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Resumen

Este trabajo muestra como, desde una conferencia internacional en Discapacidad
e Integracion, realizada en Tranas, Suecia, en 1993, el Dr. Anders Gustavsson de la
Universidad de Estocolmo, realiza la importante observacién de que la investigacion
cientifica en el tema se ha realizado en las Ultimas décadas desde dos perspectivas -
u orientaciones fundamentales: La perspectiva del desarrollo de la discapacidad vy la
perspectiva social de los significados de la discapacidad.

Este reporte describe y analiza las caracteristicas esenciales de ambas perspecti-
vas, sus puntos de partida, los grupos etareos en los que focalizan y las disciplinas
en las que se apoyan. '

Se concluye que para el desarrollo y la producciéon de conocimiento en Integra-
cion/Inclusién y Discapacidad son importantes ambas perspectivas de investigacion,
puesto que para lograr una integracion se requiere tanto de la intervencidon en el
fendmeno de la discapacidad como de la comprensién de él. '

Palabras Claves: Investigacidn cientifica, Discapacidad, Integracién/Inclusién, Sig-
nificados, Desarrollo.

Abstract

The aim of this paper is to show how after the International Conference on
Integration and Disability held in Tranas, Sweden, in 1993, Dr. Anders Gustavsson
made the important observation that scientific research on the issue during the last
decades has developed on two main perspectives or orientations: the “developmental
disability perspective” and the "meaning of disability perspective”.

This report analyses and describes the essential features of both perspectives,
their starting points, age group on which they focus and the disciplines on which
they draw support. ’

1 Este trabajo forma parte de una investigacién mayor, en el marco de la tesis doctoral “Trastornos de la
Inteligencia, Mundo de Vida y Representacién” de la autora.

2 Ed. Diferencial Especialista en TEA. U. de Chile. Doctor en Educacién(C). Docente Facultad de Educacién.
Universidad Catdlica de la SSMA Concepcidn.
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It is concluded that for further development of research on Integration/Inclusion
and Disability, both perspectives are important, since to achieve integration requires
to intervene on the phenomenon as well as its understanding.

Key Words: Research, Disabi_lities, Integration/Inclusion, Meanings, Development.

Introducciéon

El tema de la integracion de estudiantes con y sin discapacidad en escuelas regu-
lares, si bien tiene sus inicios ya en la década de los afios 60 en los Paises Nérdicos
y luego en Estados Unidos y Canada, es en Chile un tema de reciente data.

El paradigma de la integracién/inclusién, tanto en el &mbito educativo como so-
cial, postula que la integracion de la diversidad no sélo permite el desarrolio y edu-
cacién de las personas con discapacidad sino que favorece también los paradigmas
sociales que valoran y propician la integraciéon de las diferencias, de la diversidad y
de lo heterogéneo, contribuyendo asi a culturas humanas mas ricas (Molina, 1990;
Manosalva, 2002).

El tema de este trabajo tiene sus fundamentos en importantes aportes en inves-
tigacion cientifica realizados desde la década de los 90 a la fecha, por autores de los
Paises Noérdicos y de América del Norte que han estado investigando en los Ultimos
afios en el area de discapacidad e integracion.

El aporte de los Paises Noérdicos tiene un especial interés porque, como sabemos,
algunas de las ideas basicas de los cambios producidos en el mundo durante los
ultimos afios en el tema de Discapacidad e Integracion fueron originalmente plan-
teados en esos paises y por otro lado porque su modelo de Estado Providencia y
politica de descentralizacién de la administracién publica también pareciera contri-
buir a responder el tipo de preguntas que las personas de otras naciones se plantean
en el campo de la discapacidad.

Es importante sefialar que las cinco naciones que conforman los llamados Paises
Nordicos (Noruega, Suecia, Dinamarca, Finlandia e Islandia), tienen caracteristicas
especiales, no solamente en lo que se refiere a su tipo de Estado y politicas de
discapacidad, sino también a su pequefia poblacién y al hecho de ser sociedades
altamente industrializadas y homogéneas, si bien Noruega, Suecia y Dinamarca han
comenzado una etapa de multiculturalidad.

De esta forma, efectivamente, tal como lo sefialan los autores nérdicos, es posi-
ble hablar de una forma especial de Normalizacién e Integracién de la Discapacidad
en los Paises Nordicos, una forma Escandinava o Nérdica, influenciada por la espe-
cial figura de los Estados Providencia, caracteristico de estos paises (Gustavsson,
1996). '

Los paises nérdicos han realizado sistematicos y sucesivos encuentros cientificos
acerca de investigacion en discapacidad en los cuales se reportan importantes traba-
jos de investigadores internacionales en el tema.
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En efecto, asi lo demuestran los sucesivos reportes sobre el Symposium sosteni-
do en Estocolmo en 1990 (Gustavsson y Soder, 1993), la Conferencia de Tranas en
1993 (Gustavsson, 1995), el Encuentro de la Red de Investigadores Ndérdicos en
Ciencias Sociales en el campo de la Discapacidad intelectual llevado a cabo en Lundt
en 1995 (Gustavsson, 1996) y otros.

Los aportes de los paises nérdicos en investigacién cientifica en el tema a la fecha
son, por lo anteriormente sefialado, muy importantes y vastos. Uno de sus exponen-
tes, que ha sido también autor y editor de diversas publicaciones, es el Prof. Anders
Gustavsson, investigador sueco de la Universidad de Estocolmo, cuyos trabajos con-
densan los estados de avance y los reportes cientificos de los distintos paises.

La fuente de informacidén de este estudio se encuentra en sus textos: Normalization
and then? (Gustavsson and Soéder, 1993), Disability and Integration- Experiernces
from six countries (Gustavsson, 1995), /nte/lectual Disabilities in the Nordic We/lfare
States - Policies and Fveryday Life (Gustavsson, Tossebro & Direndhal, 1996) vy
Social Definitions of Disability (Gustavsson, and Zakrzewska Manterys, 1997).

El objetivo de este articulo es dar a conocer a los investigadores especialistas en
el tema de habla hispana, latinoamericanos y especialmente chilenos, las orienta-
ciones de la investigacion cientifica en los paises nérdicos en torno a Integracién y
Discapacidad. '

Mi toma de conocimiento, lectura y analisis de ellas las realicé gracias a una
especial invitacion que me hiciera el Dr. Anders Gustavsson, con fines de investiga-
cién, a una pasantia en la Pedagogiska Institutionen de la Universidad de Estocolmo,
en el marco de mi trabajo doctoral.

La importancia de la Conferencia de Tranas

En Abril de 1993, se realizd en Tranas, Suecia, una Conferencia Internacional en
“Discapacidad e Integracién”, que tuvo como objetivo reunir las experiencias.e in-
vestigaciones relacionadas con integracion de personas con discapacidad en diferen-
tes escenarios y paises.

Las experiencias fueron presentadas por 25 participantes, investigadores activos
en el tema, de Australia, Canada, Francia, Holanda, Noruega, Suecia y Estados Uni-
dos.

Como se aprecia, no asistieron a este importante congreso, investigadores lati-
noamericanos.

Esta Conferencia, de caracter internacional, fue organizada por el Departamento

de Educacidén de la Universidad de Estocolmo, Suecia, en colaboracidén con el Center

of Handicap Research, de la misma ciudad y financiado por The Swedish Council for
Social Research.

Su comité organizador estuvo conformado por Anders Gustavsson y Ulf Jansson,
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ambos Profesores Asociados del Departamento de Educaci‘én de la Universidad de
Estocolmo, Suecia; por Trevor Parmenter, de la Universidad de Macquarie, de Sydney,
Australia; y por Marten Sdéder, de la Universidad de Uppsala, Suecia.

El reporte de las experiencias de estos seis paises se encuentra en D/isability arnd
Integration-£Experiences for six countries (Gustavsson, 1995) en el que, como dije
anteriormente, el Prof. Anders Gustavsson actud como editor.

La importancia de esta conferenCIa reside en el hecho de haberse presentado en
ella tres hechos importantes:

a) Laintroduccidén, por parte de varios conferencistas del concepto de /r7¢c/us/dr7 como
alternativa al término /ntegrac/on. Uno de los argumentos para ello fue que el
concepto de integracidon en la practica sélo se ha referido a la integracion fisica de
los sujetos discapacitados y por lo tanto no captura la esencia de aquello que los
reformadores y los especialistas, que actlan desde la praxis, estan tratando de
alcanzar. ‘

b) La claridad de que la investigacién en Inclusién o Integracién de personas con
discapacidad es muy heterogénea, tanto desde el punto de vista metodoldgico
como tedrico.

c) Laimportante observacion, sefialada por Gustavsson (1995), de que en el campo
de la investigacién cientifica en este tema, se han desarrollado dos perspectivas
de trabajo fundamentales: La perspectiva de la discapacidad como desarrollo y la
perspectiva de los significados acerca de la discapacidad.

Ambas perspectivas tienen diferentes puntos de partida, asi como focos de inte-
rés, bases de conocimiento y bases disciplinarias diferentes. Es a este Gltimo hecho
al que quiero referirme en este articulo.

La investigacion cientifica en discapacidad e integracién desde la
perspectiva del desarrollo

Las investigaciones realizadas en Discapacidad e Integracién desde la Perspecti-
va del Desarrollo tienen como punto de partida la blisqueda de instrumentos pode-
rosos que puedan aminorar las consecuencias negatlvas de una disfuncidn,
discapacidad o impedimento.

Las caracteristicas tipicas de la investigacién realizada bajo esta perspectiva ha
sido la blsqueda de conocimiento acerca de cémo estimular, por ejemplo, el desa-
rrollo de una persona discapacitada, con el objeto de reducir las consecuencias de su
discapacidad (Gustavsson, 1995).

La Educacién Especial o Diferencial se ha basado tradicionalmente en esta pers-
pectiva, con el objeto de estimular y sustentar el desarrollo de los nifios con
discapacidad y prepararios para su rol en la sociedad. En este sentido, la Educacién
Especial, y, muy especialmente la Educacién Especial temprana, han probado ser
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uno de los mas importantes instrumentos creados por nuestra sociedad para dismi-
nuir las consecuencias negativas de las discapacidades.

Sin embargo, como lo sefiala Gustavsson (1995), durante la influencia de las
actuales ideologias de Normalizacién e Integracién, la Educacién Especial estara
cada vez menos focalizada en el entrenamiento de habilidades y cada vez mas a
favor de crear las mejores oportunidades para el desarrollo de los recursos persona-
les de los nifios.

Asi, la historia de la perspectiva de la discapacidad como desarrollo durante el
siglo XX estd marcada por un nUmero de importantes hallazgos acerca de cdmo
disminuir la discapacidad a través de tratamientos médicos, ayuda técnica, diferen-
tes formas de terapia y programas educacionales especiales.

Como sabemos aquellos que nos situamos en esta especialidad, numerosos estu-
dios internacionales sefialan la importancia del diagndstico temprano y del trata-

miento adecuado y un importante nimero de investigaciones desde esta perspectiva

se ha realizado en estrecho contacto con programas de prevencion, de intervencién
temprana y practicas similares.

La investigacidn cientifica en Integracién y Discapacidad desde la Perspectiva del
Desarrollo tiene su foco de interés, en consecuencia con lo anterior, en cémo la
discapacidad afecta las interacciones sociales de la persona y su participacién en
diferentes tipos de comunidades y en cémo sus habilidades y estrategias
compensatorias pueden ser desarrolladas.

Segun sefiala Gustavsson (1995) un ejemplo de este tipo de investigacién es el
trabajo de Guralnick (citado en Gustavsson, 1995) sobre competencia social entre
pares e inclusion de nifios pequefios en escuelas comunes, presentado en la Confe-
rencia de Tranas. En efecto, en los paises ndérdicos, durante mucho tiempo, las inter-
venciones tempranas orientadas a facilitar la interaccién social entre nifios
discapacitados y nifios no discapacitados se basaron en la idea de estimular las
habilidades sociales de los nifios. En su trabajo, Guralnick (citado en Gustavsson,
1995) encontré que la competencia social infantil puede ser entendida como una
habilidad para dominar las reglas de diferentes tipos de interacciones tales como:
Entrar, tomar parte en y dejar o salir de una conversacién o de un juego.

La investigaciéon cientifica en integracién y discapacidad desde la
perspectiva social de los significados

La segunda perspectiva en Integracion o Inclusién de personas con discapacidad
prima en investigaciones acerca del significado atribuido a la discapacidad por indi-
viduos y grupos, perspectiva a la que Gustavsson llamd Perspectiva del Significado
de la Discapacidad (Gustavsson, 1995).

Uno de los puntos de partida de esta perspectiva en la investigacién cientifica en
los paises ndrdicos ha sido la experiencia de lo que podria llamarse la paradoja
Integracion/Segregacion, lo que significa que los programas de Educacién Especial o
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Diferencial, basados en los objetivos de la Normalizacién e Integracién en alguna
medida smguiarlzan a las personas con discapacidad y por lo tanto contrlbuyen asu
etiquetamiento y a su exclusién.

Otro punto de partida de las investigaciones realizadas desde esta perspectiva,
es la experiencia de que, a pesar del éxito que la intervencién temprana parece
tener, las personas con discapacidad en los paises desarrollados, permanecen dife-
rentes en muchos aspectos que son considerados importantes por las actuales so-
ciedades.

Es en este sentido, entonces que Gustavsson (1995) afirma que el éxito de la
integraciéon dependerd de los significados actuales acerca de las diferencias y de
cdmo estos significados puedan afectar las oportunidades que una persona tenga en
la vida.

Un fundamento importante de la Perspectiva del Significado de la Discapacidad
es la teoria de la Construccidon Social de la Realidad (Berger y Luckmann citados en
Gustavsson,1995), la que introduce una perspectiva relativista acerca de lo que se
considera normal o desviado en una sociedad.

Un ejemplo que ilustra la investigacion en este sentido, apunta Gustavsson (1995),
es el trabajo de Bogdan y Taylor (citados en Gustavsson 1995) titulado “El otro
camino del estudio de la desviacién: La aceptacién de las personas con discapacidad”,
presentado también en la Conferencia de Tranas.

Otro ejemplo es el trabajo de Robert Bogdan: "Does Integration Work? 7He soc/a/
corntext of children labeled disabled in scHroo/s”(Bogdan, citado en Gustavsson, 1997),
en el que el autor afirma que los términos “discapacidad” o “intelectualmente
discapacitado” son formas de pensar, conceptualizaciones; mas que condiciones pa-
toldgicas, nociones de sentido comUn que emergen en las interacciones sociales y
educacionales. :

Por otra parte, es Gustavsson mismo uno de los principales exponentes de este
paradigma social de los significados en la investigacion cientifica en integracién y
discapacidad.

Uno de sus estudios, realizado con sujetos con discapacidad intelectual que fue-
ron educados en Suecia durante el periodo de Normalizacidén entregado por los ser-
vicios suecos, muestra como la forma de vivenciar la propia existencia de las perso-
nas con discapacidad es influenciada por el sistema ideoldgico, econdmico y politico
imperante en la sociedad. En efecto, su cohorte, a la que él llama /a primera genera-
c/or dado que los sujetos no tuvieron una educacién en escuelas especiales sino en
escuelas suecas comunes, no manifestaba muestras del estigma asociado al rétulo
de rmentalimente discapacriado.

Gustavsson (1996) argumenta que la positiva definicién acerca de si mismos
puede explicarse por la identificaciéon de los sujetos con el movimiento sueco por los
derechos de los discapacitados y la ideologia del Estado Providencia de las Naciones
Nérdicas.
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Perspectiva evolutiva v/s perspectiva de los significados en la inves-
tigacion cientifica sobre discapacidad e integracion

El descubrimiento de que las intervenciones y servicios especializados para las
personas con discapacidad frecuentemente involucran o incluyen el etiquetamiento
de ellas, por parte de la investigacion cientifica desde la Perspectiva Social de los
Significados, crea un conflicto con la Perspectiva del Desarrollo.

De acuerdo a la teoria del etiquetamiento, los rétulos tales como “discapacitado”
o “mentalmente retardado” estédn asociados a un estigma (Goffman, en
Gustavsson,1995).

En el contexto sueco, la paradoja de singularizar a las personas en orden a inte-
grarlos, ha sido referida como una segregacién organizacional tendiente a la integra-
cién. De esta forma, la existencia de numerosas organizaciones que entregan servi-
cios especiales a personas discapacitadas han sido cuestionadas por sus consecuen-
cias segregacionistas.

En efecto, Gustavsson (1995) sefiala como un hecho significativo que, en ese
pais, es posible encontrar nifios con dlscapaCIdad que asisten a escuelas comunes
pero que, sin embargo, no dicen de si mismos que van a la escuela, sino que so077
/ntegrados, hecho que serd importante de investigar en un futuro cercano en nues-
tra realidad nacional.

Por otra parte, la ambiciéon de evitar esta paradoja en los paises nérdicos parece
ser un factor importante subyacente a las ideas de las uUltimas legislaciones suecas
concernientes a las personas con discapacidades. Esta legislacion transfiere la res-
ponsabilidad principal desde un nivel regional en la sociedad a un nivel local, en
orden de, entre otras cosas, reemplazar muchos de los servicios especiales por ser-
vicios ofrecidos a todas las personas en el municipio de cada localidad.

Otro punto importante de diferencias entre las dos perspectivas de investigacién
analizadas es que, en general, la investigacién desde la Perspectiva Social del Signi-
ficado en discapacidad e integracion, se reﬂere a estudios realizados en personas
con discapacidad en edad adulta.

Ejemplos, en cambio, de la investigacién desde la Perspectiva del Desarrollo acerca
del fendmeno de la discapacidad, se refieren principalmente a estudios realizados en
nifios con algun tipo de discapacidad en etapa pre-escolar o escolar.

Las razones obvias para esto, sefiala Gustavsson (1995) son, por una parte, que
la intervencién temprana tiene lugar justamente en las primeras etapas de la vida y,
por otra, que los estudios en nifios y adolescentes tienen origen en problemas
experienciados por el personal que atiende justamente los niveles pre-escolar y
escolar de ensefianza.

Otra de las razones de focalizar en grupos etareos diferentes es que los estudios
que centran su interés en nifios y los estudios que centran su atencién en adultos
se han realizado desde diferentes campos disciplinarios.
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En efecto, vale la pena sefialar que la Perspectiva del Desarrollo se ha construido
en estrecha relacién con la Psicologia Evolutiva y la Educacién Especial, en cambio la
Perspectiva de los Significados se nutre de la Psicologia Social, la Sociologia y la
Antropologia Social como disciplinas de base.

De acuerdo a algunas dimensiones que clarifican la diferenciacién entre estas dos
perspectivas de investigaciéon en discapacidad e integracion sefialadas por Gustavsson
(1995), y en base a mi lectura e interpretacién personal, presento un analisis com-
parativo de ellas en el cuadro siguiente:

Las dos perspectivas presentadas por Gustavsson (1995) y analizadas en este
trabajo forman parte, por tanto, de discursos cientificos diferentes que apuntan su
mirada a fendmenos también diferentes y que, consecuentemente, utilizan técnicas
y métodos distintos. Esto, seglin el autor, hace muy dificil compararlas. Sin embar-
go, piensa que es posible combinar ambas perspectivas en investigaciones futuras.

Conclusiones

El objetivo de este articulo fue dar a conocer las dos perspectivas bajo las cuales
se han orientado los trabajos de investigacidén en integracidon y discapacidad en las
ultimas décadas, especialmente en los paises nérdicos pero también en los paises
del hemisferio norte, segln lo sefalado por Gustavsson (1995) en la Conferencia de
Tranas.

Como analizamos anteriormente, los trabajos cientificos realizados se han lleva-
do a cabo o bajo una perspectiva del desarrollo o bien bajo una perspectiva social de
los significados.

Ambas perspectivas de investigacion se consideran importantes para el desarro-
llo de la integracion de la discapacidad, pues mientras la investigacién orientada
bajo la perspectiva del desarrollo intenta mejorar las intervenciones en personas con
discapacidad con el objeto de aminorar las consecuencias negativas de ésta y lograr
una mejor integracion al mundo circundante y una mejor calidad de vida, la perspec-
tiva social de los significados hace un serio intento por comprender el fenémeno
considerando que las oportunidades que las personas discapacitadas tengan en la
vida dependerdn de los significados que al respecto maneje una sociedad.
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Dimensién Perspectiva

Perspectiva evolutiva
de la discapacidad

Perspectiva de los
significados de la
discapacidad

1. Interés de los estudios

Analizar las intervenciones
especializadas en personas
con discapacidad y sus re-
sultados.

Disefiar modelos, métodos
e instrumentos de interven-
cién eficaces.

Conocer los significa-
dos atribuidos a la
discapacidad por suje-
tos y grupos sociales.

2. Puntos de partida

Blsqueda de modelos, mé-
todos, técnicas e instru-
mentos poderosos de inter-
vencién que permitan dis-
minuir las consecuencias
negativas de una disfuncién
o discapacidad.

Actuacién sobre el fendme-
no.

Busqueda de los sig-
nificados atribuidos al
fendmeno de la
discapacidad por indi-
viduos o grupos hu-
manos.

Comprensién del fe-
némeno.

3. Foco de los estudios

Programas de prevencidon

" Programas de estimulacién

temprana del desarrolio.
Entrenamiento de habilida-
des y destrezas. ‘
Modelos, métodos, técnicas
e instrumentos de interven-
cién.

Respuesta a intervencidn
especializada.

Significados en suje-
tos y grupos sociales.
Mentalidades.
Politicas sociales.

4. Grupos etareos de foco

Nifios en etapa pre-escolar.
Nifios en etapa escolar.

Adultos.

5. Disciplinas de apoyo

Psicologia Evolutiva.
Educacién Especial o

- Diferencial.

Psicologia Social.
Sociologia.

6. Principio de verdad

El éxito de la integracién de
personas con discapacidad
depende principalmente de
la disminucién de las con-
secuencias negativas de
ésta, gracias a la interven-
cidon especializada temprana
y eficaz. '

El éxito de la integra-
cién de personas con
discapacidad depende
de las creencias, idea-
les y formas de pen-
samiento de una so-
ciedad.
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Con respecto a la realidad nacional es importante destacar que la investigacion
cientifica en discapacidad en nuestro pais se ha realizado en las Ultimas décadas
fundamentalmente desde la perspectiva evolutiva de la discapacidad. Es asi como
los equipos de trabajo conformados por neurdlogos, psicdlogos, educadores diferen-
ciales y especialistas afines han realizado serios intentos por mejorar las interven-
ciones multidisciplinarias en nifios con necesidades educativas especiales asociadas
a algun tipo de discapacidad. Pocas de estas experiencias, sin embargo, son repor-
tadas como trabajos cientificos.

Por otra parte, en algunos trabajos nacionales actuales comienza recién a perfi-
larse la perspectiva social de los significados en discapacidad, muy especialmente en
investigaciones enmarcadas en trabajos de post-grado de maestrias o doctorados.

Finalmente cabe sefialar que la observacién realizada por Gustavsson (1995) en
el prefacio del reporte sobre la Conferencia de Trénas, orienta a los investigadores
en el tema a tener claro bajo qué perspectiva estdn investigando, lo cual implica
también afinar coherentemente los enfoques tedricos y metodoldgicos en la cons-
truccion del objeto de estudio.
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