el examen socioldgico del concepto de discapacidad.
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establecer una taxonomia de las enfermedades humanas y sus consecuencias

para la vida de las personas.

El camino que llevd a la aprobacién de la CIDDM consideré una serie de
reuniones de la OMS con diversos organismos internacionales, a través de las que
se busco llegar a un consenso respecto de la terminologia asociada a la
discapacidad. Dicha terminologia, en aquella época, estaba compuesta
fundamentalmente por 4 conceptos: enfermedad, deficiencia, discapacidad y
minusvalia. En dicho instrumento, se entiende por deficiencia toda pérdida o
anormalidad de una estructura o funcion psicoldgica, fisiolégica o anatémica. Una
discapacidad, en tanto, estaba definida como toda restriccion o ausencia, debida a
una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del
margen que se considera normal para un ser humano. La minusvalia, por ultimo,
fue concebida como una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el
desempeiio de un rol que es normal en su caso, en funcion de su edad, sexo o

factores sociales y culturales. (IMSERSO, n.d.)

Asi, la CIDDM propone un esquema caracterizado por una relacion lineal de
causalidad entre los términos Enfermedad, Discapacidad, Deficiencia y
Minusvalia, de modo que el objetivo inicial de establecer una clasificacion de las
afecciones de salud que diese cuenta ademas de las consecuencias de ellas para
las personas es abordado tanto en el ambito de las funciones corporales
(deficiencia), como en el ambito personal (discapacidad) y de la desventaja social

(minusvalia).

Las implicaciones practicas de la CIDDM incluyeron tanto innovaciones
legislativas como reformas de politica para la provision de servicios sociales hacia
las personas en situacion de discapacidad en diversos paises del mundo,
extendiéndose sus aplicaciones a diversos ambitos como el disefio, la
arquitectura, la inclusion laboral, la rehabilitacién, los servicios de salud, los

servicios sociales y otros (IMSERSO, n.d.: 3-4)
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El 3 de diciembre de 1982, la Asamblea General de Naciones Unidas aprobo el
Plan de Accion Mundial para los Impedidos, el que, tomando como fundamento el
marco conceptual establecido en la CIDDM, tenia como propdsito la promocion de
medidas eficaces tanto para la rehabilitacion como para la igualdad y la plena
participacion de las personas con discapacidad en la vida social.? (Naciones
Unidas, 1982)

El enfoque adoptado en este instrumento, a pesar del uso del término
‘impedido” que, actualmente ha sido reemplazado por “personas con
discapacidad” en los documentos oficiales de Naciones Unidas), da cuenta de una
perspectiva relacional que marca un hito en la evolucién del concepto de
discapacidad, al establecer que era el medio el que determinaba los efectos de
una deficiencia fisica o mental en la vida de una persona. Junto con ello, el
Programa daba cuenta de la necesidad de adoptar medidas en todos los
contextos, atendiendo a la diversidad cultural y a las diferencias en el desarrollo

econdmico-social de los paises. (Stang Alva, 2011: 23)

La CIDDM, entretanto, recibi6 una serie de criticas, que relevaron
fundamentalmente la necesidad de establecer un marco conceptual no lineal, que
diera cuenta de la complejidad del fendmeno de la discapacidad, abandonando la
relacion causal entre sus componentes, y poniendo de relieve los factores
contextuales implicados en las restricciones para la participacién en la sociedad de
gue son objeto las personas en situacion de discapacidad. Junto a ello, se criticd
el abordaje negativo del fendbmeno, al situar el foco en la identificacion y
descripcidon pormenorizada de las carencias de las personas mas que en sus
habilidades y potencialidades. (IMSERSO, n.d.: 5-6)

Con el objeto de subsanar las falencias anotadas, la OMS emprendié a partir de
1994 un proceso de revision de la CIDDM, surgiendo un borrador que fue

denominado CIDDM-2, y fue sometido a consultas y pruebas de campo,

2 Un antecedente de este instrumento fue la aprobacién, en 1976, del Afo Internacional de los
Impedidos (1981), cuyo propésito fue “llamar la atencién de los gobiernos, las organizaciones no
gubernamentales y las personas sobre la necesidad de emprender medidas a favor de los
‘impedidos”, promover su igualdad y su plena participacion” (Pantano, 2007. Citado en Stang Alva,
2011: 23)
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aprovechando para ello las tecnologias de comunicacion a distancia. Fruto de este
proceso, finalmente en 2001 es publicada la nueva Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF).

La CIF, conservando el objetivo general de su predecesora, en orden a
establecer un lenguaje unificado y un marco conceptual para la descripcion de la
salud y los estados relacionados con ella, introduce algunos dominios tales como
educacion y trabajo. Y es en torno a la nocion de funcionamiento, que se articulan
las relaciones de las funciones y estructuras corporales con las actividades y
participacion de las personas. En este instrumento,

“El concepto de funcionamiento se puede considerar como un término global, que hace
referencia a todas las funciones corporales, actividades y participacion; de manera similar,
discapacidad engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad, o restricciones en la
participacion. La CIF también enumera Factores Ambientales que interactian con todos
estos "constructos”. Por lo tanto, la clasificacion permite a sus usuarios elaborar un perfil

de gran utilidad sobre el funcionamiento, la discapacidad y la salud del individuo en varios

dominios."
(OMS, 2001: 3)

Un hito fundamental en la evolucion del abordaje de la discapacidad desde el
sistema internacional lo constituye la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, que fue aprobada por la Asamblea General de
Naciones Unidas celebrada el dia 13 de diciembre de 2006, constituyendo el punto
culminante de un esfuerzo desarrollado durante décadas por el movimiento social
de las personas en situacibn de discapacidad en todo el mundo por la
incorporacion dentro de la normativa internacional de una iniciativa que, junto con
promover, proteger y asegurar el pleno ejercicio de los Derechos Humanos para
las personas en situacion de discapacidad, lo hiciera desde una nueva
perspectiva, centrada en el cambio de paradigma desde el Modelo Biomédico

hacia el Modelo Social de la Discapacidad. (Palacios, 2008).2

3 Tal como se ha indicado, la evolucion conceptual y los modelos tedéricos sobre discapacidad
seran abordados en el Capitulo 2.
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La Convencion esta estructurada en base a dos conjuntos principales: la
igualdad y no discriminacién, y la expresién de derechos diversificados para el
colectivo de las personas en situacion de discapacidad. (Cisternas, 2015)

El propésito de la Convencién es “(...) promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos vy libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de
su dignidad inherente.” (Naciones Unidas, 2006: 4)

El articulo tercero da cuenta de los ocho principios generales de la Convencion,
a saber: a) el respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la
libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas; b) la
no discriminacion; c) la participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad,;
d) el respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicion humanas; e) la igualdad de
oportunidades; f) la accesibilidad; g) la igualdad entre el hombre y la mujer; y h) el
respeto a la evolucién de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad

y de su derecho a preservar su identidad. (Naciones Unidas, 2006: 5)

De estos principios rectores, s6lo dos mencionan expresamente la situacion de
discapacidad: el respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad y la condicién humana; y el respeto a la
evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su
derecho a preservar su identidad. Los restantes son de caracter universal, y su
incorporacion parte de la constatacion de la infraproteccion en la que se ha
encontrado este segmento especifico de la poblacion; concretamente, esos
principios universales no se han aplicado a cabalidad y mas aun frecuentemente
no han sido visualizados ni invocados para este colectivo, razon por la cual se
destacan especificamente para las personas en situacion de discapacidad
(Cisternas, 2015: 20)

Cabe hacer notar que este tratado internacional contempla ademas un
Protocolo Facultativo asociado, el cual, como su nombre indica, es de firma

optativa, por lo que existen Estados que han ratificado la Convencién pero no
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dicho Protocolo. En el caso de Chile, es importante mencionar que el Estado

ratificé tanto la Convencién como su Protocolo Facultativo en 2008.

En virtud del sefialado Protocolo, los estados parte, entre ellos Chile, reconocen
la competencia del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
para recibir y considerar “comunicaciones presentadas por personas o grupos de
personas sujetos a su jurisdiccion que aleguen ser victimas de una violacién por
ese Estado Parte de cualquiera de las disposiciones de la Convencion, o en
nombre de esas personas o grupos de personas.” (Naciones Unidas, 2007: 1). El
Comité podra encargar investigaciones a uno o mas de sus miembros respecto de
las denuncias que reciba, cuyos resultados serdn comunicados al Estado parte, el
que tendrd a su vez seis meses para comunicar sus observaciones respecto de

aguellas al Comité. (Naciones Unidas, 2007)

Por otra parte, el Estado se obliga en virtud de la Convencién, a rendir cuenta
periddicamente al mencionado Comité sobre las acciones emprendidas para la
implementacion de dicho instrumento. Al respecto, hasta la fecha el Estado de
Chile ha presentado, al Comité en el afio 2012 un escrito, correspondiente al
Informe Inicial. Respecto del cual, en el afio 2016, el Comité ha hecho llegar a su
vez un documento denominado “Observaciones sobre el Informe Inicial de Chile”
(Naciones Unidas, 2016). En dicho documento, el Comité manifiesta preocupacion
sobre diversas materias, entre las cuales se encuentran: la ausencia de una
estrategia para una armonizacién legislativa y la persistencia de términos
peyorativos en normas vigentes, incluyendo el Cédigo Civil y la Ley 20.422; la falta
de implementacion de mecanismos para hacer efectivos los derechos
consagrados en la Convencion; las restricciones institucionales a dicho ejercicio; la
internacion psiquiatrica forzosa y prolongada de personas en situacion de
discapacidad declaradas interdictas; la obsolescencia y disposiciones
abiertamente discriminatorias de la legislacion civil y penal; la falta de condiciones
para el consentimiento informado de las personas con discapacidad,
especialmente aquéllas declaradas interdictas y respecto de intervenciones

médicas invasivas e irreversibles; la persistencia de campafias publicas como
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Teletdn que, recibiendo fondos publicos, difunden imagenes estereotipadas de la
poblacion con discapacidad que son contrarias al Enfoque de Derechos; la
persistencia de tratamientos crueles y degradantes con el propésito de corregir a
personas con discapacidad psicosocial; la existencia de evidencias respecto de la
violacion a los Derechos Humanos de personas con discapacidad por parte de
Carabineros y otros agentes del Estado, entre muchas otras observaciones,
totalizando 73 considerandos. (Naciones Unidas, 2016)

Ademas de la Convencidén de Naciones Unidas, es necesario hacer notar que a
nivel interamericano existe un instrumento especifico orientado a la proteccion de
los derechos de las personas en situacion de discapacidad: la Convencién
Interamericana para la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacién contra
las Personas con Discapacidad, aprobada por la Organizacion de Estados
Americanos en Ciudad de Guatemala el 7 de junio de 1999 (Organizacion de
Estados Americanos, 1999). Dicho texto ha sido ratificado a la fecha por 20
estados miembros, entre ellos Chile.

Junto con este instrumento, la OEA aprobd, en sesion plenaria celebrada el 5
de junio de 2007, el Programa de Accion para el Decenio de las Américas por los
Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-2016), cuya
mision declara el compromiso de los Estados partes a adoptar “(...) gradualmente
y dentro de un tiempo razonable, las medidas administrativas, legislativas y
judiciales, asi como las politicas publicas necesarias para la efectiva aplicacion del
Programa de Accion en el orden juridico interno, a fin de colocar a las personas
con discapacidad en igualdad de condiciones con las demas”. (Organizacion de
Estados Americanos, 2007: 4). Dicho documento establece objetivos en las areas
de sensibilizacibn de la sociedad, salud, educacién, empleo, accesibilidad,
participacion politica, participacion en actividades culturales, artisticas, deportivas
y de recreacion, bienestar y asistencia social y cooperacion internacional,
planteando asimismo acciones concretas en cada uno de dichos ambitos, y
definiendo estrategias, entre las que se encuentran: poner en practica el Programa

e incorporarlo a los planes nacionales, asignando los recursos necesarios; la
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armonizacion de la legislacion nacional, la participacion de las personas en
situacién de discapacidad en la preparacion, desarrollo e implementacion de las
normas correspondientes; el impulso al fortalecimiento de la sociedad civil en el
ambito de la discapacidad; la formacibn o promocion de mecanismos de
proteccion de derechos de las personas en situacion de discapacidad; promocion
de la armonizacion de las normas y metodologias de recoleccion de estadisticas;
entre otras. (Organizacion de Estados Americanos, 2007: 16)

1.2. Directrices y normativas internacionales en materia de Derecho a
la Educacion y Educacion Superior Inclusiva.

Desde la segunda mitad del siglo XX, la educacién se ha ido abriendo camino a
nivel mundial, en el contexto del paradigma de los Derechos Humanos, siendo
concebida como un medio de progreso individual y social. (Lissi et al., 2014; Mella
et al., 2014; Palma et al., 2016; Valenzuela, 2016b)

En efecto, la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, de 1948,
consagra en su articulo 26 el derecho a la Educacion, estipulando que en su nivel
elemental ella debe ser gratuita y obligatoria. Respecto de la educacién técnica y
profesional, establece que esta serad generalizada, y el acceso a los estudios
superiores igual para todas las personas en funcién de su mérito. Este instrumento
establece ademas que la educacién tendra por objeto “el pleno desarrollo de la
personalidad humana y el fortalecimiento del respeto a los derechos humanos y a

las libertades fundamentales (...)” (Naciones Unidas, 1948: 8)

Dentro de los instrumentos Internacionales en los que se ha ido consagrando el
derecho a la educacion inclusiva, se hara referencia en las paginas siguientes a la
Convencion de los Derechos del Nifio (1989), la Declaracion de la Conferencia
Mundial de Educacion para todos (1990), la Declaracién de la Conferencia Mundial
sobre Necesidades Educativas Especiales, Acceso y Calidad (1994), la

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), y la
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Declaracion y Plan de Accidon de la Conferencia Regional de Educacion Superior

en América Latina y el Caribe (2008).

La Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio, de 1989,
refrendd el reconocimiento de la educacion como un Derecho Humano que habia
sido establecido en 1948, estipulando en su articulo 28 que éste debe ejercerse
progresivamente y en condiciones de igualdad de oportunidades, llamando a los
Estados a implantar la ensefianza primaria obligatoria y gratuita para todos.
Respecto de la educacién superior, el mismo articulo en el numeral ¢) establece la
obligacion de “hacer la ensefanza superior accesible a todos, sobre la base de la

capacidad, por cuantos medios sean apropiados.” (Naciones Unidas, 1989: 9)

La misma Convencion, en su articulo 29, establece que la educacién del nifio
estara orientada, entre otros elementos, a “desarrollar la personalidad, las
aptitudes y la capacidad mental y fisica del nifio hasta el maximo de sus
posibilidades” (Naciones Unidas, 1989: 10) *

En 1990 se celebré en Jomtien, Tailandia, y por iniciativa conjunta de UNICEF,
UNESCO, PNUD y el Banco Mundial, la Conferencia Mundial de Educacién para
Todos de la UNESCO, “Satisfaccion de las necesidades basicas de aprendizaje”,
cuya declaracion constituyé un paso adelante en el reconocimiento y puesta en
valor de la diversidad humana en el ambito educativo, estableciendo
explicitamente la relevancia del acceso a la educacion de todas las personas, a
través de todas las etapas de la vida, en condiciones de equidad, todo ello habida
cuenta del diagnéstico, plasmado en el preambulo del documento, de las
persistentes falencias en materia de acceso a la educacién, analfabetismo,
desercién escolar, deficiente acceso al conocimiento escrito y otros aspectos, a
pesar de lo estipulado en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de
1948. (UNESCO, 1990)

4 Este instrumento contempla, en su articulo 23, disposiciones a propésito de los “nifios mental o
fisicamente impedidos”, estableciendo el deber de los Estados de reconocer que el nifio “impedido”
debe “disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan
llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacion activa del nifio en la comunidad. ” (Naciones
Unidas, 1989: 7)
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En la misma linea de la Conferencia de Jomtien, la Conferencia Mundial sobe
Necesidades Educativas Especiales, Acceso y Calidad, celebrada entre los dias 7
y 10 de junio de 1994 en Salamanca, Espafia, conocida también como
Conferencia de Salamanca, en la que participaron representantes de 92 gobiernos
y 25 organismos internacionales, aprob6 la Declaracion de Salamanca de
Principios, Politica y Préactica para las Necesidades Educativas Especiales®, y su
correspondiente Marco de Accién, ambos “Inspirados por el principio de
integracion y por el reconocimiento de la necesidad de actuar con miras a
conseguir "escuelas para todos" esto es, instituciones que incluyan a todo el
mundo, celebren las diferencias, respalden el aprendizaje y respondan a las
necesidades de cada cual.” (UNESCO, 1994: 3)

En definitiva, la Declaracién de Salamanca reafirma el compromiso multilateral
con la Educacion para Todos, reconociendo la urgente necesidad de universalizar
la ensefianza para alcanzar a todas las personas en todas las etapas de la vida.
Se promueven las escuelas integradoras, como un medio para lograr la igualdad
de oportunidades mediante el reconocimiento y la atenciéon a la diversidad del

alumnado.

Otro aspecto relevante respecto de la Declaracién de Salamanca se encuentra
en la exposicion que en ella se hace del rol preponderante que cumplen las
universidades, en los &mbitos de docencia, investigacion y extension, “en la
elaboracion de planes especiales y materiales adaptados que permitan la

inclusion.” (Vasquez & Alarcon, 2016: 3)

Mas recientemente, la ya mencionada Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas de 2006 consagra su articulo 24
especificamente al ambito de la educacion, estableciendo que los Estados

deberan asegurar un sistema educativo inclusivo a todos los niveles, con miras a

5 Las Necesidades Educativas Especiales (NEE) “se refieren a cualquier tipo de ajustes o
modificaciones que se requiera implementar en las metodologias de ensefianza 0 recursos
utilizados, para que un determinado alumno o alumna pueda participar plenamente del proceso de
educativo. Estos ajustes pueden implicar modificaciones en las practicas educativas y también la
incorporacion de recursos humanos o materiales adicionales.” (Lissi et al., 2013: 4)
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hacer efectivo el derecho a la educacion sin discriminacién y con fundamento en la

igualdad de oportunidades. Las medidas estatales deberan orientarse a:

“a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la dignidad y la
autoestima y reforzar el respeto por los derechos humanos, las libertades
fundamentales y la diversidad humana; b) Desarrollar al maximo la personalidad,
los talentos y la creatividad de las personas con discapacidad, asi como sus
aptitudes mentales vy fisicas; c) Hacer posible que las personas con discapacidad

participen de manera efectiva en una sociedad libre.”
(Naciones Unidas, 2006: 18-19)¢

A nivel regional, entre el 4 y el 6 de junio de 2008 se desarroll6 en Cartagena
de Indias, Colombia, la Conferencia Regional de Educacién Superior en América
Latina y el Caribe (CRES), que fue organizada por el Instituto Internacional de la
UNESCO para la Educacion Superior en América Latina y el Caribe (IESALC) La
CRES 2008 refuerza la idea de la educacion superior como un derecho humano,
otorgandole ademas el caracter de “bien publico social” (IESALC, 2008: 12)
Respecto de la educacion superior, establece que el acceso universal a ella debe
ser promovido desde las politicas educativas nacionales, para garantizar el

efectivo ejercicio del derecho a la Educacion Superior.

La CRES 2008 establece la necesidad de que las instituciones de educacion
superior cuenten con la diversidad, flexibilidad y articulacibn necesarias para
favorecer el acceso, permanencia y progreso de personas pertenecientes a grupos
marginados, como las personas en situacion de discapacidad, explicitando que
“(...) El reto no es solo incluir a indigenas, afrodescendientes y otras personas
culturalmente diferenciadas en las instituciones tal cual existen en la actualidad,
sino transformar a éstas para que sean mas pertinentes con la diversidad cultural.

Es necesario incorporar el didlogo de saberes y el reconocimiento de la diversidad

6 Hay un cambio fundamental entre la propuesta de la Educacion Inclusiva como criterio orientador
presente en la Declaraciéon de Salamanca de 1994 y la CDPD de 2006, a partir de la
conceptualizacion de la Educacién Inclusiva como un Derecho Humano, y por consiguiente el
caracter esencialmente imperativo de su implementacion. (Echeita & Ainscow, 2011: 4)
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de valores y modos de aprendizaje como elementos centrales de las politicas,

planes y programas del sector.” (IESALC, 2008: 14)

Entre las recomendaciones a los gobiernos, el Plan de Accion de la CRES 2008
plantea explicitamente implementar politicas de inclusion, contemplando

adecuados instrumentos de permanencia. (IESALC, 2008: 28)

Asimismo, entre las recomendaciones que el instrumento hace a las
instituciones de educacion superior, se incorpora la creacion y desarrollo de
mecanismos para la inclusién de grupos marginados, entre ellos las personas en

situacion de discapacidad, planteando asimismo la necesidad de

“‘Ampliar las politicas de inclusion para el ingreso e instrumentar programas
institucionales de apoyo a los estudiantes (becas, créditos educativos, residencias
estudiantiles, servicios de salud y alimentacion, tanto como el acompafiamiento
académico y la orientacién vocacional y profesional) destinados a generar equidad,
disminuir la desercién, mejorar el desempefio de los estudiantes, eliminar las

brechas de formacion y promover la inclusion digital.”

(IESALC, 2008: 28-29)
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1.3. Directrices y normativas nacionales en materia de Discapacidad

Respecto de la normativa vigente en Chile en materia de discapacidad, existen
cuatro antecedentes relevantes: la Constitucion Politica de la Republica, la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas, la ley 20.422 sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusién Social de
Personas con Discapacidad, y la Politica Nacional para la Inclusion de las
Personas con Discapacidad 2013-2020. Dado que al instrumento multilateral ya se
ha hecho mencién en el punto precedente, se expondran a continuacion las
disposiciones generales de la Constitucion, de la ley 20.422 y de la Politica

Nacional.

En el caso de la Constitucion Politica de la Republica, en primer lugar, se trata
del marco general para la convivencia dentro del pais, estableciendo ciertas
garantias fundamentales, tales como el derecho a la vida, a la integridad fisica y

psicolégica, a la salud, etc.

Sobre la Carta Magna, asimismo, cabe hacer notar el hecho de que, a
diferencia de la gran mayoria de los paises de América Latina, la Constitucion
Politica de la Republica de Chile no menciona explicitamente a las personas en
situacion de discapacidad en ninguno de sus articulos (Stang Alva, 2011: 31),

constituyendo junto a Haiti y Costa Rica una excepcién regional en esta materia.

A partir de la ratificacion por el Estado de Chile de la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad en 2008, el pais se obliga a adecuar
la legislacion nacional a los principios y preceptos en ella establecidos. En virtud
de estos mandatos del instrumento internacional, se promulgdé en 2010 la ley
20.422, sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de personas con
discapacidad, la cual, analogamente a lo estipulado en la Convencion, establece

en su articulo 1 que su objeto es

“(...) asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con

discapacidad, con el fin de obtener su plena inclusion social, asegurando el
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disfrute de sus derechos y eliminando cualquier forma de discriminacién fundada

en la discapacidad.”
(Ministerio de Planificacion, 2010: 1)

El articulo 3° de la ley 20.422 define los principios a los que se debera dar
cumplimiento en su aplicacion, a saber: Vida Independiente: El estado que permite
a una persona tomar decisiones, ejercer actos de manera autonoma y participar
activamente en la comunidad, en ejercicio del derecho al libre desarrollo de la
personalidad; Accesibilidad Universal: La condicion que deben cumplir los
entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como los objetos o
instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y
practicables por todas las personas, en condiciones de seguridad y comodidad, de
la forma mas autbnoma y natural posible; Disefio Universal: La actividad por la que
se conciben o proyectan, desde el origen, entornos, procesos, bienes, productos,
servicios, objetos, instrumentos, dispositivos o herramientas, de forma que puedan
ser utilizados por todas las personas o0 en su mayor extensidn posible;
Intersectorialidad: El principio en virtud del cual las politicas, en cualquier ambito
de la gestion puablica, deben considerar como elementos transversales los
derechos de las personas con discapacidad; Participacion y Dialogo Social:
Proceso en virtud del cual las personas con discapacidad, las organizaciones que
las representan y las que agrupan a sus familias, ejercen un rol activo en la
elaboracion, ejecucién, seguimiento y evaluacion de las politicas publicas que les

conciernen. (Ministerio de Planificacion, 2010: 2)

En el marco de lo estipulado en la normativa, surge en 2013 la Politica Nacional
para la Inclusién Social de las Personas con Discapacidad 2013-2020, que se
encuentra disponible en el sitio web del Servicio Nacional de la Discapacidad
(SENADIS), organismo dependiente del Ministerio de Desarrollo Social creado en
virtud de la ley 20.422 como ente articulador de la politica publica en el sector.
Esta Politica Nacional establece como objetivo aportar a la generacion de una
cultura de respeto y resguardo de los derechos de las personas en situacion de

discapacidad, “promoviendo su participacién efectiva en la vida civica,
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educacional, econémica, social y cultural, dentro de un marco que garantice los
principios de igualdad de oportunidades, corresponsabilidad, respeto a la
diversidad, autonomia, dialogo social, y territorialidad, que permitan su plena

inclusion social”. (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2013: 18)

1.4. Directrices y normativas nacionales en materia de Derecho a la
Educacion y Educaciéon Superior Inclusiva

En materia de normativas y directrices respecto del Derecho a la Educacion y la
Educacion Superior Inclusiva, es necesario anotar en primer lugar que el Estado
de Chile ha aprobado la normativa multilateral universal e interamericana, cuyo

marco general ha sido descrito en apartados precedentes.

En los parrafos siguientes se dara cuenta tanto del articulado especificamente
consagrado al derecho a le educacion superior inclusiva en la ley 20.422. Se dara
cuenta, asimismo, de las observaciones efectuadas por el Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas al informe inicial
del Estado de Chile en 2016 concernientes al derecho a la educacion inclusiva.
Por otra parte, se revisara lo dispuesto sobre el particular en la Politica Nacional
para la Inclusion Social de las Personas con Discapacidad 2013-2020. Finalmente,
se revisaran dos iniciativas relevantes en materia de educacion superior inclusiva:
la Red Nacional de Educacién Superior Inclusiva, y el proceso de adaptaciones a
la Prueba de Seleccion Universitaria desarrollado por el DEMRE en los ultimos

anos.

En materia de educacion superior, la ley 20.422 incorpora en su parrafo
segundo las disposiciones relativas al ambito de la educacion y de la inclusiéon
escolar. Los principales aspectos a considerar en materia de educacién superior

son los siguientes:

v Articulo 39: “El Ministerio de Educacion cautelara la participacion de las
personas con discapacidad en los programas relacionados con el
aprendizaje, desarrollo cultural y el perfeccionamiento. Las instituciones de
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educacién superior deberan contar con mecanismos que faciliten el acceso
de las personas con discapacidad, asi como adaptar los materiales de
estudio y medios de ensefianza para que dichas personas puedan cursar
las diferentes carreras.” (Ministerio de Planificacion, 2010: 21)

v' Articulo  42: “Los  establecimientos  educacionales  deberan,
progresivamente, adoptar medidas para promover el respeto por las
diferencias linguisticas de las personas con discapacidad sensorial, sean
sordas, ciegas o sordo-ciegas en la educacion basica, media y superior,
con el fin de que éstos puedan tener acceso, permanencia y progreso en el
sistema educativo.” (Ministerio de Planificaciéon, 2010: 22)

v Articulo 26: “Se reconoce la lengua de sefias como medio de comunicacion
natural de la comunidad sorda.” (Ministerio de Planificacién, 2010: 8)

v Articulo 24: “Toda persona o institucion, publica o privada, que ofrezca
servicios educacionales, capacitacion o empleo, exigiendo la rendicion de
examenes u otros requisitos analogos, debera realizar los ajustes
necesarios para adecuar los mecanismos, procedimientos y practicas de
seleccion en todo cuanto se requiera para resguardar la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad que participen en ellos.
Los postulantes que presenten alguna discapacidad que les produzca
impedimento o dificultad en la aplicacion de los instrumentos de seleccion
que se administren para el efecto, deberan informarlo en su postulacion,
para su adaptacion.” (Ministerio de Planificacion, 2010: 7)

Es importante hacer notar el hecho de que este marco normativo general
resulta insuficiente para garantizar condiciones adecuadas de inclusién en la
educacién superior para las personas en situacion de discapacidad. Sobre el
particular, en una tesis de magister en politicas publicas, Errandonea (2016)
realiza un analisis comparativo de la legislacion nacional respecto de otros paises,
constatando diversas falencias tales como la inexistencia de regulaciones
especificas para la inclusion efectiva en los sistemas de admision, adaptaciones
metodoldgicas y estandares de servicios inclusivos, lo cual, sumado a la

autonomia de las instituciones, genera una oferta disimil de programas inclusivos
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por parte de éstas. El marco regulatorio tampoco considera la transicion entre la
ensefianza secundaria y la terciaria, como tampoco un sistema integrado de
financiamiento que facilite el acceso de los estudiantes en situacion de
discapacidad. Por otra parte, la legislaciébn vigente tampoco se refiere al
compromiso que deben asumir los planteles respecto al involucramiento de la
comunidad educativa, la existencia de politicas inclusivas institucionales, el rol
docente y su capacitacion. (Errandonea, 2016: 39), aspectos que son cubiertos
por la legislacion en paises como Estados Unidos, Gran Bretafia, Brasil y

Australia.

En cuanto a las observaciones al Informe Inicial del Estado de Chile sobre la
implementacion de la Convencion, emanadas del Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, respecto del articulo 24, es

necesario hacer notar que entre ellas se incorpora:

“Al Comité le preocupa que pese a la reforma educativa reciente, la educacion
inclusiva no sea prioritaria para las nifas, nifios y adultos con discapacidad, y
prevalezca la educacion especial y segregada; también preocupa que no existan
esfuerzos de las autoridades gubernamentales para promover la educacion

inclusiva superior.”
(Naciones Unidas, 2016: 7)

Seguidamente, el documento establece algunas recomendaciones respecto del
area educacion, entre las cuales destacan: la implementacién de un plan para la
transicion hacia la educacion inclusiva, a todo nivel hasta el superior, capacitando
a docentes, llevando a cabo campafias integrales de toma de conciencia, y
fomento de la cultura de la diversidad; asegurar la educacién individualizada y
disponer de los apoyos y recursos necesarios, tales como el Braille y la lengua de
seflas, para llevar a cabo dicha inclusion; asegurar la accesibilidad a las
instituciones de educacion superior, incluyendo mediante ajustes razonables en
los procedimientos de admisién y todos los demas aspectos cubiertos por la

educacién superior (Naciones Unidas, 2016: 7-8).

28



En cuanto a la Politica Nacional para la Inclusién Social de las Personas con
Discapacidad 2013-2020, se establecen en ella objetivos especificos por areas
tematicas. Respecto del sector educativo, indica que se velara por el acceso de
las personas en situacion de discapacidad a un sistema educativo inclusivo y con
igualdad de oportunidades en todos los niveles, desde el nivel prebasico a la
educacion superior, “(...) caracterizado por la incorporacién de innovaciones y
adecuaciones curriculares y de infraestructura, con personal docente
sensibilizado, capacitado y formado profesionalmente en la educacion inclusiva.
De igual forma se debera considerar la variable discapacidad en los sistemas e
instrumentos de monitoreo periddico orientados a mejorar los estandares de
calidad del sistema educacional.” (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2013: 18-
19)

El documento contempla, asimismo, Lineamientos Estratégicos, también

subdivididos por sector. En educacion, establece, entre otros, los siguientes:

v Inclusion en el sistema general de educacion, promoviendo el ingreso,
permanencia y egreso;

v" Provision de servicios, recursos, conocimientos especializados y ayudas
necesarias para fomentar el aprendizaje de calidad de nifios, nifias y
jovenes con necesidades educativas especiales;

v" Promover la implementacion del disefio universal como principio y
modelo transversal, a instalar en todos los niveles educativos y
modalidades;

v Eliminar la discriminacion por motivos de discapacidad en el sistema
educativo, entregando orientaciones para promover la inclusion;

v Disefiar e implementar un sistema de evaluacion orientado a mejorar los
estandares de calidad vinculados con la inclusion de personas con
discapacidad en el sistema educacional en todos los niveles y

modalidades, incorporando variables culturales y territoriales
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Al abordar el camino recorrido en Chile en materia de educacion superior
inclusiva, entre los hitos mas relevantes se encuentra la conformacion de la Red
Nacional de Educacion Superior Inclusiva (RESI), iniciativa interinstitucional
constituida en 2011, que agrupa a diversas instituciones de educacion superior,
tanto Universidades como Institutos Profesionales y Centros de Formacion
Técnica, ademas de organismos publicos como el Servicio Nacional de la
Discapacidad. (Lissi et al., 2014; Valenzuela, 2016b)

Esta iniciativa nace de la constatacion de que, a pesar de que el pais ha
suscrito tratados internacionales, modificado la legislacion interna e implementado
iniciativas en favor de la educacién inclusiva, las que sin embargo han estado
circunscritas a los diversos niveles del sistema escolar (Errandonea, 2016; Lissi et
al., 2014; Mella et al., 2014; Valenzuela, 2016b), los datos del Ministerio de
Educacion de 2011 muestran que la mayoria de las instituciones de educacion
superior, independientemente de la tipologia de éstas, no cuentan con sistemas de
adaptacién para acoger a estudiantes en situacion de discapacidad. Junto con
ello, “estos resultados ademas arrojaron que si bien estas instituciones cuentan
con algun apoyo a los estudiantes con discapacidad sus falencias se relacionan
con una falta de elementos de discriminacion positiva (apoyo especial) para que
los estudiantes cursen las asignaturas, la falta de investigacién sobre la situacién
de los alumnos (ninguna en IP y CFT) y la necesidad de contar con mas sistemas
de financiamiento para los estudiantes con discapacidad. Finalmente en este
estudio se destaca que: 637 personas discapacitadas estudian en las
universidades del CRUCH (de ellas, 256 con discapacidad motora, 210 visual y 43
auditiva), 92 en universidades privadas, 89 en IP y 25 en CFT. En tanto, las
principales areas de estudio son las humanidades y la salud (Pedagogia, Trabajo

Social, Psicologia, Derecho y Enfermeria).” (Garcia, 2013: 135)

La evidencia internacional respecto de las potencialidades y beneficios del
trabajo en red en materia de inclusién en la educacion superior en paises como
Argentina y Colombia (Lissi et al., 2014; Moreno, 2006; Valenzuela, 2016b;
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Zuzulich, Salinas, Achiardi, Hojas, & Pedrals, 2009) constituyd un aliciente en este

proceso.

Durante el afio 2012, la Red de Educacion Superior Inclusiva de la Region de
Coquimbo, junto a la Universidad de La Serena, convocan al primer Encuentro
Nacional de Redes de Educacion Superior Inclusiva, celebrado los dias 28 y 29 de
junio de aquel afo. En dicha reunién participaron académicos de diversas casas
de estudio a nivel nacional, ademas de representantes de entidades publicas y
organizaciones sociales, quienes debatieron respecto del concepto de Educacion
Superior Inclusiva, redactando el Acta Constitutiva de la Red Nacional de
Educacién Superior Inclusiva, refrendada posteriormente mediante la constitucion
de una Secretaria Ejecutiva de la Red Nacional, conformada por dos

representantes por cada zona del pais (norte, centro y sur).

En el documento de constitucion de la Red Nacional se plasmaron la Misién y
Vision del organismo: “Visién: Promover la construccion de una sociedad que
valore y respete la diversidad como un elemento fundamental del desarrollo
humano incluyendo social y educacionalmente a personas en situacion de
discapacidad u otros que por su condicidbn sean excluidos; Mision: Articular el
trabajo de las redes de educacion superior inclusiva regionales para compartir y
generar conocimientos, practicas y metodologias acerca de los procesos de
inclusion educacional y social de personas en situacion de discapacidad u otras
gue sean excluidas en la ensefianza superior, promoviendo politicas publicas y
privadas que garanticen el derecho de todos los estudiantes a una educacién de
calidad e incentivando la participacion activa de todos los miembros de la
comunidad. (Garcia, 2013: 144)

Un dltimo hito respecto de la educacion superior inclusiva en Chile, corresponde
al proceso de adaptaciones a las Pruebas de Seleccion Universitaria. En el afio
2017 y por primera vez, el Departamento de Evaluacion, Medicion y Registro
Educacional (DEMRE) de la Universidad de Chile, implementé un proceso de
recepcion de solicitudes de adecuaciones a la Prueba de Seleccion Universitaria

(PSU), en cuyo marco se recibieron requerimientos por parte de 452 postulantes,
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las que fueron revisadas por un equipo interdisciplinario conformado por expertos
del DEMRE, el Servicio Nacional de la Discapacidad y las universidades del
Consejo de Rectores. Este cambio marca un hito, ya que las y los estudiantes en
situacion de discapacidad dejan de ser tratados como “casos especiales”, y pasan
a ser sujetos de derecho en la medida que se les otorgan condiciones para la
igualdad de oportunidades en el proceso de admision a la educacion superior.
Fruto de esta iniciativa se implementaron medidas de accesibilidad a la
informacion, actualizacion del lenguaje utilizado en los documentos vy
comunicaciones oficiales sobre el proceso de admision, y la difusiéon del proceso
de solicitud de adaptaciones a través de diversos sitios web, hacia los Programas
de Integracion Escolar y hacia las Escuelas Especiales.

Entre los resultados, aun no publicados, del proceso de admision 2018, se
encuentran los siguientes: el porcentaje de personas que rindieron la PSU y
obtuvieron el puntaje minimo para postular fue de un 69% entre la poblacion
regular, mientras que solo un 37% de los estudiantes que rindieron la evaluacion
con ajustes obtuvieron dicho puntaje; dos puntajes nacionales en matematicas de
personas con discapacidad fisica (una de Arica y otra de Valparaiso); el caso del
primer estudiante ciego en entrar via PSU a una universidad del Consejo de
Rectores, en la carrera de Ingenieria en la Universidad Técnica Federico Santa
Maria. El dato que resulta mas ilustrativo, a nuestro juicio, es el hecho de que
ningun estudiante sordo que rindi6 la PSU adaptada alcanz6 el puntaje minimo

para postular (Maldonado, 2017)
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1.5. Estadisticas y estudios a nivel latinoamericano en materia de
Discapacidad

En 2011, la Organizacion Mundial de la Salud estimaba en mas de mil millones
la poblacion mundial que vive en situacion de discapacidad. La misma
organizaciéon da cuenta, en el Informe Mundial sobre la Discapacidad, de las
dificultades para llegar a una medicion estandarizada del fenbmeno, dada la
diversidad de perspectivas teoricas y metodoldgicas que alimentan el
levantamiento de datos a nivel nacional/regional, e incluso la ausencia completa
de datos en algunas zonas del planeta. (Organizacién Mundial de la Salud; Banco
Mundial, 2011: 7-8)

En América Latina, en tanto, existe consenso entre diversas fuentes en una
estimacion de prevalencia regional de la discapacidad equivalente a 85 millones
de personas, cercana al 10% de la poblacion, alrededor de 2010. (Samaniego,
2006) (Schkolnik, 2011) (Stang Alva, 2011) (A. J. Vasquez, 2006)

A nivel latinoamericano, desde organismos internacionales se constatan, entre
otros fendmenos, un subregistro de la prevalencia de discapacidad a nivel censal
en varios paises de la region, asi como diferencias considerables entre las
definiciones, las normas y las metodologias utilizadas para establecer las
condiciones de las personas con discapacidad. A pesar de ello, alrededor de 2000
varios paises de la regién habian realizado encuestas especializadas o bien
incorporado modulos especificos en programas habituales.(Stang Alva, 2011: 12-
14Y

7 Para los efectos del presente estudio, nos interesa mostrar un panorama general de la poblacién
en situacién de discapacidad en la regién latinoamericana, por lo que no se profundizara en las
probleméticas de comparabilidad de datos que surgen de las diversas conceptualizaciones de la
discapacidad que alimentan el levantamiento de aquéllos. Desde la CEPAL, Susana Schkolnik
elaboré en 2011 un andlisis detallado de la medicion de la discapacidad en la regién a partir de los
censos poblacionales y otras fuentes, en uno de cuyos apartados muestra con ejemplos los muy
diferentes tipos de preguntas a los que dan lugar las conceptualizaciones correspondientes a las
clasificaciones de la discapacidad de la OMS, y, consecuentemente, las diferencias en algunos
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Alrededor del afio 2000, la estimacion de prevalencia de la discapacidad para la
regibn se acercaba a la establecida por la OMS a nivel mundial, un 10%,
considerando tanto los datos de encuestas especificas sobre discapacidad como
informacion censal que puede considerarse consistente, con cifras nacionales que

se situaban entre el 6,2% en Guatemala y el 14;5% en Brasil.

A pesar de los problemas identificados, los datos oficiales sobre discapacidad
en América Latina permiten establecer algunos pardmetros relativamente
esperables respecto a la caracterizacion socio demogréafica de la poblacion en
analisis; desde organismos internacionales como CEPAL se ha hecho hincapié en
la relevancia de la discapacidad, tanto por la envergadura del fenbmeno en
términos de la poblacién considerada como por la relacion que se evidencia entre
la discapacidad y “(...) otros ejes de inequidad, como la pobreza, el género, el
origen étnico, el envejecimiento y otras formas mas sutiles de exclusion y
discriminacion, que tienen que ver con la salud, la educaciéon y el empleo, entre
otras.” (Schkolnik, 2011: 277)

En particular, la informacién disponible corrobora la correlacion entre las
variables edad y sexo respecto de la variable discapacidad: en efecto, se constata
un aumento significativo de la prevalencia de discapacidad en el tramo etario de
65 y mas afos. (Stang Alva, 2011: 13) En cuanto a la variable género, la
prevalencia de discapacidad es mayor entre las mujeres que entre los hombres,
estableciéndose un vinculo entre edad, género y discapacidad que tiene relacién
‘con la marcada tendencia a la feminizacion del envejecimiento, con la
discriminacion cruzada que experimentan las mujeres y las personas con
discapacidad, y con el hecho que la carga de cuidado, en sociedades
estructuradas en torno a un dispositivo de desigualdad genérico-sexual como las

latinoamericanas, recae sobre todo en las mujeres”. (Stang Alva, 2011: 14)?

casos relevantes en las estimaciones de prevalencia de discapacidad para un mismo pais entre los
censos Y las encuestas especializadas. (Schkolnik, 2011: 282-305)

8 Sobre este punto, la académica de la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile Laura
Rueda publicé en 2006 un estudio en el que, junto con entregar las cifras respecto de la marcada
feminizacion de las carreras de la salud en nuestro plantel, profundiza en las raices histérico-
sociales de la asignacion de los roles de cuidado al género femenino (Rueda, 2006).
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En torno a la relacion entre la discapacidad y la dominacién de género, ademas
de una mayor prevalencia del fenbmeno entre las mujeres, hay una serie de otros
elementos que permiten caracterizar el cruce entre ambos fendbmenos. Entre estos
factores cabe hacer mencidn a los prejuicios en torno a las mujeres en general, asi
como hacia las mujeres en situacion de discapacidad en particular. Por otra parte,
como ya se sefalé, la carga del cuidado recae mayoritariamente sobre las
mujeres, del mismo modo que las profesiones vinculadas a la discapacidad —
terapia ocupacional, trabajo social, educacion diferencial, etc.- estan en su

mayoria cubiertas por mujeres. (Amate, 2006: 169-170)

Los datos disponibles respecto de la participacién de las personas en situacion
de discapacidad en el mundo del trabajo denotan condiciones de exclusién. En
Argentina, por ejemplo, segun el censo de 2001, del total de los jefes del hogar el
57,4% se encontraba ocupado y el 29,3% era inactivo, mientras que la Encuesta
Nacional de Discapacidad (ENDI) de 2002-2003 sefiala que entre los jefes de
hogar con discapacidad la proporcion era la inversa: el 30,3% se encontraba
ocupado y el 63,1% era inactivo. En Chile, el 48,1% del total de la poblacion mayor
de 15 afios realizaba un trabajo remunerado y el 51,9% no, pero entre la poblacion
del mismo rango etario con discapacidad, solo el 29,2% tenia un trabajo pagado y
el 70,8% no, segun el Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC) de 2004. En
tanto, en Brasil, el censo de 2000 registré un 49,9% de personas ocupadas en el
segmento de mayores de 10 afios, versus un 50,1% de desocupacion, para el
caso de las personas sin discapacidad; mientras entre la poblacion del mismo
tramo etario con al menos una discapacidad, sélo el 38,6% estaba ocupada, y un
61,4% desocupada. (Stang Alva, 2011: 18) La falta de capacitacion, las precarias
condiciones de accesibilidad de los lugares de trabajo y de los medios de
transporte, y la persistencia de dificultades econémicas que atraviesa la region
estan entre los factores que explican este fendmeno, a los cuales se agrega la
resistencia a contratar personas en situacion de discapacidad, a pesar de los
incentivos a las empresas privadas y el establecimiento de cuotas para los

empleos publicos que rigen en varios paises de la region.
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Otra de las manifestaciones de desigualdad que afectan a las personas en
situacion de discapacidad en la region latinoamericana dice relacion con “(...) los
ingresos de aquellos que logran emplearse, que son muy bajos, 0 incluso en
muchos casos se trabaja sin remuneraciéon.” (Stang Alva, 2011: 18) Como muestra
de ello, en México los datos del censo de poblacion y vivienda de 2000 arrojan
que el 54,1% de las personas en situacion de discapacidad en ese pais no recibia
ningun ingreso alrededor del afio 2000, y el 18,9% percibia menos de un salario
minimo. (Stang Alva, 2011: 19) En efecto, los datos disponibles permiten constatar
que la gran mayoria de las personas en situacion de discapacidad no percibe
ingresos monetarios, y un porcentaje importante recibe menos de un salario
minimo al mes. Queda en evidencia, a partir de estos datos la estrecha relacion
que existe entre discapacidad y pobreza en los paises latinoamericanos. (Stang
Alva, 2011) (Schkolnik, 2011) (A. J. Vasquez, 2006)

Ahora bien, en materia de proteccién de derechos de las personas en situacion
de discapacidad en la region, se constata que, a pesar de la fuerte adhesion de los
estados latinoamericanos a los instrumentos regionales y universales orientados a
dicho objetivo, los estudios sobre legislacibn comparada en materia de
discapacidad en la regibn muestran algunas diferencias relevantes entre las
constituciones y las leyes nacionales especificas orientadas a este colectivo, una
de las cuales tiene relacién con la denominacion que reciben las personas en
situacion de discapacidad en la legislacion, constatdndose que mientras mas
antiguo es el instrumento, mas inapropiado es el concepto utilizado. Este tema es
relevante dado que dichos conceptos provienen de determinadas concepciones
sobre la discapacidad que pueden influir en las decisiones de politica que se
adopten a proposito de la poblacion en situacion de discapacidad. (Stang Alva,
2011: 27)

Sobre el particular, Pilar Samaniego aporta un analisis detallado de los
conceptos utilizados para hacer referencia a las personas en situacién de
discapacidad en las legislaciones de cada pais latinoamericano, constatando la

presencia en la legislacion de todos los paises analizados de conceptos como
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“‘invalido”, “incapaz”, “lisiado”, “minusvalido”, “personas con impedimentos”, etc.
(Samaniego, 2006: 128-133) °

Ahora bien, mas allda de lo declarativo, existen ciertos testimonios
documentados de actores involucrados en la defensoria de derechos de personas
en situacion de discapacidad de los paises de la regién, que dan cuenta de
algunos fenbmenos sociales estrechamente imbricados con la aplicacion concreta
y efectiva de la legislacion en materia de discapacidad en los paises de la region,
tales como el desconocimiento de la ley por parte de los funcionarios, la ausencia
de reglamento utilizada como argumento para justificar la inaplicabilidad de la
misma, el elevado costo de la defensoria de derechos ante los tribunales de
justicia, la insuficiencia de recursos asignados por el Estado a las acciones
orientadas a garantizar los derechos de las personas en situacion de
discapacidad, y otras que permiten caracterizar el panorama del ejercicio efectivo
de los derechos consagrados en el ordenamiento juridico a nivel tanto
internacional como interno como muy deficiente, de manera que, en definitiva, “a
mayoria de paises posee legislacion meramente declarativa, como si ésta, sélo la
hubiesen promulgado como una cuestion de formalidad para cumplir con los
compromisos internacionales (...)” (Jane Cosar, Presidenta de la Asociacion de

Abogados No Videntes de Perq, citada en Samaniego (2006: 134).

9 Como se ha mencionado en apartados anteriores de este documento, la denominacion de las
personas en situacion de discapacidad es un tema de alta relevancia, por cuanto la referencia a
limitaciones o impedimentos atribuidos a las personas implica un punto de vista sobre el fenémeno
que lo restringe al &mbito estrictamente personal, obviando el hecho de que las limitaciones a que
puedan estar sujetas estas personas se deben prioritariamente a un entorno fisico y actitudinal
hostil a sus necesidades. Un analisis mas profundo de la terminologia en discapacidad desde el
punto de vista sociol6gico sera abordado en el Capitulo 2 del presente estudio.
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1.6. Estadisticas y estudios a nivel latinoamericano en materia de
Educacion Superior Inclusivay Derecho a la Educaciéon

La educacion es un concepto abarcador que no se limita al acceso a la
escolarizacion, y es concebida como un instrumento a la vez de reproduccion y de
cambio social. El aumento en la base de matriculacion y permanencia es un hecho
constatado en la mayoria de los paises de la regién latinoamericana, aunque en
general no se han abordado los aspectos cualitativos, desde la calidad de la
instruccion hasta los niveles de analfabetismo funcional, pasando por la posibilidad

de comprar credenciales fraudulentas (Samaniego, 2006: 250)

En los péarrafos siguientes se dard cuenta de tres elementos relevantes: las
estadisticas sobre acceso a la educacidn; las estadisticas y estudios sobre
educaciéon superior inclusiva en la region; y por ultimo se dara cuenta de una
iniciativa regional surgida desde el ambito universitario: la Red Interuniversitaria

Latinoamericana y del Caribe sobre Discapacidad y Derechos Humanos.

Entre las dificultades que se presentan a la hora de abordar la problematica del
ejercicio del derecho a la educacion por parte de la poblacion en situacion de
discapacidad en la region latinoamericana se encuentran, entre otros: la
inexistencia generalizada de estadisticas oficiales respecto de la incorporacion,
desercion y grado de escolaridad de las personas en situacion de discapacidad; la
inclusion informal, a través de instituciones privadas o de la beneficencia, a falta
de politicas globales; y las dificultades en el transporte y la accesibilidad fisica en
general. (A. J. Vasquez, 2006: 14) Estos factores tienen impacto directo en las
posibilidades de insercion laboral y de independencia econdmica de las personas

en situacion de discapacidad, tal como se ha mostrado en el apartado anterior.

A las problematicas identificadas hay que agregar el desfase entre la garantia
formal del derecho a la educacion para todas las personas y la imposibilidad
practica de ejercerlo por parte de las personas en situacién de discapacidad

(Samaniego, 2006: 250). Al respecto, Moreno enfatiza el hecho de que a pesar de
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la existencia de legislacion favorable a la inclusion de las personas en situacion de
discapacidad en la mayoria de los paises de la region, existen multiples factores
que limitan su cumplimiento, que van desde la inaplicabilidad u obsolescencia de
las normas hasta el deficiente ejercicio de la ciudadania por parte de las personas
en situacion de discapacidad, pasando por el desconocimiento de las leyes, y a los
que se agrega la invisibilizacion del colectivo y la naturalizacion de su

marginacion. (Moreno, 2006: 147)

En concreto, segun muestra Samaniego, las tasas de escolarizacion son
inferiores en todos los casos, incluso en nuestro pais, que muestra una tasa de
incorporacion de personas en situacion de discapacidad mayor. La misma autora
da cuenta del hecho de que, en promedio, la poblacién sin discapacidad completa
4 afos de escolarizacion, existiendo por cierto casos de paises centroamericanos
en los cuales ni siquiera la poblacion sin discapacidad completa la instruccion

primaria. (Samaniego, 2006: 254)

Por otra parte, al abordar los datos sobre educacién superior inclusiva en
Latinoamérica, lo primero que llama la atencion es la escasa consideracion que se
ha dado a este elemento en los estudios desarrollados sobre el nivel terciario en la
region. En efecto, recién en el informe de 2016 sobre la Educacion Superior en
Iberoamérica se incorpord “un tema de la mayor relevancia, que suele ser casi
invisible: la forma en que los distintos paises asumen la inclusion de personas con
discapacidad.” (Centro Interuniversitario de Desarrollo (CINDA), 2016: 13)

El dltimo Informe del organismo recién citado da cuenta de un aumento en el
namero de paises iberoamericanos que ha implementado politicas en favor de la
equidad enfocadas a las personas en situacion de discapacidad en el nivel
terciario, para el periodo 2011-2015. No obstante, al comparar el tipo de politicas
respecto de otros segmentos prioritarios -nivel socioecondmico, mujeres e
indigenas-, se observa que la mayoria de las iniciativas orientadas a los
estudiantes en situacion de discapacidad corresponden a medidas no financieras.

Junto con ello, en nueve paises, entre ellos Chile, no se reportan medidas
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orientadas a este tipo de estudiantes. (Centro Interuniversitario de Desarrollo
(CINDA), 2016: 124)

Respecto de los dispositivos y programas de apoyo a estudiantes en situacion
de discapacidad, Moreno (2006) expone algunos ejemplos de ellos, asi como de
iniciativas académicas de investigacion sobre discapacidad en paises como
Argentina, Brasil y Costa Rica. Empero, constata la autora, estas iniciativas
constituyen excepciones a la marginacion y exclusion de las personas en situacion

de discapacidad en los sistemas de educacion superior de la region.*

Entre las restricciones que permiten comprender esta situacion, Moreno
explicita: el hecho de que el caracter progresivo del sistema educativo influye en la
marginacion constante de los estudiantes en situaciébn de discapacidad; la
inexistencia de bajadas institucionales y programas concretos que operacionalicen
los derechos consagrados en el sistema internacional; la persistencia de las
dificultades de acceso y permanencia, sea por falta de voluntad o por restricciones
presupuestarias, la deficiente penetracion del uso de TIC y de la educacion a
distancia en la inclusion de estudiantes en situacibn de discapacidad, la
predominancia de enfoques biomédicos y asistencialistas en la provision de
servicios de apoyo, asi como la inexistencia de estadisticas tanto sobre la
inclusién de estudiantes, funcionarios y académicos con discapacidad en las
instituciones de educacién superior, como sobre la poblacién en general. Expone
ademas la persistencia de barreras arquitectonicas, pedagogicas,
comunicacionales y actitudinales que limitan la inclusién, respecto de las cuales

detalla lo siguiente:

“En el caso de los profesores, las barreras pedagodgicas y comunicacionales,
tienen como causa fundamental los problemas de formacién, comunes a otros
niveles educacionales y agravados porque el profesor de ensefianza superior
carece de formacion pedagogica inicial, laguna que muchas veces no es superada

por la formaciéon continuada, prevaleciendo el tecnicismo sobre la didactica y

10 para un examen detallado y actualizado de las iniciativas en favor de la inclusion de personas en
situacion de discapacidad en el nivel terciario en los diversos paises iberoamericanos, véase el
Informe “Educacién Superior en |beroamérica 2016 (Centro Interuniversitario de Desarrollo
(CINDA), 2016: 125-133).

40



creando dificultades cuando se trata de realizar adaptaciones curriculares
individualizadas. Las barreras actitudinales son reconocidas como la barrera mas
fuerte y también la mas intangible pues involucran componentes cognitivos,
afectivos y conductuales formados histérica y socialmente, que incluyen desde
factores sociales como la falta de una cultura de la diversidad, el estigma de la
deficiencia y su dificil diferenciacion de dolencia, la vision tradicional de la persona
con discapacidad como "infeliz" y digno de lastima hasta factores personoldgicos

de las historias de vida.”
(Moreno, 2006: 152)

En definitiva, tal como se ha planteado en apartados anteriores respecto de la
realidad de las personas en situacibn de discapacidad en la regidn
latinoamericana, existe en la mayoria de los paises un marco normativo o
reglamentario que habitualmente explicita la necesidad de promover la inclusion
educativa en todos los niveles, no estableciendo empero diferencias por nivel.
Estas medidas, con todo, raramente se traducen en iniciativas concretas, que
contemplen financiamiento y regulaciones directas sobre las instituciones de
educacion superior, orientadas al ejercicio efectivo del derecho a la educacién en

el nivel terciario. (Centro Interuniversitario de Desarrollo (CINDA), 2016: 125)

Respecto de las iniciativas en favor de la inclusion de las personas en situacion
de discapacidad en el &mbito de la educacién superior, el trabajo colaborativo en
materia de educacién superior inclusiva en la region latinoamericana se ha
plasmado en la Red Interuniversitaria Latinoamericana y del Caribe sobre
Discapacidad y Derechos Humanos, constituida en abril de 2009 en Argentina, con
la participacion de la representante de la Red Colombiana de Universidades por la
Discapacidad, junto con delegados de universidades de Panama, Brasil, Uruguay
y México, ademas de representantes de algunos organismos regionales, entre
ellos la UNESCO. Esta iniciativa emergio fruto de un esfuerzo de colaboraciéon
entre docentes, investigadores, estudiantes y egresados de instituciones de
diversos paises de la region, que se remontan al Primer Seminario Regional sobre

la Inclusién de las Personas con Discapacidad en América Latina y el Caribe,
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celebrado en Venezuela en diciembre de 2005. (Perez, Fernandez, & Katz, 2013:
23-26)

En el Manifiesto de Buenos Aires, que dio origen a esta iniciativa, se establecen
dentro de sus objetivos: afirmar los derechos de las personas en situacion de
discapacidad, erradicando los prejuicios y la discriminacion; transformar los
espacios promoviendo la accesibilidad para todas las personas en los dmbitos
fisico, comunicacional, académico y cultural; incorporacién curricular de
contenidos formativos referidos a la discapacidad desde la perspectiva de
Derechos Humanos; favorecer produccion académica sobre la discapacidad en
docencia, investigacion y extension; favorecer el intercambio de recursos y
experiencias que permitan fortalecer las politicas de docencia, investigacion y
extensidon en materia de discapacidad; promover convenios con organismos
publicos y organizaciones sociales nacionales e internacionales con el fin de
garantizar los derechos de las personas en situacion de discapacidad; favorecer la
creacién en las instituciones de educacién superior de dispositivos de apoyo
dotados de recursos y orientados al desarrollo de acciones efectivas y sostenidas
para responder a las necesidades de las personas en situacién de discapacidad
en dichas instituciones; y difundir e implementar por todos los medios al alcance
de la Red la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
Naciones Unidas. (Perez, Fernandez, & Katz, 2013: 26)

Ademas del desarrollo y la participacidon de la Red en varios Encuentros
relativos a la temética en diversos paises, y del intercambio constante de
informacion. mediante un Boletin Mensual difundido a través de una lista de
correos electronicos, de la que el autor de este estudio es suscriptor, destaca la
publicacion en 2013 del texto “Discapacidad en Latinoamérica. Voces vy
Experiencias Universitarias”, compilado por Sandra Katz, Aleida Fernandez y Lyda

Pérez, que reune articulos que dan cuenta de experiencias, reflexiones y estudios
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llevados a cabo por académicas y académicos de Argentina, Brasil, Chile,

Colombia, Panaméa y Uruguay.

11 En el apartado siguiente de este documento se dara cuenta de las contribuciones de autores
nacionales a la compilacién mencionada. El examen detallado de la misma escapa a los objetivos
de este estudio. Se remite al/a la lector/a interesado/a en profundizar al texto completo disponible
en internet referenciado en la Bibliografia al final de este documento (Perez et al., 2013)
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1.7. Estadisticas nacionales en materia de discapacidad y educacién
superior inclusiva

En nuestro pais se han efectuado dos encuestas oficiales sobre discapacidad:
el Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC), llevado a cabo en 2004 por el
antiguo Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS) y el Instituto Nacional de
Estadisticas, y el Il Estudio Nacional de la Discapacidad (ENDISC Il), efectuado
por el actual Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), junto al INE en
2015.

El aporte de ENDISC | se refiere, por una parte, a que se tratdo del primer
esfuerzo por levantar informacion estadistica a nivel nacional en materia de
discapacidad, tomando como punto de partida el marco conceptual establecido
desde los organismos internacionales —fundamentalmente la CIF de la OMS a la
gue se ha hecho referencia en apartados anteriores-, y superando de este modo la
dificultad principal identificada en el levantamiento de datos sobre el fendmeno
tanto a nivel mundial como latinoamericano, que dice relacion, como ya se anoto,
con la diversidad de perspectivas tedricas que alimentan dicho proceso, lo que
deriva en una heterogeneidad de datos estadisticos en ocasiones muy disimiles
entre si: en efecto, hasta antes de publicarse el ENDISC | existian 3 fuentes de
datos en materia de discapacidad: en primer lugar, el censo 2002, que mediante
una pregunta que indagaba sobre deficiencias totales o severas, arroj0 una
prevalencia de discapacidad de 2,2% (334.377 personas). En segundo lugar, la
encuesta CASEN del entonces Ministerio de Planificacion —actual Ministerio de
Desarrollo Social-, en su version 2000 indicaba que un 5,3% de la poblacion
nacional tenia al menos una discapacidad, en tanto que en 2003 el dato cambia a
un 3,6%, equivalente a 565.913 personas. En tercer lugar, la Encuesta de Calidad
de Vida y Salud (ENCAVI) llevada a cabo en 2000 por el Ministerio de Salud junto

al INE, sefialaba que un 21,7% de la poblacion nacional, para ese entonces
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equivalente a 3.292.296 personas, presentaba discapacidad (Fondo Nacional de la
Discapacidad & Instituto Nacional de Estadisticas, 2004: 11-12).

El primer estudio entregé datos sobre prevalencia y caracterizacion de las
condiciones de vida de este segmento de la poblacion, aportando con ello insumos
relevantes para las politicas publicas y en general para la accion del Estado en
esta materia, posicionando a la discapacidad como un tema de atencion prioritaria.
El marco conceptual de este primer estudio estuvo basado en la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de la
Organizacion Mundial de la Salud, “(...) lo que permitié trabajar la discapacidad
desde una -en ese entonces- nueva perspectiva, de caracter multidimensional y
dinamica, que ofrecia la posibilidad de dar cuenta de la complejidad de la
discapacidad como hecho individual, pero sobre todo, social.” (Servicio Nacional
de la Discapacidad, 2016: 9)

Adicionalmente, el ENDISC | contribuyé a la aplicaciéon e incorporacion gradual
de nuevos conceptos e indicadores en otros instrumentos oficiales de construccion
de informacion publica; tal es el caso de la Encuesta de Calidad de Vida y Salud
(ENCAVI), del Ministerio de Salud, y de la Encuesta CASEN del Ministerio de
Desarrollo Social, que desde 2011 incorpor6 preguntas para medir dificultades en
actividades de la vida diaria, incorporandose una medicion complementaria en
2015. (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2016: 10)

El ENDISC II, en tanto, permiti6 actualizar los datos oficiales sobre la
discapacidad en Chile. Es importante mencionar que este estudio utiliza una
nueva metodologia propuesta desde la OMS y el Banco Mundial, denominada
Model Disability Survey o Encuesta Modelo de Discapacidad, elaborado a partir de
la mencionada CIF, considerando ademas las recomendaciones derivadas de la
Convencion de los Derechos de las personas con Discapacidad. (Servicio
Nacional de la Discapacidad, 2016b: 25)

De esta manera, se adopta un enfoque que se fundamenta en una
conceptualizacién actualizada, asi como una metodologia de medicion cuya

aplicaciéon es inédita a nivel americano. En efecto, “se explora la discapacidad
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como un continuo, en el cual es posible ubicar a toda la poblacién, que va desde
los niveles mas bajos de funcionamiento a los niveles mas altos, y que es
resultado de la interaccién entre una persona con una condicion de salud y
diversos factores ambientales y personales; la mirada de la discapacidad es
integra, ya no se centra sélo en la salud o capacidad de la persona.” (Servicio
Nacional de la Discapacidad, 2016: 11)

El objetivo general del Il Estudio Nacional de la Discapacidad fue "determinar la
prevalencia y caracterizar la discapacidad a nivel nacional, identificando las
principales brechas de acceso a las personas en situacion de discapacidad en
Chile y, a partir de ello, evaluar los resultados en la aplicacion de la normativa
nacional e internacional y en las politicas, planes y programas existentes en la

materia"”. (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2016b: 22)

En términos generales, el ENDISC Il muestra un aumento en la prevalencia de
la discapacidad en la poblacién general considerando como base el 12,9%
establecido por el ENDISC I, arrojando una prevalencia de 16,7% para la
poblacién adulta (18 afios y mas), y de un 5,8% de la poblacién entre 2 y 17 afios.
(Servicio Nacional de la Discapacidad, 2016b: 63)

La distribuciébn de la poblacion en situacibn de discapacidad aparece,
nuevamente, fuertemente segmentada por género: en efecto, la prevalencia en la
poblacién adulta baja a un 12,9% entre los hombres, aumentando a un 20,3% en

el caso de las mujeres. (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2016b: 65)

Ahora bien, la distribucion de la prevalencia de discapacidad por tramo etario es
bastante esclarecedora en términos de la correlacion directa entre ambas
variables, referida en acapites anteriores respecto de la realidad latinoamericana:
en efecto, mientras en el tramo NNA (0-17 afios) la prevalencia es de un 5,8%, en
la poblacidon entre 30 y 44 afios aumenta a un 11,3%, y en la poblacion mayor de
60 afos la cifra se eleva al 38,3%. (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2016b:
64)

Considerando el cruce entre edad y género, los datos muestran, para todos los

tramos etarios a excepciéon del primero (2-17 afios), una mayor prevalencia entre
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las mujeres, que en el caso de las personas de 60 afios y mas alcanza una
diferencia de 14 puntos porcentuales. (Servicio Nacional de la Discapacidad,
2016b: 66)

En cuanto a la relacion entre las variables discapacidad e ingresos, los datos
del Il Estudio Nacional de la Discapacidad muestran que la mayor prevalencia de
discapacidad se encuentra en el quintii de menores ingresos, y disminuye a
medida que éste aumenta. En efecto, el primer quintil cuenta un 25,5% de
personas en situacion de discapacidad, mientras que el quinto muestra so6lo un
12,4%. Entretanto, al atender al grado de discapacidad, se observa que cuando
ésta es leve 0 moderada la prevalencia se mantiene mas o menos constante en
los diversos tramos de ingreso, salvo en el quintil de ingresos mas elevados,
donde claramente disminuye respecto de los otros quintiles. La discapacidad
severa, en tanto, va disminuyendo claramente conforme aumenta el nivel de
ingreso autonomo de los hogares. (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2016b:
75)

En lo que respecta a la inclusion laboral, en tanto, los datos del ENDISC Il dan
cuenta de las condiciones de marginacion en las que se encuentra la poblacion en
situacion de discapacidad a nivel nacional: en efecto, la poblacion inactiva en este
segmento de la poblacion es practicamente el doble que entre las personas sin
situacion de discapacidad, equivalente a un 57,2% contra un 31%. Dicho de otro
modo, 6 de cada 10 personas en situacién de discapacidad estan inactivas, es
decir, no trabajan remuneradamente ni buscan trabajo, mientras sélo 4 de cada 10
estan activas en el mercado laboral. En tanto, entre la poblacion sin situacion de
discapacidad 7 de cada 10 personas estan incorporadas al mercado laboral, y so6lo

3 de cada 10 estan inactivas. (Servicio Nacional de la Discapacidad, 2016b: 95)

Por otra parte, si atendemos a la tasa de participacion laboral por género y
discapacidad, se confirman las dos brechas ya identificadas, a saber, la brecha de
género y la de discapacidad. En efecto, mientras entre los hombres sin situacién
de discapacidad dicha tasa es de un 81,9%, entre las mujeres sin discapacidad

dicho indicador desciende al 55,3%. Entre la poblacibn en situacion de
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discapacidad, en tanto, los valores descienden a 53,1% y 37,2% respectivamente.

(Servicio Nacional de la Discapacidad, 2016b: 98)

Entretanto, al abordar las estadisticas respecto de la inclusién de estudiantes
en situacion de discapacidad en el nivel terciario en Chile, es necesario hacer
notar en primer lugar que se manifiestan las mismas dificultades identificadas a
nivel de la region latinoamericana, en términos de la inexistencia de registros y la
no consideracion de la tematica especifica de la inclusion de este segmento de la
poblacién en los estudios e informes llevados a cabo para los organismos
internacionales. (Mella et al.,, 2014; Salinas et al., 2013; Valenzuela, 2016b;
Zuzulich et al., 2009)

En efecto, el Informe sobre la Educacion Superior en Chile 1980-2003,
elaborado por encargo del Instituto para la Educacion Superior en América Latina
y el Caribe (IESALC) de la UNESCO, no considera la inclusién de estudiantes en
situacién de discapacidad, planteando que los ejes de calidad y equidad se
manifiestan fundamentalmente “en el incremento de las ayudas financieras
dirigidas a los estudiantes (becas y crédito), el incremento de los fondos para
investigacion, la creacion de lineas de financiamiento para el desarrollo de
infraestructura en las universidades que reciben financiamiento estatal, y en la

introduccién de mecanismos de acreditacion.” (Bernasconi & Rojas, 2003: 16)

Es importante hacer notar que la omision anterior da cuenta del estado de
avance en que se encontraba el pais respecto de las politicas, la institucionalidad
y la cultura en materia de inclusién y diversidad. En efecto, el mismo informe se
refiere a una definicion de prioridades para el futuro por parte del Ministerio de
Educacion en 1999, dentro de las cuales la tematica de equidad en el acceso
aparece sélo en términos generales, planteando como lineamiento “Fomentar la

equidad y la igualdad de oportunidades”. (Bernasconi & Rojas, 2003: 194)

Distinto parece ser el caso del documento “Educaciéon Superior en Chile-Informe
Nacional” (Zapata & Tejeda, 2016), incorporado en el informe sobre la Educacion
Superior en Iberoamérica de 2016, levantado por el Centro Interuniversitario de

Desarrollo, citado en el apartado anterior de este estudio. Dicho informe
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interregional considerdé, como se anot0 precedentemente, por primera vez la
tematica especifica de la inclusién de las personas en situacion de discapacidad
en la educacion superior. No obstante, el informe nacional de Chile no contempld
esta variable, limitandose al analisis de la equidad desde el punto de vista del nivel

socioeconémico.

Los datos de ENDISC Il en materia de inclusiébn educativa confirman las
brechas detectadas en términos nivel socioeconémico y grado de discapacidad a
nivel general. En efecto, si consideramos el promedio de afios de estudio entre la
poblacién adulta por quintil, género y grado de discapacidad, se observa con
claridad que el promedio de afios de estudio aumenta conforme se incrementa el
nivel de ingresos, tanto para las personas sin discapacidad como para las
personas en situacién de discapacidad leve o moderada y severa. Mas aun, la
preeminencia del factor socioeconémico vinculado a la tematica de la
discapacidad queda en evidencia si atendemos al hecho de que, segun estos
datos, el promedio de afios de estudio de las personas en situacién de
discapacidad severa del quintii de mayores ingresos (11,5 afios) supera
ampliamente el promedio de afios de estudio de la poblacién sin discapacidad
perteneciente al primer quintil (9.8 afos), del segundo quintil (10,1 afios) e incluso

del tercer quintil (11 afos).

En cuanto al nivel de estudio alcanzado, los datos de ENDISC Il dan cuenta de
las enormes brechas que es necesario reducir en materia de educacion inclusiva
en Chile. En efecto, mientras entre la poblacién sin discapacidad los mayores
valores corresponden a educacion media completa (29,2%) y educacion superior
completa (20%), entre la poblacion en situacion de discapacidad hay un 23,4% de
personas que soélo tienen educacion primaria incompleta, e igual porcentaje de
poblacion con educacidon media completa. En el ambito especifico del nivel
terciario, solo un 9,1% de las personas en situacion de discapacidad en Chile
cuenta con educacion superior completa (frente al 20% entre la poblacion sin
discapacidad), en tanto que un 5,9% de la poblacién en situacién de discapacidad

tiene estudios superiores incompletos, frente a un 14,4% de la poblacién sin
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discapacidad en esa misma condicion. (Servicio Nacional de la Discapacidad,
2016b: 122)

Por otra parte, el Ministerio de Educacion realiz6 en 2011 un Estudio sobre
Inclusién de Personas con Discapacidad en la Educacion Superior, el cual arrojo
que de las 174 instituciones de educacion superior, solo 75 contaban en aquel afio
con dispositivos especializados para la atencion de estudiantes en situacion de
discapacidad. Por otra parte, las falencias de las instituciones que cuentan con
estos dispositivos estan referidas a falta de adecuaciones curriculares y apoyos
especificos, deficiente informacidon sobre los estudiantes en situacion de
discapacidad, y escasos sistemas de financiamiento para ellos. (Victoriano
Villouta, 2017: 350)

Mas recientemente, en una tesis doctoral sobre inclusion de estudiantes en
situacion de discapacidad en la educacion superior en Chile, Valenzuela (2016a)
presenta un estudio denominado “Acceso y permanencia de estudiantes con
discapacidad en las universidades chilenas”, en donde constata, entre otros
fendbmenos, la inexistencia de un mecanismo unificado de admision especial a los
planteles universitarios, incluso en aquellos adscritos al Proceso de Admision
Regular via Prueba de Seleccién Universitaria, lo que constituye una primera
barrera al ingreso, de manera que las y los estudiantes deben optar entre 3 vias:
PSU adaptada, la cual al momento de publicacion de la tesis contemplaba
adecuaciones exclusivamente para personas con diferencias funcionales visuales,
PSU sin adaptaciones, no informando la situacion de discapacidad, o bien optar
por los sistemas de admision especial particulares implementados por las
instituciones. Respecto de estos mecanismos, Valenzuela destaca que, de entre
las 36 instituciones adscritas al proceso de admision via PSU, sélo 16 de ellas,
correspondientes al 44%, contemplaban esta alternativa de ingreso. Al abordar
estos sistemas de admision especial, la autora encontré una gran heterogeneidad
entre ellos, destacando que s6lo 8 (50%) no distinguen por tipo de discapacidad. A
ello se suma la restriccibn de carreras a las que pueden acceder las y los

estudiantes en situacion de discapacidad, todo lo cual determina una situacién de
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desventaja que limita sus posibilidades de elegir en funcién de sus intereses y
preferencias vocacionales. Por ultimo, la autora muestra que estas personas
recorren un complejo camino hasta su ingreso a la universidad, ya que una parte
importante de las instituciones que cuentan con sistemas de admision especial no
cuenta con informacion disponible sobre el mismo en sus plataformas web.
(Valenzuela, 2016a: 31)

Respecto de las barreras a la permanencia, la misma autora hace hincapié en
la diferencia entre la poblacion en situacion de discapacidad respecto de la
poblacion sin discapacidad en cuanto al porcentaje que ha completado estudios de
educacion superior, de acuerdo con los datos de ENDISC I, correspondientes a
un 9,1% y a un 20%, respectivamente (Servicio Nacional de la Discapacidad,
2016b), junto con ello, Valenzuela alude a la inexistencia de informacién respecto
tanto de las tasas de permanencia y abandono de las personas en situacion de
discapacidad, como de los programas de apoyo creados para hacer frente a sus
necesidades en las instituciones de educacion superior, planteando que esta
desinformacion incide negativamente en “la visualizacion de las necesidades de
este colectivo en su camino a la obtencién de un titulo profesional.” (Valenzuela,
2016a: 32)

Respecto de las barreras presentes en los programas de apoyo orientados a
estudiantes en situacion de discapacidad en la educacidén superior en Chile,
Valenzuela refiere la falta de registros aludida en el parrafo precedente, ademas
de la necesidad de incrementar la cobertura de los programas, falta de criterios
unificados de trabajo y necesidad de ampliar cobertura a todos los tipos de

diferencias funcionales en varias instituciones (Valenzuela, 2016a: 37)

Por dltimo, la misma autora plantea algunos de los inconvenientes para resolver
el problema de la inequidad en el acceso, permanencia y egreso en la educacion
superior para estudiantes en situacion de discapacidad, entre las cuales destaca:
‘la baja tasa de acceso de estudiantes con discapacidad al sistema universitario,
en comparacion con la poblacion que no presenta dificultades; ademas de una

articulacion poco efectiva entre el sistema de Educacién Secundaria y el de
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Educacion Superior; asi como la ausencia de consenso entre Universidades para
regular las acciones de los diversos programas de apoyo al alumnado con
discapacidad, limitando por tanto la visualizacion e impacto de practicas efectivas

de estas instituciones.” (Valenzuela, 2016a: 38)
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1.8. Estudios sobre discapacidad desde las Ciencias Sociales en Chile

La revision bibliografica efectuada para los efectos de este estudio en materia
tanto de discapacidad como de educacion superior inclusiva hace eco de lo ya
constatado en los diversos estudios oficiales citados a lo largo de las paginas
precedentes, en cuanto al escaso interés que estas probleméticas han suscitado
historicamente. Dado lo anterior, la revision siguiente considera un horizonte
temporal de 10 afios, dando cuenta de los principales estudios efectuados

respecto de la discapacidad desde las Ciencias Sociales.

En términos generales, los estudios encontrados corresponden principalmente a
trabajos de tesis de magister en psicologia, ademas de algunas tesis de pregrado
de carreras como psicologia, sociologia o terapia ocupacional. Una caracteristica
generalizada de estos estudios, que a nuestro entender da cuenta de un proceso
lento y progresivo de abordaje de la teméatica de la discapacidad desde la
academia en nuestro pais, dice relacidén con la preeminencia de enfoques tedricos
centrados en las definiciones “oficiales” respecto de la discapacidad, de caracter
eminentemente biomédico, sobre todo las que corresponden a las clasificaciones

de la Organizacion Mundial de la Salud.

Por contrapartida, los desarrollos teGricos mas criticos, como los de la corriente
de los Disability Studies (Estudios de Discapacidad), aparecen so6lo en algunos
trabajos, sobre todo aquellos méas recientes. Analogamente, los desarrollos
llevados a cabo desde 2005 a partir de la emergencia del concepto de Diversidad
Funcional en Espafia y sus consecuentes derivaciones hacia la sociologia del
cuerpo y las conexiones con los esquemas analiticos de Bourdieu, Foucault y
otros autores, llevados a cabo por autores latinoamericanos y espafioles, tampoco
han sido considerados en la mayoria de los estudios revisados. Por otra parte, en
general no se establecen dialogos tedricos, epistemoldgicos ni metodologicos a
partir de la discapacidad respecto de los diversos saberes disciplinares, salvo

algunas excepciones.
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Ahora bien, intentando establecer una taxonomia de los estudios sobre
discapacidad en Chile a los que se ha tenido acceso, encontramos que una
caracteristica comun es que se trata de estudios de tipo cualitativo. Ahora bien,
dentro de dicha perspectiva, y atendiendo al tipo de fuente primaria de informacién

utilizada, se identifican tres tipos de estudios, a saber:

1) Estudios que tienen como sujetos de estudio a personas en situacion de
discapacidad;

2) Estudios que tienen como sujetos de estudio a personas sin situacion de
discapacidad

3) Estudios que realizan analisis de tipo documental o mixto.

Dentro del primer grupo encontramos 8 estudios, 2 de los cuales corresponden
a tesis de pregrado 4 a tesis de magister y dos a investigaciones publicadas en

revistas cientificas.

El aflo 2008 fueron publicadas una tesis de magister y una de pregrado. La
primera corresponde a la tesis de magister en Psicologia Comunitaria de Cecilia
Cordeu, titulada “Reflexiones en torno a la inclusion socio-comunitaria de personas
con discapacidad intelectual. Escuchando la voz de sus protagonistas”, en donde
constaté el no reconocimiento de las personas con diferencias funcionales de tipo
intelectual como sujetos de derecho en Chile, abordando el discurso de los propios
actores respecto de su inclusién socio-comunitaria, utilizando la técnica de grupos
focales. Los principales resultados de dicho estudio dicen relacion con la
identificacion de una serie de conceptos clave para favorecer la inclusion de este
segmento de la poblacién, de acuerdo a lo planteado por los informantes, que
incorpora, entre otros, la existencia de redes de apoyo para el acompafiamiento de
las personas en funcion de sus necesidades; el acceso a la educacion; el acceso
al trabajo; contar con oportunidades para el ejercicio de la autodeterminacion; la
promocién de un cambio cultural en materia de discapacidad, transitando a una
conceptualizacién basada en las potencialidades en lugar de las deficiencias; el

desarrollo de un autoconcepto integrado y una autoestima positiva; y un contexto
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social estable y no discriminatorio, caracterizado por el respeto a la diversidad.
(Cordeu, 2008: 96).

Por su parte, el mismo afio, Carolina Jiménez Pizarro desarrolld su tesis de la
carrera de psicologia denominada “Construccién identitaria de la “dis’capacidad
visual, en los discursos de personas ciegas que participaron en “jPa’'que veai!™,
abordando la construccion de identidad en personas ciegas que participaron de
una exposicion de diversas expresiones artisticas creadas por ellas mismas. La
autora se posiciono desde el paradigma de la subjetivacién, tomando elementos
tanto de la antipsiquiatria y de la teoria foucaultiana como del modelo social de la
discapacidad, tensionando las imagenes sociales establecidas sobre la ceguera.
El estudio concluy6é que en el discurso de los sujetos de estudio se evidencia la
fuerza de la subjetivacion, en términos de la presencia unanime de los parametros
de definicién identitaria propios del individualismo capitalista. Junto con ello, en los
discursos se advierte una reafirmacion del ver, operando un mecanismo retorico
que permite a las personas asumirse como similares a las demas en la medida
que comparten la cualidad de “ver”, aunque el hecho de que ellas lo hagan con
todo el cuerpo y no con los 0jos, por otra parte, subvierte la l6gica que indica que
sélo se puede ver con los ojos. No se encontraron, en tanto, reivindicaciones de la
diversidad o la diferencia, sino un discurso homogenizante que niega la propia
diferencia, lo cual da cuenta de la ya sefialada potencia de los mecanismos
instituyentes en la construccion de la subjetividad. (Jiménez Pizarro, 2008: 100-
102)

En 2012, un estudio correspondiente a la tesis de magister de Julio Chica,
abordo las autodescripciones de personas en situacion de discapacidad asistidas
tecnolégicamente, fundamentalmente en torno a la seméntica de la salud y la
enfermedad (Chica, 2012). Se aplico la técnica del analisis estructural del discurso
de entrevistas a 8 personas con diferencias funcionales fisicas, usuarias de sillas
de ruedas u otro tipo de apoyos para la marcha. Las principales conclusiones giran
en torno a la colonizacién de multiples formas de la vida por diversos modos de

racionalidad médica, de forma que la configuracién descriptiva de las y los sujetos
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gravita en torno a las comunicaciones que aporta el sistema médico. Otro hallazgo
relevante guarda relacion con el acceso diferencial a los dispositivos tecnolégicos
de apoyo en funcion del nivel socioeconémico: en este sentido, se constato que la
posesion de capital econdémico permite la adquisicion de dispositivos de udltima
generacion que posibilitan el desarrollo de actividades diarias como la higiene y el
desplazamiento en forma auténoma, sin la necesidad de un apoyo humano,
permitiendo el acceso a otros bienes y con ello mayores posibilidades de inclusion.
(Chica, 2012: 64-65)

El afio 2013 encontramos una tesis de magister en Psicologia Comunitaria
(Sanfuentes, 2013), cuyo objetivo general fue conocer las concepciones de
ciudadania de las personas que se encuentran en situacion de discapacidad de la
comuna de Chillan. Las conclusiones muestran que dichas concepciones, en el
caso de las personas sujetas del estudio, giran en torno a los pilares de ser
miembro de la sociedad, participacion y ser sujeto de derechos y deberes, los
cuales, sumados al conocimiento que las y los actores tienen sobre la normativa
vigente en materia de discapacidad, las instituciones de apoyo y las acciones del
Estado en el area, dan forma a la percepcion de ciudadania que ellas y ellos
poseen. La condicion esencial para la ciudadania esta dada por ser parte de la
sociedad. Otro hallazgo interesante corresponde al hecho de que, a pesar de
considerarse parte de la sociedad, las personas entrevistadas describen una serie
de barreras que limitan su participacion como ciudadanos y ciudadanas
(Sanfuentes, 2013: 120-121)

Ese mismo afio, otra tesis en Psicologia, esta vez mencidn clinica adultos,
indagd en las narrativas de personas que habian perdido el sentido de la vista, y
que por entonces se consideraban a si mismas como “no videntes” (Rug, 2013),
mediante la técnica de entrevista narrativa abierta, analizadas mediante el uso de
la técnica de analisis de relatos de Labov, que permite abordar tanto la estructura
como el contenido de aquellos. Entre los resultados del estudio en el nivel
estructural, se encontraron regularidades en los esquemas discursivos de las

personas participantes, a pesar de existir diferencias importantes entre ellas en
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términos de género, nivel socioecondmico y educacional, edad y otros factores.
Dicha estructura, considera entre otros elementos un primer momento de
incredulidad, un segundo de negacion, un tercero de busqueda de alternativas de
capacitacion y socializacidn con nuevos pares en aras de una mayor autonomia
personal. La aceptacion de la nueva condicion es considerada transversalmente
como un factor ineludible para superar las dificultades y configurar una nueva
identidad, en la que la ceguera deje de tener centralidad y pase a ocupar el lugar
de una caracteristica particular, tal como el color del pelo. En términos de
contenido, se evidencian en todos los casos dificultades de adaptacion a la nueva
situacién de ceguera. Los sentimientos de culpa y remordimiento estan presentes
en el caso de las personas que hubieran podido evitar de alguna manera la
pérdida de la vision (enfermedades mal cuidadas, por ejemplo). Por otra parte, la
sobreproteccion es identificada como un factor que potencialmente puede
obstaculizar gravemente el proceso de adaptacién de la persona a su nueva
condicion. Este fenomeno se da a nivel familiar, institucional y social en general,
aunque siempre en la relacién de una persona ciega con otra que no lo es, no
entre pares; al efecto refiere la autora “Entre ellos los ciegos son mas exigentes y
tienen expectativas mas altas los unos de los otros de lo que la sociedad en

general piensa que pueden lograr.” (Rug, 2013: 186)

En 2013 fue publicada también una tesis colectiva de la carrera de Terapia
Ocupacional de la Universidad de Magallanes (Dehays, Hichins, & Vidal, 2013),
cuyas autoras fueron premiadas en el marco del concurso “Cuenta tu Tesis en
Derechos Humanos”, del Instituto Nacional de Derechos Humanos. El estudio lleva
por titulo “Analisis del significado de las ocupaciones atribuidas a ser mujer y
madre para un grupo de mujeres con discapacidad intelectual de la ciudad de
Punta Arenas”, y el objetivo general fue conocer los significados que las mujeres
con discapacidad intelectual le brindan a las experiencias de ser mujer y madre,
junto con los factores que facilitan y obstaculizan este proceso, abordado
mediante el estudio de caso de tres mujeres con diferencias funcionales
intelectuales, tomando como trasfondo epistemoldgico el interaccionismo

simbodlico y como herramienta de andlisis la teoria fundamentada. Las
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conclusiones obtenidas establecen que las sujetas en estudio pueden ser
consideradas vulnerables en términos tanto de la variable género como de la
posible transgresion de sus derechos fundamentales, dado que ellas no ejercen
ocupaciones significativas, siendo victimas de lo que las autoras denominaron
“apartheid ocupacional” o “injusticia ocupacional’. En cuanto a los significados
atribuidos a la feminidad y la maternidad, las autoras concluyen que la
discapacidad intelectual limita las posibilidades de formacién de un autoconcepto
como madres y mujeres, quedando esa construccion identitaria limitada a
asociaciones de caracter superficial vinculadas a tareas domésticas concretas,
fruto de una influencia determinante del contexto y la cultura en que estan

inmersas en su desarrollo personal (Dehays et al., 2013: 66-67)

En 2014, Juan Andrés Pino Moran, en su tesis de magister en Psicologia
Comunitaria titulada “La Inclusion Social desde la perspectiva de las Personas en
Situacion de Discapacidad pertenecientes a la Estrategia de Rehabilitacion
Basada en la Comunidad de Talcahuano y Hualpén”, buscé responder a la
pregunta por la inclusion social desde la perspectiva de 21 personas distribuidas
en 4 grupos focales y una entrevista en profundidad, utilizando la técnica de
andlisis de contenido. Las conclusiones mostraron que la inclusion social de las
personas sujetas de estudio habia sido parcial y fragmentada, destacando algunos
espacios menores de integracién social, dominados por el acceso a servicios de
rehabilitacion médico-funcional. Se constatd una instrumentalizacion y una
pseudo-participacion, ademas de la carencia de espacios, medios de todo tipo y
articulaciones para la participacién efectiva. (Pino, 2014: 100-102)

En general, en los trabajos resefiados en los parrafos precedentes, es posible
apreciar como denominador comun la preponderancia del Modelo Biomédico o
Teoria de la Tragedia Personal, manifiesto tanto en las multiples barreras para la
plena participacion referidas por las personas sujetas de estudio, como en la
efectividad de los mecanismos de subjetivacion que operan sobre ellas, no
existiendo, desde la tesis de Pizarro al articulo de Pino, reivindicaciones en torno a

una autoafirmacion identitaria de la diferencia, sino mas bien una sujecion a los
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parametros establecidos desde el modelo hegemonico, salvo excepciones como

las anotadas respecto de los resultados de la tesis de Sanfuentes (2013).

El estudio llevado a cabo por Gutiérrez y otros, publicado en 2016 en la Revista
Chilena de Terapia Ocupacional, titulado “Subjetividad en agrupaciones de
personas en situacion de discapacidad: Explorando la dualidad sujecién-agencia y
la vision de discapacidad desde la propia vivencia” (Gutiérrez, Moya, Saa, Yafiez,
& Campos, 2016), marca un punto de inflexion en cuanto a lo sefialado en el
parrafo anterior. Los objetivos del estudio fueron: describir las construcciones
subjetivas de personas en situacion de discapacidad pertenecientes a
agrupaciones de personas en situacion de discapacidad, y describir la manera en
que tales elaboraciones influyen en su forma de organizacion y en sus
ocupaciones. Se realizaron entrevistas semi- estructuradas a informantes clave,
gue fueron analizadas mediante la técnica de andlisis de contenido. Los resultados
muestran dos tendencias diferenciales coexistentes en las organizaciones: una de
corte reivindicativo que demanda lo que se considera derecho propio, y una
segunda tendencia problematizadora, orientada a discutir las ideas aparentemente
irrefutables sobre la discapacidad. Las construcciones de las personas
participantes del estudio son comprendidas a partir de la tensién entre sujecion,
por ejemplo a modelos normativos o estandares normalizadores; y agencia, por
ejemplo la critica a la infantilizacién y al asistencialismo. Las y los autores
muestran el modo particularmente potente en que la sujecién tiene preponderancia
en la configuracién individual de la poblacion en situacion de discapacidad, que se
expresa paradigméaticamente en la tensién entre discapacidad y cuerpo, a partir de
la cual se reconocen una perspectiva normalizante y otra que reivindica la
diversidad corporal y de funcionalidades, perspectivas por las que las personas
entrevistadas transitan ciclicamente. La accion colectiva es asumida, en los casos
estudiados, como un espacio que permite compartir significados, aunar fuerzas y
representatividad en favor de la consecucion de objetivos comunes. “Asi, el nivel
de participacion critica o problematizadora alcanzada por cada agrupaciéon

dependera de la sinergia entre sus objetivos y la existencia de planteamientos que
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promuevan un cambio ideoldgico.” (Gutiérrez, Moya, Saa, Yafez, & Campos,
2016: 144-145)

En cuanto al segundo tipo de estudios, referido a aquellos que tienen como
personas sujetas de estudio a agentes que no viven la situacion de discapacidad,
encontramos dos tesis de pregrado, la primera de ellas de Sociologia de la
Universidad de Chile, en donde Carolina Andrade exploré la percepcion de la
sociedad chilena sobre exclusion social de las personas con discapacidad. Las
principales conclusiones indican que los informantes consultados manifiestan
concepciones de la discapacidad que enfatizan el caracter social de la misma,
identificando la influencia negativa que sobre las personas con diferencias
funcionales ejercen la discriminacion, la falta de acceso a la educacion y al mundo
laboral, y las dificultades de accesibilidad para el desplazamiento, constatando
que las personas en situacion de discapacidad tienden al aislamiento al no contar
con las posibilidades minimas de participacion en la sociedad. (Andrade, 2008:
141-143)

La segunda corresponde a la tesis de Antropologia de Gregorio Pérez, que
buscé aproximarse también a la identidad, pero en esta oportunidad de personas
en situacién de discapacidad y con pertenencia étnica mapuche, de una
comunidad de Santiago, asumiendo una perspectiva multicultural que reconoce la
diversidad, en un contexto de imposicion de politicas de control escondidas tras un
discurso de integracion. Entre las conclusiones de Pérez-Serrano, se constata que
las alternativas de rehabilitacion propias de las practicas culturales tradicionales
mapuche otorgan una mayor calidad de vida a las personas, reinterpretando la
discapacidad desde un enfoque ancestral y comunitario en que la comunidad
juega un papel fundamental en el proceso de rehabilitacion, ampliando el campo
de comprension de la discapacidad mas alla de la estrecha conceptualizacion
estrictamente biol6gica propia del modelo occidental. Existe, en definitiva, una
dimensién cultural propia del sistema de ideas mapuche que reafirma la identidad

y colabora en el desarrollo de nuevas habilidades y roles sociales por parte de la
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persona en situacion de discapacidad que le dan un estatus de persona al interior

de su familia y comunidad. (Pérez-Serrano, 2008: 191-192)

En el tercer grupo, correspondiente a los estudios que se sustentan en analisis
documentales 0 mixtos, es posible identificar una incipiente linea de investigacion
asociada a la sociologia del cuerpo, en donde se ha indagado en las raices
historicas de la configuracion actual del fendmeno social de la discapacidad en
Chile, a partir del analisis critico-genealdgico de documentos y material
audiovisual, y en donde se ha llegado, recientemente, a la critica de la campafa

mediatica de Teleton.

El primero de estos antecedentes corresponde a un articulo publicado en 2009
en la revista Intersticios, de Espafa, titulado “Politicas del cuerpo en la
discapacidad: retéricas de la rehabilitacion en Chile” (Ortazar, 2009). El autor
indaga en el transito entre la atencion a la discapacidad centrada en el modelo
médico-asistencial, orientada a la resolucibn o paliacibn de deficiencias
individuales, hacia modalidades modernas de gestion de la vida, que ponen
énfasis en la integracion social de los programas, discutiendo los efectos de estas
transformaciones a partir de fragmentos de textos referidos a la rehabilitacion de
personas en situacion de discapacidad durante el siglo XX. Dicho estudio buscaba
ademas reflexionar sobre las formas contemporaneas de gestionar las
discapacidades, y proponer una metodologia que permita reconocer los
escenarios de resistencias, sometimientos y obediencias a los dispositivos de
rehabilitacion. El autor constaté un cambio desde un énfasis en la rehabilitacion,
centrado en el cuerpo individual, hacia un modo de tratamiento que a dicha
dimensién personal suma una transformacion en las reglas de organizacion de los
cuerpos “para generar conexiones que permitan hacer circular las habilidades (y
sus organos convocados) por el mayor numero de medios posibles.” (Ortlazar,
2009: 73). Esta rehabilitacion integracionista niega las diferencias, impidiendo asi
gue cuerpos malformados permanezcan como tales y subviertan el funcionamiento

gue los excluye. (Ortazar, 2009: 74)
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En una linea similar, en 2014, bajo el titulo “Cuerpo, discapacidad y practicas
institucionales: una vision critica de su evolucidon historica en Chile”, Pamela
Gutiérrez abord6 genealdgicamente dos momentos histéricos: el de consolidacion
del modelo médico-rehabilitador (1920-1940), y un segundo de configuracion
mediatica de la discapacidad infantilizada y tragica, con el establecimiento de la
asistencia privada caritativa (1940-1950). Se utilizé una metodologia cualitativa de
andlisis critico de textos correspondientes a bibliografia, prensa y archivos. La
autora plantea que las medidas de tratamiento orientadas a los “invalidos del
trabajo” constituyen un antecedente y un material constitutivo de lo que se
entiende hoy por discapacidad en Chile (Gutiérrez, 2014: 112). En el caso del
segundo estudio, la autora muestra el modo en que la rehabilitacion infantil fue
transformandose en una cuestion librada a la caridad privada, en cuyo contexto las
sociedades de beneficencia demandaban al Estado y la sociedad un papel activo
en la integracion, mientras por otra parte la légica cientifica, estableciendo los
parametros de normalidad/anormalidad naturalizaba la “tragedia personal’,
individualizando la responsabilidad de la rehabilitacion en el nifio e invisibilizando
las condiciones estructurales de su marginacion. (Gutiérrez, 2014: 115). Por
altimo, la autora concluye que, en el contexto chileno actual, coexisten modelos
corporales/institucionales y en consecuencia respuestas sociales diversas a la
discapacidad, destacando la importancia de reflexionar sobre las implicancias de
esta situacion en la intervencion psicosocial orientada a personas en situacion de
discapacidad, ‘reflexibn que entrega elementos para pensar criticamente ‘la
persistencia de formas institucionalizadas de denigracién de las personas en
situaciéon de discapacidad que imposibilitan su real inclusion social y su

comprension desde una perspectiva de derecho.” (Gutiérrez, 2014: 116)

En cierto modo respondiendo al llamado de Gutiérrez, M6nica Humeres publico
en 2016 un articulo titulado “Hacia una genealogia del nifio simbolo”, en donde
aborda el fenbmeno mediatico que en 2018 cumple 40 afios de trayectoria como
principal referente cultural respecto de la discapacidad en Chile. Concretamente,
la autora se pregunta por la pertinencia de la utilizacién de nifios como “anzuelo

“sensibilizador” de lo que se autoproclama como “una gran obra”, asi como el
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tratamiento que se les da a las personas con discapacidad” (Humeres, 2016: 279)
Haciendo referencia a las movilizaciones lideradas por el Colectivo Palos de Ciego
en contra de esta campafa benefactora desde el afio 2012, la autora emprende un
analisis en clave foucaultiana sobre la construccion del cuerpo discapacitado a
partir de las imagenes de los “nifios simbolo” de Teletdn. Analizando criticamente
sus elementos constitutivos para contribuir a su desnaturalizacion. La autora
muestra como la campafia televisiva impone discursos y construcciones culturales
implicitas, ocultando las condiciones de produccion de las mismas y contribuyendo
al mantenimiento de las representaciones socialmente instaladas. La autora
muestra el modo en que el “caracter” del nifio simbolo ha ido variando en funcién
de factores tecnoldgicos y socioculturales, pasando por el nifio simbolo tragico, el
fragil, el incompleto, el cristiano, el nacionalista y el que “comienza a sonreir”,
exponiendo que, no obstante, el caracter de fondo permanece inmutable, marcado
por la fragilidad, incompletitud, dependencia, cristiandad y nacionalismo. La autora
concluye que las condiciones de posibilidad para el inusitado éxito de esta
campafa estan directamente vinculadas al modelo econdmico neoliberal,
contribuyendo a resignificar el lenguaje, los valores y los modos de
relacionamiento, siendo la sociedad completa la verdaderamente rehabilitada. Se
constata el cambio en la tonalidad y las formas de las campafas, no obstante el
trasfondo tragico arraigado en la perspectiva biomédica de la discapacidad

permanece intocado.

En la misma linea, en 2017 Carolina Ferrante publicé un articulo titulado “El
éxito de la Teletén en Chile: paradoja y mensaje en la era de los derechos”, en
donde analiza la campafia mediatica caritativa a partir del analisis tanto de
documentos legales como de entrevistas cualitativas a personas en y sin situacion
de discapacidad, teniendo como referencia tedrica los aportes del Modelo Social y
el Enfoque de Derechos en discapacidad. En opinion de esta autora, “no es falso
que Teleton ha significado un cambio cultural en la discapacidad en Chile. El
inconveniente es que el mismo no ha sido "pro", sino "versus" la dignidad y el
respeto de los derechos de las personas con discapacidad ya que se basa en una

industria de la lastima” (Ferrante, 2017: 47). En su investigacion, siguiendo la linea
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argumentativa de Humeres, la campafa mediatica de Teleton se constituye como
un dispositivo ideologico del neoliberalismo, actuando como fantasia solidarista
junto a la cual se desarrollaria un mecanismo de soportabilidad de las condiciones
de explotacion neoliberales. En suma, de acuerdo a Ferrante, “El éxito de la
Teleton en la era de los derechos en Chile constituye en realidad una aparente
paradoja. La popularidad de este show, y, puntualmente, la interaccion en la que
se basa es el resultado I6gico de los vinculos entre neoliberalismo y discapacidad,
nacidos en la ultima dictadura militar. Alli se da un giro histérico de la basqueda de
respuestas politicas a la discapacidad a respuestas asistencialistas y caritativas.”
(Ferrante, 2017: 56)
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1.9. Estudios sobre Educacion Superior Inclusiva en Chile

En Chile, hemos asistido en las Ultimas décadas a una importante
transformacion del sistema de educacion superior que ha tenido lugar desde la
década de 1980, y que se ha caracterizado, entre otros aspectos, por el declive de
las instituciones publicas, la gran heterogeneidad de instituciones, la excesiva y
desregulada privatizacion y la importante expansion de la matricula (Bernasconi &
Rojas, 2003; Espinoza et al., 2006), persistiendo no obstante importantes

problemas de calidad y equidad (Zapata & Tejeda, 2016).

En este contexto, la inequidad en las condiciones de acceso, permanencia y
egreso para el segmento de los estudiantes en situacion de discapacidad, como

se ha indicado en apartados anteriores, es una constante hasta nuestros dias.

La gran heterogeneidad de las instituciones de educacion superior ha dado
lugar, a su vez, a respuestas anadlogamente diversas frente a la problematica de la
inclusion de este segmento del estudiantado. En este esquema, los esfuerzos
encaminados a estudiar las caracteristicas tanto de las y los estudiantes en
situacién de discapacidad como de las iniciativas institucionales orientadas hacia
ellas y ellos, asi como a profundizar en otras esferas relevantes del proceso de
inclusion en educacion superior han sido mas bien escasos y puntuales
(Errandonea, 2016; Lissi et al., 2014; Mella et al., 2014; Valenzuela, 2016b)

Al abordar el estado del arte sobre educacién superior inclusiva en Chile,
revision que ha tenido un horizonte temporal de 10 afios habida cuenta de la
escasez relativa de publicaciones ya mencionada, se han encontrado cuatro tipos

de estudios, a saber:

a) Andlisis de experiencias de programas de apoyo Yy otras iniciativas
implementadas por las instituciones de educacion superior en favor de la
inclusion de estudiantes en situacion de discapacidad. En este caso, se trata

de la perspectiva de académicos/as y/o funcionarios/as de esas mismas
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casas de estudio, que dan cuenta del proceso desde la perspectiva
institucional, sin considerar reportes de analisis de datos cuantitativos ni
cualitativos.

b) Estudios que han contemplado construccion de datos con las y los
estudiantes en situacion de discapacidad, sean de caracter cualitativo o
cuantitativo.

c) Estudios que se concentran en el analisis de documentos e instrumentos
institucionales.

d) Estudios que han contemplado construccion de datos con actores distintos

del estudiantado en situacion de discapacidad como sujetos de estudio.

Respecto del primer tipo de estudios, referido al reporte de experiencias
institucionales de inclusion de estudiantes en situaciéon de discapacidad,
encontramos durante el periodo analizado 5 publicaciones, las que en términos
globales dan cuenta de los factores facilitadores y obstaculizadores del proceso de
inclusion de estudiantes en situacion de discapacidad, que ha sido en general
lento y con dificultades vinculadas tanto a aspectos tangibles, relativos
fundamentalmente a las limitaciones presupuestarias, de infraestructura y
materiales de estudio inaccesibles, como a aspectos intangibles, dentro de los
cuales las barreras actitudinales de los actores clave del proceso,

fundamentalmente de las y los docentes, adquieren gran relevancia.

El Programa para la Inclusion de Estudiantes en Situacion de Discapacidad en
la Pontificia Universidad Catdlica de Chile (PIANE-UC) tiene dos publicaciones en
esta linea. La primera de ellas data de 2009, y da cuenta de la experiencia de
trabajo de dicho programa desde su creacion el afio 2006, dando cuenta, ademas
de las dificultades del proceso ya referidas en general, de las areas de accion del
PIANE-UC, que cubren el apoyo académico y tecnoldgico a estudiantes, la
asesoria a docentes, capacitacion en recursos tecnoldgicos especializados,
sensibilizacién en la comunidad universitaria, e investigaciéon en el area de la

inclusion en educacién superior (Zuzulich, Salinas, Achiardi, Hojas, & Pedrals,
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2009: 314). EIl articulo concluye exponiendo que la creacion del PIANE-UC
constituye un paso fundamental en la transformacion hacia una universidad
inclusiva. (Zuzulich et al., 2009: 322)

La segunda publicacion del PIANE-UC que se ha decidido incorporar dentro de este
primer grupo de estudios sobre educacion superior inclusiva es del afio 2014, y
corresponde a un libro titulado “En el camino hacia la Educacién Superior Inclusiva
en Chile. Fundamentos y adecuaciones curriculares para estudiantes con
discapacidad sensorial o motora” (Lissi et al., 2014), y en él las profesionales del
PIANE-UC de la Pontificia Universidad Catolica de Chile comparten su experiencia
tanto en la investigacion sobre la tematica como en el trabajo concreto con
estudiantes en situacién de discapacidad. Esta publicacion consta de 6 capitulos,
incorporando tematicas como: fundamentos de educacion superior inclusiva,
conceptos sobre discapacidad, adecuaciones curriculares, estructura y
funcionamiento del Programa, e importancia del trabajo colaborativo para una
educacion superior inclusiva.*? Las autoras aportan algunas reflexiones y desafios
a partir de la experiencia del Programa, entre los cuales se destaca el caracter
primordial de la existencia de un ente articulador de todos los actores involucrados
en el proceso de inclusion, el que, ademas de prestar los apoyos y servicios
especificos tanto a estudiantes como a docentes, desempenfia el rol transversal de
sensibilizar a la comunidad universitaria y detectar las barreras presentes en la
institucién. Por otra parte, se refrendan hallazgos de estudios precedentes, en el
sentido de que las barreras intangibles son las mas dificiles de enfrentar, y dentro
de ellas en particular las de caracter actitudinal, dado que pueden “traducirse en la
falta de adecuaciones o adecuaciones incompletas que afectan notablemente el
rendimiento académico de los estudiantes con NEE” (Lissi et al., 2014: 87). Otras

barreras se encuentran en el ambito econdmico, social y administrativo.

Otra de las experiencias publicadas es la del Programa de Apoyo a la
Discapacidad de la Universidad de La Serena (Garcia, 2013a), cuyos objetivos

van mas alla del desarrollo académico de las y los estudiantes en situacion de

12 Para los efectos del presente estudio, han sido considerados algunos pasajes del volumen en
comento en el Marco Tedrico que se presenta en al Capitulo 2.
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discapacidad, abordando también aspectos de salud y socioculturales,
desarrollando acciones que contemplan visitas domiciliarias, informes para
adecuaciones curriculares, controles de salud integral, apoyo psicolégico para el
desarrollo de habilidades psicosociales, entre otros. Destaca ademas la presencia
de la Asociacion por la Inclusion de la Discapacidad en la Universidad de La
Serena (AIDULS), conformada por las y los estudiantes en situacion de
discapacidad, familiares, docentes, compafieros de estudio y amigos, cuya mision
es promover la interaccion de las y los estudiantes beneficiarios con su grupo de
pares en condiciones de igualdad, reciprocidad y confianza. La autora concluye
que las dificultades para la inclusion en los ambitos actitudinal y social, ademas de
las dificultades en la obtencién de recursos para el Programa, muestran que la
inclusion en las universidades implica, en ultimo término, “un cambio sociocultural
profundo”. (Garcia, 2013a: 161)

Por su parte, Oriana Donoso relata la experiencia de la Universidad
Metropolitana de Ciencias de la Educacién (UMCE) en la inclusién de estudiantes
en situacion de discapacidad. Dando cuenta de la historia de dicha institucion, que
se remonta a la fundacion en 1889, del Instituto Pedagdgico, en la Facultad de
Humanidades de la Universidad de Chile, y tiene como antecedentes relevantes la
creacion entre la segunda mitad de la década de 1960 y la primera de 1970, de
especialidades y carreras orientadas tanto a la educacion de “deficientes
mentales” como de personas sordas y “limitados visuales” (Donoso, 2013: 150-
151). La autora concluye refiriendo que, ante las dificultades de financiamiento de
las universidades publicas en el contexto chileno actual, el compromiso de la
comunidad universitaria en su conjunto, unido al conocimiento y comprension
especializada acumulados a lo largo de la historia de la institucion, permiten crear
las condiciones para un proceso de inclusion efectiva de las personas en situacion
de discapacidad. (Donoso, 2013: 155)

El quinto y ultimo estudio referido a experiencias institucionales de inclusién da
cuenta del trabajo desarrollado por el Programa ARTIUC de la Universidad de

Concepcién (Gémez, 2013). ElI Aula de Recursos Tiflotecnologicos de la
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Universidad de Concepcion (ARTIUC) nacio en 1996 gracias a donaciones de la
Organizacion Nacional de Ciegos Espafoles (ONCE) y el Club de Leones de
Concepcién, y se orienta a velar por un acceso igualitario a la informacion y
servicios, ademas de la deteccion y eliminacion de las barreras de diverso tipo que
limitan la inclusion. El articulo da cuenta del proceso de evolucion vy
perfeccionamiento de este Programa, pionero a nivel nacional, planteando que a la
fecha de la publicacion contaba con un equipo multidisciplinario de profesionales y
tecnologias actualizadas para apoyar el proceso de inclusién de estudiantes
ciegos y con baja visidn, considerando asimismo actividades de difusion y
concientizacion hacia la comunidad universitaria. EI afio 2009 el Programa
ARTIUC difundié un Manual de Apoyo para la Atencién de los Estudiantes con
Discapacidad Visual de la Universidad de Concepcién. Este Programa ha
permitido a personas ciegas y con baja vision estudiar una diversidad de carreras,
en Ciencias Sociales, en Ciencias Politicas, Ingenieria, Educacion y Salud. Otras
actividades desarrolladas por el Programa cubren las areas de atencion
oftalmoldgica, actividades deportivas e incorporacion de la tematica de la
discapacidad en el curriculo. (Gémez, 2013: 163-167)

El segundo tipo de estudio que se ha identificado corresponde a aquéllos que
contemplaron el levantamiento de datos teniendo como sujeto de estudio a
estudiantes en situacion de discapacidad. Se han encontrado 8 estudios que
cumplen con este criterio, en 6 de los cuales se utilizaron técnicas cualitativas y en

2 cuantitativas.

Entre los estudios de caracter cualitativo, el més antiguo data de 2012, y en €l
Manosalva y Tapia desarrollaron un estudio respecto de los procesos de inclusion
de estudiantes en situacion de discapacidad en dos universidades de Santiago,
una estatal y una privada, ambas contando con la carrera de Pedagogia en
Educacion Diferencial. El objetivo fue conocer la manera en que aquellas
instituciones estaban implementando mecanismos de ingreso, permanencia y
egreso para estudiantes en situacion de discapacidad, identificando las

racionalidades subyacentes a cada uno de estos procesos. Se realizaron
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entrevistas a dos profesores y 4 estudiantes en situacién de discapacidad que se
encontraban cursando carreras, en cada una de las instituciones. Las
conclusiones mostraron, entre otros tépicos, que las representaciones en torno a
la discapacidad producen logicas excluyentes de acuerdo a tipos de diferencias
funcionales, siendo las personas con diversidades sensoriales las mas
perjudicadas desde el acceso hasta el egreso. Por otra parte, se dio cuenta de la
persistencia de comprensiones y logicas deterministas y discriminatorias, que
legitiman la toma de decisiones sobre lo que pueden ser y hacer las personas en
situacion de discapacidad. Los autores infirieron que “las barreras y las dificultades
presentes en este proceso particular responden, por un lado, a las miradas
normalistas y discriminadoras -las cuales representan las comprensiones y
entendimientos de la diversidad- y por otro, a la ausencia de dimensiones politicas
y dimensiones institucionales que apunten a deconstruir estas miradas.” (Tapia &
Manosalva, 2012: 28)

Por su parte, Salazar y otros (Salazar, Valdés, Sanhueza, & Ross, 2013),
publicaron un estudio cuyo objetivo fue analizar las buenas practicas de la
Universidad Austral de Chile, asi como el impacto que tienen los grupos sociales
en sus respectivos procesos de adaptacion. Se concluy6 que la Universidad no es
inclusiva, constatandose la presencia de una serie de barreras de tipo estructural,
tales como manejo deficiente de datos, incapacidad de deteccion, disposicion
poco clara de las autoridades sobre las normativas vigentes en materia de
inclusién, dificultades de financiamiento; barreras arquitectbnicas como la
insuficiencia y mal disefio de elementos adaptativos, que determinan Ila
dependencia de terceros para desplazarse por el campus, ademas de serios
problemas personales y académicos para las y los estudiantes en situacion de
discapacidad; barreras de acceso al curriculum, por falta de respuestas claras
frente a sus requerimientos; y actitudinales, fundamentalmente en docentes que
se niegan a implementar las adecuaciones necesarias para la inclusién de las y
los estudiantes. Del mismo modo, se constatd que las redes de apoyo -familias,

amigos, relaciones afectivas e instituciones como SENADIS- impactan
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positivamente en el proceso de inclusion. (Salazar, Valdés, Sanhueza, & Ross,
2013: 68-70)

El mismo afio 2013, Salinas y otros publicaron un estudio cuyo objetivo fue dar
cuenta de la experiencia universitaria de estudiantes en situacion de discapacidad,
asi como de los factores principales que facilitan u obstaculizan la inclusién. Los
factores facilitadores encontrados dicen relacion principalmente con redes sociales
de apoyo y estrategias facilitadoras del trabajo docente, en tanto que entre los
factores obstaculizadores resalta la falta de formacion docente en tematicas como
atencion a la diversidad y adecuaciones curriculares. Las conclusiones giran
principalmente en torno a la constatacion del rol preponderante de las y los
académicos en la inclusion de estudiantes en situacion de discapacidad, y la
propuesta de un modelo de capacitacion docente basado en el Disefio Universal
para el Aprendizaje (DUA), dado que dicho enfoque favorece la toma de
conciencia del profesorado respecto de su impacto en el proceso de aprendizaje,
entregando ademas herramientas concretas para realizar las adaptaciones, y
favoreciendo un compromiso efectivo de toda la comunidad universitaria con los
valores de la inclusion y la diversidad (Salinas, Lissi, Medrano, Zuzulich, & Hojas,
2013: 93-94)

En 2014 Mella y otros publicaron un estudio que se plante6 como objetivo
avanzar en el conocimiento de la poblacion estudiantii en situaciéon de
discapacidad, indagando en los factores facilitadores y obstaculizadores para la
inclusién identificados por las y los estudiantes. En cuanto a los factores
facilitadores, las personas entrevistadas destacan dentro de sus caracteristicas
personales rasgos como la perseverancia, autoexigencia, responsabilidad y
claridad en las metas. En el aspecto ambiental, los facilitadores cubren el apoyo
de la familia, amigos y compafieros de estudio de la ensefianza media para el
ingreso, ademas del apoyo de comparieros, docentes y personal no docente de la
universidad durante su permanencia. Entre las barreras identificadas se
encuentran dificultades en el acceso a la informacion sobre el sistema de admision

especial, la restriccion de las carreras a las que podian ingresar estudiantes en
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situacion de discapacidad. Algunos estudiantes manifiestan barreras personales
como estados de depresidn. En cuanto a barreras arquitectonicas, ellas se
identifican transversalmente: ausencia de rampas y bafios adaptados, acceso
exclusivo a través de escaleras y otras. Respecto de las barreras actitudinales,
éstas no son significativas para las personas entrevistadas, mencionando soélo
algunos casos puntuales de sobreproteccién por parte de profesores y familia. Se
constatan barreras de acceso a la informacién tales como sefaléticas,
presentaciones visuales y orales no accesibles, aulas con mala acustica, espacios
con baja visibilidad; y pedagdgicas, como ausencia de adecuaciones curriculares.
Por otra parte, una necesidad de apoyo transversal dice relacion con la
inexistencia de una unidad institucional especificamente dedicada a atender las
necesidades de las y los estudiantes en situacién de discapacidad. Una conclusion
relevante dice relacion con la reticencia de todas las personas entrevistadas a
recibir adecuaciones curriculares, lo que de acuerdo a las autoras podria estar
relacionado a un desconocimiento de la normativa vigente en términos del deber
de las instituciones de garantizar la igualdad de oportunidades. (Mella et al., 2014:
72-77)

Mas tarde, en 2016, Béarbara Valenzuela public6 su tesis doctoral en la
Universidad de Granada titulada “La inclusién de estudiantes con discapacidad en
la educaciéon superior chilena. Factores favorecedores y obstaculizadores para su
acceso y permanencia”, cuyo objetivo general fue conocer las principales barreras
y facilitadores de la inclusién de estudiantes en situacion de discapacidad en la
educacion superior en Chile.. Las principales conclusiones del estudio fueron: la
persistencia de muchas barreras, y la consecuente necesidad de perfeccionar los
sistemas de acceso y permanencia, asi como de coordinacién y trabajo
colaborativo entre los programas de apoyo. Se constatdé asimismo la presencia de
una mayor vulnerabilidad emocional entre la poblacién universitaria en situacion
de discapacidad respecto de sus pares sin discapacidad, de donde emerge la
necesidad de considerar este componente en los dispositivos de apoyo. Asimismo,
el cambio actitudinal debe ser abordado mediante la educacién del alumnado a

través de la incorporacion de la tematica de discapacidad en el curriculum, asi
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como favoreciendo la apropiacion cultural del colectivo de estudiantes en situacion
de discapacidad, incentivando su participacion en todas las actividades de la vida
universitaria, fomentando la convivencia. La autora destaca asimismo el beneficio
transversal de la inclusion para toda la comunidad universitaria y las instituciones
de educacion superior, “va que el estudiante con discapacidad es un catalizador
de practicas y valores nuevos (...) Su presencia estimula la reflexion sobre las
metodologias, las practicas docentes, entre otros aspectos, por lo que invertir en
investigacion y apoyo en el fomento de la inclusion siempre sera beneficioso para
todas y todos.” (Valenzuela, 2016b: 16)

El mismo afio 2016, Scarlette Hidalgo public6 su tesis de Magister en
Educacién, en la cual exploré las percepciones del sefialado segmento de
estudiantes respecto de su proceso de inclusiébn, mediado por el uso de
tecnologias, en 2 instituciones pertenecientes al Consejo de Rectores de las
universidades chilenas. El estudio evidencié la tension entre los paradigmas
biomédico y social, asi como su imbricacion en la percepcion sobre el dispositivo
de apoyo, los docentes y los pares. Respecto de las herramientas tecnoldgicas, la
investigaciéon mostré una gran valoracion de las mismas por parte de las personas
entrevistadas, con la salvedad de que su funcionalidad se ve limitada en
ocasiones por factores asociados a su uso. Mas especificamente, se constaté que
la percepcién de las personas sujetas de estudio es que la inclusién es un proceso
mas bien incipiente, dado que las condiciones para la permanencia no son las
adecuadas. Respecto de los docentes, se evidencié que en ocasiones €stos no
cuentan con los conocimientos pedagégicos adecuados para implementar
metodologias y tecnologias mas versétiles para favorecer el aprendizaje de las

personas en situacion de discapacidad. (Hidalgo, 2016: 136-138)

El mismo afio 2016, una investigacion denominada “Estudio cualitativo del
proceso de adaptacion e inclusion de un grupo de estudiantes de educacion
superior con discapacidad de la Universidad de Magallanes” (Palma et al., 2016)
tuvo como objetivos identificar los principales elementos presentes y ausentes en

el proceso de inclusion, a partir de las experiencias de los estudiantes de esa casa
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de estudios; y aportar a las politicas de inclusion de la misma. Las conclusiones
del estudio dan cuenta de experiencias diversas con grados diferentes de
inclusién, destacando los autores la importancia del entorno social, el que puede
actuar como una fuerte barrera o bien como un buen facilitador. Al respecto,
especificamente se encontré que las personas entrevistadas tienen poca
participacion en actividades extra curriculares, dedicando mucho tiempo al estudio
y no estableciendo en general relaciones estrechas con sus compafieros de clase.
Por otro lado, se mostré una valoracion del trato inclusivo respetuoso de la
diversidad, planteando ademas que las adecuaciones curriculares no siempre
fueron otorgadas por los profesores. Se valoran asimismo los apoyos tecnolégicos
para la inclusion educativa. En este contexto, analogamente a los hallazgos de
Mella y otros (Mella et al., 2014), tanto el apoyo familiar como la resiliencia
personal son percibidos como los principales facilitadores de la inclusion. Dentro
de las barreras, se hace hincapié en las falencias arquitecténicas, la carencia de
materiales adaptados y, como un factor especifico del contexto de la universidad
estudiada, las inclemencias del tiempo, particularmente en el periodo invernal, que
obstaculizan aun mas los desplazamientos. Se constatd ademas la presencia de
actitudes discriminatorias por parte de algunos profesores y estudiantes. (Palma et
al., 2016: 155-157)

El dltimo estudio dentro de la segunda categoria identificada en esta revision
corresponde a un articulo de Villafafie y otros (Villafafie et al., 2016), donde se
presentaron los resultados de una investigacion cuyo obijetivo fue identificar las
condiciones de la inclusion para los estudiantes en situacion de discapacidad en
una universidad chilena. Los resultados revelaron que las personas encuestadas
tenian una percepcion positiva de su proceso de inclusion universitaria, asi como
una alta satisfaccion con la mayoria de los servicios universitarios. Se releva que 7
de cada 10 de entre ellas reconoce haber recibido algun tipo de apoyo para
desarrollar sus estudios. No obstante, se evidencid también una deficiente
articulacion entre las iniciativas institucionales a favor de la inclusion, ademas de
la carencia de normativas y capacitacion para docentes y no docentes. Se

evidencio asimismo una alta retencion de estudiantes (80%), no obstante la
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permanencia de uno de cada cinco de ellos en la institucion habia sido de entre
siete y nueve afnos, lo que lleva a los autores a plantear la necesidad de nuevos
estudios que profundicen en este fendbmeno para determinar el eventual impacto
de barreras de aprendizaje que dificultan el progreso académico. Se propone el
establecimiento de un sistema de gestion que incorpore objetivos, estrategias y
acciones para favorecer la inclusiébn del segmento estudiantil en situacién de
discapacidad. (Villafarie et al., 2016: 367-369)

En cuanto a la tercera categoria de estudios sobre educacion superior inclusiva
en Chile, referida a aquellos centrados en el andlisis documental, se han
encontrado dos publicaciones, ambas de 2016. La primera de ellas corresponde a
una tesis de magister en politicas publicas, (Errandonea, 2016), que tuvo como
objetivo analizar esta tematica a partir: a) de los datos de los dos estudios
nacionales sobre discapacidad efectuados en el pais; b) el andlisis de las politicas
publicas y estrategias implementadas por las instituciones de educacién superior
en la materia; y c) analisis comparativo de dicha informacion respecto de las
directrices internacionales en el area, identificando buenas practicas y desafios.
Hacia el final del trabajo, la autora propone un modelo de politica publica para
afrontar los desafios identificados. Dicha propuesta plantea el disefio e
implementacion de las siguientes acciones: elaboracion de una reglamentacion
especifica que aborde los topicos de igualdad de oportunidades en los procesos
de admision, ajustes razonables, adaptaciones curriculares, metodoldgicas y
arquitectonicas y financiamiento de estudios superiores, regulacion que debiera
abarcar al sistema educativo en su conjunto, estableciendo mecanismos que
permitan favorecer la transicion hacia la educacion superior. Para la autora, ello
implica revisar los mecanismos de financiamiento y su actualizacion, especificando
ademas las funciones a desempefar por parte del Ministerio de Educacion en
cuanto a la elaboracion de estandares, la regulacién de la normativa y los
mecanismos de financiamiento de los programas inclusivos. Esta normativa,

complementaria a la actual ley 20.422, deberia ser construida en forma
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participativa entre los diversos actores involucrados, incorporando a las y los
estudiantes. Por otra parte, la autora propone la puesta en marcha de un sistema
de gestion de informacién que permita contar con datos pertinentes y actualizados
gue permita mejorar los servicios prestados a las y los estudiantes en situacion de
discapacidad. (Errandonea, 2016: 43)

Por su parte, Vasquez y Alarcén publicaron un estudio denominado “La
inclusién en las universidades chilenas: del discurso a las interacciones préacticas,
politicas y culturales” (B. Vasquez & Alarcén, 2016), cuyo objetivo fue rastrear la
construccion del concepto de inclusién en los planes estratégicos de algunas
universidades chilenas, a través del analisis de contenido de documentos. Los
resultados mostraron que las universidades en Chile sélo cubren 9 de los 32
indicadores de politicas y préacticas inclusivas propuestos por la UNESCO.
Analogamente, en el caso de los indicadores de -culturas inclusivas, los
instrumentos analizados cubrian 8 de los 13 indicadores propuestos por el mismo
organismo. Al comparar ambas esferas, los autores concluyen que el énfasis en
culturas inclusivas demuestra el desinterés discursivo de las universidades en la
comprension del concepto de inclusion desde la construccibn de comunidades
inclusivas. Las conclusiones plantean que el desarrollo de una sociedad inclusiva
es apenas incipiente en las universidades chilenas. (B. Vasquez & Alarcon, 2016:
14-15)

Respecto del cuarto tipo de estudio sobre educacion superior inclusiva en Chile,
los dos estudios encontrados corresponden a la experiencia con tutorias de pares
en el PIANE-UC DE la Pontificia Universidad Catolica. El afio 2012, Lissi y Onetto
publicaron el primero de ellos, cuyo objetivo fue identificar el impacto de la
participacion en el programa de tutorias en los estudiantes que se desempefiaron
como tutores. Las y los tutores reportaron haber desarrollado herramientas utiles
para su desarrollo profesional y personal. Se identificaron cambios actitudinales en
todas las personas entrevistadas, ademas de un proceso de concientizacién

igualmente transversal respecto de la discapacidad, en cuyo marco se modificaron
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las percepciones desde visiones centradas en las limitaciones al reconocimiento
de las capacidades de las personas en situacion de discapacidad. Se concluye
qgue el programa de tutorias de pares exhibe “un gran potencial para influir en la
actitud de los estudiantes de la UC, ayudandolos a ser individuos con mayor
conciencia y compromiso hacia las personas con discapacidad en nuestra
sociedad.” (M. R. Lissi & Onetto, 2012: 29)

Por su parte, Victoriano Villouta public6 en 2017 un articulo titulado
“Facilitadores y barreras del proceso de inclusion en educacion superior: la
percepcion de los tutores del programa PIANE-UC”, donde se dio cuenta de una
investigacion cuyo objetivo general fue identificar y comprender los facilitadores y
las barreras en la inclusién de estudiantes en situacién de discapacidad en el
contexto de la educacion superior, desde la perspectiva de los alumnos tutores
qgue les brindan apoyo en el mencionado programa. Se efectuaron 9 entrevistas
semi estructuradas, analizadas utilizando la teoria fundamentada. Las personas
entrevistadas dieron cuenta de 8 grandes tematicas asociadas a la inclusion en la
institucion estudiada, relevando la centralidad de las préacticas docentes. La
conclusién mas relevante esta dada por la constataciéon de la centralidad que
adquiere la conceptualizacion sobre la discapacidad que tienen los diferentes
actores de la comunidad universitaria, la cual aparece como un factor y
antecedente explicativo del tipo de practicas que ellas y ellos establecen hacia las
y los estudiantes en situacion de discapacidad. Esto no toca solamente a
docentes, tutores y pares, también las y los estudiantes en situacion de
discapacidad tienen actitudes diferenciadas frente a su proceso universitario en
funcién de si tengan un concepto mas cercano al modelo social o mas préximo al
paradigma biomédico sobre la discapacidad; en este ultimo caso ello daria lugar a

fenémenos como la victimizacién. (Victoriano Villouta, 2017: 366)

El conjunto de antecedentes analizados en las paginas anteriores, aporta el
marco referencial en cuanto a la caracterizaciéon general del fendmeno de la

inclusion de personas en situacion de discapacidad en la sociedad chilena actual,
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especialmente en el ambito de la educacion superior, ademas de explicitar el
contexto normativo y de politica en cuyo marco se desenvuelven los procesos de
inclusién de estudiantes en situacion de discapacidad en las instituciones de

educacién superior en el pais.

Junto con ello, la revision precedente permite constatar la existencia de dos
campos de investigacion incipientes en el dmbito de las Ciencias Sociales en
Chile: por un lado, el campo de los estudios sobre discapacidad, en cuyo marco se
identifica una naciente linea de investigacion, a partir de las aportaciones de
Ortuzar (2009), Gutiérrez (2014), Humeres (2016) y Ferrante (2017), que, a partir
de estudios tanto genealdgicos como desde la sociologia del cuerpo, desemboca
en el fendmeno cultural de Teletdn como objeto de estudio, adentrandose a través
de ello en los procesos de construccion de subjetividades vinculados a la

discapacidad en el contexto chileno neoliberal actual.

Por otra parte, especificamente respecto de la inclusion de estudiantes en
situacion de discapacidad en las instituciones de educacién superior, los
antecedentes reseflados dan cuenta de la omnipresencia de barreras tanto
materiales como intangibles. Dentro de las primeras, se identifican la escasez de
recursos econémicos, humanos y tecnolégicos, la infraestructura inaccesible, los
materiales de estudio no adaptados, entre otras. En tanto, de entre las barreras
intangibles, indudablemente las de caracter actitudinal son las de mayor
relevancia, y, a su vez, entre ellas las que tienen mayor impacto son las que se
encuentran en los equipos docentes de las instituciones. De acuerdo a los
testimonios de estudiantes en situacion de discapacidad recogidos en el marco de
los estudios analizados, en efecto, es recurrente la experiencia de negacion de

ajustes o adecuaciones curriculares por parte del personal docente.

Los factores facilitadores que se han identificado en los estudios analizados, en
tanto, relevan la importancia de contextos familiares, sociales y culturales

inclusivos, que fomenten una cultura de respeto y valoracion de la diversidad.
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Capitulo 2: Marco tedrico

En las paginas siguientes se pretende explicitar el recorrido tedrico que, a juicio
del autor de este estudio, aporta herramientas analiticas para comprender el
proceso de la educacién superior inclusiva de estudiantes en situacion de

discapacidad en el Chile actual.

Esta revision se hara considerando dos ejes centrales de indagacion
sociologica: por una parte la discapacidad, bajo el entendido de que constituye el
campo de investigacion social en el que se inscribe la inclusion educativa de
personas en situacion de discapacidad; y por otra parte la educacion superior

inclusiva.

2.1. Discapacidad

El fenébmeno social de la discapacidad ocupd un lugar mas bien marginal en la
teoria sociolégica contemporanea hasta la década de 1970 (Oliver, 1998) en el
caso de Gran Bretafia y Estados Unidos. En Espafa, Ferreira (2008) sefalaba a
fines de la década de 2000 que la sociologia de la discapacidad aiun no habia
emergido como un campo de estudio consolidado, sino mas bien existian algunos
esfuerzos particulares y especificos. En el caso latinoamericano, de acuerdo a la
investigadora mexicana Patricia Brogna, la mayoria de los estudios se concentran
en aspectos estadisticos o en el dmbito de las respuestas normativas o de
politicas publicas, y s6lo un exiguo numero de estudios versan sobre las
condiciones sociales de produccién de la desventaja y segregacion del colectivo

de las personas en situacion de discapacidad (Brogna, 2009)

Fruto de la problematizacién de la discapacidad como un fenémeno social, se
han emprendido, en el contexto anglosajon, estudios en diversas areas y con
énfasis diferenciales, a los cuales se ha dado el nombre de Disability Studies,

dado el contexto de surgimiento y desarrollo ya referido. Entre los diversos
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abordajes dentro de esta corriente, encontramos el materialista (Abberley, 1998;
Barton, 1998; Oliver, 1998), el culturalista (Barnes, 1998), el feminista (Hanna &
Rogovsky, 2008; Shakespeare, 1998b) y el del movimiento social (Shakespeare,
1998a)

A partir de la indagacion empirica sobre la discapacidad, han surgido una
diversidad de conceptualizaciones, las cuales han sido a su vez agrupadas bajo
diversos modelos o paradigmas. Sobre el particular, Palacios y Romafach (2006)
refieren la existencia de tres modelos de abordaje de la discapacidad, sucesivos a
lo largo de la historia de occidente: el de prescindencia, el rehabilitador y el

modelo social.

Conviene hacer notar que a pesar de la evolucion conceptual identificada —que
se encuentra por lo demas hasta este mismo momento en pleno proceso de
construccion, siendo objeto de debates y disputas tanto en el &mbito académico
como en el del activismo, la complejidad del fendbmeno se expresa también en la
convivencia de multiples visiones, conceptos, y también preconceptos y prejuicios,
contradictorios (M. A. V Ferreira, 2008). Estas contradicciones son una constante
histérica, y dan cuenta de la persistencia de las nociones ubicadas en los
parametros del “pecado” y la “enfermedad” propias de los dos modelos histéricos
que el Modelo Social aspira a superar (Brogna, 2009; M. A. V Ferreira, 2008;
Miguez, 2012; Palacios & Romafach, 2006a)

Se ha estimado pertinente abordar en este estudio la problematizaciéon
sociolégica de la discapacidad dado que, como se ha mostrado a partir de la
revision del estado del arte en el capitulo anterior, se trata de un objeto de estudio
reciente, y considerando ademas que, como se anotd en el acpite
correspondiente a los estudios sobre Educacion Superior Inclusiva, las ideas,
prejuicios o conceptos sobre la discapacidad que tengan los agentes involucrados
en este Ultimo proceso ha demostrado jugar un papel fundamental en la definicion

del caracter, alcances y limites del mismo.

En las paginas que siguen se hace, en primer lugar, un recorrido histérico que

considera los 3 modelos conceptuales que permiten abordar la historia de la
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discapacidad en occidente: el modelo de prescindencia, el modelo médico-
rehabilitador y el modelo social. Luego de esta revisidn, se hace un recorrido por
algunos de los ambitos de estudio sobre la discapacidad que a nuestro juicio
resultan mas pertinentes para el abordaje sociologico de la discapacidad en
relacion a los procesos de educacion superior inclusiva: la sociologia del cuerpo,

la teoria del habitus de Bourdieu y la perspectiva de la ideologia de la normalidad.

En el caso de la sociologia del cuerpo, se considera pertinente explicitar la
complejidad tedrica del fendmeno de la discapacidad y sus denominaciones,
mostrando el modo en que el concepto de diversidad funcional constituye tanto
una apuesta politica reivindicativa como un desafio teérico. En particular, se
explicita el modo en que esta nueva conceptualizaciébn desemboca en el estudio
de las corporalidades, en tanto espacio de sedimentacion de los procesos de
dominacion y subjetivacion a que estan sujetas las personas en situaciéon de

discapacidad.

Respecto tanto de la teoria del habitus aplicada al estudio de la discapacidad
como de las elaboraciones asociadas a la ideologia de la normalidad,, se
considera que estas aportan elementos clave para comprender el fenbmeno en su
complejidad, aportando una perspectiva que permite comprender tanto los
procesos de dominacién y subjetivacion de caracter estructural, como las luchas
intersticiales por la autonomia por parte de las y los agentes. Junto con ello, la
perspectiva de la ideologia de la normalidad se considera pertinente dado que su
contexto temporal y geografico de surgimiento (Argentina alrededor de 2010) esta

mucho mas préximo que las construcciones tedricas de origen europeo.

2.1.1. El Modelo de Prescindencia

Al adentrarnos en la revision de los modelos tedricos que permiten abordar la
historia de la discapacidad en Occidente, y siguiendo a Palacios y Romafach
(2006), encontramos en primer lugar al llamado modelo de prescindencia, bajo el
cual , las causas de la discapacidad tenian un origen religioso, atribuyéndose a las
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personas con diferencias funcionales un caracter diabdlico, pecaminoso o ruin,
derivado de un castigo divino o consecuencia de pecados parentales. El
denominador comun es una concepciéon devaluada de estas personas, a quienes
no se les reconocian posibilidades de aportar a la sociedad, y al contrario se las
consideraba como una carga, de donde se deriva la situacién de exclusion de la
que eran objeto, sea a través de la eliminacién (eugenesia) o de la relegacion al
sector social de los anormales (marginacion) (Palacios & Romafiach, 2006: 38)

Submodelo eugenésico

Una primera version histérica de este submodelo se remonta a la cultura
grecolatina antigua, la llamada “antigiedad clasica”, en donde tanto Grecia como
Roma practicaban el infanticidio, dado que se estimaba que los nifios con
diferencias funcionales eran un castigo de los dioses. (Palacios & Romafiach,
2006: 40-41)

En el marco de los Disability Studies, Colin Barnes ha indagado en los origenes
de la opresion de las personas en situacion de discapacidad en la cultura
occidental, planteando que las raices culturales de la marginacion se remontan
hasta mucho antes del capitalismo. Respecto de las respuestas socio-histéricas a
la diferencia funcional, este autor efectia una revision de los estudios y teorias
antropoldgicas sobre el asunto, concluyendo, siguiendo a Oliver y méas alla de los
debates socioldgicos entre materialismo y culturalismo, que tales manifestaciones
responden a una interaccion compleja entre un determinado modo de produccién y

un sistema de valores especifico. (Barnes, 1998: 67)

Al analizar los fundamentos culturales precapitalistas del prejuicio contra las
personas en situacion de discapacidad, Barnes refiere explicitamente los casos de
Grecia y Roma. En la civilizacidon griega, cuyos dioses constituian ejemplos
arquetipicos a imitar, parece a este autor sintomatico el hecho de que, entre ellos,
existia solo uno con defectos fisicos: Hefestos: “Y asi fue que Zeus cometié una
especie de infanticidio al privar del cielo a su hijo. Después Afrodita, la diosa del
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amor, se apiada de Hefestos y se casa con él. Pero el matrimonio no duré y la
diosa toma como amante a Ares, no discapacitado, porque su marido es un
"lisiado”. La asociacion entre insuficiencia, exclusion e impotencia resulta ya
familiar y es evidente.” (Barnes, 1998: 68). Ademas, el autor refiere al caracter
competitivo y militarista de la sociedad helénica, el énfasis en la perfeccion
corporal, y la idea de la diferencia funcional como castigo divino presente en la
famosa tragedia Edipo Rey. El caso de la sociedad romana fue analogo al griego

respecto del infanticidio de los nifios que eran considerados débiles.

En el caso de la antigua civilizacion hebrea, Barnes expone que si bien
continuaba asociandose la diferencia funcional con el pecado, no se continu6 con
la practica del infanticidio, lo cual seria un punto de partida para el posterior

cuidado caritativo bajo el cristianismo y el islam.

Algunas expresiones de la opresion de las personas con diferencias funcionales
en la sociedad actual que tienen su origen en la cultura grecolatina antigua y su
tradicidbn eugenésica, se encuentran en “la ingenieria genética, las revisiones
médicas prenatales, el aborto selectivo y la negaciébn o el racionamiento del
tratamiento médico para nifilos o adultos con insuficiencias, la discriminacion
institucional de las personas discapacitadas en la educacién, el empleo, los
sistemas de bienestar, las condiciones arquitectonicas y la industria del ocio, y la
proliferacion de valores '"capacitados” y la falsa representacion de los

discapacitados en todo tipo de medios de comunicacion.” (Barnes, 1998: 72)

Para Barnes, en definitiva, el mito de la perfeccion corporal-intelectual
expresado en el ideal de “cuerpo capacitado”, cuyas raices se remontan a los
albores de la cultura occidental, ha ejercido y ejerce actualmente una influencia
considerable “en la experiencia vital de las personas discapacitadas y en la de

otros grupos oprimidos, como las mujeres, por ejemplo.” (Barnes, 1998: 73)

Una expresion contemporanea del modelo eugenésico referida por Patricia
Brogna lo constituye el texto “La libertad de la destruccion de vidas no dignas de
vivirse”, publicado en 1920 por el psiquiatra Alfred Hoche y el jurista Rudolf

Binding, ambos alemanes, y cuya obra serd posteriormente utilizada por el
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régimen nazi para justificar la eliminacion masiva de las personas que se

consideraba peligrosas para la mejora de la “raza aria”. (Brogna, 2009: 181)

Submodelo de Marginacion

Palacios y Romafiach (2006) citan a modo de ilustracién de este submodelo, la
concepcion medieval de la deficiencia ligada a practicas de hechiceria u otras
cuestiones diabdlicas, y el consiguiente menosprecio hacia las personas en
situacion de discapacidad, que eran tratadas como objetos de caridad o bien de
temor, derivando en su marginacion de la vida social o su relegacion a roles como
la mendicidad o a servir de objetos de burla, especialmente de las clases

acomodadas.

Refiere Barnes sobre el particular que, en el marco de la Casa de Brujas y en
virtud de lo estipulado en el Malleus Maleficarum y en los textos del lider
protestante germano Lutero, la posesion de diferencias funcionales se asocio

directamente con lo demoniaco:

“Asi, se creia que los nifios que sufrian insuficiencias manifiestas habian
suplantado subrepticiamente a otros al nacer —eran los sustitutos del diablo. El
Malleus Maleficarum de 1487 declaraba que esos nifios eran el producto de las
practicas de brujeria y hechiceria de sus madres (Haffter, 1968). El dirigente e
intelectual religioso —reconocido como el autor de la Reforma Protestante Martin
Lutero (1485~ 1546), decia que veia al diablo en los nifios discapacitados;

recomendaba que se les matara.” (Barnes, 1998: 68)

En el periodo medieval continuaron otras practicas originadas en el mundo
antiguo, como la diversion en base al ridiculo de las personas con diferencias
funcionales. No obstante, el elemento fundamental que esta a la base del
surgimiento de la discapacidad en términos contemporaneos esta en la
institucionalizacion de las personas en situacion de discapacidad, al comienzo en
entidades eclesiasticas caritativas, y posteriormente en centros controlados por

profesionales médicos, en el marco del llamado darwinismo social, que reafirmé ya
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en la modernidad la antigua creencia de que las personas con diferencias
funcionales eran un peligro para la civilizacion occidental. En este contexto, el
papel de diagndstico estaba en manos de médicos y sacerdotes, aunque durante
el oscurantismo el papel del primero estaba supeditado a la légica teoldgica.
(Palacios & Romariach, 2006: 43)

En el marco de la evolucion historica del abordaje de la discapacidad en
Occidente, podria indicarse, siguiendo a Barnes, que el auge del darwinismo
social y la hegemonia médica creciente van a desembocar en ‘“la reificacion
“cientifica" del antiguo mito que proclama que, de una u otra forma, las personas
con cualquier tipo de imperfeccidn fisica o intelectual constituyen una seria

amenaza para la sociedad occidental.” (Barnes, 1998: 72)

La Segunda Guerra mundial constituye la plasmacion mas evidente de los
presupuestos eugenésicos y marginadores del modelo de prescindencia: la
politica nazi es una muestra contemporanea del mas brutal enfoque eugenésico
de la discapacidad propio del modelo de prescindencia, que tuvo como
consecuencia el exterminio de miles de personas con diferencias funcionales
menospreciadas y consideradas contrarias al empeno fascista de “mejorar la
raza”’. Mientras tanto, por el lado aliado, en Estados Unidos se permitid a las
personas con diferencias funcionales de tipo intelectual “defender a su pais”,
aunque con el término del conflicto fueron nuevamente confinadas a las
instituciones en las que se habian encontrado marginadas de la vida social hasta
entonces. (Palacios & Romafiach, 2006: 45-46)

2.1.2. El Modelo Biomédico-Rehabilitador o “Teoria de la Tragedia Personal”

El modelo Biomédico o Rehabilitador persigue como objetivo fundamental la
normalizacion de las personas “diferentes”, aun cuando ello suponga la negacion o
el ocultamiento de la diferencia funcional, de modo tal que la re-habilitacién es un
requisito para la incorporacion del sujeto en la sociedad. La persona debe ponerse
al servicio de los profesionales de la salud, y el éxito del tratamiento depende de la

85



cantidad de conductas que la persona logre ser capaz de realizar en términos de

lo que es considerado “normal” de acuerdo con los parametros establecidos por la

ciencia médica. (Palacios & Romafiach, 2006: 39)

De acuerdo con Oliver, la perspectiva biomédica ha estado presente en las

versiones sociolégicas de la discapacidad previas a dicho modelo, fundadas en el

analisis que efectud Parsons del comportamiento en relacion con la enfermedad.

Desde estas perspectivas, existen tres posibilidades para las personas en

situacion de discapacidad, a saber:

El papel del enfermo: se supone que la enfermedad y las dolencias
obstaculizan las capacidades fisiologicas y psicolégicas de los enfermos,
que por este motivo quedan privados de cualquier expectativa y
responsabilidad normales. No se los considera responsables de su
situacion, y son conminados a apreciarla como “aborrecible e
indeseable”. De todo ello se sigue que, para recuperar su condicion de
‘normalidad” las personas enfermas deben ponerse en manos de los
meédicos especialistas, a efecto de que éstos los ayuden a recuperar la
salud. Estos mismos supuestos se aplican a las personas con diferencias
funcionales, a pesar de que estas Ultimas tienen un caracter permanente

y no transitorio.

El papel del impedido se atribuye a un individuo cuya situacion no es
probable que vaya a cambiar, y que no puede o no quiere cumplir el
primer prerrequisito del papel del enfermo: “ponerse bien” lo antes
posible. Con ello, al ver imposibilitada la recuperacion, la persona queda
sujeta a la dependencia, con lo que, de acuerdo a Oliver, hay una
‘pérdida de toda la condicion humana”, una “renuncia a colaborar en la
recuperacion de la salud, al precio de una ciudadania de segunda clase”.
(Oliver, 1998: 35)

El papel de rehabilitacion surge cuando la persona adquiere conciencia
de su condicién, la acepta y aprende a vivir con ella, desarrollando al

maximo las capacidades disponibles y desempefiando tantas funciones
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“normales” como sea posible, adaptarse como convenga y cooperar con
los profesionales en la innovacion y mejoramiento de nuevos métodos de
rehabilitacion. (Oliver, 1998: 36)

En este contexto de negacion de la diferencia, y en cuyo marco las causas de la
discapacidad se trasladan desde el ambito religioso al ambito biomédico, podria
plantearse una especie de traslacion del esquema “divino-diabdlico”, que habia
caracterizado al modelo de marginacion medieval, hacia el binomio “sano-
enfermo”. La participacion plena en la sociedad s6lo es posible a partir de una
|6gica asimilacionista, bajo cuya Optica la diferencia, lejos de ser reconocida, debe
ser normalizada, lo cual puede implicar incluso la negacién y el ocultamiento de
los rasgos considerados a-normales en funcion de los estandares de funcionalidad
corporal establecidos cientificamente. En suma, la posibilidad de contribuir a la
sociedad, para las personas en situacion de discapacidad, “se encontrara
supeditada a la rehabilitacion o normalizacién y, esto significa, en definitiva,
supeditarlo a que la persona logre asimilarse a los demas --validos y capaces-- en

la mayor medida de /o posible.” (Palacios & Romafach, 2006: 44)

El control biomédico de los cuerpos se convierte, en definitiva, en un dispositivo
de dominacién, en el contexto de una sacralizaciéon del conocimiento cientifico,
que asume un estatus en cierto modo anélogo al que ostentaba el poder

eclesiastico durante el periodo medieval. En palabras de Ferreira y Rodriguez:

“La ciencia médica constituye el enlace, en el nivel del saber, entre la disciplina de
los cuerpos individuales y la regulacion de las poblaciones. Asi, la medicalizacion
de los cuerpos se ha convertido en una de las herramientas utilizadas para el
control de las personas. A este respecto hay que recordar, también, el caracter
sagrado que tiene, en nuestra sociedad, el conocimiento cientifico, cuyos saberes
son admitidos como algo incuestionable y de una categoria superior a los saberes

mas intuitivos o populares”
(Rodriguez & Ferreira, 2010: 70-71)

Las guerras mundiales contribuyeron al afianzamiento del modelo rehabilitador,

primero instalando la idea de dafio junto con la nocion de “mutilado de guerra” y la
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consecuente asociacion entre deficiencia que se debe erradicar y discapacidad,
dando origen al concepto de prétesis, dado que se debia reemplazar aquello que
la guerra se habia llevado, y luego, con la Segunda Guerra Mundial, nace el
movimiento médico y la psicologia de la rehabilitacion. (Palacios & Romafiach,
2006: 44)

Desde el modelo biomédico/rehabilitador, las personas con diferencias
funcionales dependen de los profesionales médicos al menos en 2 dimensiones
clave: la iniciacion de los programas de rehabilitacion para “volver a la
normalidad”; y el acompafamiento psicolégico de una identidad discapacitada,
proceso de ajuste con etapas sucesivas e unidireccionales (shock, rechazo, enojo,
depresion, etc.). (Oliver, 1998: 37)

Para Oliver, en definitiva, estas ideas “son el producto de la “imaginacion
psicoldgica” construida sobre la base de supuestos “no discapacitados” acerca de
lo que supone la experiencia de la insuficiencia”. Seguidamente, califica a estas
perspectivas bajo el acapite ya referido de Teoria de la Tragedia Personal, dado
que bajo sus presupuestos “se presume que la comprension de la insuficiencia
implica algun tipo de pérdida o de “tragedia personal”’. Asi pues, esta vision
meédica individualista se puede entender mejor como “teoria de la tragedia

personal™” (Ibid.)

Algunos autores refieren el caracter paraddjico de la discapacidad en la
sociedad latinoamericana actual, influenciada en gran medida por este modelo,
dada la naturalizacion de la idea de deficiencia y el ocultamiento de las
condiciones de produccién de la discapacidad:

“...) la discapacidad aparece como una anormalidad paraddjica: no se corrige,
pero se debe intentar hacerlo; no se cura, pero ésta es la orientacion de las
intervenciones re-habilitadoras; no se castiga, pero se somete a dominacion

extrema, “que incluye la expropiacion del cuerpo y la sospecha de inhumanidad.”
(Kipen & Vallejos, 2009: 174)

Asi, concretamente, con el modelo biomédico de la discapacidad como telén de

fondo, tienen lugar unas relaciones sociales que sitian en un plano de
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dependencia, desvaloracion, desventaja y marginalidad a las personas en
situacion de discapacidad, por cuanto son concebidas meramente como
receptoras de la lastima publica y las actitudes conmiserativas del resto de las

personas sin discapacidad. En palabras de Palacios y Romanach:

“la mirada se encuentra centrada hacia la diversidad funcional*® --a las actividades
que la persona no puede realizar-- por lo que se produce una enorme
subestimacion con relacion a las aptitudes de las mujeres y hombres con
diversidad funcional. En consecuencia, el tratamiento social impartido se basa en
una actitud paternalista, centrada en los déficit de las mujeres y hombres que --se

considera-- tienen menos valor que el resto --las validas o capaces.”
(Palacios & Romafiach, 2006: 47)

De este modo, desde el modelo biomédico las personas en situacion de
discapacidad quedan situadas en un lugar de dependencia y subordinacién
respecto de los profesionales de la salud. Esta devaluacion personal trasciende,
como se ha indicado, la esfera de lo propiamente médico para abarcar todos los
aspectos de la vida de estas personas. En otras palabras, el reduccionismo
biologicista caracteristico del proceso de medicalizacién del que es victima este
sector de la poblacion es el punto de partida de la imputacién de a-normalidad de
la cual son objeto las personas en situacion de discapacidad.

En el marco de este modelo hay una mayor supervivencia de las personas con
diferencias funcionales gracias a los avances cientificos y tratamientos médicos.
Surge asimismo la escuela especial como dispositivo de normalizacion, junto a
otros espacios de institucionalizacion de las personas en situacién de
discapacidad, internacibn que es promovida por este enfoque. (Palacios &
Romafach, 2006: 46)

B En el punto 2.1.4 se profundizara en el concepto de diversidad funcional. Por el momento, a
efecto de facilitar la lectura, considéreselo analogo al término discapacidad.

14 Mas adelante se analizara el papel gravitante que cumplen en general los dispositivos sanitarios
y educativos en términos de inculcacién de los principios de la arbitrariedad cultural occidental,
cristalizada en el caso de la discapacidad en el Modelo Biomédico, bajo la perspectiva de la teoria
sociolégica de Pierre Bourdieu. Ver punto 2.1.6
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En efecto, una de las caracteristicas del Modelo Biomédico-Rehabilitador,
identificada desde los inicios del Modelo Social, dice relacién con la existencia de
una industria de la discapacidad, constituida y sostenida por las condiciones

culturales y econdmicas afines a este modelo. En palabras de Patricia Brogna:

“...) la vision médica ha impactado primeramente en la cultura, y esa cultura ha
legitimado, en la organizacibn econdmica y social de nuestros dias, que las
personas con discapacidad sean mantenidas por afios como "insumos" de distintas
empresas u organizaciones que las perpettan en el rol de alumnos o pacientes. El
modelo econdmico actual las ha transformado en "materia prima" de una

monumental industria.”
(Brogna, 2009: 180)

En suma, el modelo biomédico-rehabilitador de la discapacidad constituye la
plasmacion cientifica de la ideologia de la normalidad expresada
paradigmaticamente bajo la forma del darwinismo social decimondnico. En el
contexto chileno actual, entretanto y pese a la larga historia que acumula el
Movimiento de Vida Independiente en otras latitudes, la Teoria de la Tragedia
Personal permanece escasamente cuestionada: por el contrario, los presupuestos
gue asocian a las personas en situacion de discapacidad con el estatus de la
dependencia, la marginacién y la ciudadania de segunda categoria, en el marco
de una ideologia que limita en extremo las posibilidades de desarrollo de estas
personas, bajo el imperativo del “no puedes”, ostentan una supremacia estructural

y relacional que resulta tan fuerte como inquietante.

Expresion patente e incuestionable de lo sefialado en el parrafo de arriba lo
constituye la practicamente incuestionada “cruzada solidaria” de Teleton, a la que
se ha hecho referencia en la revision de antecedentes sobre estudios en materia
de discapacidad en Chile. Como anota Ferrante (2017), la persistencia y
omnipresencia de la campafa mediatica surgida hace ya 40 afios da cuenta de
una paradoja y de un mensaje: la primera se vincula al Enfoque de Derechos y su
adopcion oficial por parte del Estado de Chile —a través de la Convencion de

Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, ratificada
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en 2008, entre otros instrumentos-, frente al contraste hilarante y dramatico con la

realidad concreta de la poblacion en situacion de discapacidad.

El mensaje, a nuestro entender, refiere en los términos que aqui tratamos a la
preeminencia hasta ahora incontrarrestable del modelo biomédico de la
discapacidad en Chile, llevado al extremo en el contexto del completo descontrol
neoliberal que caracteriza a los mercados en Chile, incluido, por cierto, el mercado
de la discapacidad, bajo cuyas leyes la Convencion, los Tratados y la normativa
vigente en materia de enfoque de derechos tienen escaso 0 ningun efecto

practico.

2.1.3. El Modelo Social

Es digno de resaltar el hecho de que la critica del modelo biomédico de la
discapacidad es concomitante al surgimiento del nuevo paradigma social, que
nace al calor de las luchas colectivas de grupos de personas en situacion de
discapacidad. (Abberley, 1998; Barnes, 1998; Barton, 1998; M. A. V Ferreira,
2008; Garcia Alonso et al., 2003; Moscoso, 2014; Palacios, 2008) La primera
publicacion que establece la diferencia entre “deficiencia” y “discapacidad” que
esta a la base del Modelo Social, introduciendo a su vez el concepto de opresion,
proviene precisamente de una agrupacion britanica llamada “Union de Impedidos
Fisicos contra la Segregacion” (UPIAS, por sus siglas en inglés), quienes

plantearon en 1976 lo siguiente:

“En nuestra opinion, es la sociedad la que incapacita fisicamente a las personas
con insuficiencias. La discapacidad es algo que se impone a nuestras
insuficiencias por la forma en que se nos aisla y excluye innecesariamente de la
participacion plena en la sociedad. Por tanto, los discapacitados constituyen un
grupo oprimido de la sociedad. Para entenderlo es necesario comprender la
distincion entre la insuficiencia fisica y la situacion social, a la que se llama
“discapacidad"”, de las personas con tal insuficiencia. Asi, definimos la insuficiencia

como la carencia parcial o total de un miembro, o la posesiéon de un miembro,
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o6rgano o mecanismo del cuerpo defectuosos; y discapacidad es la desventaja o la
limitacion de actividad causada por una organizacién social contemporanea que
tiene en escasa o en ninguna consideracién a las personas con insuficiencias
fisicas, y por tanto las excluye de la participacion en las actividades sociales
generales. La incapacidad fisica es, por consiguiente, una forma particular de
opresion social.” (UPIAS, 1976, pags. 3-4)”

(Oliver, 1998: 42)

En este contexto, el Modelo Social de la Discapacidad surge como una teoria
alternativa al modelo biomédico/rehabilitador referido en el apartado anterior, y se
construye a partir de la critica de las condiciones de opresion y marginacion en
que se encontraba el colectivo de las personas en situacion de discapacidad entre
las décadas de 1970 y 1980, primero en Gran Bretafia y Estados Unidos, y luego

se extiende a otros paises. (Garcia Alonso et al., 2003).

Estos autores buscaron la re-conceptualizacion de la discapacidad, que bajo
esta perspectiva sera disociada del pecado y la enfermedad para ser concebida
como una forma particular de opresion social. En otras palabras, el énfasis se
traslada desde el plano estrictamente individual al plano social. De acuerdo con
Palacios y Romafach (2006), los presupuestos fundamentales del Modelo Social
son dos: las causas de la discapacidad son sociales; estan en las limitaciones
sociales para asegurar la participacion de las personas con diferencias
funcionales. Por otra parte, toda vida humana es igualmente digna; por lo tanto las
personas en situacion de discapacidad aportaran a la sociedad en la misma
medida que el resto de las personas, y esta contribucion tiene directa relacion con
el espacio que la sociedad les otorgue para su desarrollo; El problema es el disefio

de la sociedad.

Un aspecto relevante de las condiciones de opresion de las personas en
situacion de discapacidad en la sociedad occidental esta dado por la persistencia
de prejuicios y estereotipos negativos, muy arraigados en la cultura, como ya se
ha mencionado en apartados precedentes. (Barnes, 1998; Brogna, 2009; M. A. V
Ferreira, 2008; M. A. V Ferreira & Ferrante, 2011; Hasler, Barnes, & Zarb, 2003;

Miguez, 2012; Oliver, 1998) En palabras de Ferreira:
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“La representacion colectiva de la discapacidad no es la de una diferencia
integrada en un mundo caracterizado por la diversidad --diversidad que
efectivamente caracteriza nuestra convivencia--, sino que indica, muy al contrario,
la existencia de una deficiencia que se traduce en inferioridad respecto de un
hipotético estandar de normalidad: discapacidad es minus-valia.”

(Ferreira, 2008: 16)

La distincidn referida entre “deficiencia” y “discapacidad” es fundante del
modelo social en cuanto que disocia al diagnéstico fisioldgico/psicolégico de la

condicion social de opresion. En palabras de Ferreira:

“Lo que una vez pudo haber sido el substrato de la discapacidad, esto es, la
insuficiencia que la determina desde su fundamento material, bioldgico, en virtud
de esta constitucion socio-historica, se ha deslizado hacia el plano de la
superestructura, de las practicas e intereses que definen su manifestacion en
términos de discapacidad y, consiguientemente, apunta hacia las formas sociales

de opresioén en las que la misma se inscribe.”
(Ferreira, 2008: 9)

Bajo el Modelo Social, se ha emprendido la busqueda de claridades teodricas
que sustentaran el proceso de emancipacion del colectivo en situacion de
discapacidad (Abberley, 1998; Barnes, 1998; Barton, 1998). Mas especificamente.
Paul Abberley, intelectual y activista britanico en situacion de discapacidad, quien
fue uno de los precursores del movimiento de vida independiente en Gran
Bretafia, planted la necesidad de precisar el concepto de opresién, dado que la
opresion social de que son objeto las personas en situacién de discapacidad tiene
similitudes o analogias respecto de la que sufren otros grupos, como las mujeres,

la diversidad sexual o las minorias étnicas.

Abberley (1998) especifica entre las particularidades de la opresién de las
personas en situacion de discapacidad: la posicion de inferioridad social en que se
encuentran estas personas en el terreno empirico, la asociacion entre esas
desventajas y determinadas ideologias que les dan sustento, el caracter

eminentemente social de ambos componentes —las desventajas y las ideologias

93



que las sostienen- y su caracter no natural ni inevitable, y la necesidad de
identificar a algun beneficiario de esta situacion. Ademas, respecto de la relacion
entre opresion y explotacion, expone el autor que esta Ultima esta contenida en la
primera, por cuanto la posicion social de los sujetos se expresa en parte y no
solamente en la posicion relativa en el contexto de la economia capitalista.
(Abberley, 1998: 37). Respecto del o de los beneficiarios de esta situacion de
opresion, Abberley (1998) refiere que probablemente sea el propio sistema
capitalista. En tanto, Oliver aporta algunas reflexiones desde la perspectiva
sociopolitica estadounidense que plantean que existe una industria de servicios
humanos que se nutre y expande gracias a las condiciones de opresion en que se

encuentra este colectivo, entre otros (Oliver, 1998).

Al abordar los efectos sobre las personas en situacidon de discapacidad,
Abberley refiere que la opresidn social desalienta a las personas de intentar
aprovechar los “privilegios” de la discapacidad, desembocando en la auto
exclusién laboral. Por otra parte, debido a estereotipos negativos y las desventajas
materiales, alienta a las personas a normalizar el sufrimiento y la enfermedad,
para no incluirse en un subgrupo desfavorecido. Junto con ello, ayuda a formar
parte de una subclase pasiva de receptores de asistencia social. Por ultimo,
menciona el autor que, al presentar desventajas como consecuencia de una
discapacidad naturalizada, se legitima la incapacidad de la asistencia social de
suplir las necesidades sociales, de manera que se interpretan los efectos de mala

distribucién como consecuencia de la deficiencia individual. (Abberley, 1998: 47)

En definitiva, Abberley propone que una teoria de la discapacidad en cuanto
opresion deberia: reconocer y, en este contexto, enfatizar los origenes sociales de
la incapacidad; reconocer y oponerse a las desventajas sociales, financieras,
ambientales y psicolégicas impuestas a las personas en situacion de
discapacidad; ver al origen social y las desventajas de diverso tipo como
productos historicos y no como resultados de la naturaleza del ser humano u otras
causas; afirmar el valor de los modos de vida con discapacidad, y al mismo tiempo

condenar la produccién social de discapacidad. Para este autor, esta teoria es
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inevitablemente una perspectiva politica en cuanto a que involucra la defensa y la
transformacién —tanto material como ideol6gica— de la prestacién de servicios de
salud y asistencia social estatales como una condicién fundamental para
transformar la vida de la gran mayoria de personas con discapacidad. (Abberley,
1998: 48)

En relacion a lo planteado por Abberley respecto de las conexiones entre el
concepto de opresibn y el Modelo Social, sefiala Barton que esta
conceptualizacién contribuye a prestar atencion al fenomeno del poder, entendido
desde una perspectiva micropolitica, similar a la planteada por Foucault, y
arribando en ultimo término a la reivindicacién del principio de Vida Independiente
como ejercicio del propio poder sobre si mismo. (Barton, 2009: 145)

Sobre el particular, el movimiento social de la discapacidad desde sus origenes
en Estados Unidos y Gran Bretafia ha reivindicado el concepto de Vida
Independiente, que constituye uno de los pilares filosoficos de las perspectivas
criticas sobre la discapacidad, surgidas al calor de la lucha social de este

colectivo.

El concepto de Vida Independiente esta asociado a algunos términos clave
tales como libertad, igualdad, ideal, eleccion y control. Frances Hasler expone que
este concepto contempla consideraciones tanto tedricas como practicas, que van
mas alld de la esfera individual y propenden a cambios significativos en las
relaciones sociales. Se trata de trabajar por los derechos civiles y humanos, e
implica igualdad de oportunidades y autodeterminacién para todas las personas.
Citando a un activista sueco del movimiento de vida independiente, la autora
refiere que el objetivo de la vida independiente es muy simple:

"...Vida Independiente significa que las personas con discapacidad quieren las
mismas oportunidades de vida y las mismas posibilidades de eleccion en la vida
cotidiana que sus hermanos y hermanas, sus vecinos y amigos sin discapacidad

dan por supuestas” (Adolf Ratzka, “What is independent living. Tools for power”,
1992)”

(Hasler et al., 2003)
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La vida independiente, en este sentido, refiere fundamentalmente al control de
la propia vida, a la capacidad efectiva de tomar decisiones, en igualdad de
condiciones que el resto de las personas. Ello implica, como sefiala Arnau, una
perspectiva diferente de la nocidn de capacidad, que la distancia del concepto
comun, relativo a la realizacion autonoma de tareas; en efecto, la vida
independiente segun el concepto citado, proveniente del movimiento homénimo
que ha surgido desde las organizaciones de personas en situacion de
discapacidad, implica necesariamente que las personas en situacion de
discapacidad dispongan de las ayudas, apoyos o intermediaciones que les
permitan tomar decisiones sobre su vida. En tal sentido, la disponibilidad de
ayudas técnicas y servicios de apoyo es una condicion sine qua non para el
ejercicio efectivo de la independencia por parte de este colectivo de personas. En

palabras de la activista espafiola en situacion de discapacidad Soledad Arnau:

“(...), yo, persona con diversidad funcional, “muestro mis capacidades” a través de
la autodeterminacion: yo elijo quién me da de comer; a qué hora quiero comer; con
quién quiero comer; qué comida quiero comer. y, el hecho de que yo,
funcionalmente, no me pueda dar de comer por mi misma, pasa a un segundo

plano.” *®
(Arnau, 2013: 97)

Haciendo referencia a los Principios Fundamentales de la Discapacidad
planteados por la UPIAS, documento citado al comienzo de este apartado a
propdsito de la distincién conceptual que inaugura el Modelo Social, Hasler pone
el acento en la necesidad de que las personas en situacion de discapacidad tomen
el control, de manera que las personas sin discapacidad —incluyendo por cierto a

los profesionales de la rehabilitacion y otros vinculados a este ambito-, deben

15 Es interesante apreciar cémo desde esta perspectiva pierden sentido algunas de las
denominaciones eufemisticas de la discapacidad que por estos tiempos suelen aparecer con
relativa frecuencia en la escena nacional; tal es el caso de la idea de “capacidades diferentes”.
Desde la perspectiva de la vida independiente, la capacidad es concebida como un atributo
transversal de las personas, independientemente de las condiciones funcionales o de cualquier
otro tipo que aquéllas tengan. Es por ello que la nocion de capacidades diferentes remite,
nuevamente y a pesar de la “buena intencion” con que pueda ser empleado este término, a la idea
de déficit y su exacerbacion, enfatizando el hecho de que las capacidades humanas estan
circunscritas al &mbito del funcionamiento corporal.
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asumir el compromiso de favorecer la autonomia de las personas en situacion de
discapacidad, compartiendo el poder y combatiendo la exclusion. (Hasler et al.,
2003: 57)

En términos practicos, el Movimiento de Vida Independiente y el Modelo Social
han tenido un impacto directo en la mejora de las condiciones de vida del colectivo
en situacion de discapacidad, a partir de las modificaciones tanto en las politicas
estatales como en la normativa internacional respecto del fendbmeno (Garcia
Alonso et al., 2003; Hasler et al., 2003; Palacios, 2008; Palacios & Romarfach,
2006b). En efecto, Palacios (2008) hace una revision pormenorizada de las
conexiones existentes entre los principios planteados desde el Modelo Social,
tales como la dignidad humana, la igualdad de oportunidades y la no
discriminacion, y los valores que sustentan los derechos humanos, mostrando el
modo en que, finalmente, tales principios han quedado establecidos en la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas del afio 2006. Al respecto, refiere Palacios que:

“Los planteamientos esbozados desde el modelo social se encuentran
intimamente relacionados con la asuncion de ciertos valores intrinsecos a los
derechos humanos, y aspiran a potenciar el respeto por la dignidad humana, la
igualdad y la libertad personal, propiciando la inclusién social. De este modo,
dichos valores sirven de soporte para la elaboracion de politicas legislativas
tendentes a eliminar las barreras sociales. A dichos fines, se presentan una serie
de medidas, entre las que se destacan la igualdad de oportunidades, la
accesibilidad universal, el disefio para todos, la transversalidad de las politicas en

materia de discapacidad, entre otras.”
(Palacios, 2008: 472)

Para los efectos del presente estudio, se considera que el aporte del Modelo
Social radica en proveer de sustento filosoéfico, epistemoldgico y socioldgico al
paradigma de la Educacién Superior Inclusiva, por cuanto al reconceptualizar la
discapacidad como una forma de opresion social traslada el foco de atencion
desde el sujeto a las estructuras sociales, siendo el sistema educativo parte de

estas.
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Mas especificamente, se considera que la forma en que el modelo social
escudrifia criticamente las raices econdémicas, culturales, ideologicas y materiales
del prejuicio generalizado hacia las personas en situacion de discapacidad, provee
potentes herramientas analiticas para abordar la complejidad del fenémeno de la
educacion inclusiva, considerando la multiplicidad de factores y actores

involucrados.

2.1.4. Diversidad Funcional y Sociologia del Cuerpo

El término Diversidad Funcional fue propuesto en 2005 por Manuel Lobato y
Javier Romafiach en el Foro de Vida Independiente espafiol, comunidad virtual de
intercambio de las personas en situacién de discapacidad surgida en 2001 en
dicho pais. Los autores argumentaron fundamentalmente la necesidad de
modificar la terminologia dado el predominio de palabras dotadas de significados
peyorativos tales como “minusvalido” o “discapacitado” tanto en los medios de
comunicacién como en los espacios publicos, la legislacién y demas ambitos
sociales. En el documento “Diversidad funcional, nuevo término para la lucha por
la dignidad en la diversidad del ser humano”, los autores coinciden con muchas de
las criticas efectuadas desde el Modelo Social respecto de la situacion de opresion
de las personas en situacibn de discapacidad en la sociedad occidental,

planteando que:

“Entendemos que las mujeres y hombres con diversidad funcional tienen que ver
con sociedades que, siendo intrinsecamente imperfectas, han establecido un
modelo de perfeccién al que ningn miembro concreto de ellas tiene acceso, y que
definen la manera de ser fisica, sensorial o psicolégicamente, y las reglas de

funcionamiento social.”
.(Romaiiach & Lobato, 2005: 3)

Explicitamente, estos autores intentan encontrar un espacio intermedio entre los
enfasis estructurales e individuales respecto del fendmeno de la discapacidad,

planteando que la idea de diversidad funcional rescata la experiencia concreta de
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las personas que tienen alguna diferencia constituyente, relevando asimismo el
hecho de que la normalidad es una ficcion estadistica de caracter meramente
instrumental, que ha dado lugar a la creacion de una sociedad que no tiene en

consideracion la diversidad de realidades humanas que la componen.

La diversidad funcional, en este esquema, es concebida como algo inherente a
todos los seres humanos, planteandose los autores fuera de lo que denominan el
“‘desviacionismo”, que da como resultado la definicion identitaria en base a la
oposicion “ellos-nosotros”. Se plantea asimismo que el hecho de que la diversidad
funcional pueda ser de caracter transitorio o permanente hace aflorar “su caracter
de conflicto social que de forma directa, indirecta, transitoria o definitiva, a todos
nos alcanza.” (Romafiach & Lobato, 2005: 4) Por otra parte, analizando
semanticamente el término, los autores concluyen que el uso de la nueva
terminologia es acertado, expresando todo lo que a ellos les parece relevante,

salvo la discriminacion.

A partir de esta propuesta terminoldgica, Miguel Ferreira comienza en 2008 a
reflexionar sociolégicamente sobre el concepto de diversidad funcional,
planteando como una de sus ventajas el hecho de que otorga la posibilidad de
rescatar la experiencia concreta de las personas que experimentan la situacion de
diversidad funcional, constituyendo en este sentido un paso adelante respecto del
modelo social anglosajén, cuya contribucion se sitla, para este autor, mas bien en
el ambito estructural o macrosocial. (M. A. V Ferreira, 2008) De acuerdo con este
autor, el concepto de Diversidad Funcional viene a reivindicar la idea de diversidad
en referencia a la (supuesta) normalidad biolégica definida desde el paradigma
biomédico, situando al cuerpo discapacitado como punto de reflexion prioritario, en
tanto catalizador y sedimento de las estructuras de dominacion de las personas
con discapacidad a cuyo estudio se consagro el Modelo Social anglosajon (M. A.
V. Ferreira, 2010)

De esta manera, se pone el acento en la necesidad de indagar
comprensivamente en la experiencia concreta de las personas que estan sujetas a

la dominacion discapacitante. Utilizando la teoria de la practica de Bourdieu y los
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aportes de Michel Foucault en torno al analisis de las tecnologias de poder,
Ferreira emprende la construccion de un nuevo marco tedrico-metodologico para
abordar el analisis sociolégico de la discapacidad desde el punto de vista de los

sujetos discapacitados.

En este punto, Ferreira manifiesta explicitamente la ruptura con el presupuesto
fundamental del Modelo Social anglosajon, situado como ya se explicitd mas
arriba en la distincibn entre deficiencia y discapacidad, tomada del modelo
biomédico y resignificada plantea sobre el particular que dicha corriente de
pensamiento deja librado el cuerpo a la medicina, dando lugar a interpretaciones
de la discapacidad “de caracter monolitico” que no guardan relacion con la
diversificada experiencia vital que de ella tendran las propias personas en
situacion de discapacidad. En opinion de Ferreira, es rescatando ‘“foda esa
variedad inscrita en la experiencia de las deficiencias” que se posibilita una
adecuada comprension del sentido social de la discapacidad. Sentido que sélo se

alcanzara “disolviendo la dicotomia deficiencia/discapacidad.” (Ferreira, 2010: 68)

El cuestionamiento de la dicotomia deficiencia/discapacidad ha sido objeto del
estudio de otros autores en el contexto hispanoamericano. En particular, Rosato y
otros (Almeida et al., 2010) han puesto el acento en la necesidad de
“desnaturalizar el déficit”’, planteando, como se vera en las paginas siguientes, un
cuestionamiento radical a la idea de déficit, la cual se encuentra naturalizada en
opinion de ellas y ellos reificada e incuestionada aun en los instrumentos
internacionales de proteccion de derechos de las personas en situacion de

discapacidad.

En definitiva, a partir de la recuperacion del concepto de diversidad funcional
surgido al alero del Movimiento de Vida Independiente Espafiol, se llega a la
corporalidad especifica que comporta la discapacidad, situando alli el punto de

partida del analisis sociologico de la misma.

“Esa corporalidad esta sujeta a la regulacion de un habitus (diverso en cada
experiencia corporal concreta en funciéon de la trayectoria social particular), de un

campo (con incidencias especificas en cada cuerpo en funcién de la posicion
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relativa del agente en el mismo) y de unas tecnologias anatomo y biopoliticas (con
efectos diversos sobre cada cuerpo singular en funcion de las regulaciones y
disciplinamientos especificos que se le hayan aplicado en virtud de su particular
deficiencia). En ese cuerpo, en la experiencia especifica y concreta de cada
cuerpo particular, esta la clave para la formulacion de una teoria socioldgica de la

discapacidad consistente y emancipadora.”
(Ferreira, 2010: 61)

El corolario de esta nueva sociologia del cuerpo discapacitado o cuerpo con
diversidad funcional se encuentra en el surgimiento de la ‘resistencia corporal
experimentada cotidianamente como necesidad de un sentido y una practica
encarnadas que generen una identidad autonoma, de la resistencia del deseo del

cuerpo por enfrentar la lucha contra las constricciones.” (Ferreira, 2010: 62)

Respecto de los dispositivos de dominacion del cuerpo, Maria Noel Miguez
plantea una reflexion que diferencia el cuerpo social del cuerpo individual, que
también ha sido planteada por otros autores (Ferrante & Ferreira, 2008; M. A. V.
Ferreira, 2010; M. A. V Ferreira & Ferrante, 2011). Esta distincion esclarece el
esquema ya planteado en base a Foucault en referencia al cuerpo a-normal
discapacitado, estableciendo la existencia de un cuerpo social abstracto y
genérico,

“(...) donde se relacionan ideologia y razén en una modernidad donde la diferencia
en el ser, estar, sentir y presentarse de cada sujeto en su singularidad hace a la
condensacion de sujeciones y restricciones de colectivos interpelados por su
"anormalidad". Asi se materializa un cuerpo individuo, donde las concreciones
fundamentalmente normativas devienen en procesualidades restrictivas y/o
potencializadoras. El cuerpo subjetivo se visualiza a partir de la singularidad de
sujetos con deficiencias y la ubicacion de estos en situaciones de discapacidad,
donde el ser diferente y ser considerado "anormal” tiende a constrefiir el campo de

sus posibles en tanto sujeto de derecho.”
(Miguez, 2012: 147)

En suma, a partir del analisis de los aportes del Modelo Social de la

Discapacidad en sus diversas versiones, toma forma la constatacion del caracter
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de la discapacidad como producto social. La necesidad de reapropiacion de la
experiencia de las personas en situacion de discapacidad constatada por diversos
autores (Angelino, 2009; Brogna, 2009; Ferrante & Ferreira, 2008; M. A. V.
Ferreira, 2010; M. A. V Ferreira & Ferrante, 2011; Kipen & Vallejos, 2009; Miguez,
2012; Rodriguez & Ferreira, 2010), tal como toda la revision histérica de la
evolucion del concepto de discapacidad y las luchas ideoldgicas concomitantes
remiten a la necesidad de comprender que el concepto en si es una ficcion, sujeta

a determinadas condicionantes histdrico concretas.

Como se ha planteado en parrafos precedentes, la perspectiva de la diversidad
funcional ha tenido como una de sus derivaciones el estudio de las corporalidades,
existiendo algunos trabajos de autores latinoamericanos que asumen esta
perspectiva y han emprendido estudios sobre discapacidad desde la p sociologia
del cuerpo. Bajo esta perspectiva, por ejemplo, la investigadora argentina Carolina
Ferrante publicd en 2012 un trabajo titulado “El campo del deporte adaptado como
escuela de moralidad: "lo importante es no ser rengo de la cabeza". Sobre la
experiencia de la discapacidad motriz adquirida a partir de la practica deportiva en
un contexto neo-colonial y dependiente” (Ferrante, 2012), en donde, partiendo de
una investigacion cualitativa sobre el campo del deporte adaptado en la nacion
trasandina entre 1950 y 2010, emprende un andlisis tedrico de la practica
discursiva vinculada a la practica del deporte adaptado por parte de personas
usuarias de sillas de ruedas, mostrando que la categoria “rengo” —equivalente a
“cojo” en la jerga nacional-, da cuenta de un modo de ser, pensar y sentirse
discapacitado, construido especificamente a partir del deporte. La tesis de la
autora, como plantea el titulo del trabajo en comento, es que el deporte constituye
una escuela de moralidad en la cual se inculca un modo de ser discapacitado,
asociado a la nocion de “rengo”, que cuestiona de un modo antiguo la vision que
reduce la discapacidad a una “tragedia personal’. Este trabajo sigue la linea
adoptada por la autora en trabajos anteriores ya referidos en este estudio (M. A. V
Ferreira & Ferrante, 2011).
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En el citado estudio, Ferrante muestra el modo en que el discurso de las
personas que practican deporte adaptado establece los requerimientos del cuerpo
legitimo en dicho campo especifico, y el modo en que esas imputaciones morales
se relacionan con los rasgos del cuerpo legitimo en la sociedad global, con
categorias como productivo, europeo, civilizado, independiente, flexible vy

ciudadano liberal meritocrético. La autora concluye:

“...) las estrategias que se trazan en la vida cotidiana de las personas con
discapacidad, construidas a partir del deporte, que cuestionan cémo son
percibidas oscilan entre la aceptacién rebelde y la asimilacién (Bourdieu, 2006).
Ambas encierran el reconocimiento de la identidad dominante y los limites de la
lucha que establecen los dominados contra las fuerzas simbdlicas que los oprimen
individualmente. Asi, la resistencia opuesta a los esquemas de percepcion
opresores presentes en las interacciones poseen las limitaciones propias de
aquellas formas de cuestionamiento realizadas por individuos aislados.
(...JAsimismo, la categoria "rengo" permite distinguir un modo de Vvision
compartido, un ethos, que establece que lo importante es "no ser rengo de la
cabeza". Es decir, la nocién nativa de "rengo", si bien cuestiona la norma estatal
que define a la discapacidad como tragedia médica individual, no pone en cuestion
la norma médica que define el cuerpo legitimo. (...) Sin embargo (...) podemos
observar que es posible plantear que las practicas deportivas, lejos de ser una
mera reproduccién de las relaciones de dominacion hechas cuerpo, propician una
profunda transformacion de la experiencia de la discapacidad desde la cual se deja

de ser un cuerpo deficitario que existe Unicamente para el "Otro".
(Ferrante, 2012: 88)

La sociologia del cuerpo constituye, como se puede apreciar, el punto en el que
han desembocado los estudios sobre discapacidad en el mundo hispanoparlante,

a partir de la reflexion critica respecto de los aportes del modelo social anglosajén.

Consideramos que estos desarrollos aportan elementos relevantes para la
comprension de la situacion de opresidén social que atraviesan las personas en
situacion de discapacidad en nuestra realidad local, toda vez que permiten

comprender el doble juego entre subjetivacion y agencia, tomando un sustrato
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mas amplio —el cuerpo- y que abre un abanico de posibilidades de investigacion

empirica y elaboracion teérica que puede dar muchos frutos en los proximos afios.

Perspectiva critica de las clasificaciones oficiales sobre discapacidad

Parece pertinente referir en este punto las reflexiones suscitadas desde el
ambito conceptual de la diversidad funcional respecto de la terminologia oficial
asociada al fenomeno en estudio, plasmadas fundamentalmente en la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF),
de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) de 2001, sobre la que se ha tratado
en acdapites anteriores. Al respecto, Rodriguez y Ferreira (2010), luego de hacer
una sintesis de los planteamientos de Michel Foucault respecto de las tecnologias
de dominacion implantadas por el poder estatal en la fase de expansion
capitalista, estableciendo tanto los dispositivos correctivos disciplinarios que
sustituyen a la logica arcaica del suplicio, como los dispositivos de control de los
procesos bioldgicos de las masas humanas, surgiendo las tecnologias biopoliticas,
gue controlan los procesos vitales de la poblacion tales como la natalidad,

plantean:

“‘Resulta evidente que la CIF promulgada por la OMS en 2001, en tanto que se
trata de una clasificacion que se pretende universalista, que se orienta a la
ordenacion y gradacion de las discapacidades en cuanto a su mayor o menor
proximidad a un cierto estado de salud "6ptimo", siendo este 6ptimo aquel que no
supone '"restricciones" en desenvolvimiento de la vida cotidiana en un cierto
entorno fisico y social, y que proviene de una instancia politica de caracter

supranacional, supone una clara expresion de tecnologia bio-politica.”
(Rodriguez & Ferreira, 2010: 73)

En otras palabras, la CIF clasifica los cuerpos en funcion del saber médico
experto; la discapacidad se constituye en objeto de saber y objetivo de control,

segun la nomenclatura foucaultiana. Dicho de otro modo, “el objeto es el cuerpo, el
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cuerpo humano; y el objetivo, presuntamente clasificatorio, es efectivamente

regulatorio y potencialmente disciplinario.” (Ibid.)

Sobre el particular, la autora argentina Maria Alfonsina Angelino pone el acento
en el hecho de que, si bien la CIF constituye un avance respecto de la CIDDM en
cuanto al cambio terminologico, desechando algunas palabras con contenido
peyorativo, ello no implica modificaciones sustanciales, “sino mas bien una nueva
retérica que, buscando escapar de lo peyorativo, cae en la exclusion por la

negacion.” (Angelino, 2009: 44)

Para esta autora el punto central tanto de la CIF como de todas las iniciativas
emprendidas desde el sistema internacional de Derechos Humanos en relacién a
las personas en situacion de discapacidad radica en el relevamiento de la
necesidad de construir una igualdad de oportunidades para aquéllos que no
siendo iguales, merecen un lugar y por tanto se les debe garantizar el acceso.

Refiere al respecto Angelino que:

“Esto implica una posicion tedrica acerca de la discapacidad que de algun modo
da por sentado que ese otro tiene "individualmente" una dificultad, que es material,
tangible e incorregible, y de lo que se trata, entonces, es de posibilitar que en esas
condiciones los sujetos puedan acceder a cierto tipo de circuito de participacion e

inclusion social.”
(Angelino, 2009: 45)

Es de resaltar el hecho de que este punto de vista critico en clave foucaultiana
de los avances normativos a nivel internacional, pone en tensién todo aquel
sistema, en el que otros autores como Agustina Palacios (2008) encuentran la

expresion “encarnada” de los presupuestos del Modelo Social de la Discapacidad.

Podria, empero, eventualmente plantearse que se trata de dos momentos
diferentes en el horizonte estratégico de la lucha por la emancipacion de las
personas en situacion de discapacidad: uno que reconoce la existencia de las
condiciones de exclusion presentes y pone el énfasis en su correccion dentro del
marco de referencia liberal capitalista occidental, y otro que apunta a la

incorporacion de dicho proceso en el marco de un proyecto mas general de
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emancipacion humana. Conviene recordar sobre el particular que ya Len Barton
en la primera compilacion britanica de los Disability Studies (1990), en el primer
capitulo se interrogaba sobre algunos aspectos clave en referencia a la
investigacion sociolégica en materia de discapacidad, en donde a propésito del
asunto en comento planteaba: “4Como se articula la emancipacion de las

personas discapacitadas con un proyecto global de emancipacion?” (Barton, 1998)

En opinibn de Angelino, esta aparente contradiccion puede resolverse
recuperando los aportes del Modelo Social de la Discapacidad expresados en los
Disability Studies, profundizando en el cuestionamiento del cuerpo como espacio

de dominacion:

“Quizas los Disability Studies conduzcan a algun tipo de gran teoria unificada del
cuerpo, articulando juntas las diferencias implicadas en género, nacionalidad,
etnicidad, raza y preferencias sexuales. Asi, recuperar el cuerpo como territorio de
lo inscripto culturalmente posibilita profundizar el cuestionamiento en torno al
déficit, desnaturalizarlo. Esto no significa negar las particularidades, sino

radicalizarlas.”
(Angelino, 2009: 50-51)

Estas potencialidades de una nueva teoria critica de la discapacidad son
esbozadas también por Ferreira en el ya referido texto del afio 2010 donde efectla
una primera aproximacion teérica y metodoldgica desde la perspectiva de la
diversidad funcional, aludiendo a la tarea de reapropiacion del cuerpo por parte de
las personas en situacion de discapacidad y a la lucha del Movimiento de Vida

Independiente como un proceso revolucionario.

“La tarea de reapropiacion (...) de una experiencia emancipatoria encarnada, por
parte de las personas con diversidad funcional no es facil, pues sitta el campo de
batalla en el marco de referencia que le es propio, y que operando sus especificos
efectos sobre ese colectivo, actia a su vez sobre el conjunto de las poblaciones.
Se trata, en sus fundamentos, de un proceso "revolucionario” puesto que si la
superacion de la expropiacion de la experiencia pasa por la desarticulacion de los
condicionantes estructurales que constriien la experiencia cotidiana de las

personas con discapacidad, y si resulta que los mismos no son en esencia
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distintos que los que se aplican al resto de las personas, con los mismos objetivos,

entonces es necesario construir un mundo bien distinto de éste que conocemos”

(Ferreira, 2010: 62)

2.1.5. Ideologia de la Normalidad y Discapacidad

Siguiendo a Ferreira y Rodriguez (2010), quienes recuperan lo expuesto por
Canguilnem sobre el asunto de la normalidad, puede rastrearse el origen del
concepto de normalizacion referido en acépites anteriores, en el aspecto valorico
que constituye, junto a la regularidad estadistica, una de las acepciones del
término. En efecto, normalizar, analogo a “enderezar”’, hacer justicia, implica
Imponer una exigencia a una existencia, de forma que toda existencia que no se
ajuste a ella queda excluida. Normalizar tiene que ver con re-absorber una
diferencia, la integracion de la diversidad en la uniformidad que la norma
prescribe. Toda normalidad implica el rechazo, generalmente implicito de la
normalidad posible inversa. Lo diferente de lo preferible no es lo indiferente, sino lo
rechazable, lo detestable; dicho de otro modo, la normalizacion siempre remite a

un "otro" excluido, a la desviacién peligrosa de las exigencias uniformadoras.

El caracter disciplinario atribuido a la normalizacion queda esclarecido al
atender al surgimiento historico de la norma; refieren al respecto Ferreira y

Rodriguez que:

“...) en la experiencia antropolégica, una norma no puede ser original: es la
infraccion lo que le da la oportunidad de ser regla, la oportunidad de corregir. En el
orden de lo normativo, esto es, de la exigencia impuesta a partir de la norma, el
comienzo es la infraccion. Nadie es bueno si es consciente de serlo, nadie es sano
si se sabe tal. Lo anormal como a-normal (inversion y polaridad respecto a lo
normal) es posterior a la definicion de lo normal. Sin embargo, la anterioridad
histérica de lo anormal futuro es lo que suscita una intencion normativa. Lo
anormal, l6gicamente secundario, es existencialmente primitivo. Asi que, en Ultima
instancia, toda norma surge como prevencidn ante un acto incierto que,

potencialmente, atenta o puede atentar contra la estabilidad de lo vigente: el orden
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instituido normaliza las probabilidades de futuro; la normalizaciébn implica un

ejercicio de poder que tiene por objetivo garantizar su perpetuacion.
(Rodriguez & Ferreira, 2010: 74)

Un punto fundamental del proceso de normalizacion es el caracter natural que
confiere a los productos sociales que genera, quedando asimismo en la opacidad
las condiciones de dicha produccion. En palabras de Miguez, “a "anormalidad"”
definida desde la "normalidad" queda anidada como categoria natural.” (Miguez,
2012)

La imputacion al orden capitalista como el “beneficiario” de la situacion de
opresion social de las personas en situacion de discapacidad en la civilizacion
occidental, anotada en paginas precedentes como una de las perspectivas de la
visién sociopolitica de la discapacidad en el marco del Modelo Social anglosajon,
queda confirmada en este caso por el analisis de la génesis histérica de la
“‘normalidad” capacitista. En efecto, continian Rodriguez y Ferreira, con la

implantacion de la normalidad moderna,

“la clase burguesa (...) instaurd la universalidad de un orden normativo que, en
realidad, era el que ella habia desarrollado porque garantizaba mejor que otro
cualquiera el mantenimiento de un orden puesto a su servicio. Y se traté de una
imposicion de caracter general, pues la intencién normativa de una sociedad en
una época es indivisible: la normalizacién es un principio general del ejercicio del
poder, no se reserva espacios o esferas privilegiadas, se aplica como principio
general y conlleva la pretensiéon de universalidad (asi, por ejemplo, las normas

técnicas se relacionan con las juridicas).”
(Rodriguez & Ferreira, 2010: 75)

En el contexto latinoamericano, investigadoras e investigadores de la
Universidad Nacional de Entre Rios, en Argentina, publicaron en 2009 un volumen
titulado “Discapacidad e Ideologia de la Normalidad. Desnaturalizar el Déficit”, en
el que se analiza la problematica de la discapacidad a la luz del papel de la

normalidad como dispositivo ideolégico.
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En el marco de dicho volumen, Esteban Kipen e Indiana Vallejos (2009)
profundizan en la cuestion de la produccién de discapacidad en clave de ideologia.
Siguiendo a Zyzek, los autores precisan su nocién del concepto de ideologia,
referido a la dominacién social entre grupos sociales diversos, los que encuentran
su origen no solamente en la légica econdmica de la produccion capitalista, sino
también en las estructuras ideoldgicas o “modelos sociales dominantes, que

instalan patrones de interpretacion y evaluaciéon” (Kipen & Vallejos, 2009: 156)

Bajo esta perspectiva, en el marco de la ideologia de la normalidad las
desigualdades econdmicas caracteristicas del modo de produccion capitalista
impactaran diferencialmente en la vivencia concreta de la discapacidad en funcion
de las condiciones materiales de existencia de cada persona, condicionando el
acceso a salud, educacion, accesibilidad, tecnologia, trabajo, y a la posibilidad de
vida independiente, entre otros aspectos. '* Estas desigualdades materiales
guedan, en el caso de la discapacidad y de otros fenbmenos que cuentan con
soportes ideoldgicos, opacados tras la perspectiva individualista o, en el mejor de
los casos, sectorial de la problematica.

En opinion de estos autores, la invisibilizacion de las condiciones estructurales
de dominacion a que esta sujeta el conjunto de la poblacion, en el contexto de las
luchas por el reconocimiento de derechos especificos, es un ejemplo de la
naturalizacion de la situacion de dominacion a que estd sujeto este colectivo,

producto de la operacién de la ideologia de la normalidad:

“Esa reduccion de la lucha por la redistribucion a la reivindicaciéon de derechos
especificos se inscribe en la exigencia que plantea toda forma de dominacion: la
de una ideologia que aunque mas no sea como naturalizacién- la oculte,
distorsione vy justifique. La naturalizacién de la discapacidad y el ocultamiento de
su origen asociado a la normalidad y la normalizacion social resultan, entonces,

consustanciales a esta relacion de dominacién especifica.”

16 Este aspecto puede comprobarse empiricamente al atender a las condiciones diferenciales de
opresién de las personas en situacion de discapacidad en diversos contextos socioeconémicos,
como queda claro al comparar el acceso a la tecnologia y otros elementos en Europa respecto de
lo que ocurre en Latinoamérica. Esto ha sido por otro lado materia de discusion en el contexto del
movimiento de vida independiente (Arnau, 2013; Garcia Alonso et al., 2003)
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(Kipen & Vallejos, 2009: 158)

Fell

En relacidn al analisis de los componentes “en si” y “para si” de la ideologia de
la normalidad, siguiendo a Zyzek, Kipen y Vallejos plantean que otro rasgo
relevante de aquella dice relacion con la atribucion a los discapacitados de
volverse normales, de esforzarse para adquirir 0 recuperar rasgos que se
constituyen en propiamente humanos, remitiendo a la asociacion entre normalidad
y naturaleza humana y la consiguiente contradiccién entre la anormalidad y esta
altima. (Kipen & Vallejos, 2009: 164) Esta imputacion natural de la normalidad ya
habia sido abordada por el modelo social, cuando Mike Oliver refirié el mandato de

rehabilitacion propio de la Teoria de la Tragedia Personal.

La ideologia de la normalidad no sirve solamente para definir a los “a-
normales”, sino también para circunscribir la esfera de los normales, pasando la
diada normal-discapacitado a reemplazar tanto la oposicion normal-anormal como

la original normal-patoldgico:

“En el caso de los discapacitados, la ideologia de la normalidad no s6lo los define
por lo que no tienen: su falta, su déficit, su desviacion, su ausencia y su carencia;
sino que también y simultineamente confirma la completud de los no
discapacitados, que suelen ser igualados a los normales. La oposicidn se expresa,
entonces, como normal-discapacitado, reemplazando tanto la expresion normal-

anormal, como la originaria normal-patolégico.”
(Kipen & Vallejos, 2009: 165)

Esta operacion de reemplazo terminolégico constituye para estos autores un
instrumento ideoldgico, cuyo efecto es el ocultamiento de las mediaciones
concretas que hay entre lo anormal/patoldgico y la discapacidad.

En definitiva, en términos concretos, la pertenencia desafortunada a la
categoria de “discapacitado” implica una operacién de expulsién, la cual si bien ya
no opera a través de la prescindencia como ocurria en tiempos antiguos, supone
la expulsidbn en términos de marginalizacion o relegacion respecto de ciertas

practicas o ambientes institucionales.
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Los autores problematizan la nocion de déficit y de cuerpo deficitario,
planteando que en la construccion de normalidad los discapacitados, incorporados
dentro de lo anormal, tienen un rasgo distintivo particular, correspondiente al
déficit, definido como falta o carencia de funcionalidades, sentidos, inteligencia,
etc., siendo esa falta atribuida a la naturaleza, de donde se sigue que la sancién
social es correctiva en lugar de punitiva, eximiendo al individuo de la
responsabilidad por su deficiencia, pero atribuyéndole la de someterse a los
dispositivos de normalizacién, lo cual remite al caracter paraddjico de la
discapacidad desde el punto de vista normalizador referido en apartados
anteriores: la normalizacién asimilacionista impone la obligacion de “parecer”
normal, el papel de rehabilitacién referido por Oliver remite al esfuerzo de la
persona discapacitada por desarrollar la mayor cantidad de funciones “normales”

gue sea posible.

Fruto de la imputacion del déficit ideolégicamente instalado como natural,
entretanto oculta su proceso de produccion, la discapacidad aparece, como ya se
anotd, como una anormalidad paraddjica, por cuanto los objetivos implantados por
el proyecto eugenésico y racionalizador —la “cura”, la “rehabilitacion”, etc.-, como
hemos visto, son imposibles de cumplir en muchos casos. La diversidad

intrinsecamente humana emerge, de este modo, en forma de una resistencia:

“Esa resistencia, a la vez que sostiene la industria de rehabilitacién, denuncia lo
gue la ideologia de la normalidad oculta: la radical diferencia como constitutiva de
lo humano, las relaciones de desigualdad entre quienes adquirieron el poder de
imponer ciertas normas y quienes son prescriptos/proscriptos por las mismas, la

irrupcion de la singularidad a pesar del proyecto eugenésico y racionalizador.”
(Kipen & Vallejos, 2009: 174)

Se considera que esta perspectiva aporta elementos fundamentales para
comprender el proceso de normalizacion, que adquiere importancia al atender a la
diversidad en el plano educativo, por cuanto la institucién escolar, como se anoto

en paginas precedentes, ha constituido junto al sistema sanitario uno de los
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dispositivos mas potentes de normalizacion en el contexto del proyecto capitalista

0 proyecto eugenésico-racionalizador.

La construccion de un paradigma educativo basado en la diversidad,
estimamos, implica tensionar radicalmente los parametros de lo instaurado como
natural por la ideologia de la normalidad, esclareciendo y develando sus

condiciones de produccion.

2.1.6. Habitus y Discapacidad

La teoria del habitus de Bourdieu ha sido aplicada al terreno de la discapacidad
por algunos autores del ambito hispanoamericano (Brogna, 2009; Ferrante &
Ferreira, 2008; M. A. V. Ferreira, 2008, 2010; M. A. V Ferreira, n.d.; M. A. V
Ferreira & Ferrante, 2011) Este concepto enfatiza la naturaleza reflexiva de las
practicas sociales, actuando como estructura estructurada y estructurante
mediante la cual nos desenvolvemos en el mundo. En el caso de las personas en
situacién de discapacidad, existe en opinién de Ferreira una singularidad en ese
posicionamiento reflexivo en la realidad social, caracterizado por un doble
condicionamiento, dado tanto por las condiciones determinadas por las propias
especificidades funcionales, por una parte, como por la representacion que dichas

limitaciones conlleva. Asi:

“Este doble condicionamiento, condicionamiento reflexivo, especifica el marco de
referencia, practico y representacional, en el que la persona con discapacidad se
desenvuelve dia a dia. En un sentido amplio, nuestro contexto social de accion
esta muy limitadamente adaptado a las necesidades de las personas con
discapacidad, lo cual condiciona significativamente sus posibilidades de

desenvolvimiento practico.”
(Ferreira, 2008: 12)

La situacién de desventaja de las personas en situacion de discapacidad
estaria, desde el punto de vista de la posesion de capitales, caracterizada por una
desposesion de capital simbalico:
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“Poseer un cuerpo no legitimo parece significar una desposesion en términos de
capital simbdlico que atravesaria al conjunto de las clases sociales; en el caso de
las personas con discapacidad motora, las condenaria a una especie de muerte
social que se expresaria en el cuerpo con una deficiencia motora encerrado en su

casa.”
(Ferreira & Ferrante, 2011: 86)

Bajo esta perspectiva, seria la posesion de capital econémico la que
desempeiia el papel no sélo de compensar la desposesion de capital simbalico,
sino de posibilitar oportunidades diferenciales de acceso a medios tecnolégicos y
otros que permitan contar con una mayor autonomia y una mejor calidad de vida a
la persona. Ferrante y Ferreira aplican este analisis al caso argentino, que, a la luz
del panorama de la discapacidad en nuestra regién referido en apartados
precedentes de este trabajo, resulta en muchos sentidos homdélogo al chileno. Mas
globalmente, en el contexto latinoamericano se ha constatado la importancia del
capital economico familiar en el caso de las personas en situacion de

discapacidad; en efecto:

“...) la posesion de capital econémico condiciona la vivencia de la discapacidad
pues es fundamental para la posibilidad de recibir tratamientos (en gran parte

financiados con presupuesto del hogar) o de adquirir ayudas técnicas externas.”
(Ferreira & Ferrante, 2011: 87)

Siguiendo el esquema de Bourdieu, los mismos autores plantean la relevancia
del cuerpo como espacio de encarnacion del habitus, cuyas disposiciones se

sedimentan en él:

“El cuerpo esta socialmente marcado y jerarquizado: el habitus, como metafora del
mundo, hace referencia a una geografia corporal. La relacion con el propio cuerpo
es una forma de experimentar la posicion en el espacio social mediante la
comprobacién de la distancia existente entre el cuerpo real y el cuerpo legitimo.
Entonces, a partir de ciertas condiciones de existencia, el mundo se hace carne en
el sujeto estableciendo un habitus (Bourdieu 1991), como sistema de disposiciones

2993

que en él se sedimentan (...)

(Ferreira & Ferrante, 2011: 89)
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El habitus de la discapacidad, por otra parte, respecto del cuerpo legitimo, se
debe comprender en relacion con el campo de la salud, entendido como espacio
de lucha por la imposicion de las definiciones del cuerpo legitimo y no legitimo. Se
constituye, por tanto, en un producto social e historico, resultado de pugnas con

otros saberes expertos, y que posee una logica propia.

Asumiendo una postura centrada en los presupuestos de la posmodernidad
planteados por J. F. Lyotard y Jacques Derrida, Patricia Brogna (2009) plantea
una aproximacion a la discapacidad en la que adquieren relevancia los juegos de
verdad y de lenguaje que subyacen a su construccion como fenémeno social
complejo:

“La realidad social se estructura de modo no lineal, en juegos de lenguaje y juegos

de verdad que pugnan por lograr el consenso que los legitime.”
(Brogna, 2009: 162)

En opinion de esta autora, la teoria sociolégica de Bourdieu constituye un
aporte en el contexto de la complejidad de los sistemas sociales en el contexto de
la posmodernidad ya referido, en la medida que instaura una perspectiva
relacional y reflexiva (Rodriguez & Ferreira, 2010) que permite trascender las
dicotomias tradicionales de las ciencias sociales: individuo — sociedad vy
objetivismo — subjetivismo. La autora recupera las nociones bourdianas de campo
- "espacios de juego histéricamente constituidos con sus instituciones especificas
y sus leyes de funcionamiento propias” (Brogna, 2009: 165), "sistemas de
posiciones y de relaciones entre posiciones" en los cuales se ponen en juego
capitales; y habitus, respecto de cuya aplicacion ya se ha adelantado en paginas

anteriores las conexiones con los procesos de normalizacién educativa:

“El habitus, por otro lado, se interioriza basicamente a través del trabajo de
inculcacion llevado a cabo en el ambito escolar; es "producto de la interiorizacién
de los principios de una arbitrariedad cultural capaz de perpetuarse una vez
terminada la accion pedagogica y, de este modo, perpetuar en las practicas los
principios de arbitrariedad interiorizadas", conformando asi, "el principio no elegido

de todas las elecciones".
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(Brogna, 2009: 166)

Aplicando el esquema conceptual del socidlogo francés, con el trasfondo
epistemologico de la teoria de sistemas sociales, Brogna propone un esquema
analitico de la discapacidad, que denomina modelo de la encrucijada, que
corresponde al espacio arbitrario y contingente de creacion tanto de la
discapacidad como del sujeto discapacitado, en cuya configuracién confluyen tres
conjuntos de elementos, a saber: la particularidad biolégica conductual, que
corresponde a la situacion funcional especifica del sujeto —denominada bajo otros
marcos o epistemes como deficiencia, déficit, discapacidad, anormalidad,
minusvalia, etc.-; la organizacion econémica y politica; y la esfera de la cultura 'y la
normatividad, que refiere tanto a los significados compartidos, representaciones,
esquemas cognitivos, valores, creencias, normas, asignacion identitaria y
procesos de invalidacion, como a las respuestas sociales a la diferencia. (Brogna,
2009: 169)

Junto con proponer el modelo de la encrucijada, Patricia Brogna realiza un
recorrido por la historia de la humanidad planteando la existencia de una serie de
visiones respecto de la discapacidad, vinculadas a configuraciones especificas de
los 3 componentes identificados. De entre estas conceptualizaciones, para los
efectos de este trabajo, y a la vista de su aplicabilidad practica en el contexto

chileno actual, se resefian a continuacion las mas pertinentes:

1) Visién caritativo-represiva: surge en el contexto del cristianismo, y bajo su
hegemonia la discapacidad queda signada por tres elementos principales: la
caridad, el castigo y el milagro. Siguiendo a Foucault, Brogna alude al
“milagro” como ambito de conjuncién entre la preocupacion por la curacién y
por la exclusion. Las personas en situacion de discapacidad, bajo este
esquema, otorgaban a la sociedad la posibilidad de la salvacién, de ser
“buenos cristianos”, y la limosna que solo algunos pocos administran, era
todo lo que la gente comun podia hacer por ellos. En palabras de la autora:
‘navegando alternativamente entre las aguas de lo médico y lo religioso,

ciertas discapacidades, sintomas, enfermedades o comportamientos, eran
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objeto de diagndstico y tratamiento médico o de exorcismo, castigo o
caridad cristiana.” (Brogna, 2009: 177-178) En este esquema, el sujeto en
situaciéon de discapacidad es concebido como objeto de caridad o de

castigo.

2) Vision médico-reparadora: durante la Edad Media comienzan a proliferar los
aportes de la ciencia a la rehabilitacién. La escuela especial es subsidiaria
de esta vision en el aspecto pedagdgico y laboral, con una importancia
paralela a la de la universalizacion de la educacion. El saber cientifico se
convierte en capital cultural y simbdlico, y quienes lo detentan asumen
posiciones dominantes. (Brogna, 2009: 180) Esta vision sustenta lo que en
este trabajo se ha denominado Modelo Biomédico-Rehabilitador o “Teoria

de la Tragedia Personal”

3) Visibn normalizadora-asistencialista: bajo este esquema, adquiere
relevancia la definicion de los parametros de lo normal/anormal y los
procesos de normalizacion, en el contexto de los cambios propios del
moderno capitalismo posterior a la Revolucién Francesa. Quienes asumen
un papel preponderante bajo esta perspectiva seran los detentadores del
capital social, cultural o simbdlico “de determinar o modificar el grado de

(a)normalidad y de dar la asistencia necesaria.” (Brogna, 2009: 182)

4) Vision social: se nutre de los aportes de lo que en este trabajo se ha
denominado Modelo Social de la Discapacidad. Bajo este enfoque se critica
la perspectiva normalizadora y se reivindica el lugar de las personas en
situacion de discapacidad como sujetos de derecho, enfatizando el papel
preponderante de la sociedad en la provision de condiciones que pueden
limitar o bien favorecer la participacién de quienes forman parte del colectivo

de las personas en situacion de discapacidad.

La perspectiva sociolégica de la discapacidad que se adoptara para los efectos
de este estudio esta cruzada por el conjunto de los elementos revisados en este

apartado; la discapacidad es, ante todo, un constructo tedrico que deriva de las
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luchas ideoldgicas entre perspectivas diversas, expresadas paradigmaticamente
en el conflicto entre la Teoria de la Tragedia Personal y el Modelo Social de la
Discapacidad.

En tanto constructo historico, la discapacidad esta sujeta a redefiniciones y
reconceptualizaciones, mas es importante considerar que, dado el fuerte arraigo
de algunos de los presupuestos de la Teoria de la Tragedia Personal en la cultura
grecolatina, a nivel social se constata la coexistencia de multiples perspectivas en
un mismo momento historico, como ocurre en Chile con la contraposicion entre los
conceptos del Modelo Social expresados en la legislacion aprobada en los ultimos
10 aflos —paradigmaticamente en la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, y los elementos caritativos de

raiz eugenésica presentes en el fendbmeno sociocultural de Teleton.

El andlisis sociolégico de la discapacidad y de los procesos sociales vinculados
a ella, cual es el caso de la educacién superior inclusiva que aqui nos convoca,
implica, pues, tener en consideracion una multiplicidad de factores, de entre los
cuales los apuntados por la sociologia del cuerpo, la ideologia de la normalidad y
la aplicacion de la teoria del Habitus resultan imprescindibles, en la medida que
aportan elementos clave para la comprensiéon de los procesos socioeconémicos e
ideolégico-culturales que atraviesan actualmente a las personas en situacion de

discapacidad en Chile.

Por dultimo, cabe reiterar la centralidad de las concepciones sobre la
discapacidad que tienen los diversos actores involucrados, incluyendo por cierto a
los propios sujetos, que ha sido identificada como un factor constante en la
totalidad de los estudios tanto sobre discapacidad en general como sobre
educacién superior inclusiva en particular de los que se ha dado cuenta en el

capitulo 1 de este estudio.
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2.2. Educacion Superior Inclusiva

Luego de haber abordado en el apartado anterior al fenémeno de la
discapacidad y los diversos factores que la definen sociolégicamente, vamos a
continuacion a profundizar en los aspectos teoricos de la educacion superior
inclusiva, aportando elementos para el andlisis critico de este tipo de procesos, a

la luz de lo expuesto por los principales autores que han teorizado sobre el mismo.

El campo de la Educacion Inclusiva, en cierto modo analogamente a lo que
sucede con la discapacidad, ha sido reconocido como un ambito problematico,
sujeto a tensiones y opacidades; en palabras de Ainscow y Echeita:

“Por lo tanto, a medida que consideramos coémo hacer progresar el sistema, es
importante reconocer que el campo de la educacién inclusiva esta plagado de

incertidumbres, disputas y contradicciones, en parte inevitables pues en el fondo

tiene una naturaleza dilematica que necesariamente genera tales situaciones.”
(Echeita & Ainscow, 2011: 4)

A efecto de especificar las implicaciones actuales del concepto de Educacién
Superior Inclusiva, se estima necesario referir sucintamente la historia de los
debates sobre el particular suscitados a partir de la segunda mitad del siglo XX,
examen que se dividira en dos momentos: en un primer momento se hara
referencia al paradigma de la integracion, para luego llegar al paradigma de la
inclusién, y desembocar en un tercer acapite, en la especificidad conceptual de la

Educacién Superior Inclusiva.

2.2.1. El paradigma de la Integracion Escolar

El principio de normalizacion referido desde una perspectiva critica en acapites
anteriores, ha sido asumido como el marco dentro del cual se han implementado
algunas reformas fundamentales que, a nivel mundial, han contribuido a crear las

condiciones para la instauracién del actual paradigma de la educacion inclusiva.
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El acontecimiento que marca un punto de inflexion en este sentido es la
publicacion en Gran Bretafia, en 1976, del Informe Warnock, que proponia un giro
en las politicas educativas, manifestando que "todos los nifios tienen derecho a
asistir a la escuela ordinaria de su localidad, sin posible exclusién” (Samaniego,
2006: 31), planteando a la integracion como la respuesta especializada a las
necesidades educativas especiales en el contexto de la escuela regular . A partir
de la publicacion de este documento, muchos paises a nivel mundial fueron
incorporando la nocién de necesidades educativas especiales en sus politicas

educativas. (Lissi et al., 2014; Tapia & Manosalva, 2012)

El cambio fundamental propiciado por el principio de integracion entra en
conflicto abierto con el principio de institucionalizacion entendido sociolégicamente
desde la perspectiva critica de raiz foucaultiana referida en paginas anteriores?,
cuya expresion paradigmatica en el terreno pedagdgico se encuentra, como se ha
anotado, en las escuelas especiales; cabe preguntarse, en otras palabras, en qué
medida la normalizacién constituye una negacion asimilacionista de la diversidad
intrinseca a la condicién humana, imponiendo el disciplinamiento de la diferencia y
la naturalizacion de una “normalidad” histéricamente construida como tal, proceso

que, por otra parte, queda encubierto por esa misma imputacion de naturalidad.

Tal como se ha mostrado en el analisis de los instrumentos normativos y
directrices emanadas de los sistemas y organismos multilaterales actualmente en
aplicacién en nuestro pais, la instauracion del principio de integracion educativa
parte de la constatacion de la existencia de mdultiples barreras para el acceso,
permanencia y egreso de las y los estudiantes que portan algun tipo de diversidad.
Al respecto, Kipen y Vallejos (2009) analizan algunos circuitos institucionales
considerados normales, constatando la existencia de barreras tanto formales
como practicas para la entrada y permanencia de personas con discapacidad. Las
del primer tipo aluden a las disposiciones legales, reglamentarias o administrativas

qgue hacen suya la ideologia de la normalidad *® al establecer explicitamente

17 Ver punto 2.1.6 en este trabajo.
18 |bid.
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restricciones basadas en el incumplimiento de parametros biomédicos, como era
el caso de la nocion clasica de capacidad juridica, recientemente superada con la
Convencion de Naciones Unidas de 2006.

La expulsién de las personas en situacion de discapacidad de determinadas
practicas sociales y circuitos institucionales esta directamente relacionada con la
incorporacion de aquéllas a otras practicas e instituciones destinadas a la
correccion normalizadora: “practicas caritativas y asistenciales, tutelas, educacién

especial, rehabilitacion, trabajo protegido, etc.” (Kipen & Vallejos, 2009: 166)

A este proceso los autores lo denominan “exclusion incluyente”, asociada a la
categoria social de la discapacidad, constitutiva de la industria de la rehabilitacion
ya identificada y denunciada por el modelo social anglosajon, que relega a las
personas en situacion de discapacidad al papel de receptores de iniciativas

compensatorias que, en el fondo, esconden la exclusién masiva y generalizada.

“Se trata entonces de una suerte de exclusion incluyente que ubica a los
discapacitados en circuitos institucionales especificos. Son instituciones que tienen
una funcién correctora, normalizadora, a la vez que la propia existencia de ese
circuito cumple un objetivo econémico, pudiendo hablarse de una verdadera
“industria de la rehabilitacién". Asi, los discapacitados tienen un lugar social y
econémico de "demandantes de servicios de rehabilitacion”, de consumidores de
practicas profesionales, de medicamentos, de protesis y oOrtesis, etc.; de
destinatarios de politicas compensatorias que esconden la exclusibn masiva y
naturalizada. La exclusién, pensada en estos términos, es paradojal, ya que
supone un tipo especifico de inclusion: la del estatuto de discapacitado (adquirido

a través de la certificacion de discapacidad).”
(Kipen & Vallejos, 2009: 166)

En el &mbito de la educacion superior, el paradigma de la integracion equivale a
un paso intermedio en el transito desde la exclusion hacia la inclusion plena, en la
medida que dicho proceso supone la puesta en marcha de medidas particulares,
tales como las adecuaciones curriculares no significativas, orientadas

especificamente a las y los estudiantes en situacion de discapacidad.
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De todas formas, se ha considerado pertinente hacer mencion al paradigma de
la integracion en la medida que constituye un hito relevante en la evolucion de los

modelos educativos hacia la educacion inclusiva.

2.2.2. El paradigma de la Inclusion Educativa

Inicialmente, las nuevas conceptualizaciones educativas se cristalizan, como se
ha expuesto, en la nocion de integracion escolar, la que refiere al otorgamiento de
condiciones de accesibilidad espacial, sin abordar transformaciones de fondo en el
sistema educativo y enfatizando el papel que al propio estudiante compete en su

incorporacion al sistema.

Sobre el particular, plantea Echeita (2013: 103-104) que la Educacién Inclusiva
debe ir més alla de los procesos de integracion, hasta ahora circunscritos a lo
técnico y orientados a que grupos de personas que estaban fuera del sistema
escolar se incorporen, en una légica asimilacionista, que han sido promovidas
desde el movimiento social de la discapacidad, sin contar no obstante con un
sustento duradero en este Uultimo, que ha alzado la voz para denunciar los logros

no cumplidos de la integracion.

El enfoque de Educacion Inclusiva, en cambio, implica asegurar el derecho a la
educacion de todas y todos los estudiantes, considerando la diversidad de
caracteristicas y condiciones que les son propias, poniendo el acento en
garantizar la participacion de ellas y ellos en el proceso de ensefianza-
aprendizaje, en igualdad de condiciones con sus pares, teniendo como punto de
partida la Educacién concebida como un Derecho Humano y como la base de una
sociedad mas justa (Ainscow & Miles, 2008). En definitiva:

“la inclusién educativa es un enfoque que celebra la diversidad. En este sentido, la
inclusion es un paradigma que reconoce la diversidad humana y se plantea como

el modo més adecuado de concebir la educacion de los seres humanos, pues

éstos son diversos por naturaleza en multiples sentidos.”
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(Salinas, Lissi, Medrano, Zuzulich, & Hojas, 2013: 11)

En otras palabras, el foco de atencion se traslada desde el estudiante, al
proceso de ensefianza, adquiriendo relevancia los demas actores, como el
personal docente y no docente de los establecimientos, y las familias. En este
esquema, la Educacioén Inclusiva requiere alejarse de las explicaciones del fracaso
educativo que se circunscriben a las caracteristicas personales del estudiante y de
su familia, para centrarse en las barreras para el aprendizaje que ponen las

instituciones educativas. (Ainscow & Miles, 2008: 24-25)

Ainscow y Echeita (2011) plantean que las definiciones de la Educacion
Inclusiva deben ser especificas y tener en cuenta las circunstancias, la cultura 'y la
historia locales. No obstante, proponen 4 elementos transversales que debieran

ser considerados, a saber:

1) La inclusion es un proceso, es decir, una busqueda constante de nuevas

maneras de responder a la diversidad del estudiantado:

“Se trata de aprender a vivir con la diferencia y a la vez de estudiar como podemos
sacar partido a la diferencia. En este sentido, las diferencias se pueden apreciar de
una manera mas positiva y como un estimulo para fomentar el aprendizaje entre

nifios y adultos.”
(Echeita & Ainscow, 2011: 4)

Es importante enfatizar, siguiendo a Echeita (2013: 108) que la Inclusion
Educativa no remite sencillamente a los procesos de cambio escolar, sino también

al otorgamiento de un sentido y una direccion a estos cambios.

En tal sentido, el viraje inclusivo tendra mejores resultados en contextos
colaborativos que fomentan la resolucion de problemas. Asimismo, emprender el
camino inclusivo supone asumir la centralidad de los docentes, concebidos bajo
este esquema como el factor clave en el desarrollo de formas mas inclusivas de
educacién. Se releva el papel de las convicciones, actitudes y acciones del
profesorado, dado que son las que crean el entorno de aprendizaje de los

estudiantes. En palabras de Ainscow y Miles:
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“En consecuencia, la tarea debe consistir en crear sistemas de ensefianza en que
los maestros sientan que se les presta apoyo y que se pone a prueba su
obligacion de seguir buscando las formas mas eficaces de facilitar el aprendizaje

de todos los alumnos.”
(Ainscow & Miles, 2008: 25)

2) La inclusion busca la presencia, la participacion y el éxito de todos los
estudiantes, remitiendo estos conceptos a diversas dimensiones del

proceso educativo:

“Aqui, el término "presencia” esta relacionado con el lugar dénde son educados los
nifios y con qué nivel de fiabilidad y puntualidad asisten a las clases. (...)El término
"participacion” se refiere a la calidad de sus experiencias mientras se encuentran
en la escuela; por lo tanto, debe incorporar los puntos de vista de los propios
alumnos, sus "voces" y la valoracion de su bienestar personal y social. Por ultimo,
el término 'éxito’ tiene que ver con los resultados de "aprendizaje" en relacion al
curriculo de cada pais, no solo con los exdmenes, o con los resultados de las

evaluaciones estandarizadas.”

(Echeita & Ainscow, 2011: 5)

Respecto de este punto, en un trabajo posterior, Echeita (2013) pone el acento
en la inclusién y reconocimiento como aceptacién de las particularidades. El
derecho a ser reconocido pertenece a todos los nifilos, no obstante se debe
enfatizar en la necesidad de reconocer a las personas que pertenecen a grupos de
género, étnicos, discapacidad y otros. Echeita enfatiza la necesidad de que las
medidas de atencion a la diversidad orientadas a colectivos “vulnerables” no se
conviertan en una trampa que opaca la consideracibn de las condiciones

estructurales que producen la marginacion de tales grupos. (Echeita, 2013: 106)

3) La inclusion precisa la identificacibn y la eliminacion de barreras,
entendidas como impedimentos para el ejercicio efectivo del derecho a la
educacion inclusiva:

“Genéricamente, debemos entender como barreras, aquellas creencias y actitudes
que las personas tienen respecto a este proceso y que se concretan en las

culturas, las politicas y las practicas escolares que individual y colectivamente
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tienen y aplican, y que al interactuar con las condiciones personales, sociales o
culturales de determinados alumnos o grupos de alumnos - en el marco de las
politicas y los recursos educativos existentes a nivel local, regional o nacional- ,

generan exclusion, marginacion o fracaso escolar.”
(Ibid.)

4) La inclusion pone particular énfasis en aquellos grupos de alumnos que
podrian estar en riesgo de marginalizacion, exclusion, o fracaso escolar, los

gue deben ser supervisados con atencion, asegurandose de que:

“...) siempre que sea necesario, se adopten medidas para asegurar su presencia,

su participacion y su éxito dentro del sistema educativo.”
(Echeita & Ainscow, 2011: 6)

No obstante el énfasis anotado, es importante considerar también que, bajo el
esquema de la Educacion Inclusiva, una ensefianza eficaz es la que lo es para
todos los alumnos. La preocupacion por las respuestas individualizadas que han
sido promovidas por el enfoque de la educacion especial desvia continuamente la
atenciéon de la creacion de formas de ensefianza que puedan llegar a todos los
alumnos y del establecimiento de condiciones en las escuelas que fomenten esa
evolucion. (Ainscow & Miles, 2008: 25-26)

Un aspecto fundamental y transversal relevado por Echeita (2013: 107) dice
relacion con la necesidad de revisar permanentemente la pertinencia de las
practicas educativas y del curriculo para responder a la diversidad de las
comunidades educativas. En tal sentido, en opinion de este autor, continla
teniendo vigencia la Declaracibn de Salamanca de 1994 precisamente por el
enfoque sistémico con que se abordo en ella la Educacion Inclusiva, enfatizando la
necesidad de que el proceso que la alimenta tenga como punto de partida las
practicas cotidianas en cada entorno educativo. Echeita recomienda pensar

globalmente la educacion inclusiva, pero actuar localmente:

“Dicho en otros términos, tenemos que pensar en la inclusiéon educativa con
nombres y apellidos, aqui y ahora, en lo que ocurre en nuestras aulas, o centros

educativos concretos con nuestros estudiantes. Empezar por cambiar ese contexto
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cercano es la mejor estrategia para avanzar hacia cambios mas globales y

sistémicos. Sea algo asi: "Que tu aula y tu centro sea el microcosmos inclusivo de

"

la sociedad inclusiva que persigues”.
(Echeita, 2013: 110)

Len Barton, por su parte, hace hincapié en el ya mencionado quiebre de la
vision asimilacionista propia del paradigma de integracion, planteando que la
educacion inclusiva no es un fin en si misma, sino el medio para la construccion
de una sociedad inclusiva, que implica la desaparicion de toda forma de
discriminacion y exclusion:

“La inclusién tiene que ver con el proceso de incrementar y mantener la
participacién de todas las personas en la sociedad, escuela o comunidad de forma
simultdnea, procurando disminuir y eliminar todo tipo de procesos que lleven a la
exclusion (Booth, 1996). Implicara, tal y como sefiala Ainscow (1999), la
desaparicién de toda forma de discriminacién, asi como decidir qué necesidades
deben ser cambiadas y como. Cuestiones tales como la justicia social, la equidad,

los derechos humanos y la no discriminacién son clave en el ambito de la

inclusion.”
(Barton, 2009: 146)

La construccién de una educacion inclusiva resulta contradictoria y paradojica,
pues se aspira a ofrecer una educacion comun para todos, pero capaz de
adaptarse a las especificidades de todos los educandos, debiendo poner recursos
a disposicion del proceso, poniendo por otra parte cuidado en no poner etiquetas a

sus destinatarios.

Estas tensiones son particularmente relevantes en el ambito de la educacion
superior, dada la mayor complejidad de las instituciones respecto de sus
predecesoras en el sistema educativo. La forma en que se enfrenten estos
desafios tendra directa relacion con las caracteristicas especificas tanto de la

institucion como del tipo de formacion de que se trate.

Dilemas de intensidad mas alta dicen relacion con las decisiones que se deben

adoptar respecto de estudiantes cuyas necesidades se sabe con relativa certeza
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gue no seran adecuadamente cubiertas por los establecimientos regulares en las
circunstancias actuales, pero cuya no incorporacion a estos ultimos supone
segregarlos y privar a las escuelas de oportunidades reales de mejorar sus
respuestas a la diversidad. (Echeita, 2013: 109)

Con todo, resulta pertinente explicitar el hecho de que es posible identificar al
menos 5 concepciones diversas respecto de lo que significa la inclusion en
educacién (Ainscow & Miles, 2008), una de las cuales esta vinculada a la
discapacidad y las necesidades educativas especiales. Otras acepciones refieren
a la inclusion como respuesta a las exclusiones disciplinarias, la inclusion referida
a todos los grupos vulnerables a ser excluidos, la inclusibn como promocion de la
escuela para todos, y la inclusion como educacion para todos. Cada uno de estos
énfasis es situado por los autores en determinados contextos geogréaficos y
temporales. (Ainscow & Miles, 2008: 20-22)

En cuanto a la concepcion de inclusiébn educativa que se asocia con las
necesidades educativas especiales y la discapacidad, los autores plantean que se
suele asumir que la inclusion se refiere a este ambito, planteando que se limita el

alcance del concepto al poner el énfasis en las diferencias funcionales.

El indice de inclusién®® suprimié la idea de necesidades educativas especiales
(NEE) y se centro en las “barreras para el aprendizaje y la participacién” y en los
recursos disponibles para apoyar la inclusion, concibiendo estos apoyos como
todas las actividades que permiten a una escuela responder a la diversidad del
estudiantado. (Ainscow & Miles, 2008: 19)

Los autores constatan que al rechazar esta concepcion reduccionista se desvie
la atenciébn de la segregacion constante de que son objeto los estudiantes
catalogados con estas etiquetas.

A pesar del alcance cuantitativamente limitado de la segregacion en escuelas

especiales, en opinion de los autores la compartimentacion del estudiantado tiene

19 Este indice es un conjunto de herramientas, elaboradas por Tony Booth y Mel Ainscow, que
permiten a las comunidades escolares implementar colaborativamente un proceso de auto-
evaluacion considerando tres dimensiones clave: la cultura, las politicas y las practicas de una
educacion inclusiva, de forma progresiva a través del tiempo (Booth, Vaughan, & Ainscow, 2000)
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una influencia desproporcionada en el sistema educativo, dado el efecto de
cristalizar la idea de que hay estudiantes que “deben” ser escolarizados fuera del
sistema regular, “a causa de su deficiencia o defecto”. Desafortunadamente, en
este sentido, los autores constatan que indudablemente el criterio de necesidades
educativas especiales sigue siendo el adoptado predominantemente en la mayoria
de los paises.

“La educacion especial integra en el marco del defecto individual las dificultades

que, por multiples causas, se plantean en la educacion.”
(Ainscow & Miles, 2008: 20)

Se han anotado en este acapite las principales caracteristicas del enfoque de la
educacion inclusiva, entendido como paradigma que sucede al de la integracion,
mostrando los elementos fundamentales de la nueva conceptualizacion, centrados
en el caracter procesual de la educacion inclusiva, asi como en la presencia,
participacion y éxito de todos/todas los/las estudiantes, la identificacion y
eliminacién de barreras, y el énfasis en los grupos en riesgo de marginalizacién o
exclusién, entre los cuales encontramos, precisamente a las personas en situacion

de discapacidad.

En el apartado siguiente se abordaran las especificidades del proceso para el

caso de las instituciones de educacion superior.

2.2.3. El paradigma de la Educacion Superior Inclusiva

Tal como se ha sefalado en puntos anteriores, y siguiendo a Tapia Yy
Manosalva (2012) la experiencia chilena ha demostrado que las barreras a la
Educacion Inclusiva se complejizan a medida que se avanza en los niveles del
sistema educativo. Y en esta perspectiva, es el nivel de educacion superior el que
muestra mayores resistencias y barreras dentro del proceso inclusivo. Como lo
demuestran las investigaciones sobre la materia, el nivel de educacion superior es

el que cuenta con el menor porcentaje de personas con discapacidad estudiando.
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Es justamente en este nivel educativo donde se evidencian los mayores vacios
legales y de voluntades en lo que respecta a la incorporacion efectiva y en
igualdad de oportunidades de las personas en situacion de discapacidad.

La Educacion Superior Inclusiva se refiere a un concepto dindmico que surge
de la aplicacion de los principios de la Educacion Inclusiva al ambito de la

Educacion Superior.

Bajo la perspectiva de la Educacion Superior Inclusiva, es la institucion de
educacion superior la que debe implementar las adecuaciones de diversa indole
orientadas a responder adecuadamente a la diversidad de caracteristicas y
necesidades de sus estudiantes. Por otra parte, estas caracteristicas y
necesidades diversificadas trascienden, ciertamente, el @ambito de la discapacidad,
abarcando por tanto a estudiantes pertenecientes a otros grupos histéricamente

marginados del nivel terciario, tales como los pueblos indigenas.

A partir de lo anterior, autores como Ocampo enfatizan en el caracter procesual
de la inclusion en las instituciones de educacion superior, asi como la necesidad
de poner en marcha un proceso de auto-reflexion al interior de las mismas, de

manera que

“la invitacion es ahora que cada universidad, sea capaz de comprender lo qué es
en si misma, y en ella; lograr la legitimacién necesaria que reclaman todos y cada

uno de sus actores.”
(Ocampo Gonzalez, 2011: 228)

Este proceso constituye, en el caso de la educacién superior, un campo
emergente que exige cambios globales a nivel de la cultura y una mayor
implicacibn de todos los actores involucrados, en concordancia con los
lineamientos de la Educacion Inclusiva expuestos en el apartado anterior en este
trabajo. En este marco, resulta imprescindible relevar las voces y perspectivas de
las propias personas en situacion de discapacidad que se encuentran cursando

estudios en las instituciones. (Salinas et al., 2013: 93)

De hecho, la convivencia en la diversidad deviene un elemento fundamental del
enfoque de la Educacion Superior Inclusiva, dado que so6lo mediante la relacion
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intersubjetiva, en un contexto de reconocimiento y valoraciéon de la diversidad
como elemento intrinseco a la naturaleza humana y factor enriquecedor del
proceso educativo, es posible disolver la idea de alteridad que, siguiendo a Skliar,

tan incbmoda y subjetivamente cargada nos resulta:

“Alli donde hay relacion, es decir, alli donde hay encuentro, desaparece el otro',
esto es, alli donde estamos juntos se vuelve inservible, innecesaria y hasta diria

absurda, la simple mencién del “otro".”
(Skliar, 2012: 181)

Respecto de los factores culturales en el ambito universitario, Ainscow y Miles
(2008) platean que éstos son relevantes en la medida en que constituyen el
fundamento de las concepciones sobre el déficit y de otras creencias asociadas a
la diferencia que impactan directamente en el modo en que son percibidos,
etiquetados y por lo tanto, tratados, en referencia a los/as estudiantes que

pertenecen a diversos grupos marginados.

Las culturas educativas definen el modo en que las comunidades institucionales
actuan frente a los problemas, habitualmente a partir de respuestas heredadas del
pasado y reificadas, siendo facil convertir las dificultades educativas en patologias
inherentes a los estudiantes. Esta conceptualizacion tiene implicancias en la
necesaria consideracion del contexto y de las relaciones sociales en cuyo marco

tiene lugar el proceso de inclusion; en efecto:

“Es en esta compleja interaccion entre los individuos, y entre los grupos y los
individuos, que las convicciones Yy los valores compartidos existen y cambian, y es

imposible separar esas convicciones de las relaciones en las que se expresan.”
(Ainscow & Miles, 2008: 31)

Adquieren relevancia en este punto algunas de las consideraciones anotadas
en paginas precedentes respecto de las conceptualizaciones sobre la
discapacidad, en particular las que se sitian en el marco de la llamada Teoria de
la Tragedia Personal, caracterizadas por la naturalizacion de una supuesta
relacion lineal determinista entre un modo de funcionamiento corporal o cognitivo

gue se aleja de lo establecido como normal por los parametros biomédicos, y la
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exclusion generalizada, que en el ambito educativo se expresa, como se ha
anotado, en forma paradigmética en la escuela especial como dispositivo de

disciplinamiento y normalizacion asimilacionista.

La literatura sefiala que las comunidades educativas que tienen mayores
posibilidades de producir respuestas inclusivas a la diversidad tienen
determinadas caracteristicas, dentro de las cuales se encuentran algunas relativas
a la cultura inclusiva, como el consenso respecto del valor de respetar la diferencia
y la voluntad de ofrecer a todos los estudiantes oportunidades equitativas de
acceso a los aprendizajes. (Ainscow & Miles, 2008: 32). Asimismo, hay aspectos
participativos por definicion, como el respeto por la diversidad, ademas de ciertas
formas de organizacion, como el acompafiamiento de especialistas en el aula
comun en lugar del confinamiento, y de practica, como los enfoques

constructivistas del aprendizaje.

La cultura inclusiva también suele estar vinculada a estilos directivos
participativos y comprometidos con los valores de la inclusién, ademas de buenas
relaciones con el entorno comunitario. En efecto, la evidencia citada por Ainscow y
Miles da cuenta de la importancia de estilos de liderazgo participativos para

favorecer procesos inclusivos exitosos (Ainscow & Miles, 2008: 35)

Parece pertinente, considerando los hallazgos de los estudios sobre Educacién
Superior Inclusiva referidos en la revision de antecedentes de este trabajo, relevar
la centralidad de las concepciones sobre la discapacidad del profesorado en el
marco del proceso de la educacion inclusiva: en efecto, siguiendo a Ainscow y
Miles (2008:26), lo que distingue a la pedagogia de la inclusién es la forma en que
los docentes conceptualizan las ideas sobre la diferencia. Bajo esta premisa,
incluso las metodologias mas avanzadas seran ineficaces al ser aplicadas por
docentes que consideran a algunos estudiantes como desfavorecidos o

deficientes, y por lo tanto mas alla de toda posibilidad de recuperacion.

Como corolario de lo anterior, plantean los mismos autores que la educacién
inclusiva requiere de cambios profundos en los presupuestos ontolégicos y

axiomaticos de los docentes, de modo que la probabilidad de que se modifique la
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calidad de la ensefianza mediante el abordaje de uno o dos aspectos de la
practica es escasa, dado que esos cambios en la superficie dejaran intacto el
trasfondo, las creencias y supuestos de la practica educativa de los docentes.
(Ainscow & Miles, 2008: 27)

En este esquema, toman fuerza en el andlisis del proceso de la educacion
superior inclusiva las aportaciones expuestas en apartados anteriores respecto de
la ideologia de la normalidad asociada a la discapacidad. En efecto, es necesario
develar los mecanismos mediante los cuales las comunidades universitarias, y
especialmente las y los docentes, adoptan irreflexivamente las ideas y prejuicios
ideolégicamente instalados sobre lo que es un/a estudiante “normal”. El desafio de
superar la preeminencia de los presupuestos marginadores de la Teoria de la

Tragedia Personal es parte activa del proceso de la educacion superior inclusiva.

Se podria sintetizar esta revision tedrica, siguiendo a Skliar (2012) poniendo el
acento en la tensién constante entre la institucionalidad discriminatoria (Oliver,
1998), opresora (Abberley, 1998), discapacitante (Ferrante, 2012) y la alteridad
subordinada (Barton, 2009), subjetivada (Brogna, 2009), constitutiva de una
identidad discapacitada (Oliver, 1998):

“Frente a los infinitos y aparentemente refinados aparatos de control y
normalizacion, de regulacion y visibilidad-invisibilidad, de exclusién e inclusion, de
sujecion y aprisionamiento, hay siempre una repeticion que incomoda y una
diferencia que asusta. La repeticion insistente es la de las instituciones. La
diferencia, convulsionante, perturbadora, es la de ese individuo pensado y
“ejecutado’ como anormal, siempre ubicado al pie del cadalso. La repeticion que
promete dejar de serlo es la del control y el disciplinamiento. La diferencia, que
siempre indica una relaciéon pero no una esencia contenida al interior del sujeto, es
la del individuo juzgado sin causa aparente, sacrificado, excluido, integrado,

incluido y, la mayoria de las veces, vuelto a apartar.”
(Skliar, 2012: 182)

La educacion superior inclusiva remite, en definitiva, para los efectos de este
trabajo, al proceso complejo y multidimensional que busca la presencia, la
participacion y el éxito académico de todas y todos los estudiantes, poniendo
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especial atencion en las personas en situacion de discapacidad. Implica
desarrollar un arduo trabajo de concientizacién, entendido éste como el proceso
mediante el cual se modifican las concepciones sobre la discapacidad, pasando
de aquellas arraigadas en la Teoria de la Tragedia Personal —e incluso en la
perspectiva eugenésica o de prescindencia-, hacia una perspectiva basada en los
aportes del Modelo Social de la Discapacidad, centrada en el ejercicio pleno del

derecho a la educacion en igualdad de condiciones.
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Capitulo 3: Problematizacion

3.1. Problema

Uno de los ambitos de reflexion prioritaria en el contexto del Modelo Social de la
Discapacidad ha sido el de la educacion (Barton, 2009, 2011). Fruto de la
evolucion de tales debates se han ido modificando tanto los trasfondos tedrico-
epistemoldgicos del cruce educacion-discapacidad, como las respuestas
institucionales y préacticas asociadas a aquel devenir (Barton, 2011; Skliar, 2012),
surgiendo en las ultimas décadas el concepto de la Educacion Inclusiva, que se
sitla en el contexto general de los Derechos Humanos (Echeita & Ainscow, 2011),
trasladando el foco de atencion prioritaria desde el educando al proceso educativo
en su conjunto y fundamentalmente a las instituciones educativas, las culturas y
las practicas docentes. (Ainscow & Miles, 2008; Skliar, n.d.; UNESCO, 2009)

El ambito especifico de la Educacion Superior no ha quedado ausente del
nuevo enfoque, emergiendo el concepto de Educacion Superior Inclusiva, que
refiere a un proceso dinamico y complejo que considera mdultiples dimensiones,
cuyo objetivo es la promocion del ingreso, permanencia y egreso de estudiantes
en situacion de discapacidad en los ciclos formativos superiores. (Ainscow &
Miles, 2008; Echeita, 2013; Echeita & Ainscow, 2011; Garcia, 2013a)

En nuestro pais, existen brechas importantes en el ingreso a la educacién
superior por parte de las personas en situacion de discapacidad respecto de las
personas sin dicha situacion (Lissi et al., 2014; Mella et al., 2014; SENADIS, 2016;
Valenzuela, 2016b), contexto en el que se constata un déficit en investigaciones y
estudios que permitan caracterizar y entregar informacion relevante sobre las
especificidades de la inclusién educativa (Errandonea, 2016; Lissi et al., 2014;
Mella et al., 2014; Victoriano Villouta, 2017; Villafafie et al., 2016) en miras a

implementar las acciones necesarias para favorecer una educacién superior
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efectivamente inclusiva para los estudiantes en situacion de discapacidad, tarea
que se convierte en prioritaria de acuerdo a lo establecido en las discusiones
regionales sobre el fendmeno. (UNESCO/IESALC, 2008)

En la dltima década ha aumentado el interés por la tematica de la educacion
superior inclusiva en Chile, surgiendo, por una parte, sistematizaciones de
experiencias institucionales de inclusion de estudiantes en situacion de
discapacidad (Donoso, 2013; Garcia, 2013a; Gémez, 2013; Salazar et al., 2013;
Zuzulich et al., 2009), como estudios cuantitativos (Errandonea, 2016; Valenzuela,
2016b) y cualitativos (Hidalgo, 2016; Mella et al., 2014; Salinas et al., 2013; Tapia
& Manosalva, 2012; Victoriano Villouta, 2017; Zepeda, 2015) orientados
principalmente a la identificacion de los factores obstaculizadores y facilitadores
del proceso de inclusion de estudiantes en situacion de discapacidad en la

educacién superior.

La situaciobn de la educacion superior inclusiva en Chile hace patente la
necesidad de indagar con mayor profundidad en la experiencia concreta de las
personas en situacion de discapacidad que si logran ingresar a estudiar una
carrera en alguna institucion de Educacion Superior, respecto de temas como el
sentido que dicha actividad tiene para ellas, las experiencias de discriminacion o
inclusién a las que se hayan visto enfrentadas, las percepciones respecto de las
relaciones con pares, docentes, funcionarios y otros actores relevantes del ambito
universitario, entre otros elementos. La necesidad de otorgar un papel prioritario a
las personas en situacion de discapacidad en los procesos de todo tipo que les
conciernen no solo se encuentra consagrada en la normativa vigente en Chile en
materia de discapacidad, a través del principio de Participacion y Dialogo Social
incorporado en la ley 20.422 sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusiéon Social
de Personas con Discapacidad (Ministerio de Planificacion, 2010), sino que
ademas, en el ambito especifico de la Educacion Superior Inclusiva, se ha
constatado la necesidad de profundizar en las diversas aristas del proceso,
recuperando la experiencia y priorizando la voz de los sujetos a quienes atafie

directamente: las y los estudiantes en situacién de discapacidad (Lissi et al., 2014;
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Mella et al., 2014; Salinas et al., 2013; Victoriano Villouta, 2017; Villafafe et al.,
2016)

A partir de lo anterior, esta investigacion aborda el proceso de inclusion en una
universidad chilena, considerando las relaciones entre sentidos construidos sobre
la experiencia universitaria y sobre la Educacion Superior Inclusiva por parte de

estudiantes en situacion de discapacidad el afio 2018.

3.2. Pregunta de investigacion

¢Cudles son las relaciones entre la experiencia universitaria y los sentidos
construidos sobre la Educacion Superior Inclusiva por estudiantes en situacion de

discapacidad de la Universidad Academia de Humanismo Cristiano, el afio 2018?

3.3. Objetivo General

Analizar las relaciones entre los sentidos construidos sobre la Educacion
Superior Inclusiva y sobre la experiencia universitaria, de estudiantes en situacion
de discapacidad de la Universidad Academia de Humanismo Cristiano el afio
2018.
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3.4. Objetivos Especificos

1)

2)

3)

Describir los sentidos construidos y la experiencia en torno a la educacion
superior de estudiantes en situacion de discapacidad de la Universidad
Academia de Humanismo Cristiano el afio 2018.

Identificar los sentidos de la Educacion Superior Inclusiva construidos por
estudiantes en situacion de discapacidad de la Universidad Academia de
Humanismo Cristiano el afio 2018.

Relacionar los sentidos construidos sobre la Educacion Superior Inclusiva
con la experiencia universitaria de estudiantes en situacion de discapacidad

de la Universidad Academia de Humanismo Cristiano el afio 2018.
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Capitulo 4: Marco Metodologico

En las paginas siguientes se detallan los aspectos metodoldgicos del presente
estudio. Se ha considerado pertinente referir en primer lugar el contexto del
estudio, explicitando la vinculacion del autor con la institucidon y los sujetos de
estudio, para luego dar cuenta de la perspectiva metodoldgica y epistemoldgica, el
tipo de estudio y las técnicas de construccion de informacion, las dimensiones del
estudio, las técnicas de analisis de informacion a utilizar, seguido de los aspectos

éticos, para finalizar con la relevancia del estudio.

4.1. Contexto del estudio

El autor de este estudié se desempefid6 como Coordinador del Programa de
Inclusion de la Universidad Academia de Humanismo Cristiano entre mayo de
2016 y junio de 2017, con una jornada de 30 horas semanales, en el contexto de
la ejecucion del proyecto FDI AHC1507, denominado “Promocién de una Vida
Universitaria Inclusiva. Hacia una Politica de Inclusion y Diversidad en la
Universidad Academia de Humanismo Cristiano”, financiado por el Ministerio de

Educacion.

En el marco de las funciones asociadas a dicho cargo, se encontraban tanto
labores administrativas —presentacion de informes, registro de reuniones y
actividades, registro de documentos, participacion en reuniones de coordinaciéon y
otras-, como labores de concientizacion y difusion de la temética de inclusion y
diversidad en el contexto institucional. A estas tareas se sumaba la relacion directa
con las y los estudiantes en situacion de discapacidad, a través tanto de la gestién
de solicitudes de diverso tipo, gestion de casos en conjunto con Escuelas,
organismos administrativos y otras instancias universitarias, y también de
reuniones periodicas orientadas al establecimiento de un grupo de trabajo

conformado tanto por los profesionales de la institucion como por las y los
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estudiantes en situacion de discapacidad, a objeto de recoger de mejor manera
sus opiniones, impresiones, ideas y aspiraciones respecto del trabajo del
Programa. Las reuniones de este grupo de trabajo tuvieron lugar sobre todo a lo
largo del segundo semestre del afio 2016, mientras en el afio 2017, por diversas
razones vinculadas al estado de avance en la ejecucién de los compromisos
institucionales ante el Ministerio de Educacion en el marco del referido proyecto,
las labores prioritarias del Coordinador pasaron a concentrarse en el ambito
administrativo y, especialmente, en la redaccibn de un Manual de Buenas

Practicas sobre Inclusién de Estudiantes en Situacion de Discapacidad.

Otra instancia relevante, levantada por el Coordinador, fue el Grupo de Estudios
sobre Discapacidad, instancia que logré reunirse en cuatro oportunidades durante
el segundo semestre de 2016, convocando tanto a estudiantes en situacion de
discapacidad como a académicos de la Universidad, con el objeto de reflexionar
criticamente respecto de la tematica general de la discapacidad a partir de la
lectura y discusion colectiva de algunos textos que tratan el fenémeno desde las

Ciencias Sociales.

A través de las reuniones periddicas del grupo de trabajo y del Grupo de
Estudios sobre Discapacidad, de la gestion de casos y de la convivencia cotidiana
méas o menos regular dentro del espacio universitario, este autor comenzé a
entablar relaciones relativamente estrechas con las personas en situacién de
discapacidad que estudiaban en la institucion, mostrando algunas de ellas mucho
interés y entusiasmo por participar en las instancias de convivencia y trabajo ya

mencionadas.

El afio 2017, al finalizar la ejecucién del proyecto FDI AHC1507, y en virtud de
la ejecucién de un nuevo proyecto, esta vez financiado por el Servicio Nacional de
la Discapacidad (SENADIS), y con un presupuesto y objetivos mas acotados,
orientados a la implementacion de un Repositorio Académico Inclusivo en la
Biblioteca de la institucién, este autor continud vinculado a la institucion entre los
meses de julio de 2017 y enero de 2018, esta vez con una jornada de 20 horas

semanales. Las labores desempefiadas durante este periodo, en calidad de

138



Profesional del Programa de Inclusion y Diversidad, estuvieron sobretodo
acotadas a la gestion administrativa y técnica del proyecto SENADIS, existiendo
muy pocas instancias formales de convivencia con las y los estudiantes en
situacion de discapacidad, no obstante las relaciones informales dentro de los

espacios universitarios se mantuvieron, aungque con menor frecuencia.

En suma, existié una vinculacion directa del autor del estudio con la institucion
de educacién superior en cuyo marco éste se desarrollé. El principal impacto que
dicha vinculacion tiene con el desarrollo de la investigacion dice relacion con dos
aspectos: en primer lugar, el autor tuvo la oportunidad de profundizar en la
tematica de educacion superior inclusiva, tanto desde el punto de vista de la
gestion universitaria como desde el punto de vista técnico y tedrico. En segundo
lugar, se desarrollaron vinculos relativamente estrechos con las personas que
para los efectos del trabajo de campo actuaron como informantes clave, con
quienes se habian sostenido previamente conversaciones sobre algunos de los
topicos abordados en el estudio, de manera tal que, en opinién de quien escribe,
esta relaciébn previa tuvo un impacto positivo en términos del rapport con las
personas sujetas de estudio, logrando una mayor profundidad en la informacién

construida.

4.2. Perspectiva epistemoldgica y metodoldgica de la investigacion

El paradigma general bajo cuyos presupuestos esta guiada esta investigacion
corresponde al enfoque cualitativo, de caracter constructivista.

La investigacion cualitativa tiene diversas orientaciones, que difieren en
términos epistemoldgicos y metodoldgicos. Como rasgos definitorios que la
distinguen de otros abordajes, se puede afirmar que esta fundada en una posicion
filosofica interpretativa, contemplando la construccion de datos flexibles y con

profundidad analitica; y la existencia de estrategias de andlisis orientados a la
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comprension de la complejidad, la realidad microsocial y los contextos. (Sautu,
2005; Valles, n.d.; Vasilachis de Gialdino, 2006)

Este tipo de investigacion construye datos naturales, en el sentido de que tiene
en cuenta los contextos en que aquellos surgen, considerando al propio proceso
de investigacion como parte de la realidad social, estableciendo interrelaciones

entre elementos o sujetos y sus significados.

Siguiendo a Vasilachis de Gialdino (2006) es importante recordar que los
presupuestos ontoldgicos, epistemoldgicos y axioldégicos propios de las
cosmovisiones o0 paradigmas de las y los investigadores guian el proceso de
investigacion. Desde el punto de vista ontolégico, la investigacion cualitativa
asume una perspectiva constructivista sobre la realidad social.
Epistemoldgicamente, el investigador cualitativo intenta reducir la distancia social
respecto de los sujetos a quienes estudia. En cuanto a los valores, es relevante el
reconocimiento del impacto que los propios tienen sobre el proceso en conjunto.
En cuanto a los métodos, lo fundamental es la flexibilidad. Estos elementos

relevan el caracter contextual de los estudios cualitativos.

Como se anotod, en términos generales este estudio se sitla desde lo que los
Guba y Lincoln (2002) han descrito como Paradigma Constructivista, desde cuyo
enfoque se asume que la realidad es comprensible con base en construcciones
mentales multiples e intangibles, basadas social y experiencialmente, de
naturaleza local y especifica —aunque pueden asimismo ser compartidas por
muchas personas-, cuya forma y contenido dependen de los individuos que las
sostienen. Estas construcciones no pueden considerarse mas 0 menos
“verdaderas”, en sentido absoluto, sino simplemente mas o menos informadas y/o
sofisticadas. Como corolario de esta perspectiva, las construcciones sociales son
alterables, como también lo son las realidades relacionadas. (Guba & Lincoln,
2002: 139)

En tal sentido, para estos autores un rasgo distintivo de este paradigma
corresponde al relativismo ontoldgico, que constituye una superacion del realismo

ontolégico, presupuesto del paradigma positivista (Guba & Lincoln, 2002: 123)
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La epistemologia de este paradigma es de caracter transaccional y subjetivista,
de forma que la distincion ontologia-epistemologia queda difuminada; en efecto, el

constructivismo:

“...) supone realidades sociales mdultiples, comprensibles y, en ocasiones,
opuestas, que son producto del intelecto humano, pero que pueden cambiar al

volverse sus constructores mas informados y sofisticados.”
(Guba & Lincoln, 2002: 129)

Este presupuesto epistemoldgico tiene consecuencias muy relevantes en el
proceso de investigacion, dado que la l6gica transaccional referida opera también
dentro de la propia investigacion social, lo cual quiere decir que el conocimiento es
una co-construccion entre el investigador y los sujetos de investigacion. Como
anota Vasilachis de Gialdino (2006), bajo la perspectiva constructivista, el
investigador intenta disminuir la distancia social respecto de los sujetos de estudio.

La metodologia es hermenéutica y dialéctica, de manera que las construcciones
individuales pueden ser modificadas sélo mediante la interaccion del investigador

con los sujetos de estudio:

“El objetivo final es destilar una construccion consensuada que sea mas informada
y sofisticada que cualquiera de las construcciones precedentes (incluyendo, por

supuesto, la construccion ética del investigador).”
(Guba & Lincoln, 2002: 139)

En el &mbito axiologico, la investigacion cualitativa se sitla a contrapelo del
realismo “ingenuo” positivista, en el sentido de que se reconoce la influencia que
en el proceso de investigacion, desde el disefio hasta el analisis e interpretacion
de la informacién construida, tienen presupuestos de diverso tipo que, en lugar de
limitar el ejercicio cientifico, deben ser reconocidos y puestos en contexto con el
objeto de contribuir a la co-creacion del conocimiento que, como ya se ha
mencionado, bajo esta perspectiva se aleja de la busqueda de una verdad
absoluta, constituyendo un campo de disputa conformado por construcciones
particulares situadas contextualmente, mas o menos informadas y mas o menos

sofisticadas. Sobre el particular, refiere Vasilachis de Gialdino:
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“Las estrategias de investigacion elegidas tampoco permanecen aisladas de
presupuestos de orden filoséfico, ético, tedrico, politico, que adquieren relevancia
en todo el proceso de investigacion, desde los propoésitos a la pregunta de
investigacion, desde la recoleccion al analisis de los datos, desde la seleccion de
los sujetos, procesos, situaciones a estudiar a la representacion textual en el

informe final.”
(Vasilachis de Gialdino, 2006: 13)

Respecto de lo anterior, es relevante explicitar que el enfoque de este estudio
tiene como punto de partida no solamente la experiencia de trabajo del autor con
los sujetos de estudio en el ambito de la Educacion Superior Inclusiva referida en
el apartado anterior, sino, ademds, una situacion de vida particular: el autor de
esta investigacion es una persona con baja vision —diriamos una “persona en
situacion de discapacidad”-, con una trayectoria laboral vinculada a la tematica
desde hace 7 afos, pero con una trayectoria vital indisociable de ella desde su

nacimiento, es decir, hace 35 afios.

Desde este punto de vista, es menester mencionar que este estudio constituye
la puesta en operacion de un conjunto de saberes y experiencias acumuladas a lo
largo de una experiencia vital signada por el fendbmeno en estudio. Por ende, las
decisiones tedricas y metodoldgicas plasmadas en este trabajo, lejos de ser
casuales, refieren a los aprendizajes tanto tedricos como vitales de quien escribe,
situandose, politicamente, desde la trinchera de la emancipacion humana, y
particularmente de las personas en situaciébn de discapacidad, cuyo empefio
responde a los objetivos del Modelo Social de la Discapacidad y las teorizaciones
y practicas politicas surgidas bajo su alero, en el sentido de que se persigue el
develamiento de las estructuras econémicas, sociales, culturales e ideoldgicas que
estan a la base de la opresion de las personas en situacion de discapacidad, con
el objeto de propender hacia su transformacion en miras a la construccion de una
sociedad efectivamente igualitaria, donde todas las personas podamos

efectivamente vivir en igualdad y libertad.

Una ultima precision respecto de este estudio puede efectuarse a partir de la

distincion entre perspectivas macro, meso y microsociales de la realidad. Al
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respecto, siguiendo a Sautu y otros (2005), se puede afirmar que esta
investigacion pertenece al tercer tipo, por cuanto pone el acento en la construccion

de sentido subjetivo por parte de las y los agentes estudiados; en efecto:

“El recorte de la realidad que realizan las teorias microsociales se centra en el
analisis de las relaciones sociales, de los vinculos de las personas con su entorno
fisico y social, sus acciones y desempefios en sus posiciones o0 inserciones
sociales, sus orientaciones, valores y creencias hacia el medio y si mismos, asi
como de sus interpretaciones de sus experiencias cotidianas. Aunque este
enfoque privilegia el estudio de la agencia humana, estas perspectivas teoricas

también establecen la relacion con la estructura social y el nivel macro.”
(Sautu et al., 2005: 59)

Este dltimo aspecto referente a la relacion de la realidad micro con las
estructuras sociales y el nivel macro adquiere relevancia, por cuanto, como se ha
venido sefalando, la perspectiva tedrica asumida implica trascender las

dicotomias tradicionales de la investigacion social.?

4.3. Tipo de estudio, muestra y técnicas de construccion de
informacion

4.3.1. Tipo de Estudio

Este estudio es de tipo - descriptivo, dado que se basa en evidencia existente
de tipo exploratoria para avanzar en la construccién de conocimiento sobre el

objeto de estudio, en un nivel descriptivo y analitico.

Asimismo, es de caracter no experimental, situandose en un marco cualitativo
gue asume una perspectiva naturalista de la realidad social. El caracter natural de
las descripciones cualitativas no se refiere a la incorporacion de los métodos ni de

los presupuestos ontoldgicos ni epistemoldgicos de la investigacion propia de las

20 Al respecto, véase en particular el apartado 2.1.6, en el Marco Teorico de este trabajo.
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ciencias naturales, sino, por el contrario, aluden a que los acontecimientos,
eventos, sujetos, relaciones y realidades con las que se trabaja tienen o tuvieron
existencia antes o durante el desarrollo del proceso de investigacion, dicho de otro
modo, no son situaciones creadas bajo condiciones de laboratorio, sino que
corresponden a las condiciones naturales en que los fendmenos sociales tienen
lugar; estos ultimos no dependen del proceso de investigacion. (Vasilachis de
Gialdino, 2006: 4)

4.3.1. Muestra

El muestreo de este estudio, en el marco del paradigma cualitativo, es de

caracter tedrico. Los criterios de muestreo son los siguientes:

a) Estudiantes en situacién de discapacidad de la Universidad Academia de
Humanismo Cristiano durante el primer semestre 2016. Se trabajard con
personas que se encuentren cursando alguna carrera de pregrado, en

régimen diurno o vespertino, durante el periodo académico sefialado.

b) Caréacter de la discapacidad: se considerardn dos subcategorias dentro de

este criterio: diferencia funcional congénita y diferencia funcional adquirida.

c) Género: se contempla la participacion igualitaria de personas de género

masculino y femenino en la muestra.

A partir de estos criterios, la Tabla 1 muestra la composicion de la muestra

tedrica.
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Tabla 1

Muestra tedrica del estudio

Caracter de la diferencia
Gen funcional
ero

Congénita Adquirida
Muje

1 1
r
Hom

1 1
bre

Es importante hacer notar el hecho de que, por diversas razones que se
explicitan en el punto 6.2 de este documento, la muestra real difiere en un caso de
la tedrica, no quedando cubierto el cuadrante correspondiente a “estudiante

hombre con diferencia funcional adquirida”.

4.3.3. Técnicas de construccién de informacién

Respecto de las técnicas de construccion de informacion, se ha optado por la
entrevista cualitativa en profundidad, dado que se considera que es un
instrumento pertinente para la obtencion del tipo de informacién que se precisa en

esta investigacion, ademas del importante hecho de sus facilidades de aplicacion.

Siguiendo a Sautu y otros (2005), la entrevista se constituye como una
conversacion mas o menos estructurada, en la que el conocimiento se construye a
través del lenguaje, de la interaccion verbal entre el investigador y las personas
sujetas de estudio. Entre las ventajas de la entrevista cualitativa se sitlan las

siguientes:
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‘Riqueza informativa en las palabras y las interpretaciones de los entrevistados.
Proporciona al investigador la oportunidad de clarificar y repreguntar en un marco
de interaccion directo, flexible, personalizado y espontaneo. Es una técnica flexible
y econdémica. Posibilita un contrapunto cualitativo y enriquece los datos
cuantitativos. Accesibilidad a informacion dificil de observar. Preferible por su
intimidad y comodidad (Vallés, 1997: 196).”

(Sautu et al., 2005: 49)

No obstante lo anterior, de acuerdo a lo sefialado en el punto 4.1, es necesario
hacer notar que existe un conocimiento previo por parte del investigador tanto de
los sujetos de estudio como del contexto institucional en que se sitda el mismo, el
cual puede ser considerado como constitutivo del acervo de conocimientos con los

cuales el investigador se aproxima al objeto y a los sujetos de estudio.

4.4. Dimensiones del estudio

El instrumento de construccion de informacion elaborado para los efectos de
este estudio tiene por objeto construir la informacion necesaria para dar cuenta de

los objetivos especificos de la investigacién, es decir, se busca conocer:

a) Los significados construidos por las y los estudiantes en torno a su actual

experiencia universitaria;

b) Los sentidos construidos por las personas participantes respecto de la

nocion de Educacion Superior Inclusiva; y
c) Las relaciones entre a) y b)

Se espera que el relato de las personas entrevistadas entregue informacién
especifica sobre los puntos a) y b), mientras que la relacibn entre ambos
componentes sera abordada de forma indirecta, e interpretada por el investigador

mediante la técnica de Teoria Fundamentada, como se explicara mas adelante.

Las dimensiones del estudio pueden verse en la tabla siguiente:
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Tabla 2

Dimensiones del estudio

Objetivos Dimensiones
1) Describir los sentidos construidos y | 1.1. Motivaciones para ingresar a la
la experiencia en torno a la educacion Universidad
superior de estudiantes en situacion de | 1 5 Motivaciones para estudiar la
discapacidad de la Universidad carrera actual
Academia de Humanismo Cristiano el ) o
1.3. Relaciones entre la experiencia
afo 2018. . .
universitaria  actual y las
anteriores (si las hubiere)
1.4. Relacion con compafieros
1.5. Relacion con docentes
1.6. Relaciéon con funcionarios
1.7. Relaciéon con autoridades
1.8. Expectativas futuras respecto de
la carrera que estudia
actualmente
1.9. Expectativas sobre el futuro
ejercicio profesional
2) Identificar los sentidos de la|2.1. Significado manifiesto de
Educacién Superior Inclusiva “Educaciéon Superior Inclusiva
construidos  por  estudiantes en |55 concientizacion en
situacion de discapacidad de la compafieros/as
Universidad Academia de Humanismo o
o 2.3. Concientizacion en docentes
Cristiano el afio 2018.
2.4. Concientizacion en

funcionarios/as
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2.5. Concientizacién en autoridades

2.6. Propuestas para abordar la

discapacidad en la Universidad

2.7. Evaluacion de la accesibilidad
(espacios fisicos, tecnologias,
materiales de estudio, clases y

actividades curriculares)

2.8. Aspectos emergentes

La lista de temas/items del instrumento aplicado puede consultarse en el anexo

1 de este trabajo.

4.5. Técnicas de analisis de informacion

El momento del analisis de los datos en el marco de la investigacion cualitativa
puede ser entendido como un proceso de auto-reflexion por parte de la persona
que investiga, dada la carga tedrica que nutre al proceso en todas sus fases,
exigiendo al investigador altos grados de rigurosidad tanto en el reporte del
analisis propiamente tal como en la exposicién lo mas pormenorizada posible del
proceso mediante el cual aguél se realiza: en efecto, siguiendo a Vasilachis de
Gialdino:

“‘Como asevera Patton (2002: 276), el factor humano es la gran fuerza y la
debilidad fundamental de la investigacion cualitativa. El analista tiene la obligacion
de revisar y exponer su propio proceso analitico y sus procedimientos tan
completa y verazmente como le sea posible. Esto significa que el andlisis
cualitativo es un nuevo momento del trabajo de campo en el que el analista debe
observar su propio proceso al mismo tiempo que realiza el andlisis y dar cuenta de

él conjuntamente con el informe de los resultados de la investigacion.”

(Vasilachis de Gialdino, 2006: 5)
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Como se ha adelantado en paginas precedentes, la técnica de analisis de
informacion utilizada en este trabajo corresponde a la Teoria Fundamentada,
metodologia desarrollada por Glasser y Strauss, con influencia del interaccionismo
simbdlico, bajo la perspectiva de que los significados de la realidad mutan, y esto
se redefine en las interacciones. Su objetivo es la construccién, mediante un
procedimiento riguroso de andlisis cualitativo, de un esquema analitico de caréacter
tedrico, que permita explicar la situacién o area especifica estudiada, formando
una teoria sustantiva de caracter local, relativa al contexto social especifico
estudiado. (Victoriano Villouta, 2017: 356-357)

Este procedimiento implica la ejecucion de tres momentos de andlisis, a saber:

1) Codificacion abierta: en este primer momento analitico, se identifican los
conceptos y se descubren las propiedades y dimensiones de los datos. En

palabras de Strauss y Corbin, mediante la codificacion abierta

‘los datos se descomponen en partes discretas, se examinan minuciosamente y se

comparan en busca de similitudes y diferencias.”
(Strauss & Corbin, 2002: 111)

El primer paso en el desarrollo tedrico es la conceptualizacién. Los conceptos
son abstracciones generales bajo las cuales se agrupan acontecimientos, objetos,
acciones o interacciones identificadas como significativas por el investigador.
Corresponde a la agrupacion a partir de propiedades comunes. (Strauss & Corbin,
2002: 112) Los autores enfatizan en el hecho de que un objeto, acontecimiento o
interaccidon cualesquiera pueden clasificarse en infinitas conceptualizaciones, las
qgue, en cualquier caso, deben estar fundadas en las propiedades de los objetos,
acontecimientos o sucesos (Strauss & Corbin, 2002: 113-114). Es importante
mencionar que, siguiendo a estos autores, la potencia de la conceptualizacion
radica en la posibilidad de clasificar objetos, acontecimientos, relaciones o
interacciones de maneras novedosas, dando lugar a explicaciones innovadoras

sobre la realidad social.

En el marco de este microanalisis, es importante buscar los conceptos que sean

mas abarcadores, permitiendo agrupar varias categorias iniciales. A su vez, las
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denominaciones de las categorias remiten tanto a los objetivos de la investigacion
como al trasfondo tedrico de la misma vy, particularmente, al contexto de

produccion de la informacion (Strauss & Corbin, 2002: 124).

Por otra parte, es posible utilizar conceptos ya consolidados en el campo de
estudio en que nos encontremos trabajando, lo cual implica el riesgo de sesgar la
interpretacion de los datos e impedir que se aprecie lo nuevo que éstos aportan,
motivo por el cual la utilizaciébn de conceptos presentes en la literatura debe
hacerse cuidadosamente, cuidando que esos conceptos estén efectivamente
encarnados en la informacién analizada, y precisando el significado especifico que

tienen en el contexto particular de investigacion (Strauss & Corbin, 2002: 126)

Con posterioridad a la definicion de categorias, éstas son especificadas a través
de sus caracteristicas particulares, identificando asimismo la variaciéon de esas

propiedades de acuerdo a su rango dimensional; en otras palabras

“(...) mientras que las propiedades son las caracteristicas generales o especificas
o los atributos de una categoria, las dimensiones representan la localizacién de

una propiedad durante un continuo o rango.”
(Strauss & Corbin, 2002: 128)

Cada uno de los atributos de una categoria puede a su vez descomponerse en

varias dimensiones.

Las subcategorias hacen mas especifica una categoria, al denotar informacion
del tipo cuando, donde, por qué y cédmo es probable que ocurra un fenédmeno.
Asimismo, estas subcategorias también tienen propiedades y dimensiones.
(Strauss & Corbin, 2002: 130) Si bien en un momento puede ignorarse qué
conceptos corresponden a categorias y cuales a subcategorias, a medida que

avanza el andlisis esto suele ir aclarandose (Strauss & Corbin, 2002: 136).

A su vez, un patron emerge cuando se agrupan categorias de acuerdo con
determinadas caracteristicas definidas, con la salvedad de que no todos los
objetos, personas o acontecimientos analizados encajaran perfectamente dentro

del patron, lo cual esta bien dentro de ciertos limites, y depende tanto del nivel de
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precision que el analista quiera lograr como de hasta qué grado quiera

descomponer las clasificaciones en subtipos. (Strauss & Corbin, 2002: 130)

Respecto de las formas de codificacion expuestas por Strauss y Corbin, en este
estudio se ha optado por una primera codificacion abierta linea a linea, que luego

ha sido refinada analizando por parrafos.

2) Codificacién axial: este momento corresponde a aquel en que se relacionan
las categorias a sus subcategorias, su denominacion de “axial” esta dada
por el hecho de que la codificacion ocurre alrededor del eje de una
categoria, y enlaza las categorias en cuanto a sus propiedades y
dimensiones (Strauss & Corbin, 2002: 134).

El propésito aqui es comenzar el proceso de reagrupar las categorias
desagregadas durante la codificacion abierta, a través del establecimiento de
relaciones entre las categorias y sus subcategorias para formar unas

explicaciones mas precisas y completas sobre los fenébmenos.

Es importante enfatizar en este punto el hecho, relevado por los autores en
comento, de que la descomposicidon del proceso de analisis de informacién
mediante la técnica de la teoria fundamentada es ficticia. En efecto, si bien para
establecer una codificacién axial el investigador requiere haber establecido ya
algunas categorias, frecuentemente el sentido en que aquellas se relacionan

comienza a surgir durante la codificacion abierta (Strauss & Corbin, 2002: 135)

Entre las tareas consideradas durante la etapa de codificacion axial,

encontramos las siguientes:

“1. Acomodar las propiedades de una categoria y sus dimensiones, tarea que
comienza durante la codificacion abierta. 2. Identificar la variedad de condiciones,
acciones/interacciones y consecuencias asociadas con un fenémeno. 3.
Relacionar una categoria con sus subcategorias por medio de oraciones que
denotan las relaciones de unas con otras. 4. Buscar claves en los datos que

denoten como se pueden relacionar las categorias principales entre si.”

(Strauss & Corbin, 2002: 137)

151



El andlisis realizado mediante la Teoria Fundamentada se da en dos niveles: el
primero corresponde a las palabras expresadas por las personas entrevistadas, y
el segundo remite a nuestras conceptualizaciones a partir de esos discursos, lo
cual refiere a una especie de “traduccion” o interpretacion de los acontecimientos,
gue esta orientada a responder preguntas del tipo como, por qué sucede, cuando
y con qué resultados, y al hacerlo se descubren relaciones entre las categorias.
En palabras de los autores:

“...) al responder las preguntas de quién, cuan-do, dénde, por qué, cdmo y con
gué consecuencias, los analistas pueden relacionar la estructura con el proceso.

¢ Por qué quiere uno relacionar la estructura con el proceso?”
(Strauss & Corbin, 2002: 139)

Relacionar la estructura con el proceso remite a situar las acciones o
interacciones en el tiempo de las personas, organizaciones y comunidades en
respuesta a ciertos problemas —esto es, el proceso-, con el escenario o las
condiciones a partir de las cuales surgen los problemas, asuntos o
acontecimientos referidos a un fenomeno —es decir, la estructura. Esto permite
captar la complejidad del fenémeno, de manera que sin captar estas relaciones no
se tendra claridad sobre la naturaleza evolutiva de los acontecimientos, pudiendo
comprenderse o bien las interacciones entre los agentes —el proceso- o0 bien sélo

la estructura, o sea el por qué, pero no el proceso. (Ibid.)

“dentro del proceso de la codificacion axial, la identificacion de las condiciones
remite a la identificacion de los antecedentes causales, contextuales vy
contingentes asociados a un fendmeno. Las condiciones contextuales tienen su
origen en las condiciones causales (y en las circunstanciales) y son el producto de

la forma como se entrecruzan y combinan en variados patrones dimensionales.”
(Strauss & Corbin, 2002: 144)
Por su parte, la identificacion de acciones/interacciones se refiere al modo en
que los agentes manejan situaciones, problemas o asuntos. Estas

acciones/interacciones pueden ser de caracter estratégico cuando se trata de

“actos deliberados o ejecutados a proposito para resolver un problema, y al
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hacerlo moldean el fenomeno de alguna manera.”. (Strauss & Corbin, 2002: 147)
Por otra parte, las rutinas son las respuestas mas comunes a las ocurrencias de la
vida cotidiana, que en el caso de las instituciones se expresan bajo la forma de

normas, reglamentos, protocolos y otros procedimientos establecidos

Por otra parte, las acciones/interacciones pueden estar o no coordinadas entre
los agentes. En el segundo caso, esto puede dar lugar a situaciones conflictivas
gue con el tiempo se deterioran por completo. (Strauss & Corbin, 2002: 147)

Por ultimo, durante la codificacion axial se identifican las consecuencias que
tienen las acciones/interacciones de los agentes, cuyo descubrimiento y
explicacion del modo en que alterna la situacion y afectan al fendmeno en cuestién
proporciona explicaciones mas acabadas. Las consecuencias tienen propiedades
igual que las condiciones: pueden ser singulares o multiples, tienen duraciones
variadas, pueden ser visibles para los demas y no para uno y a la inversa, pueden
ser inmediatas o acumulativas, reversibles o no, previstas o imprevisibles. Su
Impacto asimismo puede ser circunscrito o amplio, conformando potencialmente
cadenas de consecuencias que pueden dar origen a secuencias de

acontecimientos que alteran por completo un contexto. (Ibid.)

Las intuiciones que remiten a las posibles relaciones entre los conceptos,
explicando el qué, el porqué, el dénde y el cdmo de un fenémeno, que tienen lugar
desde el primer momento de andlisis, se denominan hipotesis. Es importante que
estas hipotesis sean validadas y reelaboradas por medio de la comparacion
continua de los datos. (Strauss & Corbin, 2002: 148)

3) Codificacién selectiva: en este momento, se integran y refinan los conceptos

para conformar un esquema tedrico propiamente tal.

En este momento se define una categoria central, entendida como aquella que
tiene poder explicativo, o, dicho de otro modo, tiene la capacidad de unir
categorias para formar un todo explicativo. Ademas, la categoria central debe dar
cuenta de una variacion considerable dentro de las categorias. (Strauss & Corbin,
2002: 160) Esta puede surgir del conjunto de categorias o bien ser construida por

el/la investigador/a a partir de ellas. Los criterios citados por Strauss y Corbin para
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delimitar la categoria central son: todas las otras categorias deben estar
vinculadas con ella; debe aparecer con frecuencia en los datos, la explicacion es
l6gica y consistente, y los datos no son forzados; los conceptos usados para
definir la categoria central deben ser lo bastante abstractos para que puedan ser
utilizados en otras investigaciones; a medida que el concepto se refina
analiticamente por sus relaciones con otros conceptos, la teoria crece en poder
explicativo; el concepto puede explicar las variaciones tanto como el asunto
central al que apuntan los datos, es decir, la explicacion se mantiene aunque
varien las condiciones. Ademas, se deberia poder explicar los casos
contradictorios o alternativos en términos del concepto central (Strauss & Corbin,
2002: 161).

En el caso del presente estudio, por motivos vinculados fundamentalmente a
aspectos practicos, que seran explicados en el apartado correspondiente dentro
de las conclusiones, se ha llegado al segundo momento de andlisis, es decir,
hasta la codificacion axial.

4.6. Aspectos éticos del estudio

En el marco de este estudio se ha procurado seguir un procedimiento de

investigacion regido por los parametros de la ética en investigacion social.

En primer lugar, las personas que han participado del estudio lo han hecho en
forma voluntaria, y su consentimiento se ha expresado mediante la aprobacion del
“Consentimiento Informado”. Se ha garantizado la accesibilidad a la informacion
por parte de las y los sujetos de estudio mediante el uso de soportes
diferenciados, tanto en papel como en formato electrénico, este Ultimo empleado
en el caso de una de las personas participantes, dado que es una persona ciega

para quien la informacion electronica es mas accesible que la informacion escrita.

21 Ver Anexo 2.
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En dicho consentimiento se han explicitado tanto el contexto como los objetivos
de esta investigacion, informandose ademas de la confidencialidad de la
informacion. Asimismo, se ha explicitado el hecho de que las personas
participantes tienen el derecho de retirarse de la entrevista en cualquier momento.
Como un mecanismo para asegurar la confidencialidad de los datos, los nombres
de las personas han sido modificados en el momento de la transcripcion de las
entrevistas, para de este modo evitar cualquier posibilidad de que aparezcan en el

informe final los nombres reales de las personas participantes.

Por otra parte, dado que se ha utilizado la técnica de entrevista en profundidad,
se ha procurado prestar atencién a las sensibilidades de cada persona, teniendo
especial cuidado en profundizar solamente hasta el nivel que resulte cémodo y no

invasivo para cada una de ellas.

Por ultimo, con el objeto de minimizar la influencia de las opiniones y
percepciones del investigador sobre las y los sujetos de estudio, se ha evitado
mantener conversaciones coloquiales previas al desarrollo de las entrevistas, asi
como responder preguntas respecto de los detalles del estudio y los conceptos

utilizados, previo al desarrollo de las mismas.

4.7. Relevancia del estudio

4.7.1. Relevancia teorica

Teniendo en cuenta los antecedentes, se considera que este estudio puede
aportar a la construccion de conocimiento sobre la tematica de Educacion Superior
Inclusiva en Chile, a la vista del déficit de investigaciones en el area que se ha

constatado.

En este contexto, el caracter cualitativo de este trabajo constituye un aspecto
importante, dado que, tal como sefala Vasilachis de Gialdino (2006), en la

realidad de la investigacion social en América Latina hay una tendencia a replicar
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esquemas tedrico-metodoldgicos producidos en otras latitudes, siendo por otra
parte muy escasa la produccion teorica de origen latinoamericano reconocida en el
escenario académico. En este contexto, la realizacion de investigaciones
cualitativas en esta parte del mundo se vuelve, segun este autor, un imperativo
dada la necesidad de crear nuevas formas de conocer y por lo tanto nuevas

posibilidades de construccién de nuestras sociedades.

Al respecto, resulta sintomatico el hecho de que los principales instrumentos
validados y utilizados para implementar y evaluar procesos inclusivos en las
instituciones, tales como el indice de Inclusién (Booth, Vaughan, & Ainscow,
2000), han sido elaborados en el contexto anglosajéon industrializado, lo cual
refrenda la necesidad de investigaciones cualitativas que, a partir de la
caracterizacion de la realidad especifica de nuestra sociedad en materia de
Educacion Superior Inclusiva, permita dar lugar tanto a esquemas tedricos
interpretativos como a instrumentos cualitativos y cuantitativos orientados tanto a
la medicién del nivel de inclusion en las instituciones como a la implementacion de

procesos de educacion inclusiva.

4.7.2. Relevancia practica

Desde el punto de vista practico, tal como se ha planteado en paginas
precedentes, este estudio se sitla en un marco institucional especifico,
correspondiente a la Universidad Academia de Humanismo Cristiano, en Santiago
de Chile, institucion que en el afilo 2015 comenz6 a impulsar iniciativas en favor de
la incorporacién de estudiantes en situacion de discapacidad en sus diversas

carreras.

Hasta el momento, no se han efectuado estudios respecto del proceso de
inclusion de estudiantes en situacion de discapacidad en la institucion referida,
motivo por el cual este trabajo constituye la primera investigacién sociolégica que

aborda dicho proceso en este contexto.
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Es importante hacer notar que, al tratarse de una investigacion cualitativa que
tiene como sujetos y sujetas de estudio a las y los estudiantes en situacion de
discapacidad de la Universidad, se prevé que los resultados de este estudio den
lugar a conclusiones y recomendaciones que podrian constituir un aporte al
proceso institucional de apertura a la diversidad y ser utilizados, de esta manera,
como insumos relevantes para el afianzamiento y la profundizacién de la

Educacién Superior Inclusiva en la institucion.

No obstante lo anterior, es menester aclarar que esta investigacion, si bien
encuentra su punto de partida en la vinculacion previa del autor con la institucion
mencionada en el ambito del Programa de Inclusion y Diversidad implementado en
la misma??, el desarrollo de este trabajo es completamente independiente de ella,
no existiendo ningun vinculo formal entre el autor y la Universidad durante el

periodo de levantamiento de informacion y redaccién de este trabajo.

22 Los detalles contextuales de este trabajo se encuentran en el punto 5.1 del capitulo siguiente.
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Capitulo 5: Presentacion de Resultados

En las paginas siguientes se presentan los resultados del analisis de las
entrevistas a las personas sujetas de estudio, a partir de las dos etapas del
enfoque de la Teoria Fundamentada a las que se ha llegado fruto del analisis de la

informacion.

Es necesario acotar que, si bien el proceso de construccion de los datos estuvo
guiado por las dimensiones explicitadas en apartados precedentes, dado que se
ha implementado una estrategia analitica emergente, las categorias encontradas

tienen, en general, tal caracter.

En cuanto a la identidad de las personas entrevistadas, los nombres usados en
las transcripciones de las entrevistas han sido cambiados por razones de

confidencialidad de la informacién.

5.1. Codificacion Abierta

El proceso de codificacion abierta permitié identificar categorias y subcategorias
iniciales de las unidades de significado del estudio correspondientes a los @mbitos

de la “Experiencia universitaria” y de “Educacion Superior Inclusiva”.

5.1.1. La experiencia universitaria y sus sentidos

Las categorias principales identificadas respecto de la experiencia universitaria
corresponden a: experiencia de la discapacidad; motivaciones para estudiar en la
Educacion Superior; experiencia en la relacion con comparferos/as; experiencia en
la relacion con docentes; experiencia en la relacion con funcionarios/as y

expectativas del ejercicio profesional.
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Experiencia de la discapacidad

Referente a la experiencia de la discapacidad, se constata en términos
generales la presencia de 2 subcategorias que a su vez incorporan una serie de
conceptos en su interior: autopercepcion y abordaje social de la discapacidad. La
primera hace referencia a los momentos que se identifican en el proceso vital
asociado a vivir con una diversidad funcional en el caso de las personas
entrevistadas, en donde, como se mostrara, se identifican procesos relativamente
homogéneos en las trayectorias vitales. En segundo lugar, se presenta la
experiencia de las personas entrevistadas respecto del abordaje social de la
discapacidad, en cuyo interior se encuentran conceptos que dan cuenta de
diferentes modos de establecer relaciones con las personas en situacion de

discapacidad.

La figura 1 muestra un esquema general de los subcategorias incorporadas

dentro de la categoria experiencia de la discapacidad.

Figura 1

Subcategorias y conceptos centrales “Experiencia de la Discapacidad”

Experiencia de la
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Dentro de la subcategoria “Autopercepcion”, la informacién obtenida ha
permitido identificar la presencia en todas las personas entrevistadas de un
proceso que podriamos denominar de aceptacion o asimilacion psicolégica de la
diferencia funcional, caracterizado por momentos, etapas o periodos los cuales, si
bien siguen una trayectoria l6gica, aparecen en ciertos casos superpuestos, o bien
determinadas experiencias vitales tienen impactos psicolégicos profundos,
haciendo que las personas “retrocedan” en el proceso de tomar consciencia de las
potencialidades de la diversidad, que es manifestado por todas ellas como un

objetivo o0 meta alcanzado o por alcanzar.

En el marco de este proceso, el primer momento, conceptualizado como
“‘Negacién - desaliento”, corresponde a aquel en el que opera un mecanismo de
autoengano, en el que la persona no reconoce el duelo derivado de la situacion de
la discapacidad sobreviniente —como es el caso de una de las entrevistadas- o del
agravamiento de condiciones de salud preexistentes, como ocurre en los otros dos
casos en estudio. Este momento esta caracterizado por una profunda incomodidad
con la propia vida, surgiendo cuestionamientos e incluso tendencias —mas o

menos fuertes- al suicidio.
Algunas citas respecto de este momento son:

“No la soportaba (la ceguera) y me daba rabia pos ¢cachai? Me daba rabia, y
lloraba, y de repente hasta me autoagredia ¢ cachai? Lo primero, el primer momento

fue matarme, suicidarme...” (Josefina, parrafo 159)

“Entonces fue muy brusco de caminar a no haber caminado. Dentro de esa
operacién, cuando desperté, no queria nada con nadie. Incluso la operacién dur6 12
horas, y desperté a las nueve y media de la noche, no queria ver a mis papas, me
sentia mal, me cuestionaba de por qué estaba asi, por qué estaba pasando esto...
veia la puesta de sol me acuerdo, y... queria... morirme en ese momento, queria no

saber de nadie.” (Paula, parrafo 68)

Dentro de este momento se constatan también tendencias a abandonar las

actividades que se desarrollan habitualmente, y al auto-abandono también:
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“Y mi segundo momento fue “;o0 me quedo en la cama y dejo de trabajar’, yo dije

li

si, voy a dejar de trabajar, qué voy a ir a trabajar asi...”, porque estuve con

licencia todo ese tiempo...” (Josefina, parrafo 160)

A continuacién del momento inicial, se constata la presencia de un proceso de
apropiacion cultural o resiliencia, en que a su vez intervienen una serie de
factores, tal como muestra la figura 2.

Figura 2

Momento de Apropiacion Cultural, factores favorecedores
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En el marco de este proceso se identificaron, entonces tres factores
favorecedores del mismo, que corresponden al apoyo familiar, apropiacién cultural

tedrico-politica y autoconocimiento.
El primero de estos se expresa, a su vez, en la forma de contencion emocional
y de aliento para la resiliencia. Algunas citas al respecto son:

“...) mis papas igual me dijeron “no pos Paula, no podis estar asi, tenis que

seguir, no te podis echar a morir, es parte de la vida, tenis que continuar y saber
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enfrentar todo. Y si no fuera por mis papas, yo creo que seria otra persona, estaria
en la casa... porque mis papas siempre me dijeron “hija, no porque estés en la silla
vas a quedarte en la casa echada o trabajando, no quiero eso, quiero que seas

33 93

una profesional y que hagas lo que a ti te gusta hacer”.” (Paula, parrafo 70)

“Y con el Joaquin (hijo estudiante universitario), como te digo, llegaron estos
amigos, y de repente yo estaba acostada con el Joaquin, ahi siempre me hacia
carifio, carifio, y de repente yo de la nada empezaba a llorar pos, y empezaban a

llegar los cabros y se acostaban todos alrededor mio... (risa emocionada)

(Josefina, parrafo 186)

El conocimiento de la perspectiva social de la discapacidad es otro de los
factores que se han identificado dentro de los facilitadores del proceso de
apropiacion cultural, y aparece vinculado con el componente tedrico politico. Al

respecto, un entrevistado plantea:

“(...) hasta que llegué al Programa que hicieron de Inclusion y Diversidad en la
universidad, y ahi conoci a un personaje, y empecé a fortalecerme teéricamente, y
ahora siento que tengo una potencia, como un castillo, asi como no sé, como una
seguridad tedrica de cémo desenvolverme asi ante la realidad excluyente....
Porque la realidad es excluyente de distintas maneras, y hay que aprender a
defenderse. Y con bagaje teérico te defendis mejor pos, dai cara, te tenis que
responsabilizar, también el politizar el acto de lo que uno genera desde la

discapacidad.” (Carlos, parrafo 18)

Dentro del proceso de apropiacién cultural tedrico-politica, asimismo, se
identifican otros dos factores vinculados a la autoafirmacién de la identidad y a la
lucha contra la opresion, los cuales aparecen estrechamente ligados entre si, tal

como muestra la cita siguiente:

“Y posicionarse también como un ente activo también con tu cuerpo, estar aguja a
como la discapacidad se vive, a como vivis la vulnerabilidad, como te sentis
vulnerable en ciertos momentos, y cémo también td podis optar a una
responsabilidad de... de moverte por vos mismo asi, y generar cosas en otros
espacios, y de saber por ejemplo que en los hospitales uno también puede hacer
cosas, puede presionar, puede moverse, puede agilizar una atencion... y es

porgue uno es un actor de lo que pasa, es un actor dentro de la relaciéon de lo que
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significa ser discapacitado. Te tomai como un actor dentro de la relacion dialéctica
que estai teniendo asi como entre un mundo excluyente y como la vision
estratégica con la que desenvolverse dentro de esa exclusion, cémo pensai la
realidad, como leis la realidad de una forma distinta, cémo tu tiempo de enfrentarte
a la realidad también es distinto.” (Carlos, parrafo 20)

El dltimo factor facilitador del proceso de apropiacion cultural dice relacion con
el autoconocimiento, entendido como el reconocimiento de las propias
inclinaciones, intereses, aspiraciones y caracteristicas personales, expresadas de
una manera simplificada y analitica como reconocimiento de las propias
limitaciones y potencialidades. Al respecto una de las personas entrevistadas
indica:

“Y creo que también va por eso, porque yo cuando digo algo, como te digo,
exploto, exploto, exploto, exploto, y no mido las consecuencias. Y... también tengo

que reconocer que igual me cuesta pedir perdon... y... no, y he tenido varias

transformaciones en ese sentido...” (Paula, parrafo 87)

El corolario de todo este proceso esta dado por lo que se ha categorizado como
“Autoconsciencia de la diversidad como potencia”. Refiere, en cierto modo, a la
subversion de los prejuicios asociados a la vivencia de una diferencia funcional
desde la perspectiva de la Tragedia Personal, de manera que cambia y pasa a
identificarse el aporte que se puede efectuar a la sociedad, al conocimiento, al
desarrollo disciplinar, desde la posicién particular de persona con diferencias

funcionales:

“O sea el afno pasado yo trabajé en grupo, y yo sigo siendo aquélla que conoce
coémo trabajar con la gente, y la gente a ti te reconoce también de la misma forma,
como aquél profesional que si sabe, no porque tengas una discapacidad es que no
sepas lo que esta pasando, lo sabes igual, solamente que de repente careces de
cierta informacioén, pero la informacion me la pueden dar los demas.” (Josefina,

péarrafo 110)

En términos globales, se constata que la presencia aislada o concomitante de
estos factores favorece el proceso de toma de consciencia de las propias

potencialidades. Las barreras o factores obstaculizadores a este proceso estan
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asociadas a los supuestos de la Teoria de la Tragedia Personal y seran abordados

a continuacion.

La segunda subcategoria de la categoria “Experiencia de la Discapacidad”
corresponde, como se indic6 mas arriba, a las actitudes sociales hacia las
personas en situacion de discapacidad, y se le ha dado el nombre de “Abordaje
social de la discapacidad”. La figura 3 muestra los factores asociados a cada uno
de los conceptos identificados, los cuales corresponden a los diversos enfoques
gue se han identificado como telén de fondo de las actitudes sociales hacia la
discapacidad. Dentro de ellos, la perspectiva de la tragedia personal es la
mayoritaria, existiendo algunas experiencias de lo que se ha dado en llamar aqui
“Perspectiva empatica asistencial”’, bajo la cual la “ayuda” se ofrece y ejecuta
desde una Optica menos vertical que la del paternalismo asistencialista
correspondiente a la primera perspectiva, aunque sin el reconocimiento de la
diversidad y sin promover la autonomia. La tercera forma de abordaje de la
discapacidad, que se ha conceptualizado como “reconocimiento de la diversidad,
es la uUnica en gque se valora la diferencia y se promueve la autonomia de la
persona con diferencias funcionales, y es identificada méas bien a nivel tedrico que

como parte de la experiencia de las personas entrevistadas

La teoria de la tragedia personal como tel6n de fondo encuentra manifestacion,
entonces, en actitudes de tipo paternalista, en donde la persona en situacion de
discapacidad no tiene la oportunidad de decidir sobre la “ayuda” recibida, sino que
es la otra persona sin discapacidad quien toma decisiones respecto de ella:

“Y cuando ya tuve que usar el baston, salir a la calle y enfrentarme al mundo como
una discapacitada, fue loco porque a veces la gente te quiere ayudar pero te obliga

a aceptar la ayuda. Y yo veia que yo no necesitaba ciertas ayudas que la gente me

obligaba a aceptar...” (Josefina, parrafo 139)

164



Figura 3

Subcategoria “Abordaje Social de la Discapacidad”
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La infantilizacién, entendida como naturalizacion de la dependencia e
incapacidad para tomar decisiones, se expresa también en el modo de referirse a

las personas en situacion de discapacidad, llamandoles “nifios/as”:

“(...) es como, o desde la victimizacion te toman a ti, o desde la infantilizacion. O
sea a mi me dicen ‘la nifia”, yo digo “;la nifia? Si tengo 46 afios...?”. Oye, es un
tema la cuestion...” (Josefina, parrafo 127)

La potencia del paternalismo y la infantilizacion es evidente. Y se basa, de
acuerdo a lo expuesto por los autores criticos de la Teoria de la Tragedia
Personal, en una vision devaluada de la persona con diferencias funcionales, de la
cual se asume que es incapaz de tomar decisiones con independencia y ejercer su
autonomia. El paternalismo asistencialista viene a ser la respuesta social
preponderante frente a las personas con diferencias funcionales, y bajo su l6gica
la persona “normal” ejerce la toma de decisiones sobre el modo, caracter y
oportunidad del apoyo, dado que asume que la persona en situaciéon de
discapacidad no puede hacerlo por si misma.
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“Caras asi como si a mi me incomodara o si a ellos les incomodara hablar del
tema... asi como “en situacion de discapacidad” (hablando pausadamente)”

(Paula, parrafo 190)

La desidia viene a ser otro de los modos de expresion de la perspectiva de la
Tragedia Personal en el abordaje social de la discapacidad de acuerdo a lo
expresado por las personas sujetas de estudio. La incomodidad frente a la

diferencia tiene como corolario el rechazo, la no consideracion, el aislamiento.

A su vez, entre los polos de la Teoria de la Tragedia Personal y el
Reconocimiento de la diversidad, se ha ubicado una categoria intermedia que se
ha dado en llamar “Perspectiva empatica asistencial’, desde la que, como se
anoté mas arriba, se ejerce una actitud menos vertical e impositiva y que concede
ciertos privilegios compensatorios, pero que no llega a reconocer a la otra persona
como una igual:

“O sea, todo eso no era tema pa’ mi, porque no existia, no existia nada de eso
¢cachai?. Entonces yo, frente a lo que me venia, era bueno pos, si al final ser

ciega no era tan malo... puta, me dejan pasar gratis en la micro (risas) porque me

paso Luis... “no, pase, pase, pase...” (Josefina, parrafo 148)

Se trata esta vez de una persona que adquiere una diferencia funcional y se
encuentra con respuestas sociales que aqui hemos caracterizado como privilegios
compensatorios, ya que constituyen iniciativas personales fundadas en la empatia,
gue buscan resarcir de alguna manera una situacidn que se percibe como
problematica, y que en nuestro medio suele ser atribuida a la “buena onda”. Este
trato desigual otorga determinadas prerrogativas, como por ejemplo no pagar la
locomocion colectiva. No obstante, esta fuera de lo que desde la perspectiva de
Derechos Humanos se ha dado en llamar “medidas de accion positiva”, dado que
su implementaciéon queda bajo el arbitrio de cada persona, y estando sujeta mas a
la emocionalidad particular que a un marco mas objetivo y estable como lo es el
enfoque de derechos. Constituye, en definitiva, una forma mas sutil de ejercicio de

dominacion sobre la persona con diferencias funcionales.
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Vinculando esta subcategoria de la Perspectiva de la Tragedia Personal con el
proceso de apropiacion cultural, existe un entramado complejo entre los factores
facilitadores identificados y el modo en que la mayor parte de las personas en los
diversos espacios sociales se relaciona con las personas sujetas de estudio,
existiendo una tension permanente entre ambos factores. El peso relativo de los
diversos factores facilitadores y obstaculizadores identificados en el marco del
proceso de apropiacion cultural de las personas en situacion de discapacidad
entrevistadas varia dependiendo de las trayectorias y las experiencias vitales de
cada sujeto/a, ademas de interactuar permanentemente con factores psicolégicos

de cada persona.

Motivaciones para estudiar en la educacion superior

Respecto de las motivaciones para ingresar a estudiar su carrera actual, se han
identificado 3 subcategorias principales, correspondientes a “Vocacion de servicio
social, especialmente hacia personas en situacion de discapacidad”, “Conocer la
realidad desde una nueva perspectiva” y “Asegurar solvencia econdémica para

enfrentar la situacion de salud”, tal como se muestran en la figura 4.
Figura 4

Subcategorias “Motivaciones para estudiar en la educacién superior”
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El primero de estos factores se asocia a la motivacion de ayudar a otras
personas. Es interesante observar que esta perspectiva no necesariamente va a
implicar favorecer la autonomia de las personas con las que esta estudiante va a
trabajar durante su ejercicio profesional, dado que ello dependera del modo en
que ella asuma esa “ayuda”, que puede tomar en general, de acuerdo a la
informacion disponible en el marco de este estudio, la perspectiva de la Tragedia
Personal, o bien la del Modelo Social de la discapacidad.

“Es que me gusta relacionarme con la gente, saber de ella, poder ayudarla y todo

eso.” (Paula, parrafo 4)

La segunda subcategoria —“Conocer la realidad desde una nueva perspectiva’-,
dice relaciobn con un proceso de autoconocimiento y experimentacion personal
relativo a la vivencia de una diferencia funcional sobreviniente y repentina, bajo
cuya Optica estudiar una profesion implica un proceso de re-aprendizaje a todo
nivel, incluso respecto de la propia forma de relacionarse con el mundo —

considerando la pérdida del sentido de la vista-:

“Bueno, la idea (de estudiar nuevamente una carrera universitaria) surgié a partir
de la discapacidad visual. Cuando me enfrenté a la discapacidad, caché que todo
lo que sabia, ya no lo sabia en lo concretd, o sea, nada era igual, todo era distinto.
Desde como uno se enfrenta a la vida y como enfrenta ciertas situaciones
laborales... y... como habia tenido la experiencia en infancia del levantamiento,

igual sentia que me faltaban algunas herramientas...” (Josefina, parrafo 37)

La tercera subcategoria —“Asegurar solvencia econdmica para enfrentar la
situacion de salud”-, aparece vinculada una perspectiva signada por la vivencia de
una diferencia funcional que tiene consecuencias sintomaticas dolorosas, en el
contexto de un sistema de salud que no asegura tratamientos médicos universales
sino solamente para algunas patologias, en el marco del proceso de privatizaciéon
de la salud, de forma que, en parte como consecuencia del proceso de
subjetivacion mediatica e institucional, existe la percepcion de que solamente la
posesion del capital econdmico con el que “comprar’ servicios de salud mas
eficientes y una mejor calidad de vida, permitira sobrellevar de buena manera la

enfermedad. Asi:
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“...) entrar a estudiar y terminar una carrera es porque siento que también el
tener una enfermedad es necesario a veces tener un sustento econémico firme
ante cualquier eventualidad a la que uno esté expuesto. Porque sin plata no...
exponis tu vida, como eris una persona que tiene una enfermedad, el dinero

genera ese espacio de no vulnerabilidad, si tu no te queris sentir vulnerado tenis

;

gue estar produciendo para tener como esa pseudo-comodidad, de no urgirte, pa

no sentir dolor, ante lo que pase con la enfermedad que tengo.” (Carlos, parrafo 3)

Encontramos en esta cita la busqueda de una estabilidad econdémica que
permite, de acuerdo a la persona entrevistada, acceder a una “pseudo-comodidad”
de contar con recursos para enfrentar situaciones de agravamiento de las
condiciones de salud. Es interesante constatar que esta idea proviene de una
persona que en general manifiesta una posicioén politica bastante critica respecto
del sistema econdmico imperante, que en este caso se ve limitada por la
constatacion de que, en las condiciones actuales, es necesario contar con
recursos econémicos que permitan hacer frente a situaciones complejas de salud,

que no estan cubiertas por el sistema publico.

Experiencia en relaciones con compafieros/as

Esta categoria aparece conformada por 2 subcategorias: “Primacia de la
perspectiva de la Tragedia Personal’, que a su vez contiene el concepto de
“llegitimidad del cuerpo enfermo”; y “Actitudes”, que considera 3 elementos:
“Actitud paternalista-directiva”, “Actitud de lastima” y “Actitud de aprendizaje y

toma de consciencia”, tal como se muestran en la figura 5.

Se ha encontrado que existe un enfoque predominante que tiene a la
perspectiva de la Tragedia Personal como telon de fondo, y se manifiesta en
concepciones de ilegitimidad de los cuerpos que no cumplen con los criterios

estipulados por la idea de “normalidad” imperante:
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Figura 5

Subcateqgorias y Conceptos “Experiencias en relaciones con

companeros/as”
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“(...) hay un mecanismo de siempre estar rechazando asi como lo enfermo, de
siempre estar no hablando de eso. Aparte que ser sano la lleva pos, entonces
como gue estar sano es lo que mas se busca, lo que mas se habla, no se habla de
lo que no les pasa a los cuerpos sanos pos, no se educa en la enfermedad pa
entenderla, se educa en la enfermedad asi como pa resolverla y que sigai siendo

un huedn sano no mas y sigai produciendo no mas pos...” (Carlos, parrafo 48)

Por otra parte, se ha constatado la existencia de actitudes paternalistas y
directivas, las que se encuentran intimamente vinculadas a las actitudes sociales
hacia las personas en situacion de discapacidad que se identificaron como
obstaculizadores del proceso de apropiacion cultural de las personas
entrevistadas, de acuerdo a lo expuesto en paginas anteriores. Los fendmenos de

la infantilizacion y el paternalismo aparecen nuevamente muy vinculados::

“(...) por ejemplo (una compariera de clase) me dice “oye Paula, no seai hueona’,

“cémo tan pava’, “como decis eso”. O, si no, a veces me dice... antes de ayer me

dijo “oye Paula, ¢podis completar esta flor?”, porque habian puntitos y teniamos
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que hablar una flor con el abecedario. Entonces me dice ‘tienes que guiarte por la

primera letra del abecedario... y asi...” (Paula, parrafo 93)

Estas actitudes directivas a su vez estan vinculadas con expresiones de lastima

ante la molestia de la persona en situacion de discapacidad:

“Y siempre cuando yo me enojo con ella cacha al tiro, “oye Paula, ;estai enoja?’.
Y yo digo pa qué se hace la hueona, si sabe por qué me enojo... Y... “no, no estoy
enoja’, y después me hace carifio, “ya no te engjis, tranquila...” y toda la cuestién.”
Sintiendo ese carifio que es como “ya, tranquila”, asi como de... de lastima siento
cuando me hacen asi. Ahora, si me abrazan “no, dale...” bien, eso es diferente.

Pero me carga ese tipico “ya tranquila...” (Paula, parrafo 133)

En otra de las entrevistas aparece una perspectiva diferente de la relacién con
las y los compafieros de clase, en la que se aprecia una posiciébn mas proclive al
aprendizaje y a la incorporacion de la discapacidad como una situacion natural,
qgue forma parte de la diversidad, y no se perciben actitudes discriminatorias ni

hostiles:

“Yo creo que para mis comparieros igual ha sido como incorporar en sus propias
vidas eh... el conocer como se desarrolla una persona con discapacidad o como
se desenvuelve. Entonces yo creo que igual ha sido un tema novedoso para ellos,
en términos de cachar como yo me desenvuelvo, como accedo a los distintos
contenidos, cémo yo llego aqui a la universidad, o cémo hay que hacer los
trabajos... yo creo que para ellos ha sido igual una incorporaciéon a su propia
vida... yo siento que ha sido como una ganancia, o0 sea, trabajar con alguien que
tiene una discapacidad, y que vamos que se puede... yo creo que pa’ ellos,
tendriamos que preguntarle a ellos qué les pasa, pero en relaciéon a mi, mi relacion
con ellos es super fluida en términos de que si yo necesito algo estan siempre
todos atentos, si yo necesito algo estan siempre todos atentos, unos mas que
otros atentos a las situaciones, no me ha pasado que alguien esté ajeno o

diferente, o que esté totalmente contrario a que yo esté en la sala, por ejemplo...

(Josefina, péarrafo 76)

Es interesante constatar que en este Ultimo caso se trata de una estudiante de
régimen vespertino, que tiene mas de 40 afos y en donde el promedio de edad de
las y los estudiantes esta varios afios por sobre el de las y los estudiantes de
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régimen diurno. Eventualmente las diferencias constatadas en cuanto al trato
hacia las personas en situacion de discapacidad podrian tener relacion bien con
factores etarios, de trayectoria social u otros que no han sido contemplados en

esta investigacion.

Por otra parte, se constatan incongruencias en las actitudes de apoyo
percibidas por una de las personas entrevistadas por parte de las y los
estudiantes:

“Pero por ejemplo yo he visto gente que cuando me apoydé cuando tuve el
problema y toda la cuestion, “yo te apoyo, no puede ser esto”, y la huea. Pero por
ejemplo a esas personas yo las tengo en Facebook, y a veces esas personas
suben como videos de gente que esta en situacion de discapacidad y como que...
no sé pos, por ejemplo hay un video que subieron una vez, que yo lo vi, y que salia
como una persona en silla de ruedas agarrandose a combos con otra persona. Y
el nifio se caia de la silla de ruedas, y a la gente eso le daba como risa ¢,cachai?
Entonces yo pienso asi como que ‘ya, esta bien, me queris apanar, pero igual
estai siendo inconsecuente porque pa’ti ver pelear una persona discapacitada es

como motivo de burla...” (Carlos, parrafo 120)

Es interesante constatar que la primacia generalizada de la perspectiva de la
Tragedia Personal entre las y los estudiantes de la universidad esta fuertemente
relacionada con el tipo de actitudes que muestran frente a las personas
entrevistadas. En particular, se aprecian incongruencias entre actitudes de apoyo
frente a una situacion puntual de problemas con la institucion denunciada por un
estudiante en situacion de discapacidad, y la persistencia de visiones burlescas

sobre estas personas.

Experiencia en relaciones con docentes

Resulta ser esta una de las categorias mas complejas analizadas, dado que las

personas sujetas de estudio han aportado gran cantidad de informacion.
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Figura 6

Subcategorias y Conceptos “Experiencia en relaciones con docentes”
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Se han elaborado tres subcategorias, las que se definen como la
implementacion de adecuaciones curriculares, la perspectiva sobre la inclusion,
por parte de los docentes y las actitudes de estudiantes en situaciéon de
discapacidad ante docentes. La “Implementacién de adecuaciones curriculares” se
subdivide en 4 conceptos, que van desde la “posicion pasiva’, pasando por una
“‘posicidon intermedia”’, hasta una “posicion activa’, ademas de una posicion
negativa o discriminatoria. En el caso de la “Perspectiva sobre la inclusiéon”,
existen tres conceptos que se relacionan directamente con los tres primeros de la
subcategoria anterior: la perspectiva de las y los docentes variara desde una
“superficial” hasta una que la entiende como “proceso de ajustes sucesivos”, entre
las cuales habra una intermedia denominada “modificaciones puntuales en

momentos especificos”. Por ultimo, la subcategoria “Actitud de estudiantes en
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situacion de discapacidad hacia docentes” oscilara entre dos extremos, que
coinciden con los de las dos subcategorias precedentes: “baja responsabilizacion”

y “alta responsabilizacién”. Todo ello se expone esqueméaticamente en la figura 6.

Existe congruencia entre la posicion frente al otorgamiento de adecuaciones y
la perspectiva sobre la inclusién: mientras mas flexible y abierta sea la posicion del
docente frente a la inclusion, mayor serd su disposicion a implementar

activamente adecuaciones curriculares.

Dentro de las perspectivas de las y los docentes frente al otorgamiento de
adecuaciones curriculares, la siguiente cita muestra la perspectiva negativa o

discriminatoria:

“(...) tuve una prueba, una prueba en donde yo no vi una pregunta, y cuando yo le
digo al profesor, profesor, va a entregar las notas, él habla conmigo, me espera,
asi como individualmente quiere hablar, y me dice “Josefina, es tu peor nota, te
sacaste un 3,8”. Y yo me sorprendi, porque era una prueba donde yo habia
estudiado, y yo le digo “profesor, yo no vi la (pregunta) 2”. Me dice “ah, pero ya
esta, mejora la nota, me costé mucho entenderte”. Y... y ahi me pasoé que yo dije
“cdoénde estamos? O sea, aqui él tiene que entenderme a mi o yo tengo que
hacerme entender por él, dénde esta el punto de inflexién ahi...”. Porque él fue
intransigente en el sentido de que “ya, no viste la 2, pero yo no te puedo dar una
oportunidad, porque... seria no darle la oportunidad a tus compafieros...”, y yo

creo que ahi el profe se perdi6.” (Josefina, parrafo 82)

Esta situacibn muestra una actitud resistente al otorgamiento de condiciones de
igualdad de oportunidades, fundada en una desconfianza hacia la estudiante en
situaciéon de discapacidad. Esto tiene relacion, nuevamente, con los presupuestos
normalizadores de la Teoria de la Tragedia Personal: el docente actia guiado por
el supuesto de que “todos son iguales” y por lo tanto es la persona en situacion de
discapacidad, en este caso la estudiante entrevistada, quien debe esforzarse por
adaptarse.

En cuanto a las perspectivas sobre la inclusién, parece relevante resaltar la que
se ha denominado “inclusion superficial”, dado que remite a la constatacién de
contradicciones entre un discurso que reivindica la inclusidon y se refiere a
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acciones que se estan desarrollando a nivel institucional, y que contrasta con la
realidad concreta de las y los estudiantes en situacion de discapacidad, que
perciben ese discurso como uno vacio de contenido, y que ademas en

determinadas situaciones contrasta con las practicas docentes reales.

“Bueno, por la experiencia que tuve, un profesor decia “nosotros si, nosotros nos
preocupamos, nosotros tenemos una alumna ciega, me decian, nos preocupamos
de ella. Y yo decia si pos estd bien, tienen intenciones cachai, pero con las
intenciones no basta si no se preocupan verdaderamente, cachai. Como que
predican tanto, no sé qué tan ocupados estaran como pa no poder generar
cambios verdaderos igual pos, como atender porgue yo ya estaba cansado de la
hued de presentar cartas, certificados y toda la cuestion. Aun hay que seguir

empleando ese mecanismo.” (Carlos, parrafo 26)

La tercera subcategoria , dice relacion con la actitud de los estudiantes en
situacion de discapacidad respecto de sus docentes, de hecho, el tema de la
relacion que las y los estudiantes en situacion de discapacidad establecen con las
y los docentes aparece como un asunto relevante, en la medida que remite a cuan

activo es el rol que ellas y ellos mismos asumen frente al proceso de inclusién.

De este modo, la “Alta responsabilizacion”, hace referencia a una actitud activa

en la exigencia de condiciones minimas para la igualdad de oportunidades:

“...) por ejemplo, si ponian un video, video subtitulado, y que el profesor dijera “ya,
bueno cuando termine el video todos se juntan con la Jose y le explican de qué se
trata el video”, no me parece tampoco. Y en eso le dije: “profesor, Iéame usted lo
que dice el video”. Entonces el profe se puso al lado mio a leer, y yo sé que para él
tiene que que provocar en él esta necesidad de la informacién ;cachai?”

(Josefina, parrafo 97)

Otra de las formas que asume esta responsabilizacion remite a la interpelaciéon
respecto del modo en que las y los docentes se hacen cargo de las necesidades
especificas de las y los estudiantes en situacién de discapacidad, por ejemplo en
cuanto a informarse sobre las implicancias de las condiciones de salud que a

aguellos afectan:
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“A veces le he preguntado a profesores, que estan claros de la situacion que yo
tengo una enfermedad, pero yo le he preguntado: profe ¢usted ha investigado un
poco mas sobre lo que es la enfermedad? Y nadie te dice nada porque en realidad
no les interpela del modo que ellos creen que si estan haciendo algo por lo que
supuestamente ellos si se interpelan, pero que en realidad esa interpelacion viene
como de un imaginario de la discapacidad mas que desde una vivencia especifica
de la discapacidad, porque una vivencia especifica de la discapacidad no se
condice con el imaginario universalizante de la discapacidad, sino que cada
discapacidad se representa de forma distinta, y tienen que haber las condiciones

para que... para que no haya exclusion.” (Carlos, parrafo 16)

A su vez, la posicion estudiantil frente a los docentes también impactara
diferenciadamente en el proceso de inclusidon: mientras el asumir una posicién
pasiva hara menos probable que haya inclusion como un proceso efectivo, salvo
que haya una posicion activa por parte del docente, favorecera una inclusién mas
bien espuria o superficial, una actitud activa y de asumir las propias
responsabilidades en el marco del proceso de Educacién Superior Inclusiva hara
mas probable que haya inclusion efectiva. De cualquier modo, tal como muestra la
figura 6, el proceso de inclusibn en el ambito estrictamente académico o
pedagdgico estara configurado, en los términos considerados en este punto, a
partir de la interaccion entre las concepciones sobre la inclusion, la disposicién de
los docentes para el otorgamiento de adecuaciones curriculares no significativas, y
el grado de responsabilizacion que asuman las y los estudiantes dentro del

proceso.

Experiencias en relaciones con funcionarios/as

Respecto de las relaciones con las y los funcionarios de la universidad, la
informacion aportada por las y los sujetos de estudio ha permitido identificar dos
subcategorias, correspondientes a “Actitud asistencialista” y “Naturalizacién de la

Teoria de la Tragedia Personal’, tal como se muestra en la figura 7.
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Figura 7

Subcateqorias “Experiencias en relaciones con funcionarios/as”
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Las actitudes asistencialistas estan intimamente ligadas al hecho de que, de
acuerdo a lo expresado por las personas entrevistadas, las y los funcionarios
manifiestan una actitud amable y servicial frente las y los estudiantes en situacion

de discapacidad:

“Funcionarios y funcionarias, excelente, me llevo muy bien con ellos. Ellos me
dicen “cualquier cosa mi nifia usted me dice, me llama...” Eh... no, bien.” (Paula,

parrafo 168)

En términos generales, las personas sujetas de estudio refieren que las y los
funcionarios de la universidad tienen una actitud servicial, prestan asistencia, mas
lo hacen desde un punto de vista que no cuestiona la Teoria de la Tragedia
Personal, quedando expuesta por lo tanto la tension entre la empatia emocional o
“buena onda” con la concientizacion sobre la discapacidad: A este fenédmeno se

refiere la subcategoria “Naturalizacion de la teoria de la tragedia personal”.

“Muy buena voluntad, si. Entonces... pero no ha bajado el entender la inclusion.
Ellos lo hacen por buena voluntad ¢ cachai? De buena onda, o sea no es que me

digan “yo la guio” (Josefina, parrafo 101)
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Expectativas del ejercicio profesional

Respecto de las expectativas del ejercicio profesional, han sido identificadas 3
subcategorias: “Innovaciéon, romper esquemas”, “Poner experiencias Yy
conocimientos al servicio de otros/as”, y “Oportunidades para las disciplinas

cientificas”, tal como se muestra en la figura 8.
Figura 8

Subcategorias “Expectativas del ejercicio profesional”
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Las expectativas identificadas dicen relacién, por una parte, con introducir
innovaciones en las metodologias de trabajo — cuestion particularmente relevante
en el caso de las personas con diferencias funcionales visuales, que plantean la
implementacion de nuevos soportes de informacion y la validacion de formas
alternativas de ejercicio profesional.

“Yo me imagino rompiendo todos los esquemas tradicionales del trabajo social.
Por ejemplo, alguien me decia cuando yo iba a estudiar trabajo social: “Oye ¢,y
como vas a hacer una visita domiciliaria?”. “Oh, verdad —les decia yo-, si la
observacion es super importante”. Eh... hoy dia yo me imagino porque lo he
hecho, eh... he ido a visitas domiciliarias, en donde no es necesaria la
observacion... cachai?” (Josefina, parrafo 107)

Se manifiesta una postura subversiva, en el sentido de reivindicar formas
alternativas de habitar el mundo, que subvierten las logicas de la “normalidad”

funcional, como ocurre con la idea de observar en la cita precedente.

178



En segundo lugar, las motivaciones para ingresar a estudiar en términos de
vocacion de servicio se mantienen con relativa similitud en el caso del futuro
ejercicio profesional.

“Poder... eh... Poder ayudarlos por el tema, no sé, puede que algunas personas
tengan baja autoestima... el tema familiar, contexto familiar, contexto escolar.
Depende también el sector donde me encuentre, la escuela, porque es muy
distinta a otras escuelas. Quiero enfocarme en eso, también sé que muchas veces
el tema de aprendizaje, las dificultades de aprendizaje también va relacionado a lo

socioafectivo, ya sea por problemas familiares u otra indole.” (Paula, parrafo 32)

La intenciébn de ayudar, vinculando esta cita con lo expuesto en puntos
precedentes, podria estar referida a la experiencia de los procesos psicologicos

asociados a la auto-aceptacion.

Por ultimo, las personas entrevistadas refieren que pueden ser un aporte
generando oportunidades para las disciplinas como el Trabajo Social, en términos
del abordaje de la temética de la discapacidad, hasta ahora incipiente o
inexistente.

“Entonces, respecto a las expectativas, todas pos. Yo... me encantaria trabajar en
lo que estoy estudiando hoy dia. Y eso va a ser asi, 0 sea yo no tengo ninguna
duda de que va a ser asi, porque hoy dia a mi me piden “Jose, hazte un informe
de esto”, yo hago el informe. Claro, tengo que editarlo, revisarlo que esté bien, que
alguien ponga el ojo ahi que la cuestion esté.... Entonces yo creo que es un
desafio para el trabajo social la inclusibn de personas con discapacidad pos
¢cachai? Creo que es una oportunidad para el trabajo social...” (Josefina, parrafo
111)

En definitiva, en términos globales las personas entrevistadas tienen
expectativas altas y positivas respecto de su insercion laboral posterior al término
de la carrera que cursan actualmente en la institucion. Estas expectativas se
enmarcan en una concepcion de la discapacidad que se aleja con claridad de la
Teoria de la Tragedia Personal, apostando por un proceso de apropiacion cultural
y auto-afirmacion desde la perspectiva del reconocimiento de las posibilidades de

aportar a la sociedad desde la propia diversidad.
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5.1.2. Sentidos de la Educacién Superior Inclusiva

Se presentan a continuacién las 5 categorias correspondientes al objetivo
especifico 2 del estudio, relativas a los significados de la Educacién Superior
Inclusiva, correspondientes a la Inclusion superficial; Concientizacién experiencial
sobre discapacidad e inclusion; Accesibilidad universal; Transversalizacion de la

tematica de inclusion y discapacidad; y Practicas docentes inclusivas.

Inclusién superficial

Esta categoria contempla, asimismo, las subcategorias: “Discursos vacios de
contenido real” y “Déficit de reflexion personal y colectiva sobre discapacidad e

inclusion”, tal como puede apreciarse en la figura 9.

Figura 9

Subcategorias “Inclusion superficial”
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Una de las referencias unanimes entre los entrevistados se refiere a la
constatacion de que hay una forma de abordar la inclusion, que se ha enunciado
como superficial, dado que se trata de un énfasis discursivo que contrasta con una
realidad mucho menos inclusiva de lo que se dice. El lema de este enfoque seria,

de acuerdo a los propios entrevistados: “con la rampa estamos listos”.
Sobre el particular, una de las personas entrevistadas plantea:

“Y mas encima como que, encuentro que es brigido que vendan... bueno, la
pomada de la cultura critica, y que en realidad igual faltan cosas que hacer pos,
como determinaciones de cambios reales para lo que sucede, porgue con una
rampa no pasa nada tampoco. Si van a seguir habiendo actitudes que son de no

comprension, de no empatia, es fome pos” (Carlos, péarrafo 16)

Esta cita refrenda una vez mas lo expuesto en puntos precedentes en cuanto a
la preponderancia que las personas entrevistadas otorgan a los factores
actitudinales dentro del proceso de inclusién, y la necesidad de un abordaje mas
profundo del mismo para lograr modificar las actitudes. Esto, unido a la
constatacion del contraste entre el discurso favorable a la inclusién y la practica no

inclusiva es coincidente con lo expuesto en los antecedentes de este estudio.

“Y que la mayoria pensamos, por lo menos de diferencial, pensamos que el sélo
hecho de que tenga una rampa la universidad ya es inclusiva, ese concepto
tenemos de inclusién... cosa que no debe ser. Va mas alla de eso.” (Paula, parrafo
32)

Queda explicita la percepciéon de que la mayoria de las personas que forman
parte de la comunidad universitaria tienen la idea de que la inclusién se agota en
la accesibilidad arquitectonica, o incluso mas restrictivamente a la presencia de
rampas. Esto remite nuevamente a la caracteristica central de esta categoria: la
superficialidad, la falta de profundidad en el abordaje de la inclusion,
conceptualizada aqui como déficit de reflexion individual y colectiva sobre

discapacidad e inclusion.

181



Concientizacion experiencial sobre discapacidad e inclusion

Esta categoria cuenta con dos subcategorias: “Convivencia cotidiana” vy

“Procesos personales”, tal como se muestra en la figura 10.

Figura 10
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Uno de los aspectos fundamentales de la Educacion Superior Inclusiva, en la
voz de las personas entrevistadas en este estudio, guarda relacion con la
necesidad de la toma de conciencia sobre la tematica. Este proceso en opinién de
las y los participantes tiene el apelativo “experiencial’, pues de acuerdo a los
discursos analizados, es mediante la vivencia, de la interaccion concreta en un

contexto de diversidad, que dicho proceso efectivamente tiene lugar.

Particularmente en el caso de personas que se encuentran estudiando en
régimen vespertino, se constata empiricamente que la experiencia de compartir
con la persona entrevistada ha dado lugar a un proceso de progresiva toma de
conciencia, la cual, de todas maneras, es un proceso individual compartido mas

gue un proceso colectivo uniforme:

“Yo creo que mis companeros estan en un proceso de conocer de la inclusién. Yo
creo que el dia a dia es donde se va aprendiendo mas. Hoy dia, a través de los

informes, de los trabajos, de los ensayos que te piden, te hacen leer respecto a
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inclusion, porque uno debiera tenerlo incorporado de chiquitito, pero vivimos en
una sociedad donde no hay conciencia respecto al concepto de inclusién y menos
vivirlo, o menos eh... llevarlo a cabo (...)¢Cachai? Entonces yo creo que mis
comparfieros estan en proceso, algunos procesos super adelantados, otros
procesos super incipientes, pero estan en eso ¢;cachai? Estan en eso.” (Josefina,

péarrafo 121)

Esta perspectiva enfatiza a la cotidianidad como escenario de la verdadera
inclusion. Se hace asimismo un diagnéstico de las condiciones actuales en cuanto
a la comprension y puesta en practica del concepto de inclusién. En cualquier
caso, la idea de proceso acompafia también a la consciencia sobre la inclusion, de
tal manera que se identifican actores que se encuentran en diversas etapas del

proceso de concientizacion.

Accesibilidad Universal

La accesibilidad universal cuenta con 3 subcategorias: espacios accesibles,
materiales de estudio accesibles, y adecuaciones personalizadas, tal como se

muestra en la figura 11.

Figura 11
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En general, las personas entrevistadas manifiestan que la accesibilidad a los
espacios fisicos es un requisito fundamental para la inclusion. En la institucion en

estudio no existen condiciones adecuadas de accesibilidad:

“Encuentro penca por ejemplo que haya que conseguirse las llaves, pa’ poder
pasar. (Al ascensor que hay en la sede) No hay ascensor en la escuela donde
estoy yo tampoco...” (Carlos, parrafo 64)

A la falta de condiciones de accesibilidad en la mayoria de los espacios
universitarios se suma al hecho de que los dispositivos de accesibilidad existentes,
como ascensores y rampas, no pueden ser utilizados de forma autbnoma por las
personas en situacion de discapacidad, dado que se requieren llaves o se necesita
de la asistencia de terceras personas para acceder a las rampas en condiciones
de seguridad. Esto se ha conceptualizado como “acceso autbnomo y seguro”,

dentro de la subcategoria “espacios accesibles”.

“Entonces yo digo, como a ellos no les pasa, les da exactamente lo mismo. Porque
el s6lo hecho de aqui tener una rampa ya para ellos es inclusivo, pero imaginate
es una rampa muy inclinada, y yo aun asi necesito pedir ayuda. Para mi ser
inclusivo de que la rampa esté apta para yo poder ser autbnoma, y estando eso,
no esta. Las mismas salas, las salas son muy pequefias aca, estamos todos

amontonados.” (Paula, parrafo 197)

Aqui se denota la percepcion de que las necesidades de las personas en
situacion de discapacidad estan invisibilizadas, como una forma de explicar las
precarias condiciones de accesibilidad fisica. Ademas, queda claro que no se trata
solamente de que no existan rampas o0 ascensores o se dificulte el acceso a éstos,
sino que ademas los espacios universitarios como salas de clase no cumplen con

criterios minimos de accesibilidad.

En cuanto a la segunda subcategoria, correspondiente a la accesibilidad de las
clases y de los materiales de estudio, se constatan deficiencias, debidas a la falta

de medios apropiados y a la falta de preparacion de los docentes:
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“Es que siento que los profesores en ese sentido no estan preparados. Conmigo
yo siento que a veces les cuesta, imaginate... (....)O puede que tengan toda la
disponibilidad de querer ayudar, pero no esta el material o lo necesario para que el
estudiante o la estudiante pueda estudiar tranquilamente y recibir el apoyo que

necesita.” (Paula, parrafo 197)

Por otra parte, se constata en el discurso de las personas la existencia de
tensiones entre la situacion de discapacidad comprendida en términos globales y

la que se refiere mas bien a la experiencia especifica, personal:

“(...) una vivencia especifica de la discapacidad no se condice con el imaginario
universalizante de la discapacidad, sino que cada discapacidad se representa de
forma distinta, y tienen que haber las condiciones para que... para que no haya
exclusion. Y no basta con el preocuparse desde lo que se imagina de la

discapacidad, sino que hay que implicarse con ella.” (Carlos, parrafo 16)

Lo anterior remite a la tercera subcategoria de la categoria accesibilidad
universal, que se ha dado en llamar aqui “adecuaciones personalizadas”. El
proceso de inclusion supone un involucramiento de la institucion con las
caracteristicas particulares de cada persona en situacion de discapacidad, mas
alla de la existencia de lineamientos generales. Esto concuerda con otros
hallazgos expuestos precedentemente en torno a la superficialidad con la que
frecuentemente se aborda la inclusion de personas en situacion de discapacidad
desde la institucion: el tratamiento personalizado de cada caso particular
constituye un mecanismo para trascender esa superficialidad y profundizar en el

abordaje de la inclusion.

Transversalizacion de la temética de inclusion y discapacidad

La categoria correspondiente a la idea de transversalizar la tematica de la
inclusion y discapacidad adquiere expresion a traves de 4 subcategorias,

correspondientes a: “reflexion conjunta para definir significado de inclusion”;
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“abordaje institucional multidisciplinario de la inclusion de estudiantes en situacién
de discapacidad”; “participacion protagonica de estudiantes en situacion de
discapacidad en el proceso”; e “incorporaciéon curricular de la inclusion de

personas en situacion de discapacidad”, tal como se aprecia en la figura 12.

Figura 12

Subcategorias “Transversalizacion de la tematica de inclusién y
discapacidad”
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Respecto a la primera subcategoria —“'Reflexion colectiva para definir el
significado de la inclusiéon”-, resulta interesante constatar que, ante la escasa
claridad respecto del significado concreto de la educacion superior inclusiva, las
personas entrevistadas proponen la implementacién de instancias de reflexion
colectiva destinadas a construir una definicion, a llenar de significado el discurso

vacio identificado precedentemente:

“Yo creo que algunos eh... no saben qué hacer. Hasta yo a veces no sé, porque
también me pregunto, digo “pucha, yo puedo... yo quisiera tener una universidad
inclusiva, pero hasta uno se pregunta, pucha ¢qué serd una universidad
inclusiva?” (Paula, parrafo 263)
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Se constata asimismo, nuevamente, la invisibilidad del tema en general dentro
de la universidad, lo cual da origen al concepto “invisibilidad de la tematica”,

asociado a la primera subcategoria:

“(...) estamos hablando de un tema de... aqui en la universidad debiera
comentarse, debiera hablarse de la inclusién. Aqui se habla de género, aca se
habla de abuso, aca se habla de politica, y yo no veo que el tema transversal se
tome hoy dia ¢cachai? No he escuchado la palabra inclusién, aparte de los textos

que tenis que leer, que tenis que escribir.” (Josefina, parrafo 119)

La segunda subcategoria, correspondiente a “Abordaje institucional
multidisciplinario de la inclusion de estudiantes en situacion de discapacidad” se
obtuvo a partir de las propuestas de abordaje de la discapacidad en la universidad
planteadas por las personas entrevistadas. En términos globales, en relacién
especificamente al tema de atencion a estudiantes en situacién de discapacidad,
se plantea la necesidad de contar con un equipo multidisciplinario que aborde

tanto la atencién propiamente tal como los temas de concientizacion:

“Primero tendria un equipo trabajando en torno a la inclusion. Un equipo
conformado por distintos tipos de profesionales, del &mbito de la salud, del ambito
de las ciencias sociales.... Digo yo para que a partir de ahi se generen instancias o
insumos que pueda ser como ‘pucha, yo pasé por un lado y vi un tema de
discapacidad, no sé pos, y mi compafiero iba en silla de ruedas, y hay que dejar
todas las mesas a un lado, porque o si no, no va a poder pasar”. Yo creo que esa
labor debiera ser de un equipo que lleve el tema de la inclusion, que pueda hacer
promocién, que pueda hacer prevencion ¢cachai? Bueno, prevencion en
discapacidad, pero también. O sea promocion de derechos...” (Josefina, parrafo
200)

La tercera subcategoria de la categoria “Transversalizacion de la tematica de
inclusion y discapacidad”, denominada “Participacién protagonica de estudiantes
en situacién de discapacidad en el proceso” remite fundamentalmente a la
constatacion de que, ante condiciones relativamente adversas, caracterizadas por
la incipiente institucionalizacion de la tematica, el rol de las y los estudiantes en

situacion de discapacidad debe ser activo.
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“en el proceso de ensefianza-aprendizaje la relacion que he tenido yo con los
profesores ha sido una de puro ir innovando en el camino, o ir viendo cémo lo

vamos haciendo.” (Josefina, parrafo 80)

El asumir un rol activo en el proceso de inclusion guarda relacién con el
proceso de apropiacion cultural expuesto en apartados anteriores: hay
determinadas condiciones con las que se debe contar para asumir esta posicion

activa y transformarse en actor dentro del proceso:

“Te tomai como un actor dentro de la relacién dialéctica que estai teniendo asi
como entre un mundo excluyente y como la vision estratégica con la que
desenvolverse dentro de esa exclusion, como pensai la realidad, como leis la
realidad de una forma distinta, como tu tiempo de enfrentarte a la realidad también
es distinto. Por ser cojo igual cambia todo pos, y por ser cojo y a veces la
)

enfermedad estai como bien, y a veces estai como mas mal, y te demorai mas...’
(Carlos, péarrafo 16)

Un ultimo aspecto relevante en cuanto a la categoria “Transversalizar la
tematica de inclusion y discapacidad” es la unanimidad en el diagnéstico de la
necesidad de incorporar la discapacidad como tema de discusion académica, a
través de su instauracion sea como catedra especifica o bien dentro de alguna ya
existente, lo que se ha denominado bajo la cuarta subcategoria como
“Incorporacion curricular de la inclusion de personas en situacion de

discapacidad”:

“Yo pondria el tema, asi como hablamos de la pobreza, yo creo que tiene que
incluirse en algun ramo en alguna catedra el tema de la inclusién social, como...

como parte de las catedras ¢cachai?” (Josefina, parrafo 202)

“Un ramo base, como género y multiculturalidad, que es un ramo base. Eh...
podria ser uno como de no sé pos, discapacidad, algo del cuerpo, no sé...”

(Carlos, parrafo 62)
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Practicas docentes inclusivas

Las practicas docentes inclusivas estdn asociadas a 2 subcategorias, tal como
muestra la figura 13: "Responsabilizacion de docentes”, que incorpora a su vez el
concepto “Flexibilidad para la modificacion de las propias practicas pedagogicas”, y

"Creatividad en la implementacién de adecuaciones”

Figura 13

Subcateqgorias “Practicas docentes inclusivas”

Flexibilidad para
modificar las
propias practicas

Responsabilizacidon

de docentes

Practicas docentes
inclusivas

Creatividad en la
implementacion de

adecuaciones

Respecto de la primera subcategoria —“Responsabilizacion de docentes”, el
grado de responsabilidad que asumen ellas y ellos en el otorgamiento de
condiciones de igualdad de oportunidades aparece en los relatos analizados
asociado a un papel activo por parte de las y los estudiantes en situacién de

discapacidad:

“(...) por efemplo, si ponian un video, video subtitulado, y que el profesor dijera “ya,
bueno cuando termine el video todos se juntan con la Jose y le explican de qué se
trata el video”, no me parece tampoco. Y en eso le dije: “profesor, léame usted lo
que dice el video”. Entonces el profe se puso al lado mio a leer, y yo sé que para él

tiene que haber sido super incomodo, pero yo tenia que provocar en €l esta
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necesidad de la informaciéon ¢cachai? Porque no es responsabilidad de mis
comparieros contarme, aun cuando ellos puedan tener muy buena voluntad, no es
su responsabilidad, la responsabilidad de que yo recoja toda la informacién es del
profesor...” (Josefina, parrafo 97)

Como se puede apreciar, el grado de responsabilidad que asume el o la
docente respecto del otorgamiento de condiciones adecuadas de inclusion hacia
las y los estudiantes en situacion de discapacidad esta estrechamente vinculado a

la flexibilidad que se tenga para modificar las propias practicas pedagdgicas.

Respecto de la segunda subcategoria, “Creatividad en la implementacién de
adecuaciones”, aparecen en las entrevistas experiencias positivas de
implementacion de adecuaciones curriculares de bajo costo recurriendo a
soluciones practicas con materiales accesibles, que pueden ser resueltas

utilizando otro tipo de recursos de mucho mayor costo.

“Es pura creatividad, porque para eso la otra es imprimir una cuestion que el papel
cuesta no sé cuanto, y la impresora esta no sé dénde, pero la creatividad es... un

paquete de plasticina costara qué, 500 pesos...” (Josefina, parrafo 245)

En definitiva la creatividad aparece también como una potencialidad en el
contexto de escasa disponibilidad de recursos tanto financieros como tecnoldgicos

para facilitar el acceso al curriculum
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5.2. Discusién y analisis

El andlisis de la informacion provista por las personas entrevistadas sera
presentado, en las paginas que siguen, a partir del establecimiento de ejes
tedricos que permiten aproximarse a un modelo comprensivo de la situacion en
estudio. A través del establecimiento de interrelaciones entre las categorias y
subcategorias expuestas en el acépite anterior, se ha dado origen a una primera

version.

Es importante resaltar el hecho de que las relaciones aqui establecidas no
estdn necesariamente contenidas explicitamente en la informacién producida
mediante las entrevistas en profundidad analizadas, sino mas bien han sido
establecidas a partir de la evidencia encontrada en el analisis documental de
antecedentes presentado en el Capitulo 1, unido a los componentes teoricos
referidos tanto al fendmeno de la discapacidad como al de la Educacion Superior

Inclusiva, presentados en el capitulo 2 de este trabajo.

El establecimiento de las relaciones expuestas a continuaciéon, en definitiva, se

orienta al desarrollo del tercer objetivo especifico de este estudio.

El modelo provisional explicativo de las relaciones entre los significados de la
experiencia universitaria y de la Educacién Superior Inclusiva de acuerdo a las
entrevistas efectuadas a estudiantes en situacion de discapacidad que cursan
carreras en la Universidad Academia de Humanismo Cristiano, pueden

visualizarse en la Figura 14.

Esta figura muestra las relaciones existentes entre los 3 tipos de
conceptualizaciones de la discapacidad identificadas, correspondientes a la
perspectiva de la Tragedia Personal, la Empatica asistencial y la del Modelo
Social, y las diferentes maneras tanto de abordaje social de la discapacidad como
de autopercepcién y actitud frente al proceso de Educacién Superior Inclusiva de

las y los estudiantes en situacion de discapacidad.
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Figura 14
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Respecto del esquema presentado en la figura 14, es importante relevar el
hecho de que, siguiendo a Ferreira (2008), se constata una convivencia de
multiples visiones sobre la discapacidad, incluso contradictorias entre si, de modo
gue el esquema de tres elementos diferenciados es mas bien analitico y Gtil a los
efectos de esclarecer los modos de relacionamiento que tienen lugar bajo la
preponderancia de una perspectiva biomédica, social o intermedia. Esto ha sido
relevado también por otros autores (Brogna, 2009; Miguez, 2012; Palacios &
Romafach, 2006a) cuyas investigaciones, referidas en el capitulo 2 de este
estudio muestran que las contradicciones respecto de las conceptualizaciones de
la discapacidad son una constante histérica y dan cuenta de la persistencia de
ideas ubicadas en los parametros del pecado y la enfermedad.

En el caso de las actitudes sociales hacia las personas en situacion de
discapacidad, la perspectiva de la Tragedia Personal tiene su correlato en
actitudes de marginacion, desidia y paternalismo. La perspectiva intersticial que se
ha dado en llamar aqui “Empatica asistencial’”, por su parte, se manifiesta
fundamentalmente a través del otorgamiento de privilegios compensatorios. En
tanto, la perspectiva del Modelo Social adquiere expresion a través de la

asistencia inclusiva hacia las personas en situacion de discapacidad.

En directa relacién con lo anterior, la informacion aportada por las personas
sujetas de estudio permite establecer que la experiencia de ellas en las relaciones
con compaferos/as de clase, docentes y funcionarios/as de la universidad también
aparecen vinculadas con las tres perspectivas generales del fenémeno de la
discapacidad: bajo la perspectiva de la Tragedia Personal docentes vy
funcionarios/as tendran actitudes de lastima, paternalismo y negativa o pasividad
en la implementacion de adecuaciones curriculares, mientras que la actitud activa
sobre este ultimo punto y el aprendizaje y toma de consciencia por parte de
comparieros/as corresponden al Modelo Social.

Analogamente, tanto las diversas formas de autopercepcion de las y los
estudiantes en situacion de discapacidad, como la posicion que ellas y ellos

asumen frente al proceso de Educacion Superior Inclusiva pueden agruparse
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siguiendo el mismo esquema. De este modo, el momento de negacion/desaliento
y una posicion de baja responsabilizacion se asocia a la perspectiva de la
Tragedia Personal. En el proceso intermedio de apropiacion cultural, vinculado a la
perspectiva empatica asistencial, la persona asume una responsabilizacion
intermedia, mientras que la perspectiva del Modelo Social se manifiesta en una
autopercepcion denominada “Autoconsciencia de la diversidad como potencia”,
directamente asociada a una mayor toma de responsabilidad frente al proceso de

educacién superior inclusiva.

Respecto de la autopercepcion y actitud hacia el proceso de las y los
estudiantes en situacion de discapacidad, es importante hacer notar que la toma
de responsabilidad de ellas y ellos y la consecuente lucha por conseguir la
autonomia y la igualdad de oportunidades en el ejercicio del derecho a la
educaciéon son requisitos necesarios pero no suficientes para un proceso efectivo
de educacion superior inclusiva, habida cuenta de que la promocion de la
autonomia, como se ha mostrado en la revision de antecedentes y en el marco
tedrico de este trabajo, implica necesariamente la inversion de recursos y la
provision de apoyos técnicos y humanos por parte de las instituciones de
educacion superior, considerando ademas la restriccion en términos de sujetos de
derechos que la discapacidad en tanto alteridad social impone a las personas en

situacion de discapacidad. (Miguez, 2012).

Es importante hacer notar el hecho de que, en términos globales, la experiencia
de las personas sujetas de estudio muestra que la perspectiva preponderante
sobre la discapacidad en el contexto de la institucion estudiada es la de la
Tragedia Personal, constatandose, como se ha mostrado en las paginas
precedentes, la presencia de multiples barreras para el ejercicio efectivo del
derecho a la educacion inclusiva por parte de las y los estudiantes en situacion de
discapacidad. Tal como se ha mostrado en el Capitulo 1 respecto de los estudios
sobre Educacién Superior Inclusiva en Chile, este hecho, lejos de ser aislado, es

generalizado, siendo el nivel terciario donde se constatan las mayores barreras a



la inclusion de estudiantes en situacion de discapacidad. (Garcia, 2013a; Lissi et
al., 2014; Mella et al., 2014)

Esta situacion, por otra parte, tampoco es exclusiva de nuestro pais; de hecho,
autores como Colin Barnes (1998) y Mike Oliver (1998) han acufiado el concepto
de “discriminacion institucional”, haciendo referencia a la exclusién generalizada
de las personas en situacion de discapacidad de los diversos circuitos
institucionales, entre ellos la educacioén, planteando que esta discriminacion tiene
su origen en la tradicion eugenésica de la cultura grecolatina. Desde esta
perspectiva, en los albores de la modernidad el darwinismo social sumado a la
creciente hegemonia médica ha implicado la reificacion cientifica del mito de que
las personas en situacion de discapacidad constituyen una seria amenaza para la
sociedad occidental (Barnes, 1998: 72) En otros términos, de acuerdo a lo
expuesto por Kipen & Vallejos (2009), en el marco de la ideologia de la normalidad
instalada en la cultura latinoamericana ha tenido lugar una operacion de
reemplazo terminolégico, en el que el binomio “normal-discapacitado” ha
desplazado a los antiguos “normal-anormal” y “normal-patolégico”, constituyendo
un dispositivo ideolégico cuyo efecto es el ocultamiento de las mediaciones
concretas que hay, bajo la perspectiva de la Tragedia Personal, entre o normal-
patologico y la discapacidad. En definitiva, en términos concretos, la pertenencia
desafortunada a la categoria de “discapacitado” implica una operacién de
expulsion, la cual si bien ya no opera a través de la prescindencia como ocurria en
tiempos antiguos, supone la expulsion en términos de marginalizacion o relegacién

respecto de ciertas practicas o ambientes institucionales.

En el caso particular de nuestro pais, un antecedente ineludible para
comprender la persistente preponderancia de las visiones médicas y tragicas
sobre las personas en situacion de discapacidad hasta nuestros dias, que se
expresa paradigmaticamente en la imposibilidad practica del ejercicio de derechos
y autonomia por parte de este colectivo, a pesar de existir garantias formales para
ello, se encuentra en el fendmeno cultural de Teletén. Siguiendo a Ferrante

(2017), esta campafa, que en 2018 cumple 40 afios de existencia, constituye un



dispositivo de subjetivacion construido ad-hoc a los presupuestos del sistema
neoliberal imperante: se convierte en mercancia y objetos de caridad a las
personas, quedando desprovistos de su caracter de sujetos de derecho, al tiempo
gue se instala una forma de solidarismo que tiene un efecto subjetivo en términos
de constituirse en un mecanismo de soportabilidad social frente al persistente
malestar subjetivo dado por el retroceso del Estado y la transformacion de los

derechos en mercancias.

Este esquema de lo que la autora denomina la industria de la lastima, se
alimenta de la imagen de las personas en situacion de discapacidad como nifios
desvalidos, invalidos, “pobrecitos”, “necesitados” de ayuda para facilitar la
naturalizacion de la necesidad de su existencia y la resignacion frente al retroceso
del Estado en la garantia de derechos fundamentales como la salud y la
rehabilitacion. En definitiva, siguiendo a la autora, el cambio cultural impulsado por
esta campafna ha sido “versus” los derechos y la dignidad de las personas en

situacién de discapacidad.

Lo anterior remite al impacto cultural de la vision biomédica de la discapacidad,
el que, siguiendo a Brogna (2009), es un fendmeno generalizado en América
Latina, en virtud del cual se ha naturalizado en nuestras sociedades la mantencién
de las personas en situacién de discapacidad como “insumos” de instituciones que
reifican su caracter de alumnos o pacientes. Actualmente, el modelo econémico
las ha transformado en materia prima de una monumental industria. (Brogna,
2009)

En los términos expuestos en el marco tedrico de este trabajo, aplicando la
teoria del Habitus al fenbmeno de la discapacidad y especificamente al ambito de
la Educacién Superior Inclusiva, siguiendo a Ferreira (2008), se constata que las y
los estudiantes en situacion de discapacidad estan sujetas y sujetos a un doble
condicionamiento: por una parte, a las restricciones y limitaciones que la propia
diferencia funcional impone vy, adicionalmente, por las representaciones sociales
de la misma. En estos términos, a partir de la informacién construida en el marco

de esta investigacion, en concordancia con lo expuesto en la revision de estudios



sobre la tematica en Chile y en Latinoamérica, se constata la gran relevancia que
tienen las representaciones sociales sobre la discapacidad en el proceso de
educacion superior inclusiva, en la medida que prefiguran las actitudes de los
miembros de la comunidad universitaria, especialmente docentes, hacia las y los
estudiantes en situacion de discapacidad. En efecto, de acuerdo a lo planteado
por Moreno (2005), las barreras actitudinales son reconocidas como la mas fuerte
e intangible, que incorpora tanto los elementos culturales propios de las
perspectivas médicas y tragicas analizadas como los factores personolégicos de

las historias de vida.

Ahora bien, junto con la perspectiva sobre la discapacidad, existe otra categoria
que ostenta centralidad en el esquema planteado, referida a las
conceptualizaciones sobre la educacién superior inclusiva. Dentro de ella, la
subcategoria “superficial’” corresponde a la perspectiva de la Tragedia Personal, y
se sitla analiticamente en el mismo nivel que el resto de las subcategorias
vinculadas a aquélla. La concepcién intermedia sobre educacion superior
inclusiva, denominada “ajustes puntuales en momentos especificos”, por su parte,
se relaciona con la perspectiva de la empatia asistencial sobre la discapacidad, y
el resto de las subcategorias vinculadas con ella. Por ultimo, la perspectiva del
Modelo Social de la Discapacidad se asocia a la conceptualizaciéon de la
educacién superior inclusiva como un proceso de ajustes sucesivos, y también se

relaciona con las subcategorias vinculadas a ella.

Respecto de la categoria que se ha denominado aqui “Inclusién superficial”, es
de relevar el hecho de que, de acuerdo a la informacién aportada por las personas
sujetas de estudio, ella adquiere un papel preponderante en el dmbito de los
significados construidos sobre la experiencia universitaria, en la medida que la
dualidad entre el discurso favorable a la inclusion y las practicas excluyentes es
identificada como un elemento constante dentro de la institucion en estudio. El
nexo entre esta forma de comprender y abordar la inclusién y la Teoria de la
Tragedia Personal se manifiesta en la contradiccidon entre un discurso favorable a

la inclusién, siendo ésta uno de los tépicos que la institucion enarbola como



caracteristicos de su quehacer, y las practicas efectivas de las personas que
conforman la comunidad universitaria. Esto constituye una muestra del hecho de
que la verdadera inclusién se expresa predominantemente a nivel micropolitico,
aludiendo con ello a la conceptualizacion de la discapacidad como una forma de
opresion social (Abberley, 1998) y su foco en la promocion de la autonomia moral

de las personas en situacion de discapacidad. (Barton, 2009)

El topico de la autonomia de las personas en situacién de discapacidad
aparece como un componente clave, que siguiendo a Hasler y otros (2003),
supone que las personas sin discapacidad deben compartir el poder y promover
activamente dicha autonomia. En tal sentido, tanto las actitudes de marginacion
como el paternalismo y las de caracter asistencialista tienen el efecto de limitar la
autonomia y, en términos micropoliticos, expresan la relacibn de dominacion
develada por la teoria de la opresion enarbolada desde el Modelo Social de la

Discapacidad.

Parece relevante recordar en este punto que, no obstante la consistencia
tedrica del esquema planteado, y existiendo evidencia que respalda la
correspondencia entre las conceptualizaciones sobre la discapacidad, las
actitudes sociales hacia las personas en situacion de discapacidad, la
autopercepcion de ellas y las actitudes de los otros actores de la comunidad
universitaria, las que también guardan consonancia con las diversas formas de
entender y abordar la Educacion Superior Inclusiva, es necesario no perder de
vista el caracter estrictamente situado, provisional y meramente analitico de dicha

propuesta

En este esquema, la categoria que refiere a la Educacién Superior Inclusiva
como un proceso de ajustes sucesivos parece ser aguella comun a todas las
demas, dado que ocupa una posicion preponderante en el esquema obtenido,
sirviendo de nexo entre los sentidos construidos sobre la experiencia universitaria

y los que corresponden a la Educacion Superior Inclusiva.

En efecto, los significados construidos sobre la Educacién Superior Inclusiva se

vinculan con la experiencia universitaria actual a través de esta categoria, dado
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que ella es la que engloba tanto a la Accesibilidad Universal como a la
Concientizacién Experiencial, la Transversalizacion de las tematicas de Inclusiéon y
Discapacidad, las practicas docentes inclusivas y el Rol Activo de las y los

Estudiantes en Situacidon de Discapacidad dentro del proceso.

En estos términos, la relevancia de las representaciones sociales sobre la
discapacidad pone de manifiesto tanto la potencia y persistencia de las nociones
ancladas en las visiones tragicas y médicas de la discapacidad ya referida en
parrafos anteriores, como el caracter politico del fenbmeno de la Educacion
Superior Inclusiva, en cuanto a la ineludible lucha que las personas en situacion
de discapacidad deben emprender en reivindicacion de su autonomia y por el
pleno ejercicio de sus derechos, a pesar de que estos se encuentren, como es el
caso de nuestro pais, tedricamente garantizados en diversos instrumentos

normativos tanto nacionales como internacionales.

A continuacion se presentan las relaciones entre la categoria “Educacion
Superior Inclusiva como proceso” y las subcategorias correspondientes a los
sentidos construidos sobre este ambito. La figura 15 muestra las categorias
vinculadas, correspondientes a: concientizacion experiencial, transversalizacion de
la discapacidad e inclusion, accesibilidad universal, practicas docentes inclusivas,
y rol activo de estudiantes en situacion de discapacidad.



Figura 15

Proceso de Educacion Superior Inclusiva

ESI como
Proceso
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En este caso, la educacion inclusiva como proceso implica una serie de
elementos. El primero de ellos es la concientizacién experiencial, y refiere al rol
preponderante de la convivencia en la diversidad como espacio favorable al
proceso de inclusién. A su vez, este proceso de concientizacion esta intimamente
ligado a la existencia de espacios de convivencia cotidiana en la diversidad, asi
como a los procesos personales de toma de conciencia sobre la educacién
superior inclusiva. Este hallazgo es consistente con los elementos fundamentales
identificados por Ainscow y Echeita (2011), quienes plantean la necesidad de

aprender a convivir en diversidad como una de las claves del proceso.

El segundo componente de la educacion inclusiva como proceso guarda
relacion con la transversalizacion de la tematica de inclusion al interior de la
institucion, que considera tanto la incorporacion curricular de la tematica como el
abordaje multidisciplinario del proceso y la reflexion colectiva para dar contenido a

la educaciéon superior inclusiva. Este elemento también forma parte de los
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aspectos fundamentales del proceso de acuerdo con Ainscow y Echeita (2011),
quienes ponen el acento en que, si bien el componente del reconocimiento y la
atencion a la diversidad es central para garantizar la presencia, la participacion y
el éxito académico de las y los estudiantes en situacion de discapacidad, ello no
debe llevar a perder de vista las condiciones estructurales que producen su

marginacion.

La precision aportada por Ainscow y Echeita resulta de particular relevancia en
el contexto nacional actual, dado que otro de los efectos de la primacia de la
perspectiva de la Tragedia Personal en las representaciones sociales sobre la
discapacidad se encuentra en el enfoque asistencialista, que lejos de apuntar a la
autonomia de los sujetos se limita a entregar bienes y servicios focalizados a las
sujetas y sujetos “vulnerables”, circunscribiendo en este caso el trabajo en
educacién superior inclusiva a la unidad de discapacidad de las instituciones, sin
que el tema sea asumido de un modo transversal, incorpordndose en todos los

procesos de gestion, docencia, investigacion y extensiéon de las universidades.

Lo anterior se vincula con otro de los aspectos relevados por Ainscow y Echeita
(2011) dentro de los componentes fundamentales de la educacion inclusiva: es
necesaria la identificacion y eliminacién de barreras para el ejercicio del derecho a
la educacion superior inclusiva por parte de las y los estudiantes en situacién de
discapacidad. En efecto, la transversalizacion de la tematica al interior de la
institucion deberia tener por objeto que cada unidad se hiciera cargo de este

proceso continuo y siempre inacabado de deteccion y eliminacion de barreras.

Dentro de las subcategorias incluidas en la transversalizacion de la tematica, es
posible identificar un rasgo comun: todas tienden a la eliminacion de las barreras
actitudinales y al cambio cultural. Especificamente, los espacios de reflexion
colectiva sobre la tematica remiten a la necesidad de incorporar a la comunidad
universitaria en forma experiencial y convocante, mas alla de lineamientos
institucionales, los cuales ya existen; en otras palabras, la construccidén colectiva
de la definiciébn particular de inclusion para cada institucibn es un elemento a

considerar para favorecer el transito desde lo que en este trabajo se ha llamado



“‘inclusion superficial”, signada por la lastima, el paternalismo y la pasividad
propias de la Teoria de la Tragedia Personal, al proceso de ajustes sucesivos, que
implica el aprendizaje y la toma de conciencia, la actitud activa y la

responsabilizacion por parte de todos los actores de la comunidad universitaria.

Entretanto, la incorporacion de inclusion y discapacidad dentro del curriculo
universitario es una medida particularmente potente en el sentido del
imprescindible cambio cultural aludido en el parrafo anterior, dado que en opinion
de autores como Moreno (2005) y Valenzuela (2016), uno de los antecedentes
gue permite aproximarse a la comprension de las barreras actitudinales de las y
los docentes hacia la inclusién de estudiantes en situacion de discapacidad dice
relacion con falencias en la formacién docente, lo que podria generalizarse a la
formacion de pregrado, considerando que las tematicas de inclusion, diversidad y
discapacidad estan en general ausentes del curriculo universitario en nuestro pais,

incluso en el area de formacion pedagdgica.

Un tercer componente esti dado por la accesibilidad universal, tanto a los
espacios universitarios como a los materiales de estudio y actividades curriculares,
constituyendo éste un elemento fundamental para proveer condiciones minimas
para la presencia, la participacion y el éxito académico de las y los estudiantes en
situacién de discapacidad. Es importante a este respecto tener presente que en
términos globales, la accesibilidad universal en Chile es uno de los tépicos que
mayor contraste exhibe entre la garantia nominal de este derecho en la legislacion
nacional®, y la omnipresencia de barreras para el acceso a los espacios y a la

informacion.

Un cuarto elemento estd referido a las practicas docentes inclusivas, que
consideran tanto la responsabilizacion por parte de docentes como la flexibilidad
en la implementacion de las adecuaciones. Tal como se ha mostrado en las
paginas precedentes, un elemento fundamental que hace viable el cambio
actitudinal en las comunidades docentes tiene que ver con transformaciones

profundas en los presupuestos ontolégicos y axiomaticos que guian la labor

23 Consultar puntos 1.1 al 1.4 del Capitulo 1 en este trabajo.
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pedagogica (Ainscow & Miles, 2008). Es interesante constatar que, de acuerdo a
la informacion construida en las entrevistas, lo que aqui se ha denominado
“‘inclusion superficial” esta, en el caso de las y los docentes, en correlato con una
actitud pasiva, que remite a una percepcion de la inclusibn como algo ajeno, de lo
que “no me quiero hacer cargo”, sin declarar aquello. Las alusiones por parte de
los docentes al alto costo de la inclusion y a la necesidad de que otros actores,
como “la universidad” o “el programa de inclusién” hagan cambios o mejoras, asi
como también el foco en las condicionantes estructurales tales como la falta de
accesibilidad al espacio y a la informacién, de alguna manera constituyen barreras
actitudinales encubiertas, dado que, como se ha mostrado en las paginas
precedentes, cuando hay una actitud proclive a la inclusion, la creatividad en la

busqueda y puesta en practica de soluciones deviene un factor crucial.

Un quinto componente dice relacion con el rol activo de las y los estudiantes en
situacion de discapacidad dentro del proceso. Como se ha visto en las paginas
precedentes, este elemento es fundamental para lograr visibilizar las necesidades
particulares de las y los estudiantes en situacion de discapacidad frente a las y los
docentes, convirtiéendose en un factor que afiade complejidad a la cuestién de la
educacion superior inclusiva, en cuanto a que, ademas de someter al estudiantado
en situacién de discapacidad a la vulneracion constante de sus derechos, son
ellas y ellos mismos quienes deben emprender la lucha por sus reivindicaciones, a
instancias de que muchas veces ni siquiera existen posibilidades de comunicacion

en su lengua nativa, como es el caso de las personas sordas.

El analisis conjunto de las figuras 14 y 15 permite apreciar que la perspectiva de
la educacién superior inclusiva como proceso esta intimamente ligada a los
principios del Modelo Social de la Discapacidad, por cuanto los componentes a
ella incorporados estan en consonancia con las experiencias de mayor grado de

inclusion referidas por las personas sujetas de estudio.

El caracter dilematico de los procesos de educacién superior inclusiva (Echeita
& Ainscow, 2011) se manifiesta en la complejidad y multiplicidad de los desafios

identificados. Habida cuenta de la informacion construida y considerando lo
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expuesto a proposito de los estudios sobre educacion superior inclusiva
analizados en el primer capitulo, queda esclarecido el hecho de que el elevado
costo de las adecuaciones necesarias para favorecer la accesibilidad espacial e
informacional de las personas en situacion de discapacidad es so6lo uno de los
componentes a considerar. El resto de los factores se ubican en el terreno del
desafio politico y cultural, y, como se ha visto, las dificultades en este ambito

parecen, a ratos, sencillamente infranqueables.

En cuanto a los factores culturales implicados en el proceso de inclusion, la
informacion presentada es consistente con lo planteado por la perspectiva tedrica
de la educacion superior inclusiva revisada en apartados precedentes,
particularmente en el sentido de que dichos elementos influyen fuertemente en las
actitudes hacia las y los estudiantes que pertenecen a grupos marginados
(Ainscow & Miles, 2008)

Por otra parte, se constata la relevancia otorgada al rol de las y los estudiantes
en situacion de discapacidad dentro del proceso. Este es un factor clave de los
procesos de inclusion, de acuerdo tanto a los hallazgos referidos en los
antecedentes de este estudio (Mella et al., 2014; Salinas et al., 2013) como a la

perspectiva tedrica de la educacion superior inclusiva.

Especificamente, la concientizacién experiencial es una categoria que viene a
mostrar el modo en que el cambio cultural que la educacion superior inclusiva
requiere se encuentra determinado, al menos, por dos factores: la convivencia en
la diversidad y los procesos personales de toma de conciencia. Es interesante
constatar que, en la experiencia de las personas entrevistadas, si bien ambos
elementos son necesarios, ninguno de ellos es suficiente en si mismo: se han
citado casos en que por ejemplo un estudiante logra el apoyo de su comunidad
estudiantil para una demanda particular frente a la universidad, lo que por otra
parte contrasta con actitudes “poco inclusivas” por parte de las mismas personas

gue lo habian apoyado antes, segun refiere uno de los entrevistados.

Tomando en cuenta las luchas de otras minorias o grupos oprimidos a lo largo

de la historia, parece ser que, efectivamente, las personas en situacion de
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discapacidad, y para los efectos de este estudio, especificamente las y los
estudiantes en situacion de discapacidad, deben “tomar el toro por las astas” y
asumir un rol protagdnico tanto en la visibilizacién de su situacién especifica de
opresion y marginacion, como en la lucha por unas condiciones minimas de vida, y
de estudio, que les permitan desarrollarse en igualdad de condiciones con las
demés. Empero, dada la gran variedad y especificidad de las diferencias
constituyentes, parece imprescindible que existan instituciones o actores sociales
gue cumplan el rol de garantes de derechos, facilitando el proceso de toma de
consciencia, de organizacion y de lucha social por parte del colectivo de las

personas en situacion de discapacidad.
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Capitulo 6: Conclusiones

ANEXOS

Anexo 1: Pauta de entrevista en profundidad

l. Datos personales:

Nombre completo

Género

Edad

Carrera/Afo ingreso

Estudios Previos (institucién, afio ingreso, afio egreso, etc.)

Experiencia Laboral mas relevante: institucion/cargo/periodo

. Preguntas

v" Objetivo Especifico 1: Describir los sentidos construidos y la experiencia en
torno a la educacion superior de estudiantes en situacion de discapacidad

de la Universidad Academia de Humanismo Cristiano el afio 2018.

1. ¢Podrias contarme cémo surgio la idea de ingresar a la universidad a estudiar
tu carrera actual? ¢CoOmo relacionas esa experiencia con tu trayectoria

educacional anterior?
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o EXPERIENCIA PREVIA: ¢cuales han sido para ti las principales

diferencia(s) con tu(s) experiencias previas en la educacion superior?

o En tu carrera actual, ¢como ha sido la relacion con: a) Tus
comparieros/as; b) Las y los docentes; c) Los/as funcionarios/as; d) Las

autoridades
2. ¢Por qué escogiste estudiar tu actual carrera?

3. ¢Qué expectativas a futuro tienes en relacion a la carrera que estudias?

¢, COmo te imaginas tu ejercicio profesional?

v' Objetivo Especifico 2: Identificar los significados de la Educacién Superior
Inclusiva construidos por estudiantes en situacién de discapacidad de la

Universidad Academia de Humanismo Cristiano el afio 2018.

1. ¢Qué significa para ti Educacion Superior Inclusiva?

o En esta universidad, ¢cuan concientizadas/os acerca de la discapacidad
consideras tu que estan: a) Tus comparfieros/as; b) Las y los docentes;

c) Los/as funcionarios/as; d) Las autoridades
2. ¢De qué manera propondrias tu abordar la discapacidad en esta universidad?
3. Como evallas tu la accesibilidad de:
a. Los espacios fisicos
b. Las tecnologias
c. Los materiales de estudio
d. Las clases y actividades curriculares

4. ¢Hay algo mas que te gustaria agregar?
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Anexo 2: Consentimiento informado

Estimado (a):

Me es grato invitarle a participar en el estudio “La Educacién Superior Inclusiva
desde la perspectiva de estudiantes en situacion de discapacidad de la
Universidad Academia de Humanismo Cristiano el afio 2018”, el que tiene por
objetivo general analizar las relaciones entre los sentidos construidos sobre la
Educacion Superior Inclusiva y sobre la experiencia universitaria, de estudiantes
en situacion de discapacidad de la Universidad Academia de Humanismo Cristiano
el afio 2018.

La modalidad de participacion corresponde, en esta oportunidad, a una entrevista
en profundidad, en donde abordaremos temas vinculados a su experiencia
universitaria actual, sus nociones sobre inclusién en la educacion superior y otros

topicos similares.

Esta investigaciobn corresponde a una tesis de pregrado de la carrera de
Sociologia de la Universidad de Chile. La entrevista en que le solicitamos
participar corresponder al momento de construccion de datos, que constituye un
componente fundamental del trabajo, que quien suscribe debe presentar en la
Facultad de Ciencias Sociales de la Universidad de Chile, como ultima actividad

curricular para obtener el titulo profesional de soci6logo.

Su participacién en esta entrevista es completa y absolutamente voluntaria. Se
prevé una duracién de aproximadamente 60 minutos. Esta conversacion sera
grabada para un registro fidedigno de sus opiniones y percepciones. Durante el
desarrollo de la entrevista, usted es libre de retirarse en cualquier momento, sin
gue esto le signifique algun tipo de sancion. La participacion en el estudio no
incluye gastos por parte de usted, sin embargo, tampoco recibira una
compensacion monetaria. La informacion obtenida en la entrevista sera de
caracter confidencial, solo utilizandose para fines de investigacion. En la
transcripcion de la entrevista que serd incorporada como anexo en el trabajo final,
15



su nombre y los de sus comparfieros de clase y otros datos sensibles seran

modificados para evitar transgredir este caracter confidencial.

Usted recibira una copia integra y escrita de este documento firmado. Si Ud.
requiere cualquier otra informacion sobre su participacion en el estudio debe
dirigirse a Pamela Gutiérrez Monclus, académica de la Universidad de Chile y

profesora guia de la memoria de titulo, al correo pamelagutierrez@uchile.cl.

AUTORIZACION He comprendido el procedimiento descrito arriba. El (la)
investigador(a) me ha explicado el estudio y ha contestado mis preguntas.

¢, Desea participar de la entrevista?

Sl: NO:

Nombre Completo

Firma

Fecha
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Anexo 3: Transcripcion de entrevistas

Entrevista Carlos

Persona

Texto

Parrafo

Luis

La primera pregunta es ¢ podrias contarme como surgio la
idea de entrar a la universidad a estudiar tu carrera actual?

1

Carlos

Bueno, yo habia estudiado otras carreras antes, pero también
por tematicas de salud fui dejando de estudiarlas, también
porque era muy indeciso también yo. Después quise sacar un
técnico rapido y me gusto trabajo social, 0 sea no me gusto,
pero no me complicaba tanto, y quise cambiarme a la
Academia. Y ahi caché que en la Academia habia otro
enfoque en las perspectiva de qué se entiende el trabajo
social, y me gusté. Y pienso que en realidad también veo que
por qué entrar a estudiar y terminar una carrera es porque
siento que también el tener una enfermedad es necesario a
veces tener un sustento econémico firme ante cualquier
eventualidad a la que uno esté expuesto.

2

Porque sin plata no... exponis tu vida, como eris una persona
gue tiene una enfermedad, el dinero genera ese espacio de
no vulnerabilidad, si tu no te queris sentir vulnerado tenis que
estar produciendo para tener como esa pseudo-comodidad,
de no urgirte, pa’ no sentir dolor, ante lo que pase con la
enfermedad que tengo. Y que bueno, es mas soportable que
otras cosas al menos para mi estudiar ahi, trabajo social, no
me incomoda, y poder trabajar después de eso, y como...
también si se ofrecen oportunidades desde dentro, generar
cosas interesantes a partir del trabajo social también.

Luis

Oye Carlos, y tu dices que no te incomoda tanto. Entonces, lo
de por qué entrar a la universidad en relacion a la
enfermedad lo entiendo, pero lo de la carrera, algo pasa
ahi...

Carlos

Como que... igual entiendo cosas de la carrera, me gusta
cémo se plantea cierta teoria, pero tampoco me gusta todo lo
que pasan ahi...

Luis

La ejecucion del trabajo social, la pega, ¢,eso es lo que no te
gusta?

Carlos

No, como que el hecho rutinario de tener que ir a la
universidad es lo que me desagrada.

Luis

Oye y... ¢ hay alguna diferencia entre esta experiencia y tus
experiencias previas en la educacion superior.

Carlos

Si pos.
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Luis

¢, Cuales serian?

10

Carlos

Creo que igual me ha generado un mayor interés la materia
gue pasan, pero también ha sido importante en el sentido de
gue mi cuerpo ha ido cambiando a lo largo de los afios, y ya
estando en la universidad como que empecé a experimentar
asi como el proceso de hacerme consciente de que soy una
persona en situacion de discapacidad, como ya dejar de
preguntarme “puta, ¢ por qué me paso esta huea a mi?”

11

Luis

¢ Te lo preguntaste mucho?

12

Carlos

Si pos, me lo preguntaba. Pero ahora ya no, ahora todo lo
direcciono desde otra perspectiva. Pero tampoco fue como
que... yo no estoy hablando de que la universidad me dio el
conocimiento teorico para poder enfrentarme a esto cachai,
pero si generd una condicién importante, que fue el haber
tenido problemas con un ramo que exigian 100% de
asistencia, y yo con la enfermedad estaba muy mal en ese
entonces, porque era invierno, y a mi me duelen los huesos
cuando es invierno, entonces me costaba caminar, me
demoraba mas, me dolia, y a veces no iba, y ya se tenia
conocimiento de que tenia hemofilia, y nunca nadie
comprendio eso, y al final terminé echandome el ramo.

13

Y ahi fue fome, ahi como que ya empecé a entender un poco
més, como que entendia el rollo de la discapacidad claro,
desde una perspectiva politica ya en ese entonces, pero
sentia que aun me faltaba afirmarme mucho mas, ahora que
entiendo mas, me faltaba afirmarme en una teoria critica de
lo que significa ser discapacitado. Y después de haber tenido
ese atado recibi el apoyo de caleta de compafieros también,
porque se viralizé la cuestion, yo lo publiqgué en una pagina
de la universidad y harta gente apafid, incluso se levantaron

cartas asi como a la escuela de trabajo social por la situacion.

14

En la escuela de trabajo social mintieron también con unas
cosas, en unas cartas, informaciones asi fome en realidad. Y
todo eso solamente por la no comprension de lo que significa
estar en una situacion de discapacidad. Porque si se
comprendiera un poco, si se tuviera la voluntad en realidad,
obvio, se empatizaria un poco mas yo creo. A veces le he
preguntado a profesores, que estan claros de la situacion que
yo tengo una enfermedad, pero yo le he preguntado: profe
¢usted ha investigado un poco mas sobre lo que es la
enfermedad?

15

Y nadie te dice nada porque en realidad no les interpela del
modo que ellos creen que si estan haciendo algo por lo que
supuestamente ellos si se interpelan, pero que en realidad
esa interpelacion viene como de un imaginario de la
discapacidad mas que desde una vivencia especifica de la
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discapacidad, porque una vivencia especifica de la
discapacidad no se condice con el imaginario universalizante
de la discapacidad, sino que cada discapacidad se
representa de forma distinta, y tienen que haber las
condiciones para que... para que no haya exclusion.

Y no basta con el preocuparse desde lo que se imagina de la
discapacidad, sino que hay que implicarse con ella. Y desde
esa perspectiva como que fui sacando harta... hartas
posibilidades de pensamiento nuevo, hasta que llegué al
Programa que hicieron de Inclusion y Diversidad en la
universidad, y ahi conoci a un personaje, y empecé a
fortalecerme tedricamente, y ahora siento que tengo una
potencia, como un castillo, asi como no s€, como una
seguridad tedrica de cdmo desenvolverme asi ante la
realidad excluyente.... Porque la realidad es excluyente de
distintas maneras, y hay que aprender a defenderse.

17

Y con bagaje teorico te defendis mejor pos, dai cara, te tenis
gue responsabilizar, también el politizar el acto de lo que uno
genera desde la discapacidad. Como ejemplificando, todo lo
gue significa como disidencia a los cuerpos sanos, a los
cuerpos buenos, al cuerpo idealizado, y también a la
idealizacion del cuerpo de la discapacidad, que a mi no se
me nota la hued pos, pero si me pasa, si la vivo, aunque no
se note. Y todo esto que estoy diciendo en realidad es porque
se me presentd esa oportunidad de conocer en ese programa
a vos pos... y potenciar las ideas, como darse cuenta de que
la discapacidad puede ser una potencia mas que algo que
te...

18

Luis

Que te limite...

19

Carlos

Si, que te limite, que te marque limites dentro de tu actuar. Y
posicionarse también como un ente activo también con tu
cuerpo, estar aguja a como la discapacidad se vive, a como
vivis la vulnerabilidad, cémo te sentis vulnerable en ciertos
momentos, y como también ta podis optar a una
responsabilidad de... de moverte por vos mismo asi, y
generar cosas en otros espacios, y de saber por ejemplo que
en los hospitales uno también puede hacer cosas, puede
presionar, puede moverse, puede agilizar una atencion... y es
porque uno es un actor de lo que pasa, es un actor dentro de
la relacién de lo que significa ser discapacitado. Te tomai
como un actor dentro de la relacion dialécitca que estai
teniendo asi como entre un mundo excluyente y como la
vision estratégica con la que desenvolverse dentro de esa
exclusién, como pensai la realidad, como leis la realidad de
una forma distinta, como tu tiempo de enfrentarte a la
realidad también es distinto. Por ser cojo igual cambia todo
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pos, y por ser cojo y a veces la enfermedad estai como bien,
y a veces estai como mas mal, y te demorai mas...

Luis

Oye y tu decias que tus comparieros te apafiaron en alguna
oportunidad especifica, pero en general ¢ coémo dirias tu que
ha sido la relacién con tus comparieros en tu carrera actual?

21

Carlos

Bacan, terrible de buena onda los chiquillos, puro apafie no
m4&s, como que puro apafie, bacan.

22

Luis

Y el resto de los estudiantes de la universidad, consideras
que también...

23

Carlos

Si, son buena onda, bacanes, se puede conversar...

24

Luis

&Y qué pasa con las y los profes?

25

Carlos

Bueno, por la experiencia que tuve, un profesor decia
“nosotros si, nosotros nos preocupamos, nosotros tenemos
una alumna ciega, me decian, nos preocupamos de ella. Y yo
decia si pos esté bien, tienen intenciones cachai, pero con las
intenciones no basta si no se preocupan verdaderamente,
cachai. Como que predican tanto, no sé qué tan ocupados
estaran como pa no poder generar cambios verdaderos igual
pos, como atender porque yo ya estaba cansado de la huea
de presentar cartas, certificados y toda la cuestion. Aun hay
gue seguir empleando ese mecanismo. Y mas encima como
que, encuentro que es brigido que vendan... bueno, la
pomada de la cultura critica, y que en realidad igual faltan
cosas que hacer pos, como determinaciones de cambios
reales para lo que sucede, porque con una rampa no pasa
nada tampoco. Si van a seguira habiendo actitudes que son
de no comprension, de no empatia, es fome pos

26

Luis

¢, Qué es mas importante, la rampa o las actitudes?

27

Carlos

No, yo creo que... ambas pos huedn. Hay un montén de
cosas mas hueodn, como que la solucién de la discapacidad
tiene como cierto tipo de extensiones, pero que esas
extensiones no demuestran asi como la totalidad de lo que
significa la discapacidad, que... que no es unica, no es
universal, y por eso se requiere estar atento a la situacion
también pos... como de... de prestar ayuda, si hay gente que
a veces necesita ayuda y punto hueon.

28

Luis

Oye y la relacion con los funcionarios y funcionarias

29

Carlos

Buena, bacéan, piola.

30

Luis

Y con las autoridades?

31

Carlos

Eh... me da lo mismo, como que...

32

Luis

¢, Pero como ha sido la relacion?

33

Carlos

Como muy indirecta en realidad, si casi nunca se ven. Y
como que he mandado mails cuando tuve el atado al
vicerrector, y... nunca respondia, decian que iban a ayudary
después no pasaba nada. Una vez en una asamblea asi
como de facultad, con profes y todo, pa la cuestion de la
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toma, cuando estaba la caga con el paro, asi como la pre, y
ahi se hablé el tema, el problema que yo habia tenido y todo
eso, “no, si yo te voy a ayudar, lo que pasa es que nosotros
tenemos que ver ahi”. Y nunca paso6 nada, nunca nadie
hablo.

Luis

Bueno, ya me dijiste por qué trabajo social. ¢Qué
expectativas a futuro tienes en relacion a la carrera que
estudias?

35

Carlos

Eh... puta, me gustaria investigar, me interesa el tema de la
discapacidad, el tema de la infancia también. Me gustaria
irme de intercambio ahora igual.

36

Luis

¢Ahora cuando?

37

Carlos

Postulé la semana pasada al intercambio, para México 2019.

38

Luis

Entonces tu futuro ejercicio profesional seria como
investigador, algo asi...

39

Carlos

Si, y me gustaria hacer clases igual. Pero obviamente como
que me gustaria igual ir como de a poco, asi como no... me
gustaria hacer clases un tiempo, y después no ser tanto
trabajador social tampoco...

40

Luis

Ya, entonces, vamos a la segunda parte, que tiene que ver
con los significados de la Educacion Superior Inclusiva que tu
identificas. Entonces lo primero es preguntarte expresamente
¢,qué significa para ti educacion superior inclusiva, o
universidad inclusiva? No sé si conoces, si has escuchado
alguna vez, o si te resuena, te dice algo.

41

Carlos

Se me imagina que seria una universidad que estaria como...

desplegando un dispositivo asi como de movimiento que esté
hecho para generar las condiciones diversas de lo que
necesitan las personas con discapacidad.

42

Luis

Oye, y en esta universidad en relacion al grado de
concientizacion de la comunidad universitaria, ¢,cuan
concientizados dirias ti que estan por ejemplo tus
companeros?

43

Carlos

¢,De qué, concientizados de qué?

44

Luis

Sobre el tema de la discapacidad.

45

Carlos

Eh... poco...

46

Luis

&Y a qué lo atribuyes?

47

Carlos

A que hay un mecanismo de siempre estar rechazando asi
como lo enfermo, de siempre estar no hablando de eso.
Aparte que ser sano la lleva pos, entonces como que estar
sano es lo que mas se busca, lo que mas se habla, no se
habla de lo que no les pasa a los cuerpos sanos pos, no se
educa en la enfermedad pa entenderla, se educa en la
enfermedad asi como pa resolverla y que sigai siendo un
huedn sano no mas y sigai produciendo no mas pos...

48

Luis

Claro, como que no se va mas alla de eso. Oye ¢y cuan

49
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concientizados crees tu que estan los profes?

Carlos No sé. Deben tener informacién pero no deben tener 50
disposicion a hacer cosas en realidad pos...

Luis Tu crees que tienen informacion... 51

Carlos Si, algo deben saber pos, si de trabajo social demas que 52
deben cachar algo de discapacidad, pero nunca se ha
hablado en clases tampoco.

Luis Y respecto a los funcionarios, ¢ cuan concientizados crees tu | 53
gue estan?

Carlos No sé, nunca he tenido la oportunidad de conversar... 54

Luis ¢Nunca los has visto 0 has observado algun rasgo que pueda | 55
vincularse con la conciencia de la discapacidad?

Carlos No. 56

Luis ¢, Con las autoridades tampoco? 57

Carlos No. 58

Luis Oye ¢ de qué manera propondrias tu abordar la discapacidad | 59
en esta universidad?

Carlos Con un ramo base, al toque... con un ramo base... 60

Luis Un ramo base, explicate un poquito. 61

Carlos Como género y multiculturalidad, que es un ramo base. Eh... | 62
podria ser uno como de no sé pos, discapacidad, algo del
cuerpo, no se...

Luis ¢, Como evallas tu la accesibilidad de los espacios fisicos? 63

Carlos Encuentro penca por ejemplo que haya que conseguirse las 64
llaves, pa’ poder pasar.

Luis ¢;Donde? 65

Carlos Al ascensor. 66

Luis Al ascensor, perfecto. 67

Carlos No hay ascensor en la escuela donde estoy yo tampoco... 68

Luis Falta un poquito, parece... Y qué pasa con las tecnologias 69
Carlos, son accesibles?

Carlos ¢, Cémo, con qué tecnologias? 70

Luis Las tecnologias dentro de la universidad, en la Academia. 71

Carlos Al menos para mi si. 72

Luis Y en general ¢t crees que son accesibles? 73

Carlos Eh... No pos, igual por lo que yo tenia entendido igual 74
estaban haciendo eso en un programa de hacer audiolibros...

Luis Ok ¢y los materiales de estudio, por ejemplo los textos de la | 75
biblioteca?

Carlos Claro en ese sentido no pos, las clases igual son con Power 76
Point...

Luis ¢, Te gustaria agregar algo? 77

Entrevista complementaria Carlos
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Persona | Texto Parrafo
Luis ¢Puedes hablarme de tus experiencias universitarias | 78
anteriores?
Carlos Mis experiencias universitarias anteriores como que... no 79
fueron tanto problema, mas que los problemas que tuve era
con mi propia manera de entender la universidad, que igual me
costaba la rutina y todo... eh... como que... bueno de hecho
igual como que también después empece a tener problemas
en las piernas, como que... cuando estudié nutricion ahi
también me empez6 a doler las piernas, y me terminé saliendo
por eso también. Faltaba harto, me costaba mucho llegar...
Luis ¢Antes de eso no tenias problemas en tus piernas, cuando 80
entraste a estudiar?
Carlos Si tenia, si tenia. Pero ahi fue que se desato las 81
caracteristicas mas visibles de los problemas. Fui con
bastones, operaciones, ; cachai? Me operaron también...
Luis Ya, comprendo... 82
Carlos Pero como que no... en realidad no resalté gran hueas delas | 83
experiencias anteriores, no recuerdo algo que me haya
removido tanto como me removié la experiencia de estar en la
Academia.
Luis ¢En qué sentido te sientes tan removido? 84
Carlos Que ahi me empecé a hacer consciente de mi relacién conla | 85
discapacidad, con las problematicas que tuve con la profesora
Mariana, con haberte conocido a ti, haber conocido lo del
Grupo de Estudios, de entender asi como... el modelo social
de la discapacidad.
Luis Oye, ¢y con la pedagogia en filosofia, qué pas6? 86
Carlos Creo que ahi ya estaba superado por la universidad misma 87
que demandaba mucho tiempo...
Luis ¢ Si? 88
Carlos Si. La Hurtado es muy militar para la ensefianza 89
Luis Te reventaban... 90
Carlos Si, al menos a mi parecer... 91
Luis Pero el motivo por el que dejaste de estudiar era ese, 92
fundamentalmente...

Carlos Si, me senti superado 93
Luis Pero era por qué, porque sentiste que no te la podias o 94
porque... o porque no estabas dispuesto a entrar en ese

régimen...

Carlos Si, yo creo que eso, me costdé acomodarme asi como al 95
régimen de estudios que tenian ellos, que era... era mucho pa’
mi parecer, hueon...

Luis En la Academia es diferente... 96
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Carlos

Si pos, en la Academia es mucho mas relajada la cuestion
pos... Rozando lo flojo...

97

Luis

Oye Carlos, y tu... cuando hicimos la entrevista mencionaste
gue para ti el hecho de contar con un titulo profesional te
permitiria contar con un sustento econémico, en caso de
cualquier eventualidad, y también para no sentirte vulnerado

98

Carlos

Claro

99

Luis

¢ Podrias profundizar un poco en eso, por favor?

100

Carlos

Si pos, mira. Igual para mi como anteriormente te dije lo que
significa... eh.... El hecho de estar en la universidad, en la
Alberto Hurtado a mi me complicé, me cost6 porque el régimen
pa’ mi era demasiado opresor. Pero después con las
caracteristicas que fue tomando mi cuerpo mas claramente, fui
entendiendo también que estar en una situacion de
discapacidad te deja en una sensacion de... te deja con una
sensacion de vulnerabilidad, en un mundo que no se preocupa
por la gente que no es sana ¢, cachai? Que no esta
caracterizada como sana. Y pienso también que es una
manera como de atraparte, de tenerte ahi pos, de decir asi
como “tenis que trabajar pos, lo siento, porque si no vai a sufrir
dolores”, ¢ cachai? Yo sé que por ejemplo si no trabajo no
puedo tener un auto por ejemplo que me permita ir al hospital
cuando tenga una urgencia, cuando me duela mucho el cuerpo
¢cachai? Necesite ir al hospital o necesite pagar un taxi para
que por favor me lleve donde una urgencia al hospital...

101

Luis

Ok.

102

Carlos

No puedo llevar una vida, por ejemplo, autogestionada porque
seria arriesgarme a sufrir dolores fisicos que en relacion a la
hemofilia son insoportables: llorar de dolor, gritar de dolor, no
dormir de dolor ¢cachai? Entonces, un titulo te permite tener
un sueldo fijo, un sueldo que te permita... eh... tener plata
para poder garantizar tu no vulnerabilidad, porque al final es
eso pos. Al final una persona siente vulnerabilidad en un
sistema de salud porque no tiene para pagar un sistema de
salud que realmente cubra las necesidades que uno tiene
como persona en situacion de discapacidad, ¢.cachai? Que en
mi caso no son constantes, sino que ocurren, acontecen.

103

Y en ese acontecer de mi cuerpo que tiene una urgencia, a
veces no voy a tener plata si es que llevo una vida
autogestionada por ejemplo ¢.cachai? O sea, una vida
autogestionada en el sentido como de yo moverme con las
monedas... Claramente es distinto a lo que me decis tu pos,
como que gente discapacitada autogestionando su salud es
otra cosa completamente distinta pos, pero aqui en Chile
estamos como a la re mierda de esa huea pos...

104

Luis

Tu te refieres como a la capacidad como de... de tener

105
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solvencia econdmica pa’ poder hacer frente a la...

Carlos

Claro y que también... y que también hay que tener un capital
cultural igual pos, no cualquier persona entra a la universidad
¢cachai? Si yo no hubiera entrado a esa universidad mi vida
hubiese seguido siendo el modelo biolégico y no del modelo
social ¢ cachai? Hubiera seguido entendiendo, hubiera seguido
culpabilizandome como individuo que tiene que adaptarse a la
estructura externa, cuando en realidad es la estructura externa
la que condiciona la realidad para que existan las situaciones
de discapacidad ¢ cachai? Y ahora en ese sentido como que...
me pude empoderar pos. Pero me pude empoderar también
porque... todo lo que soy hoy es lo que me permite ser el
capital ¢,cachai?

106

El capital me permitio llegar hasta la universidad y poder tener
una percepcion critica de la discapacidad ¢ cachai? Al menos
asi se me dio a mi ¢cachai? En otro espacio no sé si lo
hubiera encontrado. O sea, obvio que anteriormente yo busqué
cosas de discapacidad y (no se entiende) Pero en la
universidad se discuten otras cosas, es un espacio privilegiado
del conocimiento igual, en donde ocurren discusiones que no
van a ocurrir por ejemplo en un hospital, que no van a ocurrir
en una urgencia, por ejemplo. Y también es porque la
estructura hospitalaria, la institucién hospitalaria, no da el
tiempo para poder generar esas discusiones.

107

Luis

Claro. Oye y... en cuanto a tus experiencias previas, no tuviste
dificultades como la que tuviste con un ramo aca y todo...
Porque ese fue como el detonante, ademas de que estaba el
programa y todo pero... ¢No tuviste ese tipo de dificultades?

108

Carlos

No, no tuve ese tipo de dificultad. Presentaba certificado una
vez, y era, listo. Aca tengo que presentar certificados todos los
afnos, y eso lo encuentro una mierda tener que validarme a
través de un papel, en vez de validarse por lo que uno
verdaderamente es ¢ .cachai? Pero no, no tuve problemas. Y
aparte yo creo que tampoco tuve problemas porque el nivel de
mi discapacidad no era tal como lo es ahora.

109

Luis

Claro, estabas en otro momento biolégico también...

110

Carlos

Claro...

111

Luis

Si pos, demas que si... Lo otro es que cuando hablamos de la
carrera que estudias ahora, trabajo social, tU me decias que
era la que menos te desagradaba... pero ahi también después
me comentaste que el hecho rutinario de tener que ir a la
universidad es lo que te desagradaba...

112

Carlos

Si, si mas que nada es como una posicion politica mas que
una situacion de discapacidad que me haga sentir el
desagrado por la institucion ¢cachai?

113

Luis

Ya...

114
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Carlos

O sea, obvio que también la discapacidad es una cuestion
politica, pero no tiene relacidon con mi politica de la
discapacidad, sino que tiene relacion con lo que significa...
claro, una vida culia de sumision en realidad pos...

115

Luis

Claro. Es una critica mas general, mas alla de la discapacidad,
digamos...

116

Carlos

Si, mas alla de la discapacidad...

117

Luis

Me dijiste de tus compafieros que eran buena onda, en algun
momento, pero después cuando te pregunté por lo
concientizados que podian estar tu me dijiste que faltaba
conciencia igual en los estudiantes.

118

Carlos

Si pos, yo creo que esa cuestion va como que claroi, hay una
empatia de una opresién. Pero por ejemplo yo he visto gente
gue cuando me apoy6 cuando tuve el problema y toda la
cuestion, “yo te apoyo, no puede ser esto”, y la huea. Pero por
ejemplo a esas personas yo las tengo en Facebook, y a veces
esas personas suben como videos de gente que esta en
situacion de discapacidad y como que... no sé pos, por
ejemplo hay un video que subieron una vez, que yo lo vi, y que
salia como una persona en silla de ruedas agarrandose a
combos con otra persona. Y el nifio se caia de la silla de
ruedas, y a la gente eso le daba como risa ¢ .cachai?

119

Entonces yo pienso asi como que “ya, esta bien, me queris
apafar, pero igual estai siendo inconsecuente porque pa’ ti ver
pelear una persona discapacitada es como motivo de burla...”
Entonces no hay una concientizacién real pos ¢ .cachai? Como
gue creo que en vola claro, hay un carifio conmigo, como que
empatizan conmigo, porque yo también converso mi situacion,
pero a cabalidad, asi como a profundidad de cuestionarte qué
tipo de relaciones se establecen con la discapacidad, no creo,
huedn. Nunca lo he conversado a profundidad mas que con
amigos en situacion de discapacidad ¢ cachai? Bueno, y con
amigos muy cercanos.

120

Luis

¢Y qué has obtenido en esas conversaciones con amigos
cercanos?

121

Carlos

Reafirmaciones en realidad pos, reafirmaciones de lo que vivo.
Amigos cercanos, te digo, amigos de toda la vida, que han
vivido conmigo 10 afios o algo asi ¢, cachai? Y que han vivido
conmigo, y que han visto también mi proceso ¢,cachai? Y que
con ellos juntos le sacamos el rollo, porgue con mis amigos
también somos compaiieros de una posicion politica.

122

Luis

Tu hablaste de una propuesta de abordar la discapacidad a
través de un ramo. ¢qué crees tu que se podria lograr con
es0?

123

Carlos

Una concientizacion de la diversidad de los cuerpos pos, y de
las caracteristicas multiples que nos componen como... como

124
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planeta diverso, en realidad, si es asi de generalizable la huea.
De que todos tenemos necesidades distintas, de que todos
necesitamos ayudas distintas ¢, cachai? Y que es necesario
darle una vuelta a todas las representaciones que se tienen del
cuerpo, de los cuerpos, a todos los prejuicios que hay sobre
los cuerpos. A las funcionalidades de los cuerpos, a como...
como la descuartizacion de los cuerpos para ponerle utilidad a
cada articulacion, a cada parte de tu cuerpo ¢ cachai? Que en
realidad es como vaciarlo de contenido por partes individuales.
Y son cosas que no se cuestionan pos.

Luis

Toda la razén...

125

Carlos

Que no sé, yo creo... No sé por qué no ha pasado, yo creo
qgue de verdad quizas no estan preparados, no estan
preparados pa’ asumir todo lo que significa la discapacidad...

126

Luis

¢, Quiénes no estan preparados?

127

Carlos

Las universidades, las instituciones cachai...

128

Luis

Carlos, y dentro del mismo tema, ¢tu crees que hay alguna
otra cosa que pudieras proponer para abordar la discapacidad
en la universidad? A lo mejor algo mas orientado a los
servicios de apoyo, no se...

129

Carlos

Si, a los servicios de apoyo. Y a que complementen como
politicas desde las mismas escuelas y carreras, que
administren con otro tipo de criterio de analisis, porque
claramente un cuerpo discapacitado no es o mismo que un
cuerpo sano. Y no puede ser que haya una logica
hegemonizante que se ejecute de misma forma para ambos
cuerpos, siendo que son cuerpos distintos, con situaciones
distintas ¢,cachai? Y por eso me refiero a que estos hueones
no estan preparados porque... porque la manera de emplearlo
huele a muchas cosas que puedan significar un peligro para
ellos pos. Y que al final ellos se descartan y dicen “si, pero es
gue pagan los justos por los pecadores”.

130

Y toda esa mierda de comodidad que dicen huedn, que en
realidad no es mas que no asumir una responsabilidad
concreta con generar cierta metodologia o cierto marco de
accion frente a las necesidades de personas en situacion de
discapacidad, o personas que tengan problemas con su salud.
Como por ejemplo hoy llegaron los pacos a la U, tiraron
lacrimoégenas como nunca me contaron unos compaferos, y
habia un cabro que le estaba dando un ataque de epilepsia, y
no habia nada, ni camilla ni ninguna hued, al loco lo tuvieron
que poner arriba de la mesa... el casino no lo querian abrir pa’
ayudar al loco... una mierda ¢ cachai? Como que no sé, siento
que no hay un compromiso real... la enfermeria estaba
cerrada huedn, na que ver la huea...

131

Luis

Claro y eso seria como lo minimo de lo minimo parece, ¢no?

132
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Carlos Eso, yo creo que la educacién, asi de verdad, hacer jornadas, | 133
no sé. Ejemplificar verdaderamente lo que significa ser una
persona en situacion de discapacidad. Hacer un ramo huedn, o
al menos que sea una unidad dentro de un ramo, de una
catedra basica. Y en donde participen los estudiantes con
discapacidad.

Luis Ya, eso es todo, muchas gracias. 134
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Entrevista Paula
Entrevista Josefina
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