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PRESENTACION
Interseccionalidades: Cuerpos y discapacidad

Liliana Ossio Amatller’

Para la construccion del conocimiento cientifico la actitud heuristica es
fundamental, si bien esta debe iniciarse en los primeros niveles de educacion
regular, en el nivel superior cobra una gran magnitud por tratarse de formacion
profesional, en el que los futuros profesionales no deben sersélo consumidores
de conocimiento sino, por el contrario constructores de conocimiento.

Los trabajos de investigacidn analizados demuestran esta actitud en el campo
de las politicas sociales con implicaciones en el campo econdémico, de la
neurologia y de la salud en general. El comin dominador de estos estudios
es la labor investigativa, que permite formular hipétesis a la luz de teorias
existentes, cruzar variables que lleven a nuevas conclusiones, las mismas que
sugeriran nuevas investigaciones en un continuo proceso de construccién de
conocimiento.

Hoy en dia es aceptado por los investigadores de todos los campos del
saber, que es la practica la que induce a diagnosticar los “problemas” a ser
investigados. También hay un cuestionamiento bastante fuerte a la educacion
superior sobre el divorcio existente entre la teoria y la realidad del contexto.
No se trata solamente de relacionar la teoria con la practica, sino que ambas
tengan un desarrollo zigzagueante continuo en su desarrollo Los estudios del
presente analisis responden plenamente a estas observaciones. Consideran
como parte de sus investigaciones aspectos muy poco incluidos en la curricula
de la educacion superior como por ejemplo, la empatia en la asistencia médica,
la  educacion inclusiva , sentimientos de los maestros a la discapacidad,
educacion en valores y otros.

Educacion inclusiva: practicas, conocimientos y sentimientos de los maestros
inclusivos. La Ley 070 (ASEP) que regula el Sistema Educativo Boliviano
declara: “es una educacién inclusiva’, aspecto tomado con mucha pertinencia
en la presente investigacién. Si bien en todo proceso educativo el principal
actor es el estudiante o educando, el docente 0 maestro no deja de tener
una gravitante importancia, mas en el caso de que el educando presente
alguna discapacidad. Las preguntas que guian el estudio se puntualizan de
la siguiente manera: a nueve afos de la promulgacién de la indicada Ley,
(El maestro se encuentra capacitado para asumir dicha responsabilidad?,
ise garantiza una educacién inclusiva con calidad y calidez humana,
respetando las diferencias e impulsando las capacidades individuales?,
ilas actitudes de los maestros favorecen la integraciéon de las personas con
algun tipo de discapacidad (PCD) dentro de las aulas, sin que se limiten sus

1 Nacida en Potosi, cursé estudios primarios y secundarios Colegio Santa Rosa Potosi, Profesora de Historia, Geografia y Educacion Civica.
Licenciada en Sociologia, Universidad Mayor de San Andrés, La Paz. Master en Formacién Docente e Innovaciones Educativas, Universidad de
Barcelona, Espafia.
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derechos como seres humanos, dandoles la oportunidad de formarse como
personas productivas? La pertinencia y rigor cientifico del presente estudio
radica en analizar las “variables” que intervienen para que una educacién
inclusiva sea eficiente y que garantice los derechos de las PCD como individuos
productivos que merecen igualdad de oportunidades educativas, sociales,
laborales, econdmicas, etc. Es una investigacion de tipo descriptivo, con un
enfoque cualicuantitativo. La muestra esta constituida por 150 maestros de
los tres subsistemas de educacion, regular (76%), alternativa — especial (9%)
y superior de formacion profesional (15%), que trabajan en el area rural y
urbana del departamento de Chuquisaca. 111 participantes pertenecen al
sexo femenino y 39 al sexo masculino. Las edades estan entre los rangos de
25 a 65 anos. Las técnicas de investigacién utilizadas fueron : Encuesta con
11 preguntas adaptadas segun las exigencias de la investigacion. El estudio
contiene una gran riqueza en cuanto a la informacién obtenida a lo largo del
proceso investigativo, como a los resultados de la clasificacién y cruce de
variables. Las conclusiones reflejan el enfoque biopsicosocial del estudio, que
plantea grandes desafios para los maestros y planificadores del proceso de
ensefanza — aprendizaje; uno de ellos es estar en permanente actualizacion,
capacitado e informado sobre las nuevas metodologias y adaptaciones
curriculares que deben realizarse dentro de una educacién inclusiva.

Produccién oral y gestual, manifestaciones interrelacionadas del cerebro en
desarrollo, se trata de un estudio de campo con mucha pertinencia teérica e
investigativa en el desarrollo biopsicosocial del cerebro de los nifios y nifas.
La investigacion se llevé a cabo con 17 nifios de la guarderia “Mis pollitos”
de Salamanca, (trabajaron con 6 niflos y 11 nifas cuyos padres aceptaron
voluntariamente su participacion). El estudio fue aprobado por el Comité de
Bioética de la Universidad de Salamanca. Los participantes fueron divididos
en dos grupos: el primero con cuatro participantes, en el que se encontraban
1 niho y 3 nifas entre 10 y 14 meses ( edad media 11,75) coincidiendo con
la aparicion de palabras sueltas. El segundo con 13 participantes, 5 nifios y 8
nifas, entre 17 y 23 meses (edad media de 19.85 meses), edad en laya empieza
la elocucién de WWC (capacidad para transmitir informaciéon mediante gesto y
palabra). Se trata de una investigacion descriptiva comparativa de correlacion
entre gestos deicticos y palabras emitidas por los nifios de cada grupo. El
estudio concluye sobre las caracteristicas lingtiistico-motoras descritas con una
correspondencia cualitativa-cuantitativa en el desarrollo del lenguaje infantil.
Esta conclusién podria servir como sustento para posibles intervenciones
motoras en retrasos del lenguaje, abre una nueva ventana de tratamiento para
diferentes patologias relacionadas con el desarrollo motor y del lenguaje.

Empatia con la diversidad funcional en la formacion de estudiantes tiene
como objetivo analizar el nivel de empatia con pacientes con diversidad
funcional en el marco de las practicas de los estudiantes en formacién de la
carrera de Kinesiologia y Fisioterapia de la Facultad de Ciencias Tecnoldgicas
de la Salud de la Universidad de San Francisco Xavier de Chuquisaca. Se trata
de una investigacion de tipo descriptivo con un enfoque cuali-cuantitativo. La
muestra fue de 430 estudiantes de primer a tercer afo e internos de cuarto
ano. La muestra fue seleccionada segun la decision personal de participar en
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el estudio. El instrumento aplicado fue la escala de empatia médica modificada
(Jefferson, 2005), Laencuesta tiene una estructuralégicarigida, que permanece
inalterable a lo largo de todo el proceso de la investigacién. Los resultados
fueron analizados desde tres variables determinadas por la relacion de las
interrogantes realizadas en cada item: 1) ponerse en los zapatos del paciente.
2) Dominio de cuidado con compasién. 3) Dominio de toma de perspectivas.
El estudio permitié determinar que la empatia en estudiantes de la carrera
de Kinesiologia y fisioterapia es buena, puesto que los valores mas altos se
dieron en las dimensiones: “toma de perspectiva” y “ponerse en los zapatos
del paciente’, calificaron positivamente en los ultimos cursos, que refieren
sensibilidad con las problematicas de las personas en un periodo de la vida
donde se encuentran altamente vulnerables y fragiles. Los valores mas bajos
han resultado aquellos relacionados con el “cuidado con compasién”indicador
que denota que no es suficiente la comprensién del dolor o de la situacion
que tenga la persona doliente, sino que necesita tener mayor calidez en
el cuidado y trato humanitario. Considerando que los aspectos referentes
a la relacion fisioterapeuta-paciente (usuario de la salud) son en extremo
importantes deben ser fortalecidos desde el proceso de educar a los futuros
profesionales.

La familia como sistema de relaciones psicosociales del desarrollo individual, la
familia como el principal grupo social, constituye un espacio de intermediacion
entre la sociedad y el individuo, por lo tanto la realidad del grupo familiar
reproduce y refleja la propia realidad social: sus contradicciones, problemas,
carencias, valores, disposiciones, etc. De ahi que el objetivo de la investigacidon
es plantear una definicion estructural de la familia, del proceso de génesis y
su evolucién o sea el ciclo vital de la familia, cuyas pautas de interaccién son
las que estructuran y rigen el funcionamiento de sus miembros. Se trata de
un interesante estudio descriptivo de la familia con un enfoque sistémico de
relaciones, donde pueden darse: relacion de autoritaria, relaciéon permisiva,
relacion de paridad, relacion consensual. También realiza una tipificacion del
funcionamiento y roles de los miembros de acuerdo a su desarrollo evolutivo y
psicosocial individual de cada sujeto en su decursar ontogénico. Para finalizar
en necesario resaltar que, todas las investigaciones demuestran un referente
bibliografico muy amplio y actualizado que les da un sélido sustento tedrico
y practico.
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PROLOGO

Edgar Marcelo Guzman Daza'

Alld por el 2000, Zygmunt Bauman en su libro Modernidad Liquida decia:
“Resulta dificil recordar y aiin mas dificil entender, que hace tan solo cincuenta
anos la disputa acerca de las predicciones populares, de qué habia que temer
y de qué clase de horrores nos depararia el futuro si no se lo detenia antes
de que fuera demasiado tarde se entablaba entre Un mundo feliz, de Aldous
Huxley y 7984 de George Orwell”. Ya sea por medio de la distraccién o por el
control omnipresente, la realidad esta deslizdndose imperceptiblemente a un
vacio inconmensurable.

Y es evidente que esas distopias en sus diferentes formatos son una marca de
la actualidad; ese temido futuro ya esté entre nosotros. Pero la novedad tal vez
Nno sea esa, sino, que en un momento en el que el control de todo lo acontecido
en el mundo es una premisa, existen aspectos fundamentales, si no vitales,
que no son parte de ese exceso. Por el contrario, ocurre que una inentendible
indiferencia, tal vez intencionalmente generada, eclipsa problematicas
cotidianas que nos implican e interpelan a cada momento, justamente porque
estan ahi, a la vista de todos, pero por algin extraiio motivo, invisibles.

Por fortuna existen voces que, desde su experiencia personal, no han perdido
ni la sensibilidad, ni el compromiso para recordarnos que los problemas no
han desaparecido y que es necesario asumir de manera responsable — desde
el rol que cada uno desempena en la sociedad - acciones que mitiguen los
efectos de la condicién humana actual.

Cuerpos, discapacidad, y violencias, es una provocacion, no solo una invitacién,
a re-pensar la realidad sin el filtro que adornado en un discurso demagdgico
y cinico disimula el devenir de las cosas. Su lectura permite entender, por
ejemplo, la discapacidad desde la imaginacidn socioldgica, encontrando un
horizonte mas alla de las cifras, proyectando sobre el telén de fondo algunas
lucesyalgunas sombras para evitar generalizaciones que anulan subjetividades
y contextos.

En medio de la tensién por temas de género, de pronto se entiende cémo
las grandes industrias juegan con la inocencia de la nifiez, dirigiendo, sino
manipulando un discurso que imperceptible se torna dominante.

Mas sorprendente aln es comprender la relacién entre infancia, gasto social
y desigualdad econémica, y asi como fichas de un rompecabezas, la figura
revela el espiritu perverso de un sistema decadente, aunque esté disfrazado
de buenas intenciones.

1 Psicdlogo, socidlogo, en formacion psicoanalitica, actualmente, director del Departamento de Psicologia UNIVALLE- Sucre, Bolivia.
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Entre causas y efectos no se puede perder de vista que la violencia sexual que
ronda a la nifez en situacion de discapacidad no es solo ficcion o material de la
prensa amarillista; y una vez mas resulta incomprensible, como esos extremos
tienden a superarse a si mismos, esperando que a partir de los esfuerzos por
visibilizar esta lamentable realidad, se generen los mecanismos para evitar su
creciente repeticion.

Y como al final de todo tinel siempre esta la luz, en este caso esta el arte, que
desde la literatura como propuesta, se presta como alternativa para encontrar
soluciones y trascender entre esas distopias que nos limitan.

Y asi, al transitar por: Cuerpos, discapacidad y violencias, uno entiende la
necesidad de afrontar la realidad con una actitud diferente, sobre todo, mas
alla de las trampas del control omnipresente y las distracciones.
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INFANCIAS, GASTO SOCIAL Y DESIGUALDAD ECONOMICA

RESUMEN

El gasto publico es un instrumento de
los Estados para mejorar las condiciones
de vida de los habitantes de su territorio
y sobre todo, eficientemente focalizado,
debe contribuir a generar mayor
igualdad tanto en oportunidades como
en ingresos familiares, mds aun si este
gasto es destinado a la protecciéon de la
infancia y adolescencia, el llamado gasto
social para la infancia.

Por ello es fundamental explicar la
relacion entre el indice de Gini, indicador
deladesigualdad econémica, conelgasto
social para la infancia lo cual constituye
el objetivo principal de este articulo,
el cual a través de datos estadisticos
de UDAPE, Ministerio de Economia de
Bolivia y Banco Mundial hace un andlisis
de correlacion, llegando a la conclusion
de que la relacién entre las dos variables
en estudio es significativa pero inversa.

Palabras Clave: Gasto social, infancia,
Gini

ABSTRACT

Public spending is an instrument of the
States to improve the living conditions
of the inhabitants of their territory
and above all, if efficiently focused, it
must contribute to generate greater
equality in both opportunities and family
income, even more if this expenditure is
destined to the protection of childhood
and adolescence, the so-called social
spending for children.

Therefore, it is essential to explain the
relationship between the Gini index,
an indicator of economic inequality,
and social expenditure for children. The

Ingrid Orlandini

main objective of this article is to do
this correlation analysis, which, through
statistical data from UDAPE (Service
in Charge of the Economic and Social
Analysis), the Ministry of Economy
of Bolivia and the World Bank, shows
as conclusion that the relationship
between the two variables under study is
significant but inverse.

Key words: Social spending, childhood,
Gini

RESUME

Les dépenses publiques sont un
instrument utilisé par les Etats pour
améliorer les conditions de vie des
occupants qui habitent leur territoire
et, surtout, si efficacement ciblées,
elles devraient contribuer a créer une
plus grande égalité des chances et des
revenus de ménages, en particulier si
cette dépense est destinée a la protection
de l'enfance et de I'adolescence, ce que
l'on appelle les dépenses sociales pour
I'enfance.

Par conséquent, il est essentiel
d'expliquer la relation entre le coefficient
de Gini, qui est le coefficient de I'inégalité
économique, et les dépenses sociales
pour I'enfance qui est l'objectif principal
de cet article dans lequel on fait une
analyse de corrélation avec des données
statistiques de I'UPADE (Service Chargé
de I'Analyse Economique et Sociale), le
ministére de I'Economie et la Banque
Mondiale. Comme conclusion on trouve
que la relation entre les deux variables
étudiées est significative mais inverse.

Mots-clés : Dépenses sociales, enfance,
Gini.
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INTRODUCCION

Si bien las economias latinoamericanas han presentado mayores indices de
desigualdad a lo largo de su historia; a partir de mediados de los afios 2000,
al presentarse la crisis econdmica en los paises desarrollados, la preocupacién
social por el incremento en la desigualdad se ha manifestado con mayor
fuerza. Dicho incremento no sélo es consecuencia de la crisis, sino también de
las medidas que se adoptaron para superarla referidas a politicas tanto fiscales
como monetarias. (Baez, y otros, 2018)

Segun Andersen, Tejerina & Doyle (2016) se ha demostrado que por encima de
un determinado umbral, la desigualdad perjudica el crecimiento econémico
y la reducciéon de la pobreza, la calidad de las relaciones en los ambitos
publicos y politicos de la vida, y el sentimiento de realizacién y autoestima
de las personas. Es decir la desigualdad estd intimamente relacionada con los
niveles de pobreza; a mayores niveles menor desigualdad y a una reduccién de
la pobreza mayor igualdad en la distribucion de los ingresos.

En el caso de Bolivia el Instituto Nacional de Estadistica (INE) registra un
decremento continuo de los niveles de pobreza extrema de 40,74 % en 1999
a 16,84% para el ano 2015 nivel nacional, sin embargo respecto a la infancia
se estima que existen mas de 4 millones de personas menores de 18 aflos que
viven en pobreza y la mitad en extrema pobreza (INE, 2015), seguin los informes
de UDAPE y UNICEF cerca de 2.9 millones de nifios, nifias y adolescentes viven
afectados no sélo por la falta de ingresos, sino también por la injusticia, la
exclusién y la desigualdad social (UNICEF, 2011)

De acuerdo a Vliet y Wang (2015) citados en Baez, y otros (2018) el gasto
generado a partir de la formulacién de las politicas publicas es uno de los
determinantes de las variaciones de la desigualdad, en este sentido dependera
delas medidas gubernamentales para que existan incrementos o decrementos.

Precisamente a partir de los afios 2000, con el planteamiento de los Objetivos
de Desarrollo del Milenio, se inicia una fuerte intervencion de los gobiernos
para combatir la pobreza y la desigualdad estas acciones toman en cuenta
mejorar la calidad de vida de la infancia en funciéon a areas como salud,
educacion, servicios basicos y nutricion.

Elgasto publico puede serentendido comolaasignacién derecursos paralograr
el desarrollo econdmico, en este caso desde una perspectiva de proteccién
a la nifez, estudios especializados como los ejecutados por el Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia indican que el andlisis y la valoracién del gasto
publico social es un instrumento central que permite visibilizar la asignacion de
recursos por parte de los diferentes niveles administrativos hacia los objetivos
de desarrollo humano en las naciones (UNICEF & UDAPE, 2010). Por otra parte
el gasto publico representa un instrumento capaz de promover la equidad
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en el desarrollo humano de las sociedades, especialmente en condiciones de
extrema desigualdad (Scott, 2011). Los niveles mas bajos de desigualdad en la
distribucion del ingreso se observan en paises que han logrado un crecimiento
econdmico sostenible a partir de la generacién de politicas publicas amplias
y efectivas.

Tomando en cuenta lo expuesto anteriormente, resulta de interés preguntarse:
iCuadl es la relacion entre las desigualdades en la distribucién del ingreso y los
gastos sociales destinados a la infancia y adolescencia? por tanto el objetivo
central de este trabajo es evidenciar la relacion entre las desigualdades de
ingreso con los gastos sociales para la infancia.

El estudio es de corte longitudinal y enfoque cuantitativo; usa los datos
del Instituto Nacional de Estadistica, UDAPE y el Ministerio de Economia y
Finanzas Publicas.

El texto se estructura en una primera parte de contexto sobre la infancia y
adolescencia en Bolivia, una segunda de revisidn tedrica sobre la relacion entre
la desigualdad y el gasto social, una tercera donde se exponen los resultados y
una cuarta que presenta las conclusiones y recomendaciones.

Infancia pobre

De manera general la situacion de pobreza en Bolivia ha disminuido en los
ultimos quince anos, desde un 39,85% en el aflo 2000 hasta el 16,84% en el
2015, sin embargo en el area rural todavia mas del 30% de la poblacién vive en
pobreza extrema (Tabla 1).

Tabla 1. Bolivia: indicadores de pobreza extrema, segun area

DESCRIPCION UNIDAD DE MEDIDA | 2000 2005 2011 2015
BOLIVIA _

Incidencia de pobreza extrema (FGTO) | Porcentaje 39,85 36,69 20,99 16,84
Brecha de pobreza extrema (FGTT) Porcentaje 26,32 20,01 9,38 7,62
Magnitud de pobreza extrema (FGT2) | Porcentaje 19,53 14,25 5,83 491
Poblacién total Persona 8.274.803 [ 9.366.312 | 10.240.102 | 10.881.124
Poblacion en pobreza extrema Persona 3.297.508 | 3.436.711 | 2.149.101 | 1.832.817
Area Urbana _
Incidencia de pobreza extrema (FGTO) | Porcentaje 28,42 20,48 10,79 9,3
Brecha de pobreza extrema (FGTT) Porcentaje 10,97 7,04 3,63 3,14
Magnitud de pobreza extrema (FGT2) | Porcentaje 6,19 3,76 1,86 1,74
Poblacién total Persona 5.268.526 | 6.001.837 | 6.869.653 |7.454.933
Poblacion en pobreza extrema Persona 1.497.125 | 1.229.022 | 741.299 693.074
Area Rural _
Incidencia de pobreza extrema (FGTO) | Porcentaje 59,89 65,62 41,77 33,27
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Brecha de pobreza extrema (FGT1) | Porcentaje 52,92 43,16 21,12 17,36
Magnitud de pobreza (FGT_2) Porcentaje 42,65 32,98 13,93 11,8
Poblacion total Persona 3.006.277 | 3.364.475 | 3.370.449 | 3.426.191
Poblacion en pobreza extrema Persona 1.800.383 | 2.207.689 | 1.407.802 | 1.139.743

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica

Encuestas de mejoramiento de condiciones de vida (mecovi 1999 - 2002),
encuesta de hogares 2005 - 2014.

Notas: (1) Corresponde a indicadores obtenidos por el método del ingreso,
calculados a partir de la linea de pobreza.

(2) No se calcularon estos indicadores para la Encuesta Continua a Hogares
2003 - 2004, por tanto no existe informacion para ese periodo.

No se realizé la Encuesta de Hogares 2010.

A partirde 2008 las lineas de pobreza son construidas con precios diferenciados
para las 9 ciudades capitales mas la ciudad de El Alto.

Asimismo, no se realizaron imputaciones en los ingresos.

El 40,38% de la poblacién total del pais corresponde a personas menores de 18
anos tal como se aprecia en la tabla 2:

Tabla 2. Poblacion menor de 18 afos

Edad Simple - Agrupada Casos % Respecto a la poblacion total Acumulado %

0 afios de edad 201.946 2,01 2,01

1 afio de edad 201.460 2,00 4,01

2 afios de edad 227.384 2,26 6,27
3 afios de edad 228.892 2,28 8,55

4 afios de edad 230.266 2,29 10,83
5 afios de edad 194.358 1,93 12,77
6 afios de edad 194.624 1,93 14,7
7 afios de edad 204.278 2,03 16,73
8 afios de edad 202.378 2,01 18,74
9 anos de edad 197.016 1,96 20,7
10 afios de edad 212.830 2,12 22,82
11 afios de edad 202.046 2,01 24,83
12 afios de edad 236.255 2,35 27,17
13 afios de edad 213.492 2,12 29,3

14 aiios de edad 213.541 2,12 31,42
15 afios de edad 224578 2,23 33,65
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16 arios de edad 220.322 2,19 35,84
17 anos de edad 226.711 2,25 38,1

18 arios de edad 230.195 2,29 40,38
Total 4.062.572 40,38

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica

Desde una éptica piramidal (Grafico 1) para el afio 2015, segun el INE, la base
la constituyen las nifias y nifnos de 12 afios con 236.255 y la clspide los nifos 'y
ninas de 5 afnos con 194.358 personas.

Grafico 1. Piramide poblacional (menores de 18 aiios)

4.500.000 o
4.000.000 oo
W 1afio
3.500.000 0afios
W11 affos
3.000.000 m38afios
W7 afios
2.500.000 W10 afios
W13 afios
2.000.000 14 afios
M 16 afios
1.500.000 W15 afios
W17 afios
1.000.000 M2 afios
W3 afios
500.000

W18 afios
B4 afios

W12 affos

Fuente: Elaboracion propia con datos del Instituto Nacional de Estadistica

En cuanto a la situacion de pobreza de las personas menores de 18 afos se
puede indicar que la incidencia de pobreza es mayor en el area rural (Tabla 3).
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Tabla 3. Menores de 18 ainos: indicadores de pobreza extrema, seguin area

DESCRIPCION UNIDAD DE MEDIDA |2015
BOLIVIA _

Poblacién total Persona 4.062.572
Poblacién en pobreza extrema Persona 1.655.092
Area Urbana _

Poblacién total Persona 2.556.898
Poblacién en pobreza extrema Persona 601.127
Area Rural _

Poblacién total Persona 1.505.674
Poblacién en pobreza extrema Persona 1.053.068

Fuente: Elaboracion propia con datos del Instituto Nacional de Estadistica

De acuerdo a las estadisticas expuestas mas de un millén de nifos, nifias y
adolescentes vive en la extrema pobreza en el pais.

Segun el informe del Defensor del pueblo, en el 4rea rural 9 de cada 10 nifios
viven en la extrema pobreza, otros datos sefialan que de cada 100 nifios
y nifas que ingresan a la escuela 30 no terminan la primaria; de cada 1.000
nifos y nifas menores de 1 ano, 50 no tienen registro de nacimiento; 7 de cada
10 reciben maltrato en sus hogares, en unidades educativas o en su lugar de
trabajo; 3,000 de ellos y ellas viven en situacién de calle; 20 mil estan viviendo
en hogares de acogida; el 80% tienen familia. Hay un millon de nifios y nifas y
adolescentes trabajadores; 1.487 viven en carceles con sus padres que cumplen
sentencias penales; 130 viven con VIH/sida en el pais. De las denuncias de trata
y trafico el 47 % de las mismas esta en relacion a nifias, adolescentes y mujeres.

Por otro lado varios autores Florez, Knaul y Méndez, 1994; Sdnchez y otros,
(1995) han indicado que los factores que contribuyen a la situacién de pobreza
se pueden resumir en:

Factores familiares; referidos a caracteristicas familiares, como baja cohesion
familiar, padres con enfermedad mental, presencia de estilos parentales
coercitivos, ambivalentes o permisivos, vinculados a la pobreza familiar como
un estresor de ninos y jovenes.

Factores del entorno; como ser acceso limitado a los servicios de calidad en
salud, agua y saneamiento basico, educacién y proteccién a nivel familiar,
comunitario y municipal.

Factores culturales; como la persistencia de practicas culturales que propicia
el consumo de alcohol, la violencia doméstica, machismo y practicas que no
valora la participacién de nifias, nifios y adolescente.
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Factores politicos; referidos a los procesos de desarrollo local no centrados en
la nifez y adolescencia que no propician el desarrollo de entornos familiares
favorables a nifas, nifos y adolescentes, en el caso de Bolivia los factores
politicos pueden ser a nivel comunitario y municipal y ademas implica que a
pesar de contar con defensorias municipales todavia las politicas y programas
publicos dirigidos a la nifiez no sean eficientes.

Factores sociales; referidos a los servicio de salud con capacidad limitada en
el acceso, capacidad resolutiva y adecuacién al contexto cultural. Servicios
educativos con capacidades limitadas para el acceso de nifas, nifos y
adolescentes.

Gasto publico social

Segun el Ministerio de Planificacién del Desarrollo (2017) la importancia
del gasto publico social radica en que estos recursos pueden contribuir a
compensar, temporal o permanentemente, determinados cambios en la
distribuciéon delosingresos de la poblaciéon. Contribuye, también a la formacion
de capital humano en la medida en que permite el desarrollo del potencial
productivo de las personas.

Por tanto una de las prioridades del gasto publico social, es la inversién en
sectores vulnerables de la poblacién, como la Infancia, Nifiez y Adolescencia;
aminorando las condiciones de pobreza y las desigualdades de ingreso.

El gasto social con fines de este articulo se definird como el gasto publico
dirigido principalmente a la proteccién de la infancia que incluye los siguientes
rubros:

Medio ambiente

Vivienda y ss comunitarios

Salud

Actividades recreativas culturales y religiosas
Educacion

Proteccién social

Otros gastos

Transferencias

N EWwWN =

La clasificacion anterior es aquella que usa el Ministerio de Planificacion del
Desarrollo (2017), en otros gastos se encuentran incluidos Servicios Personales
y Servicios no Personales; en el caso de las transferencias estan los programas
de gobierno dirigidos a la infancia y adolescencia, éstos se detallan mas
adelante.

Si bien en Bolivia se han logrado avances importantes en términos de
normativa y de campanas de sensibilizacién y ademas a nivel de los gobiernos
municipales, se ha incluido el tema de proteccion a la infancia como parte de
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las estrategias de intervencién social; todavia las politicas y estrategias no se
consideran efectivas y de impacto a largo plazo (Villena, 2013)

Una forma de conocer las politicas publicas es conocer el gasto de los
gobiernos, especificamente los gastos para la infancia corresponden al gasto
social en areas del desarrollo socioecondmico como: salud, educacién,
vivienda, servicios basicos, nutricidon y bienestar de este grupo de la poblacién,
tal como lo afirma Vasquez (2013)

Por otro lado, un estudio de evaluacién del gasto publico y los objetivos de
desarrollo del milenio sefalan quelas politicas publicas de gasto einversiéon que
se derivan del Presupuesto General del Estado, son indicadores importantes
para evaluar los esfuerzos que el sector publico esta realizando para garantizar
el cumplimiento de dichos objetivos1. (UDAPE & UNICEF, 2010).

En Bolivia las politicas y el gasto publico de mejora de las condiciones de vida
y la lucha contra la pobreza se reflejan en documentos como la Estrategia
Boliviana de Reduccion de la Pobreza (EBRP) formulada en el afno 2003,
posteriormente se elaboré el Plan Nacional de Desarrollo “Bolivia Digna,
Soberana, Productiva y Democratica para Vivir Bien” (PND), este documento
plantea el fortalecimiento de un Estado promotor y protagonista del desarrollo
para hacer frente a los elevados niveles de pobreza y desigualdad (Ministerio
de Planificacion del Desarrollo, 2007)

En funcioén a este plan nacional a nivel municipal se han establecido diferentes
programas destinados a la nifiez y adolescencia. Los mas importantes que
estan reflejados en gasto social pueden sintetizarse de la siguiente forma:

Tabla 4. Programas dirigidos a la nifiez y adolescencia

Programas Normativa Detalles
Incentiva la maternidad sequra y el desarrollo integral de la poblacién
Bono Madre Decreto infantil de cero a dos afios de edad, en el marco del Plan Nacional de

Nifio - Nifia “Juana Supremo N° 066 | Desarrollo y las politicas de erradicacién de la pobreza extrema.
3 de abril de Es pagado a las mujeres gestantes y en periodo post natal: en una suma

Azurduy 2009 total de hasta Bs1.820.- (UN mil novecientos VEINTE 00/100 BOLIVIANOS)
en un periodo de 33 meses
DECRETO Incentiva la permanencia escolar en el marco de la Politica de Proteccion
Bono Juandito SUPREMO Social y Desarrollo Integral Comunitario del Plan Nacional de Desarrollo.
Pinto N°28899 Estd dirigido a todos los estudiantes de la educacion pblica de todo el pais.
del 26 de El Bono tiene un valor de Bs200.- (DOSCIENTOS 00/100 BOLIVIANOS)

octubre de 2006 | anuales.

1 Los Objetivos de Desarrollo del Milenio fueron establecidos en la Declaracion del Milenio del afio 2000, son metas cuantificables y
cronoldgicamente fijadas para luchar contra la pobreza en todas sus dimensiones (pobreza por ingresos, exclusion, hambre, enfermedad,
falta de acceso a servicios de agua potable e instalaciones de saneamiento).
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La cobertura del sequro es para prestaciones a mujeres embarazadas, nifias
sequro Universal Ley N°475,DS |y nifios menores de cinco afios de edad, mujeres y hombres a partir de los
d egSaIu d N°1984,30de | sesenta afios de edad, mujeres en edad fértil y personas con discapacidad.

abril de 2074 | Los fondos son provenientes de cuantas municipales “Cuenta Municipal de

salud”

Ley de Garantiza progresivamente la Alimentacién Complementaria Escolar en las
Alimentacion LEY N°622 unidades educativas del Sistema Educativo Plurinacional, con alimentos
Escolar en el marco LEY DE 29 DE provenientes de la produccién local en el marco del desarrollo integral para
de la Soberania DICIEMBRE DE el Vivir Bien.
Alimentariay la 2014 Contribuye al rendimiento escolar y promover la permanencia de las y los
Economia Plural estudiantes de las unidades educativas del Sistema Educativo Plurinacional,
(Desayuno escolar) a través de la alimentacion sana, oportuna y culturalmente apropiada.

Reconoce el rendimiento educativo de las y los mejores bachilleres, a través
Incentivos por Decreto de la otorgacion del incentivo denominado “BACHILLER DESTACADO -
rendimiento Supremo Ne EXCELENCIA EN EL BACHILLERATO".
académico 1887, 4 de Consiste en la entrega anual de Bs1.000.- (UN mil 00/100 BOLIVIANOS) y un

febrero de 2014 | Certificado de Reconocimiento firmado por la Presidenta o el Presidente del

Estado Plurinacional de Bolivia, en cada gestion escolar.

Juegos gscrrgtn?l o No Declara de interés y prioridad del Estado Plurinacional de Bolivia,
astudiantiles 482 27 de abril la realizacion anual de los “JUEGOS DEPORTIVOS ESTUDIANTILES
A / PLURINACIONALES - PRESIDENTE EVO” de unidades educativas fiscales, de
plurinacionales | de 2010. nvenio y brivad
Ley 343, convenio y privadas.

Fuente: Elaboracién propia con datos de la normativa y legislacién boliviana

La desigualdad

A nivel global y de manera general la humanidad se ha desarrollado en
un contexto de desigualdad en todos los ambitos. Segun los datos de las
Naciones Unidas, la poblacién mundial considerada extremadamente pobre
gana menos de 1,90 ddlares al dia y constituyen el 13% del total, mientras que
el 8% de la poblacion posee el 85% de la riqueza global (Andersen, Tejerina, &
Doyle, 2016)

En Bolivia el panorama no es distinto existe un nivel de desigualdad
relativamente alto, en el area rural el 30% de los hogares concentra el 4,96%
de los ingresos, mientras que el 50% de los hogares acumula el 13,20% de los
ingresos; en el drea urbana el 30% de los hogares concentra el 9,09% de los
ingresos y el 50% de los hogares obtiene el 21,10% de los ingresos. (Medina,
2015)

Precisamente paradistinguirquérecursoecondémicosedistribuyeenunperiodo
dado de tiempo y entre quiénes, la ciencia econémica mide la distribucion del
ingreso disponible de los hogares, o bien del consumo, estimado a través de
encuestas representativas y calcula el coeficiente o indice de Gini, en el caso
de Bolivia la desigualdad de ingreso se halla calculada solamente desde 1990.
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Este indicador mide la extensién de la desviacién de la distribuciéon del
ingreso entre individuos u hogares respecto a una distribucion perfectamente
igualitaria. Se expresa en un niumero entre 0 y 1, en donde 0 corresponde a
una perfecta distribucién igualitaria (todos comparten los mismos ingresos)
y 1 corresponde a una perfecta desigualdad (una persona acumula todos los
ingresos) (Casares, Garcia, Ruiz, & Sobarzo, 2015)

Por otro lado el indice de Gini se expresa junto con la curva de Lorenz, es decir,
se define como la superficie entre la curva de Lorenz y la linea de la igualdad
absoluta, expresada como porcentaje del 4rea del tridngulo ubicado por
debajo de la diagonal.

La curva de Lorenz relaciona los porcentajes acumulados del total de ingresos
recibidos con los porcentajes acumulados de individuos o familias que reciben
dichos ingresos, comenzando con los mds pobres. (Andersen, Tejerina, & Doyle,
2016)

Relacion entre el gasto y la desigualdad

Los estudios sobre desigualdad, en su mayoria han establecido relacién con el
crecimiento econémico y con el desarrollo humano. (Aponte, 2006 ; Baez, y
otros, 2018 ; Ezequiel, 2018) (Scott, 2011)

La conclusion de que la desigualdad tiene relacion con el crecimiento
econdmico, por logica establece la hipdtesis de que el gasto social destinado a
lainfancia también tenga una relacién con la desigualdad, esto en virtud a que
el gasto del gobierno es una variable determinante del Producto Interno Bruto,
principal indicar de crecimiento econémico. Una sintesis de la bibliografia que
expresa esta relaciéon se presenta en la tabla 5:

Tabla 5. Relacion entre la desigualdad y el gasto ptiblico

Autor Conclusion sobre la relacion
(Casares, Garcia, . . . . . o
Ruiz, & Sobarzo, Apropiado sistema de transferencias y gasto piblico afecta la capacidad redistributiva en los

2015) paises en desarrollo.

(Martner, 2018) | Relacion entre el gasto de proteccion social destinado a la discapacidad y la desigualdad

El gasto publico incide de un modo verticalmente desigual sobre el desempefio econdmico
de los actores participantes en una economia hispanoamericana y puede llegar a revelarse
como condicionante para la economia de unos cuantos privilegiados y no para el grueso de la
poblacién participante de este segmento de la economia mercantil.

Existe relacién entre el gasto publico y la desigualdad; siempre y cuando el gasto sea bien
focalizado puede favorecer a la mejor distribucion del ingreso especialmente través de las
transferencias y subsidios

(Ezequiel, 2018)

(Sanchez &
Ndriez, 2000)
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Relacidn entre el gasto social y la desigualdad, tomando en cuenta que a medida que aumenta
(Pablo &Trejos, | la linea de pobreza utilizada, se reduce la efectividad del gasto publico social en la reduccion
2013) de la pobreza, lo cual se relaciona con la forma como el gasto social llega a los diferentes
beneficiarios segtin su condicion de pobreza.

Hace un andlisis que evidencia la relacién entre el gasto social y el desarrollo humano, indica que
la regresividad y las ineficiencias del gasto publico condicionan su impacto en la distribucion
del ingreso disponible, la desigualdad del ingreso original condiciona la efectividad y equidad
de los instrumentos redistributivos disponibles al Estado en condiciones de alta desigualdad.
(Scott, 2011) Por el lado de la demanda, la desigualdad del ingreso privado de los hogares determina
directamente la regresividad tanto de los subsidios al consumo (con beneficios proporcionales
al poder de compra de los hogares), cémo de los servicios pdblicos con altos costos de
participacion para los hogares mas pobres, en particular la sequridad social (costos
contributivos) y los servicios educativos (costos de oportunidad).

(Casares, Garcia, . - ) L . .
Ruiz, & Sobarzo, Relacidn entre el gasto publico y la desigualdad, con eficiencia como condicionante a partir de

2015) un sistema fiscal adecuado (ingreso y gasto).

Fuente elaboracidn propia en base a bibliografia consultada
Metodologia

El analisis se constituye en un estudio no experimental de corte transversal
descriptivo y explicativo, se aplicé el método analitico para facilitar la reflexién
sobre los antecedentes tedricos del tema.

Se utilizaron técnicas de investigacion que se resumen en las entrevistas a
expertos, revision bibliografica y la medicién estadistica de la informacién
contenida en bases de datos del Instituto Nacional de Estadistica, Ministerio
de Economia y Finanzas Publicas del Estado Plurinacional de Bolivia, UDAPE y
el Banco Mundial.

Para el analisis estadistico se optd por la aplicacion de un andlisis de correlacion
de Pearson procesado con apoyo de software EXCEL 2010 y SPSS 22.

Resultados y discusion
Gasto publico

La generacion del gasto publico en Bolivia tiene una tendencia creciente tal
como se puede observar en el grafico 2, sin embargo el gasto social en la
infancia constituye solamente, en promedio, el 24% del gasto total y el 43%
del gasto social total.
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Grafico 2
Gasto publico - Bolivia
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Fuente elaboracién propia con datos de MPD & UDAPE (2017)

La menor brecha entre los valores del gasto publico total y el gasto social
destinado a la infancia se muestra en la gestion 2013 pues constituye el 36%;
porcentaje superior que cualquier gestion y respecto al gasto social total
representa el 64%.

En cuanto a las transferencias para el objetivo de este articulo se tomara en
cuenta solamente el Bono Juancito Pinto (tabla 6) que es una transferencia de
200 bs por nifio en edad escolar que asiste a una unidad educativa publica.

Tabla 6. Transferencias: bono Juancito Pinto

Ano Bono en millones de Bolivianos |Personas en edad escolar
2006 217 1.084.967
2007 265 1.324.005
2008 336 1.677.660
2009 334 1.670.922
2010 330 1.647.958
2011 325 1.622.515
2012 350 1.750.292
2013 378 1.887.625
2014 426 2.132.393
2015 431 2.153.794
2016 431 2.156.464
2017 437 2.184.436

Fuente elaboracion propia con datos del Ministerio de Economia (2018)
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Por otro lado el gasto social destinado a la infancia percéapita, también ha tenido
un ascenso a nivel nacional tal como se observa en el gréfico 3, el clculo toma
en cuenta solamente el gasto de gobiernos autbnomos departamentales y
municipales.

En promedio el gasto social percapita destinado a la infancia es de 1.738,39
Bolivianos anuales, s6lo Chuquisaca, Tarija y Pando se encuentran por encima
de esta media tal como se observa en el grafico 4.

Gréfico 3
Gasto social percapita en Bolivianos
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Fuente elaboracién propia con datos de INE (2018), MPD & UDAPE (2017)

La desigualdad se nota cuando el andlisis se realiza en el nivel departamental,
tal como se aprecia a continuacién.

Grafico 4.

Gasto social por Departamento
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—@— Promedio de gasto social para la infancia en millones de bolivianos

—®— Promedio de gasto percépita en Bolivianos

Fuente elaboracién propia con datos de INE (2018), MPD & UDAPE (2017)

Para el cdlculo de los promedios se consideran las gestiones 2006-2014
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Se puede observar que en los departamentos del eje central que cuentan con
una mejor economia (La Paz, Cochabambay Santa Cruz) la relacién de estas dos
variables es inversa: mientras mayor es el gasto destinado a la infancia menor
es el gasto percapita, esto se debe a un mayor nimero de habitantes menores
de 18 afos, pero también por las desigualdades de distribuciéon del gasto
publico total emanadas de una ineficiente focalizacién de estos recursos. En
cambio en los demas departamentos la relacion es positiva y directa; mientras
mayor es el gasto para la infancia mayor es el gasto social percépita, esto es
mas evidente en el caso de Tarija y Pando que son los departamentos que,
en promedio, han destinado mayor gasto social a la infancia y que también
tienen un mayor gasto social percapita, considerando las personas menores
de 18 afos.

indice de GINI

Sobre el indice de Gini, en el pais se encuentran datos solamente desde 1990,
la tendencia durante este tiempo ha variado entre el 0,4 y el 0,6 (tabla 8).

Se hace notar que el afio 2010 no se aplicé la encuesta de hogares que es la
base que suministra los datos para el calculo, motivo por el cual existe un corte
en la secuencia de este indicador (Grafico 5).

En cuanto a los datos por departamento (Tabla 7) se disponen de datos de dos
gestiones y la tendencia es a la baja; en el 2013 el Gini de Chuquisaca y Pando
estd por encima del Gini Bolivia dando cuenta de una mayor desigualdad en
estos dos Departamentos, mientras que en la gestion 2014 sélo Chuquisaca
presenta un Gini por encima del indice nacional, esto a pesar de ser menor que
el aho 2013.

Tabla 7. Indice Gini por Departamento

Gini por Departamento 2013 2014
Chuquisaca 0,54 0,52
La Paz 0,45 0,49
Cochabamba 0,43 0,49
Oruro 0,38 0,43
Potosi 0,51 0,54
Tarija 0,35 0,44
Santa Cruz 0,45 0,47
Beni 0,40 0,40
Pando 0,50 0,48
Nacional 0,48 0,49

Fuente con datos de Andersen, Tejerina, & Doyle (2016) y Medina (2015)
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Tabla 8. indice de Gini para Bolivia
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Fuente: Banco Mundial 2018

Grafico 5. Indice de Gini para Bolivia
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Fuente: Banco Mundial 2018

Relacion entre variables
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La relacién entre las variables se ha calculado a través del coeficiente de
correlacion de Pearson. Entre el indice de Gini y el gasto social para la infancia
y adolescencia, los resultados indican que existe una correlacion regular e
inversa, con un coeficiente de 0,772, el R cuadrado indica que el 59,6% de la
variacion del Gini puede explicase a partir de la variacidn del gasto social para
la infancia siendo su grado de significancia menor a 0,05.

Tabla 9. Correlacion indice de gini y gasto social para la infancia

Correlacidon de Indice de Gini 1,000
Pearson Gasto social para la infancia -772
Sig. (unilateral)  pndice de Gini :
Gasto social para la infancia ,003

woseo s Revscroco [[ctadiade [Eroresindarcel
7722 ,596 ,551 ,02867
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Por otro lado la relacién entre las transferencias (Bono Juancito Pinto) y el
coeficiente de Gini se muestra de la siguiente forma:

Tabla 10. Correlacién indice de gini y transferencias (bono Juancito Pinto)

Correlacidon de Indice de Gini 1,000
Pearson Bono Juancito Pinto -,848
Sig. (unilateral) Indice de Gini -
Bono Juancito Pinto ,000

wodelo |8 Ao [eiadiode |Eroredindar dels
1 ,848° ,720 ,688 ,02387

Los resultados indican que existe una correlacién inversa pero mayor que
la relacién con el gasto total social, se muestra un coeficiente de 0,848; el R
cuadrado indica que el 72% de la variacién del Gini puede explicase a partir de
la variacién del gasto en transferencia (Bono Juancito Pinto) siendo su grado
de significancia menor a 0,05.

Consideraciones finales

En respuesta a la interrogante ;Cudl es la relacion entre las desigualdades en
la distribucién del ingreso y los gastos sociales para la infancia y adolescencia?
se puede afirmar que existe una relacién significativa pero inversa o negativa
es decir que el gasto social para la infancia no estad siendo eficientemente
focalizado para aminorar las desigualdades de ingreso en el pais.

La situacién respecto a las transferencias es similar con la salvedad de que en
este caso el bono Juancito Pinto medido en millones de bolivianos tiene una
correlacién mas significativa con el indice de Gini pero inversa.

En términos generales el gasto social para la infancia constituye solamente
el 24% del gasto total del gobierno porcentaje bajo si se considera que mas
de cuatro millones de habitantes estd en el rango de los 0 a 18 afos. En
esta misma linea el gasto percapita no pasa de los 1.738,39 Bs. por nifio o
adolescente al afo.

A nivel departamental la desigualdad es mayor pues aquellos
departamentos que destinan mayores montos a su gasto social tienen un
menor gasto percapita esto debido, principalmente, por las desigualdades
de distribucion del gasto publico total emanadas de una ineficiente
focalizacion de estos recursos.
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LA CARNETIZACION DEL CUERPO DE LA DISCAPACIDAD

Resumen

La problemética de la discapacidad en
Bolivia ha sido abordada tradicionalmente
desde la mirada biomédica. En el afo
2012, se implementa la nueva Ley 223 de
la Persona con Discapacidad y el Programa
de Registro Unico Nacional de Personas con
Discapacidad, bajo el marco de la Ley de Salud
475. Desde la misma los cuerpos de los nifos
y adolescentes con discapacidad (NyACD)
son observados segun los pardmetros de
la normofuncionalidad y topolégicamente
calificados por el Estado para la otorgacion de
un carnet que los descalifica mediante ritos de
institucionalizacion y técnicas disciplinatorias
por grados y porcentajes de segmentos
portadores de anormalidad y patologia.

El objetivo central de este estudio ha sido
problematizar la construccién/produccion
del cuerpo normotipo desde donde se
naturaliza la dominacién arbitraria e histdrica
de NyACD vy sus padres por parte del Estado.
Adoptando un enfoque tedrico atento a la
desconstruccion histdrica, politica y social de
ladiscapacidad, en este proyecto postdoctoral
se reflexiona sobre el cardcter paradodjico
del cuerpo como espacio polisémico de
capacidad/discapacidad, desposeido de su
capital simbdlico, que lo hace ilegitimo en
términos de poder y lo sujeta a procesos de
marginacion, exclusion, opresion-dominacion
mediante practicas cotidianas violentas que
acrecientan el proceso de discapacitacion,
con estigmas y sin acompanamiento a las
familias. Privilegiando un abordaje cualitativo
del proceso de investigacidn social, a partir
de entrevistas a madres y padres de NyACD
y a miembros del equipo de calificacién
los principales hallazgos de esta pesquisa
advierten que el Estado produce y reproduce
los sentidos de discapacidad en el proceso de
carnetizacion, con significados que subyacen
a las practicas de la medicalizacion portadora

lvonne Ramirez

de arbitrarios normalizantes y normalizadores.
Estos resultados aportan a la reflexion sobre
la necesidad de desmedicalizar la salud y
profundizar en la direccién postulada por
el modelo social de la discapacidad, es
decir, buscando la emancipacién de nifos,
adolescentes y sus familias.

Palabras Clave: Discapacidad, Cuerpo,
Dominacion, Modelo Social, Infancias.

Registration of the body’s disability
Abstract

The problem with disability in Bolivia has
traditionally been approached from a
biomedical perspective. In 2012, Law no.
223 for Persons with disabilities and the
National Program of Single Register for
Persons with Disabilities was implemented
under Health Act no. 475. Since then, children
and teenagers with disabilities (CaTWD) are
diagnosed according to parameters of normal
functionality and topology as approved
by the State to issue an ID that disqualify
them of the rights of institutionalization
and disciplinary techniques by grades and
percentages according to carrier segments of
abnormality and pathology.

The central objective of this study has been
to raise awareness of the problems with the
construction of the body’s normotype from
which the arbitrary domination of CaTWD and
their parents is normalized by the State. While
adopting a theoretical focus mindful of the
historical, political and social deconstruction
of disability, in this postdoctoral project, we
reflect on the paradoxical nature of the body
as a space of ability/disability, dispossessed
of its symbolic worth, which makes it
illegitimate in terms of power and processes
of marginalization, exclusion, oppression-
domination with daily violent practices
that increase the disablement process with
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stigmas and without any accompaniment for
families. Prioritizing a qualitative approach
of the process of social investigation from
interviews with mothers and fathers of CaTWD
and evaluation staff, the main findings of this
research is to warn that the State produces
and reproduces the sense of disability during
the process of certification/registration (of the
documents) with a significance that underlies
the practice of the medicalization, a carrier of
arbitrary normalizers and standardizers. These
results provide reflection on the necessity to
de-medicalize healthcare and focus on the
direction postulated by the social model
of disability, meaning to search for the
emancipation of children, teenagers and their
families.

Keywords: Disability, Body, Social model,
Infancy, Health.

Concession d’une carte sur le corps du
handicap

Résumé

La problématique du handicap en Bolivie a
toujours été abordée sous I'angle biomédical.
En 2012, la nouvelle loi 223 sur les Personnes
Handicapées et le Programme de Registre
Unique National des Personnes Handicapées
sont mis en ceuvre dans le cadre de la loi sur
la santé n° 475. En accordance a cette loi, les
corps d'enfants et d'adolescents handicapés
sont observés selon les paramétres de normo-
fonctionnalité et qualifiés en fonction de
la topologie par I'Etat afin de la concession
d'une carte qui les disqualifie par des rites
d’institutionnalisation et des techniques
disciplinaires par degrés et pourcentages
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de segments porteurs d'anomalie et de
pathologie.

Lobjectif principal de cette étude était de
problématiser la construction / production
du corps normotype a partir duquel la
domination arbitraire et historique des
enfants et adolescents handicapés et de ses
parents par |'Etat est naturalisée. En adoptant
une approche théorique attentive a la
déconstruction historique, politique et sociale
du handicap, ce projet postdoctoral réfléchit
au caractére paradoxal du corps en tant
qu'espace polysémique de capacité/handicap
dépossédé de son capital symbolique, ce qui
le rend illégitime au regard du pouvoir et qui
le soumet a des processus de marginalisation,
d'exclusion et d'oppression-domination a
travers des pratiques quotidiennes violentes
qui augmentent le processus d'invalidité,
avec stigmates et sans accompagnement aux
familles. Les principales conclusions de cette
recherche social d’approche principalement
qualitative, basée sur des entretiens avec des
meres et des péres d'enfants et d'adolescents
handicapés et des membres de I'équipe
de notation, mettent en garde que I'Etat
produit et reproduit les sens du handicap
dans le processus de comptabilisation, avec
significations qui sous-tendent les pratiques
de médicalisation portant la normalisation
et la normalisation arbitraire. Ces résultats
contribuent a la réflexion sur la nécessité
de démédicaliser la santé et d'approfondir
I'orientation postulée par le modéle social du
handicap, a savoir I'émancipation des enfants,
des adolescents et de leurs familles.

Mots-clés: Handicap, Corps, Modéle Social,
Enfance, Santé.
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INTRODUCCION
La discapacidad empieza, cuando atravieso la puerta de mi casa

(Arminda, sucre, julio de 2018)

En Bolivia las primeras acciones para efectuar el registro de personas con
discapacidad (PCD) se iniciaron en 2007 mediante una prueba piloto del
Programa de Registro Unico Nacional de Personas con Discapacidad en las
ciudades de La Paz y Tarija. Tres afnos mas tarde continué laimplementacién del
Programa a nivel nacional.Las acciones seiniciaron mediante un levantamiento
poblacional denominado estudio clinico genético, psicopedagdgico, y social
de las personas con discapacidad con la misiéon Solidaria del ALBA Moto
Méndez donde el Estado Plurinacional de Bolivia participd, junto a otros
paises como Ecuador, Cuba y Venezuela, realizando el primer censo de PCD
en los departamentos del Pais. Se aplicaron instrumentos de clasificaciones
de discapacidad en adultos y nifios de los siguientes tipos de discapacidad:
Fisico Motora 27.938 (2 139 nifos) Intelectual18 429 (9 148 nifos), mental
3.212 (29 ninos), Auditiva 13.125 (1 746 nifos) Visual 9.375 (873 nifios) lo que
identificaba sobre todo el origen de la discapacidad, pero no la discapacidad
en si misma ni los agentes productores de ésta. Como se puede advertir el
nacimiento del proceso de calificacion se dio con una fuerte tradicion médica,
el modelo estuvo compuesto por especialistas de areas de genética, fisiatria,
neuroldgica, pediatras, psicologia y psicopedagogia. Se identificaron a 985
personas con discapacidad dependientes para la realizacién de actividades de
la vida cotidiana, de ellos 3 852 son nifos.10 602 personas con discapacidad
con habilidades para trabajar y no vinculados laboralmente. En esta segunda
mision se identificaron causas de tipo prenatal 21.06 %, perinatal 1.58 %,
postnatal 76.07 % y otras casusas en un 1.29 %. (Misién Solidaria del ALBA
Moto Méndez, 2010).

Desde el ailo 2010, dependiente del Sistema Nacional de Salud (Resolucién
ministerial n°® 1127) se estable en el reglamento de operaciones del Sistema
de Informacién PRUNPCD en Bolivia, con uso obligatorio para la calificacién,
registro y carnetizacion de las PCD, su objetivo fue el de generar informacién
para el disefio de politicas publicas para este grupo. Se encomendé a la
Unidad de discapacidad, habilitacién y rehabilitacién biopsicosocial junto a los
comités de la persona con discapacidad el cumplimiento. (Ministerio de salud
y deportes, 2010).

Se acuia a esta Unidad, el término“Biopsicosocial” porque desde la perspectiva
gubernamental, este constituye una opcién para impulsar el enfoque holistico
de la atencién integral a las personas con discapacidad (Ministerio de Justicia,
2013). Se espera que el modelo trascienda al enfoque biomédico y aborde ala
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persona en forma integral, desde el reconocimiento de los derechos humanos,
la autonomia, la integracién, las capacidades y los apoyos, enfatizando en
la interaccién de la persona con discapacidad y el ambiente donde vive,
considerando las determinantes sociales que influyen y condicionan la
discapacidad, sin embargo este proceso no es espontdneo, pues el énfasis
sigue puesto en el cuerpo de la discapacidad y se hizo poco o casi nada sobre
las barreras sociales en la participacién como ciudadanos.

Con el decreto 1893 el Estado Plurinacional de Bolivia en 2012 promulga la ley
223 de la persona con discapacidad, (que derogada la ley 1678 de 1995, por la
critica al enfoque médico y excluyente de las PCD y pasa el Comité Nacional
de la Persona con discapacidad a depender del Viceministerio de igualdad
y oportunidades) con la finalidad de “garantizar a las PCD el ejercicio pleno
de sus derechos y deberes en igualdad de condiciones y equiparaciéon de
oportunidades, trato preferente bajo un sistema de proteccion integral” (Ley
223); se destaca entre sus fines el promover politicas publicas en los ambitos
de salud, educacién, deporte, recreacién, empleo, desarrollo econémico,
cultural, politico y social “a favor” de las personas con discapacidad.

Esta nueva ley se fundamenta en diferentes tratados y eventos internacionales
postulados por los movimientos de personas con discapacidad (Comité
Nacional de las personas con discapacidad) y organismos participantes de los
estados y naciones convocadas a aplicar las conclusiones de la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que entre
sus postulados se destacan la no discriminacion, la accesibilidad universal,
la normalizacién del entorno, el didlogo civil, la igualdad, la inclusién y la no
violencia entre otros. Se resumen algunos de sus fines sobresalientes que se
analizaran en la discusidn de este articulo: (Ley223):

+  Promover los derechos humanos y las libertades fundamentales de
las nifas, nifos, jévenes y mujeres con discapacidad en igualdad de
oportunidades en todas las esferas de la vida.

» Establecer politicas publicas y estrategias sociales destinadas a la
prevencién de causas que pudieran provocar deficiencias, discapacidad y
mayores grados de discapacidad.

En 2013 y bajo el marco de la nueva Ley 223, emite un primer informe el
Programa de Registro Unico Nacional de Personas con Discapacidad donde
se reporté que el 10 % de la poblacion boliviana tenia algin grado de
discapacidad. Segun este informe, 3 de cada 100 personas tenian alguna
dificultad permanente, correspondiendo a 50,9% a mujeres y 49,1% a hombres.
(INE, 2013). Aunque se identificaron los tipos de discapacidad y los grupos
etarios, las cifras de los nifios y adolescentes con discapacidad (NYACD) no
contaban en las estadisticas y menos aun los casos de menores de 12 meses
que anteladebilidad del Sistema Nacional de Salud para la deteccién oportuna,
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quedaban sin seguimiento a su desarrollo integral y era muy probable que las
dificultades en las interacciones sociales que ocasiona la discapacidad, fueran
en incremento con su crecimiento.

Los beneficios de la Ley 223 se otorgaran a las PCD que cuente con el registro,
calificacidon y carnetizacion que emite el 4rea de discapacidad del Servicio
Departamental de Salud (SEDES) dependencia del Ministerio de salud y
deportes, con lo cual los principios ideoldgicos que rigen el PRUNPCD se rigen
al modelo médico para abordar la discapacidad.

El documento rector del PRUNPCD contiene en el primer capitulo las pautas
generales que han de ser aplicadas en la evaluacién. Los restantes capitulos
establecen normas para la calificacion de deficiencias y discapacidades de
cada uno de los aparatos o sistemas. El programa asume los documentos de
trabajo propuestos por la OMS (2007) para la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias considerando la discapacidad
como «la restriccién o ausencia de la capacidad para realizar una actividad, en
la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano»
y resultado de las “limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion, derivadas de una deficiencia en el orden de la salud, que afectan
a unindividuo en su desenvolvimiento y vida diaria dentro de su entorno fisico
y social OMS (2001). Como se observa, se asumen los rasgos caracteristicos
del modelo médico con la aplicacién de instrumentos que se operativizan
mediante formularios de calificacién que son ponderados con los baremos
como parte de la normativa para el registro de las PCD.

El proceso de carnetizacion empieza con el registro, mediante la presentacion
de documentos personales y un informe médico. Luego se procede a la
calificacion mediante una revision médica con una cita que puede demorar
semanas y hasta meses, posteriormente una entrevista con servicio social y
valoracién psicolégica por el equipo de calificacién dirigidos por el médico
responsable de la exploran ala PCD y registra en los formularios de calificacién
los hallazgos clinicos.

La definicion del porcentaje de calificacion la realiza un equipo concentrado
en la oficina central del pais, donde se pondera mediante baremos oficiales
para determinar el tipo de discapacidad, grado de afectacién y el porcentaje de
discapacidad, este debe ser 51% o mas para la otorgacién de la denominada
renta “solidaria”. Los porcentajes menores a 25% no seran certificados con el
carnet.

Sobre los beneficios que otorga el Estado estan descritas, en el plano de la
atencién a la salud, la ley 223 se articula con la ley 475 (promulgada en 2013)
que rige el modelo de prestaciones de servicios de salud integral que tiene
el fin de establecer y regular la atencién integral y la proteccién financiera
en salud de la poblaciéon beneficiaria de las personas que no cuenten con
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seguro de salud. Este nuevo modelo de salud en Bolivia, define a la salud
como “proceso de equilibrio y armonia biopsicosocial, cultural y espiritual
de la persona consigo misma y con su entorno, que implica la familia, la
comunidad y la naturaleza y la enfermedad es el estado que resulta de la
interrupcién en el equilibrio y armonia de estas relaciones”. Esta definicién
estd alejada de los fundamentos de la salud colectiva que considera cémo
los grupos sociales son determinados por las formas particulares de insercion
social de sus miembros, es decir, segun su participacion dependera de los
procesos de produccién y reproduccién social, como se puede advertir en este
grupo, la garantia para la atencién en salud, medicina general, especializada,
terapias de rehabilitaciéon y otros recursos ortésicos a través de los servicios
de salud son incumplidas porque los centros de salud publicos que atienden
a ninos con discapacidad son escasos, o estan concentrados en el centro
de las ciudades, con alta demanda, pocos profesionales, no se disponen de
profesionales con formacién especializada, o se aplican terapias bajo enfoques
medicalizantes sin enfoques de rehabilitacién basada en la comunidad por la
propia estructura y formacién de los profesionales que integran estos equipos
(Médicos, enfermeras, fisioterapeutas y psicélogos) cuyo interés esta centrado
en el cuerpo enfermo, perdiendo la mirada de la salud integral del nifo, su
familia y su comunidad (Ramirez, 2016)

En el plano educativo y laboral los retos para el Estado son mayores, en 2017
el Estado promulga la ley 977 de insercién laboral y de ayuda econémica
para personas con discapacidad (PCD), aunque son las mas las promesas
que las acciones efectivas que permitan superar las grandes desigualdades e
inequidades en su cotidiano, no sélo porque no se efectiviza para quienes
tienen una discapacidad moderada o leve que llega sélo hasta el 50%, sino
que tampoco se aplica en todos los casos de madres y padres de nifos y
adolescentes con discapacidad (NYACD) que no acceden a fuentes laborales
que les permita contar con alguna fuente de ingresos. La inamovilidad laboral
de los padres de NYACD se aplica mas en caso de instituciones contratantes
publicas y no asi en las empresas privadas.

En 2016, las PCD luego de varios enfrentamientos con el Gobierno, lograron que
el Estado boliviano otorgue una renta que denominé “solidaria” consistente en
la asignacién mensual de 250 bolivianos mensuales equivalentes al 12.14%
del salario minimo vital en el pais, como una muestra, no sélo una accién de
asistencialismo y paternalismo, sino de injusticia social porque ésta no cubre
ni las necesidades basicas de subsistencia, destacando que sélo es otorgado
a quienes superan del 50% de grado de discapacidad en el caso de los tipos
grave y muy grave, pero que en el caso de los nifios deberan transcurrir seis
meses para que se considere su posible otorgacién por la severidad de la
disfuncionalidad.

En Bolivia, las cifras posiblemente no expresen los datos reales, pues por
diversas circunstancias muchas de las personas con discapacidad como es el
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caso de los niflos y adolescentes, no se encuentran reportados en los informes
que pretenden mostrar una transformacioén, cuando en todo caso disfrazan
las injusticias, similares situaciones han sido relatadas por Venturiello
(2017), quien se refiere a que las acciones estatales intentan aminorar, las
inequidades que afectan a este colectivo. En el pais este proceso se masifica
por el abuso de la publicidad en medios de comunicacién y redes sociales que
sobredimensionan las posibles ventajas para las personas con discapacidad,
enmascarando la marginacién y exclusién en la que se encuentra en grupo de
NYACD.

La persistencia de situaciones de discriminacién y trato injusto hacia las
personas con discapacidad, buscan promover su respeto (ONU, 2006). Uno
de los principales hitos en este aspecto ha sido la firma de la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, adoptada
por la Asamblea General de la Organizacién de las Naciones Unidas en 2006.

En el pais el origen del tipo de discapacidad estd muy asociada a las lesiones
de tipo neurolégico durante el pre, peri y posparto, por lo cual, los niveles de
discapacidad mas identificados son las de tipo fisico motor en los menores de
5 anos, muchos de ellos asociados a la inaccesibilidad de controles durante
el embarazo, baja cobertura durante el parto asistido, negligencia médica
durante los controles del primer afo de vida, falta de orientacién a madres
con desventaja social, riesgo social entre otros. (Ramirez, 2016)

La ultima publicacion de los indices de discapacidad registrados en el informe
del Programa de Registro Unico Nacional de Personas con Discapacidad para
abril de 2017 se constituye en el tltimo estudio sobre indices de discapacidad
que fue realizado por PRUNPCD, donde se indica que 59.776 personas fueron
carnetizadas. (Sistema de Informacion del Programa de Registro Unico Nacional
de la Persona con Discapacidad, 2017) y reporta los siguientes datos:

Tabla 1. N° de Personas con discapacidad por grupos etarios

Jovenes - Adoles- Escola- Adultos Preesco- | Lactan-
Edad adultos centes res (>60) lares tes
(21-59) (10-20) (5-9) (1-4) (<1)
Porcentaje 62 % 22% 9% 3% 3% 1%
Calificados 28223 10015 4097 1366 1366 455
Registrados [43572 15461 6325 2108 2108 703
Carnetizados [37061 13151 5380 1793 1793 598

Fuente: (Sistema de Informaciéon PRUNPCD, 2017)

En la tabla 1 se muestra que del total de PCD, 35% son lactantes, nifos,
preescolares, escolares y adolescentes, es decir 24.597 niflos y adolescentes de
los cuales se carnetizan 20.922, lo que indica que 3.675 fueron calificados y no
recibieron el carnet. Esta cifra bastante alta queda diluida en las estadisticas
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generales, el rol del Estado en cuanto a la prevencién de la discapacidad es
muy bajo si se analizan las politicas publicas de proteccién de este grupo.

Es importante destacar que se desconoce el nimero de niflos del grupo
carnetizado que reciben la renta “solidaria” ese bono mensual reservado para
los casos grave y muy grave es otorgado a muy pocos nifios por la subjetividad
de la evaluacién Unica que se da en la visita al equipo médico. Debido a los
cambios que se producen en los sistemas por la neuroplasticidad, la calificacién
en los primeros afos de vida es dindmica y relativa y seran las barreras de
las interacciones sociales en la escuela, la recreacién que lo condene a la
marginacion, exclusién y/o expulsiéon del mundo normalizado de la infancia.

El disefio y la implementacidn de politicas publicas relacionadas a la inclusion
y equiparaciéon de oportunidades para las PCD no ha logrado superar la
problematica estructural de la discapacidad, siendo varios factores, historicos,
politicos y sociales los que producen el trato no justo e igualitario a este grupo.
Uno de los mayores retos es el acceso a la salud segun el Informe Mundial
de la Discapacidad. (OMS & BM, 2011) Las personas con “discapacidad”
presentan peores niveles educativos y sanitarios, menor participacion
econdmica y comunitaria, y mas pobreza y dependencia que el resto de la
poblacién (Organizacion Mundial de la Salud, 2011). Para el caso de paises
en desarrollo, sobreviven a través de distintas formas de caridad social, entre
las que se encuentran: la seguridad social, ayuda brindada por asociaciones
de beneficencia y religiosas, y el pedido de limosna Ferrante (2015), en otros
estudios se afirma que esta marginacién social y econdmica constituye
una forma injusta de segregacién originada en la expulsiéon de los “cuerpos
deficientes” de los espacios productivos con consecuencias equivalentes en
los restantes espacios sociales. Veturiello (2016)

Los postulados de la propuesta de la ley de 475 sobre el modelo biopsicosocial,
aplicado al proceso de calificacién de las PCD buscaban establecer una sintesis
superadora, que integre elementos del modelo médico rehabilitador (que
interpreta la discapacidad como un mero hecho bioldgico, resultado de una
deficiencia del organismo) y del modelo social (para el cual la discapacidad
es la resultante de las condiciones opresoras que el medio social impone a
quienes la poseen), sin embargo se tienen pocos avances en el tema, tal vez
porque el Ministerio de Salud ha tomado a su cargo el proceso de calificaciéon y
carnetizacién, hecho que estructuralmente ocasiona una relacién indisoluble
entre discapacidad y enfermedad.

Para comprender el interés personal y académico en el tema, es importante
mencionar que mi persona coordina proyectos universitarios de atencion a
nifos con diversidad funcional y desde esa experiencia como terapeuta se ha
tratado muchos nifos en gabinetes y centros terapeuticos se ha visto poca
adhesién de parte de los padres a la carnetizacion. Interesada en conocer
la problematica que reviste este hecho, es que se han estudiado los relatos
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de los padres y madres en especial sobre su desesperanza en una atencién
sanitaria estatal, la exclusién de la escuela, la inaccesibilidad a parques, y otros
escenarios de la vida comunitaria y las barreras sociales que deben enfrentar
junto a sus hijos.

Apesardequelaproblematicadeladiscapacidadestasiendopermanentemente
discutida en las agendas de desarrollo social, promovida por los Comités
Departamentales y Nacionales de la Persona con Discapacidad, las personas
con cualquier tipo de discapacidad, enfrentan muchos desafios para hacer
prevalecer sus derechos y oportunidades. Es asi que la libre transitabilidad, la
seguridad y accesibilidad, impide el acceso a recibir atencién en salud, a las
fuentes de trabajo de los padres, estudio y otros, quedando confinados a una
carcel sin rejas (Ramirez, Ledn, Chambi, 2015). Los indices del origen de la
discapacidad en los planos fisico y mental alcanzan las cifras cada vez mas altas
y no se conocen sus efectos multidimensionales y complejos, seguramente sus
repercusiones, pueden ser mayores sino se tienen en cuenta el estado real de
la problematica a nivel social. Los estados de arte en la comprensién de la
categoria discapacidad muestran la necesidad de repensar los procesos de
comprensién de la problematica, saliendo de los modelos unidisciplinares con
los que nacié y se medicalizé este concepto.

Estudios anteriores en carreras universitarias en salud ((Maldonado,
Villacorta y Ramirez, 2018)) reportaron bajas actitudes ante la discapacidad
en universitarios, se considera que la reflexiéon de la desmedicalizacién de la
salud y una nueva politica del cuerpo debe surgir desde la academia, resulta
importante problematizar la construcciéon/produccién del cuerpo normotipo
desde donde se naturaliza la dominacién arbitraria e histérica de NyACD,
conservando la ideologia del modelo de cuerpo sujeto a las tiranias de la
perfeccion y las légicas de dominacion cotidiana Ferrante (2009) y Ferreira
(2009, 2017).

En general se tienen pocos estudios tedricos sobre los agentes sociales
productores de discapacidad en Bolivia y en el caso de los NYACD mucho
menos, los estudios provienen sobre todo del PRUNPCD, el Instituto Nacional
de Estadistica y el Comité Nacional de la Persona con Discapacidad con
cifras frias que no muestran un analisis desde estudios particulares que
permitan comprender los agentes estructurales que subyacen a la produccion
sociopolitica de la discapacidad.

Como parte de las politicas de cuidado de la infancia, en 2014 el Estado
Boliviano dio inicio al Programa de Desarrollo infantil temprano con el objetivo
dar atencién al rezago psicomotor de menores de 5 afos, pero dejoé fuera a
aquellos que porten algun tipo de diversidad funcional producto de sindromes
genéticos, patologias neurolégicas, o alteraciones del neurodesarrollo, hecho
que incrementa la cantidad de niflos que devienen en discapacidades, pero
gue aun no son objetivas en el sistema de informacién del Programa de
Registro Unico Nacional de Personas con Discapacidad (PRUNPCD).
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Distintas publicaciones Thorrez (2012) han ponderado la importancia de la
atencion tempranadesde los referentes del Libro Blanco de Atencién Temprana
(Patronato,2000) distinguiéndose los conceptos de atencion ultratemprana
para Basso (2016) y el informe Lacent que concluye sefalando que los
primeros 1000 dias de vida del nifio son fundamentales para un desarrollo
futuro 6ptimo (UNICEF, 2016).

El nacimiento de un hijo, pasa por un cimulo de emociones de jubilo y
alegria, miedo, pero sobre todo esperanzas de los padres para un futuro pleno
para sus hijos. En un estudio anterior que realizamos sobre el duelo en la
discapacidad en menores (Ramirez, 2016) se encontrd que los mecanismos
del Sistema Nacional de Salud en el nivel primario son deficientes para asistir
a los padres con diversidad funcional en el neurodesarrollo y otros sindromes,
veinte madres de familia revelaron que experimentaron mucho dolor, temor,
incertidumbre y desinformacion, no sélo por la complejidad del diagnéstico,
las alternativas terapéuticas y la indiferencia médica sino por la presencia de
las barreras sociales para su inclusién en la escuela y a su comunidad.

Los padres y los nifios pasaran muchos dias de su vida en consultorios,
atravesando una serie de obstaculos estructurales del sistema de salud y
educacién para que encuentren atencidon a sus necesidades, aquello con
discapacidad menores a cinco (5) afos permaneceran enfrascados en la
atencion médica y terapeutica, a partir de los seis (6) afos en proceso de
educacion inclusiva recorriendo todo tipo de escuelas y empezando la lucha
contra las barreras sociales que se definen en la adolescencia, donde estas
se afirman en cuanto a su solides y se amplian a otros escenarios de la vida
cotidiana.

Los datos oficiales no expresan una fotografia de la realidad, debido a que
por diversas circunstancias muchas de las personas con discapacidad no
se encuentran reportadas en los informes que pretenden mostrar una
transformacion importante en las politicas de desarrollo social. En el caso
de los nifos con discapacidad, la exclusion comienza en los primeros dias de
vida, no so6lo porque no son reconocidos por los padres o la familia, sino por el
no registro como ciudadanos, segun la UNICEF (2013) se encuentran aislados
de los servicios sociales y de la proteccién juridica, que son cruciales para su
supervivencia y sus perspectivas. Su marginacion aumenta aiin mas con la
discriminacion.

En el Estado Mundial de la Infancia de 2013 sefala que los nifios con
discapacidad tienen menos probabilidades de recibir atencion médica o de ir
a la escuela resultan ser victimas de un sistema perverso, donde son victimas
de abuso, abandono, o violencia en sus familias o instituciones. De ahi que
se destaca que su situacion de infantes y de discapacidad, los constituye en
doblemente improductivos para el sistema capitalista, pues sefiala el informe
que la combinacién de niflos con discapacidad se encuentra entre las personas
mas marginadas del mundo. (UNICEF, 2010)
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Como antecedentes de la patologizacién de la diversidad funcional desde
estudios de Venturilla 2017, hay una asociaciéon entre la discapacidad y la
desviacion de la normalidad. El uso del concepto de normalidad-anormalidad
concibe en su enunciacion y performatividad una forma de violencia simbélica
sobre los “discapacitados’, aquellos que se alejan de pardmetros fisicos y de los
comportamientos definidos socialmente como utiles y valiosos.

A nivel local, las luchas reivindicatorias de los organismos no alineados al
Gobiernoconformados porPCDyamparadosenlosorganismosinternacionales
de derechos humanos, el Comité de las Naciones Unidas sobre los derechos de
las personas condiscapacidadyotros, hanlogradoelrespetoaalgunosderechos
pero siempre en menor cuantia que a otros grupos en desventaja social. Sin
embargo, se han tenido pocos logros en el debate sobre la construccién social
de la discapacidad. A partir de los estudios sociolégicos sobre el cuerpo y el
imaginario social de éste como tal que se cuenta con avances importantes
desde planteamientos donde la percepcion del cuerpo varia de acuerdo a
los periodos histéricos, contextos y clases sociales, develando en este caso
el caracter paraddjico del cuerpo discapacitado: por un lado percibido como
un destino lastimoso y que requiere cuidado y por otro, generando rechazo
en tanto representa un destino no deseado. Hay un juicio estético -el “cuerpo
bello”-y un juicio moral o ético - el “cuerpo saludable”- que se construye social,
histérica y politicamente (Ferrante y Ferreira, 2011).

Para palacios (2008) por su parte, las personas con discapacidad también van
construyendo suimagen colectiva envuelta de una serie de roles y estereotipos
discriminatorios que los tipifican como enfermos, anormales, improductivos,
inutiles, dominados, dependientes, pasivos y problematicos, interesa a este
articulo conocer el efecto que tiene sobre la familia la discapacidad de sus
hijos.

Siguiendo a Bourdieu (1998), poseer un cuerpo no legitimo parece significar
una desposesiéon en términos de capital simbdlico que atravesaria al conjunto
de las clases sociales; en el caso de las personas con discapacidad, las
condenaria a una especie de muerte social que se expresaria en el cuerpo con
una deficiencia motora, encerradas en su cuerpo y en su casa.

Este autor destaca la experiencia del“cuerpo alienado”que se presenta de modo
diferencial de acuerdo a la posicion ocupada en el espacio social “El cuerpo
para el otro” es un producto social: por un lado, sus propiedades “distintivas”
se deben a las condiciones sociales de producciéon y, por otro lado, la mirada
social no es un poder abstracto y universal sino “un poder social, que siempre
debe una parte de su eficacia al hecho de que encuentre en aquél a quien se
aplica el reconocimiento de las categorias de percepcidn y apreciacion que
dicho poder le aplica” (Bourdieu, 1998). Para Ferreira (2017) en la lectura de
la discapacidad desde el modelo social, el cuerpo queda reducido al cuerpo-
mente-cosa, es decir ausente porque desaparece en las estructuras sociales.
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En este entendido, la categoria del poder subyace a los discursos que sostienen
las politicas publicas y que se traducen hacia los sistemas de atencién en el
sistema de salud.

Las disposiciones corporales y el habitus de las personas con discapacidad,
en un mundo en el cual se jerarquiza al cuerpo normal o legitimo, devienen
fuentes de desvalorizacion social, que afectan la estima de los padres y se
proyectan las inseguridades, desvalorizacién y baja estima en los hijos.

En Bolivia, a mas de 10 afos de creacion el programa aun mantiene los
trazos del modelo biomédico y asume el marco teérico de discapacidad
como deficiencia individual asumiendo la definicién de la OMS (2001) que
hace referencia a las producciones de sentido de la restriccion, ausencia, la
deficiencia, la capacidad, la funcionalidad, la normalidad para un ser humano.
Desde este marco conceptual sustentan sus actuaciones durante la calificacion
y carnetizacion lo que define exclusion o expulsiéon de las actividades de
la vida de un nifo, el juego, la escuela, las interacciones con sus pares y su
participacion en la comunidad en general que involucra a su familia. Se espera
de ellos, el normotipo del cuerpo/mente del nifio o adolescente/familia que
desmarcados de los baremos del manual de valoracién de las situaciones de
minusvalia determinan que el Estado a través del Servicio Departamental de
Salud los sancione como a-norma.

Dando continuidad a la tradicion biomédica y centrada en el modelo fisico
anatomopatoloégico responsabiliza al equipo médico la revision y calificacién
de niflos y adolescentes con discapacidad en el servicio Departamental de
Salud proceso que culmina con la emision carnet de discapacidad sin otra
accién mas allad que contribuya a superar las barreras sociales que le impone
el sistema. Para Venturiello (2017) Esta mirada se distancia de las politicas
asociadas al modelo de la rehabilitacion, que la cifie a un problema personal
y familiar sin propiciar las modificaciones del entorno social e institucional
necesarias para cumplir con la participacion social plena de estas poblaciones.

En el caso de los nifos con discapacidad, seran los padres quienes brinden
la informacién al equipo de calificacion, aplicando para ello la observacion,
la entrevista y la medicion de los aspectos fisico, cognitivos, sociales y
conductuales del nifo.

Se han revisado otros estudios sobre carnetizaciéon de Lewin (2016) que entre
las conclusiones mas importantes muestran que en Argentina los niflos con
diversidad funcional son sujetos de discapacitacion por el Estado. Otro trabajo
desarrollado sobre la descripcién de las semanticas sobre discapacidad
presentes en las comunicaciones de las organizaciones representantes de
los sistemas de salud y de educacién en Chile (Saffa, 2015) indica que la
discapacidad se estructura como cuerpo, desde estos sistemas se da como
una fusién de distinciones entre exclusién y tipo de diagnéstico-estructura
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corporal, con trazos de modelo biomédico. Por su parte Conde (2014) concluye
su estudio sefialando cémo las personas con discapacidad son sometidas a
una eterna infancia, siendo sujetos de dominacién por parte de la familia,
la sociedad y el Estado. Levin en 2017 analiza en una investigacién cémo el
Estado determina la discapacidad en la infancia a partir del estudio en el Centro
Integral de Evaluacién y Orientacién de la Discapacidad dela Ciudad Auténoma
de Buenos Aires, enfocandome en las Juntas de evaluacién pediétricas y en las
familias solicitantes del Certificado Unico de Discapacidad.

En 2018 Venturiello y Ferrante en un estudio sobre los itinerarios de la
rehabilitacion en Argentina y Chile muestran que la busqueda de su salud,
personas con discapacidad y sus familiares afrontan situaciones negativas
para su participacion social y su autoestima, reproduciéndose su situacion de
desventaja y devaluacién social.

Este balance de la cuestién, muestra que el sistema de salud debe reflexionar
sobre la comprension del cuerpo-poder y discapacidad que aperture ese
escenario de didlogo que deconstruya los imaginarios sociales que cimentan
viejas practicas. En ese entendido, analizar las categorias de cuerpo - poder
insertos en un sistema capitalista que nacen y se anidan en el cuerpo de la
persona con discapacidad convirtiéndola en sujeto imaginario despojado,
enajenado del registro real, y cuya condicién de anormal e improductivo
son reforzados por los sistema de salud que remodela nuevas formas de
apropiacion del sujeto convirtiéndolo en dependiente, pasivoy sufriente,
desposeido de todo capital simbdlico.

El objetivo central del estudio que se realiza es problematizar la construccién/
produccién del cuerpo normotipo desde donde se naturaliza la dominacién
arbitraria e histérica de NyACD y sus padres por parte del Estado. Adoptando
un enfoque tedrico atento a la desconstruccién histérica, politica y social de la
discapacidad y la salud colectiva, en este proyecto postdoctoral se reflexiona
sobre el caracter paradéjico del cuerpo como espacio polisémico de capacidad/
discapacidad, desposeido de su capital simbdlico, que lo hace ilegitimo en
términos de poder y lo sujeta a procesos de marginacién, exclusién, opresion
dominacion mediante practicas cotidianas violentas que acrecientan el
proceso de discapacitacidn, con estigmas y sin acompafamiento efectivo a
las familias.

Para el desarrollo de la investigacion, se formula algunas interrogantes:
a) ;Cuadles son los discursos sobre el cuerpo de NyACD desde el PRUNPCD?
b) ; Existen trazos de biopolitica en el proceso de la carnetizacion de NyACD

c) ¢Cudl es el modelo tedrico de discapacidad a través de los discursos de los
profesionales implicados?
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d) ;Cémo se expresan los principios del modelo biopsicosocial en el proceso
de calificacion/certificacion de la discapacidad a NyACD?

Metodologia

El estudio tedrico se aplicé el paradigma critico en la revisién de la normativa
laley 475 de prestaciones de servicios de salud integral en cuanto a sus fines y
principios porque el proceso ce carnetizacion esta regido a los procedimientos
de los Servicios departamentales de salud dependientes de los municipios y
gobernaciones de cada departamento en el pais. Por otra parte se ha estudiado
el documento rector de laley 223 de la persona con discapacidad sobre el cual
se rige el Programa de registro Unico nacional para personas con discapacidad,
finalmente, se ha realizado un analisis critico de los documentos desde las
teorias del modelo de la discapacidad descritos por los autores Palacios (2008),
Ferreira (2009) y Ferrante (2008) del Programa de Registro Unico Nacional de
Personas con Discapacidad.

Para el trabajo de campo, se ha privilegiado un abordaje cualitativo del proceso
de investigacion social, a partir de entrevistas a madres y padres de NyACD y
a miembros del equipo de calificacion del PRUNPCD. La colecta de datos se
obtuvo a partir de entrevistas en profundidad a una muestra intencional, a
12 madres y dos padres de familia de nifios y adolescentes con discapacidad
que tienen el carnet de PCD y que concurren a recibir terapia en el Proyecto
de neurodesarrollo de la Universidad de San Francisco Xavier de Chuquisaca
(centro universitario de prestacion de terapia sensoriomotora, cognitiva y
social con participacién de padres de familia) y del Instituto Psicopedagdgico
Ciudad Joven San Juan de Dios (Centro estatal de atencién sanitaria vy
psicopedagdgica). Los entrevistados por parte del equipo de calificacién del
Programa de Registro Unico Nacional de Personas con Discapacidad fueron
11 de los cuales tres fueron médicos, cuatro psicélogos y cuatro trabajadores
sociales. Los datos fueron procesados en el programa NVIVO, a partir de las
categorias que se generaron de las entrevistas realizadas se realizé la validacién
con aportaciones de dos grupos focales en encuentros con madres de NYACD
en dos periodos distintos durante 2018.
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A continuacién se presenta el Cuadro de Categorias Estudiadas:

Desde los padres de E Desde los técnicos ;
NYACD Subcategorias PRUNPCD Subcategorias
Quién Proceso de .
. L . iy Como
Proceso de Calificacion i calificacién
Como Sentimientos Instrumentos
. Pensamientos . Por qué
Grados y porcentajes — Carnetizacién .
Sentimientos Beneficios
Cambios producidos Para el nifio
por la carnetizacion Para la familia Pensamientos
Otorgacién del bono Pensamientos
solidario Sentimientos Percepciones del Sentimientos
Para la salud personal
Expectativas sobre la Para la educacion,
Carnetizacion recreacion, otros Conducta
Para la familia

Resultados
A continuacién de analizan las categorias producidas durante la investigacion
¢Como se inicia el tramite?

El inicio para el trdmite de registro para la calificacion transcurre con muchas
incertidumbres, de no saber cdmo hacerlo, donde y si corresponde ir a pedir
el carnet por las implicaciones familiares, la verglienza que causa este hecho
y la posible negativa a la otorgacién del bono. El Estado tiene en los medios
de comunicacion social y en redes sociales diferentes spots publicitarios que
hablan de los derechos de las personas con discapacidad abanderando la
carnetizacién como un logro del gobierno de turno, pero se hace poco énfasis
en cémo iniciar el tramite, tanto el discurso como las imagenes no estan
orientadas para los nifos o adolescentes con discapacidad, las publicidades no
se dirigen alas familias. Las principales fuentes de informacién son los médicos,
amigos o padres de otros nifos. Las instalaciones de las oficinas del PRUNPCD
tampoco tienen una sefalética clara de la ubicacidn geografica, como tampoco
de la ruta de procedimientos a seguir por parte de los padres, no existen
brigadas méviles por tanto, los padres deben darse modos para llegar a un
Unico sitio concentrado en las ciudades, porque para las provincias, se realizan
visitas programadas en los centros de salud existentes, a donde acuden desde
las comunidades dispersas las familias que buscan la carnetizaciéon para sus
hijos.

Generalmente son las madres las que inician y realizan los tramites, ellas son las
que superan los obstaculos del proceso con mayor resilencia que los padres.
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En ese proceso de reproducen eventos del duelo, pues en muchos casos el
origen de la discapacidad estuvo relacionado con la no atencién sanitaria
efectiva para las madres.

Las madres relatan que “la mirada del otro” es algo que siempre marca su recorrido
en las calles y sitios donde van. (madre de familia)

... "las filas siempre llenas de toda clase de gente, y me miran y dicen pobrecito,
angelito, qué pena“... lo que me hace sentir peor (madre de familia)

... @ hi no me molestd esperar, si se trata de mi hija, yo hago lo que sea para que
este bien y se cure, no creo que

esta vez mds me vaya mal pensé... (madre de familia)

Prevalecen sentimientos de vergilienza, timidez, baja estima, sentimientos
de fracaso, se reproducen los duelos de fracasos anteriores, algunas madres
acuden sin conocimiento de sus parejas, pues éstos consideran vergonzoso
el hecho de aceptar el estigma de discapacidad y otros porque no quieren
dadivas del gobierno, se expresan sentimientos de devalorizacién personal.

Mi marido no sabia que yo le iba a hacer calificar, él decia que no tenia por qué
recibir limosna del Estado. .. pero fui porque él tampoco me da el dinero para su
leche ni panales, yo tengo que lavar ropa para pagar su terapia. (madre de nifo
con PCl)

No hice el trdmite porque no sé ni dénde queda, por ahi me lo ven y dicen que no
anda bieny demds... (madre de nifio con PCl)

No fui a que lo carneticen, porque ni los médicos especialistas saben qué tiene,
otros me dijeron pero si es normal, iba a ser en vano y otros trdmites que habria
que hacer.

El proceso del registro atraviesa por filtros externos al Estado

Para que los nifios accedan al registro las madres deben ver formas de
“conseguir” un certificado con seis meses de anterioridad, lo que hace que
acudan a servicios privados, médicos benevolentes que emiten informes con
fechas anteriores a la primera revisidn, pues este es el requisito principal para
iniciar el trdmite. De esta manera el proceso empieza con ciertos obstaculos
gue ponen en duda uno de los principios de la Ley 223 cuando hace referencia
al establecimiento de “politicas publicas y estrategias sociales destinadas a
la prevencién de causas que pudieran provocar deficiencias, discapacidad y
mayores grados de discapacidad”.

Yo te lo voy a conseguir me dijo un amigo, mi vecino es médico en Yotala y los
vamos a arreglar nomds ...
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De ddnde sacamos ahora el certificado me dijo mi marido, yo le dije, como sea
voy a sacar ese documento para empezar con el trdmite, después veremos qué
hacer...

Para el informe le pide al médico particular que te lo controla y él te lo hace con
fecha pasada y te entrega para que presentes eso.

De esta forma operan las ritos de institucionalizacién (Bourdieu, 1997) y las
técnicas disciplinatorias (Foucalt, 1975) que naturalizan como parte de la
"ayuda” que recibiran y se puede advertir el proceso de registro pasa por largas
esperas, pero los padres no advierten aquello, ni atraviesan los procesos
administrativos con rechazo o molestia, naturalizan el hecho que hay varias
semanas que ir a esperar.

La mirada por encima del médico, la cuestion econémica del trabajador
social y la ausencia de la psicologia.

les

exploraciéon fisica es realizada por el
médico en todos los casos, aun en aquellos
referidos a la diversidad funcional de las

F mm
esferas conductuales, comunicaciones o
sociales. La calificacion transcurre en forma
muy breve, solo interesa a los evaluadores E
detectar las anormalidades por grados ra a!a 0ra
dond

La evaluacibn mediante observacidn I“ZU

doctor

genera

y porcentajes de segmentos portadores
de patologia, distinguir lo normal de lo meaulﬁas
patoldgico. Canguilhem (1978) trabajamos

... le mird lo que no podia mantenerse sentado... y dijo suficiente, deberian tener
gente especializada en nifios, antes de nosotros habia un trabajador amputado. ..

Cuando entramos me pidié que no le ayude, le quiso hacer subir la gradas y no
podia, yo le avisé que no iba a poder, pero me pidié no intervenir, creia que le
ensené me parece... al final vio por él mismoy la otra persona que no sé quién era,
tal vez la psicéloga le dio unos cubos para jugatr.. eso fue todo.

Sélo le miraron y nada, ninguna exploracién ni nada, escribian en un papel y nada
mds, no me dijeron nada...

A los padres les causa desilusién porque esperaban mas de la evaluacién. Los
padres de nifios con alteraciones del neurodesarrollo pasan mucho tiempo en
consultas y evaluaciones con profesionales, su expectativa es mayor porque
la diversidad funcional no tiene como origen el cuerpo, este hecho genera
mayor frustracién porque consideran que los veran expertos en el tema de
discapacidad.
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El rol de la trabajadora social aparece presente ante los ojos de los padres,
pero no asociado al rol del riesgo social al que esta sujeto el NYACD, sino que
estd mas asociado desde la percepcion de los padres a conocer los aspectos
econdmicos y de ingresos de la familia, si merecen o no la renta, les parece que
quiere indagar sobre sus ingresos.

Me pregunt¢ si trabajaba, le dije que a veces puedo conseguir lavar ropa, otras
veces me falta

Yo no tengo ingresos propios, me gano vendiendo pollitos, este ultimo recién,
antes no tenia ni para los panales, mi madre me sigue ayudando

Desde que mi hija nacié asi, su padre se fue, no nos da ni un peso, eso le dije, yo no
tengo con qué vivir, por eso vengo aqui a la atencion...

Por otra parte el psicélogo no tiene un rol importante para los padres, pues la
vida psiquica del nifio o la familia no es tema de preocupacion del equipo. Su
rol se enmarca en la psicologia conductual del momento de la evaluacién.

Psicéloga... creo que no habia, o seria una sefiorita que estaba anotando... sélo
le miraba de rato en rato.

Una persona le hizo agarrar unos cubos, él los armé y nada mds, no me creyd que
no oye cuando se le habla por su nombre...

Estaba sdélo el médico, nadie mds le evalud.
La calificacion: una cuestion aritmética, la anormalidad un %

El procesoderecojodelosdatos,esmuy mecanico, seintroducenlosformularios
al sistema, y la ponderacion se efectta en la sede central del PRUNPCD y en el
lapso de un mes se emite el porcentaje, registrado en un carnet impreso que
lo recoge la familia y que es posible de renovar para una nueva calificacién 12
meses después.

Conestenuevo periododeespera, lacronificacion delorigendelas discapacidad
se consolida, porque han transcurrido cerca de 500 de los 1000 dias de vida
del niflo que son los mas importantes para determinar su desarrollo integral
idoneo a futuro (UNICEF, 2016) , tomando en cuenta que los recursos del
Estado no son los mas efectivos en los primeros meses de vida en los centros
de atencién primaria (Ramirez, 2016), los prondsticos para incrementar la
severidad de los origenes de la discapacidad se ven incrementados por una
sistema de registro y carnetizacién que afecta mas a quienes no tienen acceso
a la atencién privada. La Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDI) de 2002-
/2003) sefialé que la atencién médica a PCD es cubierta con un poco mas de
50 % del presupuesto del hogar.
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El carnet se recoge de una ventanilla en un sobre cerrado

La emisidon del carnet es un proceso despersonalizado, mediante una
ventanilla, sin participacidon de los profesionales del modelo biopsicosocial,
un administrativo informa si el carnet llegd de la ciudad de La Paz y se hace
entrega en un sobre cerrado que remite el SEDES a las oficinas de cada
regional de los municipios del pais. Muchos de los padres, no sabe ni cémo
interpretar el carnet, algunos debido a la entrevista a la que los convocamos,
recién se fijaron en el porcentaje y comprendieron su alcance y sus limitaciones
en cuanto a derechos que tienen con ese documento. Para Levin 2017, la
certificacion de la discapacidad como una tecnologia bio-politica en la cual
el Estado clasifica, normaliza, y normativiza a la poblacidon desde una ldgica
de gubernamentalidad (Foucault, 1975), que para el caso, Para el nifio, los
padres sobre todo esperan la atencién médica, los medicamentos y la
terapia son otra gran expectativa que tienen para carnetizar al NYACD,
el sistema nacional de salud, dispone en las ciudades dos o tres centros
de atencion concentrados en los centros urbanos, por lo que la atencién
tiene alta demanda y la ubicacién geografica se hace inaccesible por
factores de distancia y costos de traslado.

Lo que el Gobierno nos da, no quisiera decir que no sirve para nada, pero es mucho
esperar para que lo miren al nino muy por encima y luego no recibir una atencién
especializada. .. (padre de familia)

Yo creo que el bono ayuda en algo de lo que necesita mi hija, pero serian mds tiles
las terapias, ahi yo gasto mucho dinero... el transporte, podrian atender en los
barrios, tanta gente que no puede traer a sus hijos a atender.

A mime sirve el bono, pero también deberian tener mds especialistas con terapias
que no ofrecen aqui...

Prevalece la desinformacién por parte del programa.

Atencion
Médica Nona

Cambiado
Nada

Parala 3
e
Atencion con
Especialistas
N Igual
nomas
Cambios
canmzacmv luego de la
Beneﬁrjos carnetizacion

Maes‘!a

Inclnswa Ningtin
Para la camblo
Eﬂ“m

Neoesano

para escuela

Espemal
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A nivel de las provincias, que son areas muy dispersas de las ciudades, no
existen centros de atencién a NYACD, como tampoco personal preparado para
atencién basada en la comunidad.

Las familias luego de la carnetizacién no perciben cambios para sus hijos, la
atencién médica no satisface su expectativas, y menos la terapia porque no
la consideran especializada para nifos, en los servicios del Estado (Servicio
de Fisioterapia del Hospital Santa Barbara) se atienden casos de nifio con
alteraciones de origen neurolégico, deportivo, o respiratorio en adultos, en el
Centro Psicopedagdgico Ciudad Joven San Juan de Dios, se otorga atencién
en otros tipos de terapia que no solo sea fisica, pero por la alta demanda, los
padres pierden su espacio si dejan de asistir a tres sesiones.

Estos servicios publicos no satisfacen la demanda de los padres, comparan con
la atencién privada y cuestionan la calidad de la atencién sanitaria que ofrece
el estado, algunos toman ambas terapias.

Me iba a sus fisioterapias en el Psico, pero no lo atendian bien, muchos nifos,
él ya ha estado en otros centros privados antes y veiamos que no lo hacian
bien, con bajo interés , asi que preferimos llevarlo a terapias privadas, ahi solo
estaba programado para fisioterapia..

Nunca lo llevamos a ningun servicio gratuito porque él se operd en Chile y
habia que tener cuidado, iban a la casa unos terapeutas y luego supimos el
centro universitario y ahi es donde le dan terapias

Le llevo al psico y aqui (se refiere al proyecto de neurodesarrollo USFX) y aqui
pago, alld es gratuito pero no tienen como aqui salas equipadas y al final por
si acaso los dos, para que asi tenga ese beneficio por lo menos, el bono no les
ayuda porque por el seguro de salud, igual tiene su atencidn gratuita.

Pocos cambios para la familia

El modelo médico parte de una fuente tedrica clinica asistencial y patologizante
de la discapacidad, por su parte la psicologia deviene de las corrientes mas
duras de las ciencias cognitivas y conductuales, donde no cabe la mirada
sistémica comunitaria del NCD. Para el caso de la entrevista de trabajo
social se privilegian los aspectos relacionados con la normalizaciéon de la
familia funcional que habita una vivienda y ciudad tipo (para el caso modelo
occidental) que en el caso de familias migrantes o provenientes de entornos
rurales no se aplican tales criterios.

Las familias no perciben cambios después de la carnetizacién porque no
comprenden claramente el rol del Estado en la discapacidad, su mirada se
reduce al asistencialismo en el ambito de la salud, por lo tanto consideran
que la atencién médica y terapeutica no mejora con la carnetizacién. Algunos
se enteraron en las discusiones de los grupos focales que hay rebaja en los
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boletos de transporte y posible acceso a fuentes laborales para los padres, la
informacién la reciben de vecinos o amigos, pero no reclaman por ejemplo
formacién o no esperan mayor respeto a sus hijos durante la calificaciéon o
carnertizacion como derecho a la inclusién social.

Los padres con nifos en edad no escolar, no avizoran el futuro de la escuela
para sus hijos, estan enfrascados pidiendo terapias de mayor especializacion
y calidad, esto independientemente de su nivel educativo y nivel econdémico.
Las familias con menores ingresos, estan agradecidas por lo que el Estado les
brinda.

Los padres que esperan la renta “solidaria” se encuentran en situacién de
desempleo, migracién y pobreza, y buscan atencion médica, ayuda para
gastos de hospital, valoran mucho la asistencia del Estado para usar ese dinero
en la alimentacién, medicamentos, terapias, pafales para sus nifos.

A diferencia de otros estudios
en adultos con discapacidad, las

familias con nivel econdmico medio SIlltaI
no buscan una calificacion de E.“e"toal‘}ﬂ'[’g'l':‘s
mayor porcentaje de discapacidad oo @ fichien

o ; . Iugaran{es a““ ajuna meun:a
para sus hijos, sino beneficios ificil
para atenciéon especializada, mas g ih“chISImo'"""’""
recursos como Ortesis, tecnologia 245 __
y escuela. Otros utilizan el dinero ggé .';'1'}3.'.'33
para buscar mas terapias no sélo E g

CEn

. : i . £ abarae Ol o Ccariict
fisicas, sino de lenguaje, terapia z““s"% s=giera
. . . . (=] =1
ocupacional, musicoterapia, terapia g
sante

del arte, danza entre otros. Los "a
escuela

padres, aunque reclaman sobre ol"e""'
todo atencién médica y terapia esngma[ﬂada

fisica en forma explicita, reconocen ——
el valor de las mejores por efecto de
las sesiones menos convencionales.

ejempl

El gobierno deberia mejor atencion médica, y tener fonoaudidlogos, con eso mi
hijo ha mejorado bastante, por eso sigo viniendo aqui, a mi me queda lejos esto,
pero veo avances.

Los médicos sélo me dieron sus medicamentos, pero por una companera supe
que atendian también en psicomotricidad y juego, eso le ha ayudado a mejorar
mucho.

No le dieron el carrito para que camine, dijeron en seis meses, pero yo veo que
capazya no va a necesitar. ..
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Su papd no sabe que tiene su carnet, aqui le habian puesto 40%, ahi vi que no
era mucho, que ella podia salir adelante, cuando pregunté porque no le daban el
bono me dijeron que vuelva en seis meses, que ahi tal vez le den, pero creo que
cuando le vuelvan a calificar, va a estar mejor todavia, va a bajar mds, y eso es
porque su terapia que pago le hace bien.

El rol paternalista injusto del Estado.

Los discursos de los funcionarios también van en ese sentido, sienten que el
Estado otorga el beneficio, apoyo, ayuda y beneficencia para las familias con
las “ventajas” que tiene la carnetizacion.

Unas de las manifestaciones mas evidentes del proceso de carnetizacion es el
modelo benefactor que asume al calificarlas, pues descalifica inatilmente a los
NYACD; muchas familias se someten a este proceso que luego banalizan cuando
se frustran ante el no cumplimiento de las expectativas. Para Venturiello (2017)
incluye la construccién de su dependencia y el incremento de la necesidad de
cuidados. Los principios de la Ley 223 sefialan que se busca logar la efectiva
inclusién social de las personas con discapacidad, pero esto no perciben los
padres de familia ni se recoge esta intencionalidad del personal del PRUNPCD.
Se observa cémo los postulados que hace el modelo de la salud colectiva se
adecuan a estas realidades, pues éste aborda la salud-enfermedad a partir de
una perspectiva histérica cémo la participacion de los sujetos en procesos de
produccién y reproduccion social son las que condicionan su accesibilidad o no.

Otra caracteristica en el personal es que detentan el monopolio simbélico al
modelo médico para definir la “deficiencia” como un alejamiento de lo que es
biomédicamente comprendido como normalidad en funcidn de la division
social del trabajo. Asi, el Estado, a través de la certificacién de la “invalidez’,
crea una definicién legitima de las categorias “deficiencia’, “discapacidad” y
“discapacitado’, reduciéndolas al plano médico y cientifico, contribuyendo asi
a la reproduccion de las relaciones capitalistas (Rosato y Angelino, 2009). Esto
genera, potencialmente, un coeficiente simbdlico negativo que incide en la
estratificacion y en el reconocimiento. (Ferrante y Dukuen, 2017)

Con ello, el Estado, se convierte en distribuidor de las identidades sociales
legitimas (Bourdieu, 1997), otorga el monopolio simbélico al modelo médico
para definir la “deficiencia” como un alejamiento de lo que es biomédicamente
comprendido como normalidad en funcién de la divisién social del trabajo. Asi,
el Estado, através dela certificacién dela“invalidez’, crea una definicién legitima
de las categorias “deficiencia’, “discapacidad” y “discapacitado’, reduciéndolas
al plano médico y cientifico, contribuyendo asi a la reproduccién de las
relaciones capitalistas (Rosato y Angelino, 2009). Esto genera, potencialmente,
un coeficiente simbdlico negativo que incide en la estratificacién y en el
reconocimiento. De este modo, el Estado instaura una serie de coerciones
que naturalizan una infravaloraciéon de las personas con “discapacidad” y
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promueven su reproduccién al garantizar una especie de acuerdo técito entre
esos principios y las estructuras del mundo social. Esto explica por qué en
términos estadisticos las personas con“discapacidad” presentan peores niveles
educativos y sanitarios, menor participacion econémica y comunitaria, y mas
pobreza y dependencia que el resto de la poblacién (Organizacién Mundial de
la Salud, 2011). Esto es asociado a la existencia de barreras fisicas y simbdlicas
que impiden la inclusién de esta minoria social.

El personal justifica sus acciones en la calificacion porque se trata de niflos en
desarrollo, que en préximas evaluaciones podrian reducir el porcentaje de su
calificacidn, pero si el Estado no brinda las garantias y condiciones para ello, los
nifos tienden a desarrollar procesos que siendo biolégicos, puedan hacerse
extensivos a otras esferas de su desarrollo. De ahi que se explica cuantos
son calificados carnetizados , apoyando lo que sefiala Levin 2017, desde esta
perspectiva, el control estadistico y el amparo en el discurso multidisciplinar
tienen una importancia significativa.

Al constituirse el carnet en requisito para la sanitaria, medicamentos en forma
gratuita, la inamovilidad laboral de los padres y otros beneficios, el Estado
instaura coerciones que naturalizan dependencia del Estado.

Para Ferrante y Dukuen (2017), los dispositivos estatales, basados en lo que se
denomina un

“modelo médico’, instauran una discriminacién institucionalizada de las
personas con “deficiencias” al “imponer una presuncién de inferioridad
bioldgica o fisiolégica” de sus cuerpos. El proceso de registro en el caso de
los niflos con discapacidad debe iniciarse con la presentacién de un informe
que documente el seguimiento y mantenimiento de la discapacidad por un
periodo de seis meses anteriores al tramite. (Venturiello, 2016. Aln contando
con el certificado de discapacidad y sus habilitaciones (etiqueta y estigma),
estudios cualitativos evidencian que los inconvenientes burocraticos y los
abordajes fragmentarios del sistema de salud, no alcanzan a responder
adecuadamente a las atenciones en salud, fisicas y psicolégicas de muchas
personas con discapacidad y en situacién de dependencia

La calificacién la efectia un equipo dirigido por el médico (recreando en cada
informe el poder de la observacién y la medicién funcional, y la concepcién
de discapacidad como tema médico) el psicdlogo y el trabajador social,
posiblemente estén presentes para justificaciéon del denominado modelo
biopsicosocial, sin embargo, la concepcién tedrica de la discapacidad desde
donde parte el PRUNPCD durante el proceso de carnetizacion es atencién al
cuerpo como estructura y como funcion.

En este sentido, es urgente la existencia de un cambio de paradigma en curso
sobre la manera de entender y certificar a la discapacidad (Ferrante, 2015) es
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analizada detenidamente dado que las definiciones del discurso estatal se
sustentan en un saber-poder (Foucault, 1976) que se legitima en la critica al
modelo médico de la discapacidad del cual pretende delimitarse. Levin 2017.

Para Ferrante y Dukuen (2017) desde el modelo social, este es un ejemplo
paradigmatico de alienacién de la persona con “discapacidad”’, en tanto
aceptacion de la tragedia médica personal. Para estos autores, la dominacion
solo es efectiva en la medida que los agentes se piensan en sus términos,
por lo tanto, es un dato a comprobar, que no puede darse por sentado. Las
familias sienten traicionada la confianza puesta en los beneficios que ofrece el
PRUNPCD, sobre todo en los casos de aquellos que permanecen en la ciudad
en condicién de migrantes por la ausencia de red familiar que los apoye.
Para (Venturiello, 2016) la discapacidad de un integrante de la familia afecta
profundamente a todo el grupo, exige el reordenamiento de la reproduccién
de la vida cotidiana y del hogar. En estudio que realiza recoge narraciones
de las percepciones y emociones respecto a la discapacidad, los estilos de
vida y la vida social de los cuidadores, la distribucion del trabajo doméstico,
el afrontamiento de la desocupacién del miembro con discapacidad, la
organizacién, las disposiciones e intercambios vinculados al cuidado, las redes
externas y la gestion de los obstaculos sociales donde se expresa como las
diferencias de nivel socioeconémico configuran disimiles experiencias del
cuidado.

La dominacion es efectiva porque el agente naturaliza la violencia simbdlica,
es decir, si en el caso en cuestidn se reconoce a si mismo como portador de una
“deficiencia” que constituye una tragedia personal y que lo margina de la vida
social general, desconociendo la arbitrariedad de esta categoria. Para Abberley
en 2008, sefala que las personas con “discapacidad” pueden entenderse como
parte de un grupo oprimido, por cuatro razones: 1) en conjunto se encuentran
en una posicion inferior que el resto de la sociedad, 2) esta desigualdad es
generada por la portacion de una“deficiencia’, 3) y esta asociada con un grupo
de ideologias “que justifican y perpetian) esa situacion”y 4) tales desventajas
son productos histdricos y sociales (Ferrante y Dukuen, 2017) sostienen que
“explica” la opresidon de esta minoria, (Barnes, 1998) y considera que los
planteos originales no han prestado suficiente atencién a su aspecto social,
pero que no queda claro cdmo se interioriza esta opresion, ni los rasgos que la
singularizan. A la vez, el papel del cuerpo como potencial espacio de creacién
delos agentes no aparece vislumbrado y desaparece en las estructuras sociales
que plantea este modelo. (Ferreira, 2017).

El registro y la calificacién se dan luego de seis meses de controles médicos o
terapias, lo que implica que se busca la cronificaciéon de la discapacidad para
emitir el carnet de PCD. La discapacidad aun esta medicalizada, habria que
repensar la integralidad de las leyes 475 y la ley 223, cuyos fines se sostienen
en ese concepto, la busqueda de la salud por parte de los NYACD pasa aun por
las politicas medicalizantes de la salud que sostiene el Estado. De esta manera
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se sostiene y reproduce en su certificacién, contribuye a la corporizacién
potencial de un habitus de la discapacidad (Ferrante y Ferreira, 2009, 2011) en
los nifos oficialmente discapacitados (Levin 2017)

La calificacion se basa en los principios del estudio de la exploracion, el examen
fisico, el estudio de la cinesiologia como base de las evaluaciones en el caso de
discapacidad motora, y la aplicacién de una bateria de test en el caso de la
discapacidad intelectual. Los casos de discapacidad sensorial reciben informes
de estudio de audiometria y oftalmologia. Para el caso de la discapacidad
sensorial tactil o propioceptiva no se aplican instrumentos o escalas, y la
calificacidn se basa principalmente en la observacién de la conducta. Es través
del cuerpo se naturalizan relaciones de dominacién arbitrarias e histéricas
(Ferreira Cuerpo y discapacidad una propuesta teérica-metodolégica desde la
sociologia critica) por ello Ferrante y Dukuen (2017) hablan de la importancia
de detenerse en la experiencia de la “deficiencia” o de la “discapacidad” seria
una empresa desestimada, en tanto se considera que psicologiza y medicaliza
el abordaje, reproduciendo la opresidon que afecta a esta minoria citando a
(Ville, Fillion y Ravaud, 2014).

Estado es quien posee el monopolio de la violencia simbdlica para definir
los principios de percepcion (esquemas y disposiciones del habitus) que los
agentes aplican al mundo, por el cual lo perciben, recrean o transforman. Su
poder de universalizacion —especialmente vehiculizado a través de la escuela
y el derecho— estd en el principio de constitucién de una moral instituida
que contribuye al orden politico instaurado (Dukuen, 2015). Naturalizando los
arbitrarios culturales y deshistorizando sus procesos de creacion, las practicas
estatales de violencia simbdlica inculcan ciertos principios de vision y divisidn
social como algo habitual y “dado”

El objetivo de las exposiciones, talleres y participaciones en eventos es no
dar por sentado que las tentativas por imponer categorizaciones sociales se
vuelven productivas mecanicamente (Dukuen, 2013) y, por lo tanto, describir
efectivamente mediante la investigacién social no solo las operaciones
institucionales de objetivacién de la dominacién, sino también la experiencia
vivida de ellas y, por lo tanto, los efectos de sentido que producen en los
cuerpos: esto implica ir mas alla de los extremos opuestos de la dominacién
absoluta y la rebelién y permitirse ver los diferentes grados entre los que se
mueve la experiencia practica

Los objetivos del PRUPCD no consideran el componente educativo y de
capacitacion a las familias a base de modelos comunitarios desde un enfoque
social de la discapacidad como produccion politica y cultural. Las actividades
de trabajo educativo de reconstruir el concepto de discapacidad como
produccién social y politica se remiten a mensajes publicitarios en medios de
comunicacién o campafas itinerantes al modelo biopsicosocial y los principios
de igualdad, solidaridad, que no tienen efecto en el cambio
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Los discursos actuales sobre el cuerpo de NyACD desde el PRUNPCD estd
enmarcados en el los modelos tradicional y el modelo biomédico (Saffa,
2015) de la discapacidad, asumiendo el modelo propuesto por la Clasificacién
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias de la OMS en
2007, legitimando de esta formas las asimetrias y las desigualdades. (Rosato y
Angelino, 2009)

Seobservala presencia de trazos de biopolitica en el proceso de la carnetizacién
de NyACD, donde impera el saber es poder y a través de dispositivos estatales
y practicas disciplinatorias que aplican los funcionarios del PRUNPCD cuando
calificany certifican la discapacidad, ese rol representa a un Estado sancionador
y discapacitador. Para Ferrante y Dukuen (2017) esto encubre una especie de
explotacion por parte de los saberes expertos hacia las personas con

“deficiencias” el Estado, a través de la certificacion de la “invalidez”, crea
una definicion legitima de las categorias “deficiencia’, “discapacidad” y
“discapacitado’, reduciéndolas al plano médico y cientifico, contribuyendo asi
a la reproduccion de las relaciones capitalistas (Rosato y Angelino, 2009).

Los cambios en las familias luego de la certificacién no favorecen a las madres,
quienes generalmente son las que cuidan la discapacidad, dejan sus estudios
y trabajo y las que sostienen la economia del hogar eligen un tipo de trabajo
que no las saque de su hogar para asi cuidar de sus hijos, hallazgos que
coinciden con Conde (2014) y Maldonado, et al, 2018) disminuyendo con ello
sus ingresos econdmicos, y la posibilidad de cubrir las necesidades familiares
y reproduce las desigualdades sociales. Venturiello en un estudio anterior de
2016, sefalaba que en cuidado de las personas con discapacidad opera una
l6gica de género en donde las mujeres son percibidas como depositarias
naturales de los cuidados, situacién que advertimos en el proyecto, pues son
el 90 % de madres las que acuden a las terapias.

El modelo tedrico de discapacidad a través de los discursos de los profesionales
implicados es mixto, tiene rasgos del modelo tradicional y del modelo
médico, el énfasis estd puesto auin en mirada y la bisqueda de normalidad,
para distinguirla de la anormalidad, para el caso los niflos con discapacidad
el propio Estado enfatiza la desigualdad y la exclusién de este grupo con
una distincién categorial anormalidad estructural y disfuncionalidad. Esta
forma de opresion impuesta por una organizacion social que, al no tener en
cuenta las necesidades de las personas con “deficiencias’, niega o restringe sus
posibilidades de participacién social, homologando sus condiciones de vida
como grupo oprimido Ferrante y Dukuen (2017), citando a (Oliver y Barnes,
2012). El caracter ontolégico de la denominada ausencia de funcionalidad y
normalidad son en si mismas una forma de violencia simbélica que atraviesa
todo posible estigma posterior.
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Conclusiones

Los principios del modelo biopsicosocial en el proceso de calificacion/
certificaciondeladiscapacidad aNyACDsostienenel “procesode normalizacion”
donde la atencién se centra en la discapacidad (en aquello que la persona no
es capaz de realizar), se produce la subestimacién hacia las aptitudes de las
personas con discapacidad, y asi el tratamiento social otorgado se basa en una
actitud paternalistay caritativa, enfocada hacia las deficiencias porque se busca
equipararlas al resto. De ahi que las practicas reproducen inclusive trazos del
modelo anterior al médico, por las caracteristicas de exclusién, ya sea como
consecuencia de subestimar a los niflos con discapacidad y considerarlas
objeto de compasidn y el rechazo a su accesibilidad a cualquier ambito de su
etapa del desarrollo.

El cuerpo del nifo con discapacidad desde el sistema de salud Bolivia es una
categoria fisiopatoldgica en formacion, donde parte de su desarrollo fisioldgico
se consolidara en su vida adulta, por ello es necesario esperar su rehabilitacién
para otorgarle una renta, y es patolégico en tanto que no cumple con los
indicadores de estructura y funcionalidad (motricidad, cognicién, socializacién
y aprendizaje) esperadas para su edad.

Los padres de los NYACD cuando piden sobre todo atencién médica, terapias y
bonos al Estado resultan ser victimas de la dominacién que se hace efectiva
porque el agente naturaliza la violencia simbdlica, reconocen a sus hijos como
portadores de una “deficiencia” que constituye una tragedia personal y que
lo margina de la vida social general, desconociendo la arbitrariedad de esta
categoria Ferrante y Dukuen 2017, como sostienen estos autores, el cémo
proyectan el futuro de los NYACD constituyen una muestra de como los
principios de percepcién, tanto de la“deficiencia” como de los “discapacitados”,
son productos historicos estatales.

La no “mirada atenta” a los signos y caracteristicas de la diversidad funcional,
la no certificacién oficial y la no otorgacién de la renta solidaria a NYACD,
muestra cobmo el Estado se constituye en el distribuidor de las identidades
sociales legitimas (Bourdieu, 1997), el nifo con discapacidad no porta
capital simbdlico para el Estado y aunque le otorga el monopolio simbdélico
al modelo médico para definir la “deficiencia” como un alejamiento de lo que
es biomédicamente comprendido como normalidad en funcion de la divisién
social del trabajo, este no representa un grupo merecedor aun de derechos,
porque no reclama, no hace huelga, no produce y sus padres estan dominados
por el modelo médico de la normalizacion y la cura a NYACD

Como sefalaron Ferrante y Dukuen en 2017, el estado es quien posee el
monopolio de la violencia simbélica para definir los principios de percepcion
(esquemas y disposiciones del habitus) que los agentes aplican al mundo,
por el cual lo perciben, recrean o transforman. Los discursos y las practicas
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de los funcionarios del PRUNPCD estan enmarcadas en el modelo asistencial
y paternalista de la discapacidad, El Estado resulta el benefactor, caritativo y
generoso.

Durante el proceso de carnetizacidon hay una serie de produccién de sentidos
descalificantes que sostienen el asistencialismo por parte del PRUNPCD vy el
Ministerio de Salud estatal (ayuda, apoyo, beneficio, bono, asistencia, ventajas,
entre otros) para el supuesto cuerpo enfermo, que no es suficiente para que
el Estado le brinde proteccién social que garantice su crecimiento y desarrollo
integral.

Para Ferrante y Dukuen (2017) Las politicas compensatorias propician la
dependencia de la burocracia médicay estatal, lo cual lleva a sus protagonistas
a pensarse en términos denigratorios. Esto encubre una especie de explotacién
por parte de los saberes expertos hacia las personas con “deficiencias”:
los profesionales son quienes deciden por ellas, socavando su poder de
autonomia. El motivo que justifica esta dependencia es el imperativo cultural
que erige como unico destino social deseable la portacién de un cuerpo capaz
y que sanciona a quienes se alejan de él.

Las lecturas de la “discapacidad” como generadora de lastima y merecedora
de “solidaridad” (Ferrante, 2015) Las politicas compensatorias propician la
dependencia de la burocracia médica y estatal, lo cual lleva a sus protagonistas
a pensarse en términos denigratorios. Ferrante y Dukuen 2017

La carnetizacién de los NYACD implica una serie de condiciones burocraticas
que atraviesan por ritos y una serie de categorias de poder que implican
dependencia estatal, exclusion para quienes no aceptan el carnet,
generacional, porque al ser menores estdn representados socialmente, que
impiden su reconocimiento y el ejercicio de los derechos y la igualdad real de
oportunidades como nifios que son.

La calificacién implica una sustraccion de cualidades, condiciones o
caracteristicas que lo identifican como portador de diversos grados de
discapacidad. Los padres de NYACD acuden al PRUNPCD, porque demandan
aval para la admisién a la escuela, o la gratuidad de las atenciones médicas
y otros por la renta “solidaria” que reciben como parte de un pacto perverso,
porque las familias esperan de la calificacién 51% o mas para recibir un monto
econdmico en condicion de beneficencia que resulta infectiva porque deben
buscar atencién médica y terapéutica privada.

El Estado debe dejar ese rol paternalista y asistencial de la salud, los NYACD,
no requieren para su inclusién un certificado o una renta, necesitan que se
efectivicen las politicas publicas inclusivas, con enfoque comunitario que
contribuya a discutir las barreras sociales con las que enfrentan los NYACD
y sus familias. Segun Venturiello (2017), es importante generar propuestas
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para politicas publicas que promueven la autonomia personal, mediante una
serie de apoyos destinados a reducir la dependencia, basados en el respeto
de derechos (Diaz, 2010), sélo de esta forma se podra “promover los derechos
humanos vy las libertades fundamentales de las nifias con discapacidad en
igualdad de oportunidades en todas las esferas de la vida como sostiene este
principio de la ley 223.

A la luz de los resultados de este estudio se abre un escenario inusitado que
resulta importante para potenciar practicas empoderadoras por parte de los
padres, y propiciar alianzas con otros sectores como la academia responsable
de la formacion de futuros disefiadores de politicas publicas.
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EFECTOS PSICOLOGICOS DE LA VIOLENCIA
SEXUAL EN NINOS CON DISCAPACIDAD

RESUMEN

Los estudios psicoldgicos realizados en
la ciudad de Tarija, a través de pericias
psicoldgicas, en victimas de abuso
sexual infantil muestran que el mismo
es un fendmeno que siempre esta
acompanado de malestar psicolégico. El
objetivo fue identificar las consecuencias
psicolégicas del abuso sexual en un
grupo de nifos y adolescentes de
ambos sexos victimas de este ilicito
con y sin discapacidad que presentaron
denuncia penal y fueron evaluados
victimolégicamente a través de pericias
forenses psicolégicas en el periodo de
tiempo del 2002 al 2012, utilizdndose tres
variables: nivel intelectual, personalidad
y aspectos afectivo emocionales, para lo
cual se utilizé las pericias sustentadas en
los procesos de investigacion judicial. Los
resultados mostraron que la violacién
sexual implica una interferencia en
el desarrollo evolutivo del nifo. Es
una experiencia traumadtica que suele
ser vivida como un atentado a su
integridad, un ataque a su cuerpo, a su
estado psicoldgico, a su sexualidad, a su
integridad, en donde su integridad, su
dignidad y libertad se ven afectados en
grado variable.

Palabras Clave: Victima, violacion, Con-
secuencias psicoldgicas, discapacidad.

Psychological effects of sexual
violence in children with disabilities

ABSTRACT

Psychological studies conducted
in the city of Tarija, through expert
psychological examinations, in victims
of child sexual abuse show that it is a

J avier Bladés Pacheco

phenomenon thatis always accompanied
by psychological distress. The objective
was to identify the psychological
consequences of sexual abuse in a group
of children and teenagers from both
sexes, with and without disabilities, who
were victims of this crime, had submitted
criminal charges and were assessed
victimologically through psychological
forensic examinations during the period
between 2002 and 2012, making use
of three variables: intellectual level,
personality and affective emotional
aspects, for which the examination
procedures supported by the judicial
investigation processes were used. The
results show that sexual assaults imply
an interference in the child’s evolutive
development. Itis a traumatic experience
lived as an attempt on their integrity; it
is an attack towards their bodies, their
psychological state, their sexuality, and
their integrity, in which their integrity,
dignity and freedom are affected in
variable degrees.

Key words: Victims, Sexual Assault,
Psychological Consequences, Disability.

Effets psychologiques de la violence
sexuelle chez les enfants handicapés

RESUME

Des études psychologiques menées dans
la ville de Tarija, a travers des études
psychologiques des experts chez les
victimes d’abus sexuels sur enfants,
montrent que cest un phénomeéne
toujours accompagné de détresse
psychologique. Lobjectif était d'identifier
les conséquences psychologiques d'un
abus sexuel sur un groupe d'enfants
et d’adolescents victimes de ce crime,
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avec ou sans handicap, qui avaient porté
plainte et qui avaient été évalués sur
le plan de la victimologie par le biais
de spécialistes de la criminalistique
psychologique, entre 2002 et 2012,
en utilisant trois variables: le niveau
intellectuel, la personnalité et les aspects
émotionnels, pour lesquelles l'expertise

ingérence dans le développement
évolutif de I'enfant. C'est une expérience
traumatisante qui est généralement
vécue comme une atteinte a son
intégrité, une atteinte a son corps, a son
état psychologique, a sa sexualité, a son
intégrité, ol son intégrité, sa dignité et sa
liberté sont affectées a des degrés divers.

basée sur les processus denquéte
judiciaire a été utilisée. Les résultats
ont montré que le viol implique une

Mots-clés : Victime, viol, conséquences
psychologiques, handicap.

INTRODUCCION

Las practicas de violencia y abuso sexual, sobre todo si son ejercidas contra la
mujer, representan de por si un tema muy complejo del que esporadicamente
se ocupa alguna campana estatal o, cuando cuentan con el apoyo y los recursos
necesarios, también lo encaran determinados organismos de derechos
humanos. Lo cierto es que mas alld de constituir aun un flagelo dificil de
erradicar, cuando se asocia la discapacidad a la resistencia y el prejuicio social,
aumentan al punto de convertirse en un tema al que como sociedad podemos
acceder solo a través de las noticias policiales o en crénicas amarillistas.

Pero, salvo minimas excepciones, ningun medio aprovecha los sucesos para
desarrollar una investigacion sobre los abusos cometidos regularmente contra
las mujeres y nifios con discapacidad, como tampoco nadie acompana a los
familiares de las victimas en el extenso y previo peregrinar por la justicia para
hacer valer sus derechos.

Muchos son los origenes de esta realidad; en primer lugar, la ausencia de
una politica clara y contundente de educacién sexual disefiada para ser
comprendida mas alld de cualquier discapacidad. Esto se transforma en el
mejor aliado de los abusadores y el peor enemigo de las potenciales victimas.
Luego, cuando el abuso se hizo presente, en medio de la indefensién y la
soledad, el temor y la verglienza, victimas de una doble discriminacion, las
mujeres y los nifos con discapacidad sometidos a violencia y abusos pasan
al territorio del silencio. Un silencio alimentado por la ausencia del Estado y
por tabues impuestos desde una sociedad que no se siente preparada para
abrazar la problematica ni atender sus consecuencias.

No es coincidencia que los casos de violacién en nuestro medio se hayan
dado en sectores carenciados de la sociedad. Factores insoslayables como el
econdmico y el social estan estrechamente ligados a la discapacidad.

En el caso de mujeres y nifas con discapacidad mental o multiple, los riesgos
I6gicamente se incrementan.
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Al mismo tiempo, el dafo producido socialmente hacia la propia imagen
corporal y la estima personal las expone potencialmente, ya que, victimas del
aislamiento, los prejuicios y la exclusién social, quedan varadas en una zona
marginal sin representacion o contencién.

Discriminacién, pobreza, aislamiento, baja autoestima, son todos factores de
riesgo que propician el abuso sexual en las personas con discapacidad. Por
esto se pretende mostrar que las mujeres y nifias con discapacidad son mas
vulnerables a ser victimas de abuso sexual debido a: ser menos capaces de
defenderse fisicamente, dificultad de acceso a los puntos de informacién y
asesoramiento debido a las barreras arquitecténicas y comunicacionales,
miedo a denunciar el abuso por la posibilidad de perder el vinculo y la provisién
de cuidados, mayor dependencia de la asistencia y cuidados de otros, menor
credibilidad a denunciar hechos de este tipo ante algunos estamentos sociales,
frecuentes con vivencias en entornos que favorecen la violencia.

La discapacidad genera multiples condiciones que dificultan los procesos de
denuncia y deteccién de la violencia o el abuso sexual. Por lo tanto, la sociedad
junto a las asociaciones de personas con discapacidad y los profesionales,
deben convertirse en un dmbito de reguardo y eco de las necesidades de las
personas con discapacidad.

Histéricamente, las personas con discapacidad han sido tratadas como
criaturas y no como son: seres humanos y ciudadanos de derecho. La
consecuencia de esta discriminacion exacerbada contra las personas de este
grupo social,aun en laactualidad, es desastrosa y extremadamente nociva para
sus vidas. Aunque existen instrumentos legales nacionales e internacionales
que defienden y protegen los derechos de las personas con discapacidad,
desde que nacen, ellas estardn mas propensas a sufrir toda clase de violencia:
abandono al momento de nacer, abuso sexual, violencia fisica y psicolégica,
maltrato, discriminacion, exclusion, etc.

Aunque el movimiento en defensa de las personas con discapacidad ha
crecido en forma significativa en el mundo, cuando se centra la atencién
en los derechos de los nifos y jovenes, se constata que ellos son aun mas
invisibles que los adultos con discapacidad. Los nifos, por lo general, no son
considerados sujetos de derechos y esto los vuelve vulnerables a toda clase de
violencia.

Segun el estudio de la Alianza Save the Chieldren (2002), la invisibilidad ocurre
porque:

1.- Es comun la creencia de que las necesidades prioritarias de los nifios con
discapacidad son las terapias especializadas o el tratamiento;

2.- Existen creenciasy supersticiones tradicionales que llevan a que las familias
se avergliencen de sus hijos con discapacidad;
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3.- Existe falta de servicios de apoyo a las familias que no tienen acceso a la
informacién, ni a oportunidades de conocer mejor y entender lo que es la
discapacidad;

4.- La segregacion y la institucionalizacién de las personas con discapacidad
son practicas tradicionales y por lo tanto consolidadas.

Estas personas pueden estar escondidas al interior de las familias, en
escuelas especiales o en instituciones. Estos sujetos pueden estar encerrados,
abandonados o tener tratamientos y cuidados necesarios; sin embargo, el
aislamiento social y educacional de los nifios, jovenes y adultos con deficiencia
es una violacién a su derecho de vivir en sociedad y de tener iguales
oportunidades de desarrollo humano y aprendizaje.

Como lo expresan Rodriguez, Aguiar y Garcia, (2012) el abuso sexual infantil
no ocurre solo en poblaciones marginales, sino que abarca todas las culturas
y todas las clases sociales y el ambito mas frecuente donde se produce el
abuso es el ambito familiar, lo que hace su abordaje mas problematico. Cuanto
mas cercano a la familia es el acto de abuso, es mas dificil trabajar, teniendo
en cuenta en el caso de nifios pequenos o personas con discapacidad, la
informacién solo llega a través de terceros. Rodriguez et al.,, (2012) citan que,
en América Latina, 1 de cada 5 niflos son abusados por un familiar cercano, en
mas del 50% hay evidencias de situaciones incestuosas; el 80% son amigos,
vecinos o parientes.

Pereda (2009), indica que no se trata de un problema reciente. En mayor o
menor medida, los malos tratos a la infancia son una constante histérica, que
se produce en todas las culturas y sociedades y en cualquier estrato social,
constituyéndose en un problema universal y complejo, resultante de una
interaccion de factores individuales, familiares, sociales y culturales que puede
incluso, llegar desembocar en la muerte del menor.

Acuia (2014), explica que a pesar de que cualquier nifo o nifa puede ser
victima de abuso sexual. Existen algunos factores de riesgo relacionados
directamente con el nino como ser edad, género, aspecto fisico, ser un hijo
no deseado o adoptado, discapacidad, tener mayores necesidades afectivas; o
indirectos como presencia de hombres ajenos a la familia, ausencia de armonia
marital, padres drogodependientes o alcohdlicos, status socioecondmico bajo,
familias numerosas y promiscuidad en la misma.

Segun la definicién de Garcia-Pifia, Loredo-Abdala, Trejo y Casas, (2013),
el abuso sexual tiene lugar cuando el nifio es sometido por otra persona a
practicas sexuales que no corresponden a su desarrollo y que en ningun
momento puede dar su consentimiento; estas practicas se caracterizan
por tocamientos o caricias sexuales, peticiones para realizar actividades
sexuales, exhibicionismo, exposicion o uso del menor para generar material
pornografico.
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La violacién sexual se entiende como la penetracién vaginal, anal u oral con el
pene o cualquier otro tipo de objeto, en forma abrupta, con violencia fisica y
emocional y control de la situacion mediante el uso de la fuerza.

Como bien lo indica Benitez y Canton (2014), la investigacién en materia
de abuso sexual infantil resulta una tarea dificil en el momento de revelar
estadisticas objetivas, debido a que cultural y socialmente el tema se trata en
forma secreta para los implicados en el acto. Del mismo modo se advierte que
el abuso sexual en la infancia es el que ha suscitado mayor repercusion social,
psicoldgicay politica en los ultimos afos.

A esta situacion se debe sumar lo indicado por Rodriguez, Naranjo y Medina
(2013), que muchos casos de abuso sexual no se denuncian por que la victima
se encuentra inmersa en situaciones de marcada dependencia emocional o
financiera, y por evitar sentimientos de culpa y verglienza o por temor a que
se les culpe de la situacion o también temen que el abusador los lastime
nuevamente.

Las consecuencias psicolédgicas del abuso sexual infantil relacionadas a esta
experiencia pueden perdurar a lo largo del ciclo evolutivo y configurar, en la
edad adulta, los efectos a largo plazo del abuso sexual desarrollados a partir de
los dos afos siguientes a la experiencia de abuso.

Almonte, Insunza y Ruiz (2002), indican que el abuso sexual infantil se destaca
de otras formas de maltrato infantil por primar en aquel las perturbaciones
psicologicas por sobre el dafo fisico, repercutiendo en la victima
negativamente durante su desarrollo psicosexual, afectivo social y moral. En
algunas oportunidades las consecuencias del abuso pueden permanecer y
reactivarse en el curso de la vida de la victima.

Garcia-Pina et al, (2013), indican que en el aspecto mental ocurren
manifestaciones a corto plazo como estrés agudo o ansiedad. A mediano y
largo plazo puede presentarse trastornos mentales diversos como estrés
postraumatico, depresidn, ideacion, intentos o suicidios consumados, entre
otras.

Para Acuia (2014), las consecuencias derivadas del abuso sexual en menores
de edad podrian clasificarse en aquellas observadas a corto o largo plazo; o
bien, dependiendo del area que se vea afectada, es decir si son de caracter
fisico, psicoldgico, mental, social o sexual.

Pereda (2009), destaca que los problemas de relacion es una de las dreas mas
afectadas en victimas de abuso sexual infantil la relacién social con iguales y
adultos, ya sea pertenecientes a la familia o desconocidos, dada la ruptura que
la experiencia de abuso sexual implica en la confianza de la victima.
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Por otro lado, Benitez y Cantén, (2014), expresan que las consecuencias del
abuso sexual en el caso de nifios y adolescentes suelen relacionarse con el
desarrollo de problemas de conducta, complicaciones familiares y problemas
escolares; mientras que el impacto social se vincula con el aumento del
presupuesto para el tratamiento integral de las victimas y sus familiares, por
parte de los sistemas judiciales.

Soria Verde y Sainz Roca (2005), destaca que las agresiones sexuales a nifios
suelen ser conductas muy repetidas, y que se inician de forma leve para ir
creciendo en intensidad. Esto conlleva los fendmenos de revictimizacién y por
lo tanto, un mayor riesgo de alteraciones psicoldgicas.

El objetivo de este trabajo es ofrecer una revisién de los principales indicadores
psicolégicos o consecuencias psicoldgicas encontrados en pericias psicoldgicas
forenses en victimas de abuso sexual infantil con y sin discapacidad realizadas
por el autor en la ciudad de Tarija- Bolivia comprendidas en el periodo de
tiempo de 2002 al 2012.

Como bien lo expresan Tejero y Gonzélez (2009), la labor del psicélogo, en
cuan perito, debe centrarse en el andlisis psicol6gico del menor como presunta
victima de abuso sexual infantil, ya sea desde la evaluacién de posibles lesiones
o secuelas clinicas en su esfera psicoldgica o desde el andlisis de la credibilidad
del testimonio y debera evitar mezclar la labor pericial con la asistencia o
terapéutica, por motivos éticos y técnicos.

Elpresentetrabajo deinvestigacién corresponde al drea de la Psicologia Juridica
y Forense y mas especificamente se encuadra en la materia de la victimologia
que como lo expresa Pozueco Romero (2013), es el estudio cientifico de las
victimas o de aquellos individuos o grupos que han sufrido dafos o pérdidas,
tanto si son victimas de un crimen especifico, de una opresion generalizada
o de un desastre natural. En el presente caso se trabajé con una victimologia
interaccionista o victimologia penal que es el estudio de las dindmicas entre
las victimas y sus agresores y esta limitada a aquellos que han sido victimas de
un crimen especifico.

En el presente trabajo el tipo de victimizacién corresponde a la primaria,
proceso por el cual una persona sufre, de modo directo o indirecto, dafos fisicos
o psiquicos derivados de un hecho delictivo o acontecimiento traumatico.

Seinscribe en el marco de la practica pericial y surge a partir de casos peritados
en el fuero penal.

Sin embargo, la evaluacion pericial psicolégica muestra un perfil propio
caracterizado por:

La persona evaluada esta inmersa en un proceso judicial, que es motivo de
la intervencidn del psicélogo forense. No existe, por tanto, voluntariedad
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por parte del sujeto a la exploracién o es una voluntariedad mediada por la
estrategia de defensa de su letrado.

El objetivo de toda exploracion pericial psicolégica es dar respuesta a la
demanda solicitada desde el ambito juridico, es decir realizar una valoracion
psico-legal desde un punto de vista técnico.

El informe pericial psicolégico como documento legal (medio de prueba)
aportado a un procedimiento judicial estd sujeto al cumplimiento de los
principios garantistas de todo proceso (publicidad, oralidad, contradicciéon
e inmediacion), que constituyen la base para hacer efectivo el derecho
constitucional a una tutela judicial efectiva.

La denominacion perito abarca el concepto de experimentado, entendido,
practico, versado en un arte o técnica, autorizado legalmente para dar su
opinién acerca de algo que es de su dominio.

Los puntos de pericia, son, por asi decirlo, el punto de partida de nuestra tarea.
Es el eje directriz sobre el cual basamos todo nuestro estudio, en el informe
sélo se volcaran aquellos que estén verdaderamente entrelazados con los
puntos entrelazados.

Metodologia

El presentetrabajo deinvestigaciéon corresponde al drea de la Psicologia Juridica
y Forense y mas especificamente se encuadra en la materia de la Victimologia
que como lo expresa Pozueco Romero (2013), es el estudio cientifico de las
victimas o de aquellos individuos o grupos que han sufrido dafos o pérdidas,
tanto si son victimas de un crimen especifico, de una opresion generalizada
o de un desastre natural. En el presente caso se trabajé con una victimologia
interaccionista o victimologia penal que es el estudio de las dindmicas entre
las victimas y sus agresores y esta limitada a aquellos que han sido victimas de
un crimen especifico.

En el presente trabajo el tipo de victimizacién corresponde a la primaria,
proceso por el cual una persona sufre, de modo directo o indirecto, dafos fisicos
o psiquicos derivados de un hecho delictivo o acontecimiento traumatico.

Seinscribe en el marco de la practica pericial y surge a partir de casos peritados
en el fuero penal.

Sin embargo, la evaluacién pericial psicolégica muestra un perfil propio
caracterizado por:

- La persona evaluada estd inmersa en un proceso judicial, que es motivo de
la intervencion del psicélogo forense. No existe, por tanto, voluntariedad
por parte del sujeto a la exploracién o es una voluntariedad mediada por la
estrategia de defensa de su letrado.
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- El objetivo de toda exploracién pericial psicolégica es dar respuesta a la
demanda solicitada desde el ambito juridico, es decir realizar una valoracién
psico-legal desde un punto de vista técnico.

- El informe pericial psicolégico como documento legal (medio de prueba)
aportado a un procedimiento judicial estad sujeto al cumplimiento de los
principios garantistas de todo proceso (publicidad, oralidad, contradiccion
e inmediacion), que constituyen la base para hacer efectivo el derecho
constitucional a una tutela judicial efectiva.

- La denominacién perito abarca el concepto de experimentado, entendido,
practico, versado en un arte o técnica, autorizado legalmente para dar su
opinién acerca de algo que es de su dominio.

- Los puntos de pericia, son por asi decirlo, el punto de partida de nuestra
tarea. Es el eje directriz sobre el cual basamos todo nuestro estudio, en el
informe solo se volcaran aquellos que estén verdaderamente conectados
con los puntos referidos.

La presente investigacidon es de caracteristica retrospectiva porque abarca el
estudio de pericias psicoldgicas sobre violaciones y abusos sexuales a menores
cony sin discapacidad en el periodo de tiempo de la gestion 2002 a la 2012.

Es de tipo descriptiva porque sirve para analizar cémo es y cdmo se manifiesta,
un fendmeno y sus componentes. Permite detallar el fenémeno estudiado
basicamente a través de la medicién de uno o mas de sus atributos.

Identifica caracteristicas del universo de investigacion, sefala formas de
conducta y actitudes del universo investigado, establece comportamientos
concretos y descubre y comprueba la asociacion entre variables de
investigacion. De acuerdo con los objetivos planteados permitiendo sefalar el
tipo de descripcion que se propone realizar.

Este estudio describe la frecuencia y las caracteristicas mas importantes de un
problema. Lostiposdeinvestigacién son sistemas para obtener el conocimiento
y en el presente caso segun la fuente de informacién corresponde a una
investigacién documental de casos.

La muestra se integré con los datos obtenidos por medio de la revision de los
expedientes personales de pericias psicoldgicas forenses de 34 casos de nifios,
ninas y adolescentes con y sin discapacidad de los cuales 8 corresponden a
nifnas/os con discapacidad intelectual entre las edades de 6 a 17 afos, que
reportaron servictimas de abuso sexual einterpusieron una denuncia por dicho
delito. Los andlisis de los Cuadernos de Investigacién Fiscal se desarrollaron
en el municipio de cercado Departamento de Tarija Estado plurinacional de
Bolivia durante los anos 2002 al 2012.
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Instrumentos

TEST DE INTELIGENCIA INFANTIL DE GOODENOUGH: test grafico de
medicidn del nivel intelectual en poblacién infantil.

TEST DE MATRICES PROGRESIVAS DE RAVEN ESCALA COLOREADA: test de
matrices progresivas de ejecucién para poblacién infantil.

TEST DE PERSONALIDAD DEL DIBUJO DEL ARBOL DE KOCH: test proyectivo
grafico de evaluacion de la personalidad en nifios.

TEST DE LA FIGURA HUMANA DE KAREN MACHOVER: test proyectivo grafico
de evaluacién de la personalidad y los conflictos emocionales.

TEST DEL HOMBRE BAJO LA LLUVIA DE QUEROL Y CHAVEZ: test proyectivo
grafico de evaluacién de los conflictos emocionales y mecanismos de
defensa.

TEST DEL HOMBRE BAJO LA LLUVIA PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD
DEQUEROLY LANCI: test grafico de evaluacidn delos conflictos emocionales
y mecanismos de defensa en personas con discapacidad intelectual.

TEST DE LA CASA DE BUCK: test grafico de evaluacién de los conflictos
emocionales ligados al ambiente familiar.

Pararealizar elanalisis de los resultados se establecieron las siguientes variables:
nivel intelectual, afectacion en los rasgos de personalidad y afectacién en el
plano afectivo emocional.

Es importante mencionar que el informe pericial se realiza a requerimiento
fiscal quien determina los puntos periciales a ser evaluados y que son
determinantes en el proceso de investigacion judicial. Para tal fin se han
utilizado técnicas psicométricas y proyectivas estandarizadas y aceptadas en
los circulos académicos de la psicologia mundial.

Se procedié a revisar cada uno de los expedientes para obtener estos datos
y computarlos para que posteriormente fuera posible elaborar un analisis
descriptivo por medio de cuadros o tablas, que arrojaran las frecuencias y
porcentajes de cada uno de los indicadores de las variables establecidas.

Considerando los principios basicos de la investigacion ética, los datos se
manejaron con apego a las premisas establecidas respecto ala confidencialidad
de los resultados.

Resultados

A continuacién, se presentan los siguientes resultados obtenidos en la presente
investigacion, los que se explican de acuerdo a los siguientes aspectos:
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Nivel intelectual de la victima. -

Los resultados que se presentan en la Tabla 1, muestran que el 76% de las
victimas presentan niveles de inteligencia normal, normal torpe y fronterizo,
siendo el 64% de las mismas nifas o adolescentes. El 24% de la muestra
corresponde a personas con discapacidad entre los niveles deficiencia mental
leve, moderada y grave, siendo el 21% de las mismas nifias o adolescentes.

Las personas con discapacidad son aquellas que presentan restricciones
permanentes o transitorias para la realizacién de una actividad psicolégica
como la inteligencia, que puede resultar en una desventaja, pues limitaria
su participacion en la vida familiar y social, que es influida y que puede ser
agravada por el entorno fisico y social.

Los nifios y niflas con discapacidad son mas dependientes, por tanto, mas
influenciables que la nifiez sin discapacidad. El nifio o la nifa puede ser menos
capaz de denunciar el abuso, por ejemplo, por una dificultad en el habla, el
aislamiento o la falta de contacto social. La familia puede estar proporcionando
menos afecto, por lo que el nifio o nifa con discapacidad puede aceptar
facilmente una relaciéon como una compensacion o como una forma de
atencién y amistad.

Puede ser dificil para el nifio y la nifa distinguir entre diferentes formas de tocar,
cuando la mayor parte de su cuidado corporal es atendido por otras personas.
La nifa o el nifo con discapacidad, no creen que ellos puedan tener control
sobre lo que sucede, puede que estan acostumbrados a que otros decidan
por ellos. A menudo tienen baja autoestima, como producto de los mensajes
sociales o familiares de inutilidad, deficiencia o de representar una carga.

Tienden a mostrarse mas avidos de afectos, lo que es interpretado por el
abusador como un consentimiento frente a la violencia sexual. Las familias
de nifos y nifias con discapacidad, tienden a aislarse de otros grupos sociales
como producto de la verglienza y el temor al rechazo, lo que aumenta los
niveles de estrés familiar y con ello, la probabilidad de maltrato y abuso hacia
la nifiez.

La propia experiencia profesional como Perito Psicélogo Forense muestra que
muchos padres no denuncian el hecho ni buscan atencién psicolégica para
el nifo con discapacidad abusada sexualmente porque creen que el nifio no
se da cuenta de lo que paso o que su discapacidad le hard olvidar la agresion.

Segun algunos padres de familia que se entrevistaron en la realizacién de las
pericias psicolégicas, no se preocupan ni interesan por ofrecer orientaciéon o
educacién sexual a sus hijos con discapacidad; muchos piensan que el nifio es
unincapazynoloestimulan niorientan para que se desenvuelva con autonomia
en todos los planos, incluida su dimensién sexual. Si hay dificultades para que
los padres ofrezcan orientacién a los hijos que no tienen discapacidad, con
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mas razén la tienen para abordar el tema con quienes consideran enfermos,
que no necesitan informacién ni orientacién sobre el tema.

Todas las violaciones a los derechos de las personas con discapacidad reflejan
las caracteristicas de una sociedad excluyente que no respeta ni protege los
derechos de las personas que pertenecen a grupos sociales en desventaja. En
este contexto de desigualdad social surgen violaciones de todo tipo, las cuales
proliferan y se perpettan en base a la ignorancia, el preconcepto y el miedo
de aceptar la diferencia entre los seres humanos como una riqueza que debe
ser apreciada.

Tabla 1. Nivel Intelectual

Sujetos Mujeres Varones TOTAL
Nivel F % F % F %
Inteligencia normal 17 50 3 9 20 59
Normal torpe 4 11 1 3 5 14
Fronterizo 1 3 - - 1 3
Deficiencia mental leve 3 9 1 3 4 12
Deficiencia mental moderada 2 6 - - 2 6
Deficiencia mental grave 2 6 - - 2 6
TOTAL 29 85 5 15 34 100

Fuente: elaboracién propia
Efectos del abuso sexual en los rasgos de personalidad

Los resultados que se presentan en la Tabla 2, muestran que el 33% de la
muestra tanto de victimas con y sin discapacidad, presentan efectos en la
estructura de personalidad de inseguridad que se expresa en un miedo a un
objeto especifico (sea una persona, un lugar o una situacion). Cualquiera de
estos elementos es identificado como causa de miedo.

Las victimas de abuso sexual tienden a experimentar esta inseguridad
semanas, a veces meses después del evento, es comun que las victimas se
sientan inseguras y piensen que algo malo va a ocurrir. El miedo persiste
durante mucho tiempo después de los acontecimientos y es provocado por
diversos factores que recuerden el momento del abuso-

La victima tiende a pensar que el agresor va a causarles dano de nuevo al estar
sola en un lugar, la victima tiende a pensar que alguien esta escondido en la
oscuridad, listo a agredirla de nuevo. La soledad tiende a causar mucho miedo
e inseguridad.

Por otro lado, el 21% de la poblacién presenta rasgos de personalidad
inhibida, o introvertida social, ya que sus intereses emocionales estan
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dirigidos sobre todo a su mundo interior y su reaccién automatica ante los
casos nuevos, es apartarse de ellas. Su juicio es mas independiente de la
opinién publica y viven con sus pensamientos y recuerdos. Conceden mayor
importancia a los acontecimientos intimos, necesitando por lo general
soledad, aislamiento, irritabilidad y poca sociabilidad. Tienen preferencia
por la imaginacion subjetiva, la abstraccion y las expresiones, reservadas y
enmascaradas, son autocriticos, sensibles y la actividad reflexiva es diferida a
veces hasta la pasividad.

Y en un 13% de la muestra esta la ingenuidad o inmadurez emocional que
es una no maduracion de la inhibicidn de relaciones emocionales. El nifio o
nifa inmaduros, responde a cada situacién con valores afectivos propios y
constituye una manera de adaptacion a la nueva situacién que vive, y que no
responde a los pardmetros esperados para la edad.

Tabla 2. Efectos En los Rasgos de Personalidad

Sujetos Sin Discapacidad Con Discapacidad TOTAL

Mujeres Varones Mujeres Varones Ex %
Factores Fx % Fx % Fx % Fx %
Lnrggzilggsld oinmadurez | 5 4 2 2 6 7 ) ) 1 13
Nerviosismo 4 5 - - - - - - 4 5
Inseguridad 17 20 4 5 7 8 - - 28 33
Inferioridad 6 7 2 2 - - - - 8 9
Impresionabilidad 3 4 - - - - - - 3 4
Autoestima baja 3 4 - - - - - - 3 4
Artificialismo 1 1 - - 1 1 - - 2 2
Introversion o inhibicién | 11 13 5 6 1 1 1 1 18 21
R IR E N N B I I R N
Dependencia 1 1.1 2 2.5 - - - - 3 4
TOTAL 53 | 64.1 15 17.5 15 1 1 1 84 100

Fuente: elaboracién propia
Efectos del abuso sexual en el plano afectivo-emocional

Los resultados que se presentan en la Tabla 3 muestran que un 35% de la
poblacién victima de abusos sexuales de ambos sexos con o sin discapacidad,
presentan como el principal efecto, la inestabilidad emocional que se
caracteriza por una variacion en los sentimientos y los estados emotivos, como
por los altibajos del &nimo, sin motivo o por causas insignificantes.

Se manifiesta con periodos de tristeza y abatimiento, incapaz para experimentar
placer, desinterés por todo, tedio e irritabilidad, inconstancia para perseverar
en una tarea u objetivo marcado, baja tolerancia a las frustraciones, débil
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control emocional, dependencia afectiva, baja autoestima, lo que alimenta la
desconfianza en los demas.

Por otro lado, tenemos un 18% poblacional que muestra efectos de ansiedad,
que se expresa en verglienza, culpa, temor al castigo o pérdida del afecto
por parte del ofensor inclusive, temor a la ruptura y pérdida del hogar. Estos
temores se ven reforzados y sugeridos por las amenazas directas de los
agresores o participes.

El nifo vive dos realidades contradictorias: o bien los adultos responsables
son figuras llenas de maldad, incapaces de quererlo y preservarlo, (con
sentimientos o pensamientos intolerables con respecto a las personas de las
que espera todo lo contrario dada su indefension), o bien, él mismo se siente
malo, sucio y merecedor de castigo. Mayormente suele elegir la segunda
opcion para sobrevivir emocionalmente.

A todo esto, se debe sumar el miedo provocado por las consecuencias de su
denuncia, confronta como reales los tan imaginarios temores amenazantes,
divorcio de los padres, abandono econdémico, etc. En muchos casos, se produce
un incremento del maltrato por haber denunciado. Puede agregarse aqui la re
victimizacion si existe mal manejo institucional del nifio que ha revelado su
caso, llegando a intentar incluso retirar su denuncia.

Como otro efecto en un 15% se encuentra el sentimiento de desprotecciény
desamparo ya que a medida que el nifio va descubriendo el significado de lo
sucedido, sentimientos de profunda desproteccion lo paralizan, queda inmovil
e incapaz de resignarse; aunque la madre se encuentre cerca; este sentimiento
provee la esencia misma del desvalimiento y el prejuicio en el mundo adulto.
Sus defensas quedan anuladas, lo conducen a la desilusion, a la desesperanza
y a exagerar su propia responsabilidad y por lo tanto a tener sentimientos de
culpa sobre los hechos.

Tabla 3. Efectos Afectivos Emocionales

Sujetos| Sin Discapacidad Con Discapacidad TOTAL
Mujeres | Varones | Mujeres | Varones Ex | o

Efectos Fx | % | Fx | % [ Fx [ % | Fx [ % 0
Inestabilidad
emocional 28 | 21 7 5 11 8 1 0.7 | 47 | 35
Ansiedad 19 | 14 3 2 2 2 - - 24 | 18
Desproteccion 13 |1 10 1 07| 6 4 1 0.7 | 21 15
Desconfianza en los
demés 10 7 1 0.7 4 3 1 0.7 | 16 12
Preocupacion sexual 10 | 7.3 3 2.3 - - - - 13 |1 10
Agresividad 1 07 ] 1 0.7 | - - - - 2 |14
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Depresion 4 3 - - 2 1 - - 6 4
Dependencia ) ) } ) ) )

emocional 2 ! 2 |14
Baja autoestima 1 1 - - 1 1 - - 2 1.4
Estrés postraumatico 1 07 ] 2 1 - - - - 3 2
TOTAL 89 | 66 | 18 1124 26 | 19 | 3 | 2.1 | 136 | 100

Fuente: elaboraciéon propia

Lo esperable para un niflo es desconfiar de los extrafos, secuestradores,
delincuentes, lo que deja en un segundo plano el verdadero peligro mas
inmediato: la traicién de las relaciones vitales, el abandono de los tutores y la
aniquilacién de la seguridad basica que provee la familia. No puede formarse
la idea de que un padre puede ser cruel y buscar su propia ventaja sin que su
salud mental no corra peligro.

Discusion

Las vidas de los nifos y nifias con discapacidad cambiarian muy poco mientras
las actitudes de las comunidades, los profesionales, los medios de difusion
y los gobiernos no empiecen a cambiar. La ignorancia sobre la naturaleza y
las causas de los impedimentos, la invisibilidad de los nifios que padecen la
discapacidad, la subvaloracién de su potencial, y los obstaculos a la igualdad
de oportunidades y al tratamiento conspiran para mantener marginados a
estos ninos y sin la posibilidad de opinar ni expresar sus puntos de vista.

Segun el informe UNICEF (2013), la exclusion y la discriminacion contra los
nifos y nifas con discapacidad les hacen desmedidamente vulnerables a la
violencia, al abandono y a los malos tratos. La conclusidn alcanzada de una
encuesta que es citada por UNICEF (2013) y practicada en Noruega en el afo
2004, era que las nifias tenfan el doble de probabilidades de padecer o sufrir
abusos sexualesy los nifos, tres veces mas probabilidades que sus compafieros
no discapacitados.

Siguiendo con el informe UNICEF (2013) expresa que, de diecisiete estudios,
(todos ellos practicados en paises de altos ingresos), las estimaciones sobre
la prevalencia de la violencia contra los nifios y nifias con discapacidad eran
de un 26.7% para las modalidades combinadas de violencia, de un 20,4%
para la violencia fisica y de un 13,7% para la violencia sexual. Este andlisis
demostré que la violencia es un problema grave que afecta a los nifios y
ninas con discapacidad. En nuestra region los casos de violaciéon a ninas
con discapacidad son pocos los que llegan a estrados judiciales, ya que
esta poblacién tiene una triple vulnerabilidad nifio, mujer y discapacidad
acentuando de manera dramatica su situacién de no generar una denuncia
por las limitaciones inherentes a su discapacidad y la no comprensiéon del
ilicito cometido contra su persona.
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En Bolivia el problema de las agresiones sexuales se constituye en cuestion
de salud publica como lo muestra los resultados citados por Branisa (2017)
de una encuesta a mujeres de 15 anos o mas donde el 45% de ellas afirma
haber vivido situaciones de violencia sexual por parte de sus parejas
ocasionales (enamorados, convivientes) o legales (esposos) y en algunos
casos laborales (jefes, colegas), en los Ultimos 12 meses siendo mas grave
en el area rural que en la urbana

Sobre los efectos psicoldgicos de la violencia sexual en nifos, Pereda (2009),
indica que se observan sintomas de ansiedad y depresién entre un 4y un 44%
en varones y entre un 9y un 41% en mujeres victimas de abuso sexual. Siendo
el drea mas afectada la de las relaciones sociales en su relacién con sus iguales
y adultos dada la ruptura que la experiencia del abuso sexual implica en la
confianza de la victima en el que el 43% de las mismas manifestaron tener
pocos amigos en comparacion de los menores no victimas con un 11%.

Acuna (2014), por otro lado, expresa que las victimas tienen mayor tendencia
a presentar depresion, ansiedad, trastornos de estrés postraumatico,
suicidio, ideacién suicida, baja autoestima, enuresis, encopresis, trastornos
alimentarios, labilidad emocional, agresividad, desregulacién emocional,
sentimientos de culpa, estigmatizacion y la dificultad de confiar en otras
personas. Existiendo factores que pueden potenciar la gravedad de las
secuelas, como ser el contacto sexual con familiares, menor de edad e
intensidad y duracion del abuso.

Rodriguez et al., (2012), destaca en gran parte de las victimas de abuso sexual
infantil la presencia de conductas auto lesivas, las ideas suicidas, intentos
de suicidio y la baja autoestima, detectado en el 72% de la muestra con la
presencia variada de uno y otro problema emocional.

Siguiendo con este autor indica que el 100% de los casos presenta dificultades
en el establecimiento de relaciones con los coetdneos, aislamiento y ansiedad
social, menor cantidad de amigos y de interacciones sociales, asi como bajos
niveles de participacién en las actividades comunitarias.

En esta misma linea de andlisis Almonte et al., (2002), expresa que en la
victima la experiencia del abuso sexual puede repercutir negativamente en su
desarrollo psicosexual, afectivo social y moral. En algunas oportunidades, las
consecuencias del abuso pueden permanecer y reactivarse en el curso de la
vida de la victima.

De igual manera Garrido (1989), citando los resultados de la investigacion de
Ellis, Atkeson y Calhoun (1981), indica que las mujeres victimizadas exhibieron
una mayor incidencia de depresion, un menor disfrute de las actividades
cotidianas y un funcionamiento interpersonal més desajustado; de la misma
manera, también mostraron mas miedos y pesadillas que el grupo control.
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De las investigaciones presentadas anteriormente todas tienen un
denominador comun la afectacién psicoldgica en las victimas de agresién
sexual en ambos sexos siendo las areas afectivas emocionales y de conducta
las mas afectadas como depresién, ansiedad, labilidad emocional, agresividad,
estigmatizacioén, sentimientos de culpa, estrés postraumatico, inhibiciéon vy
otras mas. Si bien resulta dificil hacer un listado completo de las consecuencias
psicoldgicas que el abuso sexual puede ocasionar en las victimas, es factible
enumerar aquellas que se citan con mayor frecuencia en la deteccién de los
casos atendidos como los indicados previamente.

También es evidente que es muy dificil determinar un patrén comun de
afectacion a todas las victimas, debido a las distintas variables que entran en
juego en esta problematica, como ser: el tipo e intensidad del abuso, la edad
de la victima, si el mismo es intrafamiliar; y por las caracteristicas propias de
cada individuo, que a partir de su personalidad en formacion percibe y siente
de distinta manera de un caso a otro.

Otro aspecto a tomar en cuenta en la discusidn, es que muchas de estas
investigaciones se sitian en una fase de retroceso del proceso de victimizacion,
después de un tiempo considerable transcurrido del hecho traumatico y
durante el cual la victima trata de aceptar o adaptarse al crimen y reintegrarse
a su personalidad, por lo que acuden a servicios de atencién en salud mental
mostrando los efectos o secuelas a largo plazo producido por la agresion.
Estas consecuencias dependeran de factores como la estructura de la victima,
la capacidad de contencion y sostén de su entorno familiar y la respuesta del
sistema judicial.

En el caso de la presente investigacion corresponde a una pericia forense
psicolégica que es aplicada inmediatamente después del de haberse cometido
el supuestoiilicito o sea una victimizacion primaria en el cual una persona sufre,
de modo directo daio fisico o psiquico derivado de la comisién de un hecho
delictivo por lo que las respuestas emitidas por los evaluados corresponden a
una fase de impacto que ocurre inmediatamente después del suceso criminal.

Lo que no se puede dejar de destacar es la invisibilidad que fomenta la
vulnerabilidad de los nifios con discapacidad es, por lo tanto, un tema de
extrema gravedad y que debe ser tema de preocupacion y debate para todos
los que trabajan junto a estas personas. El grado de vulnerabilidad de los nifos
con discapacidad es proporcional a la falta de recursos fisicos y emocionales
para enfrentar en abuso en general; a la falta de capacidad fisica para
defenderse; a la falta de habilidades comunicativas para contar lo sucedido; a
la falta de orientacion y de informacion basica sobre su propia sexualidad; a la
falta de una estructura familiar y de un acompanamiento sistémico; a la falta
de estimulos favorables al desarrollo de sus habilidades de autoproteccion,
independencia y autonomia; y a carencias afectivas y emocionales que pueden
favorecer el accionar de un posible abusador.
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No todas las personas reaccionan de la misma manera frente a la experiencia de
victimizacion, ni todas las experiencias comparten las mismas caracteristicas.
El impacto emocional de una agresion sexual estd modulado por cuatro
variables: el perfil individual de la victima (estabilidad psicolégica, edad, sexo
y contexto familiar); las caracteristicas del acto abusivo (frecuencia, severidad,
existencia de violencia o de amenazas, cronicidad, etc.); la relacién existente
con el abusador; y, por ultimo, las consecuencias asociadas al descubrimiento
del abuso.

No se puede soslayar la importancia de las consecuencias derivadas de la
revelacion del abuso en el tipo e intensidad de los sintomas experimentados.
La reaccién del entorno desempefia un papel fundamental. El apoyo parental
-dar crédito al testimonio del menor y protegerlo-, especialmente de la madre,
es un elemento clave para que las victimas mantengan o recuperen su nivel de
adaptacion general después de la revelacién. Probablemente la sensacién de
ser creidos es uno de los mejores mecanismos para predecir la evolucién a la
normalidad de los nifios victimas de abuso sexual.

No deja de ser significativa la influencia de situaciones de estrés adicionales,
como consecuencia de la revelacién del abuso, sobre la estabilidad emocional
de la victima. En concreto, la posible ruptura (legal o, de hecho) de la pareja,
el encarcelamiento del padre o padrastro, la salida de la victima del hogar
(Unica via a veces para garantizar su seguridad, pero que supone un coste
emocional y de adaptacion importante) o la implicaciéon en un proceso judicial
(con las posibles consecuencias penales para el abusador) son algunas de
estas situaciones. Respecto al ultimo punto sefalado, los juicios largos, las
testificaciones reiteradas y los testimonios puestos en entredicho suponen
una victimizacién secundaria y ofrecen un peor prondstico.

Por todo esto como concluye Garcia-Pifia et al., (2013), la violacién sexual
implica unainterferencia en el desarrollo evolutivo del nifio. Es una experiencia
traumatica que suele ser vivida como un atentado a su integridad un ataque a
su cuerpo, a su estado psicolégico, a su sexualidad, a su integridad, en donde
suintegridad, su dignidad y libertad se ven afectados en grado variable. Siendo
la atencién inmediata a la victima y su familia responsabilidad publica.

Conclusiones

La violencia sexual no solamente esta ligada a las personas con problemas
de discapacidad intelectual sino que abarca un espectro amplio en el cual
se visualiza la condicién de vulnerabilidad doble del nifio dependiente y su
incapacidad de defensa y de denuncia del ilicito y de ser mujer. Esto genera
que esta poblacidén sea propensa a ser blanco de las agresiones sexuales en la
l6gica de que es mas accesible y manipulable en todo sentido afectivamente y
socialmente, mucho mas acentuado en una sociedad machista con un estigma
de ver a la mujer como objeto sexual y no como un ser humano con todos los
derechos inherentes a su condicién.
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En esta investigacion se evidencia que la afectacién a nifios y nifias es similar en
su grado de inteligencia, mostrando que la tipologia de las victimas se centra
en las variables persona joven de ambos sexos por considerarlas débiles y
vulnerables en ese periodo de desarrollo, siendo una victimafacil de unaagresion.

Por otro lado sucede lo mismo con la variable mujer por considerarse el
sexo mas débil, por estar condicionada culturalmente a aceptar la autoridad
masculina y a creer que su valia esta supeditada con su sexualidad.

En la presente investigacion esta realidad se contrasta tanto en mujeres y
hombres con una mayor incidencia de casos en las mujeres mostrando que los
nifos y jévenes que pueden sufrir alguna condicidon que altere su percepcion
de la realidad, minusvalias y discapacidades, tanto mentales como fisicas,
pueden ser victimas potenciales de sufrir agresiones sexuales.

Por lo tanto, las consecuencias psicolégicas detectadas corresponden a
secuelas a corto plazo:

Como la inseguridad emocional se refleja una sensacién de malestar, y
nerviosismo asociado a multitud de contextos, puede ser desencadenada por
la percepcion de que uno mismo es vulnerable e inestabilidad que amenaza
la propia autoimagen del yo. La inhibicién afectiva es caracterizada como la
dificultad para identificar y expresar las emociones y sentimientos que en
algunos casos puede generar una total disociacion con el mundo afectivo. La
inestabilidad emocional que se expresa a través de la expresién de cambios
relativamente bruscos en el estado emocional de la persona y la ansiedad
(como un estado de agitacién del dnimo, de perturbacién, una angustia que el
nifo no puede controlar) y que termina afectandole el comportamiento.

En torno a la variable discapacidad intelectual los resultados son similares con
los nifos sin discapacidad salvo la categoria desproteccidon que es esa sensacion
de sentirse vulnerable y en peligro constante ya que los nifios discapacitados
por la naturaleza de su minusvalia dependen para su cuidado de una persona
adulta que supuestamente los debe protegery en los casos de violencia sexual
intrafamiliar han sido los propios cuidadores los agresores de estos nifios.

Respecto a la relacién de la victima con el agresor, lo que importa no es tanto
el grado de parentesco entre ambos, sino el nivel de intimidad emocional
existente. De esta forma, a mayor grado de intimidad, mayor sera el impacto
psicologico, que se puede agravar si la victima no recibe apoyo de la familia
o se ve obligada a abandonar el hogar. Por otro lado, en lo que se refiere a la
edad del agresor, los abusos sexuales cometidos por adolescentes resultan,
en general, menos traumatizantes para las victimas que los efectuados por
adultos.

En general, la gravedad de las secuelas estd en funcién de la frecuencia y
duracion de la experiencia, asi como del empleo de fuerza y de amenazas o
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de la existencia de una violacién propiamente dicha (penetracién vaginal,
anal o bucal). De este modo, cuanto mas crénico e intenso es el abuso, mayor
es el desarrollo de un sentimiento de indefensién y de vulnerabilidad y mas
probable resulta la aparicion de sintomas.
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EL MODELO SOCIAL: UNA MIRADA SOCIOLOGICA SIGNIFICATIVA
PARA LA INVESTIGACION EN “DISCAPACIDAD”
EN AMERICA LATINA

RESUMEN

En la actualidad, en el ambito experto,
existe un consenso en reconocer que la
“discapacidad” es una “cuestiéon social”.
Los principios de esta afirmacién son
brindados por los Disability Studies,
que fundan el modelo social de la
“discapacidad” en el mundo anglosajon
en los aflos 70. En América Latina tanto
la afirmacion respecto al caracter social
de la “discapacidad” como la alusién
al “modelo social” han permeado las
esferas médicas, normativas, politicas
y de la sociedad civil. Sin embargo, la
extensiéon de este uso no siempre ha sido
consistente. Este articulo, partiendo de
una revision del estado de la cuestion,
pormenoriza en qué consiste la mirada
sociolégica propuesta desde el modelo
social para comprender la “discapacidad”
y los confronta con los usos que ha
habilitado. Asimismo, resefia revisiones
y aportes recientes de este modelo,
relevantes para los estudios criticos en
la “discapacidad” en América Latina y
poco atendidos. A través de este analisis,
se rescata el papel significativo que la
aplicacion de este peculiar punto de
vista puede tener en la promocién de los
derechos humanos de las personas con
“discapacidad” a nivel regional.

Palabras clave: “discapacidad”’, modelo
social de la discapacidad, mirada
sociolégica, América Latina.
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research of
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Model: A meaningful,
perspective for the
“disability” in Latin

Carolina Ferrante

ABSTRACT

Today, in the expert field, there is a
consensus in recognizing that “disability”
is a “social issue”. The principles of this
affirmation are provided by the Disability
Studies, which found the social model
of “disability” in the Anglo-Saxon world
in the 70s. In Latin America both the
affirmation regarding the social nature
of the “disability” and the allusion to
the “Social model” have permeated the
medical, regulatory, political and civil
society spheres. However, the extent of
this use has not always been consistent.
This article, starting from a review of
the state of the question, details what
the sociological perspective proposed
by the social model consists of in order
to understand “disability” and confronts
them with the uses that it has enabled.
Likewise, it reviews recent reviews and
contributions of this model, relevant
for critical studies on “disability” in Latin
America and poorly attended. Through
this analysis, the significant role that the
application of this peculiar point of view
can have in the promotion of the human
rights of people with “disabilities” at the
regional level is rescued.

Key words: “disability”, social model of
disability, sociological imagination, Latin
America.
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Amérique Latine
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RESUME

Aujourd’hui, dans le domaine des
experts, il existe un consensus pour
reconnaitre que le « handicap » est une
« question sociale ». Les principes de cette
affirmation sont donnés par les Disability
Studies, qui ont fondé le modéle social du
« handicap » dans le monde anglo-saxon
dans les années 70. En Amérique Latine,
I'affirmation concernant le caractere
social du «handicap» et lallusion au
«modéle social» ontimprégné les spheres
médicale, normative, politique et de la
société civile. Néanmoins, l'extension de
cet usage n'a pas été toujours consistent.
Cet article commence par un examen

conception sociologique proposée par
le modele social afin de comprendre
le «handicap» et il les confronte aux
utilisations qu’il a permises. Il passe
également en revue les analyses et les
contributions récentes de ce modeéle,
pertinentes pour les études critiques sur
le <handicap» en Amérique latine et peu
prises en charge. Grace a cette analyse,
le réle important que l'application de ce
point de vue particulier peut jouer dans
la promotion des droits fondamentaux
des personnes «handicapées» au niveau
régional est préservé.

Mots-clés : <handicap», modeéle social du
handicap, vision sociologique, Amérique

de l'état de la question, il détaille la latine.

INTRODUCCION

En nuestros dias, en el campo de expertos en la “discapacidad’, existe un
consenso en reconocer—aun con diversos énfasis y matices— que la
misma constituye una “cuestién social”. Asi, alejandose de las tradicionales
miradas occidentales que la reducian a la esfera individual —sea a través de
explicaciones religiosas o médicas— el foco de atencién se desplaza hacia la
sociedad. Desde esta perspectiva, se acepta que la“discapacidad”surge cuando
una organizacion social genera barreras simbolicas y materiales que niegan
o dificultan las posibilidades de participacién de este sector de la poblacion,
vulnerando su dignidad intrinseca.

Este consenso posee una de sus principales expresiones en la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en
adelante Convencién), firmada ante la Asamblea General de Naciones
Unidas en diciembre de 2006. En la redaccion de la misma, las personas
con “discapacidad” han jugado un papel protagdnico, a través de sus
organizaciones de la sociedad civil.

La Convencion ha tenido amplisima adhesiéon a nivel internacional. Sin
permanecer ajenos a esta propension, todos los paises que conforman América
Latina la han firmado y —en su amplisima mayoria— ratificado con fuerza
de ley. La Convencién constituye un faro que guia las politicas sectoriales
contemporaneas en la materia, ya que insta a que los Estados firmantes
adopten una serie de medidas basadas en una perspectiva de ciudadania,
tendientes a generar las transformaciones necesarias para propiciar la
participacion social plena y efectiva de las personas con “discapacidad’,
eliminando los obstaculos que restringen su reconocimiento como sujetos
de derecho (Palacios, 2017). Debido a que este enfoque implica el abandono
de perspectivas normalizadoras, asistencialistas o caritativas, se considera
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que este instrumento internacional significa un “cambio de paradigma” en la
materia (ONU, 2014).

En el desarrollo de este nuevo paradigma de la “discapacidad” han tenido
un protagonismo central los Disability Studies, un conjunto heterogéneo de
estudios criticos anglosajones surgidos en los aflos 70. Es alli, que, a partir de la
sinergia entre militancia por los derechos de las personas con “discapacidad”y
sociologia, nace la propuesta de pensar a la“discapacidad” como asunto social,
problematizando su reduccién causal al dmbito de lo médico o individual. Esta
vision sera cristalizada en el llamado modelo social de la discapacidad (Barnes,
1998). El mismo fundamenta los principios contenidos en la Convencién, su
enfoque de derechos y ha tenido una inmensa repercusion en los discursos
disciplinares (Palacios, 2017).

Ahora bien, paraddjicamente, en el caso latinoamericano, la extensién del
consenso respecto al caracter social de la “discapacidad” ha conducido a una
especie de trivializacién del sentido de esta afirmacién, en donde —tanto la
especificidad del legado sociologico del modelo social, como el potencial que
habilita el mismo para la emancipacién de las personas con “discapacidad”—
parecen diluirse en usos no plenamente consistentes con su propuesta
original. Esta situacién invita a plantear: j;qué implica profundamente pensar
a la “discapacidad” desde una mirada sociolégica a partir de los aportes del
modelo social?, ;qué aporte puede realizar este punto de vista en la promocién
del respeto de esta minoria hoy en nuestra region? El interés de este articulo
se centra en reflexionar sobre estos interrogantes. Para ello, puntualmente, el
objetivo que persigue es pormenorizar en qué consiste la mirada socioldgica
propuesta desde el modelo social para comprender la “discapacidad”. A través
de este analisis, se pretende rescatar el papel significativo de esta vision en
la promocién de los derechos humanos de las personas con “discapacidad en
América Latina.

Vale aclarar que al hablar de una mirada sociolégica no se pretende aludir a
un saber disciplinar adquirido rutinariamente tras el estudio de una carrera
universitaria determinada, sino un “punto de vista” o una particular forma de
“imaginacién’, en términos del sociélogo norteamericano Charles Wright Mills
(1963), para abordar la vida social humana.

Para este ejercicio, que podria ser realizado desde multiples tradiciones tedricas
—pero que aqui se opta por restringir a la dptica senalada—, se parte de una
revision del estado de la cuestidn y se sigue una estructura argumentativa
compuesta por tres momentos. Primero, se describe el legado que deja la
mirada socioldgica sostenida desde los planteos fundacionales del modelo
social y los usos que ha habilitado. Luego, se resefian algunas revisiones y
aportes recientes, especialmente relevantes para los estudios criticos en la
“discapacidad” en los contextos latinoamericanos y llamativamente poco
atendidos. Finalmente, se plantean algunas lineas para pensar colectivamente
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qué “promesa” —tomando prestada una expresion de Mills (1963)— habilita
este punto de vista para generar conocimiento capaz de propiciar una sociedad
mas justa.

Antes de pasar al desarrollo del texto, es necesario realizar una aclaracién
importante respecto al modo en que aqui se nomina a las personas con aquello
biomédicamente llamado “deficiencia” o “discapacidad”. Como habra notado
el lector, se utiliza el término “persona con discapacidad”. La justificacién de
tal uso, por un lado, alude a que tal expresién ha sido seleccionada por sus
protagonistas en el proceso de elaboracién de la Convencién como el término
mas adecuado para enfatizar su pleno caracter humano. Sin embargo, por
otro lado, se coloca entre comillas el vocablo “discapacidad” (al igual que el
de “deficiencia”) para sefalar el cardcter construido de estas nociones y la
necesidad de una vigilancia epistemoldgica constante para jamas darlas por
categorias naturales. Se excluye el encomillado en el caso de alusidn a fuentes
textuales o documentos internacionales, a fin de respetar exactamente el
espiritu de los mismos. Tal como sefiala la investigadora argentino-mexicana
Patricia Brogna, en el ambito de la “discapacidad” (2012a: 43) persiste aun
una tarea pendiente: “encontrar un término que describa sociolégicamente
la cuestidon y ponga el énfasis —no en la condicién del sujeto— sino en las
interrelaciones sociales”. Debido a que aun no existe tal nocion, el rodeo
realizado apunta no a resolver, sino a marcar este problema.

En el origen del modelo social: una mirada socioldgica de la“discapacidad”
Influencias e inicios

Las personas con “discapacidad” han existido a lo largo de las culturas y de la
historia.Sin embargo, nosiempre hanrecibido el mismotipoderespuestasocial.
En el caso particular de Occidente, la multiplicidad de tratamientos existentes
hacia esta minoria se caracteriza por un denominador comun: el despliegue de
diversos modos de menosprecio social (Honneth, 1997). Los mismos abarcarian
desde formas radicales de exclusién de la sociedad (tales como el exterminio)
a otras expresiones mas sutiles de desposesion de derechos al interior social,
pero no por ello menos denigratorias (como la segregacién, la exclusion a
través de la asistencia, la discriminacion o el imperativo de normalizacion via
la integracion personal) (Ravaud & Stiker, 2001).

En la visibilizacién de esta situacién han sido fundamentales los aportes de
la mirada socioldgica y, en especial los elaborados desde el interaccionismo
simbélico norteamericano en los afos 60. Entre ellos, en 1963, Erving Goffman,
en el clasico Estigma. La identidad deteriorada, sefalaria que las consideradas
“discapacidades”, en tanto marcas del cuerpo, significan un potencial estigma
(Goffman, 2001), que —manchando y devaluando la identidad social de sus
portadores—, ponen en duda su plena humanidad. A través de diversas teorias
del estigma elaboradas colectivamente se percibe estereotipadamente a estas
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personas como portadoras de un cuerpo y una vida indigna, que no merece
ser vivida. Asi, la estigmatizacién constituye un proceso de infravaloracién
social que justifica la suspension de las expectativas normativas generales que
se tienen para el conjunto de los ciudadanos considerados “normales”. De este
modo, porejemplo, sise espera que todoslos miembros de lasociedad estudien,
trabajen, formen una familia y participen de las actividades comunitarias,
tales perspectivas seran puestas entre paréntesis en el caso de las personas
con “discapacidad”. Es por esto que este proceso de descalificacion social no
se reduce a lo simbdlico, sino que sus efectos posean materializaciones muy
concretas, al restringir seriamente las posibilidades de vida de esta minoria. De
esta manera, el aporte de Goffman en la iluminacién de la“discapacidad” como
problema social se centra en indicar que la misma, percibida como estigma,
excede lo biolégico/individual ya que tiene en potencia consecuencias
sociales muy negativas para sus portadores. Desde su punto de vista, ademas,
el origen de esta estigmatizacidén no es“a-histérico’, sino que, en las sociedades
occidentales, es el resultado relacional de una visién médico-burocratica del
hombre considerado “normal’, es decir, aquél que es blanco, profesional, de
clase media, casado, buen padre familia, deportista, etc.

Otro importante aporte del interaccionismo norteamericano al respecto lo
realiza Robert Scott quien, en 1969, en La fabricacién del hombre ciego, analiza
el proceso que comprende desde la adquisicidon de una “discapacidad” visual
a la imputacién de una identidad secundaria y devaluada. Alli realiza una
contribucién para poner en primer plano el papel de los profesionales de la
rehabilitacion en el modo de significar la ceguera. Al respecto, advierte que
los mismos imputaban una valoraciéon de la misma como tragedia personal.
En funcion de ello, prescribian a sus pacientes modos de ser dependientes
y pasivos que condicionaban la experiencia de la ceguera en términos
estrictamente negativos y denigratorios. La contribucion de Scott para
comprender a la “discapacidad” como cuestién social serd el sefalamiento
respecto a que la vivencia de la ceguera no es reducible a un hecho netamente
fisiologico y objetivo, sino que es construida y aprendida culturalmente. A la
vez, indicard que la dependencia y lo trdgico no constituyen rasgos intrinsecos
y universales asociados a la portacién de una “discapacidad’, sino que los
mismos, en nuestras sociedades, son significados culturales generados por la
profesion médica (Vile et al, 2014).

Recuperando estos planteos, en los afios 70, emergerian los Disability Studies.
Tal como se adelantaba en la introduccioén, en la interseccion entre activismo
y academia, en el mundo anglosajén, adquieren visibilidad los reclamos de
las personas con “discapacidad” corriendo el eje de discusion del ambito
exclusivamente individual a las Iégicas sociales de distribucion.

De este modo, sus principales exponentes “lograron plasmar en sus escritos
una mirada original que estaba reveldandose en diferentes partes del mundo
en torno de la discapacidad” (Ferrante y Venturiello, 2014: 47). América Latina

89



INFANCIAS - Discapacidad, cuerpos y violencias

no es excepcién a esta situacion. Asi, por ejemplo, tal como demuestran las
investigacionesdel historiadorfrancés Gildas Bregain (2013), tantoen Argentina
como en Brasil, en esta misma década, se observan protestas de colectivos
de personas con “discapacidad” por la conquista del derecho al trabajo, a la
accesibilidad y a la autonomia, centrando el debate en la transformacién de
los modos de produccién de desigualdad. Sin embargo, “los supuestos que
subyacian a estas praxis fueron analizados, desarrollados y explicitados en el
ambito académico por los Disability Studies” (Ferrante y Venturiello, 2014: 47).
Es por esto que son considerados los fundadores de una mirada critica de la
“discapacidad”.

El desarrollo de estos estudios se dara primero en Estados Unidos y luego en
el Reino Unido. En primera instancia, el Movimiento por la vida independiente
norteamericano [Movement for Independing Living], surgido en el ambito
universitario, exigiria el reconocimiento de los derechos civiles de esta minoria
y su autonomia. La importancia de los derechos individuales en la sociedad
norteamericana y del libre mercado llevaron a que las acciones colectivas
se centraran en que “la sociedad, en general, admita a las personas con
deficiencias y (...) que los derechos sociales vigentes se extiendan a ellos
como grupo” (Shakespeare, 2008: 68). Desde esta postura se pensaba que los
problemas que afectaban a este grupo poblacional tenian que ver mas con la
sociedad que con la biologia.

En segunda instancia, esta concepcion, seria incorporada con un mayor
énfasis en los derechos politicos y a la luz de los aportes del materialismo,
en Inglaterra (Barnes, 1998). A diferencia del movimiento norteamericano,
en el caso britanico, “tuvo lugar un rechazo radical a la normalidad social y se
puso énfasis estructural en cambiar el sistema productor de la discapacidad”
(Shakespeare, 2008: 70).

Expresiéon pionera y piedra angular de este rechazo lo constituye la obra de
Paul Hunt —un activista inglés con distrofia muscular, quien habia pasado
gran parte de su vida entre hospitales de rehabilitacién y residencias para
personas con “discapacidad” (Shakespeare, 2013)—. Hunt en 1966 edita una
compilacién llamada Estigma: La experiencia de la discapacidad. En el articulo
de su autoria“Una condicion critica”sefala que las personas con“discapacidad’,
debido a que son percibidas como desventuradas, inutiles, diferentes,
oprimidas y enfermas, tensionan los valores dominantes de las sociedades
modernas asociados a la idea de “normalidad” o cuerpo capaz (Hunt, 1966).
De alli que, para Hunt, la raiz del estigma posea un origen material y social.
Debido a la importancia que posee el trabajo en las sociedades modernas, en
tanto las personas con “discapacidad” no contribuyen a la produccidn social,
son consideradas “inutiles”. Esto hace que ellas vengan a recordar lo oscuro
de este mundo vy, que, por ello, experimenten discriminacién y marginacién
(Hunt, 1966). La emancipacién de las personas con “discapacidad’, desde este
esquema, no nacera a partir del abrazo a los valores capacitados, sino en el
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cuestionamiento de una sociedad que antepone en su escala de valores los
“atributos o posesiones antes que la persona” (Hunt, 1966: 159). En sus palabras:

“[Las personas con deficiencias] estamos desafiando a la sociedad para que
nos tenga en cuenta, para que escuche lo que tenemos que decir, para que nos
reconozca como parte. No queremos que nos traten a nosotros, ni a cualquier
otra persona, como ciudadanos de segunda clase, y que nos aparten de la vista
y de la mente” (Hunt, 1966:158).

En 1974 Hunt y Vic Finkelstein —un psicélogo sudafricano que llega a Gran
Bretana expulsado por actividades contra el apartheid— conformarian, junto
a otras personas con “discapacidades’, la Unién de Impedidos Fisicos contra la
Segregacion [Unidn of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS por sus
siglas en inglés)] (Shakespeare, 2013).

Desde esta organizacion —y en base a la critica al ideal opresivo de
cuerpo capaz— plantearian un modelo de comprension alternativo de la
“discapacidad” que seria llamado por uno de sus principales activistas, Mike
Oliver —un sociélogo britanico con secuelas de poliomielitis— modelo social o
modelo de las barreras sociales (Barnes & Mercer, 2010). El mismo, por su origen
geografico también seria llamado modelo social anglosajén (Shakespeare,
2013; Oliver, 1990; Ferreira, 2008).

El modelo social y su legado: hay una sociedad que discapacita

Para el modelo social la “discapacidad” constituye una forma de opresién
impuesta por una estructura social Unicamente disefada en base a las
necesidades del cuerpo normal o capaz, excluyendo y/o segregando a las
personas con “deficiencias” del discurrir de la vida general y llevandolas a
experimentar una ciudadania devaluada, al vulnerar sus derechos humanos.
Para enfatizar esto, en el seno de UPIAS, analiticamente, se distinguiria
“deficiencia”[impairtment] —una condicion biofisica particular que en simisma
no implica una desgracia— y “discapacidad” [disabled] —una produccién
sociopolitica opresiva—. Al respecto, en el manifiesto fundacional de esta
agrupacion se sefala:

“En nuestro punto de vista es la sociedad quien discapacita a las personas con
deficiencias. La discapacidad es algo impuesto por sobre nuestras deficiencias,
por la forma en que somos innecesariamente aislados y excluidos de la plena
participacion en la sociedad. Las personas con deficiencias, por lo tanto, son
un grupo oprimido en la sociedad” (UPIAS, 1975).

El origen de esta opresidn es asociado histéricamente al ascenso del
capitalismo, en el cual “las personas con deficiencias debido al surgimiento de
una industria a gran escala, con unas lineas de producciéon dirigidas a normas
capacitadas y a una medicina de base hospitalaria, fueron apartadas” de la
divisién social del trabajo y “reunidas en un grupo subvalorado claramente
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definido” (Finkelstein, citado en Barnes, 1998: 63).

En esta operacion, las politicas de Estado nacientes, basadas en lo que
se denominaria un “modelo médico” o “individual” de la “discapacidad’,
instaurarian una discriminacion institucionalizada de las de las personas con
“deficiencias”. Esto se cristalizaria al “imponer una presuncion de inferioridad
biolégica o fisioldgica” de sus cuerpos que es leida como invalidez laboral
(Barton, 1998: 24; Oliver & Barnes, 2012).

Asi, el modelo social, recuperando lo planteado por Hunt, cree que, a través
de esta exclusion del mundo productivo, la “discapacidad” —dado el caracter
central que el empleo posee en las sociedades capitalistas tradicionales, en
tanto principio de estratificaciéon social—quedd significada como sinénimo
de tragedia personal, pasividad y dependencia (Oliver, 1998). En una sociedad
en la que se exalta la independencia adquirir una condicién forzosamente
dependiente tiene efectos de devaluacion social muy fuertes, en lo simbélico,
(es decir, a nivel subjetivo o de la identidad social) y en lo material (a nivel
socioecondmico y como probabilidad de mayor riesgo de vivir en la pobreza)
(Ferreira, 2008).

Los dispositivos estatales, basados en un modelo médico de la“discapacidad”,
que la reducen a una tragedia personal, movilizarian estrategias que
apuntarian a corregir el desvio ante el cual el agente no seria concebido mas
gue como victima de la biologia. Se impondra curar, restablecer o procurar un
desarrollo del cuerpo lo mas cercano posible al del cuerpo capaz para volver a
alcanzar el desempefio del rol social normal a través de la integracién personal
(Oliver, 1990; Barnes, 2009). En este intento, las personas con “discapacidad”
serian transformadas en objetos tributarios de ayuda médica (rehabilitacién)
y social (asistencia estatal) que deben sobre adaptarse a “sus” “deficiencias”
(Barnes, 2009). Debido a la centralidad del modelo médico en las sociedades
occidentales, esta perspectiva hegemoniza el sentido comin y se pone de
manifiesto en las percepciones sociales de la “discapacidad”. Las mismas son
recreadas en las interacciones cotidianas en la vida social (Ferreira, 2008).

Cuestionando esta perspectiva, el modelo social —partiendo de una teoria
de la opresién social— subrayaria que los problemas que experimentan las
personas con“deficiencias”, poco tienen que ver con sus limitaciones corporales
y que, por el contrario, se derivan de la discriminacién, segregacion y opresion
que sufren en todos los aspectos de su vida cotidianamente (Oliver, 1990; 2008).
La “discapacidad” no es una desgracia, es una forma de injusticia social. Es por
esto que el modelo médico, desde el modelo social, biologiza e individualiza
un problema de raigambre sociopolitica: la “discapacidad” es producida por
una estructura social desigual y excluyente que genera la devaluacién y la
dependencia de las personas con “deficiencias’, al excluirlas de la producciéon
social. De alli que, desde los planteos fundacionales del modelo social, se
afirme que las personas son “discapacitadas” por nuestras sociedades, ya que
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constantemente atraviesan “la discriminacioén, la vulnerabilidad y los asaltos
abusivos a la propia identidad y estima” (Barton, 1998: 24). Desde este planteo,
tal como se adelantaba anteriormente, es que las personas con “discapacidad”
son consideradas miembro de un grupo oprimido, homologable a otras
minorias oprimidas (como las raciales o étnicas).

Para comprender el planteo del modelo social, puede resultar clarificador
recurrir a un ejemplo. Para este modelo, la “discapacidad” no surge a raiz de
que una persona sea etiquetada como portadora de un “déficit fisico” como
la “cuadriplejia’, ni este diagndstico implica un hecho generador de una vida
indigna, sino que la misma nace de las barreras que un entorno le impone.
La “discapacidad” emerge cuando ese individuo se encuentra que existe una
escalera y no una rampa para acceder a una universidad, o cuando al querer
entrar a un local comercial se le impide hacerlo pensando que, en lugar de ir
a hacer una compra, esté pidiendo limosna. La solucién a estos problemas no
se da a través de la conquista del cuerpo capaz, sino que implica la necesidad
de derribar desde las politicas las barreras materiales (falta de accesibilidad) y
simbélicas (infravaloracién) que no contemplan la existencia de las personas
con “discapacidad” como ciudadanos ni que sus vidas son valiosas. Se trata,
entonces, de propiciar una sociedad inclusiva para todos los seres humanos,
en donde las propiedades corporales sean significadas positivamente como
expresion de la diversidad y nunca devengan una marca deshumanizante.

Para revertir estas dinamicas el modelo social exigira el desmantelamiento
de la sociedad opresora. Esto se haria, principalmente, a través de dos vias
simultdneas. Por un lado, por medio de la lucha por la conquista de los
derechos, la toma de conciencia politica y la exigencia de inclusién. Por otro
lado, via la visibilizacidn de los aspectos estructurales de la discapacitacion por
medio de la investigacion socioldgica (Oliver, 1990).

Un legado y multiples usos

De lo expuesto puede advertirse que el mayor legado del modelo social de
la “discapacidad” lo constituye el romper con la falsa creencia que reduce a la
misma a un asunto personal asociado a la portacion de un “déficit corporal”
(Rosato et al, 2009). Confrontando con esta reduccién —e introduciendo una
verdadera mirada sociolégica— evidencia, tal como invita a realizar Wright
Mills, que la“discapacidad” esta vinculada a un“asunto publico que se vinculan
a las instituciones de la sociedad como un todo” (Barnes & Mercer, 2003: 16),
inscriptas en un escenario histérico mas amplio y general que el individuo, que
lo significan y que es necesario desentrafar acotadamente.

Asi, la propuesta del modelo social implica asumir que la “discapacidad”
“adquiere formas contrastantes” tanto a nivel histérico como entre sociedades
(Barnes & Mercer, 2003: 12). Serd necesario, cada vez, reconstruir, en espacios
sociales acotados, y recuperando el punto de vista de todos los agentes
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involucrados preguntas tales como: ;qué se entiende por “discapacidad” y
“deficiencia” en este contexto social?; ;qué instituciones y actores la definen
y qué disputas existen en torno a esta definicién?; ;qué implicancias poseen
eso llamado “deficiencia” y “discapacidad” para la vida e identidad social de
sus protagonistas y familias?; ;cémo han variado los significados y efectos
de la misma en el interior de ese mundo social?; ;qué continuidades y
divergencias se registran en la experiencia de la “discapacidad” en su cruce
con otras variables sociales relevantes en esa sociedad?; ;qué ensefa el tipo
de respuesta brindada por esta comunidad en particular a esta minoria sobre
sus valores y normas sociales? La contestacion a estos interrogantes exige el
analisis socioldgico de las estructuras sociales y su articulacién e incidencia
en las biografias de las personas con “discapacidad”. Esta perspectiva permite
detectar nodos de intervencion desde las politicas para garantizar el respeto
de esta minoria (Barnes & Mercer, 2003: 1).

Elmodelo social implicé unarevolucién epistemoldgicay politicaenlaformade
concebir la “discapacidad” en Occidente, generando repercusiones internas y
externas. En sentido centrifugo, la conceptualizacion de la“discapacidad”como
construccidon/produccién social ha dado lugar, en las décadas subsiguientes a
su aparicién, una expansion de la investigacién en la materia, que permiten
“afinar” su mirada social (Miguez et al, 2017; Almeida et al, 2018).

Especificamente, en la década de los 90, en el seno de los Disability Studies,
surgen debates respecto a la necesidad de repensar algunos aspectos de los
planteos fundacionales. De este modo, adquieren centralidad: la discusion
respecto a la imposibilidad de pensar la “deficiencia”y la “discapacidad” como
esferas antagodnicas e inscribir ambas en el terreno de la produccioén social;
la importancia de reintroducir el papel de la experiencia de la “deficiencia” y
la “discapacidad” en el modelo; y, por ultimo, la necesidad de pormenorizar
aquellas variables que singularizan e interseccionalizan la opresién (como por
ejemplo el género, el tipo y edad de “deficiencia” poseida, la etnia, el contexto
de socializacién, la eleccién sexual, la clase social, etc.) (Ferrante, 2015; Ferrante
y Dukuen, 2017).

Al mismo tiempo, en direccidon centripeta, el modelo social, a partir de su
irrupcion en el espacio publico y en la arena de las ideas, fue permeando,
con diferentes grados de fuerza, el campo de la “discapacidad’, habilitando
distintos “usos” de su legado que pueden observarse en las Ultimas décadas
en las esferas médica, normativa, politica y de la sociedad civil (Ferrante, 2015).

Uso médico. Una primera influencia se registra en las definiciones de la
“discapacidad” esgrimidas desde la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS). Por ejemplo, la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), de 2001, como punto de superacién visiones
médicas previas elaboradas en los 80, entiende a la “discapacidad” desde una
perspectiva bio-psico-social, donde es comprendida como el resultado de la
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interaccion entre unindividuo con un nivel de salud y una sociedad queimpone
barreras limitando su participacion. De este modo, si bien esta definicién
posee el mérito de incorporar los elementos contextuales de la “discapacidad”,
desde el modelo social, se critica que al —contemplarlos de acuerdo con las
“circunstancias personales”— sigue sosteniendo una mirada individualista de
la misma (Barnes, 2009). Esta mirada es utilizada en la actualidad en la mayoria
delos paises de América Latina como criterio de certificacién de“discapacidad”,
habilitante a derechos especificos. En las practicas los ingredientes sociales de
la perspectiva se pierden en la omnipotencia de lo biolégico al reducirse este
ejercicio alaimputacion de un cédigo de enfermedad (Pinilla Roncancio, 2015;
Ferrante, 2017).

Uso normativo. Una segunda influencia del modelo social se registra, desde
hace tres décadas, en el desarrollo del paradigma de los derechos humanos
de la discapacidad, que ha logrado importantes conquistas a través de la
concrecion de una serie de documentos internacionales (Brogna, 2012a). Su
hito emblematico, como se mencionaba al inicio, se materializa al comenzar
el siglo XXl en la Convencién. Este instrumento nace ante la preocupacién
respecto a la vigencia de multiples formas de vulneraciéon de derechos que,
aun en nuestros dias, experimenta esta minoria social. Con el fin de remover
tales muros, la Convencidn, siguiendo el espiritu del modelo social —aunque
vacio de elementos materialistas— insta a los Estados a que adopten una serie
de politicas basadas en una perspectiva de ciudadania. Asi, las mismas buscan
generar las transformaciones necesarias para garantizar la inclusion social y el
respeto de las personas con“discapacidad” como sujetos de derechos. En virtud
de que la misma ha tenido gran acogida a nivel internacional, Naciones Unidas
—y otros organismos internacionales como el Banco Mundial y la Organizacién
Mundial de la Salud— afirman que se es testigo de “un cambio paradigmatico
de las actitudes y enfoques respecto de las personas con discapacidad” (ONU,
2014). Estas instituciones elaboran, desde los paises llamados “desarrollados”,
un diagnostico y directrices para implementar tal transformacién en los
Estados firmantes de la Convencién (Grech, 2015). El Informe Mundial de la
Discapacidad, es uno de los emblemas de esta tendencia. El mismo indica
que un 15% de la poblacién mundial posee alguna “discapacidad” y que,
en conjunto, esta minoria, presenta peores resultados académicos, menor
participacion econémica y comunitaria, mas dependencia y pobreza que la
poblacién sin discapacidad del planeta (OMS y BM, 2011). Esta situacion es
mas acuciante en los paises denominados “en desarrollo”. En ellos viven tres
cuartas partes de las personas con “discapacidad” existentes en el mundo, en
condiciones de pobreza y con los derechos mas basicos vulnerados (OMS y
BM, 2011). Esto se cree que esta asociado a la existencia de circulos viciosos
entre “discapacidad”y pobreza: la portacion de una “deficiencia’; al excluir del
mundo del empleo empobrece, y la pobreza, en contextos de falta de acceso
a prestaciones minimas, discapacita mas. Asimismo, se resalta que este cuadro
de situacién empeora en el caso de las mujeres y nifios con discapacidad.
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Desde la perspectiva asumida en el informe se supone que los derechos,
garantizados a través de las politicas, son una herramienta para transformar
esta situacion, al propiciar el “desarrollo humano” y las capacidades de esta
minoria.

Uso desde las politicas de Estado sectoriales. Estos discursos, poseen especial
acogida y generan una tercera instancia de proliferacion del modelo social
de la “discapacidad”: el ambito de las politicas sectoriales. En lo referido a
América Latina —region mas desigual del planeta, en la que se estima que
un 10% de la poblacién presenta alguna “discapacidad”y que el 82% de ella
se encuentra en la pobreza, sin acceso a derechos minimos (IDRM, 2004)—
desde las oficinas de “discapacidad” se renueva el lenguaje a través del cual
se refiere a la tematica. A partir del 2006, debido a la firma y ratificacién de
la Convencion —recuperando el diagnéstico de la ONU, la OMS y el BM— se
habla de “cambio de paradigma’, de personas con “discapacidad” (y ya no de
“discapacitados”); inclusién (y ya no mas de integracion), modelo social (y ya
no modelo médico). Sin embargo, esta asuncién se restringe Unicamente al
ambito discursivo sin el cumplimiento de las condiciones minimas para que
el ejercicio de los derechos sea realidad (Almeida et al, 2018; Ferrante, 2017;
Stang Alva, 2011; Brogna 2012b). Al mismo tiempo, la aceptacion enunciativa
de estos elementos no implica un cese de politicas de “discapacidad” basadas
en un modelo médico, y, por ello discapacitantes (Pinilla Roncancio, 2015;
Almeida et al, 2018). De alli que los derechos devengan mas una promesa que
una realidad (Stang Alva, 2011).

Uso desde la sociedad civil. Muchisimas organizaciones de y para personas
con “discapacidad” encuadran sus exigencias y reclamos al Estado en el
modelo social. La Convencién, aqui, deviene herramienta de lucha para la
exigencia de una sociedad mas justa (Miguez et al, 2017; Joly & Venturiello,
2013). No obstante, en América Latina, junto a la fundamentacién consistente
de organizaciones de la sociedad civil, coexisten apropiaciones desde
agrupaciones que —atravesadas por un modelo médico de la“discapacidad”—
incorporan el modelo “social” de un modo meramente cosmético, ambiglio,
o inconsistente (Grech, 2015; Brogna 2012b). Muchas veces su legado es
reducido a “slogans” (“nada de nosotros sin nosotros”, “mas derechos y menos
caridad”) no acompanado de una mirada integral acorde al modelo social.
Ejemplo paradigmatico de esto puede ser la asociacidn Teletdén, que articula
una campana benéfica muy popular en muchos paises de la region, a través de
la cual se recaudan fondos para la rehabilitacion de nifios con discapacidad y
que, atravesada por una visién individualista y denigratoria de la“discapacidad”
como tragedia personal que explota la caridad, busca aggionarse al clima
de época introduciendo elementos del modelo social. Es claro que existen
perspectivas incompatibles y de imposible conjuncién (Ferrante, 2017).

De este modo, si en América Latina, la aceptacion respecto al caracter social
de la “discapacidad” ha tenido gran acogida en el campo de expertos, no
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obstante, tal como se desprende del analisis anterior respecto a los usos
del modelo social vigentes, los mismos no siempre respetan fielmente su
mirada socioldgica, en tanto perspectiva a poner en didlogo las circunstancias
personales en su entramado estructural, es decir, sociohistérico.

El presente del modelo social e implicancias para la investigacion en
Ameérica Latina

En este aspecto, resulta en extremo llamativo —en virtud de las implicancias
que posee para la situacién de “discapacidad” regional— lo poco que ha sido
recuperado en los usos del modelo social vigentes en América Latina, un
debate reciente emergido en su corazon. A partir del 2010, autores fundadores
del modelo anglosajoén, tales como Mike Oliver y Colin Barnes (Oliver & Barnes,
2012; Barnes & Sheldon, 2010), entablan una critica muy dura respecto al
papel de los derechos en la “discapacidad” en las sociedades capitalistas
contemporaneas. Ellos, a poco tiempo de firmada la Convencién, comienzan a
cuestionar su potencialidad. De este modo, si bien en sus origenes este modelo
aposto por la lucha por el reconocimiento como forma de trasformacion de la
sociedad discapacitante, en los Ultimos afos esta estrategia serd criticada. Al
respecto se sostiene:

“El énfasis en los derechos humanos y civiles dentro de los marcos legales
existentes (...) no cuestiona abiertamente las estructuras politicas y
econdmicas establecidas en las sociedades capitalistas. Por lo tanto, es poco
probable que este enfoque produzca los cambios ambientales y culturales
radicales que se necesitan para erradicar las desigualdades estructurales. (...)
Centrarse en los derechos como una ruta a la emancipaciéon como un fin en
si mismo y no como un medio para un fin, es contraproducente. Cada vez es
mas evidente que tener derechos legales no significa que los mismos se haran
cumplir e incluso si lo son, que su aplicacién logre el efecto deseado” (Oliver &
Barnes, 2012: 151).

En este punto, sostienen que en la actualidad las politicas de “discapacidad”,
mas alld del avance registrado en el reconocimiento formal, no sélo siguen
basandose en un modelo médico, sino, que, ademas, debido a la escalada
de procesos asociados a la globalizacién capitalista, radicalizan sus efectos
excluyentes y denigratorios, imprimiéndoles nuevos matices opresivos (Oliver
& Barnes 2012; Barnes & Sheldon, 2010).

Al respecto se indica que dadas las transformaciones operadas en los vinculos
capital-trabajo enlos afios 70, se generan procesos sociales regresivos inauditos
(tales como creciente desigualdad, precarizacion del empleo, desempleo
masivo, inestabilidad social, retroceso del Estado en la gestidon del bienestar
de la poblacioén, privatizacion del cuidado) que impactan directamente en la
“discapacidad”. Al promover una pauperizacién de las condiciones de vida,
mutilan a los cuerpos mas vulnerables. A la vez, estos procesos propician la
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invalidacion social ya que transforman mas que nunca a la “discapacidad” en
un coeficiente corporal negativo que empobrece y excluye. Estos “circulos
viciosos” entre “discapacidad” y pobreza no pueden ser descriptos como
el mero resultado de la desposesién de derechos —tal como hace el BM y
la OMS— sino que son el producto de una estructura social capitalista que
expulsa a aquellos cuerpos no rentables. En un contexto de multiplicacién
de individuos prescindibles y de existencia de una minima fraccién de la
poblaciéon temporalmente integrada a través del trabajo, se maximizan las
disposiciones corporales exigidas para garantizar la rentabilidad econémica.
En este entramado, dos elementos constituyen una desventaja para las
personas con “discapacidad”: los bajos niveles educativos que presentan como
resultado de la segregacién del mundo escolar y los prejuicios respecto de la
inempleabilidad de este sector de la poblacién (Barnes & Sheldon, 2010).

Ademas, debido a la estigmatizacion que el neoliberalismo hace de la
dependencia, la proteccion social a las personas con “discapacidad” se recorta
y focaliza (Barnes & Sheldon, 2010; Oliver & Barnes, 2012). Es bueno recordar
que para este modelo de implementacién de las reglas del mercado en la
sociedad los individuos deben gerenciar su destino, exaltdndose la fantasia
de un agente conquistador, portador un cuerpo capaz y que —a partir del
esfuerzo individual— alcanza el éxito social. El fracaso social es transformado
en una responsabilidad personal, una falta de esfuerzo del agente al gestionar
su vida. La dependencia, mas que nunca, es condenada (Sennett, 2000: 146).

Especialmente en los paises “en desarrollo” las ayudas estatales otorgadas
a este sector de la poblaciéon no cubren los minimos para la subsistencia, lo
cual obliga a las mas pobres a acudir a formas de caridad o ayuda social para
sobrevivir (Barnes & Sheldon, 2010; Oliver & Barnes, 2012). Para acceder a
estos beneficios, las personas con “discapacidad”“deben hacer hincapié en sus
limitaciones y no en sus fortalezas, un proceso que es tanto psicolégica como
socialmente degradante. Todo esto da peso a la opinién de que las personas
con deficiencias son una carga para si mismos, sus familias, sus comunidades y
el Estado” (Barnes & Oliver, 2012: 139).

Igualmente, este recorte estatal se expresa en la rehabilitacion, la cual se
terciariza al sector privado (para quienes pueden pagarla) y a asociaciones
de caridad (para quienes no) reforzando la dependencia de este ultimo
sector de la poblacién, lo cual también reproduce su denigracién social
(Oliver & Barnes, 2012).

En este entramado, y sin una intervencién en los modos de produccién
de desigualdad, los derechos, meramente proclamados, devienen una
herramienta insuficiente para detener la hemorragia excluyente que expulsa
en el capitalismo actual a las personas con “discapacidad”. En funcion de estos
elementos, para el modelo social anglosajon, hoy, las condiciones de vida de las
personas con “discapacidad”“sigue asociada a la pobreza, al aislamiento social,
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a la estigmatizacién y a una ciudadania de segunda categoria” (Oliver & Barnes,
2012:109). Desde esta perspectiva muy lejos se encuentra la generacién de un
cambio de paradigma en la“discapacidad”.

Un llamado de atencién que realizan estos autores es justamente la
importancia de propiciar un mayor desarrollo de los estudios sociales en
“discapacidad” elaborados desde los contextos periféricos, debido a que, en
ellos, como se veia, vive la amplia mayoria de las personas con “discapacidad”
del mundo, siendo urgente oir sus voces y conocer sus condiciones de vida
(Oliver & Barnes, 2012). Sin embargo, aun hoy, el desarrollo de este campo
de investigacion sigue siendo cuantitativamente inferior en los paises del
mundo mayoritario, respecto a los centrales. Los estudios sociales sobre la
“discapacidad” en el Sur Global constituyen un terreno de reciente aparicién
y en desarrollo (Grech, 2015). Asi, en América Latina, si bien ya desde los
anos 80, de un modo pionero, la sociéloga argentina Liliana Pantano instalé
la concepcién de la “discapacidad”“como problema social” en las ultimas dos
décadas, progresivamente, surgen cada vez mas estudios que apuntan a la
“comprensién de la discapacidad como fenémeno complejo”y que tienden “a
conducir a una mayor visibilizaciéon de los protagonistas y de sus escenarios,
los mitos y prejuicios enraizados y la exclusion o la falta de oportunidades para
el desarrollo de las capacidades” (Pantano, 2015:52).

Entre estos estudios, que recuperan el legado del modelo social en sentido de
apostar a una mirada sociolégica del problema (Almeida et al, 2018; Miguez
etal, 2017), poseen algunos elementos peculiares que interesa destacar . Por
un lado, existen estudios historiograficos que permiten comprender mejor
en los casos locales el desarrollo de las politicas de “discapacidad”, los saberes
asociados a la rehabilitacion y que visibilizan especificidades, contradicciones,
luchas que contextualizan la situacién presente de las personas con
“discapacidad”. Por otro lado, estudios centrados en tépicos puntuales de la
vida de las personas con “discapacidad” (sus cuidados, las mujeres, el ambito
del trabajo, el deporte, los procesos de medicalizacién y rehabilitacién, las
violencias, su representacion medidtica) que advierten procesos excluyentes, y
en el dmbito de las politicas, la vigencia de dispositivos estatales caracterizados
por laambivalenciay en muchos casos la inconsistencia con un real enfoque de
derechos. Estas fragilidades son preocupantes porque tienen consecuencias
dramiticas en las condiciones de vida de las personas con “discapacidad’, en
tanto esta ambivalencia genera formas de exclusién o inclusion excluyente,
que vulneran el caracter ciudadano de las personas con de discapacidad (y
por ello los compromisos asumidos ante las Naciones Unidas). También estos
estudios visibilizan que esta escenario habilita estrategias desde la accién
colectiva que, acudiendo a los principios sostenidos desde la Convencion,
combaten sentidos y apuntan a desmantelar practicas negadoras de la
dignidad. Estos trabajos muestran que los derechos no se dan en abstracto,
sino que son un terreno de disputa que requiere ser analizado en contextos
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especificos, caracterizados ademds por estar atravesados por procesos de
exclusion de larga y actual data.

Conclusiones: la promesa del modelo social

Ante este panorama de claros y oscuros, en la actualidad, la mirada sociolégica
presente en la propuesta del modelo social, y también viva entre los nacientes
estudios criticos de la “discapacidad” latinoamericanos, contiene un papel
significativo que aportar a la causa a nivel regional. El sentido profundo de
aludir a una“mirada socioldgica’, consiste en recuperar un determinado “punto
de vista” o un tipo de “imaginacion socioldgica’, en términos de Wright Mills,
que se adquiere a partir de pensar lo social, poniéndolo en un contexto mas
amplio.Tal como indica este autor norteamericano:“laimaginacién socioldgica
nos permite captar la historia y la biografia y la relaciéon entre ambas dentro de
la sociedad. Esa es su tarea y su promesa” (1963: 26).

El modelo social, a partir de su irrupcién en los afos 70, ensefia que la
“discapacidad’, es un asunto publico que debe ser reconstruido socio
histéricamente a la luz de los problemas de la estructura social, y, que, por ello,
atafie a instituciones politicas y econdmicas de la sociedad y no meramente
al caracter y la situacion de individuos aislados o a buenas voluntades. El gran
legado del modelo social es promover esta lectura de la “discapacidad”. Es
por esto que, mas que una férmula general aplicable de un contexto a otro
constituye una “caja de herramientas” para poner en practica caso a caso,
sociedad a sociedad. Dicho de otra manera, el modelo social en si mismo,
constituye “un trampolin para construir una teoria social de la discapacidad”a
escala local (Barnes & Mercer, 2003: 12).

En el caso latinoamericano, en las ultimas décadas, el modelo social y la
asuncién respecto al “caracter social” de la “discapacidad” ha tenido una
amplisima repercusion. Sin embargo, esta propagacion, en los ambitos
médico, normativo, politico y de la sociedad civil, no ha ido de la mano de
una recuperacién fiel de su mirada socioldgica. Tales usos vigentes, como
evidencia la investigacién social regional, no sélo no respetan su propuesta,
sino que incorporan muchas veces perspectivas incompatibles. Tal como se
ha insistido en este texto, el problema asociado a esta falta de rigurosidad
poco tiene que ver con una preocupacion academicista. Mas bien se vincula a
que tales usos generan discursos que reproducen la situacién de desigualdad
y opresion social de esta minoria. Esto puede observarse en dos niveles.
Por un lado, invisibilizan la vigencia de politicas de Estado discapacitantes,
generando un falso clima de optimismo, al instalar la idea de que “el cambio
de paradigmaya llegd”. Al mismo tiempo, en la ciudadania general promueven
falsas creencias. Esto es preocupante porque cuando se desplaza la atencion
del area experta al terreno del sentido comun y las imagenes publicas de la
“discapacidad’, puede advertirse la plena vigencia de la teoria de la tragedia
personal, la cual, con la confusién generada, se refuerza a través de la reduccion
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de esta a un asunto personal que, con esfuerzo, puede y debe “superarse”. Los
vinculos entre “discapacidad” y exclusién/denigracién social en el capitalismo
actual son estructurales y no pueden ser exiliados de los andlisis, ya que de lo
contrario, se pierde la espesura de los mecanismos objetivos intervinientes en
la significacion y en la implicancia que adquiere la misma en nuestras areas
periféricas y neo-coloniales.

Con una agenda propia y local la mirada sociolégica, como punto de vista
aplicado en la investigacion académica —y que puede ser desarrollada por
cualquier profesional interesado en la materia— puede constituir un aporte
para contribuir en visibilizar estas inconsistencias y los problemas que afectan
a las personas con “discapacidad” en nuestro mundo social. En este aspecto,
pueden realizar una contribucion a través de estudios que apunten a generar:

Diagnésticos contextualizados sociohistéricamente que aporten mapeos
cualitativos y cuantitativos respecto a cudles son los derechos que mas ven
afectados las personas con “discapacidad” en nuestros espacios sociales,
acompanados de un analisis que identifiquen las condiciones de posibilidad
de ejercicio de tales derechos y sus vinculos con la estructura social. Asimismo,
historizaciones de demandas y resistencias de las personas con “discapacidad”
organizadas, deconstrucciéon de politicas e identificacion de desfases e
inconsistencias entre los “derechos en el papel”y los “derechos en las practicas”
(Ferrante, 2017), identificacion de buenas practicas e locales. Para todo esto, es
importante recuperar el punto de vista de las personas con“discapacidad’, pero
también el de todos los actores clave en la materia, es decir, sus familias, los
profesionales de la salud y de la intervencion, los responsables de las politicas,
abriendo la comprension a la escucha atenta y poniendo entre paréntesis todo
tipo de diagnéstico preestablecido.

Andlisis relacionales que reconstruyan empirica y tedricamente los significados
atribuidos a la “discapacidad” y las “deficiencias” pero también respecto al
cuerpo/hombre normal, o cuerpo capaz, ya que estas construcciones sociales
estan en constante cambio y poseen elevada influencia en la percepcién social
de las personas con“discapacidad”. Examinando qué tipo de relaciones sociales
generan determinado tipo de significados de “discapacidad’, puede generarse
conocimiento que permite evidenciar formas de desigualdad mas amplias y
plantear nuevas preguntas.

Estudios que recuperen y problematicen la singularidad, rescatando las
experiencias particulares que adquiere la “discapacidad” en nuestros mundos
sociales. La indagacion respecto a aquellas variables que singularizan la
“discapacidad” como experiencia opresiva o que la cuestionan, puede ser
interesante para potenciar practicas empoderadoras y propiciar alianzas con
otras minorias y problematicas.
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En suma, el modelo social como “mirada sociolégica” puede generar
conocimiento capaz de exigir el respeto de las personas con “discapacidad”y
luchar por su emancipacién, al evidenciar que la raiz de la exclusién no se halla
nolosindividuos, sinoen unasociedad injusta que es visibilizada acotadamente
(y no de un modo abstracto). En este aspecto, la mirada sociolégica, moviliza
también, la esperanza y el deseo de construir una sociedad mas justa, no sélo
para las personas con “discapacidad’, sino para todos sus miembros.
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EL PAPEL DE LOS CATALOGOS DE JUGUETESEN LA
CONSTRUCCION DE LOSESTEREOTIPOS DE GENERO

Resumen
Los juguetes son wuna herramienta
fundamental para la transmisidon

de los valores y costumbres de una
sociedad, por lo que componen un
factor muy influyente en el aprendizaje
de estereotipos y roles de género.
Actualmente, las compaiias de
juguetes continuan utilizando iméagenes
estereotipadas en la publicidad de sus
productos, y esto se acentla en las
fechas préximas a la Navidad, cuando los
establecimientos elaboran catélogos que
llegan a las casas de la mayoria de nifios y
ninas. En este trabajo se realiza el analisis
de 4 catdlogos de juguetes de Espafa y
Reino Unido. De su estudio se desprende
que, aunque se esta trabajando a favor de
la paridad en la representaciéon de género
en la publicidad de juguetes infantiles,
aun persisten diferencias generalizadas.
Por ejemplo, en la seccién de figuras de
accion pervive la presencia de personajes
masculinos de manera mayoritaria; sin
embargo, en la seccion de muiecas,
aparecen fundamentalmente personajes
infantiles femeninos.

Palabras clave: género, juguetes,
infancia, roles de género, estereotipos.

THE ROLE OF TOY CATALOGUES IN
THE CONSTRUCTION OF GENDER
STEREOTYPES

Abstract

Toys are a fundamental tool for
transmitting the values and customs of a
society, sotheyare a veryinfluential factor
in learning stereotypes and gender roles.
Currently, toy companies continue to use
stereotyped images in the advertising of
their products, and this is accentuated
on the dates close to Christmas, when
establishments make catalogs that reach
the homes of most children. In this work,
an analysis of four toy catalogs of Spain
and the United Kingdom is carried out.

Andrea Gutiérrez
Nuria Martin Arroyo

From their analysis, it can be deduced
that, although work is being done in
favor of parity in the representation
of gender in the advertising of
children’s toys, generalized differences
persist. For example, in the section of
action figures the presence of masculine
characters survives in a majority
way; however, in the dolls section,
fundamentally female child characters
appear.

Keywords: gender, toys, childhood,

gender roles, stereotypes.

LE ROLE DES CATALOGUES DE
JOUETS DANS LA CONSTRUCTION DE
STEREOTYPES DE GENRE

Résumé

Les jouets sont un outil fondamental
pour la transmission des valeurs et des
coutumes d’une société. Ils constituent
donc un facteur trés influent dans
l'apprentissage des stéréotypes et
des rbles liés au genre. Actuellement,
les fabricants de jouets continuent a
utiliser des images stéréotypées dans
la publicité de leurs produits, ce qui est
accentué aux dates proches de Noél,
lorsque les établissements produisent
des catalogues qui parviennent au
domicile de la plupart des enfants. Dans
ce travail, on analyse 4 catalogues de
jouets en Espagne et au Royaume-Uni.
Cette étude montre que, méme sl y a
des travaux en cours en faveur de |'égalité
des sexes dans la publicité des jouets
pour les enfants, il existe encore des
différences généralisées. Par exemple,
dans la section des figures d’action, la
présence de personnages masculins
survit principalement ; cependant, dans
la section des poupées, apparaissent
principalement des personnages
féminins.

Mots-clés : genre, jouets, enfance, role
de genre, stéréotypes.
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INTRODUCCION

En el transcurso del siglo XX al XXI, Espafia ha experimentado profundos
cambios sociales con respecto a la igualdad de género. Sin embargo, todavia
perviven barreras psicolédgicas, como los estereotipos de género, que dificultan
lograr una sociedad igualitaria, fruto de las tradiciones y valores socioculturales
gue se van transmitiendo de generacion en generacién, y que dictan un papel
social y una participacién desigual para cada sexo (Lépez, 1995).

Los niflos y nifas utilizan el juego como medio de aprendizaje, y a través
de éste imitan y reproducen patrones de conducta que observan cada dia
en su entorno (familia, escuela, medios de comunicacion...). Los juguetes
suponen una herramienta educativa fundamental, conectan al menor con su
realidad inmediata, y a su vez transmiten un determinado sistema de valores
socioculturales. Entre las cuestiones que se interiorizan mediante el juego, se
encuentran los patrones propios de cada género, lo que, segln su condicién
sexual, deben ser o no ser. El juego esta fuertemente influenciado y definido
por la cultura y el entorno social en el que se desenvuelve (Erikson, 1974). Los
juguetes reflejan el mundo adulto, sin embargo, hoy en dia muchos objetos
ludicos siguen sin corresponderse con los ideales de igualdad de la sociedad
actual, ya que sugieren ciertos principios, significados, aspiraciones y patrones
de conducta estereotipados de cobmo tienen y deben ser las personas seguin su
sexo (Martinez-Reina, 2005; Martinez-Reina y Vélez, 2005). No obstante, desde
la perspectiva psicopedagdgica y sociocultural, los juguetes infantiles no
deberian limitar las experiencias lidicas de nifios y nifias solo por la condicién
de su sexo, si realmente lo que buscamos es igualdad entre hombres y mujeres.

Definicion y elementos que constituyen el género y su dimension
psicolégica.

Tanto profesionales de la Psicologia como investigadores de materias afines
se han preguntado acerca de si el hecho de nacer biolégicamente varén o
mujer tiene alguna influencia en otras dimensiones de la persona, como sus
capacidades o comportamiento. En los inicios del siglo XX no se conocia nada
sobre los cromosomas, ni sobre el par 23 responsable del dimorfismo sexual;
Ana Garcia (2003) describe una situacién en la que “la variable sexo era una
especie de cajon de sastre con una marana de significados que, mas que revelar,
ocultaban y equivocaban las numerosas semejanzas y posibles diferencias
que existen entre mujeres y hombres” (p.14). Diversas investigaciones mas
recientes, han tratado estas cuestiones con una gran variedad de resultados,
aunque el fundamento de la mayoria es la relevancia que el ser humano le da
al hecho de ser varon o mujer en nuestra sociedad; importancia que se refleja
en los estereotipos sociales o creencias acerca de las caracteristicas propias de
uno u otro sexo (Barberd, 1998).
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Sin embargo, el ser humano esta conformado por muchas dimensiones, de las
cuales la bioldgica es de suma importancia, pero no lo es menos la social o la
psicoldgica. El progreso y desarrollo individual tiene como motor, a la vez que
como consecuencia, la construccidon de una identidad. La identidad social y
también la personal esta a su vez conformada por muchas dimensiones, una
de las cuales es la de género.

El género hace referencia a la categoria explicativa de la construccién social y
simbolica, insertaen la cultura de loshombres y mujeres alo largo de la historia,
sobre la base de la diferencia sexual (Hernandez, 2006). Este trabajo parte de
la concepcidn del género como una dimensién psicolégica, que supone un
proceso de construccién personal y dindmico, en el que intervienen tanto
los aspectos biolégicos (sexo y hormonas) como sociales (cultura, familia,
escuela) durante el desarrollo individual. Uno de los aspectos sociales que
mas influye en la construccién del género es la asignacion social, que consiste
en la clasificacion y categorizacion de los individuos como pertenecientes
a un grupo u otro (nifio/nifa; varon/mujer) atendiendo a estereotipos o
creencias acerca de lo que significa ser hombre o mujer. Dichos estereotipos,
aunque estables, se encuentran bajo la influencia sociocultural y no solo
determinan cdmo deben ser en relacién a las caracteristicas intelectuales y
de personalidad (estereotipos descriptivos), sino también en relacion a las
conductas y ocupaciones que deben llevar a cabo (estereotipos prescriptivos),
como sefalan Alvarez, Carrera-Fernandez y Cid-Fernandez (2017).

El sujeto va construyendo una idea de él mismo basandose en la pertenencia a
un grupo u otro de asignacion sexual, atendiendo a estos elementos. Es decir,
a través de su identificacion con los miembros con los que comparte grupo
de asignacién sexual, se va elaborando la identidad de género, que tiene
influencia en aspectos personales muy diversos, desde el comportamiento
hasta la manera de razonar.

Durante el proceso psicoldgico de construccion de la identidad de género, que
tiene lugar a lo largo del desarrollo individual, intervienen factores bioldgicos,
cognitivos, psicoldgicos y sociales. Mas adelante, se expondran las principales
teorias que intentan explicar el proceso de adquisicion de la identidad de
género, pero todas ellas coinciden en dos elementos, a los que cada teoria le
otorga mayor o menor relevancia. Estos son los estereotipos de género y los
roles de género.

Segun Del Valle et. al. (2002), las representaciones culturales (entre ellas las
de género) son un conjunto de ideas, creencias y significados empleados
por la sociedad para estructurar y organizar la realidad. Estas se transmiten a
todos sus miembros a través de diversos mecanismos socioculturales (Colas,
2007). Los estereotipos son construcciones sociales de caracter subjetivo, es
decir, no tienen porqué coincidir con la realidad y, en general, se encuentran
basados en las creencias sobre las caracteristicas y potencialidades de cada
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grupo. Se consideran esquemas de indole cognitiva y emocional, ya que se
construyen sobre un conjunto de ideas que, en el caso de los estereotipos
de género, contienen apreciaciones, aseveraciones y expectativas acerca
de rasgos de personalidad, actitudes e intereses, conductas, capacidades...
que se entienden como propios de varones y mujeres. Siendo esto asi, se
convierten en juicios previos o prejuicios sobre los que establecer diferencias
entre uno y otro grupo, a la vez que suponen un elemento de evaluacién, por
comparacion, entre el estereotipo y la ejecucién en los distintos ambitos de los
sujetos (Herranz y Sierra, 2002).

Cuando estos estereotipos se llevan a la practica diaria, y se aprecian en la
conducta de mujeres y hombres, se hace referencia a roles de género. De
esta forma, los roles de género son la ejecucién del conjunto de conductas y
comportamientos que se consideran ajustados y apropiados para hombres y
mujeres, dentro de una cultura determinada (Deaux, 1993).

Pero el hecho de que un nifio o una nifa lleguen a comportarse como se
espera segun su rol de género no es un hecho puntual, ni se debe a un Unico
factor. Los estereotipos juegan un papel importante en el procesamiento
de la realidad por parte de los sujetos. Asi mismo, mediante el proceso de
socializacion, los individuos tienden a asumirlos a la vez que trabajan con
ellos como elementos sobre los que construir su propia identidad de género
en particular, y su autoconcepto en general. No olvidemos que los grupos
sociales, la adquisicion de sus normas de comportamiento, los valores y las
actitudes, resultan uno de los factores esenciales sobre los que se fundamenta
nuestro desarrollo psicosocial (Herranz y Sierra, 2002).

Principales teorias sobre la adquisicion de los estereotipos y roles de
género.

Antes de exponer las diferentes teorias sobre la adquisicién de estereotipos y
roles de género, debemos sefalar que todas parten de la premisa de que existen
diferencias entre mujeres y varones, pero éstas tratan de buscar y explicar
las razones por las que unas y otros se muestran diferentes ante situaciones
sociales, y manifiestan determinados comportamientos o razonamientos...
Dependiendo del marco tedrico, cada una de las siguientes teorias hace
hincapié en variables distintas a la hora de explicar tales diferencias.

Teorias bioldgicas

El enfoque biolégico para el estudio de las diferencias de género engloba
un conjunto de perspectivas con un amplisimo campo de interés. Algunas
de las personas investigadoras centran su trabajo en saber cudl es el papel
de las variables genéticas, hormonales y fisioldgicas en las diferencias en el
comportamiento entre uno y otro sexo. Otras, por su parte, intentan explicar
estas variables en relacidén con la evolucion de la especie y con la conducta
actual de varones y mujeres.

108



INFANCIAS - Discapacidad, cuerpos y violencias

Desdela perspectiva biolégica se hace unaaproximacién de cuales son las bases
de las diferencias de género al estudiar y analizar especies préximas al hombre
en las que se reflejan comportamientos diferentes entre machos y hembras
y que no pueden ser atribuidos a factores sociales, sino genéticos (Hinde,
1983). Para determinar qué es una mujer o qué es un hombre la mayorias de
textos médicos, emplean los siguientes criterios bioldgicos: a) sexo genético,
disposicidn hereditaria de los cromosomas XX en el caso de las mujeres y de
XY en el caso de los hombres; b) estructura gonadal, la presencia de ovarios o
testiculos; c) la forma de los genitales externos, y la presencia o ausencia de
vagina y las estructuras vulvares en las mujeres y el pene en los hombres; d) la
morfologia de los genitales internos, la presencia de utero y trompas de
Falopio, y e) las hormonas sexuales reguladoras del comportamiento sexual;
estrdgenos y progesterona en el caso de las mujeres y testosterona en los
hombres (Flores, 2001). Por tanto, defienden que las diferencias conductuales,
e incluso de aptitudes o habilidades de orden intelectual, han de estar
fundamentadas en diferencias biolégicas.

Desdelaetologia, ponensuinterés nosoloenlasdiferenciasde comportamiento
entre distintas especies animales, sino en las razones de estas que resultan
utiles para la evolucion de la especie y, por lo tanto, han ido ajustandose y
asentandose a lo largo de su desarrollo. De esta forma, el hecho de que las
hembras tiendan a estar con las crias y a darles cobijo, mientras el macho sale
a buscar el alimento, se explicaria en base a que es una conducta seleccionada
evolutivamente, ya que resulta beneficiosa para la supervivencia de la especie.

Por ultimo, personas expertas del campo de la sociobiologia comparten laidea
de que las diferencias entre individuos de distinto sexo se pueden explicar
atendiendo a que, mediante este comportamiento diferencial, los individuos
aseguran la supervivencia de los genes mas apropiados para las generaciones
posteriores (Kenrick y Trost, 1993). Pero, desde esta perspectiva, los elementos
biolégicos no son los Unicos participes en las diferencias entre los géneros, sino
que habria que tener en cuenta los factores del entorno en la comprensién de
estas diferencias. De esta forma, partiendo de una base genética distinta en
varones y mujeres (machos y hembras), son las condiciones del entorno las
que propician, mantienen y completan esa diferenciacién (Herranz y Sierra,
2002). En definitiva, todos coinciden en que existen diferencias entre sexos al
medir ciertas variables de personalidad, pero son precisamente aquellas que
han alimentado los estereotipos de género a lo largo de la historia (Jayme,
1999).

Teorias cognitivo-evolutivas

El objetivo fundamental de las teorias cognitivo-evolutivas es conocer el
proceso de adquisicién y desarrollo de la identidad de género y cudl es su
relacion con la comprension del género, y las conductas tipificadas de cada
grupo de asignacion social. La identidad de género es la experiencia del rol
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de género, y este la manifestacién publica de su identidad (Ehrhardt y Money,
1982). Desde esta perspectiva, se toma como eje explicativo del desarrollo
cognitivo, la progresion en la capacidad para entender la realidad por parte de
los sujetos, por lo que esta depende de la capacidad del nifio o de la nifa para
comprender los conceptos de vardn o mujer, asi como de identificar los rasgos
y caracteristicas socialmente asumidas para cada uno de estos grupos. A su
vez, la comprension del género es un aspecto del desarrollo cognitivo general
y emerge como consecuencia del mismo (Kolhberg y Ullian, 1974).

Estos modelos se centran en tres procesos evolutivos para entender tanto el
desarrollo de la identidad de género como la adquisicion de los estereotipos
de género, que corresponden a cada uno de los sexos:

a. Comprension los conceptos de varén y mujer.
b. Capacidad de identificarse con el propio sexo.

¢. Asuncion del concepto del género y de los estereotipos de género.
Conocimiento que hace aprender la conducta sexualmente tipificada.

Por tanto, la percepcién adecuada del género y la autopercepcién del mismo,
son elementos previos a la conducta sexualmente tipificada. La adquisicién
de estas capacidades es gradual y evolutiva, por lo que la adquisicién de la
identidad de género se produce a lo largo de una serie de estadios:

Identidad/etiquetado de género

El nifo y la nifa de 2 afos, a partir de sus sensaciones (mundo interno) y del
conocimiento de los otros (mundo externo) empieza a distinguir su yo del
resto y adquiere la conciencia de individualidad (Jayme, 1999). En la edad
preescolar, los nifios y nifias son capaces de etiquetarse correctamente a si
mismos y a los otros, dentro de un grupo (nifio/nifia; varén/mujer). De esta
forma, son capaces de establecer todo un conjunto de elementos que serian
propios o de su sexo.

Pero, ya que los nifos y ninas hacen esta categorizacién dependiendo de
rasgos externos “propios” de uno u otro sexo, tienden a pensar que el sexo de
un sujeto puede variar si introducimos elementos externos del otro.

Estabilidad de género

Esta fase se da entre los 5 y 7 afios, aproximadamente, y se caracteriza por
la existencia una rigidez en la idea de género, se entiende que no se puede
intercambiar ni transgredir las normas de género, ya que la conducta de género
describe exclusivamente al miembro del grupo. Los nifios y niflas empiezan a
entender que el género permanece estable a lo largo del desarrollo y, durante
esta etapa, piensan que la modificacién de rasgos considerados “apropiados”
para su género, conlleva un cambio de sexo.
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Constancia de género

Durante esta tercera etapa que va desde los 6 afos hasta la pubertad, los nifios
y niflas muestran una clara comprension de que el sexo es un rasgo estable
de identidad (Herranz y Sierra, 2002), y no se altera por elementos externos y
superficiales, como puede ser la vestimenta.

Mediante la evolucion de estas tres etapas (identidad y etiquetado de géneroy
estabilidad de género), se alcanza lo que se denomina“constancia de género”y
supone la capacidad de comprender que los individuos son varones o mujeres
de forma permanente.

Kohlberg (1974) sostiene que la constancia de género se mantiene en el
tiempo, independientemente de las situaciones o rasgos externos. Este hecho
hace que los nifios y nifas se sientan motivados a aprender los roles y los
comportamientos apropiados a cada género, siendo la base para la adquisicién
de las conductas sexualmente tipificadas.

Entre las principales criticas de esta teoria se encuentra su acento en la primera
infancia, obviando el desarrollo y los cambios de identidad de género a lo
largo del ciclo vital (Lopez, 1988). También se hace referencia a la secuencia, ya
que Kohlberg (1974) considera que la adquisicién de la identidad de género
es previa a la manifestacion de comportamientos tipificados y de estereotipos
de género. Sin embargo, son diversas las investigaciones que recogen
comportamientos tipificados y manifestaciones estereotipicas previas al self
de género (Golombok y Fivush, 1994).

Modelo del procesamiento de la informacién: esquema del género

Dentro de las teorias cognitivo-evolutivas, y en respuesta a algunas de las
limitaciones que presentan, los modelos del procesamiento de la informacion
combinan elementos de este enfoque con otros del aprendizaje social a la
hora de ofrecer una explicacién de la adquisicion de los roles de género y, por
ende, de la adquisicion de la identidad de género.

Seentiende poresquema laestructuraqueayudaalaorganizaciény orientacién
de las percepciones de las personas. Cuando alguien se autocategoriza como
varén o mujer, procesa e interpreta la informacién en base a su pertenencia
grupal, siendo el contexto el que determina qué es lo adecuado para cada
género (Martin y Halverson, 1987). El esquema es una estructura que indica
roles, estereotipos, conductas, rasgos de personalidad... (Bem, 1981) que
se aplica de forma automatica y resulta muy dificil de modificar. Cuando el
individuo se autoclasifica como miembro de un grupo, la representacién de si
mismo y la interpretacién del mundo va a seguir las directrices de este.

Los/as principales autores/as de este modelo difieren en su percepcién de
como influye el género en el concepto de la persona. Para Crane y Markus
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(1982) el autoconcepto de género es el elemento que organiza nuestras
vivencias, mientras que para Bem (1981) el autoconcepto estd supeditado
al esquema de género. Del mismo modo, mientras Crane y Markus hablan
de autoconcepto masculino, femenino, ambos o ninguno, Bem discrimina
entre personas esquematicas o no esquematicas. La persona esquematica
interpretaria la realidad siguiendo fielmente los constructos de masculinidad
y feminidad. Sin embargo, la no esquematica o andrégina, aunque conoce
los roles y estereotipos dominantes, actuaria interpretando su entorno con
independencia de ellos.

Dentro de las limitaciones de esta teoria se podria destacar la incapacidad
para explicar qué hace que las personas se identifiquen con mayor o menor
intensidad con su género o qué papel juegan las estructuras sociales y las
dindmicas grupales en la de género (Garcia-Leiva, 2005).

Teorias del aprendizaje social

Segun los principales autores y autoras de esta teoria, los procesos a través
los cuales se adquiere el género son los mismos que por los que se adquiere
cualquier otra conducta: los de aprendizaje.

Segun este modelo, la aprobacién social (tanto de adultos como de los iguales)
es un elemento esencial para el aprendizaje y desarrollo de los roles de género.
Asi,losadultos (padres, madres, profesorado,...) tienden areforzarlas conductas
que son ajustadas al género 0 a recompensarlas, mas que cuando el nifo o la
nina adopta una conducta que no se considera apropiada para su género. En
lo que se refiere al refuerzo de los comportamientos tipificados sexualmente,
numerosas investigaciones ponen de manifiesto que las personas adultas no
tratan igual a un/a nifo/a (Lyton y Rommey, 1991), concretamente, la critica a
los varones cuando exhiben conductas valoradas como femeninas es mayor y
mas contundente, que cuando ocurre a la inversa (Herranz y Sierra, 2002).

El aprendizaje de los roles de género también se basa en la observacion de
modelos del entorno, de la sociedad en general y, en particular, de los adultos
que rodean al menor durante su infancia; todos ellos, muestran un amplio
repertorio de conductas sexualmente tipificadas. Algunos de esos adultos,
especialmente los relevantes para el infante, se pueden llegar a convertir en
el modelo de conducta a seguir o imitar al tratarse de personas cercanas
afectivay emocionalmente (Bandura, 1977). La adquisicién de conocimientos
sobre lo “apropiado” a cada sexo mediante la observacién de modelos y el
refuerzo correspondiente, se realiza de forma gradual y se completa con la
exhibicién de una conducta de género apropiada. El nifio o nifia aprende,
a través de los mismos mecanismos, a anticiparse a las reacciones de los
demads ante conductas consideradas apropiadas o no, aprende a prever los
resultados y efectos de su comportamiento, y actia en consecuencia (Busser
y Bandura, 1992).
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La principal critica formulada a esta teoria es que explica como se adquieren
patrones de conducta a través de un proceso educativo diferencial, sin abordar
los mecanismos intrapsiquicos responsables de la adquisicion de las conductas,
ni cémo estas influyen en el desarrollo del self (Garcia-Leiva, 2005).

Rol de los juegos y juguetes en la adquisicion de la identidad de género

Las posibilidades de desarrollo de un nifio o nifla estan vinculadas con la
calidad de las vivencias que experimentan durante la infancia y moldean sus
expectativas y potencialidades. En torno a los tres afos, los pares del mismo
sexo comienzan a reforzar de forma positiva los juegos tipificados de género,
divirtiéndose con los nifos y nifas de su edad (Mercer et al., 2008).

Las concepciones estereotipadas son adquiridas a través de la socializacion
del género, por lo que asumen un papel importante el dmbito social, familiar
y educativo. Cuando juegan, los y las menores siguen los modelos de género
cercanos o conocidos, aprendiendo a identificar lo que esta o no permitido,
aceptado o valorado (Gonzalez y Puerta, 2015). El juego tiende a reproducir,
por tanto, la ideologia dominante delimitando espacios y discursos de forma
excluyente para cada género, por lo que compone un lugar ideal para la
transmision de los valores establecidos desde el poder (Lobato, 2005).

Sergi Fabregues (2004) afirma que el juego es fundamental en la interiorizacion
de valores que definiran la identidad de género y construiran las expectativas
del nifo o nifa, ya que jugando se adquieren los habitos, modelos e imagenes
del mundo. Desafortunadamente, en la sociedad actual los juguetes
contintian transmitiendo de manera implicita valores sexistas que influyen en
la socializacion del género en la infancia, y en la reproduccion de los roles de
género.

De esta forma, se marcan unos modelos o patrones, y unos espacios
diferenciados en la sociedad dependiendo del género, y que ademas, estipulan
una jerarquia. Los niflos y las niflas buscan la aceptacién social, por lo que
tratan de adaptar su comportamiento a lo que, socialmente, se espera de ellas
o ellos, ya que supone un riesgo comportarse de forma diferenciada (Lorenzo
y Pino, 1993).

A las nifas, por herencia ideoldgica de la sociedad patriarcal, se les atribuyen
cualidades como la fragilidad, la belleza y la sensibilidad, por lo que se
tiende a sobreprotegerlas y a considerarlas vulnerables. Por este motivo, el
tipo de juguetes que se promocionan para ellas estan dirigidos e involucran
acciones valoradas socialmente como femeninas, como son la imitacién de la
maternidad, actividades domésticas o la preocupacion por su aspecto fisico.

Por el contrario, los juguetes dirigidos a chicos, estan orientados al ejercicio de
proezas fisicas, e involucran fuerza, astucia y poder. Su objetivo es estimular
el desarrollo de actividades relacionadas con el ejercicio fisico, la autonomia,
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fortalecer su caracter y autoestima, y promocionar la conducta e ideales
heroicos, entre otros.

Esta diferencia convierte a los juguetes en “sexistas’, término con el que se
pone énfasis en el papel que juegan en la reproduccién de estereotipos de
génerorigidos, que contribuyen a perpetuar la desigualdad y la discriminacion,
al ofrecer orientaciones sesgadas sobre las capacidades, intereses y deseos
de nifos y nifas, limitando las oportunidades de desarrollo. Contribuyen
a determinar en cierta medida las aspiraciones que tendran las y los mas
pequeios en la vida adulta (Lovdal, 1989).

La identidad de género que se va construyendo a lo largo del desarrollo,
sumado a los roles tradicionales de la sociedad, les proporciona unas
expectativas sobre el tipo de estudios o las profesiones futuras que podrian
ejercer. Ademas, “las normas diferenciadas elaboradas por la sociedad para
cada sexo tienen diferente consideracién social y existe una jerarquia entre
ellas” defiende Mayorbe (2004, p.1). El hecho de interiorizar esta situacion de
inferioridad determina que mujeres y hombres no dispongan de las mismas
oportunidades de ejercer los derechos que les corresponden como ciudadanas
y ciudadanos en la vida real (Gil y Pérez, 2012).

Es imprescindible que las empresas jugueteras conozcan las implicaciones
del juego simbdlico, y sean conscientes de las implicaciones que tienen sus
decisiones comerciales en la naturalizacién y reproduccién de estereotipos.

Este trabajo pretende, a través del analisis de una seleccidon de catalogos
de Espafa y Reino Unido', detectar la presencia de estereotipos de género
tradicionales en la presentacién y difusién de los juguetes.

Metodologia

Se lleva a cabo un andlisis de contenido desde una perspectiva de género. A
nivel cuantitativo se tiene en cuenta principalmente el sexo de la persona que
aparece representando dicho juguete? y el tipo de juguete del que se trata. A
nivel cualitativo se examina el tipo de juego que se pone en marcha, partiendo
de la interaccién de el/la menor con el mismo.

Descripcién de la muestra

La muestra estd compuesta por 478 juguetes, extraidos de 4 catalogos de
juguetes de la campana de Navidad 2016/2017. Dos de ellos proceden
de grandes superficies (la espafiola, El Corte Inglés; y la britdnica, Argos)

1 Seleccionamos Reino Unido, aprovechando la estancia de una de las autoras en dicho pais, y por ser una sociedad de referencia en cuanto a
inclusion social en Europa. Ocupa el lugar 20° en el Indice Global de la brecha de Género, mientras que Espafia el puesto 29°. También ocupa
el puesto 11° en el Indice de Justicia Social en Europa y Espaiia el puesto 24° de 28 paises analizados.

2 Enlos casos en los que aparecen dos o mds nifias/os jugando al mismo tiempo, se contabiliza la presencia de cada menor.
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y otros dos, procedentes de negocios que se dedican exclusivamente a la venta
de juguetes (Juguettos, espanola; y Abgee, britanica).

Los juguetes que componen la muestra son aquellos que aparecen
acompanados/as de la figura de un/a menor, y estdn recomendados a partir de
3 aios. Siendo conscientes de que es a partir de los 2 aflos cuando se empieza
a desarrollar la habilidad de etiquetado de género, se ha preferido tomar este
criterio por la dificultad que supone identificar en las imagenes el sexo del
bebé.

Una vez seleccionada la muestra total, se han agrupado los juguetes en
diferentes categorias tematicas. Estas son:

+ “Sobre ruedas”. Engloba todo tipo de vehiculos: coches, trenes, bicis, motos,
patinetes, camiones... y los juegos que simulan circuitos, velocidad y piruetas
con vehiculos en miniatura.

« “Casitas”. Se considera parte de esta categoria todos los juguetes que reflejan
un comportamiento cotidiano del hogar o entorno familiar, como pueden
ser los mufiecos de bebés, cocinitas, objetos de limpieza, mascotas...

+ “Manualidades”. Recoge todos aquellos que fomentan la imaginacién y
creatividad como son los juegos de piezas y bloques, arena, plastilina,
abalorios, disefio de accesorios, maquillaje, pinturas, y los juegos que simulan
la construccion.

« "Accion y aventura”. Aglutina munecos de superhéroes y superheroinas,
espadas, pistolas, mufiecos de accién o basados en dibujos o peliculas de
accion y aventura.

+ “Deportes y musica”. Abarca todos los instrumentos musicales, micréfonos,
juegos de baile, material deportivo, mesas de juego (billar, futbolin, ping-
pong...), 0 accesorios para realizar actividades al aire libre.

« “Varios”. Engloba ropa, disfraces, peluches, figuritas y material escolar con
decoracion de peliculas o series animadas (excepto las de accion).

Para el analisis de datos, se tienen en cuenta aspectos como el sexo del menor
que acompana al juguete, el color del mismo y el fondo que acompana a la
imagen, las actividades que simulan o el tipo de habilidades que pretende
desarrollar el juguete, contrastando la informaciéon recopilada con las
cualidades tradicionalmente asignadas a cada género.
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Resultados

En laTabla 1 se puede apreciar la representacion de nifios y nifias que aparecen
en los catdlogos. Aparentemente, es un numero bastante igualado, pero
posteriormente veremos el desglose por categorias y la distribucidon de las

imagenes dentro de las mismas.

Tabla 1. Datos generales del estudio

Representacion del ]

juguete Juguettos | El Corte Inglés | Abgee | Argos Total
Nifos 58 80 16 133 | 287 (53,8%)
Ninas 38 81 14 113 246 (46,2%)

En un primer acercamiento a los catdlogos de Abgee, ya vemos que en su
indice hace una diferenciacién clara entre los juguetes para nifias y nifios, no
solo al situarlos en categorias diferentes, sino también con la utilizacion de los
colores; el rosa para ellas y el azul para ellos.

Abgee 2016. Pag. 2.

Fisher Price Play-Doh
1-9 |Including: Baby Gear, Laugh 3-8 |Play-Doh, Play-Doh Kitchen
&Learn, Beat Bo, Imaginext Creations, Play-Doh Shape to Life
Early Years Boys
10 - 15 | Including: Octonauts, Go Jetters, ||| 9-11 | Marvel Avengers, Mr Potato Head,
Bing, Mega Blocks Marvel Spiderman
Thomas & Friends Transformers
16 - 25 | Including: My First, Adventures, ||| 12- 13 |Rescue Bots, Transformers
Minis, Trackmaster, Wooden Generations, Robots in Disguise
Girls Star Wars
26-37 Including: Barbie, BD Superhero||| 14-15 |Figures, Rogue One, Galactic
Girls, Shimmer & Shine, Monster Heroes, Lightsabres, Masks, Games
High, Mixie Nerf
Boys 16-21 | Accustrike, ~ Zombie,  N-Strike,
38 - 46 | Including: Hotwheels, Cars, Blaze, N-Strike Elite, Modulus, Vortex,
Justice League, Minecraft, WWE, Super Soaker, Rival.
F.C. Elite Girls
Games Disney Elena of Avalor, Disney
47 |Including: Scrabble, Uno, Uno|[| 22-35 |Frozen, Disney Princess, Moana,
Junior, Uno emoji Furby Connect, FurReal, My Little
Pony, Littlest Petshop, Trolls.
Yokai Watch / Games
47 Yokai Watch, Speak Out, Pie Face,
Monopoly, Jenga, Simon Air, Trivial
Pursuit, Guess who.
Figura 1. Indice Catalogo Mattel. Figura 2. Indice Catalogo Hasbro.

Abgee 2016. Pag. 2.
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Categoria “Sobre Ruedas”

Como podemos ver en la Tabla 2, existe una clara diferenciaciéon entre la
presencia de niflos y nifas jugando en esta categoria. En juegos y juguetes
relacionados con vehiculos: motos, coches, bicicletas... aparecen un total de
103 menores, de los cuales 80 son nifos.

Por otro lado, el catdlogo que mas iméagenes de nifas incluye,
proporcionalmente, es el del Corte Inglés, que conforman 10 de los 23 totales,
aunque en la mayoria de los casos estan situadas en un segundo plano y con
una actitud mucho mas pasiva que la de los chicos, como puede observarse
en las figuras 3y 4.

Tabla 2. Categoria “sobre ruedas”

Bepresentaaon del Juguettos | El Corte Inglés | Abgee | Argos TOTAL

juguete

Nifos 16 21 4 39 80 (77,67%)

Ninas 2 10 0 11 23 (22.33%)
FESER

007 ASTON MARTIN 4V
COM LUGESY SONIDOS

MOTOFEBER 2 RACING
Con casea inchuido. Unidad,

oal

MY FEBER BIKE

g Resisienie v veloz bickleta sin
% m S
MOTOFERER 2 T, G ol o <.

Zamsposiios Mickey

Figura 4. Motos y bicis FEBER. Catalogo El
Catalogo El Corte Inglés Navidad 2016. | Corte Inglés Navidad 2016. Pag. 349
Pag. 354
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En la figura 3 se observan siete automéviles que simulan coches de alta gama,
solo en dos de ellos aparecen nifias y siempre como copilotos. Asimismo, en la
figura 4 se puede apreciar cdmo las nifias aparecen en un segundo plano con
las motocicletas y bicis; y mientras las de ellos presentan variedad de colores
hay una constante en las que conducen las nifias: todas son rosas o malvas.

Esto es un fiel reflejo de la realidad. Tradicionalmente, el mundo del motor
y todo lo relacionado con la velocidad y la automocién, ha sido un espacio
fuertemente discriminatorio para las mujeres; por ejemplo, en las carreras
profesionales de MotoGP o de Formulal, las mujeres solo aparecen como
acompafiantes o incluso como “premio”. Aun es dificil encontrar mujeres
camioneras, taxistas o conductoras de autobus, ya que es un gremio en el que
predominan los varones, y por ahora, la presencia femenina es muy reducida.

Categoria “Manualidades”

Dentro del apartado “Manualidades’, se encuentran todos los juguetes
que fomentan el desarrollo de la imaginacién y la creatividad, mediante la
manipulacién de distintos materiales (arcilla, plastilina, golosinas, etc.); nos
referimos a los juegos de construccién, de dibujar, moldear, cocinar, etc.

En la tabla 5 podemos observar que en los catalogos de Juguettos y Abgee
se aproximan bastante a un reparto equitativo en cuanto a la presencia de
ninos y nifas en sus imagenes. Exceptuando al Corte Inglés, que muestra una
representacion significativamente mayor de nifas, los demas catalogos han
hecho una distribucién mas equitativa. Pero es solo aparentemente, ya que
esto se debe a que la mayoria son juguetes que tradicionalmente han sido
asignados a los roles femenino como pueden ser aquellos de creaciéon de
joyas, peinados, cocinitas...

Tabla 3. Categoria “manualidades”

Representacion del
juguete

Ninos 6 2 4 13 25 (37,9%)
Ninas 8 11 5 17 41 (62,1%)

Juguettos El Corte Inglés [Abgee [Argos |TOTAL
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En la figura 5, podemos ver a una nifia y a un nifo, jugando juntos a construir
un castillo de arena, de igual a igual, manteniendo la figura femenina como
personaje activo dentro del juego, sin excluir a la figura masculina. Podriamos
resaltarlo como un ejemplo de buena practica publicitaria frente a la figura
6 que solo presenta a un nifo, que ayudado de su mufeco (también varén),
va a desempenar tareas de bricolaje. Este tipo de ejemplos promueve roles
de género estereotipados, en el cual, los hombres son los Unicos encargados
de realizar tareas tradicionalmente consideradas masculinas, como arreglar un
grifo, colgar un cuadro o usar un taladro; y refuerza la idea estereotipada de
que la construccién o las reparaciones son una cuestion “de hombres”.

No se encuentran, en ninguno de los catalogos analizados, imagenes en las
que aparezcan nifas utilizando este tipo de juguetes, con las consecuencias
que ello puede tener; dado que estos juguetes promueven el aprendizaje del
trabajo manual y fomentan el desarrollo de habilidades de precisidon y destreza,
asi como la creatividad. Sin embargo, la mayoria de las nifias presentes en
esta categoria se encuentran interactuando con juguetes relacionados
con la belleza y la estética (ver figura 7), fomentando asi una preocupacion
muy presente en las mujeres por la apariencia fisica (Castillo, 2007), frente a
cualidades como la inteligencia o la eficiencia, valoradas y puestas en practica
en los juegos dirigidos a los hombres.
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Categoria“Jugar a las casitas”

Se trata de una de las categorias mas polémica y denunciada por su falta de
contribucion a la corresponsabilidad y compromiso en las tareas de cuidado
y las labores del hogar. Como podemos ver en la Tabla 4, en este tipo de
escenarios aparece una abrumadora mayor representacion de nifas, de hecho,
el 88% de las imagenes de esta seccion las protagonizan ellas.

Tabla 4. Categoria “Jugar a las casitas”

Representacion del |Juguettos |El Corte Inglés |Abgee [Argos |TOTAL
juguete
Ninos 4 2 0 3 9 (11,68%)

Ninas 11 21 6 30 68 (88,32%)
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Mediante los juguetes de esta categoria, los nifios y nifias desarrollan la
capacidad afectiva, la responsabilidad, y practican tareas de cuidado, asi como
gestién de la casa.

En la figura 8 observamos a cuatro nifias simulando que cuidan de su bebé,
bajo un fondo completamente rosa. Dicha pagina lleva el titulo “Bebés para
amar’, y no aparece ningun nifio en ella. En la misma linea en la seccién de
bebés, donde también se anuncian objetos y accesorios para los padres y
madres, como pueden ser parques, tronas o carritos. Llama la atencién, que en
todas las imagenes aparece la mujer empujando el carro y paseando al bebé.

Estas cuestiones suscitan varias preguntas ;solo las mujeres pueden cuidar de
sus hijos/as? jun padre no puede disfrutar del cuidado de su bebé? Asimismo,
este tipo de juguetes favorece al desarrollo de capacidades como empatia,
delicadeza o sensibilidad que, tradicionalmente han sido atribuidas al rol de
género femenino, y que, por ahora, siguen sin ser promovidas para el género
masculino. Nos encontramos ante uno de los estereotipos de género mas
rigidos, eje central de la desigualdad, y como tal, el que mas se resiste al cambio.

Enlafigura9seobservadenuevocémoeltrabajo enlacocina, tradicionalmente
asignado a la mujer como parte de las tareas de cuidado, aparece representado
por una nifa, y el nifo aparece en un rol pasivo sujetando la columna del
juguete. Y esto es una constante en todos los catdlogos analizados, donde
los niflos nunca aparecen en solitario representados en tareas de cocina o
cuidados.

36 accesorios
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Nos encontramos actualmente luchando para romper los estereotipos
tradicionales y repartir las tareas de crianza de un modo mas igualitario y, por
desgracia, la imagen transmitida en la publicidad de los juguetes no ayuda a
que este cambio termine de producirse. Los roles de género, tradicionalmente,
han situado a la mujer ocupando cargos relacionados con el cuidado del hogar
y de la familia. Esta idea preconcebida sobre la labor que puede desempefiar
una mujer, puede tener mucho que ver con que la mayoria de empleados
domésticos a nivel mundial sean precisamente mujeres. La Organizacién
Internacional del Trabajo sefiala que ellas ocupan mas del 80% de estos
puestos. Por otro lado, segun datos del INE, un 38,2% de las mujeres ocupadas
deja su puesto de trabajo con el nacimiento de su descendencia, frente al 7,4%
de los hombres, hecho muy ligado a los roles que se van interiorizando desde
la infancia con este tipo de juegos.

Categoria “Accién y Aventuras”

Esta seccién engloba mufiecos y personajes de series o peliculas de accion,
superhéroes y superheroinas; juegos de aventuras, e involucra espadas,
pistolas o peleas; asi como juegos de policias y bomberos, que simulan la vida
adulta e implican valores como la heroicidad.

Después de la categoria “casitas’, esta representa el grupo de juguetes que mas
desigualdad manifiesta explicitamente, con una representacién masculina en
un 87,5% de los juguetes estudiados. Las personas responsables del marketing
de estas empresas dirigen su oferta hacia un publico masculino, fomentando
la violencia entre los hombres que muchas veces es aplicada buscando la
sumisién de la mujer; ya que, segun los roles tradicionales, las mujeres no
usan armas y la agresividad no es una cualidad que se ajuste al estereotipo
femenino (Odriozola, 2009)

Tabla 5. Categoria “Accién y aventuras”

Representacion del )

juguete Juguettos |El CorteInglés|Abgee |Argos TOTAL
Nifos 11 7 5 61 84 (87,5%)
Nifas 1 1 2 8 12 (12,5%)

Dentro del catdlogo de El Corte Inglés, por ejemplo, podemos encontrar
un apartado en el que sélo se hace referencia al género masculino:
“superluchadores’, “campedn” “los nifos". Esta seccidén esta dedicada a los
personajes de lucha de WWE, en la que se pueden leer textos donde se aprecia
una omisioén absoluta del género femenino, presuponiendo que ninguna chica

quiere ser una “superluchadora” o una“campeona” (figura 10).
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Figura 10. Catélogo El Corte Inglés Navidad 2016. Pag. 285

Otro ejemplo lo apreciamos en la figura 11, donde aparecen la coleccién de
espadas laser de Star Wars, y tan solo una es sostenida por una chica, que
ademas es situada en la esquina superior izquierda, con menor visibilidad. En
la misma légica la figura 12 anuncia pistolas, que aparecen en manos de nifios
exclusivamente, y que estimulan el desarrollo de la competitividad, la fuerza'y
la habilidad de luchar o de imponer poder a través de la violencia.

Esto es el reflejo de una sociedad en la que la agresividad es una caracteristica
que se fomenta en el género masculino, y cuya presencia y normalizacién tan
temprana tiene consecuencias graves, al verse como solucion a los conflictos
ante la incapacidad para gestionar y lidiar con las emociones, sin hacer uso
de la violencia. Todo ello, desencadena situaciones de aislamiento social, la
negacion y represion de los sentimientos en los hombres (Odriozola, 2009), y
estd detras de los asesinatos machistas.
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Figura 12. Nerf. Catdlogo Navidad
2016. Argos. Pag, 328.
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Categoria“Deportes y Musica”

Con una representacion de nifos y nifias de casi un 50% se convierte en la
categoria mas equitativa, como podemos observar en la Tabla 6. Dentro de
esta seccion englobamos a aquellos juguetes relacionados con la musica o el
deporte (balones, canastas, porterias, gimnasia ...).

Tabla 6. Categoria “Deportes y Musica”

Representacion del .

juguete Juguettos | El CorteInglés | Abgee | Argos TOTAL
Nifos 4 4 14 1 23(51,12%)
Nifas 2 4 16 0 22 (48,88%)

Sin embargo, la paridad numérica solo implica que ambos sexos estan
representados utilizando dichos juguetes, aun asi, se pueden apreciar
pequenos detalles como en la figura 13, en la que aparecen, tanto un nifio
como una nifa tocando instrumentos musicales, pero el piano es rosa y poco
fiel a la realidad, mientras que la bateria es muy parecida a la que se utiliza de
forma profesional.

La figura 14 constituye un ejemplo de buenas practicas publicitarias desde la
perspectiva de género, en ella se puede ver tanto a ninos como a nifas jugando
en una casita de jardin y en unos toboganes; todos aparecen con un rol activo,
compartiendoel espacioydisfrutando porigual.Estas representaciones ofrecen
referentes a los/las menores, normalizando su utilizacién, y despertando el
interés de cualquier menor, independientemente de su sexo.
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Categoria“Varios”

Como se refleja en la Tabla 7, esta es otra de las categorias mas desiguales
en cuanto a la presencia de nifios y niflas en sus paginas. Pero es necesario ir
mas alla de los datos numéricos, ya que en este apartado se engloban todos
los juguetes que no se ajustaban a ninguna de las categorias anteriores; y a
menudo no vienen acompafnados de menores.

Dentro de esta categoria podemos ver disfraces, ropa, pijamas, figuras de
coleccién (Star Wars y princesas Disney) y material escolar. Asimismo, en esta
seccion se han introducido los juguetes y disfraces que simulan las profesiones
adultas, excepto bombero y policia, que fueron analizadas en la categoria
“accion y aventura”

Tabla 7. Categoria “Varios”

Representacion del .

juguete Juguettos | El Corte Inglés | Abgee | Argos TOTAL
Nifos 4 2 0 3 9(11,68%)
Ninas 11 21 6 30 |68(88,32%)

Nos encontramos con una clara diferenciacién por sexos, asi en la figura 15
podemosobservara6 nifosy nifas disfrazados de superhéroesy superheroinas
del universo Marvel, con matices completamente distintos. El disfraz que llevan
las nifas es una falda, mientras que los nifos visten con pantalones. Otra clara
diferencia es la postura elegida en la foto, mientras que los chicos posan con
una actitud de ataque y defensa, preparados para salvar al mundo, las chicas
estan posando con una actitud coqueta; incluso una de ellas juguetea con
su pelo. Esto constituye un ejemplo de cédmo se alimentan los estereotipos
sexistas y se transmiten los roles de género en el cual, el hombre tiene que
ser el héroe y rescatar/proteger a su princesa, con apariencia delicada y
vulnerable. Las nifas buscan identificarse con los personajes femeninos que
aparecen en las peliculas o en sus cuentos, por lo que la mayoria quieren ser
princesas; mientras el hombre es etiquetado con el prototipo de ser valiente,
fuerte, inteligente, audaz, etc., que representan los protagonistas masculinos.
Los personajes toman distintos roles segun su sexo, imitando los estereotipos
de género tradicionales presentes en nuestra sociedad (Martinez-Reina, 2005).
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Conclusiones

El andlisis realizado, nos permite afirmar que aiin nos queda mucho trabajo en
materia de igualdad; y en especial en contra de la socializacién diferencial de
género, tanto en Espafia como en Reino Unido.

En primer lugar, hay que destacar que, dentro de las categorias analizadas, la
que mas desigualdad muestra es la referente a “bebés y tareas domésticas”;
ya que apenas aparece la figura masculina en esta seccién. Y es que, la tarea
de crianza de los hijos/as y de las labores del hogar, siempre ha sido asignada
al género femenino. Es uno de los estereotipos de género mas estrictos y mas
dificiles de romper, ya que es un concepto muy afianzado en nuestra forma
de comprender el mundo, y es comun en casi todas las culturas. La segunda
categoria con mayor desigualdad en cuanto a la representacion es la de
"accién y aventura”, en la cual la presencia de niflas es minima con respecto a
la presencia masculina. En esta seccion se exponen juguetes y actividades que
histéricamente han sido asignadas a los hombres, como la exploracion, y que
involucran habilidadesy valores como seguridad en simismosy en sus recursos,
fuerza, lucha... de las cuales, se ha mantenido alejada tradicionalmente a la
mujer, ya que no cumplian con los estereotipos propios de su sexo como son
la feminidad, sensibilidad o delicadeza.

En los catédlogos del Reino Unido se da una diferenciacion de género y de roles
mucho mas abierta que en los catalogos estudiados en Espafia; como hemos
podido veren lafigura 1y 2, donde directamente dividen los juguetes en“boys”
y“qgirls”. El Corte Inglés, por ejemplo, ha optado por evitar lasimagenes de nifos
o nifas jugando, a nivel general, salvo las imagenes procedentes del fabricante
(como Nenuco, Thomas & Friends, Nerf...) para evitar la controversia. Se repite
la situacién en el catdlogo de Juguettos en el que se ha prescindido de la
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presencia de las y los menores en muchos de ellos, aunque siguen existiendo
diferencias en los colores de las paginas.

También podemos senalar que las paginas donde se presentan los juguetes
“para nifos” aparece una gama mucho mas amplia de colores, que en las
secciones dedicadas a juguetes “para nifas’, en las que predomina el rosa y el
violeta. Si centramos el analisis en las habilidades que potencia cada juguete,
podemos sacar distintas conclusiones:

La movilidad global y la orientacién espacial, es promovida principalmente
mediante actividades y juegos que tradicionalmente se han considerado de
ninos, como pueden ser los coches o las motos.

La afectividad es una cualidad generalmente relacionada con el género
femenino, y por ahora, los promotores de juguetes no buscan estimularla
en los varones, ya que en los juguetes que desarrollan la empatia o simulan
cuidados van dirigidos, en su mayoria, al género femenino.

Por ultimo, nos encontramos con juguetes dirigidos a ambos sexos que
estimulan la habilidad manual, la imaginacién y la creatividad para ambos
sexos; sin embargo, mientras que las nifas desarrollan estas habilidades
confeccionando sus joyas y accesorios, cocinando chuches y maquillandose;
los chicos las adquieren mediante juegos de construccion, circuitos,
herramientas...

En segundo lugar, aunque la presencia femenina en las secciones tipicamente
caracteristicas de los hombres, es muy poco significativa; es mayor que la
presencia masculina en las categorias tradicionalmente definidas como
“juguetes de nifa”. Esto concuerda con la diferencia de actitud ante el hecho
de que una nifa actie de acuerdo al estereotipo masculino, que estad mas
aceptado, mientras que la conducta femenina en varones se encuentra mucho
mas penalizada socialmente (Bertl y Cantor, 1988). Esto es, actuar o poseer
cualidades propias del estereotipo femenino, es considerado inferior o recibe
menos valoracion, que las asociadas al estereotipo masculino; por ende,
existe una mayor flexibilidad si son las nifias las que deciden tomar elementos
masculinos que si se da la situacién inversa: un niflo con caracteristicas o que
desarrolle actividades propias del género femenino. De hecho, actualmente
estd normalizado la presencia de mujeres policias, por ejemplo, sin embargo,
todavia es dificil encontrarse con chicos que ejerzan de babysitter o trabajen
prestando apoyo en asuntos de dependencia y discapacidad.

Es cierto que se ha mejorado mucho en materia de igualdad con respecto
a épocas anteriores, pero aun no es suficiente, seguimos encontrando un
tratamiento sexista, unos estereotipos marcados con la asignacion de roles y
modelos a seguir tradicionales, y la utilizacion del azul y el rosa para diferenciar
los elementos por género.
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En lo que respecta a los catalogos espafioles analizados, se confirma una
menor presencia de publicidad explicitamente sexista, en comparacién con
los catdlogos de Reino Unido, debido, posiblemente, a la Ley General de
Publicidad, modificada en 2004, que regula y limita los contenidos sexistas y la
promocién de roles de género estereotipados que fomenten ladiscriminaciény
la desigualdad de género. Pero todavia podemos encontrar algunas imagenes,
como hemos visto a lo largo del trabajo, que se saltan la ley, promoviendo
modelos que consolidan pautas tradicionalmente fijadas para cada uno de
los géneros y fomentando estandares de belleza femenina como sinénimo de
éxito. Por su parte, los catdlogos ingleses, y su practica publicitaria, refuerza
la divisién de valores, habilidades y aptitudes en funcién del género de una
manera mas visible.

Por tanto, todavia se observa en funcién del sexo una clara divisién en el
sistema de valores, capacidades y aptitudes promovidos por los juguetes, tal
y como son presentados actualmente. Esto se traduce en una construccion de
roles claramente marcada desde nuestro nacimiento (Gil y Pérez, 2012), que
limita el futuro desarrollo personal y profesional de los menores, y contribuye
a mantener una sociedad discriminatoria y desigual.

Es necesario que las marcas se hagan eco de su responsabilidad como
transmisoras de valores y referentes en los menores, a la hora de romper
estereotipos y promover la igualdad. Del mismo modo, los padres y madres
tienen el reto de adquirir juguetes en base al gusto de los menores y a su
potencial educativo y ludico, sin que el sexo tenga relevancia.
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Produccion Oral y Gestual,
Manifestaciones Interrelacionadas del
Cerebro en Desarrollo

Ekaine Rodriguez Armenddriz (Universidad
de Salamanca)

RESUMEN

Durante el desarrollo los nifios se valen
de diferentes mecanismos gestuales
para transmitir informacion antes de
haber adquirido todas las habilidades
lingliisticas necesarias para poder
comunicarse. Esta transicion de lo gestual
a lo verbal no es arbitraria, y en este
trabajo se expone cémo la produccion
gestualy verbal de 17 niflos con desarrollo
normal se relaciona entre si. Por un lado,
los gestos y palabras sueltas tienden a
correlacionarse de manera cuantitativaen
ninos que empiezan a emitir sus primeras
palabras. Por otro, los nifios con mayor
produccion gestual y verbal simultanea
son, también los nifios que presentan
una semantica mas rica. En los dos casos
a mas gesticulacion se atribuye mas
elocucién. La interaccién con el medio
es una caracteristica del ser humano, que
emerge desde el nacimiento y se vale
de todas las capacidades del nifo para
desarrollarse y evolucionar.

Palabras clave: Desarrollo Infantil,
Relacién palabra-gesto, Desarrollo Motor,
Deixis, Produccion lingiiistica, Gesto co-
expresivo

Gestural and verbal production,
Interrelated manifestations of the
developing brain

Abstract

During development, children make
use of different gestural mechanisms

Ekaine Rodriguez

to transmit information before having
acquired all the necessary linguistic
abilities to be able to communicate.
The transition from gestural to verbal
is not arbitrary, and in this research, we
present how the gestural and verbal
production relates to each other in 17
children with normal development. On
one side, gestures and simple words tend
to correlate in a quantitative manner
in children that start to utter their first
words. On the other side, children with
more gestural and verbal production
simultaneously are also the kids who
present richer semantics. In both cases,
more elocution is attributed to more
gesticulation. Interaction with the
environment is a characteristic of the
human being, which emerges from birth
and makes use of all the children’s abilities
to develop and evolve.

Key words: child development, word-
gesture correlation, motor development,

deixis, linguistic  production, co-
expressive gesture.
Production orale et gestuelle,

manifestations interdépendantes du
cerveau en développement

Résumé

Au cours du développement, les enfants
utilisent différents mécanismes gestuels
pour transmettre des informations avant
d’avoir acquis toutes les compétences
linguistiques  nécessaires pour se
communiquer. Cette transition de la
communication gestuelle a la verbale
n'est pas arbitraire, et dans ce travail, la
relation entre la production gestuelle et
verbale de 17 enfants au développement
normal est exposée. D'une part, les
gestes et les mots simples ont tendance
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a étre corrélés quantitativement chez
les enfants qui commencent a émettre
leurs premiers mots. D'autre part, les
enfants ayant une production gestuelle
et verbale simultanée plus importante

Linteraction avec l'environnement est
une caractéristique de Iétre humain,
qui émerge de la naissance et qui utilise
toutes les capacités de l'enfant pour se
développer et évoluer.

sont également des enfants qui ont une
sémantique plus riche. Dans les deux
cas, si l'enfant a plus de gesticulation,
plus délocution Iui est attribuée.

Mots-clés : Développement des enfants,
relation ~ mot-geste,  développement
moteur, Deixis, production linguistique,
geste co-expressif.

INTRODUCCION

El gesto es una caracteristica fundamental de la comunicacién humana. Los
hablantes frecuentemente pronuncian palabras al mismo tiempo que ejecutan
gestos simbdlicos, algunos de ellos tienen el mismo significado que el mensaje
hablado y otros lo complementan (Bernardis y Gentilucci, 2006). Ademas de
los hablantes, los oyentes adultos también hacen uso de informacién gestual
adicional al discurso para comprender el lenguaje oral (Alibali et al., 1997;
Beattie y Shovelton, 2002).

El circuito neuronal descrito paralaaccion de lacomprensién, a nivel de sistema
nervioso central (SNC), es el sistema de neuronas espejo (MNS) (Rizzolatti
et al,, 2001). Aunque todavia no se ha obtenido evidencia directa de que las
neuronas espejo descubiertas en los macacos se encuentren también en el
cerebro humano, se cuenta con un sustento bastante amplio de evidencias
indirectas que apoyan la existencia de un sistema similar en los hombres
(Binkofski y Buccino, 2006; lacoboni y Dapretto, 2006; Molnar-Szakacs et al.,
2006); Molnar-Szakacs, Kaplan, Greenfield, & lacoboni, 2006. El giro frontal
inferior (IFG), incluyendo el cértex ventral premotor adyacente, y el l6bulo
parietal inferior (IPL) son los componentes basicos propuestos para el sistema
humano de neuronas espejo (Rizzolatti y Craighero, 2004). El IFG izquierdo
estd involucrado en la integraciéon de la informacién semantica, tanto oral
como gestual, es decir, participa en la integracién global de procesos a nivel
de oracién (Willems et al., 2007). El procesamiento del habla acompanado
de movimientos de la mano activa el surco temporal superior (STS) posterior
izquierdo (Holle et al., 2008). Dado que el STS humano es una zona importante
de integracién audiovisual (Beauchamp, 2005), es posible que esta estructura
refleje la interaccion multimodal semdntica entre un gesto y su unidad de
discurso co-expresivo. El procesamiento de los gestos co-expresivos, ademas,
provoca una activacién del sistema fronto-parietal que concuerda con las
clasicas areas cerebrales del MNS del cerebro humano. La comprensién de los
gestos significativos de co-expresién evocan un procesamiento neural similar
a la comprensién de palabras (Willems y Hagoort, 2007). Sin embargo, no se
da el caso de que el solapamiento entre lenguaje y accién sea completo. El
lenguaje y la accién no son dos sistemas aislados en el cerebro, el lenguajey la
accién superpone partes del cerebro y la informacién que proviene de ambos
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dominios se puede utilizar de manera cualitativamente similar. El cerebro
actua de manera muy flexible.

Desde los primeros meses de desarrollo se puede ver la relacion existente
entre gesto y habla. Durante el sequndo mes podemos observar las primeras
manifestaciones de la coordinacion mano-mano, cuando el nifio lleva las
manos hasta la linea media y toca sus dedos entre si (Vojta y Peters, 1995).
Un poco mas adelante, alrededor de los 4 meses de edad empieza a hacerse
mas evidente la actividad bimanual, la palpacién del objeto con los dedos de
ambas manos dentro del campo visual y fuera de la boca. A esta edad los bebes
suelen comenzar a comer comida sélida (al menos en la mayoria de culturas
occidentales) y empiezan a salir los dientes (Rochat, 1989). Parece como si a
partir de este momento la boca se liberara de la funcién tactil o prensora para
especializarse en la funcion digestiva y en instrumento de comunicacién, al
tiempo que la mano se convierte en instrumento de alcance para la percepcion
haptica, que con el tiempo releva completamente a la boca (Rochat, 1989;
Sénchez de Muniain y Sabater, 2011).

Una vez alcanzada la etapa en la que los dos sistemas se relacionan, contintdan
de esta manera durante etapas posteriores del desarrollo. Entre el 6° y 8°
mes el balbuceo candnico que producen los nifos estd acompafado de
movimientos ritmicos de la mano (Masataka, 2001). En la maduracién de los
ninos, existe un gran proceso de desarrollo motriz a partir de los 7 meses. La
maduracién de los nucleos basales determina un gran avance en el control
motriz que se manifiesta a través de la reptacién, gateo y deambulacion, asi
como en la integracion de movimiento de miembro superior, donde el grado
de mielinizacién del cerebro determina la precisiéon motriz de los movimientos.
Mas adelante, la comprensién de palabras en nifos de edades situadas
entre los 8 y 10 meses y la produccién oral, entre los 11 y 13 meses, estan
acompanadas de gestos deicticos y de reconocimiento (Bernardis y Gentilucci,
2006). Asi, entre los 8 y 10 meses, los nifios con desarrollo normal empiezan
a mostrar evidencia sistematica de la comprensién de palabras (Caselli et al.,
1995). Este fendmeno se correlaciona con el aumento de la capacidad para
ejecutar juego explorativo y manipulativo con objetos y con la apariciéon de
los mencionados gestos deicticos, que preceden y acompanan a la aparicién
de las primeras palabras (Bates et al., 2005). El desarrollo del lenguaje parece
estar mas relacionado con la actividad manual principalmente en edades
aproximadas al rango entre 8 y 13 meses (Bernardis et al., 2008).

El cortex frontal inferior izquierdo juega un papel importante en la integracion
de informacién procedente tanto del habla como de los gestos (Ozyiirek et
al., 2007). Tradicionalmente se ha creido que el area de Broca, en la corteza
frontal inferior izquierda, servia para la produccién del lenguaje. Sin embargo,
varios estudios indican que esta corteza tiene otros fines, como la observacién
de la accidn, la secuenciacién o la seleccion semantica (Koechlin y Jubault,
2006; Molnar-Szakacs et al., 2005). Este cambio concierne al hecho de concebir
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la amplia gama de tareas de la activacion de la corteza frontal inferior como
un nodo de varias redes diferentes en lo que la red, y no el area, proporcione
sostén a la funcién. El nivel de activacion de la corteza premotora (PMC) esta
modulado por el contexto semantico de la accion, es decir, del gesto. Asi
mismo, el procesamiento evocado por los gestos es cualitativamente similar
al de las palabras, a nivel de procesamiento semantico (Willems y Hagoort,
2007). Una situacion en la que el habla y el gesto participen, conduce a una
division del trabajo entre las areas relacionadas con el lenguaje o la accién (el
area de Broca y PMC y motora primaria, respectivamente). Es decir, cuando el
lenguaje estd acomparnado de gestos naturales, el drea de Broca ejerce menor
influencia en otras areas. Los autores explican este resultado como un reflejo
deladisminucién dela necesidad para la seleccién semdntica o la recuperacién
por el drea de Broca cuando los gestos estan presentes y de una interrelacién
entre las dreas que facilitan la funcién.

Esta aparente relacién entre los gestos de los brazos y la aparicion de las
primeras palabras procura a los nifios la posibilidad de empezar a entender los
significados de diferentes gestos (Holle et al., 2008). Esta capacidad es utilizada
por los seres humanos, tanto bebes como adultos, para comunicarse entre si
por medio de gestos producidos a partir del movimiento de brazos y manos. Lo
que puede significar que los gestos podrian haber sido un medio inicial para la
comunicacién entre los hombres (Corballis, 2009). De hecho, algunos fonemas
podrian derivarse de posturas articulatorias de la boca que estan provocadas,
a su vez, por determinados actos motores (Gentilucci et al., 2004). De acuerdo
con esta teoria, existen evidencias de que las acciones del brazo relacionadas
con la boca modifican la morfologia de la misma (Gentilucci y Corballis, 2006).
Este cambio es mucho mas activo en los nifos, probablemente debido a una
maduracion prefrontal inadecuada (Kinsbourne, 2002).

Asi pues, es evidente que el gesto juega un papel destacado en las primeras
etapas del desarrollo del lenguaje. Los niflos se comunican con posturas y
gestos antes de que produzcan sus primeras palabras (lverson et al., 1994;
Ozcaliskan y Goldin-Meadow, 2005). Estos gestos pueden ser deicticos, para
identificar referentes en su entorno inmediato (p.ej. sefalar un perro para
hacer referencia a “perro”); icénicos, para transmitir informacion acerca de las
acciones olosatributos de un objeto (p.ej. agitar los brazos para hacer referencia
a“volar”, separar los brazos para indicar “gran tamano”) o convencionales, para
comunicar significados socialmente compartidos (p.ej. mover la cabeza de
arriba abajo para decir “si’, encogerse de hombros para dar a entender “no lo
sé”). Los gestos del brazo también estan involucrados en el aprendizaje de
idiomas, ya que la comprensién de la palabra (8-10 meses) se correlaciona con
la aparicion de gestos deicticos, y varios meses mas tarde, la pronunciacién
de palabras va acompanada de gestos del brazo, que son muy frecuentes al
comienzo de esta etapa (Bates y Dick, 2002).
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El lenguaje, desde los primeros momentos de su aparicion, tiene una funcién
delimitadora y organizadora del campo cognitivo, intimamente unido a las
claves visuales del momento en el entorno y progresivamente, se independiza
del contexto, es decir, de las claves visuales. Ademas, la aparicién del lenguaje
posibilita la transicién de la sintaxis praxica o del gesto a sintaxis verbal, con
la consiguiente posibilidad de sustitucion simbolica de cada uno de sus
elementos (Toldn, 1999). La asociacién neuroldgica entre los movimientos
motores de la mano y la lengua son cercanos (Corballis, 2003), e incluso
Darwin (1956) vio la conexién entre los movimientos finos de la mano y los
movimientos simpdticos de lalengua. Los movimientos simpaticos de lalengua
y los labios acompafian a las manipulaciones de motricidad fina realizados por
chimpancés en un grado mayor que los movimientos de motricidad gruesa
(Nelson y Miller, 2005). Corballis (2010) sugiere que la transferencia de la
modalidad desde los gestos manuales a los vocales esté relacionada con el
avance global de los gestos realizados con las manos por gestos faciales en el
desarrollo de la sintaxis.

Los nifos producen sus primeros gestos deicticos alrededor de los 10
meses de edad, principalmente con la funcién de sefalar objetos de su
entorno inmediato. Estos gestos iniciales son casi siempre producidos sin
habla, aunque a menudo se acompafnan de vocalizaciones sin sentido. La
coordinacién temporal y semantica del gesto y el habla se da posteriormente,
aproximadamente entre el 14°y 22° mes de vida (Iverson y Goldin-Meadow,
2005). La relacién temporal entre la produccion gestual y oral no es arbitraria
(Morrel-Samuels y Krauss, 1992). Los hablantes tienden a producir el esfuerzo
maximo de un gesto (el gesto en si) al mismo tiempo que el segmento del
discurso correspondiente (McNeill, 2000). Esta sintonia en movimiento de
expresion puede ser una sefal importante para los oyentes en el proceso de
comprensién, ya que puede indicar qué segmento hablado pertenece a cada
gesto. La interaccion entre la palabra y el gesto simbélico correspondiente
(Bernardis y Gentilucci, 2006; Celdran y Planas, 2007) puede ser debida a la
superposicion entre los mecanismos cerebrales asociados con la actividad del
habla y la actividad manual. De hecho, en los adultos el discurso concurrente
al funcionamiento manual interrumpe este ultimo, ya que los hablantes
pueden asociar facilmente el significado de palabras con los movimientos del
brazo ejecutados al mismo tiempo (Hicks et al., 1975). Asi, el hecho de que
la informacion verbal, que tiene una duracion mas breve, reduzca el tiempo
de comunicacion de la informacién gestual puede ser interpretado como un
efecto de inhibicion. Estas manifestaciones refuerzan la idea de un sistema
que regula los aspectos temporales de la cinematica del brazo y de la boca
(Bernardis y Gentilucci, 2006). La insinuacion de que la palabra y el gesto
participan en un mismo sistema de comunicacién tiene implicaciones en la
explicacion del desarrollo del lenguaje en términos evolutivos. Como se ha
mencionado anteriormente, varios autores (Hewes et al., 1973; Armstrong et
al., 1995; Corballis, 2003;) han propuesto que el lenguaje ha evolucionado de
un sistema de comunicacion primitivo basado en gestos.
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Inicialmente, los nifios producen gestos que transmiten comunicacion, ya que
refuerzan la informacién emitida en el discurso de acompafamiento (p.ej.
vocalizar “galleta” al mismo tiempo que se sefiala la galleta con el dedo), es
decir, combinaciones complementarias de gesto-palabra (CGWC). La relacién
semantica entre el gesto y la palabra se vuelve mas compleja con el aumento
de habilidadeslinguisticas. De manera que, una vez adquirida la etapa en la que
el gesto es complementario a la palabra, el gesto pasa a utilizarse con el fin de
transmitir informacién diferente y suplementaria a la informacién transmitida
en el discurso (p. ej. vocalizar “rico” mientras se sefala una galleta con el dedo),
construyendo asi, combinaciones suplementarias de gesto-palabra (SGWC). Por
consiguiente, a diferencia de las CGWC, las SGWC proporcionan a los nifios una
herramienta para comunicar significados semejantes a los de una oracién (con
un elemento del hablay otro del gesto) antes de que sean capaces de transmitir
significados solamente mediante palabras (Iverson y Goldin-Meadow, 2005).

Investigaciones anteriores han encontrado una estrecha relacion entre estas
SGWC y posteriores construcciones lingtisticas (lverson y Goldin-Meadow,
2005; Ozcaliskany Goldin-Meadow, 2005).En primer lugar, la aparicién de SGWC
siempre precede a la aparicién de combinaciones de dos-palabras (WWC) en la
comunicacion de los nifios pequefos (Capirci et al., 1996; Ozcaliskan y Goldin-
Meadow, 2005). Durante la adquisicién del habla, la semantica proporciona la
base para el discurso. De todos modos, la sintaxis va adquiriendo importancia
a medida que el lenguaje se hace mas complejo (Serra, 2000). Ya Armstrong
et al. (1995) apoyaron la teoria de que la sintaxis deriva directamente de los
movimientos gestuales, sefalando que el desarrollo de la sintaxis es inherente
a los gestos.

Es de relevante importancia el hecho de que la edad en la que los nifos
producen sus primeras SGWC puede predecir la edad en la que estos mismos
ninos originaran sus primeras WWC (Iverson y Goldin-Meadow, 2005). Dicho
de otro modo, los nifos que primero emiten combinaciones en las que el gesto
y la palabra transmiten informacion diferente son también los primeros en
producir WWC. Asi, la capacidad para transmitir informacién mediante gesto y
palabra es un buen predictor de la capacidad creciente del nifio para expresar
estos mismos significados de manera hablada por completo (Ozcaliskan y
Goldin-Meadow, 2009).

Teniendo en cuenta los hallazgos realizados por Iverson y Goldin-Meadow
(2005) sabemos que el gesto y el lenguaje se relacionan con la adquisicién
de palabras sueltas y con la transicién a WWC. Estos dos procesos ayudan al
desarrollo léxico-semantico del nifo, lo que permite avanzar en la adquisicién
del lenguaje. Ademas, estos procesos no ocurren con un numero limitado de
objetos y palabras, sino que se dan en la mayoria de los avances del lenguaje.

Por esta razén, una mayor produccion gestual deberia relacionarse con una
mayor produccion oral. En los nifios de entre 10 y 14 meses esta produccion se
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vincularia con las palabras sueltas, mientras que en los que tienen entre 17 y
23 meses de edad esta produccion se relacionaria con SGWC.

De esta forma, estudiamos diferentes hipétesis. Por un lado, que los nifos del
primer rango de edad que mas gestos deicticos tengan también seradn los que
mas léxico produzcan. Por otro, que los nifios del segundo rango de edad que
mas SGWC muestren, serdn los que mayor semantica o WWC presenten. Asi,
en los dos casos, una mayor gesticulacion se atribuiria a una mayor elocucion.

Partiendo de estudios anteriores que tratan este tema de manera cualitativa,
se pretende contribuir a la descripcién de las caracteristicas evolutivas y de
caracter cuantitativo de la motricidad relacionada con el lenguaje.

Metodologia

Diecisiete nifos con desarrollo normal (6 nifios y 11 nifas) voluntarios de las
guarderias Mis Pollitos de Salamanca (Espafa) han participado en este estudio.
Este trabajo ha sido aprobado por el Comité de Bioética de la Universidad de
Salamanca.

Los participantes se dividieron en dos grupos. El primero, de 4 participantes, en
el que se encontraban 1 nifio y 3 nifas de entre 10 y 14 meses (edad media de
11,75 meses e intervalo de confianza al 95% entre 10,75-13,5), coincidiendo con
la edad de aparicion de palabras sueltas. El sequndo, de 13 participantes, con
5 nifosy 8 nifas, de entre 17 y 23 meses (edad media de 19,85 meses e intervalo
de confianza al 95% entre 18,69-20,92), edad en la que ya se ha comenzado la
elocucién de WWC.

Con el fin de llevar a cabo este estudio se ha utilizado un conjunto semi-
aleatorizado de la version en color del conjunto de Dibujos Snodgrass—
Vanderwart (Sanfeliu y Fernandez, 1996; Rossion y Pourtois, 2001; Rossion
y Pourtois, 2004). Este lote estd formado por 260 estimulos (Snodgrass y
Vanderwart, 1980) de los cuales se han utilizado 96. El Conjunto de dibujos
Snodgrass-Vanderwart es un lote estandarizado de imagenes (Cycowicz et
al., 1997) que habitualmente se utilizan para diferentes tareas de evaluacion
e investigacion clinica. Debido a esta estandarizacidon han sido seleccionados
para la realizacion de este trabajo.

Con los dibujos seleccionados se construyeron cuatro series semi-aleatorizadas
de 25 imagenes. Cada nifio participo en un ensayo de 10 minutos. En cada
ensayo se utilizaba una de las presentaciones semi-aleatorizada de imagenes
mientras se interactuaba con el nifno de modo que la prueba pareciese un
juego, estimulandole a participar e interactuar con el experimentador. Durante
la interaccién se mostraba al nifio las imagenes y se dejaba que jugase con
ellas, es decir, se permitia el juego libre de manera que cada nifio interactué
con las imagenes de manera espontanea.
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Se utilizaron una cadmara digital y un micréfono profesional para registrar
la produccién gestual y oral en cada sesién. Ambos fueron colocados a
una distancia de entre 1 y 2 metros frente al nifio. Las grabaciones fueron
estudiadas por un experimentador, el cual registré las producciones orales y
gestuales de cada nifio durante las sesiones y las caracteristicas de las mismas
(palabra-suelta, gesto-suelto, SGWC, WWC).

Todos los ensayos del estudio, tanto de los nifios del primer grupo como
del segundo, se realizaron en las instalaciones de las guarderias Mis Pollitos.
Cada nino fue observado en su aula, de manera que la interacciéon con el
experimentador se daba en un entorno conocido para el nifio, esta familiaridad
sirve de ayuda en la colaboracion para el experimento.

Resultados

Con objetivo de analizar los datos obtenidos se ha realizado una correlacién
entre gestos deicticos y palabras emitidas por los nifios de cada grupo (Fig. 1

y Fig. 2).

En el primer grupo de nifios, de edades comprendidas entre los 10y 14 meses,
no se ha podido realizar una correlacion significativa entre gestos sueltos y
palabras sueltas. Esto es asi debido a que el numero de sujetos que tenemos
en este grupo es limitado. De todas maneras, se ve una tendencia que
corresponde con la hipotesis de trabajo (Fig.1). Debido al reducido nimero de
sujetos de estas edades no se han podido realizar comparaciones intragrupo
(masculino vs. femenino), aunque la grafica muestra una tendencia bastante
similar en ambos sexos (Fig. 3). Por esta misma razén tampoco se han realizado
comparaciones intergrupo (Grupo 1 vs. Grupo 2).

FIG. 1. Correlacién Gesto-Palabra Grupo 1 FIG. 2. Correlacién Gesto-Palabra Grupo 2
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FIG. 3. Correlacién Gesto-Palabra Grupo 1 FIG. 4. Correlacién Gesto-Palabra Grupo 2
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En cuanto al segundo grupo, compuesto por nifios de entre 17 y 23 meses
de edad, se ha realizado un andlisis estadistico (Tabla 1). En él se puede
observar que tal y como apuntaba la hipotesis de trabajo, los nifios con mayor
gesticulacion son, también, los que mayor expresion hablada tienen. En el
caso de este grupo, los nifos con mayor numero de SGWC han sido los que
mas WWC han producido (Fig.2).

Como se puede observar tanto en la Tabla 1 como en la Figura 3, este grupo
muestra una correlacién significativa entre gesto y palabra (r = 0.894 y p <
,001), tal y como apuntaba la hipétesis de trabajo.

Tabla 1. Correlacion Gesto-Palabra Grupo 2

PG Pp

Combinacion Gesto-Palabra Correlacion de Pearson 1 ,804**
(SGWCQ) Sig. (Bilateral) ,000

N 13 13
Combinacién Dos-Palabras Correlacion de Pearson ,804** 1
(WWCQ) Sig. (Bilateral) ,000

N 13 13
**_ La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

Discusion

A la hora de realizar este estudio nos hemos encontrado con algunas
limitaciones, como el condicionante relacionado con el nimero de sujetos.
Aunque nos hubiese gustado contar con mas nifos, las condiciones del
estudio nos lo han impedido. Aun asi, cabe recordar que este estudio es una
consecuencia del realizado por Iverson y Goldin-Meadow (2005) y dado que
las condiciones experimentales de las dos investigaciones no son las mismas,
la complementacién de ambos tampoco puede ser total. Ahora bien, el
trabajo que se ha presentado aqui cuenta con una muestra de sujetos mayor
a la utilizada en el estudio de base arriba citado, ya que nuestra muestra es de
17 nifos, frente a los 10 del trabajo que mencionamos. De la misma manera,
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nuestra muestra supera a las utilizadas por diferentes autores en los trabajos
relacionados con el tema que tratamos aqui, ya que estos grupos acostumbran
arondar entre 10y 13 sujetos.

Pasando ahora a cuestiones propias del estudio, matizamos la correlacién
entre gestos sueltos y palabras sueltas que se realizé en el grupo de nifios de
entre 10 y 14 meses de edad. Este grupo contiene una muestra insuficiente
de sujetos, por lo que no se pueden generalizar los resultados. De todas
maneras, se ha observado que existe una tendencia que respalda la hipotesis
de este trabajo, es decir, los nifos con mayor deixis también han sido los que
mas elocuciones han producido. Esta mayor expresién puede atribuirse a que
los gestos tengan una funcion facilitadora del lenguaje, tal y como Iverson
y Goldin-Meadow (2005) postulaban. Esta facilitacion puede darse por una
sencilla razén: los gestos proporcionan una manera de comunicar informacién
que todavia no se puede expresar de manera oral, es un puente que ayudaala
adquisicion de esta capacidad. Asi, se puede suponer que la informacién léxica
infantil entra primero mediante gestos y después, con el tiempo, se transfiere
al habla. El gesto, por lo tanto, puede servir como un dispositivo de transicién
en el desarrollo léxico temprano.

En cuanto al segundo grupo, como muestran los resultados obtenidos de la
correlacion realizada entre SGWC y WWC, los nifios de entre 17 y 23 meses de
edad que muestran una mayor gesticulacién, también son los que manifiestan
una mayor produccién oral de WWC. Estos resultados corroboran la hipotesis
de trabajo utilizada para este estudio. Las SGWC ofrecen a los nifios una técnica
para comunicar dos piezas de informacion en una sola declaracién, al igual que
las WWC. El hecho de poder comunicar dos elementos semanticos en un unico
acto comunicativo, primero de manera gestual y después simplemente oral
muestran el caracter transitivo de esta capacidad (Ozcaliskan y Godin-Meadow,
2009). El lenguaje va evolucionando y se sirve de todas las herramientas que el
cuerpo le proporciona para ello.

Las caracteristicas linglistico-motoras descritas en este trabajo muestran una
correspondencia cualitativa-cuantitativa en el desarrollo del lenguaje infantil.
De acuerdo a lo anteriormente citado, los nifios producen cada construccién
comunicativa en combinaciones de gesto y palabra antes de producirlas
completamente en habla. En general, parece que los nifios utilizan estas
combinaciones para arrancar su camino en la produccion de construcciones
en el habla. Una vez alcanzada esta capacidad, la produccién de gestos junto
con palabras disminuye (Ozcaliskan y Goldin-Meadow, 2009). Asi, los nifios
dependen de los gestos para dar sus primeros pasos en la construccion, sin
embargo, una vez se ha establecido la construccién en su repertorio, el gesto no
parece ser necesario y los nifios no lo utilizan como trampolin para dar cuerpo
a construcciones con argumentos adicionales. Igualmente, las caracteristicas
descritas en este estudio estan restringidas a los rangos de edad con los que
hemos trabajado.
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La hipdtesis de este trabajo se ha cumplido y, efectivamente, una mayor
produccién deictica se relaciona con una mayor elocucién en estos rangos de
edad. Esta conclusién podria servir como sustento para posiblesintervenciones
motoras en retrasos del lenguaje. Ademas, es un signo muy facil de observar
por padres y profesores, incluso antes de las primeras manifestaciones del
lenguaje. De la misma manera, abre una nueva ventana de tratamiento para
diferentes patologias relacionadas con el desarrollo motor y del lenguaje. Por
ejemplo, sabemos que los nifios de estas edades usan con mayor frecuencia
las dos manos para manipular los objetos pequefnos, y una sola para los
grandes (Bernardis et al., 2008), de manera que el juego con objetos pequerios
en los que la manipulacién y referencia deictica estén presentes junto con un
tratamiento oral, podrian servir de ayuda para la adquisicién de capacidades
basicas de comunicacion. Del mismo modo, los gestos ayudan a contextualizar
las palabras. Los gestos deicticos indican objetos y acciones en el espacio,
actividad que proporciona un contexto a las palabras que acompana (Goldin-
Meadow y Wagner, 2005). Ademas, la vocalizacién refuerza al gesto deictico,
haciendo las demandas de atencién mas patentes que cuando se transmiten
solamente mediante la mirada (Bernardis et al., 2008), lo que ayudara en este
propésito. Los gestos y el habla forman un sistema de comunicacién, ya que
estan vinculados a los mismos procesos de pensamiento, incluso difiriendo
en las modalidades de expresion (Gentilucci et al., 2008). Y los investigadores
deben valerse de lo dicho para estudiar y disefar diferentes programas de
intervencion que sirvan de apoyo al desarrollo comunicativo de los nifios que
tengan problemas en este ambito.

Conclusiones

La hipétesis de trabajo que en este estudio se ha podido confirmar nos lleva
a la conclusion de que los nifios de entre 17 y 23 meses de edad que mayor
numero de combinaciones suplementarias de gesto-palabra muestran, son los
que mayor numero de combinaciones de dos-palabras producen.
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LA FAMILIA COMO SISTEMA PSICOSOCIAL, INTERACCIONAL Y
ESTRUCTURA DEL DESARROLLO INDIVIDUAL

RESUMEN

La familia representa una de las primeras
formas de organizacién y congregacién
de las personas o grupos humanos,
como consecuencia de la evolucion
social, constituyéndose como eslabdn
y célula basica de la sociedad y de la
civilizacion misma, aun en la actualidad.
La familia, como todo grupo social,
constituye un lugar de intermediacion
entre la sociedad y el individuo, por
lo tanto, la realidad del grupo familiar
reproduce y refleja la propia realidad
social: sus contradicciones, problemas,
carencias, valores, disposiciones, etc.
De ahi que el objetivo de este trabajo
es plantear una definiciéon estructural
de la familia, del proceso de génesis y
evolucion de la familia, denominado
universalmente ciclo vital de la familia,
cuyas pautas de interaccion son las que
estructuran y simultdneamente rigen el
funcionamiento de sus miembros.

Palabras clave: Familia, ciclo Vvital,

estructura

Family as a psychosocial relationship
system of the individual development

ABSTRACT

The family represents one of the first
forms of organization and congregation
of people orhuman groups, consequence
of the social evolution, constituting a
link and a basic cell of society and of the
civilization itself, even nowadays. The
family, like all social groups constitutes
a place of intermediation between the
society and the individual; therefore,
the reality of the familiar group
reproduces and reflects social reality: its

Rogario Asebey

contradictions, problems, deficiencies,
values, dispositions, etc. For that reason,
the objective of this work is to raise one
structural definition of the family, of the
genesis process and of the evolution of
family, denominated universally vital
cycle of the family, whose guidelines of
interaction are those that structure and
simultaneously govern the operation of
its members.

Key words: Family, vital cycle, structure

La Famille Comme Systéme De

Relations Psychosociales Du
Développement Individuel
RESUME

La famille représente I'une des premiéres
formes d'organisation et de congrégation
de personnes ou de groupes humains,
conséquence de [lévolution sociale,
devenant le lien fondamental et la
cellule de la société et de la civilisation
méme, encore de nos jours. La famille,
comme tout groupe social, constitue
un lieu d'intermédiation entre la société
et l'individu. Ainsi, la réalité du groupe
familial reproduit et reflete la réalité
sociale elle-méme: ses contradictions, ses
problémes, ses lacunes, ses valeurs, ses
dispositions, etc. Lobjectif de ce travail
est donc de proposer une définition
structurelle de la famille, du processus
de genese et d'évolution de la famille,
universellement appelée cycle de vie de
la famille, dont les schémas d'interaction
sont ceux qui structurent et régissent
simultanément le fonctionnement de
leur membres.

Mots-clés : famille, cycle de vie, structure
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INTRODUCCION
La familia como institucion social y grupo primario

La familia como institucion social es producto de la interacciéon del hombre
con su medio natural, social y econémico, se erige por primera vez en la
comunidad primitiva y se instituye como resultado de la aparicién de la divisién
del trabajo, la propiedad privada y el Estado (Engels, 1984). Sus multiples
transformaciones a lo largo de la historia de la humanidad han dado lugar a
la sucesion de distintos tipos de organizacién familiar, desde la consanguinea
hasta la monogamica, pasando por la punalda y la sindidsmica, cada una con
caracteristicas especificas.

Por consiguiente, la familia representa una de las primeras formas de
organizacién y congregacion de las personas o grupos humanos, como
consecuencia de la evolucién social, constituyéndose como eslabén y célula
basica de la sociedad y de la civilizacién misma, atin en la actualidad.

La familia como grupo social primario, natural se organiza juridicamente sobre
la base del matrimonio de un hombre y una mujer que se unen legalmente con
el fin de vivir juntos, procrear, alimentar, amar, proteger y educar a los hijos, lo
que evidencia que la existencia del ser humano como entidad biopsicosocial
estd estrechamente unida al ambiente familiar donde nace, crece y se
desarrolla, configurandose en la familia un sistema de interacciones entre
sus integrantes, donde el nifo tiene sus primeras experiencias y al que esta
vinculado de modo intenso y duradero, en tanto que, es en el seno familiar
donde éste encuentra los primeros modelos de identificaciéon e inaugura su
estructuracion subjetiva, sus emociones, sentimientos y afectos, es aqui donde
circunda su vida, sus triunfos y sus fracasos, su felicidad y su bienestar. Por ello
es acertado el planteamiento de Meier (1984), respecto a que la familia es la
primera y decisiva escuela de la vida.

Claro estd entonces, que se puede hablar de familia como grupo de origen o
familia extensa, si nos referimos a la primera familia en la que nace el individuo;
y familia nuclear a la que mas tarde forma. En la primera es hijo, en la segunda
es padre, la primera forma al sujeto, en la segunda él forma a sus hijos. De ahi
que una definicion estructural de la familia se puede agrupar en tres criterios
diferentes: el consanguineo, el cohabitacional y el afectivo, de donde se
derivan tres concepciones fundamentales:

« Familia son todas aquellas personas con vinculos conyugales o
consanguineos, destacando los vinculos de parentesco y resaltando la
ontogénesis de la familia, o lo que es lo mismo hablar de familias nucleares
o extensas.

« Familia son todas aquellas personas que cohabitan bajo un mismo techo,
unidos por las categorias espacio temporales que enfatiza el marco de
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referencia ambiental mas préximo al individuo, denominado cominmente
como el hogar.

- Familia son todas aquellas personas que tienen un nucleo de relaciones
afectivas preferentemente estables, de pautas de interaccién que son
las que la estructuran y simultdneamente rigen el funcionamiento de los
miembros de la familia, proporcionando un sentimiento de pertenencia. Lo
principal en este caso, es el grado de intimidad y estabilidad de los vinculos
afectivos.

Si bien todas estas descripciones no son incorrectas, son incompletas si se
las conceptualiza aisladamente, ya que hacen énfasis en uno u otro aspecto
estructural de la familia. Por lo mismo, se completan estas definiciones con
los planteamientos de Cooley referenciados por Anzieu, (1979); Bauleo,
(1982) y Olmsted, (1986); que permiten una conceptualizacidén mas integral al
entender a la familia como aquel grupo social primario y natural conformado
por aquellos miembros que con vinculo de parentesco, asumen objetivos
comunes, participando activamente en un espacio comun, estableciendo
relaciones afectivas intensas, célidas, estables y duraderas o durante un tiempo
significativo.

La interdependencia de los integrantes se caracteriza por sentimientos de
solidaridad, identificacion entre ellos y roles preestablecidos, estableciendo
sus normas, creencias, tradiciones y ritos propios, aportando a los individuos
la experiencia mds primitiva y mas completa de unidad social. Lo que implica
una fuente de vida para el individuo y para las instituciones sociales.

La familia, como todo grupo social constituye un lugar de intermediacién entre
la sociedad y el individuo, por lo tanto, la realidad del grupo familiar reproduce
y refleja la propia realidad social: sus contradicciones, problemas, carencias,
valores, disposiciones, etc.

Por consiguiente, la sociedad influye de manera condicionante y/o
determinante en el desarrollo psicosocial individual de cada sujeto no sélo
directamente, sino y fundamentalmente a través de la expresién concreta y
tangible de sus relaciones con los diversos grupos a los cuales éste se incorpora
y/o pertenece, en el marco de las condiciones socio histéricas de su existencia;
teniendo un lugar especial el grupo familiar.

De manera que lo social y lo grupal aportan al desarrollo de la individuacion.
Este proceso de individuacién es simultdneamente un proceso de socializacion
y viceversa, la socializacién es condicidon necesaria para la constitucion de la
individualidad. Vale decir, que esta relacién dialéctica entre lo social, lo grupal
y lo individual, también se da de manera inversa, en tanto que cada miembro
de la familia es un ser irrepetible, singular o especifico, como lo es también
cada grupo familiar. Ambos, individuo y familia, ejercen, ademas, su influencia
sobre la sociedad en su conjunto.
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La vida familiar estd intimamente ligada y condicionada por el desarrollo
y transformaciones econdmicas, politicas y sociales del contexto. Por eso
es necesario tener en cuenta a la familia como una categoria histérica,
condicionada por el sistema social imperante y por el caracter de las relaciones
sociales en general.

De donde se derivan tres funciones que histéricamente se le ha asignado al
grupo familiar como institucién social: biolégica, econdémica y psicosocial.

o La funcion biolégica se refiere a la funcién reproductora o crecimiento
demografico. Se le atribuye generalmente a la familia nuclear y en especifico
a la madre, aunque evidentemente la reproduccién sexual es una cuestion
gue compete a ambos sexos.

e La funciéon economica se relaciona con la satisfaccion de las necesidades
materiales de la familia, el sustento econémico de sus miembros, asi como
a los presupuestos de tiempo y a la distribuciéon de responsabilidades
dedicadas a estas actividades.

 La funcién psicosocial implica la satisfaccién de necesidades afectivas que
refieren la importancia de los vinculos interaccionales que ofrece la familia
en las diferentes etapas evolutivas de los hijos, fundamentalmente en las
fases tempranas de su desarrollo las cuales constituyen los cimientos para
la estructuracién de la personalidad y su posterior incorporacién social y
emocional con agentes externos a la familia, expresados a través de las
relaciones interpersonales en los diferentes ambitos contextuales del sujeto.

De la familia se recibe las primeras influencias formativas, se aprende a vivir y
a convivir, a querer y odiar, a defenderse, a comprender al otro. Ella transmite
héabitos, creencias, conocimientos, valores que constituyen la herencia cultural
del contexto social al que pertenecen sus integrantes.

En consecuencia, la tarea principal de la familia es la socializacién del sujeto,
ya que constituye el espacio o escenario primario que privilegia el crecimiento
de la personalidad y posibilita la asimilacién consciente e inconsciente de la
historia humana, la cual alcanza su dimensién histérica precisamente en su
configuracién subjetiva, tanto social como individual.

La familia como sistema de relaciones

La familia es un complejo sistema multi-individual que comprende una
variedad de subsistemas externos como la familia extensa, la vecindad, la
comunidad, la escuela y la sociedad en general, por otro lado, como destacan
Minuchin y Fishman (1987), estd constituida internamente por subsistemas
diferenciados conformados por cada uno de sus miembros, por la pareja
conyugal, los hermanos, los hijos pequefos, los hijos adolescentes, etc.
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Por consiguiente, la familia como un complejo de formas de comportamientos,
como un sistema de relaciones que se establecen entre todos los miembros,
fundamentalmente entre padres e hijos, que se constituyen como los
subsistemas de una familia; tiene peculiaridades totalmente especificas, que
difieren de la simple suma de las formas de comportamiento de cada uno de
sus integrantes. Estas pueden asumirse de diferentes maneras:

1. Relacién autoritaria: se caracteriza por existir un exceso de control por
parte de los padres. El autoritarismo es intrinseco. Esta posicion satisface al
adulto porque esta tranquilo, tiene al hijo bajo su control. No hay respeto a los
espacios del hijo ni se aceptan sus limites, éstos son impuestos por el adulto
bajo la paradoja de autoritarismo y sobreproteccion.

En este tipo de relaciones familiares es frecuente observar al hijo con
caracteristicas simbidticas y excesiva seudo proteccién, que no le permiten
alcanzar la madurez suficiente en el proceso estudiado y denominado por
Malher (1984) individuacién separacidén que se da en el desarrollo temprano
al no poder lograr la adquisiciéon de una identidad auténoma e independiente
para un buen funcionamiento social, lo que se expresa en conductas de
timidez, incapacidad de tomar decisiones por si mismo, inhibiciéon, inseguridad,
pasividad y dependencia.

Su incondicional tolerancia y sumisiéon hacia las personas adultas, expresa
mas bien una actitud autémata, obediente y complaciente interfiriendo
su desarrollo intelectual y social, lo que dificulta la espontaneidad de sus
interacciones.

En el caso especial delos adolescentes, que atraviesan por un periodo complejo
de contradicciones en su vida, no les queda otra salida que someterse, con
toda la carga de frustracion que ello implica. Rebelarse, puede conllevarle a ser
mentiroso, agresivo, destructivo y mucho mas incomunicativo.

2. Relacién permisiva: contrariamente a la anterior, en este tipo de relacién
no se establecen limites por lo que los espacios se superponen. No hay
contrapartida adulta, ya que los padres son incapaces de disciplinar a los hijos,
los “dejan hacer” utilizando como excusa el ser demasiado flexibles. Se puede
hablar de un liderazgo paterno de laissez faire.

El simbolo de autoridad confuso no le ofrece identificaciones soélidas y
positivas al hijo, no le permite diferenciar sus propios limites corporales del
mundo externo que lo rodea para aprender a interactuar con esa realidad. En
consecuencia, éste presenta una autoimagen debilitada que se debilita mas
aun ante las exigencias del proceso adolescente, al enfrentarse a situaciones
competitivas, exigencias externas sociales, rupturas afectivas, incomprension
familiar y social.
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Al no existir limites, no puede comprender adecuadamente lo que desea, lo
que siente, manifestando dificultades para diferenciar lo que piensa de lo que
hace, prevaleciendo en estos la autodevaluacién y la flexibilidad al servicio de
la autoagresion, actuando por ensayo y error.

3. Relacion de paridad: aqui no existe una diferenciacién de los roles, tampoco
seestablecen limitesy espacios. Se pierde lanecesariaasimetria o diferenciacion
para poder aspirar a ser adulto. Simple y sencillamente no hay adulto como
punto de referencia, no hay nadie en la posicién de pantalla que ayude al hijo
en su proceso de incorporacién y asimilacién de las informaciones recibidas
del mundo exterior, impidiéndole integrar el afuera y el adentro, necesarios
para constituir los limites entre mundo interno y externo, entre la realidad
social y la realidad psiquica, entre el self y el no self diria Winnicott (1981); ya
que la percepcién y las experiencias de los primeros intercambios humanos
organizan la representacién de si mismo.

Asi por ejemplo, el adolescente se convierte en un falso adulto, sobrevalorando
sus posibilidades, con una sensacidn de incapacidad para asumir
responsabilidades, emprender tareas y resolver problemas, en tanto que este
tipo de relacion nada gratificante ni contenedora, no posibilita suindividuacion
madura en términos de Malher (1984), dificultado su integracion de acuerdo a
Winnicott (1981).

Es muy frecuente que cuando el nifio llega a la adolescencia surja una
contradiccién entre el deseo y/o el rechazo de poder asumir su autonomia,
desplazando y focalizando su angustia y su temor al fracaso generalmente
sobre la situaciéon escolar, reflejando una capacidad insuficiente en sus
procesos de aprendizaje, afectando en consecuencia su actividad cognitiva,
culminando muchas veces en el fracaso.

4. Relacion consensual: se distingue por la confianza como divisa y se destaca
por ser la mas adecuada y saludable, puesto que, para que el nifio confie en el
adulto, éste debe respetar su espacio y respetar la discrepancia. El adulto debe
ser coherente y saber flexibilizar las reglas pactadas pero siempre mantenerlas,
lo que implica que el hijo aprende de manera lenta pero segura a ser duefio
de si mismo, a conocerse y a aceptarse a si mismo, propiciando su desarrollo
auténomo y progresivo.

Relacion del ciclo vital de la familia con el desarrollo de la estructura
psicosocial individual

La familia, como todo fendmeno vital, atraviesa necesariamente por un
desarrollo o proceso evolutivo desplegando funciones de: nacimiento,
crecimiento, reproduccién y muerte; funciones que adquieren ciertas
caracteristicasgeneralesenlaorganizacion delosmodosen queinteractiansus
miembros, cambiando segun las diferentes etapas vitales, pero conservando
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cada familia sus peculiaridades en cada uno de sus momentos o fases, es decir,
la familia tiende a cambiar su organizacién de manera continua, sea cual sea la
ubicacién que le corresponda en un momento determinado, ya que refleja los
ciclos de vida propios de sus integrantes.

El proceso de génesis y evolucion de la familia es denominado universalmente
como el ciclo vital de la familia, concepto que permite visualizar la estabilidad
y los diferentes periodos de crisis que sostienen los subsistemas de la familia
dentro de un contexto organizacional que comienzan con: el conyugal o
marital, el parental o de los padres, el de la llegada de los hijos y su desarrollo
con toda su complejidad hasta formar otra familia, repitiéndose el ciclo.

Para Haley (1980) existen seis periodos del ciclo vital de la familia: galanteo,
matrimonio y sus consecuencias, nacimiento de los hijos, dificultades
matrimoniales del periodo intermedio, destete y retiro de la vida activa y
vejez. Mientras que Estrada (1982) psicoanalista mexicano, destaca que el ciclo
vital familiar comprende seis fases: a) el desprendimiento, b) el encuentro,
¢) los hijos, d) la adolescencia, d) el reencuentro y e) la vejez. Su abordaje
constituye un instrumento de organizacién y sistematizacién dentro de un
marco de la salud y la enfermedad, de lo normal y lo patolégico, enfocado
al pensamiento psicoanalitico, predominantemente intrapsiquico, donde las
interacciones tienen que ver con las fuerzas o pulsiones inscritas en el propio
aparato psiquico de los individuos o en el entrecruzamiento de los vinculos
subjetivos, lo cual indudablemente es valioso para el diagnéstico y para la
comprensién profunda del grupo familiar, pero no es suficiente para entender
los imperativos sociales externos.

También Minuchin y Fishman (1987), conciben un modelo de desarrollo que
comprende cuatro etapas organizadas en torno al crecimiento de los hijos: a)
la formacién de la pareja, b) la familia con hijos pequenos, c) la familia con hijos
en edad escolar o adolescentes y d) la familia con hijos adultos. Hacen énfasis
en la progresiva complejidad creciente por las que transcurren estas etapas,
donde los periodos de desequilibrio se alternan con periodos de homeostasis.
Plantean que los cambios evolutivos generados en el subsistema individuo
afectan al sistema familiar, y a su vez los cambios sobrevenidos en la familia y
en otros subsistemas del sistema social, influyen en el subsistema individual.

Esta concepcidn sistémica se presenta como un esquema integral y explicativo
idéneo, que permite visualizar al sistema familiar como un conjunto de
elementos en interaccion con cambios y transformaciones, con crisis y
transiciones interaccionales, que fluctian entre periodos de estabilidad y
adaptacion, y otros de inestabilidad; movimientos dialécticos que le permiten
introducir nuevos elementos interaccionales para progresar hacia una nueva
complejidad.
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Entender el sistema familiar exige tomar en cuenta los multiples sistemas
dentro de los cuales interactua el ser humano, las particularidades histéricas
de estos sistemas y del hombre mismo, lo cual permite comprender el sentido
psicosocial del sistema familiar como por ejemplo: el sentido de pertenencia,
el sentido de individualidad, la asuncién de ciertos roles dentro del conjunto
social, fendmenos psicosociales que se dan dentro del nucleo familiar, teniendo
presente que el punto de confluencia social es lo que permite la continuidad
historica.

Las peculiaridades de lafamiliay de sus problemas difieren de una familia a otra,
en dependencia de sus propias regularidades sociopsicolégicas, en funcién
de la etapa de desarrollo o ciclo vital en que se encuentran sus integrantes
y fundamentalmente en funciéon del contexto histérico social donde esta
insertada. Teniendo esto como base, cada familia establece relaciones muy
especificas y formas de comunicacion particulares que desembocan en modos
de vida intrafamiliares también muy singulares.

Con el cambio de estadio de este ciclo vital estan relacionadas transformaciones
estructurales trascendentales de la familia: la aparicion de nuevos miembros o
la salida de algunos de ellos, cambia la correlacién de los roles y la interrelacién,
asi como el caracter de comunicacién en la misma.

Son dos las etapas en la vida familiar consideradas como las mas criticas en
relacion al cambio sustancial en la estructura de los roles: cuando los hijos
llegan a la edad adolescente (se refiere al transito del rol de nifio al rol de
adulto) y la vejez, donde se pierden los roles operativos de los padres.

Pero ademas, la familia como todo grupo, pasa por otras diferentes etapas
vitales en su desarrollo, vinculadas estrechamente a las etapas del desarrollo
evolutivo y psicosocial individual de cada sujeto en su decursar ontogénico.
Por lo mismo, se amplian, en este trabajo, las propuestas de Haley, Estrada,
Minuchiny Fishman, destacando ochofases que explican con mas especificidad
la relacién familia-individuo en su desarrollo evolutivo y psicosocial

1. Establecimiento

Denominado por Haley “el galanteo’, por Estrada “el encuentro”y por Minuchin
“la formacion de la pareja o el comienzo de una familia”; se caracteriza por ser
el momento donde la nueva pareja, portadores cada uno de un conjunto de
valores, expectativas, creencias, fantasias, tanto explicitos como inconscientes;
establece un sistema de seguridad emocional y econémico interno en una
relacién de dos, bajo circunstancias diversas (contrato matrimonial o unién
libre), cuya estructura se va a constituir en la base de las interacciones de los
cényuges, revelando nuevas pautas de relacién con sus familias de origeny en
general con los demas subsistemas del sistema social.
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La integracién de este subsistema conyugal es vital para la llegada y
crecimiento de los hijos, ya que aqui se establecen los nuevos roles de la pareja,
se determinan los limites y espacios de cada uno, se planifica el proyecto de
vida comun segun el rol personal, modificando algunas pautas de conducta
y estableciendo nuevas reglas o normas, necesarias en aras de permitir un
crecimiento de la relacién sin expropiaciones, sin pérdida de identidad.

Sin embargo puede ocurrir lo contrario, es decir, que al unirse dos personas,
se comprometan tanto que se absorben mutuamente y dejan de ser en si
individuales, limitdndose a un proyecto de vida comun.

2. Padres recientes

Como su nombre lo dice, coincide con el nacimiento del primer hijo, este es el
momento de asumir un nuevo rol, el de padre y madre, para enfrentar nuevas
tareas, aceptando la nueva responsabilidad de dependencia del nuevo sujeto-
hijo, permitiéndole a su vez su paulatina independencia.

Al inicio de esta etapa, los padres son la pantalla de recepcion de las
necesidades fisioldgicas y afectivas del bebé, que nace en un estado de
indefension, cuyo sistema sensorial primario responde a estimulos de manera
aislada, adaptandose a las nuevas condiciones extrauterinas en la medida que
esta pantalla padre-madre le devuelve la realidad integrada en un interjuego
de introyecciones y proyecciones que confluyen en el logro de una imagen
unificada de si mismo y del mundo exterior, extendiendo su influencia
reguladora sobre el pensamiento y la conducta del sujeto.

El bebé considera a sus padres o a la familia, como una legitima extensién
de si mismo, condicion inherente a la dependencia infantil al servicio del
control de la angustia y de la regulacién de la autoimagen, que se da en un
complejo vinculo emocional, basado en términos de experiencias sensoriales,
perceptivas y de intercambios afectivos,

3. Familia preescolar

La familia tiene que aceptar que la posicion de dependencia absoluta que
tenia el nifo hasta entonces, ha ido cambiando paulatinamente a una
independencia relativa, objetivada en la formacion de facultades reguladoras
internas, promovidas y asistidas por los avances madurativos: motores,
sensoriales, perceptuales, verbales y cognitivos que se dan entre los 2 y 5 afios
de edad, como apunta Bozhovich (1976). Lo que implica a los padres, fijar
nuevos espacios e introducir limites que favorezcan su préxima integracion a
nuevos sistemas, preparandolo para su ingreso a la escuela.

El incremento en el desarrollo del sistema sensorial y perceptual del nifio,
confluye en la aparicién de la funcién simbdlica, lo que permite el desarrollo
de la imaginacion y la fantasia, expresada en el juego (Winnicott, 1979),
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fundamentalmente en el juego de roles a través de la imitacién, de manera
que el nifo asume patrones de conducta de los adultos y se introduce en el
mundo adulto.

Ocurren nuevos descubrimientos por parte del nifilo como el significado de las
diferencias de ser niflo o nina (identidad sexual); se intensifica el conocimiento
de si mismo.

El manejo de las caracteristicas psicosociolégicas del nifio por parte de los
padres, es de gran importancia para evitar que este periodo se convierta en
un momento muy complejo y desagradable, tanto para el nifho como para la
familia.

Durante esta etapa, es muy frecuente que las contradicciones en el nifio se
manifiesten fundamentalmente entre la necesidad de independencia relativa
y las interrelaciones de exceso de tutelaje, contradiccion que se resuelve en la
medida en que los padres se alejen de la sobreproteccién, y el nifio a través del
juego logre su independencia deseada, pero como sugiere Winnicott (1979),
conservando todavia el contenido mégico y omnipotente del mundo infantil.

De la preparacién del nifo en esta etapa, depende en alto grado, su mejor o
peor insercidn en la vida escolar.

4. Familia escolar

El pensamientoy el lenguaje del nifio, alcanzan niveles superiores de desarrollo,
la familia se relaciona con un nuevo sistema que es la escuela donde va a
estudiar su hijo, por consiguiente debe establecer nuevas normas de conducta
que el nifo tiene que asimilar, a la vez que ocurre una retroalimentacién de
las ya asimiladas por él en la familia. Se produce el conocimiento del afuera,
respaldado por los padres para situarse en ese mundo, aprendiendo a
responder a las nuevas demandas sociales que aparecen sobre él: deberes
escolares, horarios de esparcimiento, de tareas, de suefo, de alimentos, etc.

Meier (1984) sefala que de la misma manera, los cdédigos de la cultura se
asimilan de forma sistematica y metddica en la institucidon escolar. Esto
significa que al incorporarse al sistema escolar, el nifo aprende a establecer
nuevas relaciones, aceptando nuevos roles y aprendiendo a realizar el duelo
por la separacion de la familia por un periodo mayor de tiempo.

El maestro suele ocupar un lugar central como modelo a imitar por el nifo,
inclusive muchas veces puede sustituir a los padres en esta posicion, lo cual es
un punto de referencia substancial en el proceso de educacion del hijo, de ahi
la significacién que tiene la preparacion del maestro, su compromiso social, asi
como su dedicacion profesional y laimagen que proyecta.
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La escuela puede ser percibida por la familia como el depésito de una carga,
en aquellos casos en los que los adultos se expresan en términos de que ahora
van a descansar del nifo; o también puede ser vivida como una separacién
muy costosa, trasmitiendo esta angustia al nifio, cuando los padres perciben a
la escuela como si estuvieran compartiendo al hijo con ella.

Sin embargo, la estancia en la escuela puede ser percibida también como
algo positivo, permitiéndole al niflo el comienzo de nuevas relaciones con los
atributos de la escuela (uniforme, libros, etc.), posibilitdAndole la adquisicién de
conocimientos que aclaran y resuelven muchas de las preguntas que le hace
al adulto, y ayudandole paralelamente al establecimiento de vinculos sociales
mayores y mas profundos.

Es muy frecuente que al final de la etapa escolar, el nifio se deba mas a su
grupo de companeros, lo que va condicionando su actuacién y el cambio a la
nueva etapa, lo cual debe ser tolerado y alentado por la familia.

5. Familia con adolescente

Este es uno de los periodos mas turbulentos para todos en la familia, puesto
que se dan cambios y las correspondientes resistencias a los mismos, lo que
suscita situaciones estresantes para todos. En general el proceso adolescente
es vivenciado de manera ambivalente tanto por los adolescentes como por
la familia; muchos adolescentes expresan sus insatisfacciones en relacion a
las impresiones de sus padres y tienden a culparlos de todo cuanto ocurre y
viceversa.

Lafamilia debe aceptar un nuevo nivel de independenciaya que es el momento
en el que se producen cambios biopsicosociales simultdneos en el adolescente,
que lo obligan a realizar profundas transformaciones psicosociales, llevandolo
a una nueva relacién con sus padres, con los otros adultos y con el mundo en
general.

El adolescente, apunta Blos (1996), atraviesa por un segundo proceso
de separacién e individuacién implicando nuevos cambios sensoriales,
perceptuales y cognitivos que acompanan la desvinculacién o separacion
emocional de las figuras infantiles incorporadas como modelos de
identificacion durante su infancia, en la medida que descubre un mundo
nuevo y entra en un momento de indiferenciacion con el mundo exterior
al que requiere aprender a conocerlo, vinculdandose, admirando y amando
otras figuras extrafamiliares, para alcanzar su independencia reflejada en un
paulatino progreso hacia el logro de la identidad, ampliamente explicado por
Erikson (1980; 1984), y consolidacion de la personalidad. De manera que otros
modelos de identificacion adquieren gran importancia para el individuo.

Sin embargo, como sefalan Aberastury y Knobel (1997), estos cambios y
contradicciones también se presentan en los padres, lo que impone muchas



INFANCIAS - Discapacidad, cuerpos y violencias

renuncias de su parte, ya que deben desprenderse del hijo nifio, elaborar el
duelo por la pérdida del nifio y su autoridad sobre él, aceptar el crecimiento de
su hijo con la ganancia de un adolescente y evolucionar hacia una relacién con
el futuro adulto, tolerando las criticas y enjuiciamientos de éste.

El logro de lo anterior no es tarea facil para los padres, ya que abandonar o
modificar la imagen idealizada de si mismos, que hasta entonces conservaba
el hijo en su mente, genera ansiedad, resistencia al cambio, miedo a perder su
autoridad o temor a dejar de funcionar como lideres o idolos al sentir que su
experiencia no es valida al no estar en el espacio y tiempo del adolescente. Sin
embargo, los padres necesitan aprender a tomar distancia para entender a su
adolescente.

Ademas, el adolescente establece nuevas relaciones de grupo, principalmente
de amigos con quienes se da un vinculo de paridad adquiriendo conceptos
diferentes de la amistad, la familia, la escuela y el contexto en general, empieza
a tener una percepcién distinta de la sociedad en la que vive y del mundo en
general. Comienza a pensar en el futuro, a elaborar su propio proyecto de vida.

La funcién de la familia en este periodo es crucial como espacio contenedor
y como posible facilitador de las relaciones en el adolescente, promoviendo
por un lado la reflexiéon de lo que gana frente a lo que pierde, ya que con
frecuencia el adolescente interpreta su desarrollo asociado a una libertad sin
responsabilidades; y aminorando por otro lado la intensificacion del llamado
“conflicto generacional’, expresado en las relaciones antagoénicas entre
adolescentes y adultos, donde el primero entra en contradiccién con el mundo
adulto que le exige comportarse como adulto pero no le permite determinadas
actitudes adultas, le limita su independencia pero no acepta ciertas conductas
infantiles.

Es primordial que el sistema familiar y escolar acomparie al adolescente en
su dolorosa y lenta labor de duelo que necesita realizar por la pérdida de
su cuerpo, su identidad y su rol infantil, para ir aceptando su cuerpo nuevo,
adquiriendo una identidad definitiva y un nuevo rol social.

También es esencial, que la familia acepte la aparicion de nuevos espacios
en la vida de su adolescente, reconociendo los cambios que lo acercan a la
adultez y estableciendo nuevos limites que se corresponden con las nuevas
posibilidades. En tanto que el adolescente necesita introyectar nuevos cédigos,
adquirir nuevas experiencias y comprenderlas, aprender nuevas reglas
que le faciliten satisfacer la necesidad de independencia y autoafirmacién,
favoreciendo sus nuevas adquisiciones y reforzando las ya existentes.

Como se haido sefialando, cada nueva etapa implica nuevos limites pero éstos
no pueden ser arbitrarios. Es vital que el adolescente vivencie sus propios
cambios desde su mundo y en su mundo, no en el mundo de los adultos,
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ni desde el mundo de los adultos. Asi lograra su posicion auténoma ante la
vida y dentro del sistema familiar, sin menoscabo para su autovaloracién, ni
distanciamiento con sus padres.

Por ultimo, es elemental tener presente que el periodo prolongado y dificil de
ajuste que experimentan los adolescentes, es concordante con las dificultades
que tiene la sociedad para integrarlos y brindarles oportunidades viables.

6. Familia como centro de lanzamiento del joven

La familia se prepara para el lanzamiento del hijo, por lo tanto, se dan muchos
cambios en los roles para permitirle a éste asumir el rol de adulto.

Este periodoimplica no sélo estabilidad creciente, fijacién y perfeccionamiento
de las estructuras psiquicas formadas en la adolescencia, sino que en ellas
se registran procesos del desarrollo cualitativamente singulares: relaciones
sociales definidas, motivaciones profesionales y busqueda de estabilidad
socioecondmica, donde el proyecto de vida especifico de cada joven juega
un rol importante, incluyendo la planificacion para constituir en un futuro
cercano su propia familia.

La familia se enfrenta dolorosamente a la partida del primer hijo hasta el
abandono del ultimo hijo. Su funcién es aceptar y facilitar la incorporacién de
los hijos a una vida independiente.

7. Familia posparental

Una vez que los hijos han emprendido la busqueda de sus propios proyectos
devida, lafamilia vuelve a estar constituida por la pareja que la originé, quienes
necesitan nuevamente reorganizarse para volver a reencontrarse como apunta
Estrada. Este periodo, denominado por Minuchin “nido vacio” se registra por
ser de pérdida o duelo.

Es la etapa donde la personalidad del hijo se considera madura, lo que no
significa que su capacidad de aprendizaje haya concluido y que su desarrollo
haya terminado. Todo lo contrario, el hijo adulto se enfrenta a nuevos retos, a
nuevos compromisos al estar incorporado a la vida laboral activa, y al haber
constituido su propia familia, por lo que su proyecto de vida estd en plena
ejecucion.

Mientras que la familia originaria queda constituida nuevamente por la pareja
de padres, quienes suelen emprender la retirada laboral. Lo cual desde el
punto de vista psicosocial puede ocasionar la llamada “crisis de la jubilacion”.

8. Familia vieja

Generalmente en este momento la familia que ha quedado constituida
Unicamente por la pareja que pierde la capacidad de procrear. Al final del
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periodo puede ocurrir un deterioro fisico y muchas veces mental. La pareja
cronolégicamente vieja o anciana ya, se encuentra disminuida en sus
funciones pero mas que por un decremento real, es porque asi se lo hace creer
la sociedad.

Muchos ancianos, al no sentirse utiles profesionalmente, ignoran como utilizar
sus horas libres. Este hecho y no la senilidad en si, es la que los convierte
ideolégicamente en auténticas cargas para sus hijos y para la sociedad en
general. Sin embargo la senilidad ain puede ser fecunda, como lo es en otras
culturas como la oriental y algunas tribus africanas, donde los viejos contindan
dando frutos al constituirse en lideres-guias de las nuevas generaciones con
sus ricas experiencias.

Conclusiones

Hay que destacar que el modelo tedrico de la familia compite en la actualidad
con mecanismos socializadores tradicionales y no tradicionales, tales como los
medios masivos de comunicacién y las organizaciones tanto publicas como
privadas. Se plantea entonces la cuestién de la armonia o disonancia entre
los diferentes agentes de socializacidn y sus inevitables consecuencias para el
desarrollo de la personalidad. Sin embargo, pese a verse obligada a compartir
su funcidn socializadora, la familia sigue desempefando un papel decisivo en
la formacién de la personalidad del nifio y del adolescente.

Por otro lado, es preciso tener presente que la composicidn, estructura y
tipologia de la familia, se ha diversificado, de manera que hoy no es posible
hablar de un modelo familiar Latinoamericano Unico, sino de familias. Han
cambiado las formas de hacer pareja, los estilos de autoridad, las pautas de
crianza, los modelos de maternidad y paternidad, las formas de convivencia,
hay una diversidad de tipos de familia, una fuerte incorporaciéon de la
mujer al trabajo fuera de la casa, y nuevas formas de asumir los roles muy
frecuentes. En esencia, se habla de una crisis del modelo familiar tradicional,
con un significativo incremento del nimero de disoluciones familiares, una
proliferacion de nuevas configuraciones o tipos de familia. Pero nada apunta
hacia la desaparicion de la familia como grupo humano, por el contrario, la
familia ha resistido los impactos de los cambios sociales, politicos y econémicos
y sigue cumpliendo funciones que son insustituibles por otros grupos e
instituciones, de esta manera continua influyendo decisivamente en la salud
integral de los individuos.

De ahi que es indispensable aprovechar en la practica comunitaria, las
categorias que aporta el modelo sistémico en sus investigaciones de familia,
pero desde una perspectiva teérica y metodoldgica que recupere tanto la
subjetividad del individuo como el estrecho vinculo entre individuo, familia y
sociedad, donde la familia, ademds de ser una categoria histérica que cumple
importantes funciones para la sociedad, también sea considerada como una
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categoria evolutiva, siempre en continuo proceso de cambios cualitativos,
atravesando ciclos o etapas cuyo transito representa potenciales crisis, aunque
las crisis no necesariamente son sefales de deterioro, suponen riesgos y
conquistas, son motores impulsores de los cambios, que exigen un constante
equilibrio y flexibilidad para sostener la continuidad de esta unidad.
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EMPATIA CON LA DIVERSIDAD FUNCIONAL EN LA FORMACION
DE ESTUDIANTES DE KINESIOLOGIA Y FISIOTERADPIA

Resumen

La calidez en la atencion en salud,
resulta un concepto muy importante
en el proceso terapéutico, no sélo en la
atencion al nifo, sino a la familia en su
conjunto, donde el rol del profesional
resulta determinante para el alcance del
potencial maximo de calidad de vida del
grupo. El objetivo es reflexionar sobre
las actitudes de empatia con nifios con
diversidad funcional en el marco de las
practicas de los estudiantes en formacién
delaCarreradeKinesiologiay Fisioterapia
de la Facultad Ciencias Tecnoldgicas de
la Salud de la Universidad San Francisco
Xavier de Chuquisaca. Materiales y
Métodos: los datos fueron recogidos
mediante una escala de Empatia Médica
modificada(Jefferson, 2005) en una
muestra de 353 estudiantes de primero
a cuarto afo de la Carrera. Resultados:
se observaron diferencias de niveles
de empatia entre estudiantes de los
diversos niveles de estudio. En general
los estudiantes tienen buenos niveles
de empatia con respuestas favorables
en las variables como ponerse en los
zapatos del paciente y dominio de toma
de perspectiva lo que resulta valioso para
mejorar la calidad de atencién en salud
y orientar mejor la formacion humanista
desde el paradigma de la salud colectiva.

Palabras Clave: Empatia, Emociones,
Estudiantes, Salud, Fisioterapia, Salud
colectiva.

Empathy towards functional diversity
of the students in training of the career
of Physiotherapy and Kinesiology

Virginia Cuadros,
Adriana Ramos,
lvonne Ramirez

ABSTRACT

Warmth in healthcare is a very important
concept in the therapeutic process,
not only for childcare but for the whole
family, where the role of professionals
have is determinant to reach the highest
potential of quality of life for the group.
The objective of this research is to reflect
upon the attitudes of empathy towards
the children with functional diversity in
the practice framework of the students
in training of the career of Physiotherapy
and Kinesiology from the Faculty of
Technological Sciences of Health of the
University of San Francisco Xavier de
Chuquisaca. Materials and Methods: The
data were collected through a modified
scale of Medical Empathy (Jefferson,
2005) in a sample of 353 students from
1st to 4th year of the career. Results:
Differences on the levels of empathy
between students of different levels
were observed. In general, the students
of Physiotherapy and Kinesiology have
good levels of empathy with favorable
responses, like putting themselves into
the patient’s shoes and perspective
taking, which results valuable to improve
the quality of healthcare and better
guide the humanistic training from the
collective health paradigm.

Key words: Empathy, Emotions, Students,
Health, Physiotherapy, Collective health.

Empathie pour la diversité
fonctionnelle dans la formation
des étudiants en kinésiologie et
physiothérapie
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RESUME

Les soins bienvellants dans les services
de santé sont un concept trés important
dans le procesus terapeutique, non
seulement dans les soins des enfants,
mais également pour la famille dans
son ensemble, et dans lequel le role
du professionnel est déterminant pour
atteindre le maximum de potentiel de
qualité de vie du groupe. Lobjectif de la
recherche était de réfléchir aux attitudes
d'empathie envers les enfants handicapés
dans le cadre des pratiques des étudiants

échelle d'empathie médicale modifiée
(Jefferson, 2005) sur un échantillon
de 353 étudiants de la premiére a la
quatrieme année de I'école. Résultats: des
différences dans les niveaux d'empathie
ont été observées entre les étudiants des
différents niveaux d'étude. Bien qu'en
général, les étudiants en kinésiologie
et en physiothérapie, ils ont un bon
niveau d'empathie avec des réponses
favorables dans les variables telles que se
mettre a la place du patient et maitriser
la perspective, ce qui est précieux pour
améliorer la qualité des soins de santé

en formation de I'école de kinésiologie
et physiothérapie de la Faculté des
Sciences Technologiques de la Santé
de I'Université San Francisco Xavier
Chuquisaca. Matériels et méthodes: les
données ont été recueillies a I'aide d’'une

et mieux guider la formation humaniste
sous le paradigme de la santé collective.

Mots-clés: empathie, émotions,
étudiants, santé, physiothérapie, santé
collective.

INTRODUCCION

A pesar de los esfuerzos por modificar el modelo del sistema de salud en Bolivia
a través de una nueva ley (Ley No 475) buscando mejorar los indicadores de
salud, la actuacién humanitaria del equipo de salud, debe ser un continuo
proceso reflexiéon y mejora constante, para que el paciente deje de ser un
numero, que deriva en una atencién técnica cientifica deshumanizada propia
del modelo biomédico institucional donde el proceso salud-enfermedad es
visto desde una perspectiva biologicista lo que ha generado que la calidez en
la atencion en salud sea vista como prescindible.

Un estudio sobre actitudes ante la discapacidad en la Universidad de San
Francisco Xavier realizando por Maldonado, Villacorta y Ramirez (2018)
mostraba que los estudiantes de Kinesiologia y Nutricidn muestran una actitud
mas positiva ante la

discapacidad en relacion a las actitudes de los estudiantes de psicologia,
medicina y enfermeria a pesar de que la politica SAFCI (salud familiar
comunitaria e intercultural) asume un enfoque integral, inclusivo, intercultural
y participativo, que demandaria profesionales mas sensibles con los usuarios
de la salud.

En cuanto a ello, se tienen pocos referentes epistemoldgicos que profundicen
el marco filoséfico que sostiene al rol del personal de salud, el paradigma de
la salud colectiva por su parte, aborda este proceso desde lo colectivo con
reflexiones sociales y bioldgicas, otorgandole a la sociedad un peso importante
y situando a la politica como determinante de la mejora en salud social.
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Al respecto Breil (2010) refiere que “La salud humana es un objeto que incluye
procesos de cardcter bioldgico socialmente determinados. Cuando nos referimos a
la determinacion social de la salud y si queremos cuidar una perspectiva biolégica
quenorecaigaen el determinismo bioldgico ni histérico se debe trabajar la relacion
social - biolégica” Lo que significa que los profesionales del equipo de salud,
tendrian que estar mds atentos a las relaciones sociales que se entretejen en
los problemas complejos que se generan en la infancia con discapacidad por
citar el objeto de estudio de este articulo.

Entre los profesionales del equipo de salud, esta el Kinesiélogo - Fisioterapeuta
quien debe atender las necesidades en salud asociadas a las condicionantes
sociales que embargan a cada individuo en su familia, ya que la calidad técnica
y las relaciones humanas son claves para una relacion sanitaria satisfactoria,
desde una mirada transdisciplinaria y regida por un enfoque sociosanitario.
Sin embargo, uno de los déficits en la ensefianza de las profesiones sanitarias,
es la formacion filoséfica y axiolégica que sostiene sus actuaciones a partir
de sensibilizar y activar la empatia. La transmisién de conocimientos y el
descubrimiento de nuevas tecnologias es el eje sobre el que gira la formacion
de los nuevos profesionales asistenciales, sin embargo la generacién de
saberes va mas alld de la buena técnica.

Casasetal (2013) sostiene desdelasalud colectiva quelarelacion del profesional
de salud con el paciente, se rige por valores que su ética profesional le exige
y debe extender mas a alld su sentido comun e interpretar el sentimiento
colectivo que se evidencia a través de su paciente, quien puede manifestar
sentimiento de esperanza de recuperar el estado de salud o de desaliento ante
diagnosticos no favorables.

Estudios anteriores realizados (Ramirez, 2017) con madres de nifos con
diversidad funcional, muestran la necesidad de atender los distintos planos
de la salud de la familia, tomando en cuenta que muchas mujeres no disponen
de una red social que las sostenga, sumado este hecho a la problemética del
abandono de la pareja, el desempleo y la migracién, donde el sistema de salud
inicia y finaliza su rol en el marco del consultorio hospitalario.

A decir de Almeida y Silva (1999), la salud publica contemporanea busca el
desarrollo de mejores condiciones de vida para la poblacién, que a su vez
exigen susderechosy estan atentos a las redes que el sistema otorga de manera
que den respuesta a sus necesidades con conocimiento, calidad y equidad.

Actualmente, realizar una evaluacion de la calidez desde una visién centrada
en el usuario del servicio y su familia se estd haciendo méas comun por ser la via
ideal para conocer el grado de satisfaccién de los servicios recibidos. Se afirma
que cuando es el usuario es el que opina del servicio recibido, interviene no
como un simple receptor pasivo sino como un componente del proceso que
no solo necesita del servicio sino también de la informacién y participacién
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del mismo, en ello interviene la actitud empdtica que implica una actitud
humana del terapeuta para comprender el estado emocional del paciente y
la familia, en el entendido que la salud no es solo ausencia de enfermedad,
sino estado completo de bienestar fisico, mental y social (OMS, 2011), por lo
gue no es suficiente solo enfocar la atencién del paciente (nifios y sus familias)
de una manera integral, sino que la empatia del profesional viene a ser una
herramienta al servicio de alguna estrategia con una finalidad terapéutica.
La practica del profesional en salud, ha quedado a merced de una realidad
en papel, interpretada por el indicador mercantil-institucional, por lo que
habitualmente, en la relacién entre los profesionales de la salud en general y
los pacientes en particular, el vinculo empdtico se desarrolla en dependencia
de la capacidad natural del profesional y de las caracteristicas del que
consulta, por lo que se hace necesario observar las interacciones cotidianas de
las personas como parte del espacio social donde el dia a dia converge entre
la desesperanza y desaliento del paciente, siendo imprescindible un trato
humano.

Uno de los problemas es que el disefo curricular de las Carreras en Salud
en general y de la carrera de Kinesiologia y Fisioterapia en particular es que
no contemplan contenidos que sensibilicen y aproximen al estudiantes a la
persona y su familia, por lo que, se debe articular los aspectos de la ciencia y la
técnica junto a la formacién humanistica, que permita responder con empatia
a los requerimientos de un rol mas pleno.

Algunos estudios como el de Contreras y Garcia (2015) afirman que la empatia
implica dominios cognitivos, afectivos o emocionales. EIl dominio cognitivo
estd basado en la capacidad de comprender las experiencias y sentimientos
internos de una persona, y la capacidad para ver el mundo exterior desde la
perspectiva de la otra persona. Mientras que el dominio afectivo implica la
capacidad de iniciar o unirse a las experiencias y sentimientos de otra persona.

Por su parte, Oviedo (2012) realiza una investigacion para describir el nivel
de empatia de los alumnos que cursan el programa de Odontologia en la
Universidad de Cartagena sobre una muestra de 360 estudiantes de 1° a 5°
ano en la Universidad de Cartagena Colombia. Se utiliz6 la Escala de Empatia
Médica de Jefferson (versiéon S). Resultados: Se encontraron diferencias
estadisticamente significativas para las variables “nivel” (p<0,005) y “sexo”
(p<0,001), existiendo menores valores de orientacién empatica para los
estudiantes de primer nivel y mayores valores paralas mujeres. Las conclusiones
mostraron que los valores de orientacién empatica en los estudiantes de
odontologia evaluados, fueron diferentes segun los niveles de estudio y el
sexo, lo que puede ser el resultado de la formacién profesional integral que
propenden las instituciones de educacion superior dentro de sus proyectos
educativos lo que hace imperativo impulsar el desarrollo de habilidades
interpersonales en los educandos desde los primeros afos de formacién que
contribuya a mejorar la calidad de la atencién en salud brindada.
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Por otra parte, Diaz-Narvaez (2015) realizan un estudio en la Universidad Mayor,
sede Temuco (Chile), con la finalidad de conocer los niveles de empatia en los
estudiantes de Kinesiologia, para lo que utiliza la escala de empatia médica de
Jefferson (version S) validada culturalmente para estudiantes de Kinesiologia
que mostré confiabilidad, no existiendo diferencias de niveles de empatia
entre los distintos niveles de estudio ni entre géneros.

Contrerasy Garcia (2015) en otro estudio dan a conocer la orientacién empatica
de los estudiantes de primero a quinto afo de la Carrera de Kinesiologia de
la Universidad de Magallanes, mismo que busca conocer y comparar si la
orientacién empatica varia segun avance académico de los estudiantes, es
decir si hay diferencia entre los primeros afos de estudio y los dos ultimos. Los
resultados muestran un alto nivel de empatia. Al comparar segun género, no
se encontraron diferencias significativas. Pero las diferencias fueron evidentes
entre los estudiantes de cuarto y quinto aflo académico en comparacion a los
de primero y segundo.

Terenzi, Elias, Staevie, Slomp (2016), refieren que el modelo biomédico
se caracteriza por una concepcién bioldgica y mecanicista, en el que la
enfermedad consiste en un defecto solo mecanico y la salud se entiende
como ausencia de enfermedad. Por tanto, este abordaje de la salud, inmerso
en el cuerpo, deseo, saber y experiencia participa muy poco en la elaboracién
de su plan terapéutico. Es un modelo donde el saber cientifico es el Unico
valido, en el que se desea que el paciente no interfiera ni cuestione la decision
profesional. Si el paciente entiende, acepta y desea la descripcion disfrazada
de cuidado el profesional entiende que eso ya no le incumbe, afirmando que la
parte profesional esta realizada y que el paciente tiene la responsabilidad final.

Como consecuencia de este modus operandi, a pesar de los avances técnicos
que aportd a la asistencia, se produjo un deterioro de la relacién médico -
paciente, evidencidandose una baja capacidadresolutivafrente alas necesidades
y demandas de la salud, dando como resultado practicas autoritarias en el
trabajo cotidiano de los servicios de salud.

Las actuales politicas del Ministerio de Salud del Estado Plurinacional de
Bolivia estan dirigidas a la mejoria continua de la calidad en salud, con la
finalidad de conocer el grado de satisfaccion de los usuarios con la atencion
recibida en los servicios , lo que permitira identificar su percepcion sobre los
atributos de calidad de atencion vy los factores determinantes de satisfaccion
o insatisfaccion del usuario, permitiendo valorar asimismo el grado de empatia
de los profesionales en salud.

Luego del estudio de antecedentes sobre empatia en el dmbito de la salud,
se ha definido para esta investigacién el objetivo de analizar los rasgos de
empatia de los estudiantes de la carrera de Kinesiologia y Fisioterapia de la
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Facultad Ciencias y Tecnologias de la Salud de la Universidad San Francisco
Xavier de Chuquisaca con los nifios con diversidad funcional y sus familias.

Materiales y métodos

Se realizd una investigacion de tipo descriptiva con un enfoque cuali -
cuantitativo, la muestra de 353 estudiantes de primer a tercer ano e internos de
cuarto ano, haciendo un total de 430 estudiantes programados en la gestién
2018 de la Carrera de Kinesiologia y Fisioterapia.

La muestra fue seleccionada segun la decisidon personal de participar en el
estudio; es importante mencionar que los estudiantes de internado, realizan
durante su ultimaetapadeformacién en contacto directo con menores usuarios
del sistema de salud en los hospitales, centros de salud y en el proyecto de
neurodesarrollo de la Universidad de San Francisco Xavier de Chuquisaca en
Sucre, Bolivia que se diferencia de los estudiantes de primero a tercero quienes
se forman la mayor parte de su carga horaria en las aulas.

Tabla 1. Muestra por niveles de formacién

Elemento Unidad Muestra
Internos 50 32
Estudiantes Tercero 100 77
Estudiantes Segundo 130 112
Estudiantes Primero 150 132
Total 430 353

Elinstrumento aplicado fue la escala de empatia médica modificada (Jefferson,
2005), para conocer la opinién o valoracién del sujeto seleccionado, en una
muestra sobre un asunto dado. La encuesta tiene una estructura légica, rigida,
que permanece inalterada a lo largo de todo el proceso de la investigacién
con el objetivo de identificar su percepcion respecto a la orientacion empdtica
hacia los nifios con alguna patologia neurolégica.

Las unidades de andlisis han sido organizadas por el autor de la siguiente
manera:

1. Dominio de toma de perspectiva: preguntas redactadas en forma positiva
fueron las siguientes 3-4-5-6-13-15-16-18

2. Dominio de cuidado con compasion: preguntas planteadas de forma
negativa, 1-7-8-11-12-14-20

3. Dominio de habilidad para ponerse en los zapatos del paciente: fue la unién
de las siguientes preguntas 2-9-10-17-19.
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Durante el procedimiento de recojo de los datos, se ha solicitado
consentimiento informado a los participantes y se ha comunicado el objetivo
de la investigaciéon haciendo referencia que el estudio esta referido a las
actitudes a la atencion de los nifios y su familias.

Para el procesamiento de los datos se utilizd el programa SPSSV.21.
Resultados

Los resultados fueron analizados desde tres variables determinadas por la
relacion de las interrogantes realizadas en cada item como indica el autor
Jefferson (2005):

1. Ponerse en los zapatos del paciente 2-9-10-17-19
2. Dominio de cuidado con la compasiéon 1-7-8-11-12-14-20
3. Dominio de toma de perspectiva 3-4-5-6-13-15-16-18

Tabla 2. Resultados de la variable: ponerse en los zapatos del paciente

MayorDes-  Des-  Min.Des- Inter-  Min. Mayor

acuerdo  acuerdo acuerdo medio Acuerdo Acuerdo Total

Acuerdo

V)
mternado %3S 20% 2% 4% 63% 6% 123%  37.9%
Tercero ﬁf:l' 45% 9%  30%  46%  46%  46%  81%  313%
Grado % del
Segundo U419 Te% 1% 24% 8% 44%  44%  214%
0,
Primero {‘;fael' 1%  03%  06%  11%  14%  19%  29%  94%
V)
Total Bdel 30 sgu  75%  13,0%  150%  178%  27,8%  100,0%

total

En la tabla 2. Se observa que en los estudiantes de cuarto afio correspondiente
al grado de internado “ponerse en los zapatos del paciente” existe mayor
desacuerdo, desacuerdo y minimo desacuerdo que sumados hacen un
porcentaje de 7.6% Por otra parte, el 25.5% indican mayor acuerdo, acuerdo y
minimo acuerdo, lo que significa que la respuesta es positiva en la variable de
“ponerse en los zapatos del paciente”.

En cuanto a los resultados obtenidos de los estudiantes de tercer afio muestran
que el 17.3% de los estudiantes se inclina al mayor acuerdo y el 9.4% a un
desacuerdo. Los estudiantes de segundo afo el 11.6% indican un mayor
acuerdo y un 8.3% desacuerdo en ponerse en los zapatos del paciente. El 2
% Los estudiantes del primer curso estan en desacuerdo y el 6.2% esta de
acuerdo en ponerse en los zapatos del paciente.

La media obtenida en todos los cursos de la Carrera de Kinesiologia es de 13 %
como mayor desacuerdo, en tanto que un 5.8% muestra desacuerdo, y un 7.5%

167



INFANCIAS - Discapacidad, cuerpos y violencias

de minimo desacuerdo. El 13% representa el valor intermedio, manifestando 15%
un minimo de acuerdo, y un 17.8% el acuerdo, y resaltando que el mayor puntaje
es de 27.8 % que corresponde a mayor acuerdo de los estudiantes de la Carrera de
Kinesiologia y Fisioterapia de que la empatia tiene una influencia significativa en
el trato con el nifo o usuario de la salud.

Tabla 3. Resultados de la variable: Dominio de cuidado con la compasion

Mayor Des-  Des-  Min.Des- Inter-  Min. Mayor
acuerdo  acuerdo acuerdo medio Acuerdo Acuerdo

Acuerdo Total

0,
6rado intemado M0 saw  3gw  3gw  68%  61%  4s%  44% 377%
T % del (V) 0, 0, 0, 0 0, 0, 0,
ercero 098l 4 3o% 4em 60%  41% 3% SN 316%
S % del 0, 0, 0, 0, 0, 0, 0, 0,
equndo 0l a0 agw 30w 3sw o 3 28% 2% 213%
Pri % del 0 0 0 0 0 0 0 0
imero 09l ojw 0% 0w s 1% 0% 0% 94%
T % del
otal 180%  115%  121%  17.9% 156%  118%  131%  100,0%

total

En cuanto a la tabla 3. Dominio de cuidado con la compasién, un 16 % de los
estudiantes que realizan sus prdacticas hospitalarias en el internado se inclinan
al mayor desacuerdo, siendo esta la puntuacién mas alta. Por otra parte, el
15.1% manifiestan desacuerdo. El 6.8% se inclina a un valor intermedio.

El 12, 9 % de los alumnos del tercer afo, refieren estar en desacuerdo,
quedando el 6% con un valor intermedio. Por otra parte, un porcentaje de 12.9
inclinan su posicion a una respuesta de acuerdo. El 8.8 % de los estudiantes de
segundo afio en desacuerdo, en tanto que un 3.5% manifiesta una posicién
intermedia. En la variable el 9 % esta de acuerdo. Los estudiantes de primer
ano, respecto al dominio de cuidado de compasiéon muestran que 4.1% que
estan con desacuerdoy un 3.7% estan de acuerdo.

Describiendo la variable dominio de cuidado con la compasién, los datos
permiten concluir dos aspectos: por una parte, los porcentaje de las variables
desacuerdo y acuerdo son muy equilibradas lo que muestra que hay otras
variables como el contacto temprano con pacientes determinan que casi la
mitad del grupo tenga esa actitud empatica y la otra no, pudiendo explicar
la diferencia marcada de los porcentajes altos del tercer afio e internado en
cuanto al nivel de empatia en relacién a los que no tienen contacto con nifios
o usuarios de la salud.

Describiendo la variable dominio de cuidado con la compasién, los datos
permiten concluir dos aspectos: por una parte, los porcentaje de las variables
desacuerdo y acuerdo son muy equilibradas lo que muestra que hay otras
variables como el contacto temprano con pacientes determinan que casi la
mitad del grupo tenga esa actitud empadtica y la otra no, pudiendo explicar
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la diferencia marcada por los porcentajes altos del tercer afio e internado del
nivel de empatia en relacion a los que no tienen contacto con niflos o usuarios
de la salud.

En cuanto a la segunda variable el mayor desacuerdo corresponde al 18%, en
tanto que un 11.5% muestra desacuerdo y el 12.1% de minimo desacuerdo. El
17.9% es el valor intermedio, mostrando 15.6% con un minimo de acuerdo, un
11.8% respondié de acuerdo y un 13.1% de mayor de acuerdo de la escala de
empatia.

La alta puntuacién en la segunda variable respecto al mayor descuerdo, el
desacuerdo y minimo desacuerdo muestran que la relacién del profesional
con el paciente despierta sentimientos de compasién, valor ético que ayuda
al profesional a conmoverse por el sufrimiento del paciente y promueve los
cuidados para aliviarlo. En el caso de los alumnos de internado, se tiene la
posibilidad de establecer una relacidén terapéutica directa que despierta
sentimientos de compasion y que ayuda a sufrir con su paciente, permitiendo
establecer acciones concretas con el fin de aliviarlo.

Tabla 4. Resultados de la variable: Dominio de toma de perspectiva

Mayor Des-  Des-  Min.Des- Inter-  Min. Mayor

acuerdo  acuerdo acuerdo medio Acuerdo Acuerdo Total

Acuerdo

Internado 009 206 20%  34% 7% 68%  67% 8%  377%

Tercero oISl 35k 2% 1% 60% SN 49%  66%  315%

frade Segundo 00l a6 1e% 2% 33%  42% 3% 35%  215%
pimero 098l 050 03% 1w 5% 8% 8% 4% 93%

Total %del gem 6% 05%  186% 180% 1% 213%  1000%

n

En la Tabla 4. Respecto de la variable “Dominio de toma de perspectiva
en el grado que corresponde al internado: el 7.6 % estan en desacuerdo,
correspondiendo a la respuesta intermedia el 7.8 % y el 22.2 % de los internos
se inclinan a un mayor acuerdo.

En lo que respecta a estudiantes de tercer afno: el 8.8 % estan en
desacuerdo, un 6 % corresponde a una respuesta intermedia, estando de
acuerdo un 16.7 %.

Los alumnos de segundo afio un 6.7 % indican estar en desacuerdo, un 3.3
responde al nivel intermedio en la escala de empatia, mientras que el 11.4 esta
de acuerdo.
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En el primer curso: el 1.8 esta en descuerdo, el 1.0 se inclina por una respuesta
intermedia y el 6 % manifiesta su acuerdo.

Comoresultado del total en el Indicador 3 que corresponde al dominio de toma
de perspectiva en la Carrera de Kinesiologia y Fisioterapia, presentan un mayor
acuerdo con el 56 % en comparacion al 25% que representa al desacuerdo.
Este resultado evidencia que para una buen relacién terapeuta-paciente es
importante valorar las vivencias desde la perspectiva de las familias de los
ninos.

Discusion

Para Diaz (2015) es posible plantear que los niveles de empatia en los
estudiantes de Kinesiologia de la Universidad Mayor (Sede Temuco, Chile) son
relativamente altos. Tales resultados podrian deberse a varios factores: (a) un
curriculo basado en un enfoque biopsicosocial; (b) un temprano contacto de
los estudiantes con los pacientes y respeto por las normas de la ética y (c) el
caracter regional donde los estudiantes realizan sus estudios permiten una
cercania con el paciente y la posibilidad de una atenciéon mas personalizada y
posiblemente, un contacto mas cercano entre estudiante y profesor.

Las madres de nifios con diversidad funcional atraviesan un proceso de
duelo muy dificil y reciben el diagndstico mediante una comunicacion muy
fria (Terenzi et al., 2016) por ello las actitudes postiivas del personal de salud
resultan muy importantes en la contribucién de un apego favorable con la
terapia y el terapeuta. Ramirez (2017), en esa misma linea, Conde (2018)
cuestiona la debilidad del sistema de salud para dar contencién a las madres
que concurren con sus hijos a la atenciéon médica y terapeutica, es asi que
conocimiento y empatia son los componentes de una atencién integral (OMS,
2011).

Nuestros hallazgos ratifican algunos postulados presentados por autores
como Lépez (2003) que muestra que las habilidades de manejo emocional
predicen mejores interacciones positivas y menores interacciones negativas,
mismas que son propiciadas por las practicas guiadas y supervisadas.

Los centros de atencion primaria no cuentan con profesionales en fisioterapia
para la atencion del riesgo psiconeurosensorial (Ramirez, 2016) sin embargo,
al parecer el proceso formativo de los futuros profesionales de la Kinesiologia
resulta favorable para el fomento del desarrollo de actitudes empdticas y en
un estudio anterior también favorables frente a la discapacidad (Maldonado,
Villacorta y Ramirez, 2018) hecho que al parecer muestra que la experiencia
practica y de contacto en cursos superiores con el paciente contribuyen
a que se establezca una diferencia significativa en quienes se enfrentan
directamente con el paciente, estos hallazgos en la poblacién investigada nos
permiten apoyar el estudio realizado por Castafieda (2009).
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Apoyando anteriores estudios (Oviedo, 2012; Almeida y Silva 2013; Contreras
y Garcia, 2015) muestran que las variables que establecen diferencias en los
resultados de empatia con los usuarios de salud son entre otras el nivel de
formacién, por ello, apoyamos esta conclusiéon que evidencia que a mayor
grado de avance curricular y mayor contacto con el paciente, existe mayor
probabilidad de que los estudiantes desarrollen actitudes empdticas.

Conclusiones

Se determina que la empatia en estudiantes de la carrera de Kinesiologia y
Fisioterapia es buena, puesto que los valores mas altos en las dimensiones
como “toma de perspectiva”y “ponerse en los zapatos del paciente”, han
calificado positivamente en los Ultimos cursos, hecho que refiere sensibilidad
con las problematicas de las personas en un periodo de la vida donde las
familias se encuentran altamente vulnerables y fragiles.

Los valores mas bajos han resultado aquellos relacionados con el “cuidado
con compasién” indicador que denota la necesidad de que no es suficiente
la comprensién del dolor o de la situacion de la persona doliente, sino que se
refire a la calidez en el cuidado y trato humanitario que debe brindar en el dia
a dia.

Considerando que los aspectos referentes a la relacion fisioterapeuta-paciente/
usuario de la salud son muy importantes en la habilitacion, rehabilitacion del
nifo y su familia, los mismos deben verse fortalecidos desde el proceso de
educar a los futuros profesionales en el marco del nuevo modelo de salud ,
donde sensibilidad y la calidez son una condicién esencial para mejorar la
calidad de la atencién en salud.

A medida que los estudiantes suben de grado y se aproximan a la practica
real, mejoran los niveles de empatia, lo que ratifica la importancia del contacto
temprano con los pacientes y sus familias, por ello serd esencial que el plan
de estudios de Kinesiologia y Fisioterapia sea conducente a la reflexion y
valoracién de la salud y sus condicionantes sociales.

Elfortalecimiento de la practica desde etapas tempranas basada en concepcion
humanista debe fortalecer el desarrollo de todas las actividades clinicas del
futuro profesional, mucho mas tratdndose de los nifios, sus madres y sus
familias en general.
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LECCIONES APRENDIDAS EN EL PROYECTO DE COOPERACION
INTERUNIVERSITARIA PARA LA PREVENCION DEL RIESGO DE
TRASTORNOS DEL NEURODESARROLLO Y PSICOSOCIALES

[vonne Ramirez, Sagrario Pérez de la Cruz,
Carolina Maldonado, Franz Choque, Eric Arce

Resumen

Para contribuir en la mejora del
desarrollo de la gestion de los
proyectos de Cooperacién Internacional
interuniversitaria, se presenta la
experiencia a partir de un caso concreto
como es el proyecto de “Deteccién y
atencién primaria al riesgo de trastornos
del neurodesarrollo y psicosociales
en menores de cinco afos en los
municipios de Chuquisaca y Santa Cruz
en Bolivia’, ejecutado en la Universidad
de San Francisco Xavier de Chuquisaca,
dirigido por la Universidad de Almeria
y financiado por la Agencia Andaluza
de Cooperacion Internacional para el
Desarrollo de Espafa. El objetivo fue
analizar las variables involucradas en
el cumplimiento de las actividades
desde los componentes académico,
cientifico, clinico asistencial y la gestién
interinstitucional de la Universidad de
San Francisco Xavier. La metodologia
se ha basado en el andlisis documental
generado por el proyecto desde 2017
a 2019 y de datos provenientes de
entrevistas a 62 actores involucrados
(directivos, docentes profesionales y
centros beneficiarios). Los resultados
muestran que el impacto del proyecto
ha sido mayor en cuanto al conocimiento
local y formacién sobre los trastornos
del neurodesarrollo. En cuanto a la
generacién de produccion cientifica, se
han iniciado propuestas de agrupaciones
y tenido producciones de investigadores
en la prevencion de la discapacidad. Los
resultados del componente asistencial
han incidido sobre todo en el dmbito de
la rehabilitacién. Y en cuanto a la gestion
institucional, queda mucho por aprender
para lograr la auto sostenibilidad para
que el fin aporte a las politicas publicas
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de proteccién a la infancia Destacar que
el vinculo coordinado con las instancias
gubernamentales y municipales debe
superar las territorialidades entre
Universidad, Estado y Organizaciones
locales. Las conclusiones sehalan que
quedan varios retos institucionales en
cuanto a la gestion y administracion
universitaria para que los proyectos se
consoliden en programa institucionales
que aporten desde la formacién e
investigacion a las politicas de ciencia
y tecnologia en pro del cuidado de
la infancia. A futuro serd importante
incrementar el compromiso y
empoderamiento institucional para
que las instancias implicadas potencien
las oportunidades que brinda Ia
internacionalizacion.

Palabras Clave: Infancia, Politicas
publicas, Investigacién universitaria,
Proyectos de cooperacion.

Lessons learnt in the interuniversity
cooperation Project for risk
prevention of neurodevelopmental
and psychosocial disorders

ABSTRACT

Inorder to contribute to the improvement
of the management of inter-university
international  cooperation  projects,
this experience is presented based on
a specific case, such as the project for
the prevention of neurodevelopmental
and psychosocial disorders in children
under five years in the municipalities of
Chuquisaca and Santa Cruzin Bolivia. This
project was executed by the University
of San Francisco Xavier de Chuquisaca,
directed by the University of Almeria and
financed by the Andalusian Agency for
International Development Cooperation
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(Agencia Andaluza de Cooperacién
Internacional para el Desarrollo). The
objective was to analyze the intervening
variables in the objective achieving
process through the academic, research
and assistance components and the role
of the interinstitutional management
variables of the San Francisco Xavier
University. The methodology was based
in documentary analysis generated by
the project from 2017 to 2019 and data
derived from interviews to sixty ttwo
actors involved (directives, consultants
and beneficiaries). The results show that
the project’s impact has been major in
terms of local knowledge and formation
about neurodevelopment disorders.
As for the generation of research,
disability prevention productions from
researcher’s groupings have been
obtained. The results from the assistance
component have had impact especially
in the rehabilitation area. Regarding
institutional management, it can be
stated that much remains to be learned
to achieve self-sustainability and for
the aim to contribute to public policies
for child protection. It is important
to highlight the coordinated link
between government and municipal
instances, which must overcome the
territorialities between University, State
and Local organizations. Concerning the
conclusions, it should be noted that there
are still several institutional challenges
at the level of university management
and administration for the projects to
be consolidated into solid institutional
programs that contribute to science
and technology policies for childcare.
In the future, it will be important to
increase institutional commitment and
empowerment so that the instances
involved enhance the opportunities
offered by internationalization.

Key words: Childhood, Public policies,
university research, cooperation projects.

Lecons tirées du projet de
coopération interuniversitaire pour
la prévention du risque des troubles
du développement neurologique et
psychosocial chez les enfants.

Résumé

Afin de contribuer a l'amélioration de
la gestion des projets de coopération
internationale interuniversitaires,
cette expérience est présentée a partir
d'un cas spécifique, tel que le projet
de prévention du risque des troubles
du développement neurologique et
psychosocial chez les enfants de moins
de cing ans dans les municipalités de
Chuquisaca et Santa Cruz en Bolivie. Ce
projet fut exécuté a I'Université de San
Francisco Xavier de Chuquisaca, dirigé
par I'Université d'Almeria et financé par
I'Agence Andalouse pour la Coopération
Internationale vers le Développement
(Agencia Andaluza de Cooperacién
Internacional para el Desarrollo), en
Espagne. Lobjectif était d'analyser les
variables intervenant dans la réalisation
des objectifs auprés des volets
universitaire,derecherche etd’assistance,
ainsi que le réle des variables de gestion
interinstitutionnelles de I'Université de
San Francisco Xavier. La méthodologie
est fondée sur l'analyse des documents
générés parle projetde 2017a2019 et sur
des données d'entretiens avec soixante-
deux parties prenantes (responsables,
consultants et bénéficiaires). Les résultats
montrent que l'impact du projet a été plus
important en termes de connaissances
locales et de formation sur troubles du
développement neurologique. En ce qui
concerne la génération de recherche,
il y a eu des productions de groupes
de chercheurs dans la prévention du
handicap. Les résultats de composant
soins de santé ont eu un impact majeur
sur le domaine de la réadaptation.
Et en ce qui concerne la gestion
institutionnelle, ils affirment qu'il reste
beaucoup a apprendre pour parvenir a
l'autosuffisance et que cette fin contribue
aux politiques publiques de protection
de I'enfant. Il faut insister sur le fait que le
lien coordonné avec le gouvernement et
les autorités municipales doit surmonter
les territorialités entre I'université, I'Etat
et les organisations locales. En ce qui
concerne les conclusions, il convient de
noter quil existe plusieurs problemes
institutionnels au niveau de la gestion
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et de I'administration des universités, de
sorte que les projets soient consolidés

capacités des institutions afin que les
instances concernées  potentialisent

dans un programme institutionnel les opportunités offertes par
solide qui contribue aux politiques l'internationalisation.

scientifiques et technologiques

en matiére de garde denfants. A  Mots-clés: Enfants, Politiques publiques,
l'avenir, il sera important d'accroitre Recherche universitaire, Projets de

l'engagement et le renforcement des coopération.

Introduccion

Durante el desarrollo del nifio en la primera infancia resulta vital promover las
condiciones propicias para su capital cognitivo, social, emocional y fisico, con
la finalidad de alcanzar su maximo potencial durante el primer periodo de la
infancia.

La primera infancia es el periodo que se extiende desde el desarrollo prenatal
hasta los ocho anos de edad (Estado de la Convencion sobre los Derechos del
Nifio, 2010) vy es el periodo mas intenso de desarrollo cerebral de todo el
ciclo de vida de ahi la importancia de hablar de atencién ultratemprana que
destacan varios autores (UNICEF, 2016 y Basso, 2016).

Bolivia tiene uno de los indicadores mas altos de discapacidad en América
Latina (UNICEF, 2010) debido a que existen una serie de condiciones que van
mas alld de la imposibilidad de una persona para detentar una economia
autosostenible, salud y educacion que le permitan satisfacer sus necesidades
de vida. Las categorias de poder producen dependencia, discriminacion y
exclusion de base patriarcal, étnica, de género y generacional, entre otros,
ocasionando desigualdad de oportunidades para el desarrollo.

En 2005 Bolivia participé en el programa de prevencién y atencién a niflos
recién nacidos de alto riesgo psiconeurosensorial (NAR, 2005) con el fin de
desarrollar acciones conjuntas orientadas a la prevencion secundaria (Grupo
de Atencién Temprana, 2000). Dado que el equipo de salud en el pais no posee
conocimientos suficientes para detectar riesgo psiconeurosensorial (Ramirez,
2016a), es necesario fortalecer los procesos formativos en el personal de los
centros de la Atencién Primaria como instancias que tienen a su cargo el
cuidado, el apoyo y el seguimiento de la poblaciéon infantil.

Los datos del censo del INE (2012) indican que las poblaciones de la Provincia y
Municipio de Azurduy, Padilla, Sopachuy, Alcald y Serrano presentaban cifras de
prevalencia en discapacidad fisica de 4.228 personas afectadas, 2.105 tienen
discapacidad mental - psiquica y 8.260 con discapacidad sensorial haciendo
un total de 23.361 personas con discapacidad en esos municipios, lo que indica
que presentan los indicadores mas altos de discapacidad del departamento y
del pais. En cuanto a los datos sobre el riesgo psiconeurosensorial en menores
de cinco afos no se tienen cifras en el municipio de Sucre o municipios del
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Departamento de Chuquisaca de manera que las acciones en los Centros
de Atencién Primaria no son preventivas como establece la ley 465 de las
prestaciones de Servicios de Salud integral del Estado Plurinacional de Bolivia.

UN estudio realizado en coordinacion con la Fundacién Tréveris reportaba que
Chuquisaca tiene un 0,25% de poblacion con discapacidad, que significa que
es superior respecto a la media nacional. De 576.153 habitantes Chuquisaca,
14.593 padecen algun tipo de discapacidad, lo que equivale al 4.1 %. Este
porcentaje incluye, en orden, la discapacidad sensorial (56,6%), la discapacidad
fisica y motora (29%) y la discapacidad mental y psiquica (14,4%) (Ramirez,
Maldonado,Villacorta, Barréon, Luna, Taboada, Paz, Térrez, Luna, & Arteaga,
2016b) y en Ramirez, Pérez de la Cruz, Maldonado y Villacorta, (2018). Otros
estudios del Ministerio de Salud y Deportes de Bolivia. Programa de Desarrollo
infantil temprano (2013) indican la presencia de rezago psicomotriz, retraso
en el lenguaje, la motricidad y la capacidad de razonamiento en los primeros
afnos de vida.

En respuesta a estos y otros estudios realizados en Bolivia (Ramirez, 2010, 2015,
2016) la Facultad de Ciencias y Tecnologias de la Salud ha llevado adelante
proyectos de investigacion local como el afno 2005 en lacomunidad de San José
de Molles financiado por los recursos IDH de la Universidad de San Francisco
Xavier con el objetivo de empoderar a la madres con el conocimiento sobre
la importancia de la estimulacién al neurodesarrollo reportado en la revista
de la Direccién de Ciencia y Tecnologia de la USFXCH. (Ramirez, 2007). En
respuesta a ello, en 2008, se iniciaron programas de formacién de Posgrado en
Neurodesarrollo capacitando al recurso docente de la Carrera de Kinesiologia
y Fisioterapia y profesionales del pais.

Tomando en cuenta que la Facultad de Ciencias y Tecnologias de la Salud
ha tenido en su desarrollo histérico cinco proyectos de investigacion con
cooperacién internacional, hacemos un breve paréntesis para mencionar
la experiencia facultativa en la internacionalizacion que inician en 2011
con la ejecucion de dos proyectos sobre el uso de alcohol y drogas en la
macroregién andina y el portal en linea sobre la prevencién y proteccion de
la salud “Preguintale a Irene” ambos proyectos coordinados por la Facultad de
Psicologia de la Universidad de Salamanca.

Entre 2012 a 2014 junto a la Facultad de Psicologia de la Universidad de
Salamanca la Facultad participé en la planificacion del proyecto “Modelo
integral de atencion al espectro autista (TEA) aumentando el conocimiento
y manejo de estos trastornos del neurodesarrollo. En 2015 se trabajé con la
Facultad de Medicina de la Universidad de Zaragoza en “Estilos y enfoques de
aprendizaje en estudiantes de salud” (Ramirez, 2015).
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Como se refirié brevemente constan en la memoria facultativa varios proyectos
desarrollados pero ninguno logré la autosostenibilidad o la constitucién
como programas universitarios que retroalimenten el proceso de ensefianza
aprendizaje o de investigacién cientifica.

Es por ello que en este articulo nos interesa analizar las potencialidades y
debilidades del

“Proyecto de deteccién y atencién primaria al riesgo de trastornos del
neurodesarrollo y psicosociales en menores de cinco afios en los municipios
de Chuquisaca y Santa Cruz en Bolivia” y reflexionar sobre los aspectos
que conducirian a la mejora de la gestién de los proyectos de cooperacién
internacional interuniversitaria que lleva adelante la Facultad de Ciencias y
Tecnologias de la Salud de San Francisco Xavier de Chuquisaca y asimismo
conocer el impacto para la comunidad educativa de la y las instancias externas
participantes durante las gestiones 2017a 2019.

El Proyecto de deteccidon y atencidon primaria al riesgo de trastornos
del neurodesarrollo y psicosociales en menores de cinco afos en los
municipios de Chuquisaca y Santa Cruz en Bolivia

En atencién a la problematica de la discapacidad infantil reportada por
informes y publicaciones mencionadas anteriormente, en la gestion 2016 la
Universidad de Almeria- Espana y la Universidad Mayor, Real y Pontificia de
San Francisco Xavier de Chuquisaca (USFXCH) postularon a una convocatoria
de financiacion emitida por la Agencia Andaluza de Cooperacién Internacional
para el Desarrollo (AACID) con el proyecto “Deteccidn y atencion primaria al
riesgo de alteraciones del neurodesarrollo y psicosocial en menores de cinco
anos”.

El 2017 una vez aprobado el proyecto, se define entre los objetivos centrales
para la USFXCH, incrementar la formacion de docentes, investigadores,
estudiantesy otros actores de la comunidad en su conjunto para desarrollar un
modelo de deteccidn y atencién a los trastornos del neurodesarrollo y junto a
la Facultad de Fisioterapia de la Universidad de Almeria, se ejecuté el proyecto
en los municipios de Chuquisaca, los municipios de las ciudades de Sucrey
Santa Cruz en Bolivia, desde el espacio operativo ubicado en las instalaciones
del Gabinete de Neurodesarrollo de la Facultad de Ciencias y Tecnologias de la
salud de la USFXCH.

El objetivo general del proyecto fue desarrollar modelo de deteccién y
atencion al riesgo de trastornos del neurodesarrollo y psicosociales, basado
en el fortalecimiento de la docencia y la investigacion orientada a fortalecer la
atencién primaria al infante, la familia y la comunidad.
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Los objetivos especificos:
« Incrementar el conocimiento y sensibilizacion

« Conformar grupos piloto para elaboracion de protocolos de actuacion y
tratamiento integral

« Capacitar a los profesionales en deteccién y atencién del riesgo

« Generar recursos y materiales de evaluacién adaptados a la realidad
« Conformar redes de apoyo para padres y hermanos

« Socializar el proyecto en Espafa, Argentina y Bolivia.

Se atendieron un total de 601 nifios, iniciando con entrevistas y posterior
valoracién y asistidos terapéuticamente. Se constaté la necesidad creciente
en la poblacion de servicios que favorezcan atencién a poblaciones infantiles
en distintas instituciones externas al proyecto como las Salas de Rezago del
Programa de Deteccion e Intervenciéon Temprana (DIT) del Sistema Nacional
de Salud, el Instituto Psicopedagégico Ciudad Joven San Juan de Dios, el
Programa de Salud Mental “TAYPI’, centros de educacién inicial privados y
publicos, consultorios pediatricos y fonoaudiolégicos entre otros.

Los nifios beneficiarios fueron atendidos en diferentes instituciones como el
gabinete de neurodesarrollo del Proyecto, los Hogares Tata San Juan de Dios y
Hogar Poconas, area de pediatria y neonatologia del Hospital Universitario en
la ciudad de Sucre y a nivel de municipios los centros de atencion primaria de
Alcala, Sopachuy, Azurduy, Serrano y Padilla del departamento de Chuquisaca.

Metodologia

El estudio es de tipo cualitativo, se ha basado en una primera fase en el andlisis
documental e informes trimestrales y un informe final del proyecto de las
gestiones 2017 a 2018, informacidn que ha permitido el estudio de cuatro
categorias: formacion, asistencia-clinica e investigacién y gestion.

Por otra parte, el trabajo de campo consistié en la aplicacidon de una entrevista
con cinco preguntas abiertas sobre las categorias previamente definidas a 3
autoridades (decano facultativo, director de carrera y directora de interaccién
social de la kinesiologia y fisioterapia de la USFXCH) y 5 docentes participantes
en el proyecto en las gestiones 2017 y 2018 de las carreras de kinesiologia y
fisioterapia enfermeria, medicina y psicologia.

Posteriormente, se recogieron los datos de una segunda muestra de 12
profesionales y funcionarios de los centros beneficiarios del proyecto a
quienes se les aplicé una entrevista con 5 preguntas abiertas referidas a la
asistencia, la formacién, ventajas y desventajas e impacto del proyecto.
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Finalmente se encuestd a 42 estudiantes, participantes regulares en las
actividades del proyecto (ciclos de formacién, actividades asistencial-clinicas e
investigacién) mediante un cuestionario en linea con cinco preguntas abiertas
sobre su percepcién de la formacién, ventajas y desventajas y el impacto en
su formacién profesional y luego fue validado mediante tres grupos focales
que han confirmado la consistencia de las respuestas constituidos por 5 a 7
integrantes que han dado su conformidad con los resultados que se exponen
en cada uno de los puntos que componen este articulo.

Los datos cuantitativos fueron presentados en tablas y graficos descriptivos
generados por el programa SPSS v. 23 y los datos cualitativos han sido
analizados mediante frecuencia y saturacion de las categorias de analisis sobre
asistencia - clinica, investigacion, gestion institucional y formacién, generando
con el recojo de los datos subcategorias cualitativas generadas a priori y a
posteriori que se analizan en los resultados que han sido analizados mediante
el programa NVIVO. v. 10

Resultados

La revision documental realizada ha sido analizada segun las cuatro
categorias principales: formacién, asistencia - clinica, investigacién y gestién
administrativa y se presentan a continuacion.

Categoria: FORMACION : Objetivo 1: Conocimiento y Sensibilizacién

Incrementar el conocimiento y sensibilizaciéon de la sociedad boliviana y en
especial de los profesionales dedicados a la infancia sobre los trastornos del
desarrollo y las dificultades en la motricidad, comunicacién y la interaccién
social.

Los cursos de formacion de cortaduracion (2a 3 sesiones) fueron los siguientes:

Se han encontrado medios de verificacion: Realizacion de exposiciones
itinerantes en ambientes de la Universidad, puestos de centros de salud y
consultorios de hospitales universitarios del Departamento de Chuquisaca
Distritos 1, 2,3 de la ciudad de Sucre y Villa Primero de Mayo de Santa Cruz de
la Sierra

Se ha sensibilizado y socializado el proyecto en el hospital universitario a 81
padres de familia del mes de junio a noviembre de 2017

Se ha realizado una campana de sensibilizaciéon y una exposicién mediante e
paneles visuales que explican de forma sencilla el desarrollo normal del nifio,
las caracteristicas y los recursos disponibles.
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Objetivo 2. Capacitar a los profesionales en deteccién y atencidn del riesgo

Se han desarrollado cursos tedrico-practicos sobre el Riesgo psiconeurosenso-
rial dirigidos a médicos, fisioterapeutas, enfermeras, psicdlogos, pedagogos y
maestros de aula de nivel primario.

Se ha conformado un equipo interdisciplinario con actores de organizacién
e instituciones universitarias, municipales, sanitarias y de las agrupaciones
sociales donde participaron organizados en el evento delos ciclos de formacion
continua internacional.

Se tienen registradas listas de participantes y cronograma de los ciclos de
formacién continua 2018 y 2019 que se presentan a continuacion:

139 personas entre profesionales, padres de familia y estudiantes conocen
el neuro desarrollo del nifio gracias a las capacitaciones tedrico practicas
realizadas en los Municipios de: Azurduy, Alcald, Sopachuy, Serrano, Padilla
durante los meses de abril a noviembre.

48 Profesionales y estudiantes de la carrera de Educacién Inicial de la
Universidad Pedagogica de conocen finalidad del proyecto y se sensibilizan
en la importancia de la deteccién primaria al riesgo de alteraciones del
neurodesarrolloy psicosociales. Cuentan con preparacién practica para realizar
deteccién temprana de riesgos del neurodesarrollo

44 Profesionales y estudiantes de la Carrera de Enfermeria de la USFXCH
conocen la finalidad del proyecto y se sensibilizan en la importancia de la
deteccién primaria al riesgo de alteraciones del neurodesarrollo y psicosociales
y son formados en el manejo de escalas de deteccién temprana de riesgos del
neurodesarrollo.

153 Profesionales y educadoras del PAN (Programa de Intervencion Temprana)
a cargo del SEDEGES conocen finalidad del proyecto y se sensibilizan
en la importancia de la deteccién primaria al riesgo de alteraciones del
neurodesarrollo y psicosociales

20 educadoras del Centro de acogida Poconas

100 maestros, terapeutas, profesionales y jovenes se capacitan ante el impacto
de los riesgos psicosociales en el desarrollo infantil y conocen la intervenciéon
que realiza el proyecto en el Evento Salud Mental.

En cuanto a la formacidn continua internacional de larga duracién (8 a 10 meses):

El proyecto ademads de brindar atencién temprana al riesgo de alteraciones
del neurodesarrollo a los nifios beneficiarios, también ha favorecido procesos
de formacién académica continua a 760 profesionales, estudiantes de las
Carreras de Educacién inicial de la Universidad Pedagdgica, de la Carrera de
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Enfermeria Kinesiologia y Fisioterapia, Médicos SAFCI, Padres de Familia del
CAF, Profesionales terapeutas y jévenes asistentes al Evento de Salud Mental
y personal de apoyo en el cuidado del desarrollo infantil tanto de la ciudad
de Sucre como de los municipios de Alcald, Sopachuy, Azurduy, Padilla y
Serrano, siendo prioritaria la poblacién estudiantil de la facultad de Ciencias
y Tecnologias de la Salud con un contenido tematico completo entorno
a la deteccién, atencién, manejo de escalas e instrumentos y terapias del
neurodesarrollo (Tablas 1y 2)

La formacién se han desarrollado durante las gestiones 2017y 2018 un total de
35 sesiones, donde 25 forman parte del primer ciclo con mayor componente
tedrico y 10 en el segundo ciclo, en este se incorporé el componente
practico, en respuesta a las evaluaciones de 2017 donde los asistentes
manifestaron incorporar estudios de caso, intervencion familiar y practica en
métodos y técnicas de tratamiento en los diferentes tipos de alteraciones del
neurodesarrollo. (Ramirez, Pérez de la Cruz, Maldonado, 2019)

Tabla 1. Tematicas y expositores: formacion continua. Gestion 2017

N° Tema Expositor Fecha
Ciclo1 Neurodesarrollo e introduccion a la Dra. Sagrario Pérez de la 04-04-2017
Terapia Vojta Cruz
(Universidad de Almeria)
Ciclo 2 Deteccién y atencion del riesgo psico- | Dra. lvonne Ramirez (US- | 15-05-2017
neurosensorial FXCH)
Ciclo 3 Manejo de la cavidad orofacial MsC. Janeth Serrano (US- |22-05-2017
FXCH)
Ciclo 4 Introduccién al concepto Castillo MsC. Maria Rojo ( USFXCH) | 31-05-2017
Morales
Ciclo5 Manejo de Escalas de valoracién MsC.Carolina Maldonado | 07-06-2017
psicomotora - Prueba nacional de (USFXCH)
pesquisa
Ciclo6 Introduccion a la deteccion de Trastor- | MsC.Carolina Maldonado | 14-06-2017
nos del Espectro Autista (USFXCH)
Ciclo 7 Neurociencia y Discapacidad (Dr. José Ramon Alonso 20-06-2017
Pefa- Universidad de
Salamanca)
Ciclo 8 Salud Mental Infantil - Guia del Neuro- | Lic. Iveth Valda (TAYPI) 28-06-2017
desarrollo del Dr. Muioz
Ciclo9 Neurociencia y Desarrollo Cognitivo Dr. Roberto Flores Torrején | 03-07-2017
infantil | parte (U. Andina Simén Bolivar)
Ciclo 10 | Neurociencia y Desarrollo Cognitivo Dr. Roberto Flores Torrejon | 26-07-2017
infantil Il parte - Universidad Andina
Simén Bolivar)
Ciclo 11 Abordaje de la Discapacidad Auditiva |Lic. Max Bejarano (Fey 02-08-2017
desde el Lenguaje de Sefas Boliviano | Alegria)

182




INFANCIAS - Discapacidad, cuerpos y violencias

C7iclo 12 | Valoracion Neurokinésica Dra. lvonne Fabiana 09-08-2017
Ramirez (USFXCH)
Ciclo 13 | Alteraciones del Neurodesarrollo Dra. Aleyda Gonzales 16-08-2017
(Hospital Universitario)
Ciclo 14 | Factores genéticos y enddcrinos en la | Dra. Adriana Lorena 06-09-2017
discapacidad intelectual (UNAM- Hospital Siglo XXI)
Ciclo 15 Intervencién en Salas de Rezago (Lic. Sonia Lora (Salas DIT) | 13-09-2017
Ciclo 16 | Ellenguaje del nifio es su pensamien- | Dra. Adriana Lorena 06-09-2017
to? (UNAM- Hospital Siglo XXI)
Ciclo 17 | Desarrollo y estimulaciéon del lenguaje | Dra. Ingrid Rios (Consulto- |27-09-2017
comprensivo, expresivo rio Logos)
Ciclos 18 |Incidencia del Apego Inseguro en el MsC. Carolina Maldonado | 04-10-2017
desarrollo sensoriomotor anormal del | (USFXCH)
nino
Ciclo19 |Lineamientos en la educacién especial | MsC. Silvia Galvan 11-10-2017
(Escuela Superior de
Maestros)
Ciclo20 | Deficiencia Intelectual (Mg. Elias Alaka 18-10-2017
(Universidad del Franco
Condado)
Ciclo 21 Evaluacion neuropediatrica Dra Raquel Moreno 25-10-2017
(Instituto Psicopedagdgico | Suspendido
San Juan de Dios) por paro
Ciclo22 | Abordaje en terapia sensorial MSc. Romy Fiengo 08-11-2017
(Instituto Psicopedagdgico
San Juan de Dios
Ciclo23 | Terapia de neurodesarrollo desde el MSc. llunka Algodén 15-11-2017
concepto Bobath (Instituto Psicopedagdgico
San Juan de Dios)
Ciclo24 | Procesos formativos en deteccidn Dra. lvonne Ramirez 19-02-2018
de alteraciones del neurodesarrollo (USFX)
Terapia Vojta Il parte Dra. Sagrario Pérez de la
Cruz
(Universidad de Almeria)
Ciclo 25 |Informe de riesgo psicosocial en cen- |Dra. Sagrario Pérez de la 19-02-2018

tros de acogida

Cruz

(Universidad de Almeria)
Dra. lvonne Ramirez
(USFX)

MsC. Carolina Maldonado
(USFXCH)
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Tabla 2. Tematicas y expositores: formacién continua. Gestion 2018

N° |TEMA EXPOSITOR FECHA
Ciclo 1 Evidencia cientifica en atencidn al | Dra. Sagrario Pérez de la Cruz 19-02-2018
neurodesarrollo. Terapia Vojta (Universidad de Almeria)
Ciclo 2 Malformaciones del Sistema Dr. Germain Ramirez Muioz 07-03-2018
Nervioso Central (UNAM_CNSS)
. Trastornos del Neurodesarrollo MsC. Carolina Maldonado (US- 08 -03-2018
Ciclo3
FXCH)
Circulo de Seguridad y Apego MsC, Mette Haland (Holanda) 05- 04-2018
Ciclo 4 |Rol de la Familia en las Politicas MsC. Carolina Maldonado (US-
Publicas de Salud y Educacion FXCH)
Paralisis Cerebral Infantil. Dra. lvonne Ramirez (USFX) 25,26 - 04-
Ciclo5 | Manejo de escalas en neurodesa- | MsC. Carolina Maldonado 2018
rrollo: PRUNAPE (USFXCH)
Desarrollo emocional en la Mag. Elias Alaka 28 - 05-2018
Ciclo 6 |infancia desde las neurociencias | (Universidad del Franco Condado
afectivas
Estados de Situacion en TEA Dra. Ekaine Rodriguez (Universi- | 20,25 - 06
Ciclo 7 | Estrategias de Diagnéstico e dad de Salamanca) -2018
Intervencion en TEA
Taller de manejo de datos cualita- | Dra. Andrea Gutiérrez Garcia 19-09-2018
Ciclo 8 |tivos Programa NVIVO (Universidad Pontificia de Sala-
manca)
. Cuidado e Higiene Cavidad Dra. Susan Torrez (USFX) 25-10
Ciclo9 .
Orofacial -2018
Ciclo 10 Formacién tutoral Dra. lvonne Ramirez (USFX) 5-11-2018
MsC. Carolina Maldonado (USFX)

Los resultados del ciclo 2017 han sido documentados en Ramirez, Pérez de
la Cruz y Maldonado (20019)que en sus conclusiones refiere que programa
de ciclos de formacién continua tuvo un impacto favorable en cuanto a la
actualidad, la practicidad y la revision de estudios de caso como puntos
fuertes en la mejora de los niveles de atencién primaria en salud en menores
en situacion de riesgo.

Objetivo 3: Identificacion de grupos Piloto para elaboracién de protocolos de
actuacion y tratamiento integral

Se han planteado en este objetivo actividades como elaborar protocolos
de detecciéon y modelo de atencién, del riesgo y finalmente generacién de
recursos y materiales de evaluacion adaptados a la realidad. En los documentos
revisados se han reportado los siguientes productos:

Se cuenta con grupos piloto conformados en equipos interdisciplinarios para
elaboracién de protocolos de deteccién y un modelo de atencién al riesgo de
trastornos del neurodesarrollo adaptado para puestos, centros y consultorios
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de atencién primaria y el programa de atencién temprana del sistema de salud
difundidos en distintos eventos donde el proyecto ha participado.

Objetivo 4. Generar recursos y materiales de evaluacién adaptados a la realidad

En cuanto a la evaluacién a poblacion beneficiaria se dispone de instrumentos
consensuados y una bateria que esta conformada por un protocolo de riesgo
psiconeurosensorial validado por 21 profesionales del medio y los centros
beneficiarios. Ramirez, |. Pérez de la Cruz, S. Maldonado, C. Villacorta, R. (2017)
asi como 2 manuales para padres y profesionales para el seguimiento a nifos
de 0 a 12 afhos de edad.

Se ha definido un modelo de deteccidn y atencion al riesgo de trastornos del
neurodesarrollo que establece los siguientes pasos:

1. Protocolo de valoracion

+ Aplicacién de una entrevista pautada
+ Prueba nacional de pesquisa (PRUNAPE de Lejarraga, et,al, 2008)
« Ficha de riesgo psiconeurosensorial

+ Cuadro de reacciones de enderazamiento y control postural de Vojta
(2011)

» Escala de Gross Motor (Palisno, Rosenbaum, Bartlett, Livingston. (2008)
« Bateria orofacial

+ Inventario HOME para evaluar calidad del ambiente del hogar en
caminadores y escolares (Cladwell y Bradley, 2005)

» Escalaindicadores de apego Madre - Bebé en los menores ADS (Campbell,
2004)

- Historia Sensorial

2. Protocolo de actuacidn basado en las terapias Vojta, Intervencion
psicomotriz y terapia Castillo Morales

3. Protocolo de trabajo para habilidades sociales con acompaifamiento y
apoyo familiar.

Este modelo ha sido socializado en cada uno de los centros de convenio
interinstitucional como el caso de Fundacion Treveris, Hogar Tata Juan de Dios,
Hospital Universitario, Gabinete de Neurodesarrollo de la USFXCH y Hogar
Poconas durante las gestiones 2017 y sélo con éstos dos ultimos hasta las
gestiones 2018 a 2019 profundizando en la formacidn y aplicaciéon del modelo
en profesionales de centros beneficiarios, profesionales independientes,
docentes, internos, estudiantes y padres de familia.
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Categoria: CLINICA (Deteccién y terapia)
Objetivo 5. Conformar redes de apoyo para padres y hermanos

20 padres de familias del Centro de Atencién Familiar han participado de
la sensibilizacion sobre los riesgos psicosociales en el desarrollo infantil y
conocen la intervencién que realiza el proyecto.

En este objetivo es importante reportar estudios que se han realizado con el
grupo, de los cuales se documentan baja participacion en las actividades fuera
de las terapias, persistiendo la mirada biomédica de la discapacidad. (véase
mas informacion en el articulo “La carnetizacion del cuerpo de la discapacidad”
de este libro)

Los resultados sobre la deteccidn y asistencia clinica en centros beneficiarios
indican que se ha evaluado el nivel de desarrollo en 162 menores de los
municipios de Alcala, Sopachuy, Azurduy, Padilla, Serrano. En la ciudad de
Sucre se ha evaluado a 264 ninos del Hospital Universitario USFX, a 42 nifios
menores del Hogar “Tata Juan de Dios”, a 52 nifios en Hogar “Poconas”y a 81
ninos en el Gabinete de Neurodesarrollo del Proyecto.

El modelo de deteccion y atencion al riesgo de trastornos del
neurodesarrollo tuvo por objetivo proteger y promocionar el desarrollo
saludable del niflo en el marco de las politicas actuales del sistema boliviano de
salud, desarrollando un modelo de ciclo de formacién continua internacional
impartido a mas de 400 profesionales, estudiantes de las carreras implicadas
y padres para fortalecer la atenciéon primaria al infante involucrando a las
familias y la comunidad.

Las estrategias de valoracion permitieron identificar primeros indicadores de
retraso en mas del 50% de los nifios evaluados evidenciando principalmente
retraso en el area motoray del lenguaje y desarrollo anormal durante el control
del nifo; se desarrollaron protocolos de pesquisa y aplicacion de un modelo
de deteccion y atencion al riesgo de trastornos del neurodesarrollo del
nifo con la participacion de la familia y la comunidad especialmente aplicado
a ninos de los centros beneficiarios y niflos que asistieron a terapias en el
gabinete del proyecto evidenciando posteriormente con la aplicacién de
retest al finalizar la gestién grandes mejoras, reduciendo los riesgos de retraso
a un porcentaje menor al 30% en los casos de centros de acogida y menor al
15 % en los niflos atendidos en gabinete del proyecto, a fin de que los indices
de discapacidad disminuyan en el pais.

Las tablas dela3la 10 reportan los informes institucionales que el proyecto ha
entregado a cada centro beneficiario.
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Tabla 3. Resultados del riesgo psicomotor en nifilos menores de 5 afios gestion 2017
*Gabinete de neurodesarrollo del Proyecto

Personal social Motor fino Motor Grueso

24% 25% 34% 29%

Lenguaje

La tabla 3 muestra el porcentaje de retraso psicomotor que se distingue por
areas . En el caso del area personal social 24%, el 4rea motor fino 25%, motor
grueso 29% y se destaca el area de lenguaje donde el 34% de los niflos que
presentan rezago durante la gestion 2017.

En este proceso evaluativo y de posterior intervencion clinica se ha observado
baja implicancia de los padres de familia con el abordaje temprano, por ello es
necesario prestar mayor atencién a la problematica iniciando por informar los
hitos esperables del desarrollo, la importancia de la pesquisa en la detecciéon
temprana de los signos de alerta que promuevan una intervencién adecuada
y la toma de decisiones por parte de los padres.

Tabla 4: Resultados evaluacion del desarrollo psicomotor niios de 0 a 5 aifos *
Municipios Azurduy, Padilla, Sopachuy, Alcala y Serrano - Chuquisaca

Personal social Motor fino Lenguaje Motor Grueso
15% 19% 28% 18%

La tabla 4, muestra que el mayor nivel de riesgo, retraso y rezago se presenta
en los municipios de Azurduy, Padilla, Sopachuy, Alcald y Serrano. En el area
del lenguaje el rezago es de un 28%, en la motricidad fina con 19%, en la
motricidad gruesa el 18% y en el drea personal social en un 15% existe riesgo
en el desarrollo. Se destaca el drea del lenguaje que se encuentra intimamente
relacionado con los adecuados procesos cognitivos superiores posteriores que
promueven procesos de ensefianza aprendizaje positivos.

En respuesta a los resultados el proyecto ha impartido informacién y formacién
a las familias, comunidad y servicios de salud y educacién en los municipios
sobre los indicadores tempranos de alerta e intervenciéon en estimulacién
del neurodesarrollo. Los resultados fueron favorables por intermediacién
de Tréveris, la Universidad pedagdgica, Carreras de psicologia, enfermeria
de USFXCH, Universidad del Valle, Programa de Atencién a la Nifez PAN
dependiente del SEDEGES, Unidad de Pediatria del hospital UNI y centros de
salud de los municipios entre otros.

Tabla 5: Resultados evaluacién del desarrollo psicomotor nifios de 0 a 5 afios *
Hospital Universitario

Personal social

Motor fino

Lenguaje

Motor Grueso

13%

3%

14%

16%

187



INFANCIAS - Discapacidad, cuerpos y violencias

La tabla 5, muestra que el riesgo del desarrollo psicomotor se concentra en el
area de la motricidad gruesa con un 16%, seguida de riesgo en el desarrollo de
la motricidad fina con 14% y el desarrollo personal social con 13 % de riesgo.

Las acciones que se asumieron frente a estos resultados fueron sesiones
personalizadas de sensibilizacion alos padres de familia mientras esperaban ser
atendidos en las consultas pediatricas de este hospital, ya que la sensibilizacion
es fundamental en el abordaje temprano de estos signos de riesgo. Los
resultados posteriores mostraron mayor conocimiento y consciencia social
en los padres sobre la atencidén ultra temprana como favorecedora de una
mejor calidad de vida en las familias a través del conocimiento de senales de
alarma que dan paso a una intervencién oportuna, eficiente y con mayores
probabilidades de cambio positivo en el desarrollo del nifio.

Tabla 6.Resultados del Riesgo psicomotor detectado antes delaaplicacién
del modelo de deteccion y atencion al riesgo del neurodesarrollo *Nifios
institucionalizados menores de 5 afios gestion 2017

Frecuencia |Porcentaje |Porcentaje |Porcentaje
valido acumulado
Vélidos |Normal 8 12,9 12,9 6,2
Riesgo 54 87,1 87,1 100,0
Total 62 100,0 100,0

Enlatabla6, se puede evidenciar que de untotal de 62 nifios institucionalizados
Unicamente el 12,9% presentaba habilidades esperables para su edad
cronolégica, esto es un desarrollo adecuado o dentro del parametro de
normalidad. Sin embargo, el 87,1% de nifios se encontraba en riesgo, esto
debido a que no alcanzé los hitos esperables del desarrollo para su edad
cronoldgica.

Tabla 7. Resultados del Riesgo psicomotor detectado después de la
aplicacion del modelo de deteccion y atencidn al riesgo de trastornos del
neurodesarrollo *Nifos institucionalizados menores de 5 afnos gestion
2017

Frecuencia |Porcentaje |Porcentaje |Porcentaje
valido acumulado
Validos |[Normal 27 43,6 43,5 43,5
Riesgo 35 56,4 40,3 100,0
Total 62 100,0 100,0

Luego de seis meses de aplicacién del modelo de atencioén, el 43,5% de los
nifos que recibieron la atencién con el modelo presentaron un desarrollo
normal, esto es, las habilidades esperables para la etapa de desarrollo en la cual
se encuentran; por otra parte, el 56,4% de los nifios presentaban indicadores
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de riesgo del desarrollo, es decir, no alcanzaron a desarrollar las habilidades
esperables para la etapa de desarrollo.

Tabla 8.Resultados del Riesgo psicomotor detectado antes delaaplicacion
del modelo de deteccion y atencion al riesgo del neurodesarrollo *Nifios
institucionalizados menores de 5 afios gestion 2018

Frecuencia |Porcentaje |Porcentaje |Porcentaje
valido acumulado
Validos |[Normal 14 19,4 19,4 19,4
Riesgo 58 80,6 80,6 100,0
Total 72 100,0 100,0

Los resultados que refleja la tabla 8, evidencian que de 72 nifios detectados
a inicios de la gestion 2018, el 19,4% de los nifos presentaba un desarrollo
normal, realizando un comparativo con la deteccidn de la gestion 2017, se
incremento el porcentaje de nifios con un desarrollo normal, sin embargo,
no fue alto. Por otra parte, el riesgo detectado fue en el 80,6% de los nifios
valorados con el protocolo de deteccion.

Tabla 9. Resultados del Riesgo psicomotor detectado después de la
aplicacion del modelo de deteccion y atencion al riesgo de trastornos del
neurodesarrollo *Nifos institucionalizados menores de 5 afos gestion

2018

Frecuencia |Porcentaje |Porcentaje |Porcentaje
valido acumulado
Vélidos |Normal 53 73,6 73,6 73,6
Riesgo 19 26,4 26,4 100,0
Total 72 100,0 100,0

Una vez finalizada la aplicacion del modelo de detecciony atencién al riesgo
de trastornos del neurodesarrollo en estos nifios se observa que el 73,6% de
los niflos presentaba las habilidades esperables parala etapa de desarrolloenla
cual se encontraban. Realizando un comparativo de porcentajes con la gestién
2017, se puede evidenciar que el porcentaje de niflos que tiene habilidades
esperables para su edad cronolégica, demostrando que el modelo planteado
por el proyecto de deteccidn y atencion al riesgo del neurodesarrollo tuvo un
impacto favorable en este grupo.
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Tabla10.ResultadosdelRiesgopsicomotordetectadoantesdelaaplicacién
del modelo de deteccién y atencion al riesgo del neurodesarrollo *Nifos

institucionalizados menores de 5 afos gestion 2019

Frecuencia |Porcentaje |Porcentaje |Porcentaje
valido acumulado
Vélidos |Normal 25 65,8 65,8 65,8
Riesgo 13 34,2 34,2 100,0
Total 38 100,0 100,0

La tabla 10, muestra como durante la gestién 2019 se ha evaluado la deteccién
del riesgo de desarrollo en los nifios institucionalizados y muestra que mas de
la mitad de los nifios detectados tienen un desarrollo normal, el 65,8% de los
nifos esta dentro del promedio de normalidad en hitos del neurodesarrollo, y
sélo el 34,2% de los niflos presenta riesgo de alteracion en el neurodesarrollo.

Estoquieredecirqueelmodelodedeteccionyatencionalriesgodetrastornos
del neurodesarrollo basado en el juego puede impactar favorablemente enla
arquitectura cerebral de los nifo gracias al aprovechamiento de los periodos
sensibles del desarrollo cerebral.

Categoria: INVESTIGACION Y DIFUSION DE RESULTADOS
Objetivo 6: Socializar el proyecto en Espana, Argentina y Bolivia

La valoracién de los resultados de participaciones en eventos cientificos
nacionales e internacionales, ha generado publicaciones escritas que se
detallan a continuacioén:

Tabla 12. Publicaciones

Tipo de documento y Titulo Datos de registro y consulta

Articulo internacional: Formacion continua Journal for Educators, Teachers
transdisciplinaria para la deteccion y atencién |and Trainers JETT, Vol. 10 (2), 22-33.
al riesgo de trastornos del neurodesarrollo en |Espafa

menores de cinco anos

Libro Infancias, Cuerpos, discapacidad y vio-

ISBN 978-99974-50-85-2 Bolivia.

lencias (2019) Rayo del Sur.
Libro. Infancias, miradas e intervenciones ISBN 978-99974-50-84-5 Bolivia.
(2017) Rayo del Sur.

Manual de estimulacion para padres (2017)

Manual de estimulacién del neurodesarrollo
para profesionales (2017)

Bolivia. Rayo del Sur.
Bolivia. Rayo del Sur.
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Capitulo de libro : Q’epiris del conocimiento.
Reflexiones universitarias en el arte de edu-
car. Universitarios de San Francisco Xavier de
Chuquisaca ante a la discapacidad: un desafio
para un nuevo modelo de salud

https://tecnologicasalud.usfx.bo/
cisid/investigacion/

Revista Expresién Primero los nifios: Proyecto
de deteccién y atencion temprana al riesgo
del neurodesarrollo y psicosocial del me-

nor de cinco afos Abr 3,2017 | Abril-2017,
Gestion

http://revistaexpresion.usfx.
bo/2017/04/03/primero-los-ni-
nos-proyecto-de-deteccion-y-aten-
cion-temprana-al-riesgo-del-neu-
rodesarrollo-y-psicosocial-del-me-
nor-de-cinco-anos/

PIEB Proyecto de deteccién y atencion tem-
prana al riesgo del neurodesarrollo y psicoso-
cial en menores de 5 afios

http://www.pieb.com.bo/UserFiles/
File/PDFs/Art%EDculo%20Resulta-
dos.pdf

Organizacién de Estados Iberoamericanos: La
interdisciplinariedad: pensando en los nifios
de afno 2050

https://www.oei.es/historico/
divulgacioncientifica/?La-interdis-
ciplinariedad-pensando-en-los-ni-
nos-de-ano-2050

Organizacidén de Estados Iberoamericanos:
Beneficios Vs. maleficios educativos en nifios
y adolescentes carnetizados por el Programa
de Registro Unico Nacional de Personas con
Discapacidad

https://www.oei.es/historico/divul-
gacioncientifica/?Beneficios-Vs-ma-
leficios-educativos-en-ninos-y-ado-
lescentes-carnetizados-por-el

Organizacién de Estados Iberoamericanos:
Actitudes y aulas inertes: jse puede pensar
en una infancia sin discapacidad?

https://www.oei.es/historico/
divulgacioncientifica/?Actitu-
des-y-aulas-inertes-se-puede-pen-
sar-en-una-infancia-sin-discapaci-
dad

Organizacidn de Estados Iberoamericanos:
Clubes de ciencia en neurodesarrollo infantil:
Didlogo entre Universidad y Sociedad

http://www.oei.es/historico/divul-
gacioncientifica/?Clubes-de-cien-
cia-en-neurodesarrollo-infantil-Dia-
logo-entre-Universidad-y

Revista Expresiéon: PRIMERO LOS NINOS Jul
21,2017 | Jul-2017, Gestion

http://revistaexpresion.usfx.
bo/2017/07/21/primero-los-ni-
nos-proyecto-de-deteccion-y-aten-
cion-temprana-al-riesgo-del-neu-
rodesarrollo-y-psicosocial-del-me-
nor-de-cinco-anos-2/

Periédico Digital: San Francisco Xavier: Alcan-
ce del proceso de Formaciéon Continua

https://www.facebook.com/publica-
cionesusfx/posts/786179334894341

Diario correo del sur : A cuidar a las wawas 22
de febrero

Disponible en http://correodelsur.
com/opinion/20170222_a-cuidar-a-
las-wawas.html

Diario correo del sur : Primero los nifios:
Atencién temprana de alteraciones del neu-
rodesarrollo 15 de marzo de 2017

http://correodelsur.com/opi-
nion/20170315_primero-los-ni-
nos-atencion-temprana-de-altera-
ciones-del-neurodesarrollo.html
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Diario correo del sur: Los 3000 dias clave 16 |http://correodelsur.com/

de julio 2017 ecos/20170716_los-3000-dias-clave.
html
Diario correo del sur: Reflexiones sobre la http://correodelsur.com/

discapacidad: Desafios en la educacién enla |opinion/20171108_reflexio-
salud biopsicosocial del nifio 8 de noviembre |nes-sobre-la-discapacidad-de-

2017 safios-en-la-educacion-en-la-sa-
lud-biopsicosocial-del-nino.html

Diario correo del sur : Clubes de ciencia http://www.oei.es/historico/divul-

en neurodesarrollo infantil: Didlogo entre gacioncientifica/?Clubes-de-cien-

Universidad y Sociedad 22 de septiembre de | cia-en-neurodesarrollo-infantil-Dia-

2017 logo-entre-Universidad-y

Gabinete de comunicacién de la universidad | https://news.ual.es/cultura/

de Almeria: Socializacién del proyecto y la-ual-participa-libro-recoge-las-ac-

presentacion del libro en U ALMERIA 22 de ciones-proyecto-internacional-aten-

noviembre de 2017 cion-menores-bolivia/

Sala de prensa universidad de salamanca http://saladeprensa.usal.es/

Espafa: Socializacidn del proyecto y presen- |node/110749
taciéon del libro en U Salamanca 24 noviem-

bre de 2017

Organizacién iberoamericana de ciencia: http://www.oei.es/historico/divul-
Clubes de ciencia en neurodesarrollo infantil. | gacioncientifica/?Clubes-de-cien-
Didlogo entre Universidad y cia-en-neurodesarrollo-infantil-Dia-

logo-entre-Universidad-y

Se ha socializado y sensibilizado sobre la importancia de la prevencién del
riesgo de alteraciones del neurodesarrollo a 139 personas entre profesionales,
padres de familiay estudiantes de los Municipios de: Azurduy, Alcald, Sopachuy,
Serrano, Padilla.

Los profesionales, investigadores, docentes han participado en la deteccién y
atencion de los nifos beneficiarios del proyecto y presentado los resultados en
el 6to Encuentro Nacional Mujeres en Ciencia OBMC

Intervenciones en medios de comunicacién tradicional y TIC.

Se ha tenido participaciones del proyecto en un espacio televisivo semanal
mediante el Programa “Mi Salud” en Television Universitaria. y radio de la USFX.

Se realizaron entrevistas permanentes en cadenas de radio, programas
matinales, reportajes periodisticos, cobertura televisiva de actividades del
proyecto tanto en municipios como en la ciudad.

En cuanto a participaciones en eventos cientificos en Bolivia:

« Conferencia en el IX Congreso de la Asociacién de Estudios Bolivianos
sobre Violencia sexual en poblacién infantil en riesgo socio ambiental.
Sucre, 2017
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Participaciéon en el lanzamiento del informe Lancet — UNICEF Riesgo
psicosocial UNICEF, Sucre, 2017

Participacion en las Il Jornadas de Investigacion en Psicologia con la
siguiente ponencia: Psicoterapia infantil con enfoque en apego: Estudios
de Caso. Sucre, 2017

Exposicion en el VI Encuentro Nacional de la Organizacién Boliviana de
Mujeres en Ciencia, con ponencias sobre: Indicadores de apego en nifos
menores de 2 afos acogidos en Casa Cunas de Sucre, Medicién de la
calidad del ambiente con el IT HOME en Casa Cunas de Sucre y Cuando lo
inesperado rompe la cuna simbélica Sucre, 2017

Exposicion en el VIl Encuentro Nacional de la Organizacion Boliviana de
Mujeres en Ciencia con la ponencia sobre Desarrollo psicomotor en nifios
menores de 5 aflos acogidos en hogar Poconas, Riesgo psicomotor en
nifos menores de 5 afios acogidos en Hogar Tata Juan de Dios. Sucre, 2018.

Coloquiosdesocializacién de los resultados del proyecto atodala poblacién
universitaria a fines de cada gestién: noviembre de 2017 y diciembre de
2018 con participacion de las facultades de salud y educacién implicadas.

Sobre los resultados de socializacién fuera de Bolivia, se ha tenido participacién
con ponencias sobre avances y diferentes tematicas del proyecto:

Ponencia influencia de experiencias vivenciales de divulgacion cientifica
en las actitudes frente a la ciencia en el Il Foro Iberoamericano de
divulgacion y cultura cientifica OEI- Cérdoba, Espafia 2017

Presentaciéon del protocolo y el libro infancias, miradas e intervenciones en
la Universidad de Salamanca, Espaia. 2017

Socializacidn de resultados en la Carrera de Kinesiologia en la Universidad
de Buenos Aires y Hospital Carlos Durand, Argentina. Gestion 2017.

Congreso sobre prevencién de la discapacidad infantil Hospital Garrahan
Buenos Aires, Argentina. 2017.

Exposicion fotogréfica de la memoria del proyecto Universidad Andina
Simén Bolivar, Sucre Bolivia y Simén Bolivar de quito, Ecuador. 2018

Participacion con conferencia y exposicion fotografica en el Colegio de
Fisioterapia, ponencia presentada por el Dia Mundial de la Fisioterapia:
Valdepenas Espana. 2018

Ponencia sobre prevencién de la discapacidad en el lll Congreso del Consejo
Mexicano de Psicologia en Juriquilla 2019- Universidad de Querétaro.
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- Memoria fotogréfica con 50 fotografias que fueron expuestas en distintos
eventos en Argentina, Ecuador, México y Espafia durante 2017 a 2019.

Categoria: GESTION
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Figura 1. Resultados de la valoracion del impacto* Directivos

En la figura 1 se presentan los datos cualitativos generados del discurso
producido durante las entrevistas a directivos y que han sido organizados en
categorias segun la frecuencia y la saturacién de las palabras
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Categorias a priori es decir metodolégicamente predeterminadas al inicio de
la investigacidon: formacidn, asistencia - clinica y gestion.

De la categoria formaciéon se desprendieron las siguientes subcategorias
a posteriori: el conocimiento, la capacitaciéon y la conciencia social fueron
valoradas como importantes para los directivos. Por otra parte se destaca la
articulacion con el pregrado con la participacion de los estudiantes en los
ciclos de formacion figura también subcategorias importante para este grupo

En cuanto a la categoria asistencia clinica han surgido subcategorias a
posteriori como: el diagndstico oportuno, el tratamiento integral, la unidad
madre-nifio. Por otra parte se valora en la familia el apoyo y orientacion a
padres, el concienciar sobre el tema y los costes simbdlicos del tratamiento.

En cuanto a la subcategoria interaccidon social se muestra que el alcance
limitado del proyecto hacia poblaciones mas vulnerables rurales (Ramirez, et.al,
2019), bajo contacto con municipios e instancias estatales, de manera que no
incide directamente en las politicas publicas de proteccién a las infancias y de
infancias con discapacidad (Ramirez, 2016c¢)

Sobre la categoria gestién institucional se destacan 2 dos sucabtegorias: la
primera se refiere al personal donde se destacan la inestabilidad , insuficiencia
del personal del proyecto que atraviesan procesos de contratacidn poco
fluidos y la administracion y la segunda subcategoria donde se observa el bajo
involucramiento, la burocracia, falta de apoyo técnico, de recursos financieros
y espacios para las diferentes actividades.

A continuacion se describen los resultados de la percepcién del impacto del
proyecto, fortalezas y debilidades percibidas en los estudiantes, profesionales
de centros beneficiarios e independientes.

Figura 2. Resultados de la valoracion debilidades del proyecto *
Estudiantes

establecimiento
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establecimiento

Figura 3. Resultados de la valoracion

fortalezas del proyecto * Estudiantes P
oy -
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Tabla12.Resultadosdelavaloraciondeimpactodel proyecto * Estudiantes

Frecuencia |Porcentaje |Porcentaje |Porcentaje
valido acumulado
Validos |Alto 18 78,3 78,3 78,3
Medio 5 21,7 21,7 100,0
Bajo 0 0 0
Total 23 100,0 100,0

De los 23 estudiantes implicados en el proyecto se observa en la tabla 12, que
el 78,3% califican como alto el impacto del proyecto, el 21,7% refiere que el
impacto del proyecto ha sido medio. Ninguno de los encuestados ha percibido
impacto bajo.

Figura 4. Resultados de la valoracion _
debilidades del proyecto * Centros ki Tl
beneficiarios y profesionales org H“IIHII | ﬂ "i

LERE I Pt

ac“ca
-i“'“!"“"_]
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En la figura 4 se destacan tanto mayor mn.
practica, como ninguna debilidad en
sus opiniones, luego siguen aspectos

organizativos, poca visibilidad de ]
autoridades y deficiencias en cuanto a ﬂll}lli:glﬂﬂﬂll].‘.s
la difusién de los servicios que brinda el o Hﬂ.

proyecto. shisaeil _ t
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Figuras5.Resultadosdelavaloracionde
fortalezas del proyecto * Profesionales
y Centros beneficiarios

Los resultados que se muestran en la
figura 5, que se observan son favorables
en cuanto a las respuestas de este grupo,
donde se destaca sobre todo la formacién
impartida en los ciclos de 2017 y 2018 y
se expresan mediante los conceptos de
equipo, conocimiento y expositores.
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Figuras 6. Resultados de la valoracion
de debilidades del proyecto *
Profesionales y Centros beneficiarios

En la figura 6 se documentan las
debilidades observadas y se destacan la
burocracia , la inestabilidad del personal
debido a que en cada gestidén se cambi6
de consultores por las dificultades
administrativas de contratacion y
otros. El 2019 el proyecto no conté con
consultores que apoyen el desarrollo del
proyecto debido a injerencia de entidades
gremiales de la célula de docentes
facultativa que obstaculizaron el proceso.

Figuras 7. Resultados de la valoracion R
de las fortalezas del proyecto * =1
Profesionales y Centros beneficiarios Tt 1 =

:celentei H

Se destaca en la figura 6, la atencién ha
sido valorada como buena, asi como
el impacto positivo, y productivo para
quienes han realizado derivaciones
de pacientes , asistencia a los ciclos
de formacion y participacion en las
actividades de acompafamiento
institucional en los centros de acogida.

proguctivo
=‘
=

'I B L S

POSItivo

il



INFANCIAS - Discapacidad, cuerpos y violencias

Tabla 13. Resultados de la valoraciéon de impacto del proyecto * Centros
beneficiarios y profesionales

Frecuencia |Porcentaje |Porcentaje |Porcentaje
valido acumulado
Vélidos |Alto 21 67,8 67,8 67,8
Medio 9 29 29 96,8
Bajo 1 3,2 3,2 100,0
Total 31 100,0 100,0

Delos 31 profesionalesimplicadostantoenladetecciénatencion,asesoramiento
como la formacion que el proyecto ha ofrecido el 67,8% considera que el
impacto del proyecto ha sido alto y el 29% de los entrevistados refieren un
impacto medio y el 3,2% refiere que el proyecto ha tenido un bajo impacto en
la deteccidn y atencion del riesgo de la alteracion en el neurodesarrollo.

Conclusiones

Los resultados del modelo de detecciéon y atencidn al riesgo de trastornos
del neurodesarrollo ha contribuido al fortalecimiento de la formaciéon y la
investigacion orientada al responder al perfil del profesional en salud y
educacion laatencion primariaal infante, lafamiliay lacomunidad importantes
en para el Departamento de Chuquisaca y la ciudad de Sucre.

Se haincrementado el conocimiento local y sensibilizacién sobre laimportancia
del neurodesarrollo en la primera infancia a partir de la formacién continua
en temas referidos al riesgo psiconeurosensorial y los factores psicosociales
en la comunidad de estudiantesy docentes universitarios de las carreras
participantes.

Se han conformado grupos piloto para elaboracion y validacién de un
protocolo de deteccidny un ruteo para la aplicacion modelo de atencién al
riesgo del neurodesarrollo en niflos de primera infancia que son utilizados en
el centro de neurodesarrollo de la Carrera de Kinesiologia y Fisioterapia y los
centros infantiles beneficiarios de Poconas y Tata San Juan de Dios.

Se ha capacitado a los profesionales en salud y educacién inicial en deteccién
y atencién del riesgo desde un enfoque integral, pero una debilidad es a
incidencia en el ambito preventivo a nivel de los centros de atencién primaria
de los municipios de Chuquisaca.

En cuanto a la generacion de investigaciones, se han tenido producciones de
agrupaciones de investigadores en la prevencién y atencién de la discapacidad
que han generado recursos y materiales de evaluacién adaptados a la realidad
como es el caso de manuales y cartillas para capacitacion de padres y manual
para profesionales, aunque las instancias directivas no fomenten componente
de la formacioén universitaria.
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Se ha conformado grupos de padres mediante encuentros y debates que
promuevan romper las barreras sociales de la discapacidad y constituirse en
sujetos de derechos segun refiere la Ley 223 como tarea que aun plantea
muchos desafios a futuro.

En cuanto al componente de asistencia clinica se debe destacar que el vinculo
y la coordinacién con las instancias gubernamentales y municipales deben
superarse las territorialidades entre Universidad, Estado y Organizaciones
locales.

En cuanto a la baja calidad de la gestion institucional afirmar que queda
mucho por aprender para el logro de la auto sostenibilidad, son varios
retos institucionales del sector de administraciéon universitaria para que los
proyectos internacionales tengan mayor calidad y aporten al curriculo de las
facultades implicadas

Las facultades deben desarrollar mayor pertenencia de los proyectos de
cooperacioén internacional, hacerlos parte de la unidad académica para su
consolidacién en programas institucionales que aporten a las politicas de
cienciay tecnologia en cuanto al cuidado de lainfancia para tributar a la mejora
de las politicas publicas. A futuro serd importante incrementar el compromisoy
empoderamiento institucional para que las instancias implicadas potencialicen
las oportunidades que brinda la internacionalizacion.
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Epilogo

El cruce de miradas: epilogo
Manuel Fernandez Cruz'
Universidad de Granada, Espaina

Volvemos la mirada desde abajo hacia arriba. Repasamos sin prisas lo que ya
hemos leido. Detenemos la vista en aquella palabra que nos ha conmovido.
Apresamos laidea que nos ha convencido para hacernos conella.Y entornamos
los ojos para encontrar sentido al cruce de miradas vertidas sobre el nifio que
pasa a nuestro lado, al que vemos de lejos, al que damos la mano, o el que
fuimos, acaso.

Contemplo desde mi atril, a orillas del Monasterio de La Cartuja en Granada, el
rojo atardecer que inunda bosques y alquerias de la vega del rio una vez que el
sol se ha ocultado tras los cerros de la sierra cercana y aumenta el barullo de los
estudiantes que van tomando la calle al tiempo que enmudecen las aulas de la
Facultad de Ciencias de la Educacién en la que ensefo Pedagogia.

Me acerco a la ventana hasta aplastar la nariz en el cristal en un afan por
apropiarme de ese momento magico de mutacién entre dia y noche, entre
voces Yy silencio. Me quedo con la mirada traspuesta que me lleva a otro
atardeceres, a otros cerros lejanos y a otras plazas, donde también vivi la magia
del ocaso. A la plazuela de la Recoleta en Sucre, a la plaza Mayor de Salamanca
o a la plaza Defensa de San Telmo.

Desde esas nobles plazas a esta casa me llega el cruce de miradas que me
sumerge en la infancia. En toda la infancia. En la infancia como periodo de
vida, en la infancia como arranque de la existencia, en la infancia como crisol
de derechos, en la infancia como promesa de vida, en la infancia como acicate
de cambio. En la infancia que sélo con su presencia reclama el espacio donde
cabemos todos. En la infancia toda, ancha, diversa, libre.

1 Doctor en Ciencias de la Educacién, Catedratico en la Facultad de Ciencias de la Educacion de la
Universidad de Granada y Director del Departamento de Didactica y Organizaciéon Escolar. Pertenece
al Grupo de Investigacion “profesioLAB” (SE] 059); a la firma Labosfor Innovacién y Desarrollo, spin-
off de UGR; y a la fundacion Deep University, star-up de la Wisconsin-Madison University. Es
editor de la Revista Cientifica Electrénica “Journal for Educators, Teachers and Trainers JETT".
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Un cruce de miradas sobre la infancia del que necesariamente aprendo.
Aprendo cuando evoco los parques y jardines donde no caben todos los
ninos porque son excluidos desde la misma concepcién del espacio publico
que limita derechos. También aprendo al saber la importancia de las sefias y
alharacas que acompanan los cuentos y los cantos en la escuela infantil en
derroche de gestos que anticipan palabras. Me sittio en la perspectiva social
de la discapacidad y aprendo que es necesario superar las visiones clinicas que
culpabilizan a nifios y familias para promover los derechos humanos. Aprendo
al conocer la influencia que aun hoy tienen los juguetes en la transmisién
de estereotipos y roles de género. Conozco el efecto descalificatorio que la
valoracion cuantitativa de la discapacidad genera en la poblacién. Me inicio
en el estudio de la funcién que tiene el uso de pantallas en el aprendizaje y
desarrollo de la infancia. Aprendo, finalmente, de la concepcién que ostentan
los estudiantes universitarios sobre la discapacidad.

El cruce de miradas esta servido. No puedo mantenerme al margen de lo que
esta escrito. Necesito alentar a mis estudiantes de Pedagogia a que indaguen
sobre la discapacidad, sobre la diversidad, sobre lainclusion, sobre la nifiez. Para
ello, hoy cuento con ejemplos de investigacién audaces, certeros, pertinentes,
relevantes para la comunidad académica y profesional que mira a la infancia.
Ejemplos que, sobre todo, van a ser interesantes para mis estudiantes.

Sonrio. Casi de manera imperceptible sonrio. Como cada vez que tengo un
recurso nuevo para animar mis clases. Sonrio y me entusiasmo. Me faltan horas
para que llegue la clase de mafana. La noche es obscura. Pero yo vuelvo a casa
con luz nueva en la mirada.
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La imagen de'una puerta que deja pasar la discapacidad, una
carcel sin rejas, la'perfeceion tirana, un otro que discapacita
mirando, juguetes.sexistas, gestos que buscan normalidad.
En tanto procesos simbélicos, las categorias vinculadas a la
discapacidad, han sido construidas histéricamente, a partir del
trabajoenlosespaciosdeproduccionde conocimiento cientifico:
estamos convencidas de que quienes forman parte de ellos,
son agentes de transformaciones sociales que, actualmente,
permiten profundos cuestionamientos al capacitismo y las
formag hegemonicas de vivir y ser.

Este libro es una invitacion. Por un lado, a compartir la
preocupacién de profesionales comprometidas de varios paises
delmu ndo por la situacion de lasinfancias que han sido victimas
de procesos sociales, simbélicos y materiales vinculados a lag
violenciag. También es una invitacion a lectoras y lectores, a
mirar criticamente lag consecuencias de lag desigualdades,
para construir practicas emancipadoras con lag infancias.
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