BN Revista
mm Portuguesa

Y de Educacao

Narrativas sobre inclusion de estudiantes
con discapacidad fisica y sensorial en los
“Programas de Integracion Escolar” en Chile

RESUMO

Este articulo tiene como objetivo presentar narrativas sobre la inclusion
escolar en estudiantes con discapacidad fisica y sensorial que asisten a
escuelas con Programas de Integracion Escolar (PIE). Se analiza la inclusion
de estudiantes con discapacidad en escuelas regulares desde un marco de
estudios sociales de la discapacidad en educacion y luego se explica la meto-
dologia de caracter cualitativo, con 24 casos, a través de analisis narrativo
centrado en la experiencia cotidiana de los estudiantes con discapacidad. En
los resultados, a través de una estructura de facilitadores y barreras de la
inclusion, se llega a tres narrativas fundamentales: la escuela como lugar de
cuidados, una perspectiva de derechos y las posibilidades de las pedagogias
inclusivas. En las conclusiones se analizan las limitaciones del estudio y se
entregan algunos elementos relevantes y recomendaciones para enriquecer
el concepto de educacion inclusiva desde la perspectiva de los estudios
sociales de la discapacidad.

Palabras clave: Estudios sociales de la discapacidad,
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La inclusion escolar es el proceso de abordar y responder a la diversidad de
necesidades de todos los estudiantes mediante una mayor participacién en
el aprendizaje, las culturas y las comunidades, y la reduccidén de la exclusion
dentro y desde la educacion. Este proceso también atafie a temas de género,
origen étnico, clase, condiciones sociales, salud, derechos humanos, entre
otros (UNESCO, 2020). Seguimos los principios de Booth et al. (2015) para
comprender la inclusién de personas con discapacidad: “la inclusién no tiene
que ver solo con el acceso de los alumnos y alumnas con discapacidad a las
escuelas comunes, sino con eliminar o minimizar las barreras que limitan el
aprendizaje y la participacién de todo el alumnado” (p. 5). Estos procesos
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incluyen a nifios con discapacidades fisicas (lesion medular, paralisis cere-
bral, amputaciones, etc.) y discapacidades sensoriales (visual y auditiva).
Para Booth et al. (2015), la inclusién no es solo que los estudiantes con disca-
pacidad accedan a las escuelas, sino también disminuir las distintas barreras
que les dificultan el aprendizaje y promover la integracién de todos los estu-
diantes.

Actualmente, Chile tiene politicas de inclusiéon educacional, donde
destaca como principal medida los Programas de Integracion Escolar (PIE).
Los PIE constituyen una iniciativa disefiada para garantizar la inclusién y
participaciéon de estudiantes con discapacidad y Necesidades Educativas
Especiales (NEE) en el sistema educativo regular. Su objetivo es proporcionar
apoyo y recursos adicionales a los estudiantes que requieren de adaptaciones
en su proceso de aprendizaje (Ministerio de Educaciéon [MINEDUC], 2017).
Los PIE pueden contar con un equipo interdisciplinario de profesionales que
brindarian apoyo directo a los estudiantes con NEE, al trabajar en colabora-
cién con los docentes regulares para disefiar y ejecutar adaptaciones curri-
culares, estrategias pedagdgicas y apoyos especificos que permitan a los
estudiantes desarrollar su maximo potencial educativo. Rosas et al. (2021),
al comparar el modelo chileno, reconocen que este es Unico en Latinoamé-
rica, pero que, comparado con modelos europeos, en Chile los estudiantes que
reciben un diagndstico formal reciben apoyo, y los recursos para dicho apoyo
son limitados.

Los PIE son una politica de subvencion especial, parte de las politicas
que se desarrollaron en Chile durante los afios 2000 que buscaban perfec-
cionar el modelo de mercado educativo impuesto en dictadura, tratando de
resolver el problema de la segregacion que se reproducia a través del modelo
de competencia (Manghi et al., 2020). En el afio 2009, el Decreto nim. 170
(MINEDUC, 2010) daria indicaciones para mejorar la subvencidn de los estu-
diantes con las llamadas “necesidades educativas especiales”. Este decreto
defini6 que la forma de entregar estos subsidios seria a través de diagnosticos
hechos por profesionales especializados en un nimero limitado por sala de
clases. Entonces, la matriz diagndstica del decreto se organiza en diagnosticos
transitorios y diagnosticos permanentes.

Estos diagndsticos se han categorizado como se muestra en la Tabla
1. Los datos indican que las escuelas con PIE consignan un 58% de diagnoés-
ticos de caracter transitorio y un 42% de permanentes, siendo mayoritarios
en el primer caso el diagndéstico de funcionamiento intelectual limitrofe y difi-
cultades especificas del lenguaje (23% cada una). En los diagnoésticos perma-
nentes, los trastornos del espectro autista, mas la discapacidad intelectual,
suman el 67% de los diagndsticos. El 33% restante incluye discapacidades
visuales, auditivas y motoras de diverso grado, asi como condiciones gené-
ticas como el sindrome de Down, entre otros (MINEDUC, 2017).
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Tabla 1
Tipos de diagndsticos con los que clasifican a los NEE del programa PIE en
Chile
Diagndsticos permanentes Diagnosticos Transitorios
Discapacidad visual Trastornos especificos del aprendizaje
Discapacidad auditiva Dificultades especificas del aprendizaje de la lectura
Disfasia severa Dificultad especifica del aprendizaje de las matematicas
Trastorno autista Trastornos especificos del lenguaje (TEL)
Deficiencia mental severa o Trastorno de déficit atencional con vy sin hiperactividad (TDA) o trastorno
multideficit hipercinético
Discapacidad multiple Rendimiento en pruebas de coeficiente intelectual (Cl) en rango limite, con
Sordoceguera limitaciones significativas en la conducta adaptativa

Fuente: MINEDUC (2010).

En este trabajo, profundizamos en los PIE en distintas regiones
de Chile y desde las distintas perspectivas de actores clave que componen
los 24 casos de andlisis. Nos concentramos en los llamados “diagnoésticos
permanentes” del PIE, especificamente discapacidades motrices, visuales y
auditivas, basandonos en la definiciéon del propio Decreto nim. 170 (2010),
especialmente para la definicién y ubicacion de los casos muestrales, ya que
esa es la forma en que los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con discapa-
cidad estan caracterizados en el marco de la politica publica dentro de las
escuelas. Sin embargo, adscribimos a la definicién de caracter mas social que
hace la Convencion de personas con discapacidad de la Organizacién de las
Naciones Unidas [ONU] (2006), que dice que las personas con discapacidad
incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacién plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condi-
ciones con las demas. Nuestra metodologia y analisis buscan, de hecho, situar
el fendmeno de la discapacidad en la escuela en congruencia con el objetivo
del acceso a una educacién de calidad, inclusiva y equitativa, con énfasis en el
aprendizaje a lo largo de la vida (ONU, 2023).

2.MARCO CONCEPTUAL: ESTUDIOS SOCIALES DE LA
DISCAPACIDAD EN EDUCACION

Estudiar la discapacidad requiere una perspectiva tedrica que tome en cuenta
los avances del area en los ultimos afios. Los estudios sociales de la discapa-
cidad son un marco que permite situar este trabajo desde una perspectiva
ético-politica que implica el reconocimiento del rol crucial de las personas
con discapacidad para la produccién de conocimiento y el lugar del entorno
social en las dificultades que las personas con discapacidad viven en sus
entornos cotidianos (Goodley, 2016). En el campo educativo, estos estudios
buscan mitigar la opresién y la exclusidn de las personas con discapacidad en
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el sistema escolar (Bacon, 2016). La critica a los sistemas educativos segre-
gados para estudiantes etiquetados con “necesidades educativas especiales”
es delarga data (Barton & Tomlinson, 1981; Tomlinson, 1982; Rieser & Mason,
1990). Asimismo, el principio de educacion inclusiva ha sido respaldado por
organismos internacionales desde hace 30 afios (UNESCO, 1994; ONU, 2006).

En Chile, el documento realizado por expertos del area denomi-
nado “Nueva perspectiva y visiéon de la educacion especial” (MINEDUC,
2004) plantea como principal desafio desarrollar un sistema educativo unico
y diversificado en nuestro pais. Se busca fortalecer la integracion escolar a
través de la ampliacion del acceso a la educacion, la revision del curriculum
y el incremento en los recursos para los establecimientos que implementan
estos programas. Se propuso superar las nociones biomédicas para definir
las barreras de aprendizaje, hacia dimensiones del contexto para explicar las
dificultades en los avances curriculares de los alumnos (MINEDUC, 2004). Al
afio siguiente, el ministro de educacion, Sergio Bitar, publica un documento
orientador que iba en un sentido distinto a las conclusiones del informe. Se
propuso que hay una brecha de alumnos de escuelas especiales por integrar
en escuelas regulares, pero a través de programas focalizados que entreguen
recursos humanos, materiales y financieros a los colegios regulares asociados
a la matricula de nifios con NEE acreditadas por un diagnéstico clinico
(MINEDUC, 2005).

Asi, se aprecia la dificultad para que los sistemas educativos tomen
a su cargo las responsabilidades de inclusién. Las escuelas regulares no son
inclusivasy la segregacion en unidades o clases especiales es frecuente (Sepul-
veda & Castillo, 2021). El discurso dominante del modelo escolar enfatiza el
éxito académico y valores capacitistas (Fernandez Fernandez, 2016). Ademas,
las preocupaciones giran en torno a las agendas de pruebas estandarizadas
y otros criterios que priorizan los resultados sobre el proceso e ignoran la
idoneidad de un curriculo inclusivo (San Martin Ulloa et al., 2020; Nufiez-
Mufioz et al., 2019).

Asimismo, aun existe una prevalencia del modelo médico de la disca-
pacidad en educacion. Biklen, Ferguson y Ford (Baglieri, 2023) le llamaron a
este modelo el del “taller de reparacién”, donde los estudiantes son percibidos
como algo roto que son enviados a salas de recursos, clases especiales, incluso
escuelas o instituciones especiales, para ser reparados y luego devueltos. Esta
perspectiva existe en Chile, donde se crearon centros de diagndstico y equipos
de apoyo psicopedagogico y se ofreci6 atencion individualizada a estudiantes,
bajo un enfoque médico-rehabilitador de la discapacidad (Godoy et al., 2004).
La concentracién en los diagndsticos ha sido una critica importante. Moreno
y Pefia (2020), y Rojas y Armijo (2016) sefialan que se trabaja la diversidad
estudiantil desde la exclusion. Esto ha tenido por consecuencia que se asuma
que el problema de la exclusion escolar radica en los individuos, que serian
quienes producirian el fracaso escolar, buscando soluciones coherentes a
través de la educacion especial (Manghi et al., 2020).

Ferri (2015) menciona que en muchos paises se han mantenido
certificaciones separadas para docentes de educacion general y educacion
especial. Se impondria una responsabilidad excesiva a los docentes espe-
ciales, quienes son responsables de acomodar a estudiantes etiquetados
como con “necesidades especiales”, en lugar de que el maestro de educaciéon
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general trabaje en colaboracién con el maestro especial para transformar
el aula en un lugar de aprendizaje dindmico y receptivo que apoye a todos
los estudiantes. En el caso chileno, un andlisis de la politica de integracién
realizado por UNICEF (2001) ya sefialaba como problema que las carreras
de pedagogia no habian incorporado la inclusién educativa para formar en
esta materia a los futuros docentes. Este problema se ha expresado en que
los docentes son percibidos como una de las barreras a la inclusién de nifios
con discapacidad (Mufioz et al., 2015).

Nuestra propuesta para la comprensiéon de este fendmeno consi-
dera a los estudiantes con discapacidad motriz y sensorial, usando la tipo-
logia del Decreto nim. 170 (2010), como protagonistas de sus procesos de
aprendizaje. Nos apoyamos en los Estudios de Discapacidad en Educacion
(“DSE”, sigla en inglés de la American Educational Research Association),
que entienden que todas las personas deben tener acceso al plan de estu-
dios y alas mismas oportunidades de aprendizaje. Asi, queremos contribuir
en la perspectiva de estos actores para comprender las dificultades para
que la educacién especial y la educacién regular se vuelvan compatibles.
Connor et al. (2008) han articulado algunos objetivos que los DSE pueden
aportar y que implican construir discursos sobre discapacidad que incluyan
contextos sociopoliticos, conexiones y disonancias entre la educacion espe-
cial y la regular, explorar tensiones en los actuales conceptos sobre discapa-
cidad y desarrollar un enfoque interseccional para el analisis del problema.

Goodley et al. (2018) indican que conocemos mucho sobre los
problemas de las personas con discapacidad, pero sabemos relativamente
poco sobre sus vidas cotidianas. Esta invisibilidad podria ser perjudicial
para su bienestar social y emocional y su salud mental, asi como para la
de sus familias/cuidadores y aliados. De esta manera, el aporte de este
trabajo al modelo de inclusion chileno es darle mayor énfasis metodolo-
gico al trabajo con los y las estudiantes, asi como sus familias; a la vez que
explicitar una perspectiva politico-social que sustente los principios para la
inclusion educativa en un contexto de justicia social y educacional.

Esta investigacion cualitativa de casos se organiz6 explorando
narrativamente las barreras y facilitadores que los Nifios Con Discapacidad
(desde ahora, NCD) viven a diario en escuelas regulares con PIE. Segun el
modelodeinclusion chileno, se esperaquelos PIE debiesen estar preparados
para la integracion de estos estudiantes. Hablar de facilitadores y barreras
permite sostener una perspectiva social de la inclusién, que supone que el
problema no esta en el sujeto que portaria la necesidad educativa especial
o la discapacidad, sino en el medio en que este se sitia. Por otra parte, esta
perspectiva integra nociones de culturas, politicas y practicas escolares en
la construccion de saberes en relacion con la inclusion (Booth et al., 2015).

No obstante, se sabe poco de los procesos inclusivos en el area
de la discapacidad en nuestro pais. Salvo algunos trabajos relevantes en
el area de la discapacidad auditiva (por ejemplo, Larrazabal et al., 2021),
es necesario desarrollar ain mas y mejores diagnosticos dada la urgencia
del problema de la inclusién. Este trabajo presenta resultados a través del
estudio de casos de NCD en las zonas norte, centro, centro-sur y sur del
pais y la Region Metropolitana (RM). A continuacion, se presentara el marco
metodoldgico y los resultados de este estudio.
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3.METODO

Esta investigacion se enmarca en los estudios sociales de la discapacidad en
educacion (Goodley, 2016) y los estudios sociales de la infancia (James &
James, 2004). Ambos enfatizan la relevancia de la participacion de los sujetos
estudiados en el proceso investigativo para producir informacién sobre el
fendbmeno que ellos mismos viven, en este caso, la inclusiéon de NCD en PIE.
El disefio investigativo es cualitativo y de casos, donde los NCD son el sujeto
central. Es de caracter analitico, con distintos tipos de entrevistas narrativas
segln los actores del caso y, en el caso de los NCD, adaptadas a las necesidades
especiales de los informantes.

3.1.PARTICIPANTES Y CRITERIOS DE SELECCION

Se categorizaron cinco macrozonas que cubren gran parte del territorio,
definidas segun el Directorio PIE por region (MINEDUC, 2024). La unidad de
andlisis fueron 24 estudiantes participantes de PIE consignados con los diag-
nosticos de discapacidad sensorial, incluyendo ceguera, sordera, discapacidad
visual y auditiva y sordoceguera y motriz, que incluye discapacidades fisicas
y discapacidad multiple (ver Tabla 2). Las categorias son las que se encuen-
tran en el Decreto nim. 170 (2010) y MINEDUC (2017). Por razones de desa-
rrollo expresivo y de lenguaje, asi como de experiencia escolar, se trabajé con
nifios de segundo ciclo basico, excepto dos casos de discapacidad multiple
que estaban en primer ciclo. Las edades iban de los siete afios a los 16 afios.

Tabla 2
Casos de estudiantes participantes
Caso Género Edad Curso Discapacidad Macrozona y N.° Cuidador/a/es
segun PIE de Escuela entrevistados
1 F 10 5.° DS RM 13 Madre
2 F 9 3.0 DM RM 13 Madre
3 F 16 a.° DS RM 14 Madre
4 M 14 g° DM RM 14 Madre
5 M 14 a.r DS RM 15 Madre
6 F 14 a.r DM RM 16 Madre
7 M 14 a.r DS RM 17 Abuela
8 F 7 2° DM RM 18 Madre y padre
9 F 11 5.° DS Sur 9 Madre y padre
10 F 10 5.0 DS Sur 10 Madre
11 F 16 a.r DS Sur 11 Madre
12 M 14 6.° DM Sur 12 Madre
13 F 16 i° DS Centro Sur 7 Madre
14 F 12 5.2 DM Centro Sur 3 Madre
15 M 11 5.2 DM Centro Sur 8 Madre
16 M 15 a.r DS Centro 3 Madre
17 M 13 7. DM Centro 3 Madre
18 M 14 i° DS Centro 4 Madre
19 F 11 5.2 DM Centro 5 Madre
20 F 13 a.° DS Centro 5 Madre
21 F 14 a.° DM Centro 6 Madre
22 F 11 6.° DS Norte 1 Madre
23 F 11 5.° DM Norte 1 Madre
24 M 12 6.° DS Norte 2 Madre

DS = Discapacidad Sensorial; DM = Discapacidad Motriz; RM = Regién Metropolitana.
Nota: Elaboracidén propia.
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Trabajamos con un total de 18 escuelas (ver Tabla 3), es decir, hubo
escuelas donde analizamos mas de un caso. A través de un muestreo por
conveniencia, se mantuvo la proporciéon de escuelas PIE por proveniencia
Municipal (3676 escuelas) y Particular Subvencionada (1913 escuelas) de 2:1
que aparece en el Directorio PIE (2019), priorizando los tipos de diagnos-
tico PIE dado el interés de la investigacion en la experiencia de los usuarios.
El nimero de casos se defini6 siguiendo la proporciéon de diagndsticos por
macrozona, manteniendo un niimero que hiciera posibles las entrevistas con
los participantes, asi como entrevistas con otros informantes relevantes para
el caso, como cuidadores y coordinadores de los PIE de cada escuela.

Tabla 3
Caracteristicas de las escuelas

Macrozona Escuela Tipo de escuela Profesion Coordinador/a PIE
Morte 1 Municipal Educadora diferencial
2 Particular Subvencionada Fonoaudidloga
Centro 3 Municipal Educadora diferencial
4 Municipal Educadora diferencial
5 Particular Subvencionada Educadora diferencial
6 Particular Subvencionada Educadora diferencial
Centro Sur 7 Municipal Educadora diferencial
8 Municipal Educadora diferencial
Sur 9 Municipal Educador diferencial
10 Municipal Educadora diferencial
11 Municipal Psicdloga
12 Municipal Educador diferencial
Regidn 13 Municipal Educador diferencial
Metropolita 14 Municipal Educador diferencial
na 15 Municipal Educador diferencial
16 Municipal Educador diferencial
17 Municipal Educador diferencial
18 Municipal Fonoaudidloga

Nota. Elaboracién propia.

3.2.TECNICAS DE PRODUCCION DE INFORMACION

En la primera entrevista, se utilizé la entrevista narrativa episddica (Mueller,
2019) con participantes en las escuelas. Esto se concentré en coordinadoras
de los PIE de las escuelas contactadas y los tutores(as) de los NCD. Durante
una primera etapa, en el afio 2021, estas entrevistas se realizaron de manera
remota por la cuarentena por COVID-19. Las entrevistas fueron individuales,
realizadas por el equipo de investigacidn en duplas, y constaban de tres areas
de exploracién: para los coordinadores (ver Tabla 3), historia del PIE en la
escuela, historia de los casos analizados y estrategias de trabajo. Para los
cuidadores, fueron entrevistas individuales, excepto dos (ver Tabla 2), y cons-
taron de tres areas: historia del diagndstico, trayectorias escolares y estrate-
gias de trabajo escolar.

En la segunda entrevista, con cuidadores, se usé el modelo de Artioli
et al. (2019), donde las entrevistas narrativas son un medio para recopilar
historias de las personas sobre sus experiencias de salud y enfermedad, y son
utiles para comprender los caminos de vida individuales. Estos participantes
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son parte de los casos definidos en la Tabla 2, es decir, cuidadores de los nifios
y nifias entrevistados especificados en la misma tabla.

En la tercera entrevista semiestructurada, con los nifios partici-
pantes, se prioriz6 la adaptacion de las entrevistas, manteniendo los obje-
tivos, en el caso de que las situaciones de discapacidad de los informantes lo
requirieran. Se us6 una técnica narrativa a través del uso de material visual,
con un juego disefiado por el equipo de investigacién “Cuento mi escuela”,
juego en tres dimensiones situado en un atril con colores de alto contraste y
formas que permiten a los NCD poner figuritas sobre escenas escolares (ver
Pefia, 2024).

Esto incluyé a nifios con baja visién e instrucciones simples por
escrito para nifios con discapacidad auditiva. Esta técnica es util en tanto es
poco directiva y permite que los nifios tomen protagonismo en la conversa-
cion (Sairanen & Kumpulainen, 2014).

3.3.ANALISIS DE LA INFORMACION

Toda experiencia humana puede ser representada a través de una narracion
(Loseke,2021). Lanarracion permite reconstruirlo que nos ha pasado y buscar
explicaciones para ello. El analisis sigui6 los principios del analisis narrativo,
basandonos en los criterios de primer acercamiento a las transcripciones y de
uso del cuaderno de campo del investigador de Squire et al. (2013). El mate-
rial de las entrevistas se trabajo con tres de los niveles para analizar narra-
tivas sociales en salud y psicologia propuestos por Wong y Breheny (2018):
personal, interpersonal y posicional. Asi, pudimos dirigir las preguntas hacia
la experiencia de los nifios en todos los participantes de cada caso. El analisis
fue hecho por el equipo de investigacion, justo después de las entrevistas y
luego nuevamente cuando se tenian todas las entrevistas hechas, entre el afio
2021 y el 2023. En los criterios de rigor, nos hemos concentrado en la trian-
gulacion que permite la estructura del estudio de casos (Quintao et al., 2020).

3.4.ORIENTACIONES ETICAS

Se usaron consentimientos y asentimientos informados certificados por el
comité de ética de la investigacion acreditado de la Universidad Diego Portales
con el acta 006-2021. Ademas, se contd con la autorizacion de las autoridades
de las escuelas para las entrevistas a coordinadoras.

4. RESULTADOS

Primero, presentamos un resumen de resultados, segiin los diagndsticos
propuestos por el Decreto nim. 170 (2010), de los casos analizados de disca-
pacidad motriz, auditiva y visual, tal como se muestra en la Tabla 4. Este orden
responde a que hay diferencias relevantes segin categoria, ya que hay facili-
tadores y barreras escolares, sociales y ambientales distintos. Como esto no
excluye elementos generales relevantes, estos son los que revisaremos poste-
riormente.
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Tabla 4
Resumen de barreras y facilitadores de las escuelas PIE segun tipo de
discapacidad

Tipo de Discapacidad

Barreras para la inclusion

Facilitadores para la inclusion

D. Motriz Las cadenas de accesibilidad suelen estar Las instancias recreativas, deportivas u otras
interrumpidas actividades cotidianas que impliquen juegoy
convivencia
Falta de apoyo para las necesidades corporales
de estos estudiantes Especialidad de la sala de recursos
El aula regular con una alta cantidad de nifios Relaciones adulto-nifio con perspectiva de
participando y un equipo educativo de apoyo cuidados
insuficiente
Docentes sin perspectivas inclusivas
DS Visual Faltz de recursos materiales y humanos para uso  NMNA con discapacidad de origen visual o
de tecnologias de acceso. auditivo, [a presencia de docentes o asistentes
de la escuela con discapacidad
Espacios de juego poco sequros.
Relaciones adulto-nifio con perspectiva de
Docentes sin perspectivas inclusivas cuidados
Adecuaciones curriculares y codocencia
Docentes con perspectivas inclusivas
DS Auditiva Ambigledad en la obligacion de que las escuelas  Informacion para las familias y de relaciones de
consideren el derecho a la Lengua Chilena de comunicacion inmediata con el equipo PIE
Sefas (LChS)
Adecuaciones curriculares y codocencia
Poca valoracion de la LChS por parte de las
familias de los MCD Docentes con perspectivas inclusivas
Docentes sin perspactivas inclusivas
Nota. Elaboracién propia.
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Organizaremos el andlisis de los resultados en tres lineas que
contemplan los resultados desde una perspectiva analitica mas general que
permite integrar las narrativas que nuestro marco de estudios sociales de la
discapacidad nos permite encuadrar: cuidados para la discapacidad; derechos
e identidades de la discapacidad; y perspectivas pedagogicas inclusivas.

4.1. BARRERAS Y FACILITADORES PARA LOS CUIDADOS PARA LA
DISCAPACIDAD

Los cuidados son un tema de alta relevancia en el campo de los estudios
de discapacidad, pero en el caso de la escuela regular toman un lugar que
reproduce un debate conocido (Beach, 2022): la escuela es para cuidar o
para generar autonomia, como si ambas dimensiones no pudieran convivir.
Es necesario tomar en cuenta que, en el caso latinoamericano, el peso del rol
cuidador esta fuertemente desbalanceado en términos de género y que este
tiempo y esfuerzo no es remunerado, generando mas desigualdad social y de
género (Batthyany, 2021). Para las familias de los NCD, los cuidados son un
problema que esta siempre presente de manera concreta, como la seguridad
fisica de los nifios en los espacios de la escuela, el acceso a pisos en altura o a
recreos donde puedan jugar sin ser pasados a llevar. Es comtn que las cadenas
de accesibilidad estén interrumpidas. Por ejemplo, se puede entrar a la
escuela, pero no hay acceso a pisos superiores. Esto implica que algunos nifios
son cargados en brazos para ser movilizados. Se describen casos de caidas
graves, asi como dificultades de acceso a talleres con materiales especificos
(musica, tecnologia, entre otros). También ocurre que cursos completos de
segundo ciclo se han quedado en el piso del primer ciclo del establecimiento
para facilitar el desplazamiento del estudiante con discapacidad, generando
problemas de convivencia entre los estudiantes que esperaban subir de piso
porque ahora ya son més “grandes”.

Por otra parte, esta necesidad de cuidados se refleja no solo en la
necesidad de que los estudiantes no sean discriminados, sino en la dignidad
del trato; es por eso que surgen preocupaciones concretas sobre la forma en
que especialmente los docentes se refieren a los estudiantes y sus familias:

[Los estudiantes] se presentaban a la disertaciéon, la nifha [sorda]
obviamente no hablé nada, pero la nifia habia trabajado, habia apor-
tado y la profesora llegd y le dijo que ella no habia hecho nada, como
era ella [la nifia sorda] tan cara de palo de estar ahi si no habia parti-
cipado porque no habia hablado nada. La profesora sabiendo que [la
nifia] no habla de que [usa] lengua de sefias ... quedé la embarra ahi
en ese momento y después siguio el otro nifio [con discapacidad] y
obviamente empezd a leer y empezdé a leer con una lectura sildbica, y
la profesora no sé parece que no era su dia y llegé [y le dijo] "td lees
pésimo, vas en Octavo Basico y mira lalectura" sabiendo también que
este nifo [tiene discapacidad], entonces esas cosas siempre ocurren
(...) ami me da ataque cuando pasa eso. (Coordinadora PIE RM)

Por otro lado, para algunas escuelas, la creencia de que los cuidados
van en detrimento de la autonomia es una perspectiva comun. Es asi que los
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nifios con discapacidad, al requerir cuidados que son mas evidentes que los
de los nifios sin discapacidad, parecen menos autébnomos. La definicion de
autonomia progresiva de la infancia debe ayudarnos a comprender esto: no
es que los sujetos, especialmente los nifios y adolescentes, se dirijan hacia una
autonomia completa, sino que esta se refiere a la posibilidad de no depender
del otro adulto todo el tiempo. En el caso de los nifios sordos, por ejemplo, la
escuela consideraria que la intérprete de LChS era una forma de dependencia
de un adulto, siendo que es la manera en que la nifia se comunica:

[mi hija] tenia su traductora [la intérprete de LChS], [entonces los
otros nifios dijeron] que la ayudaba con las notas, que las notas
[de mi hija] eran por ella [la intérprete de LChS], inclusive hubo un
tiempo que la [la intérprete de LChS] sali6 de sala para que vieran
que no era por eso, que era por el esfuerzo de [mi hija]. Después por
un tema de hacerla mas como auténoma, un tiempo sacaron a [la
intérprete de LChS] hasta que un otorrino, en pandemia, dijo “no,
ella es dependiente”, tiene que estar con su [intérprete de LChS]... es
como si usted la pone en una sala con puros chinos ;te va entender?
No”. (Madre nifia sorda, Centro sur)

Otro caso similar, pero de una nifia con DM:

De repente no alcanzaba a llegar al bafio porque al principio costé
que los profesores entendieran que no podia aguantar porque tiene
incontinencia urinaria, entonces le decian “no, tiene que esperar al
recreo”, y en esa espera se hacia [se orinaba], porque no aguanta
mucho rato, hasta que lleg6é un punto en que le hicieron llevar otra
vez un certificado de urdlogo que dijera que ella tenia problemas
para ir al bafo, entonces fue dificil con algunos profesores”. (Mama
nifia con discapacidad motriz, RM)

En estas vifietas se ven varios elementos relevantes en relaciéon con
los cuidados, donde hay una dificultad en relacién al ejercicio de derechos de
los NCD. La aparicion del saber médico como estandar de la buena practica
se instala facilmente, una autoridad que no necesariamente habla desde una
perspectiva inclusiva ni de derechos. La dimension ética de los cuidados en
las relaciones humanas queda opacada por la autoridad médica.

Asimismo, la dificultad de los nifios con discapacidad motriz
que requieren apoyo para ir al bafio es comun. Desde la perspectiva de las
escuelas, el uso auténomo del bafio es un aprendizaje que genera dificultades
cuando NCD no tienen control de esfinteres. El acompaifiamiento a los bafios
es un dilema complejo porque en muchos establecimientos ha prevalecido el
supuesto derecho de los asistentes a no exponerse a acusaciones de abuso
sexual y no el derecho de los nifios a ser asistidos en el uso del bafio. Esto
provoca un menoscabo en su dignidad, alimentando también el circulo de la
dependencia de las cuidadoras: madres o abuelas que persisten en ese rol
incluso dentro de las escuelas, ya que se les pide a ellas que asistan a sus hijos
en el bafio.
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Las discapacidades en las escuelas con PIE dan cuenta de la
relevancia del logro de aprendizajes que no son solamente los curriculares.
Si bien es valorada por los estudiantes y sus familias la integracion al apren-
dizaje curricular, son otros los aprendizajes relevantes que se esperan. Aca
se mencionan como facilitadores las experiencias que promueven terapeutas
ocupacionales de aprendizajes para la vida cotidiana, tales como ensefiar a
salir a la calle, tomar el transporte publico, comprar y sacar cuentas, entre
otras. Estos aprendizajes se identifican como un aporte para la vida autonoma
que puede ser transversalizado para toda la escuela, no solo para los NCD,
ya que implican un equilibrio entre cuidados y autonomia en vez de poner
ambos términos como anténimos.

4.2.BARRERAS Y FACILITADORES PARA EL DESARROLLO DE LOS
DERECHOS E IDENTIDADES DE LOS NCD

El Decreto niim. 201 del afio 2008 indica que en Chile se reconocen los dere-
chos de todo individuo, en especial de las personas con discapacidad. Asi,
todas las personas con discapacidad pueden vivir en forma independiente y
participar plenamente en todos los aspectos de la vida. Asimismo, cada vez
mas personas con discapacidad reclaman una identidad que les ha sido arre-
batada y negada durante muchos afios, afirmando su valor social y personal
(Murugami, 2009).

En el caso de estudiantes con discapacidad sensorial auditiva, se suele
reportar que no es comun que las escuelas tengan considerado el derecho a
la LChS, lo que genera retraso escolar y social en los y las estudiantes sordas.
Se describen falsas creencias en relacién a que la LChS podria interferir en
la adquisicion de comunicacion de otro tipo y que estaria en conflicto, por
ejemplo, con el implante coclear que permite cierto nivel de escucha.

Junto a lo anterior, se identifican experiencias positivas en escuelas
que han incorporado intérpretes de LChS en escuelas PIE y formacion en el
area para el resto de la comunidad escolar, adecuaciones que facilitan procesos
escolares inclusivos. A su vez, esta adecuacion permite incorporar el mundo
de la cultura sorda y lengua de sefias a las familias, especialmente cuando las
familias no son sordas y desconocen los aportes y el valor que esta tiene. No
obstante, la presencia de una intérprete de LChS en escuelas también presenta
dificultades, ya que estos profesionales no tienen condiciones laborales de
trabajadores de la educacion, por lo que suelen desenvolverse en condiciones
laborales precarizadas y/o con problemas administrativos para su desarrollo:

El estudiante [sordo] empez6 a aprender el tema de lengua de seias,
pero el abecedario, pero el problema que hay es que la escuela son
dos personas solamente las que hablan fluido en LChS y los demas
no entonces es dificil que podamos, bueno y en la casa en la casa de
[el nifio] pasa exactamente lo mismo, no hablan en lengua de sefias,
entonces para la mama era una barrera que él aprendiera lengua de
sefias si nadie mas lo hablaba. Aparte la mama pensaba que aprove-
chando que [el nifio] escuchaba, la idea era potenciar también eso y
poder fortalecer el habla y la escucha. Entonces lo que se hace es que
él se apoya harto en el tema de la lectura labial, entonces se fortalece
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bastante eso y las orientaciones que se entregan también es en base
a eso, pero em igual las profesoras se olvidan, por ejemplo lo que nos
pasaba en forma presencial era que las profesoras se paseaban por
la sala, [el nifio] no escuchaba o se perdia gran parte de la materia 'y
en forma virtual la profesora se daba vuelta y escribia en la pizarra
mientras hablaba, tampoco [el nifio] entendia. (Coordinadora PIE
RM)

Al no considerar la LChS como un derecho, las escuelas dejan que las
familias tomen decisiones que deberian ser educativas respecto de la forma
de comunicacion de los nifios y nifias sordas, lo que restringe las opciones con
las que cuenta la familia y la toma de decisiones con todos los elementos para
poder asegurar el derecho a la educacion.

En el caso de estudiantes con discapacidad sensorial visual, se
describe la falta de profesionales que conozcan el uso de Braille, tiflotecno-
logia u otras adecuaciones, incluso la falta de personal que pueda reparar estos
materiales o equipos. Lo mismo ocurre en relacion con el uso de tecnologias
digitales para personas con discapacidad visual, de enorme desarrollo en los
ultimos afios, pero que son de bajo conocimiento de las familias y escuelas.

Para nifios con discapacidad de origen visual o auditivo, la presencia
de docentes o asistentes de la escuela con discapacidad es un facilitador de
gran importancia, no solo por el conocimiento de tecnologias para la inclu-
sion, sino también en el campo del desarrollo socioemocional de los nifios
y nifias. Desde la l6gica de la representacion, se identifica que les permite
encontrarse con personas adultas en situacién de discapacidad competentes
e incluidas en la vida social y escolar, facilitando los procesos de inclusion de
los nifios y de sus familias:

Yo lo vivi con mucha resistencia [la inclusién de profesores con disca-
pacidad] pero se fue avanzando. Tuve que aprender un poco mas la
teoria. Porque si yo vivo con la discapacidad fisica uno va creando
como un sentido de pertenencia, entonces uno [los nifios] como
persona con discapacidad considera correcto que tengamos opor-
tunidades, [yo como nifio con discapacidad] tomé la experiencia,
porque ademas del aprendizaje académico, intelectual [tener profe-
sores con discapacidad] afecta directamente la parte emocional que
es fundamental para el desarrollo humano, entonces fue un poco
dificil, pero se pudo. (Coordinador PIE macrozona sur)

Por otro lado, las instancias recreativas cotidianas, deportivas o de
otro tipo que impliquen juego y convivencia suelen ser instancias donde se
expresan de mejor manera las diversidades de los estudiantes. El juego y las
relaciones con los pares son vistas como facilitadoras de la inclusién en tanto
dan un sentido a la vivencia cotidiana como al desarrollo curricular de los y
las estudiantes. La sala de recursos es un espacio muy valorado por los nifios y
nifias en tanto es un espacio protegido, donde las actividades tienen un sentido
que les motiva, y las relaciones con el mundo adulto son mas horizontales:
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Entrevistadora: Cuéntame mas de la sala del PIE y de las tias del PIE

Nifia: Que la tia M. del PIE, jsi! siempre vamos los lunes ahi a la sala de all3, si, ahi
hay una puerta en la sala de ahf, del PIE entonces como que vamos [por] el pasillo
de all4 al final esta su sala y ahi jugamos siempre.

Entrevistadora: ;Y a qué juegan?

Nifia: a veces jugamos a como usar el baston del tio, aunque el tio [profesor con
discapacidad visual] ya no viene porque esta operado, a veces practicamos usar
las cosas como para buscarlas cuando se caen, igual estamos [varios], la tia esta
con otro nifio con que hacemos clase juntos

Entrevistadora: Y de td curso ;como te llevas con tu curso?

Nifia: Me llevo bien en el recreo a veces juego con la S., cuando la C. esta con otra
amiga...

Entrevistadora: ;A qué juegan?

Nifia: Eh ahora a muchas cosas

Entrevistadora: ;A qué jugaron, lo ultimo que te acuerdas?

Nifa: Las sirenas

Entrevistadora: ;Co6mo es?

Nifia: Uno tiene que doblarse las piernas como si pareciera sirena y... en el piso.
(Estudiante con discapacidad visual, macrozona sur)

4.3.BARRERAS Y FACILITADORES PARA EL DESARROLLO DE
PERSPECTIVAS PEDAGOGICAS INCLUSIVAS

Finalmente, otra barrera relevante es la incorporaciéon de las adaptaciones
en los procesos de aprendizaje en aulas regulares, ya que identifica ambiva-
lencias importantes. Por un lado, se describen dificultades de aprendizaje en
el aula regular por la alta cantidad de nifios participando y un equipo educa-
tivo de apoyo insuficiente para todo el curso, por lo que se suele insistir en el
uso de aulas de recursos como un reemplazo del aula regular. Sin embargo,
también se identifica que la experiencia de aula de recursos es una expe-
riencia atractiva para los nifios con discapacidad, porque es individualizada
y cercana, en comparacion con las limitaciones que presenta el aula regular.
Nuevamente, las dificultades frente al proceso de aprendizaje no se deben a
la discapacidad, sino a la factibilidad del trabajo en aula regular de abarcar la
diversidad de estudiantes.

Otro aspecto limitante que aparece es que los estudiantes con
déficit congénito o adquirido en etapas tempranas viven un largo proceso de
adaptacidn, ya que aca prima el caso por caso. Es necesario ir entendiendo las
adecuaciones necesarias, a la vez que ajustando sus proyectos y expectativas
de vida. Por ello, esta relacion entre la coordinacién PIE y las familias varia en
intensidad, pero se traduce en un acompafiamiento constante para entender
la discapacidad en el contexto personal y social. Pero esto es exigente, en
una escuela que muchas veces se ve y se vive a si misma como en una falta
permanente:

A mi me asusta, porque siento que la escuela no esta preparada para
este tipo de discapacidades, siento que igual [los profesionales]
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estan todos disponibles o dispuestos, “si, si, recibamos estudiantes,
si, si adecuemos, si hagamos esto”, pero al momento de que el estu-
diante llega a un determinado curso con otros profesores, ahi ya
como que empiezan a generarse muchas barreras que impiden estos
estudiantes puedan estar completamente incluidos (...) pasa por un,
el tema del desconocimiento, el miedo a enfrentarse a estudiantes
con estos diagnosticos, pasa también por el tema de que aun se
tiene la mirada antigua de la educacion diferencial, pensar que estos
estudiantes deberian estar por ejemplo en escuelas especiales”.
(Coordinadora PIE Macrozona Norte)

Otro tema urgente es acerca de una revision honesta sobre los
aprendizajes reales que algunos de los NCD pueden lograr. Si bien esta no era
nuestra pregunta de investigacion, es posible indicar que el tipo de discapa-
cidad es relevante en este sentido. Pudimos conocer dos casos de nifias sordas
con acceso a LChS que se estan preparando para la educacién superior. El caso
de las nifas con discapacidad visual que tienen acceso a tecnologias de apoyo
demuestra también mejor acceso al curriculo regular. Pero también hay casos
de nifios con discapacidades sensoriales sin apoyo, que no tienen estos logros.
En el caso de discapacidades motrices, que suelen ser complejas e incluir
necesidades especificas para el acceso a la sala o a materiales tan simples
como el uso del lapiz y el cuaderno, se pueden observar retrasos significativos
en los aprendizajes. Y, nuevamente, estas necesidades son suplidas por las
cuidadoras:

[Mi hijo B.] si bien esta en 3ero [basico] entonces, claro, los otros
compaferos estan en otra faceta, pasando otro tipo de materia, yo
me tengo como que adaptar, que ya [hay que] mandar la maqueta,
pero al final uno termina como uno haciendo las cosas. Porque si
bien B., no sé po, estamos pasando los metales, ya con suerte hizo
dos patos, pero que segun él eran patos con plasticina, ya, pero el
resto lo hace uno. (Madre de nifio multidéficit RM)

Dificultades [mi nieto] ha tenido, tiene, dificultades pero tiene mucha
ayuda, lo ayudan, con las profesores de PIE, porque por ejemplo ellas
son las que le ayudan a aprender a contar por ejemplo, le cuesta con
la escritura ya, entonces le ponen para escribir, también le hicieron
una plataforma, pero a él no le servia esa cosita, como una cosita de
acrilico, le hicieron como una linea para que él escribiera, pero para
él no le sirvié porque como no ve muy bien, entonces la letras de él
son grandes, entonces que hago yo, sencillamente, de dos lineas del
cuaderno yo le hago una, entonces para él es mas grande la linea del
cuaderno, ... yo la marco mas con un lapiz pasta azul, ve que la linea
es clarita del cuaderno, entonces yo de 2 lineas del cuaderno, le hago
una con el lapiz pasta, 2x1. (Abuela de nifio con Discapacidad visual
RM)
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5.DISCUSION Y CONCLUSION

Los PIE se muestran como una estrategia relevante para la inclusion de los
nifios, ninas y adolescentes en situacion de discapacidad. La existencia de una
red de profesionales y objetivos de trabajo mas o menos adecuados ha permi-
tido que muchos nifios con discapacidad puedan asistir a escuelas regulares.
El acceso esta en proceso de ser cubierto, mientras quedan dudas sobre la
plena participacién en los aprendizajes de los nifios y nifias participantes. El
problema del diagnéstico, una critica permanente al modelo chileno (Rojas &
Armijo, 2016; Pefia, 2013), es una barrera, ya que el Decreto nim. 170 (2010),
documento base de los PIE, queda desactualizado respecto de la forma en que
define a la discapacidad, aun centrado en categorias diagnoésticas, enmar-
cando entonces el fenémeno como un problema de déficit individual con poco
margen para la comprension mas equitativa en la promocién de los aprendi-
zajes para todos y todas (ONU, 2023).

Las necesidades educativas de los NNA en situacion de discapacidad
requieren que las escuelas cambien. Cuidar asumiendo la vulnerabilidad
inherente a cada ser humano y tener perspectiva de derechos son compo-
nentes basicos para una educacidn inclusiva. Si bien la comunicacién y parti-
cipacién de los y las cuidadoras es esperable en todo proceso educativo con
menores de edad, esto no deberia implicar que los y las cuidadoras tengan
que hacerse cargo del trabajo escolar de los NCD. Los derechos de ellos y ellas
también deben ser asistidos por la escuela inclusiva. Consideramos necesario,
entonces, repensar la educacion inclusiva con una perspectiva de adecuacién
curricular como base de trabajo, que implique el cuidado en la relacién peda-
gbgicay el derecho a la educacién como directrices.

En relacién con los tres aspectos que analizamos y asumiendo un
enfoque de DSE, concluimos que:

(1) Loscuidados en lainclusién en general deben repensarse como
un concepto que integra la visién de la vulnerabilidad humana en general, de
la necesidad de apoyo que todos y todas hemos tenido, tenemos o tendremos;

(2) Los derechos deben ser centrales en el proceso educativo. Se
requiere, por ejemplo, promover activamente y sin ambigliedad la impor-
tancia y el uso de la LChS en los ambientes escolares;

(3) En relacién con la pedagogia, la inclusion debe ser un eje del
Proyecto Educativo Institucional, por lo que se recomienda una mayor parti-
cipacién de la coordinadora PIE en procesos de planificacion, presupuesto y
toma de decisiones junto al equipo directivo. El trabajo de las coordinadoras
PIE y la unidad técnico-pedagégica debe ser estrecho. Es una condicion rele-
vante para las adecuaciones curriculares y un apoyo directo al rol de docentes
de las escuelas. Dentro de este marco pedagogico curricular, es necesario
incorporar metodologias que si aporten a los aprendizajes de los NCD, anali-
zando la efectividad educativa y la brecha que pueden vivir los estudiantes
con distintas formas de discapacidad en la escuela.

Las principales limitaciones del estudio fueron entrevistar a nifios y
nifias con discapacidad, en tanto la mayoria de las veces se mostraron reacios
y temerosos frente a nuestra presencia, lo que nos motivo a repensar la meto-
dologia de entrevistas varias veces. En ese punto, el instrumento “Cuento mi
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escuela” fue de gran ayuda, en tanto liber6 el proceso narrativo con el uso de
la imagen.

Otra limitacion de este estudio es que las escuelas que se han abierto
a la discapacidad fisica no son todas, a pesar de que la normativa del Sistema
de Admisién Escolar (MINEDUC, Subsecretaria de educaciéon, 2021) aclara
que toda escuela deberia recibir a los nifios independientemente de su disca-
pacidad. Nuestra experiencia nos demostré que esto no era exactamente asi,
en tanto las familias buscan activamente escuelas con experiencia en inclu-
siéon. De esta manera, las escuelas con que trabajamos tienen algo de “sesgo”,
ya que la mayoria tiene experiencia en inclusion. Esto debe ser tomado en
cuenta en cualquier interpretacion del estudio que presentamos.

Por esta razén consideramos recomendable incorporar un sistema
que promueva la evaluacion y registro de condiciones de accesibilidad en cada
escuela. Si bien se reconoce que es importante que todas las escuelas cuenten
con estas adecuaciones, se requiere visualizar las brechas de las condiciones
de las escuelas. Asimismo, es requerido que el proceso de mejoras sea gradual,
segun las experiencias, condiciones y adaptaciones que las escuelas ya han
ido asegurando. Esto permite incorporar esas condiciones de las escuelas PIE
en un marco de calidad en inclusion escolar, tomando en cuenta lo avanzado,
pero pensando en un mejor futuro para las experiencias de los NCD.
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Narrativas sobre a inclusao de alunos com deficiéncia fisica e
sensorial em “Programas de Integracao Escolar” no Chile

RESUMO

Este artigo tem como objetivo apresentar narrativas sobre a inclusao escolar
em alunos com deficiéncia fisica e sensorial que frequentam escolas com
projetos de integracao escolar (PIE). A inclusao de alunos com deficiéncia nas
escolas regulares é analisada a partir de um referencial de estudos sociais da
deficiéncia na educacao e em seqguida é explicada a metodologia qualitativa,
com 24 casos, por meio de uma analise narrativa focada na vivéncia quoti-
diana dos alunos com deficiéncia.Nos resultados, através de uma estrutura de
facilitadores e barreiras a inclusao, alcangam-se trés narrativas fundamentais:
a escola como lugar de cuidado, a perspetiva dos direitos e as possibilidades
das pedagogias inclusivas. As conclusdes analisam as limitagdes do estudo
e fornecem alguns elementos e recomendacgoes relevantes para enriquecer
0 conceito de educacgao inclusiva na perspetiva dos estudos sociais sobre
deficiéncia.

Palavras-chave: Estudos sobre deficiéncia, Inclusao,
Cuidados, Direitos.
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Narratives on the inclusion of students with physical and
sensory disabilities in “School Integration Programs” in Chile

ABSTRACT

This article presents narratives about school inclusion among students with
physical and sensory disabilities who attend schools with school integration
projects (PIE). The inclusion of students with disabilities in regular schools
is analyzed from a social studies framework of disability in education. Then
the qualitative methodology is explained, with 24 cases, through a narra-
tive analysis focused on the daily experience of students with disabilities. In
the results, through a structure of facilitators and barriers to inclusion, three
fundamental narratives emerge: the school as a place of care, rights-based
perspective, and the possibilities of inclusive pedagogies. In the conclusions,
the study limitations are analyzed, and some relevant elements and recom-
mendations are provided to enrich the concept of inclusive education from
the perspective of social studies of disability.

Keywords: Disability studies, Inclusion, Care, Rights.
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