IN

Ivonne Ramirez, Sagrario Pérez, Paula Benedict

Dialogos e intersecciones

(Coordinadores)









INFANCIAS I1I: DIALOGOS E INTERSECCIONES

Coordinadores:
lvonne Ramirez
Sagrario Pérez De La Cruz
Paula Benedict

Auspiciadores:

Facultad de Ciencias Tecnoldgicas de la Salud

Universidad Mayor Real y Pontificia de San Francisco Xavier de Chuquisaca
Universidad de Almeria-Espana

Agencia Andaluza de Cooperacion Internacional para el Desarrollo

Contactos: ramirez.ivonne@usfx.bo
Traduccion de articulos: Lia Zegada Ramirez, César Maldonado Sanabria
llustracion tapa: Fabiana Hartmann A.

ES PROPIEDAD DEL AUTOR 978-99974-50-85-2
Todos los derechos reservados de esta edicion

Registro de propiedad intelectual.

Depdsito Legal: © N° 3-1-2279-15

ISBN: 978-99974-50-85-2

Tra. Edicion 899971450

Maquetacion: Gustavo R. Moya Torres - guslark@gmail.com
Sucre - Bolivia



INDICE

Infancias Ill: Didlogos e intersecciones

Presentacion

A. Enrique Duran Pacheco, Universidad Andina Simon Bolivar (Sede Central)

Prélogo

n

Sagrario Pérez de la Cruz, Universidad de Almeria, Espana

Imaginario infantil. Lenguaje literario y su impacto en la construccion de

la inteligencia

13

Paula Benedict Santa Cruz, Bolivia

La descalificacion y discapacitacion de madres de menores con discapacidad

Ivonne Ramirez Universidad San Francisco Xavier de Chuquisaca, Bolivia
Andrea Gutiérrez Garcia Universidad Autonoma de Salamanca, Espafna

Un listado sin sentido educativo

i1

César Maldonado Colegio del Sagrado Corazon, Bolivia

Derivaciones y cambios de escuela como formas de violencias sobre las

infancias que se discapacitan

61

Lelia Schewe Universidad Nacional de Misiones, Argentina

El lenguaje de sefias un area desconocida por el personal de salud en la

ciudad de Sucre

73

Fedra Yamel Castro Mendoza Fac. de Ciencias y Tecnologias de la Salud,

Universidad San Francisco Xavier de Chuquisaca, Bolivia

¢Qué hace un psicoanalista trabajando en el ambito de la discapacidad?........................ 93

Fernanda Fignoni Universidad Nacional de Rosarig, Argentina

Aplicacion de un modelo de atencion psicomotriz y su impacto en la

tendencia de apego en ninos institucionalizados

105

Maldonado Carolina, Ivonne Ramirez, Chocaya Miriam CENEPSIR, Fac.
Ciencias y Tecnologias de la Salud, Universidad San Francisco Xavier de

Chugquisaca, Bolivia

El (des) encuentro con la discapacidad y los tiempos logicos de su

entendimiento, desde una mirada psicoanalitica

125

Gaely Miranda Flores Fac. Humanidades Universidad San Francisco Xavier

de Chuquisaca, Bolivia



Actitudes y experiencias del profesorado sobre la educacion inclusiva

con ninos y adolescentes con discapacidad 149
lvonne Ramirez, Catherine Romay, Maria Gonzales, Sonia Medrano.

Universidad San Francisco Xavier de Chuquisaca, Bolivia

Realidad virtual y realidad aumentada: Nuevos escenarios para los nifios

y adolescentes con discapacidad 173
Ivonne Ramirez, Angel Contreras, Carolina Maldonado, Dennis Queca, Bolivia

Universidad San Francisco Xavier de Chuquisaca, Bolivia - Universidad

Militar Ingenieria - Santa Cruz, Bolivia, Universidad San Simén de Cochabamba, Bolivia

Evidencia cientifica de Integracion Sensorial de Ayres (ASI®) como

abordaje de terapia ocupacional en autismo 193
Ekaine Rodriguez Armendariz y Alejandra Judith Abelenda. Uutchi Desarrollo

Infantil, Vitoria-Gasteiz. Espana

EPILOGO 210

Cinguegrani Mirian Adriana (Universidad Nacional del Sur, Argentina)



Presentacion

A. Enrique Duran Pacheca'

Tanto la “idea” como el “concepto” de discapacidad han
experimentado cambios importantes a lo largo de la historia
de la humanidad. Si nos remontamos a las culturas antiguas
encontramos que “la idea” de discapacidad se asocié a factores
sobrenaturales o castigos divinos, que con el paso del tiempo logré
adquirir caracter de “concepto”y fue evolucionando paulatinamente
hasta alcanzar en el siglo XV cierto grado de secularizacién.

Durante siglos prevaleci6 un espiritu de segregacién vy
estigmatizacion hacia las personas con discapacidad, que pudo verse
reflejado en denominaciones peyorativas y menoscabadoras que les
fueron asignadas por la sociedad e incluso desde la ciencia, entre
ellas: “invdlidas” o "minusvdlidas” que demuestran dos aspectos, por
una parte la imprecision cientifica con que se manejaba la tematica
y por el otro la falta de sensibilidad humana con que fueron tratadas.

A principios del siglo XX los gobiernos comienzan a tomar parte en
el tema de discapacidad, partiendo de un enfoque asistencial —-que
en muchos casos persiste- estableciendo las primeras medidas hacia
este grupo poblacional. En la segunda mitad del siglo XX las personas
con discapacidad y sus familias se organizan, dando lugar a un
importante proceso de empoderamiento que les permitié adquirir
presencia en la agenda publica de los paises.

Fue gracias al activismo de las propias personas con discapacidad,
sus familias y organizaciones humanitarias que impulsaron la

1 Investigador social, ha sido representante a.i. de la Defensoria del Pueblo, Secretario
General de presidencia del Consejo de la Magistratura de Bolivia, Director de Investigacion
de “Realidades” para el Observatorio de Derechos, Secretario General de la Universidad
Andina Simén Bolivar (Sede Central) y actualmente Director General Académico de dicha
universidad.
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aprobacion de tratados e instrumentos internacionales referidos
a las personas con discapacidad en el seno de la Organizacion
de las Naciones Unidas, determinando derechos especificos que
deben asistirles. Pero si bien este fue un paso importante, no logré
materializarse a cabalidad debido a la ausencia de una intervencion
integral que vaya mas alld de la perspectiva juridica, generando
cambios paradigmaticos en la forma de encararla.

Recién a inicios del siglo XXI se comienza a adoptar no solo leyes
sino también nuevos enfoques, reconociendo la necesidad de
contar con verdaderos procesos sociopoliticos, socioculturales y
socioeconémicos que reconozcan las habilidades, competencias,
recursos, potencialidades y la inclusion de las personas con
discapacidad.

Es asi que en 2001, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) estableci6 una nueva definicion sobre discapacidad
que supone un antes y un después para la temédtica:
“La discapacidad es una condicién del ser humano que, de forma
general, abarca las deficiencias, limitaciones de actividad y restricciones
de participacion de una persona.”

Si analizamos las partes fundamentales de este concepto,
encontramos que “las deficiencias” estan referidas a problemas que
afectan a una estructura o funcién corporal, “las limitaciones de la
actividad” estdn enfocadas a las dificultades para ejecutar acciones o
tareas y “las restricciones de la participacion” se refieren a las barreras
fisicas, psicolégicasy sociales alas que deben enfrentarse las personas
con discapacidad para relacionarse y participar en situaciones vitales.

Estas tres dimensiones de la tematica muestran que se trata de un
fendmeno complejo que no sélo contempla a las personas de forma
aislada, sino principalmente sus posibilidades de interaccion con
la sociedad en la que se desenvuelven. Quiza lo mas relevante de
este avance fue reconocer el contexto social de la discapacidad como
factor determinante que no fue adecuadamente tomado en cuenta
hasta ese momento.

Si bien la cuestién de discapacidad ha tomado mayor importancia
6 5: desde el enfoque de los derechos humanos, en muchos casos este
§ e
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aspecto no hadejado de serretdrico para los Estados, pues mas alla de
los compromisos internacionales asumidos en favor de las personas
con discapacidad, pocos han implementado medidas efectivas para
mejorar sus condiciones de vida e inclusién social. Esto quiere decir
que no han pasado de lo declarativo a lo vinculante, de lo teérico a
lo practico.

El mayor obstaculo con el que se enfrentan estos procesos son los
estereotipos sociales revestidos de violencia simbdlica y estructural,
que naturalizan actitudes discriminatorias y paternalistas que han
generado un habitus colectivo (Bourdieu:1994) sobre la discapacidad
que se ha instaurado en el imaginario social (Castoriadis:1975).
Un camino para salir de este escenario heredado es la produccién
objetiva de informaciéon y conocimiento sobre la temdtica, que
oriente sobre el “estado de la cuestion”

En este sentido, en el ambito de la produccion de informacion, el
Banco Mundial y la OMS publicaron en 2017 datos reveladores sobre
la situacion de las personas con discapacidad en el mundo, que
han removido el piso de la comunidad internacional brindando las
siguientes estadisticas:

- Mds de 1000 millones de personas padecen algun tipo de
discapacidad, lo que significa que alrededor del 15% de la
poblacion mundial presentaalgun gradodediscapacidad durante
el transcurso de su vida; que la prevalencia de la discapacidad es
mayor en los paises en desarrollo; y que entre 110 millonesy 190
millones de personas (la quinta parte del total de habitantes en
el mundo) experimentan discapacidad considerable.

- Las personas con discapacidad no suelen recibir la atencién de
salud que necesitan, porque la mitad de ellas no pueden pagar
dicha atencion; resultan el doble de propensas a considerar
insatisfactorios los servicios de salud que se les dispensan; son
cuatro veces mas propensas a recibir malos tratos; y casi tres
veces mas tendientes a que se les niegue la atencion de salud
por falta de condiciones adecuadas.
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- La discapacidad afecta de manera desproporcionada a las
poblaciones mds vulnerables como los nifos y esto se acentua en
paises de ingresos bajos porque tienen una mayor prevalencia de
discapacidades que no son tratadas oportunamente, generando
en muchos casos que sus condiciones de salud se deterioren
dramaticamente.

- Losninos condiscapacidad tienen menos probabilidades de acceder
a educacién primaria y menos atin a acceder a estudios superiores,
ademads de observarse dramaticas tasas de conclusion de estudios
en todos los contextos, con contrastes mas pronunciados en los
paises mas pobres.

- Las personas con discapacidad tienen mds probabilidades de estar
desempleadas, porque las tasas de desempleo son 53% mas
bajas que las personas que no presentan discapacidades.

- Las personas con discapacidad son mds vulnerables a la pobreza,
viven en peores condiciones de alimentacion, vivienda precaria,
falta de acceso al agua potable y otros servicios basicos, debido
en gran medida a los costos adicionales que requieren para
atencion médica, dispositivos de ayuda o la asistencia personal.

Si analizamos estos datos, basta un simple razonamiento para darse
cuenta que los problemas por los que atraviesan las personas con
discapacidad corresponden a una espiral que comienza en la nifiezy
continva durante todo su ciclo de vida, siendo evidente la necesidad
de adoptar medidas que prioricen la atencién de nihos(as) con
discapacidad.

Pasandoalaproduccion de conocimientoentornoaladiscapacidad,
existen importantes investigaciones que se vienen desarrollando,
pero que en la mayoria de los casos se realizan desde dos modelos
explicativos contrapuestos. Por un lado “el modelo rehabilitador”
donde la discapacidad es entendida como una enfermedad de un
agente individual y tributaria de asistencia médica; y por otro lado
“el modelo social” que comprende la discapacidad como el resultado
de la inadecuacion de la estructura social a las necesidades de las
personas con discapacidad. (Ferrante: 2009).
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A nuestro juicio esta contraposicion resulta innecesaria, pues ambos
modelos podrian complementarse para favorecer la perspectiva
cientifica de la discapacidad, alcanzando objetividad y humanidad,
ya que nos encontramos en un momento de la historia donde la
excesiva taxonomizacion de las corrientes cientificas y de las propias
disciplinas del conocimiento se esta derrumbando por su propio
peso, dando paso a visiones mas integrales, interdisciplinares y
transdisciplinares donde el andlisis desde las diferentes perspectivas
se constituye en riqueza que permite encarar una tematica desde
diferentes enfoques: clinicos, biomédicos, psicolégicos, socioldgicos,
pedagdgicos, terapéuticos, econdmicos, politicos y sociales.

Por lo expuesto en las lineas precedentes, es posible indicar
que la produccion de informacion asi como la producciéon de
conocimiento resultan indispensables para encarar objetivamente la
problematica de la discapacidad, pero también que dicha produccion
no debe quedar encerrada en las bibliotecas de las universidades ni
en los anaqueles de los centros de investigacion, debiendo buscar
la forma de generar -a través de ellas- cambios en las sociedades y
en los Estados, aprovechando al maximo el uso de los resultados
alcanzados.

En tal sentido, no queda duda de que los trabajos que se presentan en
esta publicacion son relevantes por su aporte cientifico a la tematica,
cuyo reto ahora es traspasar los limites del papel que los contiene
hasta encontrar los canales adecuados para generar incidencia
publicay social.

Estaimportante tarea no solo debe recaer en quienes acertadamente
propician investigaciones y publicaciones como la presente, sino
que debe ser asumida por las administraciones estatales que tienen
la obligacién de generar mayores y mejores politicas publicas a partir
de la informacién que se produce y los resultados a los que arriban
los diferentes estudios. Pero también resulta siendo un reto para las
sociedades, que no deben quedar ajenas a este cometido, pues se
requiere trabajar con ellas sobre las estructuras mentales y sociales
que actualmente se resisten a comprender la discapacidad como
una problematica de salud publica colectiva, en la que no solo las



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

instituciones tienen una deuda histérica con este grupo poblacional,
sino también la sociedad en su conjunto.

Como se ha dejado establecido supra, los datos y los resultados que
se pueden alcanzar a través de la ciencia ayudan significativamente
a dimensionar esta problematica, pero lamentablemente no
resultan suficientes para transformar las condiciones que enfrenta
la tematica de la discapacidad, pues la practica nos esta mostrando
que la sociedad y en particular las personas que la conforman, recién
suelen tomar verdadera conciencia de este problema, cuando esta
informacion deja de ser una estadistica y toca su entorno individual
o familiar.

Es ahi donde esta situacién suele dar un duro golpe a quienes
tienen que enfrentarla desde adentro, evidenciando de la forma
mas cruda que -mas alld de medidas paliativas- poco se ha avanzado
respecto a los cambios estructurales que se requieren instaurar en
materia de prevencion, atencion, rehabilitacion e inclusion. Es ahi
cuando la realidad da cuenta que se necesita incidir en los Estados,
las instituciones y las sociedades para -generar desde todos los
frentes posibles- un cambio paradigmatico que no sélo ponga
los ojos encima, sino principalmente las manos y los recursos para
“...minimizar las limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion, derivadas de una deficiencia en el orden de la salud, que
afectan a un individuo en su desenvolvimiento y vida diaria dentro de su
entorno fisico y social”. (OMS:2001).

, ;\\10 ’;\! |
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PROLOGO

Sagrario Pérez de la Cruz

Le doy la bienvenida a la tercera edicion de este libro, que retne en
si todo un compendio de conocimientos, puntos de vista, opiniones,
investigaciones, y un sinfin de ideas, todas ellas con el denominador
comun de la discapacidad en el ambito infantil.

Importantes son cada uno de los puntos de vista, trabajos y cuestiones
que los trabajos expuestos en esta obra dan sobre aspectos relevantes
del desarrollo infantil. Tratan diferentes aspectos que involucran en su
totalidad al niflo con discapacidad. Las madres, como elemento inicial
y continuado en la vida del nifo, siendo su primer y mas préximo
nexo de union con la sociedad y entorno que le rodea. Sus vivencias,
experiencias, opiniones, temores, sensaciones, continuando con los
profesionales que trabajan en el centro educativo con sus hijos. Es
importante conocer de primera mano qué piensan, cémo afrontan
en su trabajo el reto de atencién y educacién de un alumno con
necesidades especiales. Dar voz a estas personas supone abrir un
horizonte diferente desde el punto de vista de politicas sociales para
ayudar y mejorar la integraciéon de estos ninos en la sociedad en la
que viven.

No son distintas las experiencias que aporta una maestra de Argentina
frente a las razones que pueda dar otro profesional en paises de
América Latina o Espaia, sintiendo las mismas inquietudes, miedos,
retos y esperanzas para el desarrollo excelente de su trabajo. Debe
conocer la vida poliédrica que cada uno de los alumnos de Educacion
Especial o educaciénordinariamuestran en sus aprendizajes, yaseade
calculo, lenguaje (especialmente interesante el estudio que muestra
la peculiaridad de la poblacién con discapacidad auditiva que debe
ser atendido por personal de salud, y las vias de comunicacién con las
gue se cuentay se conocen por parte del personal sanitario), familiar,
comunitario, etc.

Otros aspectos interesantes abordados en esta interesante obra son
las razones por las que un profesional del psicoanalisis estd implicado
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en el mundo de la discapacidad, explicando y mostrando al lector la
riqueza de su punto de vista para hacer frente a las demandas de esta
poblacion.

Por ultimo, y no menos importante, la mirada al futuro de estas
personas, con el ejemplo de innovadoras lineas de trabajo como la
realidad virtual y realidad aumentada, herramientas utiles que han
llegado para quedarse, sirviendo de complemento a las terapias y el
buen hacer de los profesionales cuyo objetivo a alcanzar es lograr la
maxima integracion del ninoy la persona discapacitada en su entorno
mas préximo, disfrutando, viviendo, experimentando y “saboreando”
cada una de los oportunidades que la vida y la sociedad brinda a las
personas.

Agradezco poder participar en esta obra, siendo un regalo su lectura,
enlazando experiencias personales, vivencias con investigaciones
del mas alto nivel y a su vez, con lenguaje coloquial y comprensible
para el lector interesado.

Espero que tanto los estudiantes como los profesionales dedicados
al dmbito de la discapacidad y a la infancia puedan aprovechar la
experiencia y los conocimientos que transmiten esta obra y que ésta
sea de utilidad para mejorar sus futuras acciones terapeuticas.

Muchas gracias y buena lectura.
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Imaginario Infantil, lenguaje literario y su
impacto en la construccion de la inteligencia

Resumen: E| imaginario infantil
puede poseer una estructura
cognitiva a la par de compleja
que la del adulto cuando lo
observamos a la luz de sus
capacidades para decodificar el
significado y la l6gica del lenguaje
literario mdgico. La literatura se
convierte en la via regia de acceso
a la activacion de la inteligencia
y de los procesos de pensamiento
durante la ninez. El adulto
creativo, capaz de visualizar el
futuro y con capacidades para el
pensamiento de corte humanista
necesariamente estd ligado a
una infancia de fértil imagineria
y ramificaciones del pensamiento
mdgico.

Palabras clave. Inteligencia,
Imaginario, Infancia, Lenguaje.

Paula Benedict de Bellot

Children’simagination, literary
language and their impact on
intelligence construction

Abstract: Children’s imagination
can have a cognitive structure
as complex as that of the adult
when observed under the light of
its abilities to decode the meaning
and logic of the magical literary
language. Literature becomes
the main route for accessing
the activation of intelligence
and thought processes during
childhood. The creative adult,
capable of visualizing the future
and with capacities for humanistic
thinking, is necessarily linked to a
childhood of fertile imagery and
ramifications of magical thinking.

Keywords: Intelligence,
Imaginary, Childhood, Language.
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Introduccion

Nos introduciremos brevemente en algunas consideraciones
sobre sobre la influencia del lenguaje literario en la expansién del
imaginario infantil y en cdmo las interacciones de estos dos factores
se amalgaman para empujar y potenciar las habilidades analiticas,
reflexivas y creativas de la inteligencia, cuyas bases se encuentran en
la infancia y el pensamiento magico.

Los estudios psicolégicos sobre el lenguaje han tomado diferentes
rutas para poder explicarla dindmica psicolégica, cognitivay neuronal
mediante la cual el pensamiento humano se convierte en lenguaje y
esteasuvezenlaexpresidonde lainteligencia; recordemos que los test
deinteligencia consideran alos subtest de mediciéon de competencias
verbales como una buena aproximacion del potencial intelectual de
los individuos. No ahondaremos en los lenguajes numérico, musical,
espacial o corporal, aunque estan interconectados; en cambio sien el
lenguaje pensado, hablado y codificado en la escritura.

El cerebro humano cuenta con una extraordinaria configuracion
gue permite la manifestacion de cualquier lengua idiomatica; pero
al influjo del medio ambiente social y familiar, sabemos que se
define el uso de la lengua materna selecciondandola del abanico
filogenético ancestral. Este punto de partida que se adentra en
la profunda evolucién de la especie humana, nos permite poseer
las bases neurolégicas que bifurcan en infinitas ramificaciones
y redes del pensamiento complejo a posteriori. El lenguaje y el
pensamiento abstracto se constituyen en un andamiaje de codigos
que progresivamente se van instaurando y dominando al influjo
del aprendizaje, de la especializacion del cerebro y sus respectivas
conexiones neuronales; las cuales se activan y se mantienen fluidas
para dicho fin.

La psicologia Piagetiana hace hincapié en el proceso evolutivo de
la inteligencia del sujeto, describe con maestria los avatares del
pensamiento,desdelas primerasoperacionesmentalesdelnifnorecién
nacido, para quien el pensar es movimiento, imagenes y sensaciones
fisicas; quien solo después de un largo trayecto evolutivo y del
discurrir pensante, conquista el arribo al denominado pensamiento
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abstracto, lo cual ocurre cuando se ingresa en la adolescencia. En
ese momento los complejos procesos de simbolizacion del lenguaje
humano alcanzan la posibilidad de su maxima expresidon para
establecer una plataforma de operaciones mentales que permiten
el desarrollo del pensamiento tedrico, filoséfico, cientifico, politico,
etc.; a la vez se configuran las funciones mentales interpretativas y se
da paso al lenguaje escrito autbnomo. Para Piaget el pensamiento es
un proceso mediante el cual la accion se transmuta en pensamiento
para luego devenir en lenguaje y expresarse en sus distintos grados
de abstraccion.

En éste marco el juego como predecesor del lenguaje interiorizado,
no solo es la accion ludica del cuerpo, sino a la par, movimientos
del pensamiento los cuales poseen una la l6gica mdagica, propia
de la imagineria infantil que ocurre cuando el niflo comienza con
la apropiacién del habla. Por ello el lenguaje literario en nuestro
planteo se convierte en un elemento crucial que alimenta estos
procesos mentales que se conectan con el universo de las palabras,
estimulando la instalacion de nuevas conexiones y bifurcaciones que
pueden ampliar las capacidades de interpretacién de la realidad en
cada etapa evolutiva y a la larga durante la vida adulta.

La visién de Vygotsky enriquece ésta perspectiva evolucionista y
genética, resaltando en su postulado el impacto del componente
social sobre la construccién de la inteligencia, del pensamiento y del
lenguaje. Desde esta perspectiva las necesidades de comunicacién
y de contacto social dentro de un contexto histérico, son las que
activan el pensamiento y la configuracién del lenguaje. “El juego y
el lenguaje representan el intento humano mas fundamental para
trascender el aqui 'y ahora y poder asi, construir modelos simbdlicos
que permitan comprender la realidad” (Vigotsky). El entroncamiento
del lenguaje con los procesos sociales, otorga la dimension histérica
y dialéctica al pensamiento-lenguaje, dotandolo de significado;
ambos se erigen como una construccion colectiva que da sentido al
acontecer humano.

En concordancia a éste enfoque, la memoria social e historica,

posee también como herramientas, un cumulo de leyendas,

historias, cuentos y personajes, que al pasar de generacion en g 3
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generaciény al recrearse en la moderna produccién literaria, aportan
considerablemente a la imagineria infantil. El lenguaje literario
escrito, asi como la transmisién oral pasarian a ser elementos de
juego y de incorporacién de ideas, de ampliacion del vocabulario,
de creacion de imagenes y de diversos procesos mentales donde el
sujeto se ve provocado a ser participe activo para comprender los
hechos narrados.

En la Teoria de las Inteligencias Multiples, sistematizada por Howard
Gardner, encontramos un aporte conceptual; el de la Inteligencia
Linguistica, que se presenta acrecentada en sujetos que destacan en
sus habilidades y competencias especialmente desarrolladas en la
expresion verbal hablada o escrita y sobre todo en las capacidades
creativas y productivas en este campo; por ejemplo, los escritores y
los grandes oradores, serian ejemplos de ésta inteligencia, siendo
que la poseemos todos.

Otras dos inteligencias descritas por Gardner son la Intrapersonal
y la Interpersonal, las cuales estan, estrechamente asociadas a la
Linguistica en la medida que la primera implica el pensamiento
interiorizado y reflexivo intermediado siempre por el lenguaje; la
segunda supone las habilidades de interaccion con los semejantes;
entonces ambas inteligencias indudablemente se apoyan en las
competencias linglisticas que sustentan el intercambio relacional.
Bajo esta mirada el lenguaje sirve a la moderacion de las pasiones
y emociones y la consecuente resolucion de problemas y conflictos.

La estructuracién del psiquismo humano es una construccion
linguistica, por un lado, estdn las manifestaciones conscientes
que se distinguen por los procesos logicos del pensar en sus
diferentes grados de profundidad reflexiva; y por otro lado estaria
la fantasmatica inconsciente, susceptible de ser alcanzada gracias a
los mecanismos de simbolizacién e interpretacién acunados por el
pensamiento - lenguaje. Estas funciones superiores del pensamiento
y del lenguaje: la abstraccién, la conceptualizacion, la reflexién, la
simbolizacion y la interpretacion necesitan ser cultivadas para que
alcancen su mayor desarrollo. Segun esta propuesta, la herramienta
privilegiada durante la infancia para desencadenar estos procesos, es
6 5: el texto literario, pues gracias a sus diversos grados de complejidad
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desafia permanentemente al ingenio humano infantil para ampliar
su comprensidon y para expresarse progresivamente con mayor
cabalidad gracias a las multiples conexiones que se tejen en la red
del lenguaje.

Es elemental saber que las bases neuroldgicas, psicologicas y
sociales que sustentan el pensamiento humano como proceso vy el
lenguaje en si mismo, no aseguran automaticamente la adquisicion
de las funciones superiores del pensamiento; deben mediar acciones
constantes de formacién y ejercitacion del musculo intelectual. En
primera instancia los agentes educativos, familia, escuela y sociedad,
deberian cumplir con la misiéon de formar sujetos capaces de auto
dirigir su propio crecimiento intelectual y espiritual con la mediacion
del lenguaje; resultado que hoy en dia estaria en duda ya que el
porcentaje de lectores y cultores del lenguaje altamente motivados
es muy modesto para que tenga un impacto notorio en el desarrollo
humano del pais (no nos referimos aqui a la formacién profesional).

Serd necesaria la resignificacion del lenguaje para trascender el uso
del mismo como un simple utilitario, para evolucionar hacia una
aplicacién consciente que provoque el crecimiento intelectual y
espiritual de las nuevas generaciones; uno de esos caminos puede
ser trazado por la literatura, lugar privilegiado del lenguaje expresivo,
en donde los procesos cognitivos mencionados cobran nuevas
dimensiones en la medida que se adentran en la exploracion de las
profundidades del alma humana.

La literatura en sus distintos géneros, impide que la palabra
cotidiana naufrague en la marejada del entorno material, donde
hoy, nos acecha implacable la propuesta alienante de los diferentes
modelos de pensamiento Unico - tal como lo imagind Aldus
Huxley en su novela Un mundo feliz-; habiéndose convertido esa
intencionalidad de unicato en una aspiracion delirante de gran parte
de los que “manejan” el mundo y abusan del poder en los cuatro
puntos cardinales. Ante esto el texto literario en su particularidad
y diversidad se constituye en un bastién de la identidad personal y
colectiva; lo literario es también una coordenada en donde se realiza
un encuentro intergeneracional y atemporal, espacio en el que se
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accede a los registros de la memoria histérica y multifacética de la
humanidad.

Los hombres y mujeres de letras, cultores del lenguaje, enamorados de lo
humano, urdidores de la memoria colectiva, son portadores de los mitos
ancestrales, en la medida que el soplo de espiritu que anima sus obras,
de ahi proviene. El contrapeso necesario, frente a la vordgine de violencia
y de la injusticia que hoy nos amedrenta, surgird del pensamiento y de
las manos de éstos filésofos y escudrifiadores de la metdfora. Desde el
escrito poético, hasta el ensayo ideoldgico, progresivamente, se irdn
vislumbrando formas de hacer y de pensar, lo cual supone cultivar
bdsicamente la capacidad de infringir aquellos modelos cristalizados
e impuestos a la fuerza y que objetivamente nos estdn encaminando
hacia la desesperacion y el desastre como género.

El texto literario ostenta asi la capacidad de reconfigurar la actividad y
el pensamiento humano; es un cédice que nos da paso a la ansiada
eternidad. La verbalizacién escrita de corte literario, disefa para el
escribiente y para el lector un entorno en el que se construyen los
valores, el sistema estético particular de cada cultura y donde se
sientan las bases sobre las que se construye el espiritu humano en
virtud de la decantacién del pensamiento en el producto literario.
Asunto no despreciable ya que el bagaje de principios y valores
compactado en los cuentos maravillosos, resulta ser incorporado
tempranamente en los esquemas de accién de los nifos y nifas.

Los cuentos de hadas o los cuentos populares, se convierten en una
invaluable herramienta para desarrollar una imaginacién auténoma
con matices personales, ya que cada nifio o nifa creara sus propias
imagenes mentales, incluyendo movimientos y acciones de los
protagonistas de las historias.

La funcion maravillosa que siempre han cumplido los cuentos es que
permiten al nifo enfrentarse, por ejemplo, con la lucha entre el bieny
el mal o conintensas rivalidades fraternas o entre generaciones y que
en el transcurso de la narracion se resuelven de manera satisfactoria
para el pequeno lector. Por lo general el nifo se identifica con el
héroe, el cual siempre es representante del bien, ademas de que sale
siempre airoso de las trampas que los “malos” le tienden.
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Los cuentos son el terreno propicio sobre el cual los pequefos pueden
proyectar sus mas intensas y reconditas preocupaciones conscientes
e inconscientes y resolverlas satisfactoriamente en la fantasia, tal
como nos ilustra Bruno Bettelheim en su libro Psicoanalisis de los
Cuentos de Hadas.

(Es posible que los niflos posean formas complejas de pensamiento?

La enorme estructura del lenguaje y su alta complejidad suponen
un largo proceso de aprendizaje y de adquisicion de destrezas del
pensamiento, en ese cometido la literatura infantil se convierte en el
vehiculo ideal para aproximar ingentes contenidos y significados del
lenguaje a las fértiles mentes infantiles. La inteligencia linguistica de
los niflos a simple vista pareciera incipiente; en cuanto a contenidos
no tan abundante, pero en cuanto a procesos resulta sorprendente;
aun con corta edad ninos y ninas puedan asimilar y elaborar asuntos
bastante enmaranados en el tema que nos ocupa; descubrimos
para nuestro deleite que los pequenos comprenden muy bien la
estructura del cuento fantastico, cosa no tan sencilla ya que en
su conformacién hay una trama, numerosos personajes, diversas
situaciones, encadenamiento de hechos, consecuencias y finales;
todo esto sin mayor problema es bien comprendido incluso por nifios
pequenos. Tenemos asi indicadores de que elementos importantes
del pensamiento adulto ya presentes tempranamente en la infancia,
con la unica diferencia que en estas edades prima el pensamiento
magico, lo cual es considerablemente dificil, pues la configuracién
de la magia no resulta sencilla ya que tiene su propia légica. Estos
pequenos geniecillos sorprenden constantemente a los adultos por
su capacidad de entendimiento; solo requieren que les proveamos
insumos para echar a andar los mecanismos mentales complejos de
la inteligencia.

El puente entre el pensamiento infantil y el imaginario adulto seria
imposible de trazar y de construir si cuando ninos no hubiéramos
vivenciado intensamente las experiencias ligadas al disfrute de la
literatura para ninos y de la imagineria ligada a los juegos.

El impulso del pensamiento, de la capacidad reflexiva, del
pensamiento cientifico, del discurrir filoséfico o de la creatividad,
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no pueden ser fruto del simple proceso de razonamiento adulto; un
hito imprescindible en el camino del pensamiento complejo es haber
transitado personalmente por el vasto universo de lo imaginario y
haber interactuado con la multitud de habitantes que lo pueblan. Las
hadas, los duendes, las princesas, los héroes, los villanos, los reinos
fantasticos, las aventuras y todo lo demas; los cuales fueron tangibles
por un cierto tiempo y para cada uno de nosotros, dejando tras de
si una huella perdurable modelo para los procesos mentales que se
replicaran en la vida adulta.

La activacion de lo imaginario fantastico, predispone positivamente
para que luego el pensamiento adulto pueda proyectarse hacia la
creacién de un futuro realizable con mayor solvencia que aquellos
que fueron privados de cultivar su imagineria infantil. El asiento de
la capacidad para visualizar el futuro como individuo adulto, radia en
una infancia que ha tenido a su alcance la literatura como sendero
para la creacion de mundos imaginarios. Hacemos hincapié en la
importancia del desarrollo de las tematicas maravillosas, pues en
ese ambiente, la imaginacién genera infinitas ramificaciones del
pensamiento, las cuales se plasman en proyecciones interiores de
universos tematicos en cuyo proceso de produccién se configuran
las competencias cognitivas del razonamiento superior. A decir un
ejemplo: cdmo puede una persona conceptualizar y comprender lo
que es el amor o la libertad si en algin momento de su vida no pudo
crear en su mente algun reino prodigioso o creer en un personaje
magico. La dimensidn linguistica es similar en ambos productos de
la mente. La conceptualizacion de ideas abstractas y la imaginacion
infantil requieren de misma potencia intelectual. A esta asombrosa
capacidad del pensamiento hay que anadirle el correlato emocional
que se le asocia, pues tanto el concepto de la libertad como la accion
admirable de la heroina o el héroe, movilizan conexiones psicolégicas
y emocionales que le dan el tono a la imagen conceptual creada.
Lenguaje, imaginacion y emocion son términos de la ecuacion de la
inteligencia.

Consideramos que el trabajo principal es poner al alcance de la nifez
y los jovencitos, el acceso al texto literario, por un motivo esencial; la
apropiacién del lenguaje y el desarrollo del pensamiento propio es
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un hecho politico en si mismo. En la medida que la poblacion infantil
y de jovenes lectores, lea, desarrollara el habito de imaginar y de
proyectarse por medio del pensamiento en el futuro. El hombre que
lee y escribe es un hombre libre, es un sujeto capaz de comprender
mas alla de lo simplemente escrito, lee entre lineas, interpreta, usa su
imaginacion; lee y escribe.

Esa imaginacidon necesita ser alimentada tempranamente, no se
puede esperar hasta que el sujeto este escolarizado para activar las
funciones cognitivas superiores y la creatividad; es sabido que ante
el enorme bagaje de conocimiento sistematizado que se imparte en
las escuelas, la imaginacion se empobrece y por lo general sucumbe
o se manifiesta con escaso poder.

Nospreguntamosporquéluegodelosprimerosafosdeescolarizaciéon
los nifos y ninas dejan de dibujar y dejan de leer cuentos, ni que se
diga de escribirlos, salvo excepciones. Es un fenédmeno interesante
y preocupante a la vez; la mayoria de escolinos apenas llegan a la
etapa del dibujo esquematico, en el cual representan su entorno y
a si mismos con unas cuantas lineas, y si se comparan los dibujos
de un grupo de nifios poseen bastante similitud: el mismo tipo
de persona, de casa, de arbol, de montafa; la esquematizacion es
una etapa que cuando perdura mas alld de los limites funcionales
impide expresiones individuales; cuando deberian pasar a una
etapa superior de representacién grafica mas personalizada y sin
estereotipos, pero tristemente la mayoria suele abandonar el dibujo,
pues son realmente escasas las oportunidades donde se le dan algun
valory sentido al dibujo de nifios, preadolescentes o adolescentes. En
innumerables ocasiones cuando se solicita a un niflo un dibujo libre,
dibuja una bandera flameante y solitaria en el patio de su escuela o
un personaje de su serie televisiva favorita; cuando se trata de chicos
un poco mayores dicen que no saben dibujar y cuesta Dios y su ayuda
arrancar un dibujo sobre una hoja en blanco.

Algo semejante sucede con la escritura, pocos alcanzan un grado

de escritura autbnoma que no se refiera a los asuntos escolares

relacionadosal conocimientosistematizado comomaterias; condicion

que se extiende sensiblemente hasta las aulas universitarias. En

un porcentaje muy bajo los nifios y jovenes pueden desprenderse 3
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del relato descriptivo, la chispa de la imaginacién creativa corre el
riesgo de desaparecer a causa de falta de dedicacién por parte de
los adultos para crear y mantener en el tiempo ambientes altamente
estimulantes ya sea en el hogar o en la escuela. A poca o mala lectura
menos escritura aun y pensamiento propio rudimentario.

Como un agravante y sin un justificativo pedagoégico se ha
generalizado la ensenanza de la escritura utilizando lo que denomina
letra de molde o de imprenta, eliminando progresivamente el uso
de la letra cursiva y con ello la expresion personalisima que toman
las formas de cada letra en la produccién individual, desvirtuando
con ello de un plumazo los estudios y aplicaciones de la grafologia
cientifica y sus aportes para el conocimiento del fenémeno humano.
Pues cuando se solicita a muchos jovenes la escritura de un relato
en letra cursiva, les resulta muy engorroso ya que casi todos han
dejado esa practica en los primeros anos de la escuela porque dicha
escritura fue aprendida como segunda opcién y se la considera
practicamente inutil. Al parecer existe un profundo desconocimiento
de lo que significé para la evolucién de la inteligencia humana la
especializacion de la mano para poder escribir con la fineza que la
escritura cursiva demanda amen de sus implicaciones simbdlicasy de
significado. Esta situaciéon de negacion del logro histérico ancestral
de la escritura como destreza manual, supone una involucién en
términos culturales e incluso desconexiones en la organizacion de las
redes neuronales de nuestro cerebro. No se debe pasar por alto que la
coordinacion del ojo con la mano ha sido el puntal de la evolucion de
nuestra especie, siendo la escritura una de las mayores adquisiciones.

Las teorias piagetianas nos remiten a la consideracion de la existencia
de procesos mentales que se van presentado evolutivamente
casi de forma espontanea en distintas edades, esa sucesion esta
ampliamente comprobada, pero ninguna de las manifestaciones de
la inteligencia alcanzaria su maxima expresion sin la intervencién y
estimulacién por parte de los mediadores sociales, y he ahi nuestra
responsabilidad como cultores y amantes de la literatura.

Evidentemente hoy en dia la escritura digital y sus distintos soportes,

son una poderosa herramienta y sin la cual seria mucho mas lento y
¢ @ complicado comunicarnos y producir, pero las bases de la escritura
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manual (cursiva) que da lugar a la manifestacion personal y al
aseguramiento de las adquisiciones filogenéticas del lenguaje, que
deben ser siempre el primer escalén de la produccién escrita, de lo
contrario seria como querer correr sin haber aprendido a caminar.

Lo que se acaba de mencionar parecieran ser temas colaterales
al hecho mismo de la literatura infantil, pero en la l6gica de lo que
supone cultivar el lenguaje y alcanzar las expresiones superiores del
mismo cuales son: el pensamiento abstracto, la conceptualizacion del
pensamiento, lafilosofia, la espiritualidad convertida en pensamiento,
la comunicacién efectiva de nuestras emociones, la manifestacion de
nuestra vida interior por medio del pensamiento reflexivo, asi como
nuestra habilidad para establecer redes humanas, dependen del
conjunto de variables que estamos considerando.

Nopodemossubestimarlascapacidadesintelectualesylashabilidades
cognitivas de los ninos, la apertura al aprendizaje es casi ilimitada,
pero la mediacién de los procesos educativos convencionales
suelen hacer cierres progresivos a las ventanas de oportunidades
del desarrollo mental infantil, la familia, la escuela y otros agentes
sociales en pro de una educacion sistematizada y programada,
van echando cerrojos mentales a las innatas potencialidades de la
mente humana, sin ponderar el impacto limitante que ello tiene en
la capacidad creativa de las nuevas generaciones.

A su vez la trivializacion e inmediatez de los contenidos de
entretenimiento que provee la television y los medios digitales, no
aportan en nada a mantener las mentes abiertas, existen contenidos
estandarizados que invaden el imaginario infantil sin que medie
el mayor trabajo de simbolizacién y de imaginacién autonoma.
La imaginacion infantil es colmada de forma indiscriminada de
contenidosidénticos paramillones de telespectadores e informaticos.
iDonde queda la imaginacion individual? ;Donde quedan las
imagenes originalisimas que cada nino o nifha debian crear en su
mente cuando se le relata una historia? ;Por qué son cada vez menos
frecuentes los maravillosos momentos donde alguien le cuenta un
cuento a un nifo?
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Lamentablemente observamos que antes de tiempo los nifios y
ninas se hacen indiferentes a los relatos tradicionales, los cuentos
maravillosos apenas sobreviven mas alld de los cinco o seis afios
de la infancia si les fueron provistos, y compiten en desigualdad de
condiciones en relacién al tiempo que se le dedica a la televisién o a
las pantallas de juego. El lenguaje literario y el pensamiento magico,
el juego simbdlico propio de estas edades apenas se desarrolla
cuando repentinamente es truncado por la irrupcion de las
imagenes electrénicas de los juegos virtuales donde el lenguaje es
casi inexistente salvo para las instrucciones de juego, todo es accién,
movimiento e imagenes sin texto, hay un anclaje en lo preverbal, con
la nefasta consecuencia de que ello traba o demora notablemente
las competencias linglisticas para expresarse con claridad y fluidez
tanto oralmente como por escrito.

Ante este panorama cabe rescatar el aporte del lenguaje
cinematogréfico, el cual nos provee de imdgenes maravillosas
cuando se trata de peliculas basadas en la literatura fantastica, pero
con algunas excepciones es muy comun escuchar decir que el libro
es mejor que la pelicula, cabria decir mas bien que lo que podemos
imaginar siempre es mucho mas que lo que puede proveer la pelicula.
Por tanto, en la légica que venimos exponiendo se considera que el
patrimonioimaginativo de cadaindividuo debido a nuestra condicion
de humanos se ve reforzado por las construcciones del lenguaje y no
podra nunca ser reemplazado por los artilugios de la modernidad, y
en caso de que si ocurriera habriamos de perder nuestra humanidad.

Tenemos aun un largo trayecto que cumplir como adultos hasta
lograr que exista una apropiacion de la literatura por parte de todos
los nifios, nifas y jovencitos; hay millones de ellos que no tienen
acceso a libros ni a bibliotecas, podemos decidir que mientras no
haya un cambio cuantitativo y cualitativo de la situacion, que estaran
afectados por una mas de las aristas del maltrato infantil, pues esa
desventaja incide en el desarrollo incompleto de sus competencias
cognitivas y emocionales en buena medida.

Por tanto, para finalizar este breve planteamiento, damos por

comprendido que los adultos tenemos la misiéon de aproximar
¢ @ de forma oportuna y sostenida la incursion de nifios y nifas en el
¢ $
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mundo de la literatura con el fin de proveer oportunidades para que
la construccién de la inteligencia pueda generar ramificaciones e
interconexiones del pensamiento de alta complejidad en periodos
tempranos de la infancia en el contexto del pensamiento magico.

Lecturas recomendables: los cuentos de Charles Perrault, los
Hermanos Grim, Hans Cristian Andersen, Cuentos de la selva de
Horacio Quiroga, cuentos y leyendas populares latinoamericanas y
otros.
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La descalificacion y discapacitacion de
madres de menores con discapacidad

Resumen

El programa de registro unico de
personas con discapacidad en
Bolivia califica a los nifios/as y
adolescentes con discapacidad
otorgandoles un certificado e
interesa en esta oportunidad
conocer cdmo impacta este
proceso en las madres y si la
carnetizacion afecta al proceso
de discapacitacion por parte
del Estado. El estudio fue
realizado con la aplicacién de
una entrevista semiestructurada
a una nuestra de 31 madres de
familia.  Se interpretaron los
resultados desde el enfoque de
la desconstruccion historica,
politicaysocialdeladiscapacidad
y se analizaron las unidades
de sentido de entrevistas a las
madres, quienes atraviesan
el proceso de descalificacion
y discapacitacion desde las
instancias del Estado como
objeto de asistencia por las
estructuras de poder y victimas
del sistema patriarcal al cuidado
de la discapacidad.

Ivonne Ramirez, Andrea Gutiérrez Garcia

Palabras Clave: Discapacidad,
Infancia, Patriarcado, Poder,
Modelo social de la discapacidad.

Disqualification and disability
of mothers of children with
disabilities

Summary

The unique registration program
for people with disabilities in
Bolivia qualifies children and
adolescents with disabilities by
granting them a certificate and
is interested in this opportunity
to know how this process
impacts mothers and if getting a
identification document affects
the disability process by the
State. The study was carried out
with the application of a semi-
structured interview to a sample
of 31 mothers. The results were
interpreted from the perspective
of the historical, political
and  social  deconstruction
of disability, and the units of
meaning of interviews with
mothers, who go through the
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process of disqualification and disability.
disability from the State as an
object of assistance by power
structures and victims of the
patriarchal system caring for

Key Words: Disability, Childhood,
Patriarchy, Power, Social model
of disability.

Introduccion

En Bolivia las primeras acciones para efectuar la inscripcion de
personas con discapacidad (PCD) se iniciaron en 2007, mediante una
prueba piloto del programa de registro Unico nacional.

En 2012 el Estado Plurinacional de Bolivia promulga la Ley 223
de la persona con discapacidad (derogando 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. La Ley 223 se
fundamenta en diferentes tratados y eventos internacionales
(OMS, 2011) postulados por el 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 (ONU, 2006).
Entre sus postulados destaca la no discriminacion, la accesibilidad
universal, la normalizacién del entorno, el didlogo civil, la igualdad,
la inclusién y la no violencia entre otros. Y sus fines principales son:

“Garantizar a las PCD el ejercicio pleno de sus derechos y deberes
en igualdad de condiciones y equiparacion de oportunidades, trato
preferente bajo un sistema de proteccion integral” (Ley 223, Cap. 1. Art. 1).

“Promover los derechos humanos y las libertades fundamentales de
las niAas, nifos, jovenes y mujeres con discapacidad en igualdad de
oportunidades en todas las esferas de la vida” (Ley 223, Cap. 1. Art. 2).

Sin embargo, autores como Maldonado, Villacorta y Ramirez (2018)
destacan el no cumplimiento de los principios de igualdad, no
discriminacién y trato justo para este grupo, por parte del Estado.
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Otros estudios realizados por el proyecto de neurodesarrollo de la
Universidad de San Francisco Xavier de Chuquisaca han mostrado
como la estimulacidon deficiente y un ambiente no enriquecido
inciden en la comunicacion, el desarrollo motor y las habilidades
sociales afectando el desarrollo psicomotor del nifo. (Pérez-De La
Cruz, Ramirez, Maldonado, 2020).

Los beneficios de la citada Ley se otorgan a las PCD que cuenten
con el registro, calificaciéon y carnetizacion que emite el 4rea de
discapacidad del Servicio Departamental de Salud, dependencia del
Ministerio de Salud y Deportes del Estado Boliviano. Sin embargo,
desde el PRUNPCD (Programa de Registro Unico Nacional para
Personas con Discapacidad) ,entre sus funciones no tiene prevista la
informacion o contencién a las familias a través de procesos integrales
desarrollados desde el modelo biopsicosocial, su establecimiento no
se expresa mas allad de porcentajes de discapacidad y cifras que el
Programa ofrece.

Los principios que rigen el PRUNPCD se distorsionan cuando en el
proceso de carnetizacién se asume el modelo biomédico que reduce
la discapacidad en los ninos/as a tipos y grados de discapacidad,
aplicando en el proceso de calificaciéon los baremos propuestos
por la OMS (2001). Y asumiendo por ende, que la discapacidad es
una condicién fisico anatdomica y funcional e individual, etiquando
al niho/a o adolescente y a los padres/madres. Esta situacion
es muy preocupante debido al riesgo neuropsicosocial al que
estan expuestos/as y mucho mas cuando se trata de menores con
discapacidad, quienestienen menosoportunidades parasudesarrollo
integral (UNICEF, 2010). La carnetizaciéon, previa constatacién de la
descalificacion (Levin, 2019), de los NYACD que no cumplen con los
parametros de la normalidad, se constituye en un procedimiento
por demas biologizado y por tanto un sistema patologizante
(Canguilhem, 1978) que sanciona la diferencia y los/as estigmatiza.

Los padres/madres luego de recibir el diagnostico inician la busqueda

de todo tipo de atenciones terapéuticas y la inclusion educativa, a

veces bajo el modelo de educacién especial inclusive, reforzando de

este modo el modelo de rehabilitatorio de la discapacidad, en el que

las familias con pocos ingresos no pueden elegir ni decidir sobre los 3
) { Y
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tipos de atencién médica y terapias para sus hijos/as, debido a que
en la mayor parte de los casos no pueden costearla.

En estudios anteriores Ramirez (2017) encontré que el duelo de los
padres/madres de nifnos/as con alteraciones en el neurodesarrollo
u otros sindromes con compromiso neurolégico, atraviesa por
sentimientos de dolor e incertidumbre, no solo porque el proceso
diagnostico es complejo, sino por el camino y las perspectivas para
el tratamiento.

En cuanto a la accesibilidad, encontramos que la discapacidad se
constituye en una produccion historica, politica y social, porque
quienes tienen algun tipo de discapacidad motora no tienen acceso
a su ciudad (Ramirez, 2015). Se impone el ideal del modelo capitalista
que persigue el cuerpo saludable, bello y util, y se introduce en el
imaginario colectivo, de modo que éste se convierte en un espacio
de produccién de estigmas desde donde se imponen las tiranias de
la perfeccion (Ferrante, 2013), y por tanto sobre lo que se sale de esos
canones, se impone una mirada discapacitante y no de diversidad
(Toboso y Arnau, 2008).

Porotraparte, esinteresanteresaltarque el cuidado deladiscapacidad
se encarga de forma mayoritaria a la mujer (Venturiello, 2016), es
decir, que estas son percibidas como depositarias naturales de los
cuidados. Conde (2014) relata como en Bolivia, ademas de las tareas
del hogar, las madres son las encargadas del cuidado de los nifos/as
con discapacidad, y en general de la enfermedad. La resefia a la obra
“Mujeres intensamente habitadas. Etica del cuidado y discapacidad”
enfatiza la importancia de:

“desprivatizar el cuidado en la discapacidad’, correrlo del
dmbito privado/doméstico, concebido como “naturalmente”
femenino. Esto es importante no sdlo para desbiologizar
estas relaciones, sino para articularlas interseccionalmente
con otras formas de cuestionamiento ala opresion (Ferrante,
2016, p.260).

Por su parte Levin (2019) relata el proceso de calificacién
desarrollado en Argentina y se refiere que las madres son las que
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realizan la tramitacion, y las que refieren las dificultades de sus
hijos/as. Asimismo, este autor relata que sin angustia ni frustracion
manifiestan su deseo de que el certificado apoyara a cubrir todos los
tratamientos que necesita, mostrando como décilmente el sistema
las domina y asumen un rol de asistencia y beneficencia. En general,
muchas de las madres de NYACD no pueden trabajar fuera del hogar
porque deben cuidar a sus hijos/as, y son los padres quienes perciben
mayor ingreso econémico y tienen la proteccién de la Ley 223 que
garantiza su inamovilidad laboral.

De los antecedentes revisados se desprenden algunas interrogantes
¢la descalificacién y discapacitacion alcanza a los padres/madres?,
icomo vivencian las madres de NYACD y cémo enfrentan la
discapacidad?. Siguiendo un enfoque desde la desconstruccion
histérica, politica y social de la discapacidad y algunas bases de la
teoria feminista nos propusimos analizar las unidades de sentido de
los pensamientos, sentimientos y conductas de los padres y madres
de NYACD del Estado Boliviano.

Metodologia
Participantes

La muestra estd conformada por 31 personas, familiares de menores
y adolescentes con discapacidad que tienen el carnet de PCD. En la
Figura 1 se aprecia que son las madres las mayores colaboradoras,
suponiendo el 74,2% del total.

Madre

Padre

familiar (tio, tia, hermano,
hermana, o

Abuelo

0 5 10 15 20 25

Figura 1. Parentesco de las personas participantes. Nota: elaboracion
propia
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El tipo de muestreo fue no probabilistico, especificamente de tipo
intencional, siendo el criterio basico la disponibilidad para participar
enelestudio.Sonfamiliaresde menoresque concurrenarecibirterapia
en centros de la ciudad de Sucre como el proyecto de neurodesarrollo
de la Universidad de San Francisco Xavier de Chuquisaca, donde la
investigadora principal desarrolla su labor como docente, asi como
otras madres que asisten al Instituto Psicopedagdgico Ciudad Joven
San Juan de Dios en Sucre y centros privados de terapia de las
ciudades Santa Cruz y Tarija.

Instrumento

Se aplicod la técnica de la entrevista, en concreto una entrevista
semiestructurada, que consté de las siguientes preguntas: ;qué
relacion mantiene con el/la menor o adolescente?, ;qué dificultad
presenta?, ;qué pensamientos le produce la palabra discapacidad? ;y
qué sentimientos?; y por ultimo, jqué hace frente a la discapacidad?
Se optd por este instrumento dado que las familias son reacias a
hablar de este tema, y no suelen extenderse en mayores explicaciones
a través de un conversatorio, independientemente de su condicién o
estrato socioecondmico o educativo. Ademas, se caracterizan por su
poca asistencia a las reuniones y ciclos formativos (falta de tiempo).

Procedimiento

La recogida de datos tuvo lugar durante los meses de agosto 2018
a enero de 2019 en las ciudades de Sucre, Santa Cruz y Tarija que
fueron contactadas mediante los grupos de apoyo terapéutico.
Se informé a las familias del desarrollo de esta investigaciéon y se
pidié su colaboracion. Todas las personas participantes dieron su
consentimiento informado y respondieron de manera voluntaria y
altruista, sin recibir ningun tipo de compensacion a cambio.
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Resultados
Tabla 1.

Clasificacion de la muestra segun tipos de discapacidad

Trastornos del | Trastornos del TEA Trastornos de la | Discapacidad | Discapacidad Otros
movimiento | neurodesarrollo comunicacion sensorial cognitiva

-Parélisis Retraso global | Trastor- |-Trastornos del |-Sordera Dificultades | Sindro-

cerebral del desarrollo nos del |lenguajey la -Ceguera de aprendi- |me de

-Trastornos generalizado del |es- comunicacion zaje Down

motores desarrollo pectro | -Dislalia

-Retraso del autista | -Retraso madu-

desarrollo rativo

psicomotor

N=10 N=3 N=9 N=5 N=2 N=1 N=1

Fuente: elaboracion propia. Nota: N= n° casos
Pensamientos que genera la palabra discapacidad

Lasfamiliasen larespuestaala primera pregunta sobre las dificultades
que tiene su hijo/a reportaron con los nombres del diagndstico
médico (autismo, paralisis, retraso madurativo, retraso psicomotor,
PCl, TEA). Estas fueron agrupadas, para fines de analisis, segun su
origen y manifestacion en la siguiente tabla:

En funcion de las respuestas obtenidas, podemos aglutinarlas en tres
categorias: pensamientos positivos, negativos y neutros. La segunda
categoria recoge el mayor numero de respuestas, especificamente,
el 80.7% de las mismas, en segundo lugar aparece la categoria de
pensamientos positivos con un 16.1% de las respuestas, y por ultimo,
aquellos que cabe calificarlos como neutros, entendiendo que no
portan significado positivo ni negativo, y suponen el 3.2%. Como
vemos, los pensamientos que acechan versan fundamentalmente
sobre lasayudas especificas querequiere el NYADC por las limitaciones
gue presenta, y no se presenta ambivalencia respecto a los mismos.
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Tabla 2.
Categorizacion de los pensamientos que genera la palabra
“discapacidad”
Tipo de N p N
pensamientos | total Categorias categoria
Pensamientos 5 -Resiliencia. Fuerza, ganas de salir adelante 2
positivos -Capacidades diferentes.Inclusion. 3
Pensamientos .
neutros 1 | -Especial 1
-No normalidad.Desarrollo normal impedido o 4
capacidad disminuida
-Dependencia/ayuda. Presenta limitaciones o difi- 13
. cultades que no le permiten valerse por si mismo
ﬁgnzzr\?olgntos 24 [ -Incomprension y rechazo. Discriminacion y 4
g marginacion
-Persistencia. No tiene cura 1
-Preocupacion por el futuro 1
-Lucha familiar 1

Fuente: elaboracion propia

Es destacable que cuando se les pregunta por pensamientos, muchas/
os de ellas/os responden con sentimientos como: dolor, frustracién,
rabia, impotencia, amor...Sentimientos que como veremos aparecen
de manera recurrente cuando les preguntamos especificamente
sobre esta cuestion. Parece que lo emocional prioriza sobre lo racional
al abordar esta cuestion, algo que no se tuvo en cuenta a priori al
establecer el orden de las preguntas que se realizaron durante
la entrevista, pero que hemos visto que puede ser algo a tener en
cuenta para el futuro.
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Sentimientos
Tabla 3.

Categorizacion delos sentimientos que generala palabra “discapacidad”

Tipo de N Categoria N
sentimientos | total categoria

-Amor, ternura, carino 7

Sentimientos 10 -Admiracion 1

positivos -Compromiso 1

-Empatia 1

-Impotencia. Desesperacion 8

-Frustracion. Desesperanza 3

-Angustia. Ansiedad 5

- -Tristeza 9

Sentimientos

negativos 87 |-Pena 6

-Verglienza 2

- Miedo 1

-Dolor 1

-Rabia. Ira. Por la deficiencia del sistema y poca atencion 2

Fuente: elaboracion propia

Predominan de nuevo los sentimientos de corte negativo, como se
observaenlafigura2, queremitenalatristeza,lapena, laimpotencia y
la desesperacion que genera la situacion de discapacidad. Pero
también aspectos positivos que aluden al amor y el carifo. De nuevo
aparecen expresiones, que no siendo sentimientos, remarcan la
esperanza, asi como la fortaleza y la valentia de las/os NYACD. Otras
expresiones de corte negativas que emergen como reivindicacion
son la necesidad de ayuda ante la carencia del pleno desempeno de
una capacidad, la falta de proteccion o la discriminacién que lleva
aparejada la discapacidad.

Es remarcable que hasta en 4 ocasiones se producen sentimientos
ambivalentes, conjugando expresiones negativas con positivas en
la dicotomia tristeza vs. empatia; tristeza vs. amor, tristeza, pena vs.
admiracién y miedo vs. amor. Se trata de sentimientos encontrados
que ponen de relieve el alto coste personal y familiar que supone el
entorno discapacitante.
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Figura 2. Nube de palabras mas frecuentes. Nota: elaboracién propia
Conductas frente a la discapacidad

Las conductas que las familias desarrollan frente a la situacion de
discapacidad se circunscriben en: (1) ofrecer apoyo emocional, (2)
luchar, (3) Informarse, (4) Buscar ayuda, (5) Enojarse (6) Trabajar con él/
ella. Como puede apreciarse en la figura 3, las conductas que ponen
en marcha las familias con menores y adolescentes con discapacidad
son, en mayor medida, la busqueda de ayuda, por lo general médico
asistencial, basada en llevarle a terapias orientadas a potenciar sus
capacidades al maximo. La busqueda de la normalizacién esta muy
inscrita en el registro de las madres, la demanda principal es lograr
las herramientas que les permitan lograr su independencia. En
segundo lugar, con un 22%, brindar apoyo emocional, acompanarle
y generar una relacién de confianza. Destaca el poco porcentaje que
manifiesta trabajar directamente en casa con el menor (13%), que
puede estar relacionado con el dato del porcentaje de familiares
gue manifiestan buscar informacién y preguntar para conocer mas
sobre el impedimento de su hija/o familiar (15%). Aunque no es una
conducta como tal, hemos decidido incluir una subcategoria que
haga referencia a los sentimientos que genera la discapacidad en
los familiares (enojarse), porque ellas/os lo manifiestan como tal, y
aunque en la mayoria de ocasiones lo fundamentan como causa de
su lucha, en otras ocasiones afirman que les conduce a aislarse.
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Conductas

&

—

= Apoyar emocionalmente = Luchar
m Informarse Buscar ayuda y levar a terapias
= Encjarse = Trabajar con él/ella

Figura 3. Conductas puestas en marcha por las familias. Nota:
elaboracién propia

El bajo nimero de hombres que participaron en las entrevistas no
nos permite hacer distinciones por sexo, pero si podemos decir que
los dos padres que han colaborado en este estudio asumen una
conducta de apoyo para sus hijos/as.

Discusion

Desde el ano 2016 las familias de los NYACD vienen participando
en ciclos formativos sobre temas de discapacidad, en concreto la
asistencia de las madres es significativamente mayor, situacién no
diferente en este estudio,donde tambiénsonellaslas que participaron
en mayor medida, indicando la importancia que tiene para ellas
la manifestacién de sus emociones y la busqueda de informacion
sobre el diagnostico médico. Prevalece la mirada biomédica de la
discapacidad,las madres viven el concepto de sanidad y funcionalidad
y conciben la discapacidad como una condicién individual, por lo
que se hace necesario repensar la misma a partir de la aplicacion
de procesos de sensibilizaciéon sobre la produccién social, politica
e historica de la discapacidad en cada familia y la sociedad en su
conjunto.
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Las madres también son afectadas por la cosificaciéon y objeto de
estructuras de poder y que resultan victimas del sistema patriarcal
al cuidado de la discapacidad. Las estructuras sociales por la
divisién del trabajo y las relaciones de poder se expresan en los
pensamientos, sentimientos y conducta que asumen con tristeza,
impotencia y frustracion frente al discurso de la normofuncionalidad
como un discurso arbitrario de un ideal de sanidad. Se destacan los
pensamientos de fortalezay luchaylos sentimientos de amor, ternura
y carifo, suministros importantes para hacer frente a las barreras
sociales, como legados que han sido histéricamente impuestos a
las mujeres por el hecho de ser madres que no pueden ser otra cosa
que bondadosas y sacrificadas. Los sentimientos negativos como
impotencia y desesperacién confirman lo sefalado por Conde (2014)
quien senala que debido a la cobertura limitada ponen de relieve el
papel de la familia y de la mujer como madre, rol imprescindible ante
la ausencia del Estado y de la sociedad en el cuidado de nifios/as y
adolescentes con discapacidad. Se dice que“mujeres y discapacitados
“son invisibilizados en su existencia y subjetividad” por producciones
politicas e histéricas que en el dia a dia son imperceptibles por la
fuerza de la naturalizaciéon” (Angelino, 2014, p.41).

En cuanto a la conducta de las madres de NYACD la busqueda de
ayuda, por lo general médico asistencial, refleja la necesidad de
responder a los cdnones de la normofuncionalidad, el cuerpo
saludable que se construye social, histérica y politicamente (Ferrante
y Ferreira, 2011). Asimismo se advierte que las madres reclaman
ayuda, apoyo e informacion, en esa misma linea Barrera, Sanchez
y Carrillo (2013) refieren la sobre carga del cuidado en cuidadoras
de nifos/as con enfermedad crénica, destacando los aspectos
psicosociales y socioecondmicos, y es que a esta situacion se afladen
a los sentimientos negativos, la escasa red social de las madres, que
en un grupo importante estan separadas de la pareja, o la pareja
ha hecho abandono del hogar (Conde, 2014) o como en el caso de
nuestro estudio, donde los padres no sufren laimportante sobrecarga
emocional .

Se destaca en su demanda la necesidad de apoyo, orientacion,
tolerancia, facilitacion para la independencia, la creacion de centros,
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preparacién e informaciéon, demandas legitimas de atencién a
este grupo como sujetos de derechos y no solo como objetos de
asistencia. Las madres, que esperan mas que una etiqueta, quedan
sin el establecimiento de una red institucional sélida que contenga
el cimulo de emociones que genera la condicion de sus hijos/as, su
rol de madres en particular.

Conde (2014), lo describe como un ambito de lacerante precariedad
institucional, masenfocadaenelamparoqueen promoverhabilidades
utiles que permitan a esta poblacidon desenvolverse por si misma, y
de este modo devolver a las madres la posibilidad del ejercicio de
sus propios derechos.Y sin ello, no es posible promover los Derechos
Humanos y las libertades fundamentales de las nifias, nifios, jévenes
y mujeres con discapacidad en igualdad de oportunidades en todas
las esferas de la vida, tal y como sefiala la Ley 223.

El rol de cuidado que la sociedad le asigna a las mujeres hacen que
éstas se vuelvan mas dependientes y limitadas en sus capacidades
y autonomia para pensar en formas distintas de ser para sus hijos,
para Conde (2014) los servicios publicos de salud y educacién tienen
un impacto relativo sobre los procesos de rehabilitacion, no sélo
porque estan saturados sino porque el modelo en que funcionan es
eminentemente médico asistencial. A pesar de ello, las madres no
declinan en su lucha y no desisten para buscar ayuda e informacion.

Se avizora un panorama con varios desafios, el rol de la mujer
en el cuidado de la condicién de discapacidad en menores en
particular debe estar protegido por el Estado desde nuevas politicas
y estrategias del PRUNPCD para trascender y avanzar hacia un
modelo mas social de la discapacidad, que permita sensibilizar a la
familias y a la comunidad permear asi las barreras sociales historica y
politicamente reafirmadas.

Las estructuras sociales establecidas por la divisién del trabajo y
las relaciones de poder gravitan mas sobre las mujeres, quienes
asumen el estigma de ser madres de NYACD con mayor sumisién,
impotencia y tristeza. Se concluye que sufren en mayor medida la
desvalorizacion, marginacion, exclusién, opresion-dominacién por
parte de un Estado perverso que impacta de manera mas violenta
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que en el padre. Desde ese espacio se advierte cémo se produce y
reproduce la descalificacién durante su acercamiento a las instancias
de salud o educacion.
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Un listado sin sentido educativo
An Educational Non Sense Elementary School Tools List

Resumen

Lo que sigue es una narracion
testimonial sobre como el autor
invirti6 su educacién primaria.
Entre otras cosas él reflexiona
sobre la extensa lista de utiles
—inutiles- escolares que los
profesores solian dar en cada
inicio de ano escolar, bibliografia,
léase libro de texto, materiales
didacticos, un diccionario que
nunca o casi nunca era usado. La
mayoria de lo pedido en la lista
era inservible y oneroso para las
familias que apenas sobrevivian
diariamente; empero, estas
familias pobres piensan que la

educacion es un instrumento
valioso.
Palabras Clave: Escuela.

Listado didactico. Diccionario.

Introduccion

César Maldonado, S.I.

Educacion. Profesorado.
Abstract

What follows is a testimony of
how my elementary school was
wasted. Among other things it
reflects about the huge didactical
tools that teachers used to gave
us, such as texts books, didactical
material, a dictionary that never
or rarely was used. The most of
the tools asked to be bought
were useless and very expensive
for our poor families, that barely
managed to survive on a daily
bases. However these families
treasured education.

Keywords: School. Didactical
Materials. Dictionary. Education
on Values. Teacher.

Lo que sigue es una narracién testimonial y una reflexion “tardia”

sobre el periplo del autor, sometido a las aulas y al rigor de sus 5{ 3
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profesores, quienes imponian en cada principio de ano una lista
extensa de materiales escolares que los asustados y respetuosos
padres deberian procurar para la educacion de sus hijos, so pena de
iras y molestias de profesores en caso de no cumplirse’.

Lo que mas se recalca es que del material se usaba muy poco y se
explicaba menos.

La escuela se ubica en la entonces estacién de ferrocarriles de
Parotani, provincia Quillacollo, del departamento de Cochabamba.
Por alguna razén, una de las pocas escuelas urbanas (las otras,
todas, eran rurales). Esta rareza se pudo deber a que la escuela fuera
fundada por la empresa Rail Roads, inglesa. Los listados fueron
consistentes hasta el sexto de primaria. Alguna ironia o coincidencia
hizo que quien barrunta estas lineas fuera migrado a Cochabamba,
a un colegio peculiar que, para entonces, ni siquiera exigia apuntes
severos, que contaba con una biblioteca enorme, con algunos miles
de ejemplares. Pero la nifiez se sometio al rigor de sus profesores que
siempre pedia un “utensilio” curioso llamado diccionario, raramente
usado y que nos sacaba casi nada de nuestro idioma materno, el
quechua; en este sentido, ni siquiera jugaba el papel de extirpador
de idolatrias. La aventura obligatoria (la educacién es obligatoria,
que no la instruccion ni el adoctrinamiento que pueden perseguirse
con mas apego a la norma, que no a la mente) pudo ocurrir entre
los anos 1968 y 1973, bajo el entendido platénico de la tabula rasa:
el maestro fact totum y el estudiante, ignaro de nacimiento sobre el
que deberia inscribirse contenidos solemnes.

Sométase el lector, sin sesudas intervenciones, a la narracion que
sigue:

Las listas de materiales que los profesores nos daban al iniciar el afo
escolar incluian una serie de objetos bastante interesantes, colores,
de doce 0 mas, estuches geométricos, “archivadores rapidos”; para los
que ya llegdbamos al final de la educacién primaria se nos agregaba
pluma y tinta roja y negra. A los mayorcitos se nos permitia escribir
con boligrafo.

& 1 Entonces estuvimos lejos de las leyes educativas 1565, de Goni y la 070 de Evo.
¢ 8l
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La lista incluia un objeto por demds curioso y casi nunca usado,
un diccionario (se trataba del Larousse, 2007. Hasta esquivo en el
idioma).Ellibrodetexto, queluego copiariamos con cabalmecanismo,
estaba también en la extensa lista. La lista también incluia una serie
de cuadernos, se especificaba la cantidad de hojas que deberia
tener cada uno, el tipo de cuadriculado de dichos cuadernos. Habia
un cuaderno para cada materia. La lista también incluia tipos de
pegamentos y borradores, a ratos nos inculcaban el manejo de los
marcadores o de los papeles especiales, como el crepé, el cebolla, las
hojas con trazado milimétrico.

Nuestra economia no nos permitia tener acceso a bravuconadas
como Mont Blanc o sus pares pitucos, llegabamos, si podiamos, al Ero,
gue algunos mas pudientes lucian como las joyas mas sofisticadas y
no como objetos utiles que servirian para imitar letras y sentidos.

Los uniformes para educacion fisica eran otra alharaca de sin sentidos
en esta larga lista que desfondarian las alcancias ya desnutridas de
nuestros papas. Todo tenia que ser blanco, en un ambiente donde
la polvareda y la agricultura reinaban. Para colmo nos hacian calzar
nuestras callosas manos con guantes blancos con ocasién de los
desfiles civicos.

Los trabajos que nuestras mamas pasaban para mantener blancos
esos uniformes que debian durar por lo menos un ano.

Durante estos cuentos, el listado de materiales que los profesores
nos dictaban y pedian que anotaramos sin ningun extravio, llegaba
a nuestros papas que se las veian en figurillas para satisfacer el ojo
carabinero o policial de los profesores. Ya podran imaginar el panico
con el que nuestros padres esperaban estos momentos. Ellos no eran
quienes para desobedecer la medida sabiduria, la grosera lista y la
desproporcion pedagdgica de nuestros profesores.

A nuestros progenitores les costaba su platita vernos educados o re
instruidos en otras razones que habian adquirido conciencia legal y
oficial.

Los profesores lo revisaban todo, si la lista no estaba completa, nos
sometian a reproches o nos rechazaban en sus clases. Supongo que |,
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ellos imaginaban que todos nuestros padres fueran ricos o tuvieran
que serlo en esos precisos momentos en honor a la educaciéon que
ellos estaban a punto de impartirnos.

Recuerdo aun con tristeza que una madre que apenas podia
mantener a sus hijos y queria que ellos tuvieran alguna educacion,
borré con mucho cuidado uno de los cuadernos de su hijo mayor
y mandé con ese cuaderno de segunda mano a su hijo menor. La
profesora no se comié el engafno. Sometié al pobre muchacho a una
serie de reproches y mandé que inmediatamente fuera a llamar a su
madre. La senora, avergonzada, se presento. Tenia la cabeza gachay
el corazén dispuesto al regano.

-iHe pedido cuadernos nuevos, no usados! -le gritd, sin respeto por
la edad.

-Si seforita —asi se las llama aunque fueran sefioras- es que no puedo
comprarles nuevos...

-;Entonces, para qué manda a sus hijos a la escuela?
-Quiero que estudien...
-;Sin materiales?

La sefiora se fue llorando. Seguro que iria a empenar algo esencial
para su vida, con tal de que su hijo siguiera en la escuela con material
y cuadernos nuevos. Este tipo de insensateces no eran infrecuentes
durante mi corta memoria escolar.

Lamento el que mis queridos profesores, casi todos, basaran su
educacidénenlaforma,enlacaratula, noenelfondo nien el contenido,
a esto se sumaba el material escolar que nos hacian comprar.

Cuando llegaba el grado en el que podiamos usar tinta daba la
impresion de que nos graduabamos —no es posible afirmar de qué-.
Los papas se empefiaban en comprar potes de tinta que pudieran
distribuir y administrar durante el ano. Pero cuando la tinta se
acababa, y era muy dificil encontrarla en las tiendas locales, los papas
habian de ingeniarselas. Recuerdo que mi papd, puso mercurio
cromo en los potes de tinta roja, a falta de la tinta china. Por suerte
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el profesor no se dio cuenta de que las letras iban escritas sin virus y
con una enganosa tinta. Ni mi papa se daria cuenta de que esa tinta
curativa costaba mas que la misma tinta china.

El menor error, la menor corrida de tinta en la hoja suponia que uno
tenia que arrancar la hoja y empezar de nuevo. Se nos sometia a la
estética sin sentido, sin disfrute. Las cosas debieran ser presentables,
escritas con titulos, subrayados, con colores, con puntuaciones
copiadas, noaprendidas. Erala estéticadela copia, noeldelacreacién.
Nos sometian a la domesticacién con argumentos y escritos ajenos,
sin que tales escritos tuvieran nada que ver con nuestra realidad.

Como posiblemente nos considerabanincorregibles o absolutamente
lerdos nos sometian al régimen de las copias como tareas o deberes.
Las copias, si, esas. Uno era cargado con tareas que consistian en
copiar del libro de texto (Alborada, se identifican tres autores
para el mismo texto: Condarco de Duchén y Condarco Morales,
1953 y Rivero de Jiménez, 1963) o Alma de nifo, Rivero Jiménez,
1975; segun el gusto del profesor y los grados que avanzabamos),
sin un punto mas, sin un punto menos, sin un acento mas, sin uno
menos. No se nos pedia interpretar ni hacer un resumen que tomara
nuestras propias palabras o nuestras propias cabezas, nuestra propia
redaccion. Nuestros errores consistian en ser infieles al original. Nos
convertian en copistas de pacotilla. No sé cuantos miles de cuadernos
se desperdiciaron en esto.

En la revision policiaca que los profesores hacian de nuestras tareas,
primaban las advertencias sobre nuestros descuidos de copistas,
comas faltantes, acentos sobrepuestos o faltantes, mayusculas
rechazadasy minusculas crecidas.Y los dibujos coloreados e imitados
—muchas veces calcados- multiplicaban la existencia de los libros en
nuestras ocupadas paginas de espejo defectuoso.

En los textos que copidbamos nuestras mamas nos mimaban y eran
damas de sociedad. Nuestros papas eran obreros o profesionales y
nosotros, todos, ninos bien educados —de buen comportamiento
(Iéase, sumisos)-, limpios, muy versados, amantes de la patriay de la
autoridad.
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Nuestras montafas eran cantarinas y la pastora estaba siempre feliz
con su rebano, contemplando las flores. No se decia si ella comia, si
caviar o quinua. Esto si, el profesor siempre era el vigia del saber, el
galante que nos repartia su sabiduria en cuenta gotas repetitivas,
con total desprendimiento y sacrificio, su esfuerzo valia un sitio en el
santoral de la educacion.

Corridos los meses del afo escolar uno se daba cuenta de que del
extenso listado comprado por nuestros papas se habia usado muy
poco. Uno de los objetos habia sido usado nunca o casi nunca, esto,
descontando la cabeza que no estaba necesariamente en la lista de
materiales escolares. El diccionario se enamoraba del polvo y del
olvido y su inmensa sabiduria legislada por academias dormia el
letargo del descuido. Su pequena enciclopedia de palabras no nos
calaba ni penetraba nuestra repetitiva y copista mente. Nuestro
castellano no aprendia de él.

Quiero creer que nuestros profesores le tuvieron envidia o creyeron
que ese pequeno objeto les competia en sabiduria y que por eso
preferian tenerlo en el olvido, castigado por tanto atrevimiento. Nos
lo imponian en la lista para tenerlo a la vista, no para usarlo.

No creo que mis profesores fueran tan maliciosos, que no quisieran
que nos contagiaramos con el rigor de las palabras de un diccionario.
Para quienes son sus detractores, ese pequeno artificio de palabras
encasilla o encarcela la dinamica del lenguaje.

Alguien, cuando ya pisaba las aulas de la universidad, dijo del
diccionario que era como esos detergentes que anunciaban,
limpiaba, fijaba y daba esplendor. Otro catedratico mas demoledory
enterado, le atribuia al diccionario la categoria de cementerio de las
palabras contenidas en él. El diccionario, decia, recoge las palabras
que ya no se usan. Acabo de leer que Garcia Marquez también tiene
parecida opinién del diccionario de la Real Academia, cuando hace
un encomio del diccionario del uso del espafiol escrito con metédica
calma por Maria Moliner (2013).

Por todas estas rarezas criticas no creo que mis profesores de turno
barruntaran semejantes legislaciones contra el diccionario. Tiendo a
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creer que ellos simplemente preferian que el tal objeto se durmiera
con toda su sabiduria, no sea que los estudiantes les resultaramos
mas versados por el simple uso de un Iéxico cada vez mas extrafio,
acaso mas sofisticado que el que hubieran aprendido nuestros
educadores en sus normales.

Eventualmente, tal objeto con tanto acuerdo y legislacion por parte
de la Real Academia, se convertia en un adorno o en un habitante
extrano, dormia en alguna mesa, en alguin morral, en la cocina o en
algun canasto, sin cumplir lafuncién parala que habia sido concebido.
No aprendiamos a usar sus palabras, nos contentabamos con imitar
cierto léxico oido de alguien sin saber exactamente el significado ni
el contexto.

La primera vez que tuve una duda severa respecto al significado de
una palabra fue cuando alguien usé la palabra ofensiva. El radialista,
porlocutor, hablabadela Argentina, presente en unodelos mundiales
de futbol? “Argentina sera ofensiva contra Alemania’, decia. Yo no
sabia si ofender era atacar o defender. Mi nulo entendimiento y
conocimiento del diccionario me hizo optar por la intuicion, asi
adiviné que ofender era atacar, insultar y esas cosas que laguerraola
disputa provocan en el colectivo o en la intimidad de los corazones.
Asi como intuia correctamente podia también equivocarme.

Nuestro lenguaje era limitadisimo y, a menudo, mezclado de palabras
que procedian indistintamente del quechua y del castellano. Nuestra
sintaxis era “deplorable” en canones de la casi inquisidora Real
Academia de la Lengua.

Después me enteré del significado de este artificio del idioma, por su
tendencia a la perfeccion o a la correccion. Mi infancia no fue el mejor
cultivo de esta delicadeza educativa. AUn usaba demasiadas palabras
de las lenguas locales y las mezclaba con el castellano.

iLeiamos? Mas bien aprendiamos a reconocer signos y a atarlos
en una suerte de eco. Esas uniones resultaban palabras y con mas
casamientos, frases o argumentos. Si, sabiamos leer, deletreando,
sin mucha convicciéon. No creo que muchos entendiéramos lo que

2 (reorecordar que era el mundial de 1974, el que Alemania ganaria en su propio territorio. 5{ >
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repetiamos de los signos que descifrabamos en forma de sonidos
convenientemente coherentes. Este delito mecanico nos trajo como
consecuencia la falta de lectura critica y el gusto por ella.

Ya les contaba que éramos mas bien copistas y no creadores. En esa
temprana infancia nunca crei que se pudiera crear con algo que ya
estaba establecido. Los primeros libros, como se les contaba, fueron
leidos a invitacion de mi pap4d, quien los traia a hurtadillas de la
raquitica biblioteca de la escuela donde trabajaba (se trataba de las
recolecciones de Paredes Candia -1952, 1969-72, 1973, 1979, 1985-).

Ya entenderan que el concepto o la concepcion de una biblioteca era
demasiado ajena y extrafa, su misma existencia era imposible. Las
razones de esta negacion iban desde lo econdmico hasta la falta de
costumbre.

Tarde lei los fascinantes relatos de Borges (2009) sobre este ente que
pudiera contener o no toda la sabiduria, 0 que era mejor tener un
solo volumen que contuviera toda la sabiduria. Luego entendi que el
sefior Borges habia conversado poco con la gente de a pie y mucho
con las paginas y su imaginacion; por eso no escribié sobre la otra
biblioteca, mas publica, pero clandestina, la de la gente de a pie. Su
concepto de biblioteca era literal, no consideré que la oraloteca fuera
también eso, un cumulo de laberintos y de cubiculos contenidos en
todo ser viviente, artificios de creaciones y de imitaciones. Espejos
intolerables y, generalmente, mas desafiantes.

Aunque al decir esto soy algo injusto, pues sus relatos fundamentales
tales como “Funes el memorioso” o “El hombre de la esquina rosada”,
(Este es asunto de Ficciones 2009) quieren pertenecer al argot de la
gente que escribe sobre la gente.

Los libros, excepto por los de texto, gastados de tanto ser copiados
y los diccionarios comidos por la humedad o las polillas, no por
nuestras mentes, eran bienes escasos y demasiado lujosos.

De no ser por mi papa, quien adquirié esa rara costumbre de leer
cosas que no fueran obligadas o prescritas, sus hijos no habriamos
aprendido ni siquiera cierta velocidad en la lectura y menos cierta
capacidad de comprendery de enfrentarnos aargumentos diferentes.
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Nuestra oraloteca, de lo que llamabamos el mut'i castellano, una
mezcla de quechua y castellano, era el rincon de nuestraimaginacion
y el recoveco de nuestro siempre imaginativo pueblo, con sus cerros,
sus huertos, sus sembradios, sus rios, sus acequias, sus miedos y sus
ilusiones; sus carnavales, sus mascaras y sus personas. Sus rumores
y cuchicheos también nos enriquecian o nos transmitian espantos
prematuros. Supongo que los fantasmas estaban también por
ahi, sélo que en ese entonces sabian ocultarse muy bien o éramos
demasiado sordos para oirlos o demasiado ciegos para verlos y muy
timidos para conversar con ellos.

Esprobable que nuestros profesores, sin proponérselo, nosentregaran
y permitieran seguir navegando en nuestra cultura materna sin saber
como imponernos la cultura del libroy del documento en una especie
de extirpacion de idolatrias al tratar de ensefarnos al occidente.
Hasta pienso que ellos mismos no fueron del todo extirpados cuando
asistieron a las aulas de sus normales o sedes de formacion.

La paulatina occidentalizacion, sinénimo de la educacién, no nos
llegd con tanta prontitud, en principio porque no nos especializaron
en los usos de sus armamentos mas fieles, los libros y sus conceptos
contenidos en ellos. No llegamos a saber hasta muy tarde que los
mitos griegos provocaron el pensamiento occidental (EI mito de la
caverna de Platén, op. cit., puede ilustrar este entramado de razoén
y de engafo); y conocer esto, eventualmente, seria mas importante
que saber otros mitos de nuestros paises para considerarlos simples
accidentes folkléricos y no fuentes de pensamiento ni de identidad.

En fin, nuestra educacion se convirtié en un asunto de aprender a
occidente, incluidos sus accidentes geograficos y sus batallas Punicas
o de Cien anos, sus estilos arquitectonicos, sus religiones, sus gustos
culinarios, su vino y su poder -todo se quedaba en conocimiento,
no llegdbamos al disfrute ni a la posesion de nada-. Los maravillosos
frescos, nuncaretocados de Fra Angélico nos sometian aadmiraciones
de que alla producian arte y nosotros, aca, sélo artesania y alguna
que otra pintura rupestre.

Las matematicas, la geometria y la trigonometria se nos quedaban
ahi, en los nombres. Casi nunca exploramos el bienestar de las
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escuadras y de los compases que nuestra lista de materiales escolares
especificaba. A menudo, nuestras matematicas se quedaban en la
recitacion cantada de la tabla de los ejercicios basicos de la aritmética:
“Uno por uno, uno, uno por dos, dos, cuatro por dos, ocho...” (asi,
hasta el nueve).

Sabiamos los nombres de los tridngulos, la apertura de sus grados;
pero habriamos sido inutiles si se nos pedia representar un triangulo
especifico con angulos especificos en las esquinas de nuestras casas.
Nos las veriamos en figurillas si se nos pedia que reconociéramos el
angulo con el que se construian las junturas de las paredes.

No fuimos educados para andar en esas lides con nuestros propios
pies —léase cabezas-, sino con la porfiada y paternal guia de nuestros
profesores, quienes nos mantenian parvulos en edad y en mente.
No sé por qué no nos daban alas, quizas porque ellos mismos no las
tuvieran, lo que me hace creer que no puedes dar lo que no posees
o desconoces.

Los famosos colores, nuestra cajita de doce o mas colores se usaba
para pintar figuras ya establecidas, no para crear. Cuando se nos
pedia dibujar nos sometiamos a las imitaciones, paisajes con rios,
arboles, cerros, alguno que otro animal o ave. Al pintar a la familia
nos limitdbamos a poner a nuestras mamas en escenarios ajenos y
con vestimentas extranas; nuestros papas podian usar corbatas, que
nunca habian osado estrangularlos en su vida real. Nuestras caras se
sometian a la urbanidad de la “la buena presencia’, no mostraban la
suciedad de nuestros juegos, ni el llanto que alguien tuviera.

Este estropicio se debia a que imitdbamos y no se nos ocurria a esas
edades que se podia ser creativo y se podia representar otras cosas,
diferencias y rebeldias. Teniamos demasiada confianza o respeto o
pavor a los profesores. Representabamos segun sus gustos canénicos
provenientes de la repeticién, la memorizacion y la imitacién, no
segun nuestras imaginaciones y pensamientos. No postulo, empero,
que la nueva ley educativa, la 070, haya superado todo esto, a pesar
de sus afanes de descolonizacion y de produccién de conocimientos.
Creo coincidir con otros, que se ha hecho un sistema doctrinario
de control y de adoctrinamiento en vez de un sistema liberador de
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educacion, por sus inspiradores, como Freire (2007), entre los mas
notables.

Nuestros colores se envejecian respondiendo a requerimientos
establecidos, no a caprichos de posibles artistas, capaces de imaginar
o de crear otras realidades o nuestra propia versién de la realidad.

Al final del ano nuestros cuadernos se quedaban archivados como
monumentos a la copia y a la caratula. En muchos casos, la mayoria
de las pdaginas se quedaban en blanco. Si, éramos especialistas
imitadores en eso, haciamos pergaminos, adornos de flores y casi
nada mas.

Lo que contuvieran las paginas era menos importante que la belleza
imitada de las presentaciones que nos hacian llamar caratulas. Algo
presentable era mas importante que algo importante. Ahora, algo
repetido de la terminologia “educativa” es mas importante que
recrear los conceptos e enriquecerlos con reflexiones y producciones
de conocimiento.

Hablaba de que nos pedian en la lista ese inusitado archivador
rapido. Ahi archivabamos hojas, insectos y caratulas. Nos hacian
poner, con otras caratulas, los nombres de las especialidades de los
archivadores, “Insectario”, “Herbario” o “Dibujo”, ahi llenabamos hojas
de diferentes filamentos y formas e insectos de diferentes clases y
familias y dibujos, una copia triste de la realidad. Supongo que un
insectario y un herbario personal practicado por unos cientos de
ninos cada ano le haria un severo dafno a eso que después me dijeron
se llamaba o llamaban medio ambiente.

Nuestros profesores eran inmensos, sobrecargados, exagerados y
emocionales a la hora de las horas civicas. Con los consabidos himnos
decimondnicos, abundantes en grandilocuencias y en purezas
gramaticales y léxicas y en rimbombancias rayanas, nos venia una
vez mas la repeticion en su forma solemne y candnica. Su discurso
civico era penosamente limitado y rimbombante. La repeticién ritual
nos domesticaba.
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No entendiamos qué era “el hado propicio” del himno nacional y eso
nos parecia mas una palabra sabrosa, helado propicio. Algo coronaria
“nuestros votos y anhelos” para hacer de este suelo libre —-de algo-.

Después de los ritos patrioticos venia la representacion de la patria, y
la cosa se ponia interesante. Cuando habia que danzar, literalmente,
nos disfrazaban de bolivianos —cosa que ya éramos-, de cholitas a
las ninas —casi todas nuestras mamas lo eran- y de campesinos o
indigenas a los ninos —nuestros papas y nosotros mismos lo éramos.

Supongo que estetipo derepresentacionesaumentariaen muchosde
nosotros la esquizofrenia de sabernos de un lugar y no encontrarnos
en el mismo, de dibujar un pais que no lo era en la realidad. El discurso
parecia engrandecerlo todo y solucionar nuestros problemas en
este preciso momento de éxtasis civico. Fuera, la realidad, seguiria a
carcajadas, entorpeciendo mas y mas nuestras vidas.

iOh, las recitaciones o las declamaciones! jGloriosas manifestaciones
de perfeccién, no de defectos! Las poesias, segun el motivo de las
horas civicas, cantaban a la patria, al trabajo, a la madre ~hubo pocos
himnos al padre, no sé por qué sospechosa razon-, al aniversario
departamental, al maestro®, ente parecido a la divinidad y a la
santidad.

Enlas poesiasimportaban el vacioyla musicalidad -supe después que
la lamaban métrica consonante o algo asi- sin que necesariamente
fuera importante el contenido; este, el contenido, se disimulaba
con un léxico desmesurado e imposible, desusado que atacaba
en fanatismo, las venas de la emocién y del patriotismo. En estas
ocasiones el autor o la autora usarian sélo el diccionario. Nuestros
papas, embobados, escucharian la musica de la poesia, no tanto el
contenido.

Elquerecitaba-porqueesohacia-noerainstruidoenlainterpretacion.
El pobre o la pobre declamador tenia como centro su pecho, en el

3 Por algun irénico defecto se decia el dia del maestro. En la realidad los profesores
montaban en cdlera cuando se los llamaba maestros. A menudo salian con la furia de decir
que eso eran panaderos, choferes ni otros oficiantes de gremios; no, ellos eran educadores
0 profesores.
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que depositaba ambas manos, las manos se desplegaban en un
acto monétono, se despegaban del pecho y volvian a él en turnos
de bostezo, como aves que no acaban de desplegar ambas alas.
Los profesores nos asignaban poemas que debiamos memorizar,
no tenian la paciencia o el coraje de sentarse y de explicarnos su
contenido, menos podian ensefarnos a representarlos con cierta
propiedad.

Los poemas envidiaban la virtud de las mamas, le rogaban a Dios la
eternidad para ellas. Ellas eran las diosas fundadoras de la felicidad
y de la armonia. Los poemas eran extraidos de los libros de texto,
escritos por algunos colegas letrados de nuestros profesores. Las
mamas, en la realidad fregaban el piso, atendian a los nifios, al esposo,
algun pequefio negocio y asistian impresionadas a las horas civicas.
Muchas derramaban lagrimas, no creo que por la perorata.

Cuando la hora civica se dedicaba al profesor nos volvian, durante un
momento de alienacion ritual, a la misma perfeccién de las palabras.
Ellos eran los mas ilustres y desprendidos sujetos, capaces de atizar
su saber para educar a la generacion menos privilegiada de sus
compatriotas.

El/ella, era la perfeccion superior, a disposiciéon de su patria y de sus
habitantes. En estos momentos nos olviddbamos de que cobraban
sueldo y hacian huelgas y que trabajaban en mas de una escuela 'y
que la mayoria tenia a sus hijos en colegios particulares. De hecho,
cuando nos tocé la nifiez practicamos una adoracion miedosa hacia
ellos.

Antes de que llegaran las prohibiciones de los castigos corporales
y psicolégicos eran nuestros papds quienes iban y autorizaban a
nuestros profesores para que estos nos corrigieran -entiéndase,
nos castigaran corporalmente-, si no aprendiamos o éramos
desobedientes.

Algunos profesores se tomaban el encargo demasiado a pecho y
se convertian en crueles torturadores. Algunos entendian eso de
portarse mal, desobedecer y no aprender, arbitrariamente, segun el
impulso de su poder o de su corta auto estima y emocion.
.
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Recuerdo que un profesor mio tenia en plantén a mis companeros
atrasados, entiempoy sabiduria. Los ponia durante un periodo entero
izando una piedra de varios kilos. Un pequefno desfallecimiento le
valia al castigado el silbido de una complice vara de molle que se
enroscaba en el cuerpo cansado del nifio o de la nifa desafortunada.

Quejarse a los papas habria sido inutil. El limite del abuso y de
la correccién eran imposibles de determinar. Si algun nino, por
demasiado bocédn o castigado se quejaba a sus papas, estos podian
decirle que eso lo tenia bien merecido porque seguramente no
estaba siendo diligente.

No sostengo con esto que castigar es o era patridtico®. S6lo me desvié
para describir algo de la incontestada autoridad de los profesores.
Mientras ejercieran su poder en comunidades mas pequefas
detentaban mas poder. Ahora retorno a la educacién civica.

Cuando la patria estaba de por medio, en las horas civicas y en las
clases de civica, donde nos ensenaban a amar a la patria en sus
ensenas, en sus himnos y en sus rimbombancias literarias, no en su
realidad ni en su practica, la cosa se pintaba realmente emotiva.

Recuerdo que uno de mis profesores de primaria -mi recuento es
sobre ese tiempo, por si no he sido muy especifico, y mis argumentos
son los de hoy, probablemente- nos predicaba a la patria, no nos la
ensefnaba. Para el caso, su prédica resultaba mas efectiva.

El sefor lloraba cuando se referia a la patria como madre y la
perfeccion a la que debiéramos amar, no practicar. Nosotros, sus
nifos y ninas nos sentiamos solidarios y derramdbamos chorros
de emocion y de agradecimiento para con nuestra patria y sus
inconmensurables préceres —no sé hasta ahora lo que esta palabra
significa con exactitud, quizas me quede el trauma de la patria, que
no he logrado averiguarlo por miedo a algun fantasma précer oculto
en los diccionarios que no usé de nifo.

Las practicas estaban lejos de nuestra patria, de aquella que nos
predicaban. Supongo que hasta ahora entienden mi padecimiento

4 Nisiquiera sé si los cuarteles aplicaban las famosas chocolateadas o jaripeos como actos
< 5:‘ patridticos.
1% ; 62 ;f«m-
o /=



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

esquizofrénico. No uniamos a la patria el que algun profesor le
fuera infiel a su esposa con otra colega o el que se emborrachara y
armara escandalos o se quedara con alguna cuota o se fuera antes
de cumplir su horario o desapareciera por algunos dias extras que no
eran las vacaciones. Nunca unimos que pudiera ser servir a la patria,
formar discipulos talentosos que fueran capaces de mejorar las cosas
predicadas en bien de todos.

Eramos incapaces de entender que eso de la patria se refiriera a lo
cotidiano. Nos quedamos con la patria de las horas civicas, las clases
de civica, los desfiles, los emblemas patrios, los significados de los
colores de la bandera, los nombres de los préceres y casi nada mas.
La patria se nos hizo un rito.

El resto, el llanto de tantos, la pobreza de muchos mas, la corrupcién
de algunos, el abuso contra la misma patria, parecia no formar
parte del emblema obligatorio de amar a la patria corrigiendo estos
defectos.

Con bastante irénico retraso supe que cada pueblo necesita su
carnaval para alejarse de sus fatigas cotidianas, se harta de ser felizy
de ser libre o libertino en estas ocasiones y después vuelve a la paliza
de su cotidiano. Las fiestas no cambian nada, perpetuan el estado de
cosas porque sus momentos hacen creer que vivimos en el paraiso.
Ya entenderdn mas por qué mi esquizofrenia es casi incurable.

Uno de mis hermanos, Saxa —es el apodo que le indilgaron en
secundaria-, por memorioso, no por eleccién, era el recitador oficial
de su curso. El muchacho tenia la mania de aprenderse las cosas con
excesiva rapidez. Saxa era el infaltable declamador, muy querido por
papas, condiscipulos, profesores y demas layas.

El muchacho odiaba bailar, danzas llamaban a lo que se hacia en
las horas civicas. Una vez quiso portarse rebelde y le propuso a su
profesora no ser mas el recitador. Ella, que sabria de la animadversién
bailarina de Saxa le contestd que si no queria recitar mas bailaria.
Saxa tuvo que cargar con el destino de recitar demasiadas veces al
ano delante de un publico devoto que adoraba la rimbombancia
incomprensible que salia de su memoria.
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Esto que viene, sélo en este parrafo, es una extrapolacién de algo que
presencié anos después. Una hermana, religiosa, estaba maravillada
con la prédica convincente, pero complicada de un sacerdote.
Ella rebosaba baba y orgullo “jQué bien habla el padre, con qué
convencimiento!” Peguntada sobre si entendia su complicado
lenguaje, la hermana contestaba, “No, pero jqué bien habla!” Venido
a las recitaciones y a los mensajes patriéticos nos ocurria esto: “No
sabemos de qué trata la patria, pero qué linda suena asi representada
y sentida.” A principios del siglo pasado inauguraban la luz eléctrica
en la catedral de Cochabamba. Uno de los sacerdotes, maravillado
de que un botén podia encender semejante cosa, habria exclamado:
“Diusga Diuschari, jinapis, kunanga gringus akaykuchinku” (Dios sera
Dios, sinembargo, ahora los gringos lo vencieron -la traduccion literal
seria: lo hicieron cagar). Esto se aplica a contemplar las maravillas sin
entenderlas en realidad, ni ser capaces de superarlas.

Muy temprano en mi vida sospeché de la trampa de querer resumir
y depositar toda la responsabilidad en un rito y en su representacion
(Cf. Hobsbawm y Ranger, 2012). Esto se nos entregaba durante
nuestra formaciéon primaria y con gran regularidad, también en la
secundaria.

Algunos de mis hermanos y yo nos salvamos de un reforzamiento
secundario porque nos tocd en suerte o en ironia asistir a un
colegio con fama de entregar alguna rebeldia a nuestras cabezas
acostumbradas a la instruccion. En este colegio aprendimos a leer
por gusto, no por obligacién. Aprendimos a darnos cuenta de las
cosas y el diccionario se nos hizo un cotidiano amigo. En la biblioteca
encontramos una insuperable cantidad de libros, todos gastados por
su uso. El colegio, con algunos cambios de sistemas, aun se llama Juan
XXIlI, estéa en Cochabamba, ahora en Suticollo, provincia Quillacollo.

De aquella larga lista de materiales escolares me queda el recuerdo
de haber impuesto e instalado en nuestras “poco ilustradas casas”
materiales que podrian liberarnos de la ignorancia y entregarnos
sapiencias superiores.

Nuestro mundo invadido por verduras, tubérculos y recodos de
aventura; un hogar con un idioma materno comodo, de pronto se
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veia visitado por amigos que irian con nosotros a la escuela y nos
harian participes del bienestar natural del saber —ya he sugerido que
se lea como domesticacién, incluso adoctrinamiento-. Nuestros pies
practicaban las mismas rutinas hacia la escuela y de la escuela.

En estos trayectos ocurrian pequenos accidentes, la disputa entre
compaferos que terminaba con alguna nariz ensangrentada. En
tiempos de frutas, el desvio de los pies a huertos ajenos. Nuestros
partidos de futbol entre hinchas de equipos rivales. La esporadica
preocupacién de algun padre de familia que pedia prestado el
cuaderno de algun compafniero mas aplicado para que su hijo o hija
pudiera copiar la tarea y las lecciones. Estar al dia consistia en tener
las lecciones copiadas en el cuaderno para la mirada inquisidora del
profesor, no en la doctrina, sino en la copia, se posara sobre él.

Estosaccidentes hacianquenuestroscuadernoslucieran exactamente
los mismos contenidos. Diferian las letras y posiblemente los errores
de copista o, quizas, ni siquiera eso era diferente.

Mas nifo, cuando empecé a ir a la escuela, Marianu, este es otro
hermano menor, al que le pusimos ese apodo porque, ya mayores
nos llamaba asi, me esperaba a la orilla del puente y me quitaba el
morral e imitaba a un serio escuelino (el que asistia a la escuela). El
asunto se convertia en problema cuando el pequefiin se resistia a
devolverme mi carpeta, pues llegaba la hora de hacer las tareas.

Otros accidentes eran que como mayor me lanzara a la busqueda
de Saxa, quien tenia la maniay la libertad de tomarse la escuela con
bastante relajo y libertad. Tardaron en domesticarlo a los horarios y
a la monotonia de la escuela. Entonces era yo quien lo devolvia a la
escuela o lo depositaba en la casa. Quizas tenga que acusarme de
haber sido complice del rigor de mis profesores.

De la lista me quedan sus varias inutilidades a continuacion:
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Derivaciones y cambios de escuela como formas
de violencias sobre las infancias que se discapacitan

Resumen

Algunas decisiones vinculadas
a los procesos de escolarizacion
de nifas, nifez y nifos con
discapacidad reproducen formas
de violencias que han sido poco
analizadas por los cientistas
sociales.

En este caso, la invitacién es a
explorarlas notas de una maestra
sobre las conversaciones con
estudiantesquefueronderivados
desde escuelas regulares a
escuelas de educacion especial,
para analizar las implicancias de
estos procesos.

Como aporte a las ciencias
sociales, la sistematizacion y
el andlisis de las experiencias
situadas, se constituye como
alternativa  para  promover
practicas mas  respetuosas
y libres de violencias en los
procedimientos institucionales
especificos vinculadas a las
experiencias de inclusion.

Palabras clave: Discapacidad.
Derivaciones. Infancias.

Lelia Schewe

Educacidn. Inclusion

Referrals and school changes
as forms of violence against
children being disabled

Summary

Some decisions related to the
schooling processes of girls and
boys with disabilities reproduce
forms of violence that have been
little analyzed by social scientists.
In this case, the invitation is to
explore a teacher’s notes on
conversations  with  students
who were referred from regular
schools to special education
schools, to analyze  the
implications of these processes.
As a contribution to the social
sciences, the systematizationand
analysis of situated experiences
constitutes an alternative to
promote more respectful and
violence-free practices in the
specific institutional procedures
linked to the experiences of
inclusion.

Keywords: Disability, Referrals,
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Notas de una maestra

Como parte de mi experiencia docente, trabajé como maestra de un
grupo de 12 estudiantes en una escuela de educacion especial. Ese
trabajo también se vincul6 a la investigacién cientifica en ciencias
sociales: en mi tesis de maestria' sistematicé algunas cuestiones
que resultan interesantes para revisar las decisiones que toman los
adultos sobre las vidas y las infancias en las instituciones.

Delos 12 estudiantes queintegraban ese grupo, 2 tenian diagnésticos
vinculados a discapacidades. Los demas habian llegado a la escuela
por problemas de conducta, dificultades de aprendizaje, sobreedad,
repitenciay otras categorias similares. Sus edades oscilaban entre los
6y los 10 afos.

Cada vez que la actividad se trataba de producir un texto propio,
manifestaban que no podian hacerlo, que no sabian escribir (hasta
tratdndose de sunombre)y que necesitaban que alguienlo hiciera por
ellos para poder copiarlo. La frustracién se revelaba con agresiones,
enojos con las maestras, llanto.

Entre las primeras indagaciones al respecto, trazamos un camino de
reflexiéon sobre el estar en la escuela, que era -ademds- estar en esa
escueladeeducacionespecial, despuésde habersidoderivados desde
una escuela regular, como era el caso de 9 de esos 12 estudiantes. La
maestra me dijo que tengo que venir a esta escuela porque no puedo
aprender, estoy mal de la cabeza, no puedo escribir, decian.

Después de meses de insistencia, las primeras escrituras surgieron en
momentosvinculadosaactividadesfueradelasaulas:uncampamento
deportivo literario y una radio comunitaria que se instalé en la
escuela, como parte de la creacién e incorporacion del area socio-
comunitaria a la malla curricular escolar (Schewe, 2011). En estas
instancias, las docentes nos fuimos encontrando con las angustias
que generaban los procesos de derivaciones: principalmente porque

1 “Politicas de inclusion educativa de personas con discapacidad. Continuidades y
discontinuidades en los procesos para suimplementacién’, defendida el 9 de abril de 2018
en la Universidad Nacional de Quilmes, Argentina. Su directora fue la Dra. Andrea Verdnica

5: Perez (UNQ) y su co director, el Dr. Pablo Daniel Vain (UNaM).
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nadie les habia explicado con claridad de qué se trataban y no habian
sido consultados sobre las decisiones.

Mencionaban como espacios controversiales -porque marcaban los
inicios de estos procesos- a los gabinetes de psicologia (llamados
también psicotécnicos, de apoyo psicopedagdgico) pertenecientes a
las escuelas (regular y especial). Cuando indagué sobre los discursos
de los estudiantes acerca de lo que hacian en ese espacio, me
contaban que les instaban a hacer dibujos sin sentido para ellos,
que no entendian por qué tenian que ir solos a ese lugar (sin sus
compafneros de curso) y, la mayoria, ante la pregunta sobre qué
hicieron respondian nada.

De la escuela me mandaron. El proceso de derivacion

En Argentina, se denomina derivacion al proceso de cambio de
escuela de un estudiante que asiste a una escuela regular hacia una
escuela de educacion especial. El proceso comienza, en general con
un informe diagnédstico y culmina con el momento en que se hace
efectiva la asistencia como alumno regular a la escuela de educacion
especial.

Los estudiantes llegaban a la escuela de educacién especial,
acompanados por sus padres o tutores responsables, quienes traian
un informe firmado, en general, por profesionales de la psicologia o
la psicopedagogia, enumerando los motivos de la derivacion: tiene
malas conductas, es agresivo, no alcanzé los objetivos propuestos para
el ano escolar después de haber repetido dos veces el primer grado, se
duerme en clase, se sugiere que asista a la escuela especial para una
atencion mds personalizada de su dificultad para aprender.

Otros informes de derivacion que se han analizado, muestran que las
formas mas comunes de determinar a qué escuela deberian concurrir
los estudiantes aun siguen vinculadas a los tests psicométricos.
El nivel de coeficiente intelectual sigue siendo indicador de
capacidades, aunque en la mayoria de los casos, se toma una sola vez
y es considerado suficiente para argumentar retrasos madurativos,

cognitivos, de aprendizaje.
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En general, luego de que las maestras de grado en las escuelas
regulares identifican los problemas y piden cita con el gabinete
escolar, se elabora un diagnéstico que se convierte en el documento
de derivacion. El gabinete pasa ese informe a la direcciéon de las
escuelasy son los directivos quienes citan a los padres para sugerirles
que se dirijan a la escuela de educacién especial.

Los problemas que identifican los docentes, pueden vincularse a la
falta de participaciéon en las dindmicas del aula, siendo percibidas
como desobediencia y falta de respeto, las des-atenciones son
interpretadas como distracciones, se convierte en patologia el no
aprender como los demas (Affonso y Collares en Untoiglich, 2019).

En menor medida, los informes y diagndsticos son solicitados por
los padres, quienes necesitan completar tramites para asistencia
estatal por motivos de discapacidad o completar un diagnéstico
diferencial de patologias. En estos casos, también se acude a informes
psicopedagdgicos que se complementan con informes médicos.

En la escuela especial donde trabajé, cuando acudian los padres
con las derivaciones provenientes de las escuelas regulares, eran
frecuentes las sensaciones de angustia y fracaso. En algunos casos,
rompian en llanto y nos hacian preguntas sobre posibles contagios
de discapacidades, encargandonos el cuidado de sus hijos por la
sospecha de que los demas estudiantes con discapacidad podrian
ser agresivos.

(Por qué venis a esta escuela? Autopercepciones

as "o, as

“Estoy loca’; “no me da la cabeza’; “estoy enfermo’; “mi mamd dice que
yo no aprendo’; “las maestras de la otra escuela no me querian porque
me portaba mal’] “no puedo escribir’; “naci con problemitas”, son
algunas de las afirmaciones de los estudiantes que formaron parte
de estos procesos ante la pregunta sobre por qué asistian a la escuela
de educacion especial. Es frecuente avistar los prejuicios existentes
sobre las discapacidades en las percepciones de nifios y adultos, asi

como es preocupante el vinculo con la imposibilidad y la frustracion.

Estas percepciones también coinciden con las que muestra Aguilera
(2002: 31),
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“Porque tenia problemas de pasar de clase (..) repeti tres veces
primero (...) me costaba” (Niflo de 12 afios, concurre a primaria); “Por
peliar” (Nifio de 12 afios, concurre a primaria), “No se” (Nifio de 9 afos,
concurre a primaria ),“No me dijeron nada” (Nifio de 13 afios de edad,
concurre a primaria), “Porque si yo voy a una escuela comun (...) me
sacan la pension” (Nino de 10 afos de edad, concurre a primaria),
“porque (..) yo tenia problemas de aprendizaje” (Nifia de 13 anos,
concurre a primaria).

La autora sefala que la identificacién de lo anormal en la escuela
es uno de los determinantes mas preocupantes de las derivaciones,
los estudiantes perciben y manifiestan sentimientos vinculados a
la angustia que genera la exclusion. Para préximas indagaciones,
serdn pertinentes los planteos sobre jcomo perciben las infancias
a las pensiones por discapacidad? ;Qué significa para ellos tener
problemas de aprendizaje? ;Qué les causa repetir de curso varias
veces?, son escasas las respuestas porque las investigaciones que
abordan las autopercepciones de nifos con discapacidades estan
vinculadas solamente a indices de sobrevaloracién de capacidadesy
otras categorias vinculadas a las neurociencias.

Otra cuestion relevante es que la situacién de aplicacién de tests
es para los estudiantes una situacidon nueva: eso implica que sus
respuestas podrian estar condicionadas, por lo que es necesario
revisar el uso de ese tipo de técnicas, sobre todo si sirven como
argumentos de derivacién. He participado en discusiones con colegas
sobre resultados de este tipo de pruebas porque habian concluido
que no podian escribir su nombre, estudiantes que escribian solos al
dictado.

Derivaciones y violencias

Entre los estudiantes, usaban de manera despectiva la caracterizaciéon
de discapacitado sin carnet. Varias veces tuve que intervenir en
situaciones en las que se sentian insultados cuando les atribuian
semejante caracterizacion. La carnetizacion (Ramirez, 2019) del
cuerpo de los estudiantes con discapacidad, seria, en este caso, un
indicador de posicidon de superioridad con respecto a quienes no
tienen carnet. En las escuelas de educacion especial, esta cuestion se
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complejiza, teniendo en cuenta que -para la admision del estudiante-
sesolicitandiagndsticosy certificados como requisito obligatorio.Una
excepcion que menciona Aguilera (2002) es el caso de la discapacidad
intelectual: se han registrado casos en que por problemas de conducta,
condiciones de precariedad o no poder integrarse a la escuela comun
(2002: 31) los estudiantes fueron etiquetados con ese diagnéstico.

Una cuestion interesante también, es revisar los criterios sobre
lo que se considera como indisciplina escolar: ciertas conductas
de las infancias que podrian ser indicadores de incomodidades o
victimizaciones que no se pueden manifestar de otras maneras, son
respondidas por los adultos que son responsables de la educacion,
con acciones punitivas y exclusion.

El nifo tiene problemas de agresividad, no mide lo que hace,
reacciona con violencia, el otro dia yo lo estaba observando y le peg6
una bofetada a una compafera que estaba tranquila haciendo otra
cosa (...) yo vi que en la otra escuela comun no iba a funcionar y por
eso lo derivé. (Informe citado en Aguilera, 2002: 32)

En este caso, no solamente aparecen nuevamente las interpretaciones
lineales, ademas hay una prediccién sobre el funcionamiento del
estudiante. Quedaria pendiente saber si se trata de una especie
de prejuicio, una profecia autocumplida (Merton, 1965) o si son
las sospechas que recaen sobre aquellos que no cumplen con los
parametros del disciplinamiento escolar. Con respecto a esta ultima
cuestion, se expone otro informe de derivacion:

El nifno no manifiesta avances en el aprendizaje y siendo repitente de
4to grado se solicita intervencién de escuela especial. Es un alumno
con problemas para participar en clase por su gran timidez, es inseguro.
Presenta problemas para la lectura, en matematicas sus logros son
lentos, tiene un ritmo de trabajo inferior al resto del grupo. Es un
alumno con un gran problema de concentracion. No muestra el mismo
interés para las tareas o el trabajo en su cuaderno. Es siempre el ultimo
en copiar. Presenta dificultades en la lectura y en el area de matematica.
Presenta dificultades de aprendizaje por el poco interés que muestra.
No le interesa aprender, tiene una actitud apatica con lo relacionado a
la escuela. Siempre es el ultimo en terminar, nunca termina. Presenta
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dificultades de aprendizaje por el poco interés que demuestra y la falta
de concentracion. (Diaz, Coicaud y Pereyra; 2016: 6)

Estas afirmaciones forman parte del trabajo E/ devenir de las formas
de nombrar los “problemas de aprendizaje” de los alumnos/as. Las
autoras afirman que las entrevistas que crearon con las docentes
y equipos de apoyo de escuelas de educacion especial, volvieron
evidente el reconocimiento de que -ademas del ritmo de trabajo, la
concentracion, las apreciaciones sobre el interés, la comparacién con
los demas estudiantes, las profecias y las sospechas- el nivel socio
economico de los estudiantes es también determinante a la hora de
tomar las decisiones con respecto a las derivaciones.

Otros informes de derivacion mencionan, por ejemplo:

Tiene problemas de aprendizaje, un desfasaje con lo que corresponde
a su grado y no puede trabajar solo, necesita alguien que le de
contencion. Tiene estas dificultades por falta de alimentacién, por
falta de estimulacion en la casa, falta de esos aprendizajes en su
familia (...) los papds no se hacen cargo o no pueden y no tiene
ritmos, habitos de estudio. (Ibid: 12)

En este sentido, Aguilera (2012) también analiz6 las determinaciones
que estarian influyendo en los cuerpos técnicos de las escuelas
regulares a la hora de tomar la decisién de derivar algunos de sus
alumnos a las escuelas de educacion especial. Aparece en la cita
anterior, por ejemplo, una interpretacion sobre la causa de cada
problema, sin dudas y sin otras posibilidades, alegando también qué
es exactamente lo que el estudiante necesita: contencion.

Se considera aqui, que estos procesos terminan siendo violentos
y discapacitando a las infancias, porque se trata de otra forma de
disciplinamiento social (Vain, 2015) que ha sido histéricamente
legitimada por las instituciones educativas y los espacios de
produccién cientifica. El disciplinamiento involucra la adaptacion
de los sujetos a las condiciones de exigencia actuales (Untoiglich,
2019), implicando cambios fundantes en las subjetividades. Se
han inventado enfermedades del no aprender (Affonso y Collares
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en Untoiglich, 2019) como parte de las dindmicas escolares, para
legitimar exclusiones con disfraces incluyentes.

Se han naturalizado procesos en los que, se deriva a un estudiante con
discapacidad a una escuela especial desde una escuela regular, asiste
un par de anos y se lo vuelve a derivar con un proyecto especifico y
un docente de apoyo, a otra (o la misma) escuela regular. Romero
y Pereyra (2018) sostienen que las maestras de apoyo a la inclusion
a quienes entrevistaron, al intervenir sobre las necesidades de los
estudiantes que acompanaban, realizaban practicas diferenciadas
que no se vinculaban a discapacidades, sino estarian vinculados a
procesos de estigmatizacion y discriminacion, desde un lugar de déficit
y patologia naturalizando las desigualdades sociales y econémicas
(2018: 168).

Son escasas las investigaciones sobre las derivaciones que
describimos, pero estan emparentadas a un tema controversial que
ha sido investigado y debatido a lo largo de estos anos: la inclusién.
Un ejemplo de las contradicciones es lo que menciona Cerino (2008)
en su trabajo De “alumno de escuela comun” a “alumno para escuela
especial”, donde afirma que la principal causa de derivaciones de
estudiantes sin discapacidades a las escuelas de esta modalidad
coincide con la intencién originaria de la educacion especial: dar
respuesta al problema con que se encontré la escuela comun: aquellos
nifios que por distintas causas no lograban adaptarse al ritmo de
trabajo escolar que imponia la escuela (2008: 186). Resulta interesante
su planteo sobre la ambigliedad de las normativas sobre inclusion
y la ponderacién de aspectos extraescolares: padres alcohdlicos,
cambios de pareja de los tutores, precarizacion laboral o vinculo con
actividades ilicitas, como argumentos de derivaciéon. Ademas,

solicitan a los padres que lleven a sus hijos a un profesional, a fin de
ser evaluado. Requieren, y en oportunidades lo exigen como requisito
para que el nifno pueda seguir asistiendo a la escuela, un informe/
diagndstico. Con la llegada del informe suelen sefalar: este nifio no es
para esta escuela. (idem)
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consecuencias de la burocratizacién escolar o de las inconsistencias
en la organizacion de los recursos. La expresidn no es para esta escuela
es un disfraz: deposita en el nino la falta, es él quien no corresponderia
a ese lugar. En cambio, realmente podria estar sefialando cuestiones
institucionales, como la falta de recursos para recibir a todos los
estudiantes, la necesidad de homogeneizacion de las infancias para
lograr un ideal de disciplina, una forma estética, insuficiencias en la
formacion docente y prejuicios.

Propuestas hacia infancias libres de violencias

Ante las evidencias de que docentes, investigadores e integrantes de
equipos de apoyo podriamos estar construyendo practicas violentas
o complices de violencias hacia las personas con discapacidad
(Schewe y Yarza, 2019), es necesario revisar cOmo en nuestro
cotidiano, podemos cimentar formas otras.

En primer lugar, por todo lo expuesto, existiria cierta discrecionalidad
(Cerino, 2008: 186) en las decisiones que se toman, a partir de la
interpretacion de situaciones particulares del estudiante, sin indagar
en las complejidades de las manifestaciones. Los adultos que toman
las decisiones, suponen que responsabilizarse implica derivar,
entrevistar, medicar y conjeturar, mientras crean incertidumbre
y temores para las infancias: no les explican con claridad y no les
permiten participar en las decisiones que se toman.

En segundo lugar, es evidente que no es una preocupacién genuina
la de acompaniar infancias que se acepten y crezcan habitando lo
gue algunos autores denominaron /as diferencias y que, en este caso,
como puentes hacia perspectivas antipatriarcales y anticapacitistas,
seran infancias otras, con sus particularidades, ritmos, condiciones.

Ademas, si tenemos en cuenta que los saberes asociados al nino, la
nifay los adolescentes son conocimientos que se apoyan principalmente
en las ciencias juridicas y, de manera subsidiaria, en la psicologia y la
pedagogia (Bustelo, 2012: 2), queda bastante por revisar y reconstruir.
Es necesario proponer y sostener investigaciones cientificas sobre el
tema y sistematizar experiencias cotidianas de aula, entendiendo
que la academia también es un espacio de poder-saber globalizado,
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neoliberal y colonial (Platero y otros, 2017). La escuela es un sitio que
condensa saberes de diversas areas disciplinares que, en ocasiones,
son fragmentados e interpretados de maneras sesgadas y terminan,
por ejemplo, en la aplicacion de tests psicométricos para la toma
de decisiones que tienen que ver con cuestiones de organizacion
familiar, econdmica o escolar.

La infancia como objetivo del mercado y de la industria del
entretenimiento (Avilany Patifio, 2016) implica dinamicas particulares
de disciplinamiento: con la complicidad de los adultos, pareciera
continuar existiendo como necesidad para las continuidades
escolares, que los ninos sean obedientes, pasivos y que respondan
a los criterios de homogeneizacién. Ademas, en el caso de los
procesos que mencionamos, se suma el abuso de la publicidad en
medios de comunicacion y redes sociales que sobredimensionan las
posibles ventajas para las personas con discapacidad, enmascarando la
marginacion y exclusién (Ramirez, 2019: 33), disfrazando de inclusion
sus acciones de control y dominacién.

Podrian mirarse a partir de estas reflexiones, los procesos de
derivaciones y sus equivalentes, tanto a centros especificos de
atencién como a escuelas de educacion especial, en aquellos paises
de Nuestra América en que estos movimientos implican dejar
de concurrir a las escuelas regulares o a espacios educativos que
resulten cotidianos para los estudiantes y donde hayan construido
vinculos de afecto y compaferismo. Es posible tejer alternativas
para que las infancias sean participes de las decisiones, comprendan
las posibilidades y puedan elegir caminos de vida con adultos que
acompanen, sin discapacitar.
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EL LENGUAJE DE SENAS UN AREA DESCONOCIDA POR
EL PERSONAL DE SALUD EN LA CIUDAD DE SUCRE

Resumen

En Bolivia la discapacidad
auditiva alcanza a 5.298 personas
(cinco mil doscientos noventa
y ocho) siendo el 6% de las
discapacidades (CONALPEDIS).

La lengua de sefas en Bolivia
es un sistema de comunicacién
de eleccién en personas con
deficiencia auditiva o Sordas. La
falta de conocimiento y practica
por parte del personal de salud,
dificulta la adecuada asistencia
para sus diferentes problemas
de salud. Las personas con
discapacidad auditiva y
Sordas buscan comunicarse
y comunicar sus necesidades
de manera efectiva. Ante la
dificultad de ser entendidos, se
ha visto la necesidad de contar
con un intérprete profesional en
Lengua de Sefas de Bolivia LSB
durante su atencién médica, asi
también para sus hijos. El decreto
supremo N° 9 del 14 de octubre
del 2009 Estado Plurinacional de

Fedra Yamel Castro Mendoza

Bolivia con su articulo 328, tiene
por objeto reconocer la Lengua
de Senas de Bolivia LSB como
medio de accién y comunicacion
de las personas con deficiencia
auditiva y Sordas que permitan
establecer mecanismos que
consoliden su utilizacion, entre
los cuales estan el promover
el ejercicio al derecho a la
educacion en LSB con un
apoyo técnico- pedagdgico,
asegurando su atencion y guia
especializada para la inclusién
de las personas Sordas.

Palabras clave: Discapacidad
Auditiva, Persona Sorda, Lengua
de Sefas Boliviana.

KNOWLEDGE AND PRACTICES
OF SIGN LANGUAGE IN THE
HEALTH STAFF OF THE CITY OF
SUCRE

Summary

In Bolivia, hearing disability
reaches 5,298 (five thousand two
hundred and ninety-eight), with
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6% of disabilities (CONALPEDIS).
Sign language in Bolivia is
a communication system of
choice in people with hearing
impairment or Deaf. The lack
of knowledge and practice on
the part of the health personal
hinders the adequate assistance

for their different health
problems. Hearing impaired
and Deaf people seek to

communicate and communicate
their needs effectively, given
the difficulty to be understood,
the need for a professional
interpreter in Bolivian Sign
Language LSB has been seen
during their medical care as
well as for their sons. The supra

Introduccion

decree No. 9 of October 14, 2009
Plurinational State of Bolivia with
its article 328, aims to recognize
the Sign Language of Bolivia
LSB as a means of action and
communication of people with
hearing impairment and Deaf in
Bolivia to allow establishing the
mechanisms to consolidate its
use. How to promote the exercise
of the right to education in LSB
with technical-pedagogical
support, ensuring their attention
and specialized guidance for the
inclusion of Deaf people.

Keywords: Hearing Disability,
Deaf Person, Bolivian Sign
Language.

Es importante, dentro del personal en salud de la ciudad de Sucre,
establecer en esta revision, un concepto claro sobre la persona
con discapacidad auditiva y la importancia del Lenguaje de Sefias
Boliviano (LSB).

Se puede indicar que el personal de salud, como profesional tiene
normas y funciones de conocimientos, que le permiten asistir
o brindar el cuidado a todas las personas que lo necesitan, pero
también establece una serie de normas para evitar o disminuir la
aparicion de nuevos problemas de salud. Todo esto esta basado en
la comunicacion; siendo, las relaciones interpersonales, uno de los
factores principales de cuidado en su atencion.

Por lo tanto, el personal de salud tiene como base la intervencién
en la atencién del paciente recolectando informacién a través de
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diferentes instrumentos clinicos, como la observacion o lainteraccion
conlas personas, siendo esta Ultimala masimportante ya que permite
contextualizar el cuidado o conocer las necesidades del paciente. Esta
interaccion se ve mediada por ciertos procesos comunicativos en los
que existe una reciprocidad entre los interlocutores. Sin embargo,
cuando la persona presenta algun tipo de deficiencia que limita su
comunicacion verbal, esta comunicacién sufre una interferencia, y se
suma a esta problematica el desconocimiento, por parte del personal
de salud, de estrategias comunicativas que le permitan establecer el
adecuado proceso comunicativo.

En el caso particular de las personas con deficiencia auditiva, el
personal de salud debe buscar los medios para poder responder
adecuadamente a las necesidades en cuanto a comunicacion, asi
como favorecer la recuperacion y afrontar la enfermedad, con la
finalidad de poder establecer un proceso efectivo y brindarles una
atencion de calidad

Considerando lo anteriormente planteado, como meta general se
tiene, el conocimiento y las practicas del lenguaje de senas por el
personal de salud de la ciudad de Sucre, con el propdsito de saber
como es la atencion a las personas Sordas o con deficiencia auditiva
que asisten a cualquier centro hospitalario, sin dejar de lado el
conocer la LSB la cual permitird saber en qué consiste y cual es la
importancia de la lengua de sefas. Siendo la LSB la lengua natural
de las personas Sordas la misma que se basa, en movimientos y
expresiones a través de las manos, o0jos, rostro y cuerpo.

También es bueno conocer sobre la concepcién antropoldgica
de la persona Sorda. Surge desde la década de los 60, debido a
observaciones realizadas por psicologos, lingulistas, sociélogos
y antropdlogos, quienes observaron que los sordos conforman
comunidades por medio del uso de lenguas. Nos dicen también que
los hijos de padres sordos tienen mejor nivel académico o similares
a los de los oyentes. Ademas tienen una identidad equilibrada, un
ejemplo se observa en que los sordos de padres oyentes no tienen
problemas socio afectivos. (1)
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Sin embargo es importante saber que, de acuerdo a innumerables
investigaciones sobre la lengua de senas realizadas en paises
latinoamericanos, esta lengua de senas tiene una estructuracion,
organizacion y propiedades linguisticas; iguales a las lenguas
habladas, basadas en la modalidad viso-gestual en la cual se
desarrollan. Estos aspectos gramaticales como el uso del espacio con
valor sintactico y topografico y la simultaneidad, son las restricciones
impuestas por la modalidad viso-espacial en que estas lenguas se
desarrollan y hacen la diferencia estructural con las lenguas auditivo
vocales.

También se puede analizar la situacion Sociolinglistica de la
Comunidad Sorda, esta se caracteriza por compartir el uso de la
lengua de sefas y valores culturales, habitos y modos de socializaciéon
propios; es decir que desarrollan las competencias linguisticas,
comunicativas y cognitivas por medio del uso de la lengua de senas
propia de cada Comunidad Sorda. Esta Comunidad Sorda viene de
diferentes lugares de municipios o departamentos, y las mismas
estan formados por personas Sordas, oyentes.

No obstante, en esta investigacion se ha caracterizado a las personas
Sordas recabando datos y segun la Organizacion Mundial de la
salud (OMS) 360 millones de personas sufren pérdida. Se catalogan
a los familiares, amigos, profesores, interpretes. Esta organizacion
empieza a cualificar al Sordo del sordo: Sordo (a) con mayuscula, se
usa para designar a la persona que se identifican con esta lengua,
costumbres, valores y tradiciones de la comunidad Sorda y sordo
(@) con minuscula, se refiere a la perspectiva médico - clinica y los
oyentes que cumplan estas condiciones también pueden pertenecer
a ese grupo linglistico -cultural. (2)

Sin embargo la Federacién Mundial del Sordo identifica a las
personas Sordas en 70 millones y estas utilizan lenguaje de senas
como primera lengua, mientras que las demas personas utilizan la
lengua convencional de su pais, con ayuda de audifonos, o implantes
cocleares, leyendo los labios y apoyados en gestos o sonidos de
forma ininteligibles.( 2)
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En Bolivia de acuerdo al censo de 2001 realizado por el Instituto
Nacional de Estadistica (INE) de las tres discapacidades incluidas
(sordera, ceguera y discapacidad fisica) de 61.245 familias
encuestadas 22.642 declaran tener al menos una persona sorda.(3)

Beni: 879

Santa Cruz: 3894

Cochabamba§588

Potosi: 2854 (

Esta grafica (1) muestrala cantidad de sordos por cada departamento.
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Alinterpretar estas figuras se puede ver que son 2701 personas sordas
en Chuquisaca; se puede analizar y revisar también la informacion
que ofrece el CONALPEDIS (Comité Nacional de la Persona con
Discapacidad) en el ultimo trimestre del 2018 muestra que el nUmero
de personas identificadas con discapacidad auditiva a Nivel Nacional,
alcanza a un total de 5.298 (cinco mil doscientos noventa y ocho),
hasta el ultimo trimestre del 2018. En Chuquisaca se contabiliza a
145 personas con discapacidad auditiva, hay que hacer notar que
no estan tomadas en cuenta las personas con dificultad para hablar,
pronunciar.(1)

Historia de la lengua de senas

La historia cuenta que la lengua de senas se desarroll6 en la Isla de
Martha'’s Vineyard, al sur de Massachusetts, donde por el gran nimero
de sordos se vio la necesidad de emplear el uso de la lengua de sefias
que llegé a ser de uso general, también se utilizd entre oyentes hasta
principios del siglo XX.

Juan Pablo Bonet en 1620 publicé el primer tratado moderno de
fonéticaylogopedia, es un método de ensefianza oral para los sordos
mediante el uso de sefias alfabéticas configuradas, Uni manualmente,
en esta obra aparecen gréficos del abecedario, mediante grabados
calcograficos del alfabeto en latin que se divulgé por toda Europa, y
después por todo el mundo con este alfabeto manual.

Gallaudet, en 1817 fundé la primera escuela Norte Americana para
personas Sordas, donde Hartford, Connecticut, y Clerc se convirtieron
en los primeros maestros Sordos de lengua de senas en Estados
Unidos, asien 1818 se abre las escuelas en Nueva York, en Pensilvania
se abre en 1920, y hacia 1865 se abren 22 escuelas.

El sacerdote L'Epee publicé en el siglo XVIII su alfabeto, alfabeto
manual Espanol Hispano Francés.(5)

En Bolivia en los aflos 1880/1935 se realizaron esfuerzos para
identificar a las Personas Sordas en Bolivia. Esto se inici6é con la Ley
promulgada por el presidente Gualberto Villaruel, el 25 de septiembre
de 1945, creando el Patronato Nacional de ciegos y sordos, un ano
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después asume la direccion Alberto Santander como director de este
Instituto.

En 1947 con ayuda de la Sra. Teresa Auarez de Taechelr, Alberto
Santander, viaja a EEUU a estudiar en el Gallaudet Collee de
Washington, donde obtuvo el Titulo de Master en Educacion de
Nifos Sordos.

En noviembre de 1956 el Presidente Hernan Siles Suazo en lazona de
Obrajes construye el Instituto de Educacién Especial.

En 1957 en Cochabamba se creo el Instituto de Audiologia gracias a
la Sefora Lucy de Argandona. En 1990 se realiz6 el primer registro
oficial de Sordos en Bolivia, y desde esta época hasta el periodo de
2000 al 2010 se trabajé mejorando y recuperando el desarrollo de
lengua de sefas en Bolivia, ademas se rescaté la figura del profesor
Sordo, y a partir del 2011 hasta la fecha se ubica en una posicién a
nivel politico y cultural en el escenario del Estado Plurinacional de
Bolivia, creandose el movimiento asociacionista de los Sordos.(4)

Sistemas de Comunicacion

Todo ser humano para relacionarse con los demads necesita
comunicarse, tanto con personas oyentes como con personas Sordas.

ElSistemadecomunicaciondeoyentes.-Este sistemadecomunicaciéon
de las personas oyentes o acustico es el lenguaje, utilizando el habla,
que es el sonido y éste presenta una diversidad de usos. Roman
Jakobson encontré varios elementos:

Emisor.- (hablante) sujeto que emite o codifica un mensaje.
Receptor.- (oyente) sujeto que recibe o codifica el mensaje

Mensaje.- Es la informacion todo lo que expresa el emisor; puede ser
oral o verbal.

Contexto.- (referente) circunstancias en las que se producen el
mensaje.

Cédigo.- sistema de signos que sirven para modificar mensajes. Tanto
el emisor como receptor debe manejar el mismo cédigo. .u! 3
2 X
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Canal.- (contacto) es la conexion psicolégica que se produce entre el
emisor y receptor.

El Sistema de comunicaciéon de Sordos.- O sistema de comunicacion
visual; en este sistema interviene:

El canal visual y gestual, frente a las lenguas orales que utilizan el
canal auditivo y oral.

Las manos, los brazos, el tronco y el rostro son los 6rganos de
articulacion.

La palabra o unidad minima con sentido es el signo.

La articulacion de signos estd constituida por siete pardmetros
formacionales:

La configuracion y forma que adoptan las manos

El movimiento que realizan

La orientaciéon que adoptan

El punto de contacto con el cuerpo

El lugar de la articulacion del signo linguistico

El plano en el que se coloca y signo

Los componentes no manuales ( expresion facial)**

Entonces se puede decir que tanto la comunicacién acustica como
la comunicacion visual, se estructuran en base a las mismas etapas y
funciones, lo que cambia son los canales de emision y recepcion del
mensaje y la lengua empleada: en el primer caso es la lengua oral, en
la segunda es la LSB.(2)

La Lengua de Senas Boliviana (LSB)

Hace mucho tiempo la lengua de sefas era diferente, fue una
combinacién de signos y sefias naturales para comunicarse; en ese
sentido la LSB empieza a sufrir cambios y es en 1974, cuando
la familia Powlison llega al pais para evangelizar y aportar en la
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educacion de Sordos, esta familia al venir de EEUU trae la lengua
de sefas de su pais, American Sign Language. Estos empiezan el
proceso de ensefnanza en la religién cristiana y es asi que en 1979
crean el centro Cristiano para Sordos en Vinto- Cochabamba donde
una generacién importante de Sordos asistié para aprender, pero
como se dijo antes esta lengua de sefias no es universal, como se
podria pensar, pues el lenguaje de sefias varia de acuerdo a cada pais
y poblacién, adoptando su propia cultura y costumbres. Es por eso
que se puede decir que con la influencia de esta familia, lalengua de
sefias Boliviana tiene algo de la lengua americana. (2)

La LSB es un idioma como cualquier otro con cédigos propios, con su
estructura gramatical propia y sintaxis con la conjugacion de verbos
propios, solo que su peculiaridad es que se desarrolla en un plano
viso-espacial similar a la mimica. La expresién facial y corporal es
parte importante y no auditivo-oral como otras lenguas. Ademas
este tiene todas las propiedades que las demas lenguas.

Grafico N°3 Estructura gramatical LSB

ESTRUCCTURA

[ |

RECURSOS

MECANISMOS

Fuente: Curso de lengua de senas de Bolivia LSB (Estructura de la
LSB)

Implementacion de la lengua de sefias en centros hospitalarios
de América Latina

La lengua de sefias en América Latina tiene una estructura y sistema
linglistico propio y se usa de manera distinta dependiendo de

cada zona geografica. Estudios en América latina muestran que en .
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la Universidad de Chile donde Académicos crean un manual con
puntos clave para atender en salud a personas con discapacidades
auditivas. Destinado a mejorar la experiencia de atencion primaria
en estos pacientes que representan el 6 por ciento de la poblacién,
este trabajo es impulsado por académicos de la Facultad de Medicina
junto al Instituto de Sordera. Estas fichas son de aplicacién simple
mejorando asi la atencién y la calidad de vida. (8)

En Brasil se crea el proyecto “Comunica” Donde participan Los
estudiantes de Medicina y Fonoaudiologia de la Universidad
Federal de Minas Gerais, los mismos participaron de simulaciones
de atenciones y rellenaron cuestionarios referentes al conocimiento
general de la cultura sorda y habilidades de comunicacion. Las
intervenciones del proyecto “Comunica” dieron a los alumnos de los
cursos de Fonoaudiologia y Medicina de UFMG la oportunidad de
conocer mas acerca de la realidad de la atencién al paciente sordo,
sobre las formas de comunicaciéon que pueden ser adoptadas a lo
largo de una atencién en salud, como la lectura de labios, mimica
y escrita. Tales intervenciones se mostraron eficaces y fueron
consideradas por los alumnos como muy importantes para su
formacién profesional. Los datos recopilados demostraron que los
cursos de Fonoaudiologia y Medicina necesitan perfeccionar su
curriculo en el sentido de preparar mejor a los estudiantes para la
atencion del paciente sordo. (9)

Material y Métodos

Para este trabajo de investigacién la poblacién seleccionada fue
el personal de salud de la ciudad de Sucre, que esta en contacto
directo con la persona Sorda, para recabar informacién y asi realizar
la historia clinica y después el tratamiento adecuado, este estudio
fue orientado de la siguiente manera:

Primera etapa: la elaboracion de una “Encuesta en Linea” cuyo
instrumento indirecto se caracteriza por la recopilacién de datos
dirigidos. El objetivo principal es la descripcion del conocimiento de
la lengua de sefnas, esta encuesta en linea tiene una estructura légica
rigida inalterable en todo el proceso investigativo teniendo un tipo
de preguntas en forma directa, también pudimos observar que cada
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respuesta esta de acuerdo a las especialidades de cada profesional de
salud, donde conocimos la magnitud y causalidades del problema.

Segunda etapa: es la de “Implementacion’, realizando un Muestreo
Aleatorio Estratificado, a 200 profesionales en el drea de salud, con
el propdsito de saber sobre la atencion de personas con deficiencia
auditiva y determinar el conocimiento y practica del lenguaje de
sefas del personal en salud de la ciudad de Sucre.

Tercera etapa: fue, de“Evaluacion”, donde nos dieron los resultados de
un estudio de tipo descriptivo, de corte transversal, no experimental,
con un enfoque cualitativo y cuantitativo. Posteriormente se realizé
un analisis de los datos obtenidos, con la finalidad de determinar el
conocimiento y las practicas del lenguaje de sefas.

Resultados.

Luego de la seleccién de la poblacion a ser encuestada, sobre el
conocimiento y practicas del lenguaje de sefias en el personal de
salud de la ciudad de Sucre, se tiene una seleccién de 200 personas
conformada por profesionales que se hallan en relacién directa con
personas con discapacidad auditiva y Sordas,

Grafico N21 Resultado de la Encuesta de Conocimiento del Lenguaje de Sefias
éP | de Salud Er ?

Enfermera
2%

Trabajadora
Social Medico
1% 8%

EnelgraficoN°1despuésde obtenerlasrespuestas, selogréidentificar
que un 60% son kinesiélogos, 8% Médicos, el personal de Enfermeria
y Trabajadora Social un 3%, y en Otros, a los que se reunié a los
profesionales que no estaban de manera directa con estas personas
como Radidlogos, Laboratoristas, Nutricionistas y Farmacéuticos que
llegan a ser un 29%,
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Grafico N22 Resultado de la Encuesta de Conocimiento del
Lenguaje de Sefias
éSabes que significa la sigla LSB?

En nuestro grafico N°2 es importante establecer que desde un
inicio se tenga un concepto claro sobre el conocimiento de la sigla
LSB- lengua de Sefas Boliviana que recoge los aspectos culturales
de la comunidad Sorda y de la cultura del estado Plurinacional.
Se obtuvieron 192 respuestas de las cuales un 63% no conoce el
significado de la sigla y un 37% si conoce el significado de LSB o
Lengua de Senas de Boliviana.

Grafico N2 3 Resultado de la Encuesta de Conocimiento del Lenguaje
de Sefias
éConoce la Lengua de Sefias en Bolivia ?

En el grafico N°3 se muestra la interrogante sobre el conocimiento
de la lengua de sefias nos ensefa sobre las caracteristicas y
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propiedades que determina su sistema linguistico, las mismas que
las lenguas habladas, basadas en la modalidad viso-gestual en la cual
se desarrollan.

Estos aspectos gramaticales como el uso del espacio con valor
sintactico y topografico y la simultaneidad marcando la diferencia en
la utilizacion del uso de las manos, la expresién facial y la visién que
son utilizados en el lugar y momento determinados. Esto permite
conocer que un 15% conocen este sistema linguistico, un 29% no
conocen la lengua de sefias y un 56% conocen este sistema sélo
como el uso de las manos para la comunicacion, y no asi el conjunto
del uso de la expresién facial, kinésica y visual que conforman este
sistema linguistico

Grafico N24 Resultado de la Encuesta de Conocimiento del
Lenguaje de Sefias
éEn su ejerccio profesional alguna vez vio la necesidad de

comunicarse por medio de lengua de sefias?
OTRO
7%

Se muestra en el grafico N°4 que durante la atencién del personal
de salud a los pacientes y mas a la persona con deficiencia auditiva,
como a la persona Sorda, la ansiedad al no poder comunicarse.
Utilizan muchos recursos como movimientos gruesos, torpes, que
no logran transmitir ninguna informacién, respuesta que confirma
que un 31% responde que no tuvieron la necesidad de comunicarse
con este lenguaje de sefas y un 62% que si tuvieron la necesidad de
comunicarse por medio de este lenguaje y un 7% que utilizaron otro
medio de comunicacion.
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Grafico N25 Resultado de la Encuesta de Conocimiento del
Lenguaje de Sefias

éConoce usted lenguaje de sefias para poder entender a la
persona Sorda cuando viene a su consulta solo?

Sl
10%

En el grafico N°5 se muestra que cuando el personal de salud desea
comunicarse con cualquier personacondiscapacidad auditivao Sorda
se debe asegurar de que cumpla un propédsito de comunicacion con
ciertos elementos necesarios adecuados para transmitir el lenguaje
deseado vy a esta necesidad respondieron que un 43% conoce
alguna sefa, siendo que no es el lenguaje de sefias, un 47% no
conoce el lenguaje de sefas para poder comunicarse, y un 10% que
si conoce este lenguaje con toda su estructura linglistica.

Grafico N2 6 Resultado de la Encuesta de Conocimiento del
Lenguaje de Seiias

éConoce usted lenguaje de Seias para indicar dolor en
cualquier parte del cuerpo?

ALGUNA SENA
25%
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Se muestra en el grafico N°6 que en la utilizacion de los recursos de
comunicacion que maneja el personal de salud para comunicarse,
como la mimica, las manos acompafnados de una voz alta, sefialando
las partes del cuerpo, manteniendo un contacto fisico como estrategia
de comunicaciéon muestra que un 52% no se conoce ninguna sefa de
este lenguaje de senas, un 25% conoce alguna sefia de este lenguaje,
pero conoce esta lengua, dos o tres sefias o palabrasy un 23% si sabe
estas senas.

Al preguntarles su opinidn acerca de la necesidad o estrategia para
comunicarse con una persona Sorda, ;prefiere aprender lenguaje de
sefas o solicitaria un intérprete? se obtuvo respuestas cortas donde
se obtuvieron 182 respuestas de las cuales un 2% dicen que prefieren
un intérprete y un 98% que prefieren aprender el lenguaje de sefias
Boliviana

Grafico N27Resultado de la Encuesta de Conocimiento del
Lenguaje de Senas

Sabes donde y como aprender lengua de sefias?
OTRO

2%

NO
81%

El grafico N°7 da a conocer las opiniones sobre déonde y cémo
aprender las estrategias de comunicaciéon linguisticas de este
lenguaje de sefas, se tiene una respuesta del 81 % no sabe donde
y como aprender este lenguaje de sefas, y un 17% sabe donde y
como aprender este lenguaje de senas, pero no es tan accesible su
aprendizaje, y un 2 % que deberia especificarse porque no quieren

aprender. »
R
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Grafico N28 Resultado de la Encuesta de Conocimiento del
Lenguaje de Sefas
Te gustaria aprender lengua de sefias?
NO OTRO
1% 2%

Asimismo el grafico N°8 muestra que casi la totalidad de los
encuestados consideran y concuerdan con la necesidad de
aprender este lenguaje de senas para ser aplicados en su trabajo y
asi considerar que constantemente se debe brindar atencién a las
personas con discapacidad auditiva y Sordas, obteniendo que un
97% esta interesado en aprender este lenguaje de sefas, un 1% noy
un 2 % que prefiere aprender otro lenguaje.

Discusion

El presente trabajo destaca la importancia de la comunicacién a
través del lenguaje de sefas para mejorar asi la calidad de atencién a
las personas sordas y la capacitacion al personal de salud. En Bolivia
no se encuentran investigaciones sobre el uso del lenguaje de sefas
en el personal de salud, como se puede ver en trabajos realizados en
la Republica de Chile y Brasil,

La comunicaciéon es una herramienta importante en la atencién del
personal de salud, pues por medio de esta comunicacién se puede
transmitir los deseos necesidades y situaciones de salud. De la misma
manera el personal de salud puede comunicar las opciones de
cuidado, los programas para brindar la atencion adecuada, ademas
- de dar consuelo consejos y apoyo. Esta comunicacion con el personal




INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

de salud debe asegurar la efectividad del tratamiento o proceso de
salud que se dé al paciente.

Es importante saber la sintonia entre el emisor y receptor, esta se da
cuando existe una adecuada comprensién del sistema de signos que
usa todo ser humano. Por tanto una alteracién en esta comunicacion
depende de los factores socioculturales y de audicién creando en la
persona una conciencia sobre una discriminacion, ya sea directa o
indirecta, especialmente con la persona con discapacidad auditiva
o Sorda. Se crea una detonante necesidad de que la sociedad se
vea obligada a eliminar las barreras existentes con las personas con
discapacidad auditiva, Sorda.

Esta comunicacion es importante con las personas enfermas y con
los familiares, es un accionar de cada dia para el personal de salud y
no tiene que ser diferente con la persona con discapacidad o persona
Sorda,

Sin embargo el conocer este lenguaje de sefas debe ser efectivo,
sencillo y accesible entre las personas oyentes o con discapacidad
auditiva y Sorda, permitiendo mejorar la educacion desde su cultura,
teniendo las mismas oportunidades de comunicacion y desarrollo
entre ambos grupos y haciendo énfasis en el personal de salud en
el conocimiento y practica del lenguaje de sefias y para que este
pueda brindar una atencién de calidad a este grupo en particular,
donde no exista problemas en el diagndstico y tratamiento, ademas
de lograr que el desarrollo laboral sea mas estable, sin temores en el
momento de atender a un paciente con dificultades auditivas; dar
una apertura a una integracion bidireccional y una comunicacion
eficaz en beneficio de la persona con discapacidad auditiva como
Sorda.

Es verdad que este aprendizaje del lenguaje de senas es exclusivo
y necesario para las personas que rodean o estan en directa
comunicacion con la persona con la discapacidad auditiva o sorda,
pero existe un grupo importante que se debe considerar en este
conocimiento del lenguaje de senas, es el personal de salud, quienes
tienen la responsabilidad de brindar atencién médica a cualquier
persona, y sabiendo los resultados de esta encuesta, donde se
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evidencia que no se cuenta con las herramientas adecuadas que les
permitan establecer una comunicacion efectiva con el paciente.

Conclusiones

Se debe sefalar que la comunicacién es un elemento fundamental
en el proceso de atencién del personal de salud a través de ella se
obtiene la informacién necesaria para elaborar planes de atencion
acorde con las necesidades de las personas. Asimismo, es un factor
de apoyo emocional y social que facilita el proceso de recuperacion.

El personal de salud en la actualidad requiere de capacitacion en esta
area del lenguaje de sefias, que sea de facil accesibilidad el acceso
a estas estrategias de comunicacion que le permitan establecer
adecuadamente el proceso de comunicacién con aquellas personas
con deficiencia auditiva o Sorda.
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{Qué hace un psicoanalista trabajando en el ambito de la discapacidad?

Maria Fernanda Fignoni

El oficio de la palabra, mas alld de la pequefia miseria

Resumen

El trabajo que sigue tiene
como marco tedrico el cruce
disciplinar entre Linguistica,
Psicoanalisis y Semidtica, es
decir, una coexistencia entre el
valor particular que la palabra
tiene, la atencidon puesta en
los discursos sociales epocales
y las posibilidades que abren
para las acciones sociales, y
una clinica que - contraria a la
homogeneizacion  pretendida
por las psicoterapias breves
- sigue atendiendo a la
importancia del sujeto e insiste
en el respeto por la diferencia, en
el caso por el caso.

Interesa establecer el quehacer
el psicoanalista sin dejar de
considerar los efectos de los
discursos sociales y como éstos
operanenlavidadelossujetos.Se
tratade pensarenlaconstruccion
verosimil de la realidad, la
pérdida de lo verdadero -incluso
negar su existencia-y desde esa
perspectiva, pensar qué sucede

y la pequena ternura de designar esto o aquellg,
s un acto de amor: crear presencia.
Poesia vertical. Roberto Jaurroz.

especificamente con el término
discapacidad y con los sujetos
nombrados comodiscapacitados
odiferentesnombres que através
de los tiempos, las ciencias han
ido modificando a la espera de
transformaciones subjetivas. Un
psicoanalisis tiene por fin
desbloquear una situacion inicial
de impotencia experimentada
por el nino con discapacidad y su
familia. Es elevar la impotencia
(imaginaria) a lo imposible
(real) y desde esta posicion
descubrir loquesile sera posible.
El lugar del psicoanalista serd
pues sostenimiento de una ética
que implique el compromiso
cuestionador de toda
homogenizacién globalizada vy
lo ligue a la palabra de ese sujeto
que es un nifno con discapacidad.

Palabras clave:
- discapacidad-
semiologia-significados

psicoandlisis
creencia-

What does a psychologist do
working in the disability field?
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Summary

The following work has the
disciplinary Cross among
Linguistics, Pschychoanalysis
and Semiotic as its theoretical
framework, that is to say, a
coexistence between the
particular value that a word
has, the attention focused on
the social timing discourse and
the possibilities that they open
for the social actions, and a
clinic which - contrary to the
homogenization expected by the
brief psychotherapies, continue
assisting the importance of
the subject and insists on the
respect of the difference, in the
case by case. It is important to
establish the psychoanalyst work
without leaving apart the effects
of the social discourse and how
this discourse work on people’s
lives. It is considered to think
in the plausible construction
of reality, the loss of truth -

Introduccion

even deny its existence - and
from this perspective, to think
what happens specifically with
the concept of disability and
with the mentioned subjects
as disabled o different names
which throughout time, different
sciences have identified waiting
for subjective changes. A
psychoanalysis has the aims of
unlocking an initial situation of
impotence experienced by a
disabledchildandhisfamily.ltisto
raise the (imaginary) impotence
to the (real) impossible and
from this position to discover
what will really be possible. The
psychoanalyst will be to support
an ethicthatimplies compromise
to question every globalized
homogenization and to match
a word with this subject that is a
disabled child.

Key words: Psychoanalysis,
Disability, Belief, Semiology,
Meanings.

Me invitaron a escribir sobre discapacidad, no es mi practica clinica
habitual, si lo ha sido en otros tiempos. Me entusiasma sin embargo,
poder contarles lo que pienso en relacién al trabajo con nifios con
discapacidad y lo que un psicoanalista puede hacer al respecto.

El trabajo que sigue tiene como marco tedrico el cruce disciplinar

5: que me constituye: Linguistica, Psicoanalisis y Semiotica, es decir,
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una coexistencia entre el valor particular que la palabra tiene, la
atencion puesta en los discursos sociales epocales y las posibilidades
que abren para las acciones sociales, y una clinica que — contraria a
la homogeneizacion pretendida por las psicoterapias breves - sigue
atendiendo a la importancia del sujeto e insiste en el respeto por la
diferencia, en el caso por el caso.

Cada época determina los limites de la libertad de pensamiento
y el ejercicio de la razén en la medida en que toda produccion de
conocimiento es solamente, la histéricamente posible. Por lo que los
conceptos que definen las categorias con las que se trabaja son efecto
del contexto histérico de produccién y de los alcances posibles del
campo tedrico que los aborda. Siguiendo el axioma que atraviesa el
enfoque propuesto por Marc Angenot' acerca del discurso social “las
ideas y los discursos son hechos histéricos: no se puede tener cualquier
creencia u opinion en cualquier momento y en cualquier cultura. En
cada época reina una hegemonia de lo pensable y una serie de reglas
que establecen modos legitimos de argumentar y narrar, de persuadir
y probar’. Tanto asi, que discapacidad es una categoria cuyos modos
conceptuales no son ajenos a las transformaciones histéricas y en
ello, el modo de atencién y el lugar social que se le da a un nifio con
discapacidad. La busqueda cientifica es siempre la busqueda de la
verdad acerca del objeto que esté en cuestion como verdad absoluta.
El problema de la ciencia es que insiste en esa busqueda como si el
encuentro fuera posible sin atender a que la realidad trata solamente
de verdades a medias por lo que solo contamos con verosimiles, los
posibles de cada época, de cada nifio y de cada familia.

El hecho es que la vida del hombre transcurre en ese entre que se teje
entre lo verdadero y lo falso y es por eso que cuando habla, construye
todo aquello que le funciona como verdad, son sus mundos posibles
que justamente por ser posibles, son verosimiles. El animal, ajeno a la
|6gica del lenguaje altamente simbolizado, no crea mundos posibles
sino que constata lo que hay, es decir, lo que el mundo es?.

1 Angenot, Marc: £l discurso social. Los limites histdricos de lo pensable y lo decible, Siglo XXI
editores Argentina, 2010.

2 Fignoni,M.Fernanda: Hipétesis de unarelacion posible. Lingiiistica, Retéricay Psicoandlisis;
editorial Laborde, 2012, Rosario, Argentina.
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La diferencia radical entre el hombre y el animal es que éste no se
plantea el problema de la verdad. La vida del animal en tanto regida
por loinstintual se define porlo que esolo que no es, porlo verdadero
o lo falso, es un transcurrir meramente constatativo. El hombre en
cambio, descubre que puede decir la verdad, engafar y fingir, tanto
a otro como a si mismo.

Desde esta perspectiva podemos adelantar la pregunta acerca de
que si las postulaciones del psicoanalisis son verdaderas o no, es
decir, si se les otorga estatuto de cientificidad dado que en nuestro
tiempo lo cientifico equivale al discurso verdadero. Por lo que
sabemos, el Psicoanalisis no acaba de estar considerado ciencia pero
no olvidemos el sefialamiento freudiano:“no toda verdad es cientifica’,
sin dudas, la existencia del Inconsciente es su prueba mds fehaciente.

El discurso cientifico, particularmente médico, esta habitado por
concepciones que intentan llevar al sujeto a un terreno en el que las
cosas del mundo son verdaderas 6 falsas, terreno en el cual se intenta
sustraerle al sujeto sus rasgos especificamente humanos como la
autorreflexion, la intuicidn, la duda, la incertidumbre, la variabilidad,
la posibilidad, la creatividad, en la pretension de un acceso “cientifico”
a la verdad. Es claro que los tipos de textos cientificos vinculados
a las viejas tradiciones positivistas que tratan al hombre, pecan en
su objetivo de abarcar todo comportamiento humano sin suponer
existencia ni intencion de sujeto alguno, es decir, proponen como
categoria de sujeto a sujetos desubjetivados. Desde ahi, empecemos
a pensar el avatar clinico cuya herramienta principal es la palabra.

El siglo XX ha sido maravilloso en muchos aspectos, particularmente,
por elinterés puesto en la subjetividad, en laimportancia del valor que
lo humano imprime. No lo creo asi en el siglo XXI, cuyas coordenadas
son la eficiencia, la eficacia y la produccién; siguiendo a Lacan, el siglo
XXl es el siglo del racismo, el individualismo a ultranza y una cierta
estupidizaciéon de la raza humana que caracteriza la demagogia
de las masas, el reinado de la opinién publica y que tiende a la
homogeneizacion de los sujetos en el que espantan las diferencias
personales y cuesta trabajo el respeto por lo que cada quien puede
ofrecer. En los términos de Marcelo Percia, “la ciencia instala un para

¢ @ todos... la generalizacién protege, ofrece abrigo, detiene la hemorragia
¢ $
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de la pregunta. Una idea capaz de servir para el conjunto apacigua la
desorientacién™

En este marco, el sostener una clinica del caso por el caso, es la
apuesta valiente que el Psicoandlisis nos propone: no olvidar el valor
del sujeto mas alla de las posibilidades de produccién en la economia
de mercado actual.

Como trabajadores de la salud en cualquiera de sus incumbencias,
nos debe urgir la esperanza de darle a la palabra el estatuto que
realmente tiene como constructora de lazo social, como materialidad
que determina los destinos subjetivos y en ellos, el lugar que el nifio
con discapacidad pueda tener en la sociedad que lo nombra. Es
menester, poner a la Medicina y al Psicoanalisis en un mismo plano
de discusion y “..quizds no sea del todo excéntrico pensar que si las
ciencias no estdn hechas mds que de diferencias es porque la semejanza,
que también las constituye, las aqueja por igual”.*

Elesfuerzo quelinglistasy psicoanalistas vienen haciendo enrelacion
al tripode lenguaje - sujeto - inconsciente puede colaborar con el
didlogo interdisciplinar que desde mi perspectiva, es un didlogo
que aun esta lejos de concretarse. Esa situacién comunicativa es un
acontecimiento que parece haberse dado cuando en realidad, se
trata de mondlogos que no acaban de hacer contacto en tanto no
terminan de acordar en el valor otorgado a la palabra nila concepcion
de sujeto que en juego esta, ni en el tipo de saber ni en el modo
en cémo circula dicho saber entre paciente y profesional. Quiza sea
por ello, que resulte curioso que sigamos sosteniendo los mismos
interrogantes y debates por décadas. La impresidn, es que se trata de
una discusion que se da por cerrada cuando aun esta por comenzar.

LA EFICACIA DE LOS SIGNOS

Desde el punto de vista psicoanalitico sabemos que es alrededor
del significante que ronda la escucha, sin embargo, no es menos

3 Percia, Marcelo. Inconformidad. Arte, politica y psicoandlisis. Buenos Aires, Grafica M.PS,
2011.Pag.133

4 Extraido del comentario de Luisa Ruiz Moreno en la presentacion del libro antes
mencionado.
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importante la perspectiva semidtica cuya unidad de andlisis es el signo.
Ella nos advierte que los signos son fundantes en tanto nombran
al mundo, y mas ajustadamente, construyen lo que el mundo es.
Nunca los signos son ingenuos, no son meros transportadores
de significados sino que por el contrario, significan y simbolizan,
articulan significado y sentido, verdad y verosimilitud. Y no sélo se
trata de detenernos en los signos con los que el hombre describe su
cosmovision del mundo sino en los efectos que éstos tienen sobre la
construccion de la realidad circundante, sobre la vida del préjimo y
sobre la vida del propio emitente.

Es plausible pensar que la construccién de las significaciones no se da
por rupturas sino por pliegues>, como si cada nuevo pliegue agregara
un nuevo sentido sobre las marcas que porta de significaciones
anteriores; es pensar la significacion como una construccion que se
da de modo estratificado; los comportamientos significantes tienen
caracter dialégico. Es un hecho: el signo construye la realidad. El
problemaesdeterminarcomounamaterialidad(secuenciafonoldégica)
es capaz de generar significado; como una secuencia material del tipo
d-i-s-c-a-p-a-c-i-d-a-d es capaz de generar tantos significados que no
se generan per se sino contextualizados en la época en que circulan;
vale decir, las significaciones son sociolégicas. Luego, determinar
coémo operan sociolégicamente dichas significaciones. Los signos
significan no como elementos del [éxico sino en el marco de sistemas
de significacion en proceso. Observemos por ejemplo, cémo el
significado de cigarrillo va de inmediato asociado al de cancer y al
de muerte, sin que en realidad, sea necesariamente asi, ni siquiera es
que cigarrillo lo signifique en el Iéxico.

Desde esta perspectiva, la semidtica es un paradigma de investigacion
sobre el sentido, sobre como se produce sentido desde lo social. Por
lo que el modo en que se significa discapacidad es fundamental en
tanto es fundante de ese sujeto con discapacidad porque influye
sobre su vida. El modo de nombrar y el significado que ese modo
encierra implica al sujeto en los avatares de su inclusion social y en el
desarrollo personal que tendra.

5 En consonancia con la propuesta de Paolo Fabbri en el libro El giro semidtico, editorial

o Gedisa, Barcelona, 2000.
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Como pueden observar, son construcciones discursivas variables
que crean realidades posibles aunque el dato factico sea el mismo.
Las significaciones se dan en un lugar y tiempo determinados, en
un grupo social y no otro, en un contexto especifico, en una familia
particular. Tan cierto es que las significaciones son histéricas como
que no existe la familia Unica y general.

Cabe observar que los signos no refieren ya a las cosas ni a las palabras
que nombran, ni verifican su existencia. Los signos construyen el
mundo, lo ponen en el ambito de la realidad y este mundo existe
solamente cuando puede ser puesto en palabras. Por eso es que
el lenguaje es una configuracién compleja que no es reductible a
unidades. Los sistemas linglisticos funcionan interrelacionados y
por ello la significacién es un efecto de la comprension del conjunto.
La semidtica estudia el modo de construccion de la significacion y
la transformacion tanto del emisor como del receptor. Esta decisiéon
de llamar a una persona con discapacidad de un modo o de otro es
fundamental por el efecto que genera, por cémo afecta su vida. Es
evidente pues, que para transformar un hecho es necesaria la palabra.
Los signos, las palabras, las maneras de llamar a las cosas, los rituales,
no son puramente expresivos de una realidad, sino que constituyen
dicha realidad.

LA INDEFENSION DE LA CRIA HUMANA

Las palabras se niegan a purificar las conciencias. Como si nos
recordaran que lo humano vive en esa inquietud que no cesa, que
necesita no cesar”.

El orden del lenguaje pre-existe al sujeto, lo espera pacientemente
y sin urgencias. La indefension particularmente humana es esa
involuntaria sujecion alas palabras. Indefensién de ser hablado frente
alocualelsujetoaadvenirnoeligenilas palabras nisussignificaciones,
todo le viene del Otro. Esta caracterizacion del lenguaje no implica
laidea de que el lenguaje sea una entidad con existencia e intencién
propia, sino que pretende caracterizar la relacién que la cria humana
establece con el lenguaje en tanto estructura significante. Relacion
que implica que dicha cria humana arriba a un lugar discursivo tallado

6 Percia, Marcelo. Op. cit. Pag. 135
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desde antes de su nacimiento respecto del cual viene siendo hablada
por los sentidos y por los significantes que el Otro le atribuye. Esa
indefensién se observa en la circunstancia de que si la behajung’ -
ese acto primordial de afirmacién que presupone la atribuciéon de
significantes y sentidos por parte del Otro como modo de inclusién
del sujeto en el universo simbélico - supone una eleccién, no deja de
ser a raiz de dicha indefension, una eleccién forzada de un sujeto que
esta alienado al Otro (posicién infantil). Recién en un tiempo légico
posterior podra convertirse en lector de lo que le viene del Otro a
partir de interrogarse acerca de su propia posiciéon (posicion adulta)®.

Su responsabilidad no recae pues en los significantes que le han
sido otorgados sino en la eleccién de lectura posterior de lo que
le viene del Otro. Con lo que le es dado y a lo largo de la vida, un
sujeto va resemantizando el mismo material significante de forma tal
que su responsabilidad se focaliza en lo que hace con lo que lee. El
espacio de andlisis es un lugar para descubrir la novedad, una nueva
lectura incluso que los padres pueden hacer respecto de su hijo. En
la medida en que el sujeto le pregunta al analista (dada la posiciéon
que éste ocupa) jcoOmo qué me quieres?/ jqué quieres de mi? y al
encontrarse con la respuesta de un deseo enigmatico, el analizante
puede leer que el Otro no sabe sobre el ser que él es y se produce
el acontecimiento oportuno de disefar algun sentido propio menos
alienado y menos sufriente.

Hablar de sujecion a las palabras asi como de lectura presupone
ponderar el valor de la palabra y el tantum de sentido que ellas
pueden aportar con solo pronunciarlas. Ciertamente podria de ello
deducirse la sugerencia de que las palabras tienen vida propia y que
pueden independizarse del sujeto. Pero el sentido al que se alude es
que las palabras no dicen sin sujeto y no existen las palabras por una
parte y los sujetos por otra. Sin duda, se propone que las palabras
son dichas por un sujeto y que queriendo decir algo, cuando dicen, lo
hacen a través de y por un sujeto; por lo que no hay palabras sin sujeto
ni sujeto sin palabras. Ya podemos adelantar: ;qué dicen los padres

7 Lacan, J: “Respuesta al comentario de Jean Hyppolite sobre la Verneinung de Freud’, en
Escritos Técnicos 2, Siglo XXI editores, Argentina, 1998.

< - 8 Fignoni,M.Fernanda: Ibid
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acerca de su hijo con discapacidad? ;qué subjetividad tallan?;qué
transmiten?;qué escuchan?;qué dice el nino y qué escucha?

De igual modo, si bien no se han planteado a las palabras como
entidades reales con existencia propia, si se sostiene que cobran
vida en el lenguaje de quien las profiere. Siempre es un sujeto el
que las produce y ese sujeto marca con ellas su subjetividad, su
intencionalidad, su propia existencia y la ajena.

En definitiva, un sujeto se constituye como siendo esa marca
significante otorgada mas un plus de significacién propia cuando
puede pensarse en su propiaalienacién.Entantolos sujetos hablantes
lo somos por estar atravesados por el lenguaje, quedamos inmersos
en una red de significantes que nos antecede, y esto nos habilita a
pensar que el nombre es un posibilitador del lazo.

La imposicion de un nombre es una situacion comunicativa habitual
que se da en el discurso cientifico, en los pedidos de subsidios, en
los pedidos de prestaciones correspondientes a los nomencladores
e incluso en la manera de nombrar a los pacientes en las propias
instituciones dedicadas a la atencion de personas con discapacidad.
Esa imposicion de nombre instituye identidad; generando a veces el
efecto iatrogénico de sustituir el derecho de ser por un deber ser. Es
notificar a alguien de lo que es y conminarlo a que dirija sus actos en
consecuencia. El peligro es que el indicativo se vuelva un imperativo.

Marc Angenot se propone dar consistencia tedrica a la nocién de
discurso social proponiendo pensar que el discurso toma en su
totalidad la produccién global de sentido y de la representacion del
mundo en un momento dado. Plantea entonces cdmo el discurso
social pauta las regularidades de lo posible, regula lo pensable en
un momento historico y el modo de abordaje sera a través de todo
lo dicho en ese momento particular. Parte de entender que una
idea es siempre historica: “no se puede tener cualquier idea, creencia
u opinidn, mantener cualquier programa de verdad en cualquier época
y en cualquier cultura. Siempre reina una hegemonia de lo decible
y de lo pensable. Mds atn, no hay prdctica social sin un discurso de
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acompanamiento que lo legitime™(...) “Las ideas que se estudian son
las que los seres humanos se hacen de algo en un tiempo determinado:
por ejemplo la locura, la enfermedad mental, la sexualidad para Michel
Foucault, ideas cambiantes que serdn algun dia devaluadas y cuyo
andlisis no apunta a descubrir una cosa-en-si trascendental”'°

El efecto mas llamativo de la ciencia es que insiste en que es posible
el calculo de la subjetividad, lo cual implica que para calcularla sera
preciso pensarla como desubjetivada de antemano. Esta tendencia
se presenta imaginariamente como tranquilizadora, ya que obtura el
agujero en lo real y ofrece la ingenua ilusiéon de que cada cosa se
encuentra en su lugar natural. Este acto de clasificar, de ordenar, da
cuenta de una ldgica atributiva que tiene la propiedad de establecer
el ser de cada cosa, la sustancializacion de los conceptos. Esta logica
atributiva responde al interés politico de ordenamiento de los
cuerpos y al interés econédmico dado que los laboratorios necesitan
de la complicidad médica: pues la clasificaciéon es util para poder
justificar que serdn los medicamentos que proponen vender los que
pueden reubicar a los pacientes en una normalidad. Se trata entonces
de analizar el vinculo entre el DSM, los laboratorios productores
de psicofarmacos y las indicaciones médicas a partir del interés
sostenido en la légica de mercado, apoyados en los argumentos de
la cientificidad. “Si ocultamos en el hombre lo propio del lenguaje y de
la subjetividad psiquica, la via se abre al cientismo teriido de fascismo: se
pretende comprender al hombre escrutando sus neuronas; se tratan sus
sufrimientos sin detenerse en su palabra; se le atiborra de medicamentos
de modo esencialmente mecdnico. ;Dénde queda el sujeto en todo eso?
{Qué es de su singularidad?”"’

Si se atiende a los modos de nombrar en las publicidades de
psicofarmacos, éstos coinciden con aquellas “verdades” que se
“revelan” en el DSM, queda claro que hablan el “mismo idioma”. Los
laboratorios necesitan de esa clasificacién y ajustarse a la misma para

9 Angenot, Marc. El discurso social. Los limites histdricos de los pensable y lo decible. Buenos
Aires, Siglo XXI Editores, 2010

10 Ibid

11 Elisabeth Roudinesco en Jacques Lacan, Pasado y Presente. Didlogos, editorial Edhasa,

o 2012, Barcelona.
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poder justificar la pertinencia de los medicamentos que venden
con la promesa de “reubicar” la desviacion en la normalidad. Mayor
identificacién de los consumidores con estos trastornos, mayor
tamano de las ganancias. Vemos asi el auge de la medicalizacién de
los nifnos enmarcados por ejemplo en el TGD (trastorno general del
desarrollo).

El campo de la Salud Mental se encuentra regulado por leyes que no
s6lo lo organizan, sino que al mismo tiempo lo constituyen. Toda ley
a través de su letra construye un modo de pensar el campo al que
hace referencia, en este caso el de la Salud Mental. Son reglas que no
solo regulan lo existente sino que cobran fuerza en la medida en que
crean lo que no existe. En este punto podemos ubicar cierto caracter
performativo de la ley, en tanto crea la realidad al nombrarla, siendo
de este modo acto fundador del campo que define y regula.

Entendemos que la ley ubica un “para todos’, un universal necesario
como marco de intervencidon que permanece en un plano abstracto,
ya que solo se lleva adelante a través de intervenciones concretas.
El lugar del Psicoanalisis frente a esta homogeneizacion es el de
cuestionarla e insistir en que lo que atendemos son nifios con
determinados rasgos, y aparece alli, la clinica, el caso por el caso.

Es necesario, entonces, para poder llevar adelante una lectura
analitica, no ingenua, ubicar las practicas e instituciones en el marco
socio-histérico de emergencia. Prestando especial atenciéon a los
discursos que no solo se relacionan con esas practicas e instituciones,
sino que las posibilitan.

Marcelo Percia de modo casi poético ensaya sobre la relacion entre la
palabray el sentido lo que sigue:

“Las palabras no tienen origen, tienen historia. Se escuchan historias
en las palabras no reduciéndolas al uso y significado habitual. Los
diccionarios imponen condiciones no siempre confiables, pero pueden
avivar la imaginacién. No se trata de constatar qué significan las
palabras, sino de pensarlas. Hablar en contra de la inercia que dicen sin
pensar lo que se estdn diciendo. Los sentidos de una palabra flotan en
el aire desprendiendo vapores. En cada vocablo llaman multitudes de
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bocas que suenan en lenguas diferentes. La palabra se mira y se escucha
desedndola, aunque no seveanioiganada.La palabra se piensa leyendo
a sus amantes."'?

El campo de la salud mental no escapa a esta légica de efecto del
lenguaje. La “discapacidad” cae en la misma logica: es un constructo
discursivo que debe incluir en el analisis al sujeto que nombra, a lo
histérico, a lo ideoldgico, a los intereses de mercado.

(Cual es pues el lugar social del psicoanalista? Pienso que como
punto de partida, es el compromiso con su practica, recuperando
el lugar de ejercer y poner en movimiento su capacidad intelectual
de disponerse a la lectura critica de las situaciones que deben
ser abordadas desde cierta primacia del pensar como actividad
fundadora de la practica.

La cura es un acto sin embargo, el objetivo del trabajo psicoanalitico
no ha de ser la curacion sino llevar al sujeto con discapacidad a torcer
lo que se le presenta como destino y reabrir las capacidades del
sujeto, esto es, vivir de nuevo. Un analisis tiene por fin desbloquear
una situacioén inicial de impotencia experimentada por el nino con
discapacidad y su familia. Es elevar la impotencia (imaginaria) a lo
imposible (real) y desde esta posicion descubrir lo que si le sera
posible.

El lugar del psicoanalista sera pues sostenimiento de una ética que
implique el compromiso cuestionador de toda homogenizacién
globalizada y lo ligue a la palabra de ese sujeto que es un nifio con
discapacidad.

Para concluir, vale esta invitacion de Marcelo Percia que se vuelve
un horizonte fundamental: No nos conformemos con enunciados
logrados.

& 12 Percia, Marcelo. Sujeto fabulado I. Notas. Buenos Aires, ediciones La Cebra, 2014. Pag. 29.
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Aplicacion de un modelo de atencion psicomotriz y su impacto
en la tendencia de apego en ninos institucionalizados

Resumen

El estudio se propuso identificar
el impacto de un modelo de
atencién psicomotriz en la
tendencia de apego en nifos
con riesgo del neurodesarrollo.

La institucionalizacién se
constituye en un factor de
riesgo para su neurodesarrollo,
en tanto, durante la custodia
la dimensién socioemocional
queda al cuidado de terceros.

El estudio se centra en la
tendencia de apego que se
construye por la importancia
que, a futuro tendra, la relacion
afectiva que el cuidador primario
establece con el nifo durante
sus primeros afos de vida,
constituyéndose en un factor
determinante en su salud mental,
fisica y social que inciden en su
desarrollo integral.

La tendencia de apego
predominante en este grupo
fue estudiada a través del uso
de la Escala Massie Campbel

Maldonado Carolina, lvonne Ramirez, Chocaya Miriam

de observaciéon de indicadores
de apego madre-niho en
situaciones de stress, asumiendo
Unicamente los indicadores
referidos a la observacion
del nino en sus interacciones
relacionales, dado que la madre
en estos casos estd ausente y son
cuidados por una funcionaria
institucional.

La muestra estd constituida por
40 ninos menores de dos anos
del hogar Poconas. El periodo
de estudio fue de tres anos
(gestiones 2017 a 2019), lapso
en el que se aplico el Modelo de
Atencidn Psicomotriz, basado
en el enfoque global relacional
y el terajuego desde un enfoque
clinico psicopedagdgico,
el mismo fue efectivo en la
tendencia de apego. Los
resultados muestran que la
aplicacion del modelo propuesto
favorece en una tendencia
a la vinculacion  afectiva
predominantemente segura en
los nifos institucionalizados.

P
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Palabras clave: Apego,
Nifnos Institucionalizados.
Neurodesarrollo,
Psicomotricidad global
relacional,terajuego.

Use fo Psychomotricity Model and Its
Impact on Mother-Child Attachment
of Children Hosted in Childcare
Institutions

Abstract

This paper intents to identify the
impact of a psychomotricity attention
model on mother-child attachment
(apego) regarding children in danger of
neurodevelopment.

Institutionalization means a risk factor
regarding neurodevelopment, since
while in tutors hands, children lack their
socioemotional state, since they are put
to be care by persons other than their
own.

The paper’s focuses mainly on mother-
child attachment’s tendency, since it
would determine the quality of the
relationship between child and his/her
first care giver during his/her first years

Introduccion

of live; this fact is very pivotal on child’s
emotional, mental, physical, and social
integral development.

Mother-childattachmentwas measured
utilizing Massie Campbells’ Scale
observing mother-child attachment on
stress situations, observing only child’s
relationship interactions, since mother
are absent, and children are taking care
by institutional employees.

The research take 40 children from
Poconas childcare institution. They are
less than two years old. This research
lasted three years (2017-2019). During
this period was used the Psychomitricity
Attention Model based on global
relational and teragame focuses that
are into clinical psych pedagogy. This
way proved to be effective coming
to mother-child attachment matter.
Findings show that the used model
proved to be effective on the secure
affective attachment of children that
are hosted on childcare institutions.

Keywords: Mother-Child Attachment.

Children. Institutionalized.
Neurodevelopment. Global
Psychomotricity: Real, Therapeutic
Game.

Los primeros mil dias de la vida de un nifio o nifia son esenciales para
desarrollar sus potencialidades, lo cual depende de las oportunidades
que tengan para crecer saludables, esto es, bien nutridos,
predispuestos al aprendizaje, mentalmente alertas, emocionalmente
seguros y escuchados por su entorno social, ademads de tener acceso
a adecuados servicios de salud, nutricidn, educacién y proteccion.

UNICEF (2012).
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Las condiciones de custodia -sea por motivos de negligencia,
abandono, maltrato fisico y psicoldgico, violencia intrafamiliar u
orfandad- no son las mas adecuadas para que los nifios alcancen
su maximo potencial de desarrollo humano, porque la familia es
el primer ambiente socializador de nifas y nifos y, por lo tanto, la
encargada de darles proteccion, desarrollar interacciones positivas
con ellos, asi como generar condiciones éptimas de salud, nutricién,
buen trato y estimulacién para favorecer su desarrollo integral.

Cuandohacemosreferenciaalosfactoresderiesgopsiconeurosensorial
asumimos que son condiciones de desarrollo del nino que, por sus
antecedentes pre, peri o postnatales, tiene mas probabilidades de
presentar en los primeros anos de vida problemas de desarrollo, sean
cognitivos, motores, sensoriales o de comportamiento, pudiendo ser
transitorios o definitivos (Poo, Campistol, Iriondo,2000)

Papalia (2009), al hacer referencia al apego desorganizado, recoge el
estudio de otros autores donde se revela que sucede en al menos
el 10% de lactantes de bajo riesgo, pero en proporciones mucho
mas elevadas en ciertas poblaciones de alto riesgo, como nifios
prematuros, con autismo o sindrome de Down, aun en aquellos cuyas
madres abusan del alcohol o las drogas (Vondra y Barnett, 1999)
y citando a Van lJzendoorn et al. (999). Se afirma que este patrén
de apego parece representar un factor de riesgo para problemas
conductuales posteriores, en especial conductas agresivas.

La teoria formulada por Ainsworth en 1963 y Bowlby en 1969, sobre
el apego (como el vinculo o lazo afectivo que se estalece entre
dos personas como resultado de la interaccién y que les lleva a
mantener proximidad y contacto en el logro de seguridad, consuelo
y proteccion) constituye uno de los planteamientos tedricos mas
solidosen elcampodeldesarrollo socio-emocional enlaactualidad, ya
gue una gran cantidad de investigaciones recientes la han afianzado
y enriquecido convirtiéndola en una de las principales areas de
investigacion en la psicologia del desarrollo humano (Delgado, 2004,
p.65; Palacios et al., 2014).
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Tabla 1. Sintesis de los tipos de apego (Gomez, 2005)

Apego sequro

Apego ansioso ambivalente

Apego ansioso-evasivo
0 evitativo

Apego desorganizado

Desarrolla patrones
de seguridad y
confianza en si
mismo y en otros.
Conducta  verhal
y no verbal que
denota  relaciones
afectuosas. Relajado
y contento con los
reencuentros. Invita
ajugar o interactuar.
Muestra iniciativa
para  aproximarse
fisicamente.
Tiene mejor
autorregulacion.
Buena disposicion
ante reglas y limites.
Disminuye su llanto

Pasividad en la conducta
exploratoria  al  medio
y de acercamiento a la
madre. Dependencia
exagerada.  Falta  de
autonomia. Percibe a su
madre como alguien no
disponible y no predecible.
Comportamiento colérico,
vigilante, indefenso y
ambivalente.  Conducta
de  aproximacion y
rechazo hacia la madre.
Dificilmente se consuela
y tranquiliza con su
cuidador. Tiene poca o nula
interaccién con los otros.
Llanto e irritabilidad. No
acepta reglas y limites

Bvita  fisia o
afectivamente a la
madre/cuidador o
ignora su presencia
y sus palabras.
Mantiene distancia
comunicativa en
los  reencuentros.
Se aleja.  Mira
hacia otro lado.
Ignora su presencia
0 sus palabras.
Desvinculado de la
madre. No la implica
en sus juegos. No
interactda on
personas  extrafias.
Escasa ansiedad por
separaciones

(arencia de estrategias y
consistencia para afrontar
el estrés. Movimientos y
expresiones  incompletos
y mal dirigidos. Lentitud
de movimientos,
asimétricos, a destiempo y
estereotipados.  Busqueda
intensa  de  proximidad
sequida de fuerte evitacion.
Parecen aturdidos,
desorientados cuando el
reencuentro con el adulto
Experimentan  temor 'y
confusién hacia el cuidador.
Conductas  controladoras
hacia la figura principal.
Expresion facial aturdida,
deprimida o  apética.

facilmente

Postura hipervigilante

La calidad de la relacion afectiva que el cuidador primario establece
con el nifo en los primeros afos de vida, se constituye en un factor
determinante de su salud mental, fisica y social, esta relacion se
denomina apego. “El vinculo de apego es el espacio que permite
al nifo desarrollar un sentido de seguridad y proteccion frente al
mundo y es considerado en la actualidad como un espacio vital de
crecimiento sano del nino” (Unidad de Intervencién Temprana (UIT),
2004, p.22).

Gracias a la seguridad emocional que se aprende por medio de
las relaciones de apego en la infancia, las primeras experiencias
de cuidado maternal que recibe el bebé producen efectos
transgeneracionales afectando incluso conductas relacionadas con
su posterior paternidad, maternidad y relaciones de pareja. (Escolano,
2013; Barudy & Dantagman, 2009; Castro, Castedo & Sueiro, 2009;
Gbémez, Ortiz, Gbmez, 2011).

De acuerdo con la teoria del apego, es mas probable que las personas
que desarrollan un tipo de apego seguro en su infancia, estan mas

. dispuestas a brindar apoyo y ayuda al otro, porque disponen de
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mayores capacidades para empatizar, o sea, confian en su aptitud de
dar y recibir afecto gracias a su seguridad emocional que les permite
orientarse con mayor facilidad a colaborar a otros, lo que ademas
favorece en la autoregulacién emocional y la percepcién de eficacia
al afrontar el estrés (Castro, et al, 2009; Gomez, Ortiz, & Gbmez, 2011;
Martinez, et al, 2014).

Investigaciones en neurociencia realizadas con madres que recibieron
cuidados afectivos y seguros en su infancia, hacen referencia a que
“muestran -tras el nacimiento de su bebé- un volumen mayor de la
sustancia gris en algunas estructuras, especialmente del hemisferio
derecho: giro frontal medio y superior, giro orbital, giro temporal
superior y giro fusiforme” (Escolano, 2013).

Brindar una atencion por parte del adulto cuidador caracterizado
por la sensibilidad a la necesidad del nifio, promotor de seguridad y
proteccién emocional en busca de que el nifio logre un proceso de
exploracién fisica y social creciente, estd asociado con alta calidad en
elprocesodeinteraccion, que predice un mejordesempefio cognitivo,
linglisticoy académico a largo plazo (Barnadian, Muela, Lopez, Larrea
&Vitoria, 2015). La calidad de la relacion con el adulto cuidador juega
un papel clave en el desarrollo psicosocial, contribuyendo, entre otras
cosas, al desarrollo de la autoestima que es positivamente predicha
por la calidad del lazo emocional del infante con sus cuidadores y
negativamente por lainhibicién de la exploracion e individualidad en
la vinculacion con los adultos cuidadores (Pinheriro & Mena, 2014).

Por otro lado, la prevalencia de un apego o vinculacién afectiva de
los progenitores o primeros cuidadores con el bebé caracterizado
por un apego inseguro, desencadena en relaciones afectivas
adultas posteriores de tipo evitativos, ansioso ambivalentes (Castro,
et al, 2009). Se conoce con las nuevas investigaciones realizadas
por expertos en temas de buen trato a la infancia, como Barudy
y Dantagman (2009); Cyrulnik (2006); Rygaard (2008) que entre
los grupos poblacionales que inciden con este tipo de apego se
encuentran los delincuentes sexuales.
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El bebé nace con las potencialidades genéticas apropiadas para el
desarrollo de lacomunicacion verbal; las interacciones con los adultos
y el vinculo afectivo que establece con ellos son un prerrequisito
necesario para la correcta implementacion del lenguaje (Moriano,
Colomer, Sanjuan & Carot, 2017).

Las capacidades cognitivas que logra el nifio institucionalizado se
relacionan intimamente con la tendencia de apego que los adultos
que ejercen el rol protector les favorecen en los primeros afos de
vida, esta tendencia se ve influida por aspectos como el tiempo
de institucionalizacién, cambio constante de cuidadores y de
companeros de albergue, factores culturales y geograficos que, en su
conjunto, afectan las relaciones vinculares o de apego de los nifios y
por consiguiente el coeficiente intelectual. (Mifio, 2016, p.vi). El tipo
de vinculacién afectiva que involucra el proceso de servir y devolver
en las interacciones cotidianas con aspectos de contacto visual,
vocal, tactil -entre otros- es un pilar fundamental en la salud infantil
por su incidencia en la arquitectura cerebral que se conforma en los
primeros anos de vida (Consejo Cientifico Nacional sobre el nifio en
desarrollo, 2015).

Se conoce que el tipo de vinculacion afectiva de los padres con sus
hijos, impactan indirectamente en la calidad de relaciones de pareja
que tengan en la adultez, incidiendo en una asociacion negativa con
la ansiedad y evitacién (Martinez et al, 2014).

El apego se observa a través de ciertos detalles que se producen en
la interaccién del niflo con su cuidador primario: el contacto fisico,
el contacto visual, las vocalizaciones y la afectividad que pueden
estimularse a partir de los principios de contacto, autoorganizacion
y permanencia, efectivizadas en las etapas tempranas del
neurodesarrollo durante la interacciéon del cuidador o cuidadora con
el infante.

El uso de instrumentos para la medicién o investigacion del apego
en latinoamérica es relativamente reciente, algunos paises como
Argentinay Chile seencuentranen procesodeadaptacionyvalidacion
de escalas de apego tanto en nifos como adultos (Rodriguez &
Oiberman, 2016; Martinez & Santelices, 2005)
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La ADS evalua la calidad de apego entre un cuidador significativo y el
nino de 4 a 18 meses de vida a través de seis indicadores de apego:
mirada, vocalizacion, tacto, sostén, afecto y proximidad a través de
dos pautas de observacion: la conducta de la madre o cuidador y la
conducta del bebé. (UIT, 2004, p.10).

Estudios como el presente son de alta relevancia porque presenta
indicadores respecto a determinantes afectivos ambientales en la
salud mental infantil, los que ayudaran a la promocion de estrategias
primarias apropiadas en poblaciones infantiles en riesgo psicosocial.
El mundo volcé sus ojos en la infancia al reconocer la importancia
del compromiso con esta poblacién vulnerable, compromiso que
busca optimizar la plena realizacion del derecho a una vida digna,
traducido en el derecho a la salud a partir de cuidados ambientales.
Muchas investigaciones se estan promoviendo en busca de ofrecer
desde el ambiente aspectos favorecedores para una salud infantil
adecuada. (Consejo Cientifico Nacional sobre el nifio en desarrollo,
2017; Rebagliato, Ballester, Ramoén & Marco, 2007).

La neurociencia, la educacién y las politicas sociales deben unificar
esfuerzos en la optimizacién del desarrollo infantil temprano,
por la importancia indiscutible de la intervenciéon de los factores
contextuales en la construccién del desarrollo (Escolano, 2013). Por
ese factor es necesario asumir la importancia del ambiente como
mediador en la relacion entre la calidad de cuidados parentales y
el apego de tipo seguro, mas que la influencia del factor genético,
lo que alienta a la necesidad de priorizar -en el caso de nifios
institucionalizados- la optimizacion del contexto infantil y el tipo de
interacciones relacionales que se generan en dicho contexto.

Se conoce que la negligencia, el modelo alostético y la patologia
del apego, durante los periodos criticos del neurodesarrollo -por
experiencias adversas- tienen efectos en problemas externalizantes
a largo plazo como la delincuencia, uso y abuso de sustancias,
relaciones afectivas adultas ansiosas o evitativas y la asociacion con
enfermedades crénicas que actualmente estan siendo comprobados
desde diversos estudios (Lemos, 2015; Consejo Cientifico Nacional
sobre el nino en desarrollo, 2015; Ponte et al, 2012).
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Los factores protectores que podemos ofrecer a estos nifos son
la estabilidad, sensibilidad, contacto, regulacion de estimulos del
entorno y un trato que responda a las necesidades individuales de
su crecimiento, todo ello bajo el proceso de servir y devolver los
buenos tratos a la infancia (Consejo Cientifico Nacional sobre el nifo
en desarrollo, 2015; Barudy & Dantagman, 2009).

Es imperativo favorecer vinculos protectores en el neurodesarrollo de
los primeros afios de vida, a partir de vinculos afectivos seguros con los
adultos cuidadores, buscando aminorar posibilidades de conductas
altamente disruptivas en la adolescencia, como la agresién sexual
que se encuentra asociada a una vinculaciéon ansiosa ambivalente
como refiere Bartholomew citado en Castro, Lopez & Sueiro (2009)
o conductas que, en menor grado, dificultan su adaptacién social y
escolar asociado negativamente con la negligencia infantil (Muela,
Balluerka & Torres, 2013).

La carencia afectiva en los primeros anos afecta en el ciclo de suefo
que puede incidir en alteraciones del ritmo escolar (Bauzano, 2003).
Las condiciones de cuidado nocturno en instancias de acogimiento
temporal pueden favorecer la formacion de apegos inseguros-
ambivalentes: Los cambios en los turnos de las cuidadoras nocturnas
impiden que los nifos lleguen a formar vinculos con ellas, por lo
que es muy probable que la intervencion de las cuidadoras ante el
llanto del nifio llegase incluso a provocar ansiedad ante el extrano
(Delgado, 2004).

El tema del apego en la primera infancia en poblaciones en riesgo
socioambiental, como es el caso de los ninos institucionalizados
tempranamente, es necesario abordar. La situaciéon de acogimiento
es una senal de alerta de posibles dificultades sociocomunitarias
posteriores, que incidirdn negativamente en la arquitectura cerebral
porque la institucionalizacion representa en si misma un tipo de
cuidado insensible.

La ciencia refiere que el niho pequeno cuenta con una capacidad
de relacionarse con cuatro a cinco personas en los primeros tres
anos de vida para convertirse en un adulto sano y normal (Rygaard,
2008), sin embargo, los ninos institucionalizados -que aborda el
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presente estudio- pasan largas horas del dia con mas de diez nifios
y muy pocos profesionales que se ocupen de su cuidado que tienen
particularidades en su personalidad particulares y en su modo de
tratar.

Por todo lo expuesto, este estudio se planteé como objetivo evaluar
el impacto de un Modelo de Atencién Psicomotriz en la tendencia de
apego en ninos acogidos del hogar Poconas.

Metodologia

Investigacion descriptiva transversal que se propuso identificar
indicadores del tipo de apego, predominante en nifos menores de
dos anos institucionalizados en el Hogar Poconas con la aplicacion
del ADS en dos momentos (marzo, octubre) de las gestiones 2017 a
2019.

El Hogar Poconas de la ciudad de Sucre, es un centro a cargo de
religiosas que cuentan con el apoyo de funcionarias del municipio,
tiene el objetivo de cuidar a los nifios que se encuentran en situacion
de custodia por abandono, negligencia, violencia y orfandad, es
asi, que algunos nifos reciben visitas los fines de semana bajo
condiciones legales establecidas. El cuidado estd a cargo de mujeres
que oscilan entrelos 15y 50 afios, las menores de edad son residentes
del propio hogar y las demds son funcionarias municipales sin
formacion técnica en el dmbito de parvulario o cuidados infantiles,
por lo que su tarea se reduce a la atencion de las necesidades basicas
de alimentacién, higiene y seguridad. Ademas, el centro cuenta con
personal médico y de enfermeria, no asi de psicologia o pedagogia,
por este motivo el Instituto de Investigaciones en Neurodesarrollo
desarrolla este estudio con dos psicélogas junior, cuatro estudiantes
de psicologia y kinesiologia para estudiar el impacto del modelo de
atencion psicomotriz

El estudio se desarroll6 en las gestiones 2017,2018y 2019y en cada
una se trabajo en tres momentos:

* Ter momento Aplicacion del pretest y analisis de datos

* 2do momento Aplicacion del Modelo de atencién psicomotriz
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basado en el enfoque global relacional y el terajuego
* 3er momento Aplicacion del postest y analisis de datos

La muestra abarca a 40 nifos de ambos sexos en situacion de
institucionalizacion, menores de dos afos, oscilaban entre cuatro y
18 meses de vida.

En cuanto al procedimiento, tanto las evaluaciones como las
intervenciones se realizaron en los ambientes de juego y convivencia
que tienen los ninos de la institucion de acogida.

Instrumento:

El recojo de los datos se realizé través del ADS, es una pauta de
evaluacién para situaciones de stress del bebé elaborado por Henry
Massie & Kay Campbell en 1978, modificado durante los afnos (UIT,
2004).

Elobjetivo de esta pauta consiste en elaborar criterios observacionales
clarosy conductualesy que suelen serfuertesindicadores delacalidad
del vinculo entre la madre/cuidador y el bebé. Mas especificamente,
la pauta contiene seis indicadores: 1) mirada; 2) vocalizacién; 3) tacto;
4) sostén; 5) afecto; 6) proximidad. Estos elementos del apego se
puntldan en una escala de 1 a 5 puntos.

« Puntajes de 1 y 2: En general, estos puntajes se refieren a
tendencias a evitar el contacto o a no responder a las sefnales
que la otra parte estd entregando. Se infiere un posible apego
evitativo

« Puntajes de 3 y 4: Estos puntajes implican un rango normal de
conductas que encajan dentro de un apego seguro.

« Puntajede 5:Un puntaje de este tipo implica la tendencia a sobre-
reaccionary a presentar una actitud intrusiva, exageraday con un
apego extremo hacia el bebé. Correlaciona con un apego ansioso
ambivalente.

La escala posee dos pautas de observacién, una para la conducta de
la madrey la otra para la conducta del bebé. Por el caso que amerita a
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la presente investigacion es que solo se tomaron en cuenta las pautas
del bebé.

El tratamiento estadistico de los resultados obtenidos se realizd
a través del paquete estadistico SPSS 23 para lograr una mejor
comprension de los resultados obtenidos.

El estudio se desarrollé durante las tres gestiones y se organizo de la
siguiente manera:

PROCEDIMIENTO DE APLICACION DEL MODELO DE ATENCION PSICOMOTRIZ

Meses

Objetivo

Actividad

Tero

Formar y capacitar al
equipo.

(apacitacion al equipo de investigacién propuesto por el Instituto de
Investigaciones en Neurodesarrollo USFXCH.

2do

Identificar la
tendencia de apego.

Aplicacion de pretest ADS
Valoracion de los resultados y clasificacién de tendencia de apego.

3eroal
7mo

Aplicar el modelo de
atencion psicomotriiz
basado en el enfoque
global relacional y el
terajuego.

Planes de estimulacién psicomotrizindividualizados siguiendo un esquema
que favorece organizacion, responsividad, predictibilidad, sensibilidad a la
necesidad del nifio y sequridad en la interaccion con el nifio.

Terapia de juego basada en apego siguiendo dimensiones de estructura,
compromiso, desafio y crianza que complementaron las intervenciones
psicomotrices.

Las intervenciones tienen dias, horas y tiempo determinados que se
Ilevaron a cabo cuidando la promocién de un vinculo afectivo sequro.

(apacitaciones mensuales al personal que se encarga del abordaje de los
niflos formando continuamente en valoracion infantil, la estimulacion
psicomotriz y sus ventajas en el neurodesarrollo, el apego y cdmo
fortalecerlo en nifios abandonados desde sus tres principios Contacto,
autoorganizacion y permanencia.

Acompafiamiento e instruccion en abordaje infantil temprano con las
cuidadoras de los nifios.

8vo

Evaluar los resultados
de la aplicacion del
modelo de atencién
psicomotriz entorno
a la vinculacién
afectiva que
predomina en los
nifios.

Aplicacién de postest ADS.
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Resultados

Tabla 2. Resultados tendencia de apego pretest *Ninos
institucionalizados menores de 2 anos gestion 2017

Porcentaje Porcentaje

Frecuencia Porcentaje valido acumulado

Seguro 4 25 25 25
Evitativo 2 12,5 12,5 37,5

Apego Ansioso 8 50 50 87,5
Desorganizado 2 12,5 12,5 100,0
Total 16 100,0 100,0

La tabla 2 muestra que, al iniciar con la aplicacion del Modelo de
atencién psicomotriz para los ninos institucionalizados, se detecto
una tendencia predominantemente ansiosa en el 50% de los nifios
detectados, seguida de una tendencia de apego seguro en el 25% de
ninos, finalmente se evidencié que la tendencia a un apego evitativo,
como desorganizado se daba en el 12,5% de nifos.

Tabla 3. Resultados tendencia de apego post modelo de atencion
psicomotriz en *Nifnos institucionalizados menores de 2 anos
gestion 2017.

. . Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje

valid lad
Seguro 8 50 50 50
Evitativo 0 0 0 50

Apego Ansioso 7 44 44 94
Desorganizado 1 6 6 100,0
Total 16 100,0 100,0

La tabla 3, muestra que después de la aplicacion del Modelo de
atencién psicomotriz en su primera gestion de implementacién, se
evidencia que el porcentaje de nifios que presentan una tendencia a
vincularse a través de un apego seguro se ha incrementado al 50%,
resultado altamente favorable ya que demuestra la disminucién de
riesgo socioemocional en estos nifios, la tendencia a apego evitativo
en los niflos se ha reducido al 0%, situaciéon que se evidencia de igual
manera como altamente favorable, en tanto la tendencia a vincularse
con un apego ansioso se presenta en el 44% de ninos, cifra que
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evidenciala necesidad de sequir interviniendo de forma integral en el
desarrollo de los nifos; finalmente, solo el 6% de la muestra asumida
en el estudio presenta una tendencia a un apego desorganizado al
finalizar la gestion 2017.

Tabla 4. Resultados tendencia de apego pretest. *Ninos
institucionalizados menores de 2 anos gestion 2018

Frecuencia Porcentaje Po‘l;clel. nltaje Porcenltajle
Seguro 3 25 25 25
Evitativo 9 75 75 100,0
Apego Ansioso 0 0 0
Desorganizado 0 0 0
Total 12 100,0 100,0

La tabla 4 muestra que los resultados de la valoracion inicial, previa
a la aplicacion del Modelo de atencion psicomotriz del Instituto
de Investigaciones en Neurodesarrollo USFXCH, reflejan una
tendencia a vincularse con un apego seguro en el 25% de los ninos
institucionalizados y una tendencia evitativa de vinculacién afectiva
en el 75% de los ninos valorados. Como se puede evidenciar, la
tendencia a una vinculacién ansiosa o desorganizada se ha reducido
a 0%, aspecto importante que conlleva la tendencia a vinculos mas
saludables.

Tabla 5. Resultados tendencia de apego post modelo de atencion
psicomotriz en *Nifnos institucionalizados menores de 2 anos
gestion 2018

Frecuencia Porcentaje ‘I:?Ir‘cel ntaje Porcentl ajle
Seguro 9 75 75 75
Evitativo 2 17 17 92
ApegoAnsioso 1 8 8 100,0
Desorganizado 0 0 0
Total 12 100,0 100,0

La tabla 5 refleja que después de la intervencion en el segundo ano
consecutivo con la aplicacién del Modelo de atencién psicomotriz
del Instituto de Investigaciones en Neurodesarrollo USFXCH en nifios
institucionalizados la tendencia a contar con indicadores de apego

.mv’\‘
=
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seguro en lasinteracciones se haincrementado en el 75% de los nifios
De igual forma, la tendencia a un apego evitativo se ha reducido
sustancialmente al 17%. Finalmente, evidenciar que se ha presentado
una tendencia de apego ansioso en el 8% de los nifos, ningun nifo
representado por el 0% presenta tendencia a una vinculacion de tipo
desorganizado.

Tabla 6. Resultados tendencia de apego detectada antes de
la aplicacion del modelo de atencion psicomotriz en *Nifos
institucionalizados menores de 2 anos gestion 2019

. . Porcentaje Porcentaje
Frecuencia Porcentaje

valid lad
Seguro 11 92 92 92
Evitativo 0 0 0 92

Apego Ansioso 1 8 8 100,0
Desorganizado 0 0 0
Total 12 100,0 100,0

La tabla 6, refleja que los resultados de aplicar el Modelo de Atencion
Psicomotriz durante tres gestiones consecutivas de forma integral son
altamente positivos, ya que la tendencia en los ninos de vincularse
a partir de indicadores de un apego seguro esta presente en el 92%
de los mismos, cifras alentadoras que reflejan la gran capacidad del
nifo de ser resiliente en tanto se promuevan vinculos reparadores en
su entorno, también se evidencia que el 8% de nifios presenta una
tendencia a vincularse a través de un apego ansioso, por lo cual la
aplicacion del modelo debe mantenerse. Por ultimo, evidenciar que la
tendencia a un apego evitativo y desorganizado se ha reducido al 0%.

En sintesis, el andlisis de los resultados muestra que de forma
paulatina la aplicacion del Modelo de Atencién Psicomoriz  ha
incidido positivamente en las interacciones que tiene el personal con
los niflos, promoviendo mayores indicadores de un apego seguro.

Es importante recalcar que los datos recogidos corresponden
a los nifos que ingresaron al centro Poconas institucionalizado
(minimamente) durante una gestion, lo que permitié contar con los
pre y postest de cada nino. Al ser un estudio transversal, se muestra
que en cada gestion se presentan nuevos ingresos y con ello una
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tendencia especifica de apego como muestra la tabla 2, donde se
presentan mas estilos de apego inseguro (75 %), que a lo largo de
las gestiones luego de la aplicacién del modelo, este porcentaje en
menores de dos afos ha disminuido, como se observa en la tabla 6
(8%), y la tendencia de vinculo afectivo sano -que es el apego seguro-
se ha incrementado de un 25%, en la gestién 2017, a un 92% en la
gestion 2019 después de aplicar el modelo.

Discusion

Con la aplicacion del Modelo de Atencion Psicomotriz, aplicado
en la poblacion infantil institucionalizada, se han aprovechado los
periodos criticos del neurodesarrollo con la consiguiente capacidad
resiliente innata en los ninos, porque se sabe que los primeros mil
dias de vida de los nifios son clave por ser una etapa en la que se esta
formando la base de la arquitectura cerebral, que impactara el resto
de su vida en la armonia de su personalidad y gracias a la plasticidad
neuronal caracteristica en este periodo sensible del desarrollo y al
abordaje integral basado en buenos tratos, entornos contingentes
que conoce y reconoce las necesidades individualizadas en los
ninos, se han podido afianzar lineamientos de abordaje eficaces en
el personal que atiende a esta poblacién, como lo recomienda el
Consejo Cientifico Nacional sobre el nifo en desarrollo (2015, 2017)

Si bien sabemos que no podemos ofrecerles un entorno totalmente

normalizado e individualizado a los nifos institucionalizados, como

refiereRygaard(2008),elmodeloaplicadohademostradoqueeltrabajo

coordinado y transdisciplinario que involucra a los profesionales

ocupados del bienestar del nifo a partir del reconocimiento de su

individualidad y de los conocimientos necesarios para detectar e

intervenir tempranamente en las senales de riesgo socioemocional

desde un enfoque integral, conlleva muchas ventajas a largo plazo en

los ninos que estan presentando ya una tendencia al apego seguro

que bordean el 90% de casos gracias a la aplicacién continua del

modelo de deteccion y atencion psicomotriz, ya que se les favorecen

estrategias como afirman diversos estudios cientificos (Castro, et

al, 2009; Gémez, Ortiz, & Gomez, 2011; Martinez, et al, 2014) para

gue sean ninos con seguridad emocional a los que les serd mas facil

colaborar con los demas, lograr autorregular sus emocionesy ser mas 4 3
X 2 )
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eficaces al afrontar su estrés. Este hallazgo, resultante de la aplicacion
del modelo de deteccion y atencion al riesgo del neurodesarrollo, es
esperanzador en medio de un contexto nacional desestabilizado,
podemos tener la esperanza de impactar en los futuros nifios del
2050.

El modelo en su estructura, organizacion y aplicacion de forma
continuada en los primeros mil dias de vida de los nifios ha favorecido
vinculos protectores que, de acuerdo con Bartholomew citado en
Castro, Lopez & Sueiro (2009) y Muela, Balluerka & Torres (2013), a
largo plazo impactaran en la reduccion de problemas de conducta'y
de adaptacién en los nifos.

Se debe continuar con el estimulo de aquellos factores que inciden
en un vinculo afectivo de tipo seguro en los nifios, ya que los datos
de la presente investigacion reflejan poca variacion en la tendencia a
un estilo de apego ansioso en los nifos, situacién que puede incidir
en problemas de agresidn sexual en la etapa de la adolescencia de
estos ninos como refieren Muela, Balluerka & Torres (2013).

Conclusiones

ElModelo de atencién psicomotriz aplicado durante tres gestiones en
poblacion infantil institucionalizada, ha tenido un impacto altamente
positivo sobre la calidad de las interacciones del plantel técnico y
profesional con los nifios, este modelo es integral, transdisciplinario
y ademas respeta las etapas de desarrollo en la cual se encuentra
el nifo, gracias a los resultados obtenidos se puede evidenciar que
la tendencia a un apego seguro en la actualidad es predominante
en los nifos asumidos en esta investigacion, la tendencia a apego
evitativo y ansioso ha disminuido considerablemente.

Se ha comprobado que una intervencién organizada que responda
a las necesidades integrales del nifio e involucre a todo el entorno,
como es el caso del Modelo de atencién psicomotriz, respondié alas
necesidades vinculares en la poblacion estudiada.
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El modelo aplicado favorecié a la mayor calidad en la interaccion
afectiva del cuidador y/o profesional con los nifos institucionalizados
en sus primeros dos afnos de vida, constituyéndose -como refiere UIT
(2004)- en determinante para una mejor salud mental, fisica y social
desde la promocion de un espacio de crecimiento sano para los nifos
institucionalizados.

Al abordar integralmente en el neurodesarrollo infantil se estan
optimizando estrategias perdurables de funcionalidad, adaptabilidad
y resiliencia en los nifos que se encuentren en situaciones de riesgo
socioambiental.
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EL (DES) ENCUENTRO CON LA DISCAPACIDAD Y LOS TIEMPOS LOGICOS
DE SU ENTENDIMIENTO, DESDE UNA MIRADA PSICOANALITICA

RESUMEN

La infancia es una etapa
importante en el desarrollo del
individuo, y sobre ella siempre
hay algo que decir, ya sea para
comprenderla, estimularla o
cuestionarla.

Ante el diagnéstico de una
discapacidad, el estatuto del
nino se ve atravesado por una
serie de fantasias y temores, que
para los progenitores representa
un largo poceso de comprension
y entendimiento, hasta llegar
a la posibilidad de aceptacion,
momento que no siempre
acontece, o toma diversos
caminos.

Los tiempo légicos, planteados
por el psicoandlisis  de
orientacion lacaniana, permiten
hacer un transito distinto por ese
camino bastante opaco, cuando
se ocupa el lugar de la madre
y/o del padre; reconciendo en
primera instancia a un sujeto
que posee Ssu propia carga

K. Gaely Miranda Flores

subjetiva y que pese al discurso
globalizador, hace un camino
propio en la comprension de un
diagnostico, de una condicion
diferente.

Por otro lado, reconoce en el nifo
y/o la nifa un lugar de sujeto
de deseo, que va mas alla de la
condicion que la discapacidad le
puede dar.

El entendimiento de todo este
proceso, desde el diagnostico
hasta la aceptacién del mismo,
llevara al tiempo de concluir,
donde no sélo es posible cerrar
una etapa, sino que se puede
avanzar y construir con la
diferencia, sosteniendo a un
sujeto en su particularidad y
subjetividad.

PALABRAS CLAVES: Tiempo,
infancia, psicoanalisis, Lacan

The (Dis) misunderstanding
with desability and the logical
times of its undertanding,
from a psychoanalytical look
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Keys words: Time, childhood,
disability, psychoanalysis, Lacan

ABSTRACT

Childhood is an important
stage in the development of
the individual, and there is
always something to say about
it whether to understand,
stimulate or question it.

In the face of the diagnosis of
a disability, the status of the
child is crossed by a series
of fantasies and fears, which
for parents represents a long
path of understanding and
understanding, until reaching
the possibility of acceptance,
moment that does not always
happen, or takes various paths.

The logical times, posed by
the psychoanalysis of Lacanian
orientation, allow to make a

INTRODUCCION

different passage on this rather
opaque path, when the place
of the mother and / or father
is occupied; reconcing in the
first instance to a subject who
possesses his own subjective
burden and who, despite
globalizing discourse, makes a
path of his own in understanding
a diagnosis, of a different
condition.

On the other hand, it recognizes
in the child a place of subject of
desire, which goes beyond the
condition that disability can give it.

The understanding of this whole
process, from diagnosis to
acceptance of it, will lead to the
completion, where it is not only
possible to close a stage, but it
can be advanced and built with
difference, holding a subject in
its particularity and Subjectivity.

Hablar de infancia y discapacidad, es un reto para cualquier
profesional; y mucho mas cuando se pretende introducir un discurso
no tan nuevo, mas no tan difundido.

Escribirsobreinfanciaesuntemavasto,amplioeinfinito,ylapsicologia
como parte de su discurso ha fijado gran parte de su atencién en la
misma, en los primeros doce afnos de vida; donde cada una de las
escuelas o enfoques coinciden en que se organizan los datos mas
' importantes que van a conformar la personalidad de un sujeto y que
L
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de alguna manera son los que dirigiran las etapas posteriores que,
aunque sean relativamente modificables en su esencia ya son firmes
y perdurables.

La amplitud y vastedad del tema de infancia, hace que sea imposible
no repetir conceptos o acepciones, por esta razén es que se ha
considerado a la praxis psicoanalitica como la adecuada para abordar
la tematica, tomando en cuenta que los principales representantes
de este enfoque, Sigmund Freud y Jaques Lacan, han dado una
vuelta mas alrededor del constructo nifo y se han autorizado decir
otra cosa.

Bordear el concepto de discapacidad, también ha representado un
reto importante puesto que el psicoanalisis no lo ha dejado de lado,
sino que esta incluido en sus teorizaciones, una vez mas desde un
lugar diferente, e invitando siempre a reconocer un sujeto mas alla
de una nominacién o de una etiqueta.

La maternidad y la paternidad, desde el punto de vista bioldgico,
estan dados desde el momento que se concibe la unién del
espermatozoide con el 6vulo y como resultado se tiene un producto,
que de inicio se denomina zigoto. Este atravesara el desarrollo propio
de una unién celular que dara como resultado un feto, que luego sera
denominado ser humano. Ese producto, al cabo de cuarenta semanas
de desarrollo intrauterino, esta listo para salir del cuerpo de la madre
y existir junto con los otros de su misma especie.

La perspectiva biolégica nos da cuenta de un ser humano altamente
inmaduro a nivel motriz y neurolégico, necesitando de cuidados y
atenciones importantes para garantizar que sobreviva fuera del
vientre de la madre y, de manera lenta pueda adquirir conductas que
le den autonomia y posibilidad de sobrevivir por cuenta propia.

A lo largo de la historia de la humanidad, esos cuidados y atenciones
estuvieron destinados a la madre, y como en el mundo animal se le
ha dado la caracteristica de tener un instinto que le permite adivinar
y calcular qué y cémo cuidar del recién nacido.
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Las guerras, el desarrollo de la civilizacién y la ciencia, han venido a
ponerenevidenciaque el cuidado del nifio esimportantey que puede
estar dado por cualquier adulto, mas alla del vinculo sanguineo.

Es asi que, desde la medicina con la especialidad de la pediatria,
la psicologia desde sus diferentes enfoques entre otros, pueden
autorizarse explicar ampliamente lo que ocurre con la nifiez.

La eleccién de los tiempos légicos lacanianos responde no sélo a
la hermenéutica del trabajo analitico, sino a la manera particular
de ordenar esto que se va nombrando como un reto y como una
vastedad que requeria ser abordada.

Esta es la manera en que se ha propuesto avanzar en la reflexién del
(des)encuentro con la discapacidad, sostenido en una mirada, en una
escucha y en una lectura que hace de la palabra una construccion
por la via de un sentido, que no se cierra por completo; sino que
espera surjan preguntas y otros movimientos posibles alrededor de
un saber incompleto, puesto que trata de aquello que es contrario,
fallado, incompleto y ademas siempre diferente.

La revision bibliografica de la teoria del psicoanalisis y su relaciéon
con la discapacidad; por la via de la hermenéutica; son el soporte del
presente escrito.

OBJETIVOS

Reflexionar acerca del encuentro y el desencuentro que surgen ante
un diagnéstico de discapacidad, el cual no es unidireccional; sino que
involucra a varios actores, y todos aportan al sostenimiento ya sea
de un sintoma y/o de una falla, o a la posibilidad de reconocer una
alteridad que es la de un sujeto que se enfrenta a lo desconocido.

METODOLOGIA

El discurso psicoanalitico de orientacién Lacaniana, se presta como
el soporte de esta reflexidon tedrica, pudiendo evidenciarse que se
puede construir, inventar y hacer con un sujeto, el cual es mas que la
etiqueta que se le asigna cuando es evaluado y diagnosticado.
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El psicoanalisis trabaja con conceptos abstractos, nace de una
importante ruptura epistemolégica que es derivada de dos procesos.
Uno de ellos hace referencia a la transmutacién de conceptos, donde
“...el psicoanalisis toma estos conceptos de otras disciplinas, los vacia
de contenidoy los llena con contenidos nuevos dentro de su teoria; el
segundo proceso hace referencia al cambio de problematica, donde
al tomar los conceptos y reelaborarlos se cambia la problematica de
esos conceptos, y se puede hablar de una problematica relacionada
con la teoria psicoanalitica”. (Rojas, 2008)

Construir un saber acerca de la discapacidad, procurando decir algo
que no se haya dicho resulta complicado, pero encuentra espacio
cuando se abarca la propuesta lacaniana en tanto, no es una mera
repeticion de conceptos; sino la posiblidad de leer en el caso por
caso y en la subjetividad de los sujetos, una manera de hacer con el
diagndstico y que va mas alla del discurso cientifico.

A medida que este discurso avanza, las tecnologias se desarrollan
y la mirada por la infancia no deja de ser relevante; ahi radica la
imposibilidad de cerrar el saber sobre los nifios y las nifas, en tanto
la receta no logra ser construida, ademas van apareciendo nuevas
apuestas tedricas y maneras de atender a las infancias: asi en plural.
Uno, por su diversidad en tanto la manera como son concebidas en
la cultura, la medicina, la ciencia, y todos los discursos que pueden
decir algo sobre los nifios y las ninas; segundo, porque en la infancia
también surgen tipos de nifios que suelen estar divididos entre lo
denominado como normal y aquello que sale de la curva; y tercero
pero no ultimo, porque se debe pensar en la particularidad de cada
caso, en el uno por uno.

Sobre nifiez se puede teorizar bastante, en esta ocasidon se hace
espacio para introducir el discurso psicoanalitico, que desde sus
inicios tuvo algo que decir, y todavia presta su atencién a los sujetos
que estan dentro de ese estatuto.

El psicoanalisis, suele ser pensado como una ciencia que tiene por
objeto de estudio al inconsciente. Es una clinica de la palabra, ese
es su principal instrumento. “El psicoanalisis se interesa por el sujeto,
el cual se entiende como un sujeto dividido por el lenguaje, que
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pertenece a una estructura, la cual determinard una légica de vida,
un modo de relacionarse con el mundo, donde el tiempo légico es
parte de su encuentro con ésta, y que es totalmente distinto del
tiempo cronoldgico”. (Rojas, 2008)

En funcién de esta reflexioén tedrica, se ha revisado diferentes textos
donde se dice mucho sobre infancia y sus particularidades tanto en
su desarrollo biolégico y psicologico, permitiendo arribar a algunas
ideas y futuras conclusiones.

Sigmund Freud, en sus diferentes escritos, como “Tres ensayos para
una teoria sexual *, “De la disolucién del Complejo de Edipo”; hace
una distincién en lo que es un niflo y un adulto, no sélo con relacién a
la diferencia de la maduracién del cuerpo, sino también en relacion a
los procesos que sigue el aparato psiquico, donde explica diferentes
etapas las cuales encuentran una convergencia en la estructura del
Complejo Edipico, elemento suigeneris del padre del psicoanalisis,
ademas de poder contemplarse ya algunos elementos propios de los
tiempos logicos. Si bien, aun Freud no los teoriza con propiedad, su
gran aporte radica en aclarar que las etapas del desarrollo psicosexual
no son correlativas con inicios y finales, sino que los explica como
parte de la vida del sujeto y que encuentra momentos de latencia,
represion y hasta de retorno, incluso durante la vida adulta.

Desde esa perspectiva, se analiza pausadamente el lazo entre el
discurso psicoanalitico y lo que dice la ciencia, resaltando que se trata
de un trabajo hermenéutico y que se acomoda a la problematica de
la infancia.

Dentro de los Escritos de J. Lacan, este ha teorizado sobre los tiempos
l6gicos, que “estan conformados por una légica intersubjetiva basada
en una tensién entre aguardar y precipitarse, entre la vacilaciéon y la
urgencia”. (Lacan J., 1996)

El tiempo ldgico es el tiempo intersubjetivo que, segun Lacan,
estructura la accion humana, oponiéndose asi al tiempo cronoldégico.

La lectura de estos tiempos logicos, son parte del proceso de tomar
el tema de infancia y discapacidad para hacer familiar algo que se
vive como extrano, es decir esa posicion que toman los adultos y el
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discurso cientifico frente a un nino que hace evidente su singularidad.

“La practica planteada por Lacan no vacilé en introducir al tiempo
en la légica donde concibe a la prisa como el intento de verificar la
verdad que de lo contrario deviene error, constituyendo una pseudo-
salida, porque leida desde la ultima ensenanza valoriza a la verdad
constituyendo el germen de la exclusion y la sumision de lo que hoy
concebimos como real”. (Maeso, 2014)

Este real, es lo que se busca explicar como aquella vivencia del adulto
en funcién paterna y/o materna, que se le presenta de manera
traumatica y por via de la palabra en un encuentro con el analista
podria tramitar y asi transitar por los tiempos logicos.

Es en 1945, cuando Lacan en su articulo “Los tiempos Idgicos...”
(Lacan J., El tiempo légico y el aserto de certidumbre anticipada
Un nuevo sofisma), plantea la inclusién del tiempo en la légica. En
dicho articulo propone que el tiempo l6gico no es objetivo, tampoco
es simplemente un sentimiento subjetivo, sino que se trata de una
estructura dialéctica.

Es asi que distingue una estructura en tres momentos: 1) el instante
de la mirada o instante de ver, 2) el tiempo para comprender y 3) el
momento de concluir.

Por medio de un sofisma denominado de los tres prisioneros, Lacan
demuestra que se trata de una légica intersubjetiva encontrada entre
el aguardar y el precipitarse, esta légica del tiempo intersubjetivo
sobre la que se estructura la accién humana misma, que se evidencia
cuando en el dispositivo analitico se escucha en la palabra de aquellos
que intentan hacer con la infancia y la discapacidad. Haciendo parte
de esta metodologia la escucha en la clinica propia del psicoanalisis
en las entrevistas preliminares.

Para el presente escrito, la manera en que se ha utilizado la légica

lacanianaapunta areflexionar como en el primer momento se expresa

el sujeto impersonal. El segundo tiempo es el del sujeto indefinido

reciproco, con relaciones esencialmente transitivas, y en este caso

en el lazo nifo y el otro adulto. Y el tercero donde se propone una

posicion para el adulto y para el nifo como parte del proceso. 5{ 3
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Laformaldgicadelostiemposdelaafirmaciénsubjetiva, elinstante de
ver, el tiempo para comprender y el momento de concluir, responden
a una forma de objetivacion que engendra en su movimiento, la
referencia de un yo a la comun medida del sujeto reciproco, o de los
otros en cuanto tales, lo I6gico corresponde a una ciencia que trata
con los principios y los criterios formales del razonamiento asi como
de la validacién de la inferencia y la demostracién, que por ahora
seran utilizadas para reflexionar.

SOBRE DISCAPACIDAD

En la posibilidad de hacer con la palabra, se revisa la pagina oficial de
la RAE, donde dice: “discapacidad. 1. f. Condicién de discapacitado.
Percibe una prestacion por su discapacidad. 2. f. Manifestacion de
una discapacidad. Personas con discapacidades en la extremidades.”
(REAL ACADEMIA ESPANOLA, n.d.)

Siguiendo algunos textos y procurando organizar ideas, el siguiente
paso fue recurrir al viejo diccionario, donde como tal la palabra no
existe; se hace una explicacién de lo que el prefijo dis significa, es
una preposicion inseparable que indica negacién, contrariedad,
separacion. Por otra parte, la palabra capacidad, si esta presente; y
la acepcion que interesa, dice: “inteligencia, talento: persona de gran
capacidad. Aptitud o suficiencia. Aptitud legal para gozar de un
derecho”. (Larousse, 1993)

Por lo tanto, se puede comprender que hace referencia que en la
capacidad de funcionamiento de una persona, algo falla.

En internet se encuentra que una discapacidad es una condicién,
donde el individuo tendra dificultades para el desarrollo de tareas
cotidianas y corrientes, en relacién al resto de los otros individuos a
quienes no les resulta complicada.

De acuerdo a la Organizacién Mundial de la Salud, “discapacidad es
un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de
la actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias
son problemas que afectan a una estructura o funcién corporal; las
limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones
o0 tareas, y las restricciones de la participacién son problemas para
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participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad
es un fendmeno complejo que refleja una interacciéon entre las
caracterisitca del organismo humano y las caracteristicas de la
sociedad en la que vive!” (OMS, 2019)

La discapacidad puede presentarse por problemas durante la
gestacion, al momento de nacer o por accidentes, donde el cuerpo
sufre severos dafnos; por otro lado estd la discapacidad psiquica
que puede estar asociada a cuadros de esquizofrenia, trastornos
mentales, marcando la dificultad en la integracién social. También
se habla de discapacidad mental, cuando se hace referencia a un
sujeto con un desarrollo y funcionamiento mental inferior a la media,
mismas que pueden ser producto de lo mencionado lineas arriba; es
decir complicaciones en el embarazo, el parto o lesiones al cuerpo.

Dejar en claro que la discapacidad, al tener etiologias diferentes,
también implica que son procesos que se atienden a partir de esas
diferencias, tanto a nivel diagnéstico como de intervencion. Cada
una es diferente de la otra, tomando en cuenta que sus limitaciones
variany la particular manera de atenderlas, asi como la forma en que
establece o no el lazo social, no son para nada parecidas.

“Se puede comprender, que cuando se habla de discapacidad e
infancia, nos enfrentamos a una particularidad de cada nifio que sale
de la norma, y requiere de un tratamiento diferente. Un nifio con
problemas de desarrollo, forma parte del gran conjunto de lo que se
esta llamando “personas con discapacidad’, pero desde el discurso
psicoanalitico, no atendemos a la discapacidad, sino al sujeto, al
nino”. (Coriat, 2008)

Cuando hay una discapacidad, los profesionaes atienden la
particularidad de un cuerpo de un nifo. El psicoanalisis se dirige al
nino, como sujeto que enfrenta un tema organico, pero que nada
tiene que ver con su lugar como sujeto de deseo ya que muchas
veces el lugar otorgado por los adultos en funcién paterna, el discurso
médico y las ciencias no es aceptado del todo, por ese pequefio ser.

“El nifo aparece como un objeto obvio del que distintos discursos
tradicionalmente se sienten autorizados a hablar concibiéndolo
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como una sumatoria de datos bioldgicos, sociolégicos, pedagogicos,
juridicos y psicolégicos. Desde el psicoanalisis, se habla de los nifos
y una practica con nifios, nos conduce...a una variedad de preguntas
que parten de la interrogacién de qué es un nifo” (Lora, 2003)

Cuando llega un nifo a la consulta el primer paso a darse dentro de
la operatoria clinica es la de ubicar, de la forma mds precisa posible,
el cuadro y/o diagnéstico médico; y con esto viene entrelazado el
escuchar que lugar ocupa ese nifno para sus padres y la situacion
actual de su aparato psiquico.

El nifo queda alienado, sujetado a la demanda de los padres, de los
maestros, de los abuelos, de los tios, con el fin de conquistar el amor
de esos Otros; y en esa incesante conquista, el infante se ofrece como
objeto de valor de cambio y de uso, ya que serd amado en la medida
en que produzca un saber, obtenga trofeos, reconocimeintos y pueda
hacerse de un lugar en la sociedad.

Jaques Lacan, introduce un término: el nino generalizado, con el que
intenta explicar que se pierde la particularidad y que para todos (los
nifnos) todo sirve, funcionay es igual.

Y, todo esto queda cuestionado por el diagnéstico de discapacidad
que hace limite con el deseo de los padres y ese imaginario que se
depositd, incluso antes de nacer, haciendo evidencia real de la falla,
de la contrariedad que se le habia impuesto mucho antes de su
llegada al mundo.

“Estamos hablando de un nifio, que un nifo no es (ni se hace) sin sus
padres, y que lo que este nifio llegue a ser y a hacer dependerd mas
del lugar que se le dé que de las limitaciones que pueda imponerle
su problema organico”. (Coriat, 2008)

Alainfancia, se le presenta un problema, ya que“al intentar responder
a esa demanda por miedo a la pérdida del amor del Otro, el sujeto
(nino) se hace objeto de esa demanda” (Najles, 2006)

Estar en la légica de la generalizacion, implica estar del lado del
discuro capitalista, donde el sujeto se dirige al saber de la ciencia
para pedirle los objetos técnicos para taponar la hiancia subjetiva y
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tapar toda pregunta por el ser. Es decir; que por ciertos momentos se
le pide a los diferentes discursos cientificos que se han especializado
en infancia, digan cémo hacer con esos locos bajitos, como ser/hacer
de padre y/o madre, ademas de ser/hacer de pareja cuando se esta al
servicio del nifo.

Esa nominacion: estar al servicio, apunta a dejar en evidencia como los
adultos que tienen un lazo con la infancia, deben modificar todo su
mundo subjetivo para cuidar, proteger, atender a los nifilos y generar
asi el futuro del mundo perfecto y ademas imposible.

Ser/Hacerdepadre/madre,implicaquesejuegan fantasias personales,
deseos no cumplidos, y que se depositan en el nifno como un intento
de que ellos puedan cumplirlos por esos adultos en funcion paterna/
materna. El problema radica en lo que se nombraba lineas arriba, la
particularidad del nifio, quien en cierto momento se manifiesta mas
alla del deseo, se escribe fuera de todo lo esperado, hace cuerpo de
algo que es ajeno, distinto, incluso contrario. Especialmente cuando
se presenta una discapacidad.

“En la época del renacimiento, los ninos en el primer periodo de su
vida, eran entregados a una madre sustituta y se veian privados del
amor y cuidados de ambos padres, luego entre los dos y siete afios
los nifos vivian con sus padres, luchando por adapatase a un entorno
extrafo y por conquistar su afecto”. (Rojas, 2008)

En la actulidad se puede decir que pasa algo similiar, adultos que no
saben como adaptarse al nino que llega a sus vidas, un nifo que no
sabe adaptarse a un deseo extrano que es opaco, cambiante y a veces
no necesariamente nombrado por los padres, sino que esta unido a
la demanda del mercado y de la sociedad. Es decir un nifno que no
es colocado en ningun lugar, pues debe ocupar muchos lugares y
satisfacer las demandas de todos los Otros.

Freud pudo localizar un limite seguro entre el nifo y el adulto, el cual
estd teorizado por medio del Complejo de Edipo. “La existencia del
Edipo es desde el principio para Freud, algo universal, un esquema
filogenético que ha de llenarse con la propia experiencia, lo que
marca la singularidad de la propia trama en cada individuo”. (Vega,
2015)
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Esta etapa, comprendida dentro del desarrollo psicosexual del nifo
en la teoria Freudiana, es un elemento utilizado desde diferentes
enfoques psicolégicos para explicar y tratar de dar sentido a esa
particular forma de lazo que se establece entre los padres con el nifo
o nina.

Cada enfoque va a resaltar alguna arista del lazo, y cémo esta union
tiene efectos sobre el comportamiento del infante.

“La descripcion del Complejo de Edipo en su forma completa le
sirve a Freud para dar cuenta de la ambivalencia que el nifio siente
hacia sus padres, asi como el desarrollo de los componentes hetero
y homosexuales; cuestién que luego es retomada como trabajo
propio de la adolescencia y que consiste en transitar el camino hacia
el encuentro con el sexo y el desasimiento de la autoridad parental”.
(Vega, 2015)

En el desarrollo y crecimiento del nifio, se ha priorizado la presencia
de la madre o de algun adulto que cumpla con esa funcién, en tanto
es el principal referente de la estructura familiar, situacién que no pasa
necesariamente por el vinculo biologico. Existe una presuposicion,
de que al ser la madre quien lo aloja en el cuerpo, es quien le da un
lugar o un no lugar, es quien dice o no dice algo sobre ese ser. Se les
ha atribuido un lazo “Unico’, entre la madre y el nino, y es lo que da
el estatuto mas importante a esa Mujer que cede su cuerpo para ser
Madre.

Por su parte, ser Padre se estructura desde fuera del cuerpo, y es una
experiencia que tiene su influencia, y que demuestra que el lazo
biologico no es la garantia.

“El nifo, desde sus primeros dias de vida, se lanza a la exploracién de
su cuepo y de su entorno, parte hacia el descubrimiento de si mismo
y del mundo que le rodea para asegurarse su dominio”. (Rojas, 2008)

El efecto principal que tiene el cuidador sobre el nifio es que debe decir
algo del infante, y eso queda registrado como el pedido: debes ser, y
ese mandato, ese pedido, esa demanda es lo que va construyendo
su ser.
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Pero, jqué ocurre con un cuerpo, que llega con fallas?; o ;que por
alguna contingencia ajena al deseo de los padres, desarrolla una
discapacidad?

{Como hacer con un cuerpo ajeno al sujeto mismo, y a toda pre-
historia imaginarizada, por parte de los padres?

La particular actitud que tienen los padres frente al hijo Freud la
defini6 como el renacimiento y la reproduccion del narcisismo
propio, que fue abandonado hace mucho.“La sobrestimacién, marca
inequivoca que apreciamos como estigma narcisista ya en el caso
de la eleccién de objeto, gobierna, como todos saben, este vinculo
afectivo. Asi prevalece una compulsion a atribuir al niflo toda clase de
perfecciones y a encubrir y olvidar todos sus defectos”. (Freud, 1914)

Los padres, hacen del hijo o hija, un particular objeto con el cual se
intenta recuperar algo de lo que ellos no pudieron ser, hacer o repetir
lo que se vivié con extrema satisfaccion.

“El nino debe tener mejor suerte que sus padres, no debe estar
sometido a esas necesidades objetivas cuyo imperio en la vida hubo
de reconocerse. Enfermedad, muerte, renuncia al goce, restriccion de
la voluntad propia no ha de tener vigencia para el nifno, las leyes de la
naturaleza y de la sociedad han de cesar ante él, y realmente debe ser
de nuevo el centro y el nucleo de la creacién” (Freud, 1914)

Desde la perspectiva psicoanalitica, el nifio y la nifia, llegan al mundo
ya con una experiencia vivida en el imaginario de esos padres. “...
no es arcilla amorfa, ciega, sorda, animada Unicamente por una vida
vegetativa, desde el sexto mes de gestacion escucha los sonidos,
distingue sonidos del lenguajes de los no lingiisticos, percibe la voz
de la madre paralelamente a los ruidos internos como respiracion,
gorgoteros intestinales.” (Rojas, 2008)

Es asi que el nifo y la nifa se van inscribiendo en un sistema
denominado de significantes, que va marcando ese cuerpo biolégico,
haciendo de esta manera la constitucion de un sujeto dividido por el
lenguaje, y que ademas a medida que crece estructurara un particular
lazo con el mundo externo que le rodea y aloja.
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Queda evidenciado que quien o quienes cuidan al nifio y nifia, son
los directos responsables de la manera en que se ird conformando
la personalidad, se han estructurado muchas teorias al respecto,
escribiéndose multiples libros donde se intenta decir que se
debe estar presente, ausente, por horas, por minutos, se debe dar
autonomia pero con ayuda, o ayudar mucho para luego generar
esa autonomia, y diferentes tipos de apego, desde los mas lejanos
extremos y patoldgicos, hasta los mas cercanos y patoldgicos.

No se ha podido establecer el cdmo ser padre o madre, y a esto se
suma que el producto denominado nino, posee una particularidad,
que se hace evidencia cuando se aleja de lo que los libros y las teorias
proponen.

Por su parte tanto padres, cuidadores, maestros, sociedad en si“piden
algo al nifo: que aprenda, que se porte bien, que sea limpio, pulcro,
que triunfe en la vida, que sea feliz” (Najles, 2006); y en esta época,
también debe obedecer, ser libre, saber lo que quiere, hacer varias
cosas, sery hacer (a veces) como un adulto, serfuncional y productivo.

Hasta aqui, se ha intentado delinear el lazo entre lo que algunos
discursos pueden decir sobre el nino, y algo de lo que el psicoanalisis
también aporta y resulta un tema abierto e imposible de terminar;
mucho mas cuando se pretende atender a esa pluralidad que puede
ser el estatuto infantil.

INSTANTE DE VER

Cuando los padres asisten a un cita, donde recibiran el diagndstico
de un nino el cual previamente estd cargado de fantasias, tanto
de salud como de enfermedad, de temores y miedos asi como de
esperanzas y sueios; y reciben la noticia de estar frente a una falla, a
una contrariedad, quedan sumergidos en la marca de lo no esperado,
de lo no calculado, en el suspenso y la duda de lo extrafio: un nifio o
nifa con discapacidad.

Este instante, suele ser vivido con una alta carga de angustia; y en
la subjetividad del sujeto padre/madre no pasa por las horas o los
minutos donde recibe el diagndstico, sino por el tiempo en que se
autoriza aceptar, y es lo que inaugura el Instante de ver.

P
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Ver: qué se hace ahora con un nifio diferente, qué cuidados, qué
atenciones va a necesitar, qué problemas va a enfrentar, con que
impedimentos sociales, culturales, educativos y hasta personales
se tendra que lidiar, y por cuanto tiempo. Esto ultimo, sostenido en
la esperanza de que se puede curar con los cuidados y atenciones
personalizados que pueden proporcionar los profesionales
especializados, en una época de muchos avances tecnoldgicos y
cientificos.

“La segregacion es el problema mas candente de nuestra época
por estar conectado con la relacidon que existe entre “el avance de
la ciencia y el cuestionamiento de todas las estructuras sociales que
éste trae aparejado” (Najles, 2006)

El nino generalizado, no puede estar dentro de una falla; “debe
segregar la castracién. Excluir el hecho de que no hay posibilidad de
saberlo todo, de tenerlo todo, de decirlo todo, de no morir, de gozar de
todo, eso es segregar la muerte” (Najles, 2006)

Eslaconfrontacion conlaimposibilidad de sercomolos demas padres,
como los demas hijos, como los demas seres humanos dibujados por
el discurso globalizador. Escuchar que un nifo tiene un diagndstico,
cuestiona el narcisismo de los adultos en funcién paterna y materna,
golpea el ser de estos e implica que los suefos, las esperanzas, las
fantasias deben ser revisadas, replanteadas, reformuladas y se hace
imposible ver las opciones alrededor de esa realidad.

En funcién del lugar que ocupa el nifio o la nina para los padres, se
podra hacer del instante de ver un evento particular donde se va a
tramitar de forma Unica el diagndéstico. Ademas que este instante de
ver tendra un valor diferente para quienes ejerzan la funcion ya sea
de la madre y del padre, pensando nuevamente en el estatuto que
tiene ese hijo/hija en el deseo de cada progenitor y/o cuidador.

El encuentro con un nifo diferente, discapacitado pone en evidencia
un fracaso, que ademas implica un juicio de valor que viene tanto
de fuera como la sociedad y los ideales de la misma, como de la
subjetividad y el cuestionamiento propio en tanto padre/madre.
.
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Ese sujeto nifo,”...es el producto de esas identificaciones sucesivas
que forman la trama de su yo. Esos ideales son esencialmente los de
su entorno sociocultural y los de su familia, marcada por los valores
de la sociedad a la que pertenece”. (Cordié, 1994)

De acuerdo con la épocay con la cultura, se van formando los ideales
que son los que se transmiten a los nifos, asi como también la
representacion del fracaso. Contemplar una vida cargada de doble
trabajo o limite de desarrollo por la causa de una discapacidad hace
que las fantasias que se despliegan en el imaginario de los padres, se
transiten por este instante como un proceso largo y angustiante.

El instante de ver, es el tiempo légico donde el encuentro con el
diagndstico genera angustia, sensaciones de frustracién, dolor.
Cuestionamientos en tanto qué se hizo mal, para merecer algo
del orden de un castigo divino, pre-ocupacion por el futuro, por
el presente en funciéon de las acciones a tomar como terapias,
tratamientos, costos en medicacién, cantidad de profesionales a los
cuales se va a consultar, y el tiempo que eso va a tomar, ya sea desde
una perspectiva cronoldgica, en tanto y en cuanto podrd ser hasta
que cumpla determinada edad y/o tratamiento o si sera de por vida.

También se van dibujando, algunos comportamientos paternos que
no son otra cosa que la traduccion de la problematica inconsciente
de la relacién padres-hijos. La familia se configura como un “tejido
que permite que se envuelva un enigma” (Aromi, 2015) Tejido de
palabras y de silencios que hacen que dicho enigma se transmita
de una generacion a otra, donde el nino y/o la nina van ocupando
un particular lugar, y se mueven de acuerdo a lo que tanto la familia
como otras instituciones asi lo dispongan.

Tener un hijo o hija con discapacidad, en este primer instante de
ver hace que confluyan una serie de elementos que poco a poco
cobraran su curso y serdn tramitados uno por uno.

TIEMPO DE COMPRENDER

Una vez que el grupo familiar ha sido informado de un diagnéstico
de discapacidad, y se han contemplado algunas de las implicaciones
alrededor de la misma, se pasa a un segundo momento que también
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tiene sus variantes, por un lado en la cronologia temporal, y por otro
en la persona que estd haciendo ese proceso.

Eltiempo de comprenderimplica que el sujeto establece unarelaciéon
con el evento a ser comprendido, ya no es un sujeto impersonal como
en el instante de ver que sélo intenta restituirse de la sorpresa que
ha generado el (des)encuentro con el diagnodstico, en este caso; sino
que se trata de una relacién donde se debe reconocer el uno al otro,
el padre/madre al hijo/hija, como pura reciprocidad.

“Comprender, aprender, entender, conocer, son todos los modos en
que se nombra aquello que evidencia el modo de elucubracién del
saber, la manera particular en que alguien se inscribe y aprehende
el mundo. Seguir una regla no es lo mismo que hacer algo
mecanicamente...” (Glaze, 2004)

Es decir, que ahora esos padres, maestros, familia en general debe
hacer algo diferente con ese hijo que no esta dentro de la norma,
que escapa a lareglay que pone en evidencia la posibilidad de hacer
otras cosas, en otros tiempo y bajo otras circunstancias.

J. Lacan ubica a la debilidad mental muy lejos del dominio del déficit
de inteligencia y muy cerca de un fendmeno de orden subjetivo,
no se enmarca en el discurso cientifico que esta respaldado por
la evaluacion y/o el puntaje de alguna prueba en particular, sino
que vuelca la mirada por ese nifio y/o niha que tiene una manera
particular de apropiarse del mundo.

“Lo que evidencia la debilidad mental es un malestar del sujeto
frente al saber, entendido como la relacién de ese sujeto con el orden
simbdlico, aunque no olvidemos que el saber es definido por Lacan
como el goce del Otro” (Glaze, 2004)

Este goce del Otro para que pueda ser entendido, hace referencia

a esa manera particular que tiene el sujeto con discapacidad para

comprender el mundo, que se hace insoportable para el sujeto sin

discapacidad. Hacer las cosas de forma diferente es lo que genera

curiosidad; coloca al Otro (padre, madre, maestro, fonoaudiologo,

pediatra, psicélogo, pedagogo) en el lugar del que no sabe y provoca

un enigma que esta marcado por la imposibilidad de saber. @ >
N { )
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El momento de comprender, esta marcado por la presencia y
accion de los profesionales especializados en la discapacidad; y el
reconocimiento que se le da a la angustia de los progenitores y/o
cuidadores; en tanto buscan hacer con el diagnéstico.

El primer paso siempre es el obtener un numero, un dato concreto
y “real” que ubica al nino/nina dentro de una escala, y eso permite
compararle con otros ya sea de acuerdo a su edad, nivel, grupo social,
etc.

Actualmente las medidas para los nifos, ya es incalculable, es decir
hay para todos los momentos y para todas las demandas de la famila,
de la educacién, de la cultura y/o de la sociedad.

Se debe dejar muy en claro que estas medidas no son constantes, es
decir que variaran con el tiempo, en funcién de la naturaleza de las
pruebas, incluso en funcién del desarrollo tecnolégico y cientifico,
que cada vez es mas rapido y vertiginoso. El sujeto nino/nina, mas alla
de su discapacidad, es un sujeto que posee diversas caracteristicas,
como ser afectos, emociones, angustias, entre otros, no es sélo un
individuo con procesos cognitivos que deben ser re-educados.

Uno delos puntos, que cuestiona el psicoanalisis al discurso cientifico,
eseldeolvidarque sedirige laatencién sobre un sujeto que posee una
subjetividad, y que es mas que el solo cuerpo o el puro diagnostico, “se
convierten en una entidad aparte; por una extrapolacién abusiva, el
sintoma se erige como estructura...Estos diagnésticos no solamente
no nos aportan ninguna orientacion terapéutica, sino que corrian el
riesgo de actuar como pantalla de toda la escucha particular, de todo
cuestionamientos libre a priori, condiciones necesarias para escuchar
a un sujeto que sufre” (Cordié, 1994)

Entonces, frente a la escritura de un nimero que no necesariamente
representa a un sujeto, se debe recordar que esos datos son
importantes pero no definen al nifo.

El nifo llega al mundo con una experiencia ya vivida, apalabrado
en el deseo de esos padres, presente en el imaginario como objeto
de ensofnaciones, proyectos y fantasias. “Cohabitan en él (nifo), el
deseo de saber y la necesidad de comprender, lo que se prolongara
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en las innumerables preguntas que planteara después, la curiosidad,
el placer del descubrimiento y la adquisicién de conocimientos que
forman parte de la dinamica misma de la vida”. (Rojas, 2008)

Mas alld de su condicién organica o psiquica, el nifio/nifa tiene un
lugar, y la discapacidad real y presente en ese cuerpo provoca la
emergencia de una nueva organizacién y modificacién de todas las
ideas y proyectos preexistentes a su llegada.

Estoyaquedainscrito como un saber hacer, y laapuesta psicoanalitica
es que se pueda reconocer a un niflo/nika como sujeto que tiene
algo que decir, que hacer, que desear; mas alla de sus padres, mas
alla del discurso pedagogico, psicoldgico, cientifico y globalizador.
Reconocer a un sujeto en su diferencia y particularidad, mas alla de
un diagnostico o una etiqueta, que lo nombra para la ley de hierro.

“Mas alla de las atribuciones familiares en la crianza y la socializacion
de los nifios, hay algo que es esencial en la funcién de la familia y
es hacer del viviente un sujeto de deseo, darle un lugar simbdlico,
un lazo de parentesco, una posicion en las generaciones y una
identidad civil. Esta funcion de la familia permite lo irreductible de la
transmisién de un deseo que no sea andénimo y su efecto es el paso
de un organismo a un sujeto”. (Lora, 2003)

Es el lugar por excelencia, donde también él (nifio) podra hacer su
particular tiempo de comprender esa realidad que lo concierne
y tomar sus decisiones, apostando por algo del deseo, de un (su)
propio deseo.

MOMENTO DE CONCLUIR

Tercer tiempo l6gico, planteado por J. Lacan; donde corresponde la
dis-solucion de un tema, de un problema, de ese algo que angustiay
que puso a trabajar al sujeto, un paso mas en la solucion.

Este punto, involucra el establecimiento de una manera particular de
hacer con lo que se ha denominado el sintoma o la discapacidad. Si
no hubiese este momento de concluir el tiempo para comprender,
la diacronia perderia su sentido. Se revela el movimiento légico de
los tres tiempos, el cual es singular y donde el tercero vuelve a ser
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siempre el primero. Se establece una concepcién entre el sujeto, el
significante discapacidady la verdad.

“En la clinica del sujeto, sea este débil mental o no, se trata de declinar
en el poder de la verdad para acceder al saber, en la produccién del
advenimiento de un deseo que la demanda no expresa”. (Glaze, 2004)

Se avanza, se mueve, se hace; ademas que se evidencia que
efectivamente mas alld de una etiqueta hay sujeto. Sujeto padre/
madre/nino que puede construir un mundo diferente, inventar
soluciones propias, maneras de hacer con el mundo y que necesitan
del Otro, aunque éste lo interprete desde la norma y lo generalizable.

Momento de concluir, puede o no involucrar ya el duelo tramitado
por el diagndstico que se entrega al inicio de estos tres tiempos
l6gicos, y coloca a los sujetos al inicio del ciclo, en tanto corresponder
nuevamente el instante de ver frente a la invencién que puede surgir
en el nino o el padre o la madre en dicha funcién.

La experiencia de la Asociacién “Child and Space” en Bulgaria, lugar
donde se trabaja con nifios llamados “abandonados’, propone un
trabajo mas alla del protocolo.

“Ciertamente, este laboratorio ha aportado un saber y unas
referencias importantes para poder orientarse segun los fenémenos
observados. Pero ha hecho algo mas, ha introducido la nocién de
sujeto, sujeto siempre Uncio que tiene una relacién con el lenguaje y
con el cuerpo, y que tiene sus propias soluciones e invenciones frente
al sufrimieto de su existencia. Ha reactivado una cadena significante
que se habia roto por las numerosas etiquetas sociales, que son
también significantes aislados” (Pavlova, 2018)

La apuesta sigue siendo hacer con el discurso psicoanalitico, donde
se pretende reconocer un sujeto que puede ser etiquetado para,
pero que no estd necesariamente definido por ese nombramiento.
Se trata de “permitir a los profesionales ir mas alla de los protocolos
y que ellos también puedan buscar el posicionamientos conveniente
para cada sujeto con dificultades...” (Pavlova, 2018)
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Todo este recorrido puede encontrar una suerte de cierre, a partir
de un recorte de un testimonio por parte de una madre de un hijo
con autismo, el cual tiene como propdsito mostrar a que se hace
referencia cuando se habla de concluir y que no es un final definitivo,
sino un cierre que se puede volver a abrir para generar un nuevo
instante de very asi movilizar mas saberes sobre los nifios, los padres
y las discapacidades.

Una madre de la Asociacién de familia TEAdir-Euskadi de Espana
relata que los sintomas son considerados como la primer sefal de
alarma, y como por esa via se va colocando al nifio en un lugar, de

“raro’, “extravagante”, “diferente”.

También relata el deseo de que esos sintomas puedan desaparecer,
o que en el mejor de los casos se pueda luchar contra ellos por via de
la educacion, la normalizacion. Es decir trabajarlos de manera tal que
dejen de ser un problema.

“Peroaceptarsulégica, (ladel hijo autista) no significanecesariamente
entenderla. Significa darle valor y reconocer que es la suya, y aceptar
que desde ella se va a construir. Y ser quienes estamos a su alrededor
quienes nos adaptemos aella”. (Asociacion de familias TEAdir-Euskadi,
2018)

Aceptar la légica de un hijo que estd por fuera de las ensofaciones
de los padres y ademas ser quienes se adapten, implica parte
de la aceptacion no sélo del diagnéstico, sino también de esa
particularidad que hace del nifio/nina un sujeto Unico. “..para
entenderles no podemos apelar a nuestra propia experiencia, ni
a lo que comunmente es admitido para el resto de las personas...
quitarnos el miedo a lo desconocido, renunciar a controlarlo todo.
Y sobre todo...confiar en él” (Asociacion de familias TEAdir-Euskadi,

2018)

Estas conclusiones no son finales, simplemente apaciguan la
angustia del discurso totalizador que se evidencia quebrado cuando
la discapacidad hace su aparicion. Eso que la ciencia no termina
de explicar, eso que escapa a su saber totalizador, es alojado por el
psicoanalisis; y es con lo que se trabaja.



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

“Y, iqué fue de los sintomas? Lo cierto es que no sabria decirlo.
Algunos fueron desapareciendo suavemente. No recuerdo cuando
dejaron de estar presentes. Otros siguen ahi, pero la verdad es que
no les prestamos demasiada atencion porque hemos descubierto a
la persona que esta detras de ellos”. (Asociacion de familias TEAdir-
Euskadi, 2018)

CONCLUSIONES

Luego de las reflexiones planteadas, creo que se puede decir que
ante la discapacidad es fundante no retroceder.

La posibilidad de dejarse ensenar por esos ninos, padres, maestros y
profesionales en general, que atienden y trabajan con discapacidad
debe pasar por un dispositivo de escucha, donde sea alojado el saber
hacer con, y reconocida su particularidad.

Los tres tiempos logicos coadyuvan a comprender que cada sujeto
posee un ritmo propio de procesamiento de la informacién y de
subjetivacién de lo que se le presenta como real y extimo a lo que
tenia pensado y/o planificado.

Son momentos tan propios y particulares que no hallan encuentro
entre el hijo y el padre, o entre la madre y la maestra. Pero que son
tramitados porlavia de la palabra, mas alla de suduracién cronolégica
ayuda a tramitar eso que sale de la curva, y que no necesariamente
debe ser segregado.
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Actitudes y experiencias del profesorado sobre la educacion
inclusiva con ninos y adolescentes con discapacidad

Ivonne Ramirez, Romay Catherine, Gonzales Maria, Medrano Judith

Resumen

Las barreras sociales que se
edifican en los diferentes
periodos en el espacio educativo
impiden la participacion
de los nifos y adolescentes
con discapacidad a las aulas,
vulnerando sus derechos como
seres humanos para acceder a
una educacion plena. El estudio
basa sus argumentos en las
siguientes preguntas: ;Cuanto
conocen los maestros sobre
discapacidad, cuales son sus
actitudes y qué sentimientos
les produce el contacto con la
discapacidad? ;Los maestros
que tienen en sus aulas a nifos
y adolescentes con discapacidad
tienen actitudes mas positivas?
El estudio usa un cuestionario de
evaluacién de actitudes frente
a la discapacidad aplicado a los
maestros del departamento de
Chuquisaca que se desempenan
en unidades rurales y urbanas.
Los resultados muestran que a
pesar de los discursos desde la

Reformaeducativaylosprincipios
de la educacién inclusiva en
Bolivia, los conocimientos de los
maestros sobre la discapacidad
no son los esperados; sin
embargo, existen fortalezas
en el grupo, es decir que una
mayoria tiene sentimientos
positivos sobre la discapacidad.
Las conclusiones indican que los
maestros manifiestan actitudes
favorables que inducen a un
ambiente propicio para la
educacion; no obstante, la
deficiencia en sus conocimientos
impide que el maestro disponga
de metodologias y medios
necesarios para realizar
adaptaciones curriculares que
posibiliten lainclusién educativa.

Palabras clave: Discapacidad,

Educacidon inclusiva, Sistema
educativo, Infancia
Teacher’s Attitudes and
Experiences Regarding
Inclusive Education Among
Disable Children
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Summary belong both, to rural and urban
education. Findings show that
despite the educational reform,
and the inclusive education,
it shows that teachers are not
knowledgeable when it comes
to educate and approach disable
children, in spite that they
have high empathy. This paper
concludes that teachers show
empathy regarding children’s
disability, however their lack of
knowledge does not allow that
they can apply methodologies,
nortechniquesto make curricular
adaptations that could make
possible inclusive education.

Social barriers through history
had not allowed at plenty disable
children in education. This fact
means that these children do
not exercise their educational
rights. This paper answers the
following main questions: How
much do teachers know about
disability, how they approach
such a matter, and how do they
feel when dealing with children’s
disability? Do teachers have
positive feelings when having
disabled children in class? This
paper uses a survey that intends
to know the teachers’ attitudes
regarding children’s disability. Keywords: Disability. Inclusive
The survey was made to teachers Education. Educational
in Chuquisaca, Bolivia, that System. Infantry.

Introduccion

En Bolivia hasta junio del 2018, segun datos del CONALPEDIS (Comité
Nacional de la Persona con Discapacidad) fueron registradas 85.003
personas en el Sistema de Registro Unico Nacional de Personas con
Discapacidad (SIPRUNPCD) y el Instituto Boliviano de la Ceguera (IBC).
Estos datos varian enormemente con las estadisticas emitidas por el
INE de 2012, donde se informa que 342.929 personas se declaran
con alguna dificultad permanente (Censo Nacional del Estado
Plurinacional de Bolivia, 2012). Muchas personas con discapacidad
(PCD) no se encuentran registradas, calificadas ni carnetizadas, esto
es mas evidente en el caso de los nifos, pues entre las barreras mas
citadas por los padres esta el derecho a la educacién, el tema de
analisis en este articulo, en orden a garantizar la inclusion social que

¢ @ aun es un discurso estatal.
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La ley general N°223, de personas con discapacidad, resalta la
eliminacion de barreras que impiden el acceso a la educaciéon de los
nifos y adolescentes con discapacidad (NYACD), Asimismo, esta ley
hace énfasis en la formacién de maestras y maestros en educacion
inclusiva prioritariamente en lenguaje alternativo, lengua de senas,
sistema Braille y adaptaciones curriculares para la atenciéon de
estudiantes con discapacidad y sefala la incorporacién de maestras
y maestros de apoyo titulados con formacién pertinente, que
coadyuve en lainclusién de nifios que todavia sufren la marginacion
y expulsion del sistema educativo.

Desde la promulgacion de la ley N° 070, “Avelino Sifani- Elizardo
Pérez’, en diciembre del 2010, el Estado ha postulado cambios
para la educacién planteando una reforma educativa. En cuanto a
la inclusion de estudiantes con discapacidad segun el documento
de trabajo del Ministerio de educacion del Estado Plurinacional de
Bolivia (2012) sobre Lineamientos curriculares y metodologicos de
educacion inclusiva del ambito de educacién especial, la educacion
inclusiva implica el reconocimiento de la diversidad y se refiere al
derecho que tienen todas las personas de acceder a la educacién,
independientemente de su situacion o condicion en la que se
encuentran, esto supone construir una nueva educacion. En este
mismo documento, se menciona que la educacién inclusiva se
sustenta en valores, como la inclusién para los procesos educativos;
las politicas y normas educativas deben garantizar su aplicaciéon
a través de la accesibilidad, permanencia y promocion de los
estudiantes, segun sus capacidades y potencialidades.

Un estudio realizado por Ramirez, Leon y Chambi (2015) sobre las
barreras arquitecténicas afirma que éstas representan el primer
obstaculo para que las personas con discapacidad puedan
desplazarse libremente y ejercer su ciudadania en igualdad de
condiciones que los demas en los diversos escenarios de la vida
publica.

Al respecto Ferrante sefala:

Para comprender el planteo del modelo social, puede resultar
clarificador recurrir a un ejemplo. Para este modelo, la “discapacidad”
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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... (Ferrante, 2019, p.93)

Paya (2010) sostenia que aunque hubo serias transformaciones en la
educacion inclusiva que ha logrado ampliar su entidad y significado
en cuanto a la calidad, la equidad, el acceso, la diversidad; pero la
participacién en Latinoamérica ha sido desigual en los diferentes
paisesy la distancia entre los discursos tedricos y realidades practicas
todavia deben permearse para lograr el impacto esperado.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la discapacidad
desde una concepciéon biomédica y normofuncional como “toda
restriccion o ausencia debida a una deficiencia de la capacidad de
realizar una actividad, en la forma o dentro del margen considerado
normal para el ser humano”. (OMS, 2011) y a pesar de que la ONU,
desde 2008 sostenia que inclusion es un proceso que permite
abordar y responder a la diversidad de las necesidades de todos los
educandos, a través de una mayor participacion en el aprendizaje, las
actividades culturales y comunitarias y reducir la exclusién dentro y
fuera del sistema educativo, poco hemos podido comprender acerca
de lo que es la inclusion, es la escuela el escenario desde donde se
producen las barreras mas discapacitantes.

En Bolivia no se tienen estudios locales documentados que permitan
evaluar el impacto de la reforma educativa en cuanto a la educacion
inclusiva, los fundamentos que el sistema de educaciéon se han
detenido en la mirada biomédica que sostiene que la discapacidad
se asienta en el cuerpo o en su funcionamiento.

Para Sanchez (2003) la educacién inclusiva es sobre todo una
cuestion de derechos humanos, sostiene que no se puede segregar
a ninguna persona como consecuencia de su discapacidad u
otra caracteristica individual. Para la UNESCO (2005) la educacion
inclusiva puede ser concebida como un proceso que permite
abordar y responder a la diversidad de las necesidades de todos los
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educandos a través de una mayor participacion en el aprendizaje, las
actividades culturales y comunitarias y reducir la exclusién dentro y
fuera del sistema educativo. Lo que significa garantizar el acceso y la
participacién efectiva de las personas con discapacidad y su propio
empoderamiento (GIRD, 2016).

Los estudios de Moreno, et. al. (2009) demuestran que la mayoria de
los maestros sienten empatia hacia los estudiantes con discapacidad,
pero consideran que deberian estar en centros especializados. En otro
estudio Martinez (2011) indica que, si bien los maestros muestran
opiniones que implican la aceptacion e integracion social de las
personas con discapacidad asi como la igualdad de derechos, siguen
mostrando actitudes prejuiciosas respecto a ciertas caracteristicas
vinculadas a su personalidad y cierto desconocimiento en aquellas
cuestiones referidas a los sentimientos de satisfacciéon y valia que la
persona con discapacidad manifiesta hacia ella misma

Por otra parte, Talou, et al, (2010) senala que la inclusion social implica
necesariamente la creacién de contextos educativos que respondan a
la diversidad de necesidades de aprendizaje y que se pueda albergar
a todas las personas de la comunidad, independientemente de su
procedencia social, cultural o de sus caracteristicas individuales,
permitiendo sobre todo que los grupos de poblacién en situaciéon
de alta vulnerabilidad, afectados por la discriminacion, barreras
limitantes, desigualdad social, puedan acceder libremente a la
educacion. Suria, (2012) concluye que la presencia de estudiantes
con discapacidad en las aulas genera algo de inquietud en los
maestros y dificultad a la hora de trasmitir conocimientos, al realizar
adaptaciones curriculares o en el uso de los recursos tecnoldgicos,
afectando la forma y calidad de la docencia.

Muy pocas personas con discapacidad acceda a la educacion superior.

Garabal et.al. (2018) sefalan que se debe a la falta de sensibilidad

y accesibilidad de la comunidad universitaria, dificultando en la

inclusién de personas con discapacidad a este nivel educativo.

Del Castillo, Gonzalez y Quintana (2010) anaden que los nifios con

discapacidad son personas con valores que pueden ser funcionales,

si se les suministra todas las herramientas desde pequefos, de igual

forma piensan que se les debe dar mayor dedicacién y mucho apoyo. 5{ 3
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Aguado, Alcedoy Arias (2008) senalan que para conseguir actividades
positivas hacia la discapacidad se debe implementar programas de
cambio de actitudes en centros educativos, pues el principal efecto
es la disminucion del rechazo y el incremento de la aceptacién de
las personas con discapacidad. Asimismo Ossa (2008) senala que
una integracion escolar positiva depende de un trabajo participativo
entre maestros de aula, especialistas y apoderados, ademas de
contar con los materiales necesarios para facilitar la transmisiéon de
conocimientos y una metodologia adecuada.

Por otra parte, Arias, etal., (2016), apunta que el éxito o el fracaso delas
politicas tendientes a mejorar la inclusion social de las personas con
discapacidad depende en gran medida del grado de conocimiento,
creencias y las actitudes de la sociedad frente a la discapacidad.

El modelo biopsicosocial considera a las personas con discapacidad,
su familiay la comunidad como actores principales, plantea favorecer
su inclusion social como parte fundamental del desarrollo, con el fin
de proveerle de mejores herramientas, necesarias para asumir un
rol activo en su comunidad, esto implica transformar y fortalecer el
sistema educativo evitando el enclaustramiento del nifo, aislandolo
delasociedad a causade sulimitacion, esto sugiere reducir de manera
paulatina cualquier barrera que impida el acceso a la educacién
integrando a las PCD a la educacién regular, ejerciendo su derecho
a una educacién oportuna, integral de calidad y en condiciones
de igualdad, lo que les permite acceder a mejores oportunidades
laborales (OPS, 2011).

Sin embargo, las barreras sociales que erige el sistema educativo
para marginar a los nifos o adolescentes que no cumplen con los
estandares de la normalidad ocasionan la expulsién de los NYACD y
acaban por convencer a los padres de la deficiencia que portan sus
hijos.

Para Ferrante (2019) la “discapacidad” constituye una forma de
opresidn impuesta por una estructura social Unicamente disefiada
en base a las necesidades del cuerpo normal o capaz, excluyendo y/o
segregando a las personas con “deficiencias” del discurrir de la vida
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general y llevandola a experimentar una ciudadania devaluada, al
vulnerar sus derechos humanos.

Palacios (2008) senala que las personas con discapacidad van
construyendo su imagen colectiva envuelta de una serie de roles
y estereotipos discriminatorios que los tipifican como enfermos,
anormales, improductivos, inutiles, dominados, dependientes,
pasivos y problematicos, que para el caso de los nifios, se hace
extensivo a sus padres quienes se descalifican y se discapacitan
en el proceso de reivindicar los derechos educativos de sus hijos
(Ramirez, 2019). Para Lewin (2016) los niflos con diversidad funcional
son sujetos de discapacitacién por el Estado, por otra parte en Chile,
Saffa (2015) indica que la discapacidad se estructura como cuerpo,
es decir portador de deficiencias. Desde estos sistemas se da como
una fusién de distinciones entre exclusién y tipo de diagnostico-
estructura corporal, con trazos de modelo biomédico. Por su parte
Conde (2014), en Bolivia, afirma que las personas con discapacidad
son sometidas a una eterna infancia, siendo sujetos de dominacion
por parte de la familia, la sociedad y el Estado en el caso del sistema
educativo que castiga al nifo con la repeticién del ciclo hasta que la
familia se rinda y deje la escuela.

Desde el proyecto de neurodesarrollo de la Universidad de San
Francisco Xavier de Chuquisaca en Bolivia se han estudiado las
producciones emocionales que se generan cuando una familia tiene
un nifo con discapacidad (Ramirez, 2017) evidenciando que son
muchas las barreras sociales con las que los padres se encuentran
tanto en el diagndéstico como en el proceso de carnetizaciéon por
parte del Programa de Registro Unico Nacional de Personas con
Discapacidad (PRUNPCD) y revela como las madres llevan adelante
un procedimiento atravesado por ritos de institucionalizacion por las
instancias del Estado que interpone una serie de barreras y técnicas
disciplinatorias para que un nifio o adolescente acceda a certificar el
tipoy grado de discapacidad de manera que le habilite su ingreso
a una escuela donde se pueda realizar su inclusién educativa. Para
los padres este documento no garantiza su inclusion a la escuela
y en muchos casos so6lo es una credencial de discapacitacion para
el nino (Ramirez, 2019). Es por ello que una de las barreras mas
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importantes para los nifios se produce cuando se busca su ingreso
al sistema educativo y seran multiples los factores que imposibiliten
este proceso.

Una de las conclusiones de un estudio sobre un programa de
formacion continua transdisciplinaria para la deteccién y atencién al
riesgo de trastornos del neurodesarrollo en menores de cinco afos
que realizd en 2018 el proyecto de neurodesarrollo de la Universidad
de San Francisco Xavier, concluye que a pesar de los esfuerzos
locales que se desarrollan en el tema de atencién a diversidad, los
educadores reclaman mayores estudios de caso y metodologias de
ensefanza para los padres de los nifios con discapacidad. (Ramirez,
2019)

Si son las barreras sociales las que dificultan el ingreso o la retencién
de los nifos con discapacidad en la escuela en esta ocasidon nos
interesa conocer algunos trazos de las actitudes de los maestros
como parte de la comunidad educativa y partimos de preguntas
como jcuanto conocen los maestros sobre discapacidad en nifos y
adolescentes, jqué sentimientos les produce la discapacidad?, nos
preguntamos también si aquellos maestros que tienen en sus aulas
nifosyadolescentes con discapacidad, tienen actitudes mas positivas
y si en el drea rural y urbana del departamento de Chuquisaca estas
actitudes son similares o diferentes en torno a la discapacidad.

Metodologia

El estudio es de tipo descriptivo, con un enfoque cualicuantitativo.
La muestra esta constituida por 150 maestros del departamento de
Chuquisaca que trabajan en el area rural y urbana, pertenecientes a
los tres subsistemas de educacion. Los criterios de inclusién fueron:
aceptacion voluntaria para participar en el estudio y estar en ejercicio
de la docencia en el sistema nacional de educacion boliviano.

Sobre la muestra de estudio, el 71% de los encuestados trabaja en
el area urbana de Chuquisaca y el resto en el area rural. El 68 % de
los participantes tiene entre 31 y 50 afos, el 17% son menores de
30 afos y el 15% es mayor a los 50 afos. El 65% de los maestros
trabaja en educacion regular, el 21% en alternativa - especial y el
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14% son maestros en educacion superior de formacion profesional
(universidad) pertenecientes a la ESFM. 133 pertenecen al sexo
femenino y 51 al sexo masculino.

Al inicio del procedimiento se solicitdé consentimiento informado
a la institucion para la aplicacién del instrumento, dando prioridad
a los establecimientos que tienen en sus aulas estudiantes con
discapacidad. Luego se procedid a realizar el trabajo de campo y
para ello, se entregd a los maestros las encuestas en las unidades
educativas donde trabajan y en las aulas de los cursos de posgrado
y actualizaciéon que realizan los fines de semana en la Escuela de
Formacién Superior de Maestros “Mariscal Sucre” (ESFM).

Se aplicé una encuesta de caracter anénimo que consta de 11
preguntas adaptadas delinstrumento parala“Evaluacion de actitudes
de los profesionales hacia las personas con discapacidad “ de Arias,
et. al. publicado en 2016 y que fue elaborado para recabar datos
personales en los primeros (Partes: I y Il), con reactivos para evaluar
la funcion docente (Partes: llI, IV, V y VI) y finalmente reactivos para
evaluar la experiencia con la discapacidad en los demdas acapites del
instrumento (Partes: VII, VIII, X1, X'y XI)

Una vez recogidos los datos cuantitativos fueron en el programa
Excel 2016 Inky los datos cualitativos en el programa Wordle, version
0.2 para generar nubes de palabras a partir de un texto jerarquizando
las palabras que aparecen con mayor frecuencia a fin de realizar el
analisis hermenéutico.

Resultados

Enelandlisisde datos se presentan resultados del tipo de discapacidad
con la que los maestros se relacién mas en las aulas y las emociones
que les genera la discapacidad. En una segunda parte se han
tomado en cuenta el analisis de las categorias de estudio como los
conocimientos, las emocione es decir cdmo se sienten en presencia
de estudiantes con discapacidad las actitudes tomando en cuenta
variables como el sexo, la edad, el contacto profesional con personas
con discapacidad.
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Figura 1. Frecuencia de contacto de los maestros con tipos de
discapacidad

La figura 1 muestra la frecuencia con la que los maestros toman
contacto con nifios con diferentes tipos de discapacidad en las aulas,
siendo la discapacidad intelectual, fisica y auditiva las mas frecuentes
y en menor medida los maestros tienen en las aulas con nifios con
discapacidad multiple, esto posiblemente se deba a que es menos
evidente a los sentidos la discapacidad mental o porque este grupo
se encuentra institucionalizado o recluido en sus hogares y no tienen
la oportunidad de acceder a la educacion.

Los maestros sobre todo destacan la presencia de dificultades de
atencién, memoria, calculo y respuesta a las demandas de la tarea
que no identifican como discapacidad multiple. Las dificultades en
el aprendizaje y los trastornos del lenguaje son limitaciones que
los maestros de inicial y primaria identifican constantemente, estas
suelen repercutir en el desenvolvimiento en el aula y la relacion con
sus pares, entorpeciendo su aprendizaje y desempefio académico.
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En la figura 1. Se puede observar que en la relaciéon de los maestros
con estudiantes con discapacidad sobresalen dos tipos de
sentimientos: Produccién de sentimientos positivos entre los que se
destacan la igualdad, el amor, la empatia, el carifio, la comprensién y
en menor intensidad la aceptacion, solidaridad, respeto. Esta mirada
de reconocimiento de los derechos humanos con los estudiantes con
discapacidad expresan aceptacién de las diferencias con actitudes
favorables del grupo de docentes que resulta ser importante para la
participacién social de los nifos. Otro grupo expresa sentimientos
negativos como la tristeza, la pena e impotencia ante las necesidades
de los ninos y adolescentes con discapacidad, estos sentimientos
son producciones que reflejan emociones mas personales y de
experiencias de vida con sensacioén de fracaso y baja capacidad para
trabajar con los estudiantes con discapacidad.

Tabla 1. Relacion de los maestros con estudiantes con discapacidad

Contacto con discapacidad %
Maestros gue tomaron contacto con personas con discapacidad 29
Maestros que no tuvieron contacto con personas con discapacidad Al

EnTabla 1.el 29% no tuvo contacto con educandos con discapacidad
y el 71% de los maestros encuestados sehala que durante sus
anos de ejercicio docente ha tenido contacto con estudiantes con
discapacidad. Esto muestra que no sélo las unidades educativas
destinadas a la educacion alternativa o especial reciben estudiantes
con alguna discapacidad, sino que los maestros del sistema regular
toman contacto con la discapacidad a lo largo de su ejercicio
profesional en las unidades educativas del subsistema regular,
mostrando que en muchos casos con o sin formacién toman contacto
en las aulas. Aunque se debe destacar que el estudio no muestra el
tipo de contacto que los profesores tuvieron con aprendices con
discapacidad.

Tabla 2. Nivel de satisfaccion en presencia de estudiantes con
discapacidad

Niveles de satisfaccion %

Muy comodo 477
Bastante cdmodo 41
Indiferente 93
Bastante in comodo 19
Muy incomado 0,0

2R
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En la Tabla 2. el 47,7% de los maestros que tuvieron contacto con
estudiantes que presentan algun tipo de discapacidad, asegura
sentirse muy comodos en presencia de estos estudiantes; el 41,1%
dice sentirse bastante comodo; el 9,3% se siente indiferente y el
1,9% bastante incémodo y ninguno se siente muy incémodo. Esto
muestra que cerca del 88,8% de los educadores expresan satisfaccion
ante la presencia de estudiantes con discapacidad, hecho que resulta
ser una fortaleza para la inclusién educativa.

Tabla 3. Nivel de informacion sobre la discapacidad* Maestros

Niveles de informacion %
Bien informado 66
Poco informado 23
Nada informado i

En la tabla 3 se observa que el 66% de los maestros afirma estar
bien informado sobre la discapacidad; 23 % del grupo esta poco
informado y un 11% nada informado sobre la discapacidad. Se puede
decir que prevalecen en la muestra el grupo que tiene buen nivel
de informacién sobre la discapacidad, se entiende entonces que
disponen de bases suficientes deinformacién que no eslomismo que
conocimientos de cdmo trabajar con la educacién inclusiva, es decir
manejo de metodologias para realizar adaptaciones curriculares,
estrategias didacticas que permitan replantear el proceso educativo
para este grupo. Que haya un grupo menor de poca informacién y
nada de informacion significa que el desconocimiento pasa por la
actitud de negligencia o de rechazo debido a que la Universidad
Pedagdgica Mariscal Sucre en sus diferentes subsedes dispone de
programas anuales de diferentes grados de posgrado, asi como
modalidades presenciales y a distancia. Este es indudablemente un
gran obstaculo para la aplicaciéon del modelo educativo inclusivo que
propone la reforma educativa desde la Ley 070.

Tabla4.Nivel deinformaciondelos maestrossobreladiscapacidad*
segun subsistema educativo

0, T 1 0,

Bien informado 184 405

Poco informado 122 405
Nada informado 94 19,0
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En la tabla 4 se analiza el nivel de informaciéon que los maestros
tienen de acuerdo a los subsistemas regular y alternativo del
sistema educativo boliviano. Apenas un 18.4 % de los maestros de
educacion regular afirma estar bien informado sobre la discapacidad
en aprendices el 72,2 % esta poco informado y 9,4 % estd nada
informado.

En cuanto a la educacion alternativa, un 19,0 % no estd nada
informado sobre la discapacidad, sin embargo el 40,5% esta bien
informado sobre algun tipo de discapacidad, el 40,5% estd poco
informado, estos porcentajes constituyen el grupo mayoritario
que se expresa en grafico 4 donde aparece que los docentes bien
informados provienen del grupo de educacion alternativa y no asi
regular. Se observa que entre los maestros del subsistema regular es
mas bajo el conocimiento esto puede explicarse por la vivencia que
tienen de estudiantes de diferentes caracteristicas que no estan en el
subsistema regular.

Por otro lado, se destaca en el grupo de maestros de educacién
regular posee menor conocimiento sobre como abordar esta
problematica por el poco contacto con este grupoy por las barreras
queseinterponen alos estudiantes para que seintegren alas escuelas
regulares. Este grupo por ello afirma su desconocimiento en cuanto a
metodologias para trabajar con discapacidad.

Tabla 5.Informacion quelos maestrostienensobreladiscapacidad*
segun drea de trabajo

Nivel de informacion % Area urbana % Area rural
Bien informado 211 15,7
Poco informado 61,2 42
Nada informado n7 101

En la tabla 5 se presentan datos segun el drea donde trabajan,
los maestros del area urbana que estan bien informados sobre
la discapacidad alcanzan a un 27,1%; pero un 61,2% esta poco
informado y un 11,7% esta nada informado.

En el area rural sélo un 15.7% esta informado; 74,2% tiene poca
informaciéon y 10,1% reconoce no poseer ninguna informacion.
Probablemente esto se deba a la inaccesibilidad para asistir a 1 >
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procesos de formacion y las dificultades de conexidn a internet que
no permiten que accedan a programas que mejoren su conocimiento
en el tema.

Los datos indican que la baja informacién en ambas areas es un
factor que entorpece la inclusion educativa que establece el modelo
educativo boliviano.

Tabla 6. Informacion quelos maestrostienensobreladiscapacidad*
segun edad

Nivel de informacion %< a 30 anos % 31a 49 anos %>50
Bien informado 14 293 368
Poco informado 12 66,0 ik
Nada informado 14 10,7 88

En la tabla 6, donde se muestran resultados por edad, se observa que
los maestros mayores se encuentran mejor informados y los maestros
mas jovenes. Se destaca que un 36.8 % de los maestros de 50 afos
son los que poseen menor informacion sobre discapacidad, seqguido
de un 29,3% de maestros de experiencia media, es decir 31 a 49 afnos
posee buen nivel de informacién sobre la discapacidad y sélo un 14%
de los maestros jovenes afirman estar bien informados.

Un 54,4 % de los maestros mas experimentados con mas de 50 afnos
tiene poca informacion sobre la discapacidad, un 66% de los de edad
media tienen poco conocimiento y 72% de los mas jovenes reconoce
tener poca informacion.

En cuanto no poseer conocimientos sobre discapacidad son los
mayores a 50 anos los que figuran con el porcentaje mas bajo
8.8%, seguidos de los de edad media que en un 10,7 afirman no
conocer el tema y un porcentaje de 14 maestros jévenes no tienen
conocimientos sobre la discapacidad.

Entonces, se observa que influye en los educadores de mayor
trayectoria el contacto  disponen de mayor informaciéon sobre
la discapacidad y por lo expresado se apoyan en su experiencia,
formacion institucional, autoformacion y capacitacién sobre la
problematica de la discapacidad, mientras los de menor edad no
tienen tanto interés por este grupo.
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Tabla 7.Informacion quelos maestros tienensobreladiscapacidad*
segun sexo

Nivel de informacion % Femenino % Masculino
Bien informado 243 197
Poco informado 645 bl
Nada informado n7 93

Finalmente en la tabla 7 los resultados muestran que no existen
diferencias significativas en cuanto al sexo, un 24, 3% de las maestras
yun 19,7% los maestros varones afirman estar bien informados sobre
la discapacidad de sus estudiantes. Estos resultados no muestran
una diferencia significativa sobre el buen nivel de informacién que
tengan segun la variable sexo.

Por otra parte, se observa que existe poco conocimiento de maestros
mujeres y varones en un 64,5% y un 71%, respectivamente y hay
desconocimiento o falta de informacion en un 11,7 de las maestras y
9,3 % en maestros varones. Por lo que la variable sexo no parece ser
relevante para valorar la poca informacién que maestros y maestras
tienen sobre la discapacidad.

Discusion

En Bolivia existen altas cifras de discapacidad, las que alcanzan el 3.8%
de la poblacién en total, de ésta, el 14.4% es de tipo mental, el 29% es
de tipo motor y el 56.6% de tipo sensorial, visual o fonoaudiolégico
(INE 2012) estos datos se ven reflejados en la concurrencia de los
NYACD en las aulas, ya que los maestros se relacionan mas con la
discapacidad intelectual, fisica y auditiva y, en menor medida, la
visual, mental y multiple.

A pesar de que la discapacidad visual se presenta con los indices mas
altos en el pais, la creacién de centros de educacién para personas
ciegas han segregado a este grupo de la participacion de la vida
educativa regular, este grupo como otros grupos de aprendices con
discapacidad son excluidos debido a la que la politica de inclusiéon
educativa todavia es un discurso al igual que en otros paises de
Latinoamérica. Paya (2010)



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

El estudio resalta que el valor del contacto de los maestros con nifios
o adolescentes con discapacidad como factor que predispone la
construccién de un entorno educativo mas favorable, se observa que
los maestros que han tenido algun tipo de relacién con estudiantes
con discapacidad, estan mejor informados y combinan su experiencia
para el desempeno en el aula, este aspecto fue también encontrado
por Sevilla, y Martin en (2018) La formacion previa favorece para
responder a las necesidades de sus educandos y su predisposicion
a informarse en torno a las caracteristicas de sus estudiantes les
permite actuar de mejor manera ante situaciones que dificulten la
inclusion de los mismos.

Al parecer la experiencia de los maestros con la discapacidad reduce
laincertidumbres o el temor a enfrentarse con este grupo, al respecto
(Clavijo et al., 2016) encontré una asociacion con la capacitacion,
su nivel de educacién y experiencia previa con nifios de educacion
inclusiva y el apoyo institucional publico o privado. Estudios de
Angenscheidt (2017), senalan que cuanto mayor es la experiencia en
contextos inclusivos mas propicio es el ambiente educativo, estudios
de Doménech, et al., (2003) y Arias, et al. (2016) sostienen estas
afirmaciones.

Por otra parte, en nuestro estudio no se han encontrado diferencia
entre maestros varones y maestras mujeres, hallazgos ya presentados
por Rodriguez, 2015 y Clavijo et al., en 2016 afirmando que no existe
relacién significativa entre actitud y sexo.

Sobre la dimension emocional, los maestros del departamento
de Chuquisaca manifiestan sentimientos positivos en torno a la
discapacidad, esto facilita la trasformacién del sistema educativo,
al igual que la integracién y la inclusién social, dejando de lado
los estigmas y estereotipos sociales, procurando la participacion
del estudiante en igualdad de condiciones frente los demas, esto
resultados apoyan lo sostenido por Moreno et al., en 2009. Sin
embargo, Martinez (2011) anade que estas opiniones positivas que
implican la aceptaciéon e integracién social de las personas con
discapacidad, se encuentran disfrazando la realidad de una sociedad
prejuiciosa. Es decir que las barreras sociales que se edifican en las
6 5: escuelas superan las buenas actitudes de los maestros, posiblemente
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porque es el Sistema educativo en si el que elogia, premiay reconoce
la excelencia académica centrada en la dimensién cognitiva que se
ve reflejada en las calificaciones cuantitativas.

Apoyamos lo planteado por Garcia (2015) y Aguado, Alcedo y Arias
(2008) en esta investigacion, porque consideramos que identificar
los fines centrales de la educacién eliminard las barreras sociales,
es decir, etiquetas, prejuicios y actitudes negativas, concibiendo un
entorno mas comprensivo y accesible para los ninos y adolescentes
con discapacitados.

Siguiendo el planteamiento de Ossa, (2008) sostenemos que la
inclusién es un trabajo comunitario entre maestros y padres; la
familia del estudiante con discapacidad forma parte esencial para
la inclusién educativa; sin embargo, los pocos conocimientos que
dispongan los maestros podrian entorpecer el éxito de su inclusion.

Los estudios de Nufez (2003) y Ramirez (2017) sefialan que los padres
experimentan sentimientos negativos ambivalentes y muy intensos,
afectando el apego seguro, pero sobre todo limitando la autonomia
y madurez del nifio, generando un ambiente lleno de inseguridad
emocional.

Esimportante trabajar de manera integral desde el proceso formativo
de los maestros, como durante sus primeros afnos de docencia. Para
Rodriguez (2015) se deben aplicar algunas estrategias formativas
para promover un mayor acercamiento, ya sea en situacion real o
mediado por materiales audiovisuales, encuentros con asociaciones,
seminarios en las que participen personas con discapacidad que
manifiesten sus propias expectativas y logros mediante historias de
vida y talleres, ademas Sevilla y Martin (2018) proponen el trabajo
cooperativo entre maestros, que para el caso resultaria que los
mayores puedan aportar con su experiencia facilitando herramientas
cognitivas, volitivas y emocionales para maestros que estan en
proceso de formacion.

Conclusiones

Los cambios en las politicas educativas en nuestro pais han generado
algunos avances, pero quedan todavia factores que obstaculizan .u! 3
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la aplicacion plena de la educacién inclusiva, los insuficientes
conocimientos de los maestros sobre la discapacidad son una
barrera con repercusiones en la vida practica. Si bien ocho de cada
diez maestros han tenido contacto con nifos y adolescentes con
discapacidad, solo tres de cada diez se encuentran bien informados,
esto implica enfrentar el desafio de una formaciéon que aporte a la
construccion de un ambiente éptimo en la escuela que promueva su
participacién plena dentro de su comunidad.

Conlapromulgaciondelaley 070 Avelino Sinani-Elizardo Pérezquedé
establecida la aplicacién de educacién inclusiva, descolonizadora,
comunitaria, integral y holistica, intercultural, intracultural y
plurilingte, sin embargo, desde el sistema educativo se debe superar
la mirada médica en la formacion de los maestros. Los conocimientos
sobre la discapacidad deben apoyarse en valores como la igualdad,
la empatia y el amor a los educandos como sujetos de derechos que
sostiene el grupo estudiado.

Las actitudes de los maestros son positivas y constituyen el pilar
fundamental para continuar en la lucha para lograr una educacion
inclusiva, seevidenciaqueel contactotempranoo previo conpersonas
con discapacidad resulta ser un factor determinante en el rol del
maestro en ejercicio, sera importante tomar en cuenta este aspecto
para que maestros en formacién se sensibilicen para deconstruir las
barreras sociales que se erigen en el sistema educativo.

El ratio en las aulas es de 25 y 35 estudiantes, que dificulta una
atencion personalizada y segun su ritmo de aprendizaje que requiere
adaptaciones curriculares para la discapacidad intelectual, auditiva
y motriz que prevalecen en las aulas, por lo que sera necesario el
reconocimiento de las necesidades de cada estudiante, asi como
la eliminacién de las barreras que impiden esa posibilidad y la
construcciénde barreras transversales de cooperacion entre maestros
Ccon mayor experiencia.

El Ministerio de Educacion debe hacer énfasis en la formacion de
los maestros en aquellos que trabajan en el ambito rural pues al
bajo conocimiento se suma la pobreza, la marginalidad y la falta de
oportunidades que representan las intersecciones negativas para el
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desarrollo de este grupo. La formacién especializada de maestros
sobre la discapacidad no debe dejar delado los procesos reflexivos de
las raices de la discapacitacion de los nifos, por tanto la especialidad
tendra una mirada desde las teorias sociales de la discapacidad para
identificar como superar los discursos del enarbolado rendimiento
académico alto para todos los casos.

Al ser la discapacidad es la resultante de las producciones historicas,
politicas y sociales que se tejen tomando como modelo ideal el
estudiante con alto rendimiento académico, es importante la
identificacién de las barreras sociales que se edifican en el sistema
educativo porque reafirman las clasificaciones, las etiquetas, las
diferencias centradas en el funcionalismo del nifo (su capacidad
cognitiva, el razonamiento matematico, la grafomotricidad entre
otros) esperando enlasaulas estudiantes normotipo, con expectativas
de alto rendimiento y éxitos académicos por sobre todo.

Los sentimientos positivos de los maestros coadyuvan en su
integracién, empero, no se debe incurrir en el error de subestimar
al estudiante por su condicién, expresando sentimiento de pena,
tristeza, lastima entre otros y facilitdindole las tareas, sino que lo
importante serd que el estudiante se sienta aceptado y no asi limitado
por su discapacidad, sino que pueda explotar todas sus aptitudes.
Serd importante promover una cultura de aceptacion, colaboracién
y de inclusidon que parta del cambio de actitudes, mas que soélo la
comprension olapenaquenoaportasinoquelos convierte en objetos
de asistencia y no en sujetos de derechos. Los maestros desde las
comunidades educativas deberan liderar procesos educativos mas
integrales para el ejercicio de la ciudadania devaluada los derechos
humanos de los nifios y adolescentes con discapacidad.
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Realidad virtual y realidad aumentada: Nuevos escenarios para nifos y
adolescentes con discapacidad

Ivonne Ramirez, Angel Contreras, Carolina Maldonado, Dennis Queca

Resumen

A pesar de las barreras sociales
que enfrentan los nihos y
adolescentes con discapacidad,
sus padres de una u otra manera
los aproximan a la sociedad
digital. La influencia de las
tecnologias de informacién vy
comunicacion en los diversos
escenarios es muy evidente
y estd revolucionando las
metodologias de trabajo en
la educacion y en la salud. En
otros contextos los recursos que
ofrecen la realidad virtual y la
realidad aumentada estan siendo
aprovechados para optimizar la
inclusion educativa y las terapias
de nueva generacion. Debido a
la discapacidad impuesta por las
barreras y condiciones opresoras
que el medio social, muchos
ninos no tienen posibilidades
de disfrute del espacio fisico
durante la infancia. Tomando
en cuenta el valor determinante
del juego para el aprendizaje
resulta importante explorar

otras alternativas en el espacio
virtual de manera que puedan
ampliarse sus oportunidades
para promover aprendizajes. En
este articulo nos interesa abrir
el debate sobre las posibilidades
de la virtualidad que los
profesionales en tecnologia
podrian proponer para los ninos
y adolescentes con discapacidad
y por ello, se ha planteado
el objetivo de explorar los
conocimientos sobre la realidad
virtual y la realidad aumentada
queaportenaldisefioylacreacion
de propuestas de entornos
recreativos, terapéuticos y/o
educativos inclusivos para nifos
y adolescentes con discapacidad.
Para ello se ha encuestado a 21
ingenieros de las universidades
del sistema boliviano. Los
resultados evidencian la
necesidad de tender mayores
puentes de didlogo e
investigacion  transdiscipinaria
entre la ingenieria, la clinica y
la educacién que aporten con
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estudios que contribuyan a
superar las barreras sociales que
el espacio fisico le ha impuesto.

Palabras clave: Discapacidad,
Realidad virtual, realidad
aumentada, Terapia, Inclusién
Educativa.

Virtual reality and augmented
reality: New scenarios for
children and adolescents with
disabilities

Summary

Parents manage to make possible
that their disable children can
deal with digital society in spite of
the social barriers. Technological
evolutions and developments
are changing methodologies
in education, among them in
health. In this context virtual
technologies are being used to
optimized educational inclusion
and to improve new generation
therapies. Disabled children
do not enjoy environments
though and build for “normal”

Introduccion

children. Games and plays are
pivotal for children, and that
is why it is important to use
virtual resources to include
disable children. This paper
explores virtual realities that
can allow inclusion focussing
on how virtual technology
experts recommend to do so.
Therefore the goal is to explore
knowledges regarding virtual
and augmented realities that
can help to design recreational,
therapeutic, and educational
inclusive  environments  for
disable children. This paper has
interviewed 21 engineers in
Bolivia. The findings show the
importance of interdisciplinary
dialogue between engineers,
clinicians, and researchers that
can make possible the social
barriers imposed to disable
children, in order for them to be
included.

Keywords: Disability, Virtual
Reality, Augmented Reality,
Therapy. Inclusive Education.

La propuesta de inclusiéon educativa en Bolivia, como en otros paises
de Latinoamérica, enfrenta muchos desafios que empiezan con las
barreras sociales para que los nifos y adolescentes con discapacidad
(NYACD) tengan acceso a la escuela e interactien con sus pares.

<8

; 182 ;ﬂ"ﬁﬂ
N



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

Los modelos educativos no superaron el uso de los medios
tradicionales como la pizarra, el libro o el cuaderno para promover
aprendizajes, empero, se sabe por estudios anteriores, que los
padres aplican otros sistemas alternativos como el uso de los
teléfonos inteligentes para procurar aprendizajes que la escuela no
proporciona a sus hijos, encontrando en ellos mayores beneficios
que los que ofrecen los métodos tradicionales (Ramirez, 2018). Es
cierto también que los padres los vinculan con el uso de los recursos
de la internet como juegos, cuentos, videos educativos y otros, pero
carecen del conocimiento acerca de las adaptaciones curriculares y/o
terapéuticas para las necesidades de cada nifio (Ramirez. et al, 2019).

Organismos internacionales como UNICEF senalan que este grupo
sufrird el mayor impacto de la pobreza y el analfabetismo entre
otros. Las cifras globales de la Organizacion Mundial de la Salud
indican que 300 a 500 millones de personas en el mundo viven con
alguna condicién de discapacidad, y que de esos, practicamente
la mitad corresponde a nifios y ninas adolescentes. El 80% de esos
ninos viven en paises en desarrollo, en América Latina viven 85
millones de personas con discapacidad, y es este grupo en que en la
primera infancia estd marginado de las posibilidades de igualdad de
oportunidades para su desarrollo humano UNICEF (2010).

Tomando en cuenta que una gran parte de las interacciones de este
grupo se producen en los espacios que ofrece la sociedad digital,
el objetivo del articulo es analizar desde la transdisciplinariedad
las posibilidades de aprendizaje que la realidad aumentada puede
aportar para la inclusién educativa de NYACD en los entornos fisico
y virtual.

Se consultaron estudios sobre el tema, entre ellos, el denominado

Estado Mundial de la Infancia donde se destaca que la tecnologia

digital ha cambiadola vida de los ninosy sus oportunidades, plantean

ademas varios desafios a futuro. Segun el informe de la UNICEF

(2017) un nino con pardlisis cerebral puede interactuar en linea en

igualdad de condiciones que los demas, de esta forma sus aptitudes

son mas “visibles” que su discapacidad. El desarrollo y evolucion de

las nuevas tecnologias y dispositivos se extiende de manera masiva

en distintas areas, tal es el caso de la realidad virtual (RV) que tiene 5{ 3
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cada vez mayores y diversas aplicaciones, por lo que los didlogos
entre disciplinas se hacen necesarios y deben converger en este
tema donde las ciencias de la salud, la educacion, las ciencias sociales
y las tecnologias —como es el caso de sistemas electrénica, sonido y
la robética, por citar algunas- pueden encontrar puntos comunes en
pro del desarrollo humano. Por lo tanto, los recursos tecnoldgicos se
transforman en herramientas indispensables en nuestra actualidad
y al mismo tiempo facilitan la reciprocidad interdisciplinaria (Ferrari,
Gentili, 2013).

La realidad virtual suele asociarse a casi todo aquello que tiene que
ver con imagenes en tres dimensiones generadas por ordenador
y con la interaccion de los usuarios con este ambiente grafico que
supone la existencia de un complejo sistema electrénico para
proyectar espacios visuales en 3D y para enviar y recibir senales con
informacién sobre la actuacion del usuario, quien, con un sistema
de este tipo, puede sentir que se encuentra inmerso en un “mundo
virtual” (Hilera, Otén y Martinez, 2017), Esta experiencia inmersiva e
interactiva donde el usuario tiene la sensacién de transportarse a un
lugar a través de un dispositivo. Por su parte, la realidad aumentada
se reflere a aplicaciones interactivas en tiempo real donde se
visualiza la realidad con elementos sintéticos agregados (objetos
3D, sonidos, texto, etc.) de forma coherente con el punto de vista
del usuario (Haller, Billinghurst yThomas, 2007), ambas combinadas
se denominan realidad mixta, es decir que ya no se superpone
informacion sobre nuestro entorno, sino que lo fusiona y permite
interactuar con objetos reales dentro de un mundo virtual.

En el dmbito de la psicologia la aplicacién de la RV ha cobrado mucha
importancia porque permite recrear ambientes para que un sujeto
pueda interactuar en ellos, y vivenciar esta experiencia como si
ocurriera en un entorno real, es el caso de la discapacidad intelectual
(Pérez, 2008) se ha aplicado en la creacion de entornos interactivos
donde se pueden experimentar repetidamente situaciones
problematicas y aprender a través de tratamientos para superar
dificultades (Brito et al. 2018).

Por otra parte también la RV esta siendo utilizada en el tratamiento
¢ @ de algunas fobias como la social (Garcia et al. 2011). Hay estudios que
¢ $
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muestran los beneficios del uso de la RV en la paralisis cerebral para
la mejora de la funcién motora gruesa y el aprendizaje motor con
transferencia de habilidades a situaciones de la vida real (Massetti
et al. 2014), esta ayuda de la realidad aumentada (RA) mejora los
entornos de la realidad mixta (RV/RA), como el caso del lenguaje de
sefias para desarrollar habilidades de comunicacién en nifios sordos.
(Cadenanes y Arrieta ,2014).

Los resultados de un estudio experimental con nifios con sindrome
de Down, luego de la aplicacion de RA, demostraron una mejora de
la capacidad de recuerdo de ideas y conceptos a largo plazo por el
contenido de imagen y audiovisual, lo que favorece la concentracion
y la asociacion con escenas de la vida cotidiana. (Sabaris et al. 2017).

Asi,como los mencionados anteriormente, se tienen otros registrados
en la discapacidad motora que permite combinar herramientas de
robdtica y RV que a futuro optimicen su calidad de vida. (Kasner y
Tourné (2017).

Si se aprovecha de manera accesible y segura, la tecnologia puede
cambiar la situacion de los ninos rezagados (debido a la discapacidad,
la pobreza, migracion u otros) al conectarlos a numerosas
oportunidades y dotarles de las aptitudes que necesitan para tener
éxito en el mundo digital con repercusiones en su entorno inmediato.

De igual forma existen muchos formatos propuestos por la
psiconeuroacustica que podrian ser adoptables en la RV/RA, siendo
estos los sound scapes, binaural beats y la nueva especialidad sonora
denominada 8D, que constituyen la estimulacion sonosférica. Estos
desde su estudio multidisciplinario sobre el comportamiento del
cerebro ante la percepciéon del sonido, proponen un desarrollo
practico convergente (Ponce, 2013).

Las tecnologias son de provecho para todos los sistemas sensoriales,
de esto se puede entender que los ambientes de RV/RA permiten
sumergirse en un mundo tridimensional, permitiendo una
exploracién y manipulacion de mundos virtuales imaginarios y
reales como si fueran parte del entorno mismo (Do Nacimento,
Dionisio, Deus, 2009). Todas estas recreaciones evocadas por los
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paisajes producidos, se convierten en evocaciones afectivas y el
uso de los sonidos pueden promover ciertas sensaciones tactiles
o aurales (Bieletto, 2018). Intrinsecamente configurar sistemas de
reproduccién de paisajes sonoros como material parala estimulacion,
podrian generar beneficios relevantes en el sistema auditivo,
vestibular y propioceptivo. Se afirma en 2020 la necesidad de realizar
mas investigaciones en el tema, Alvarez sostiene que los sistemas de
seguimiento ocular, postural o de giro cefalico aplicados a la realidad
virtual requieren ser estudiados.

En un estudio anterior (Ramirez, Arancibia y Chocaya, 2019) se
evalud los usos del teléfono moévil por parte de los nifios con
trastornos del neurodesarrollo de 3 a 11 anos de edad, para ello se
encuestd a 16 padres de nifos de con diagndstico de trastornos de
tipo neuromotor, trastornos del neurodesarrollo (TEA, TDAH, TEL,
Trastornos del aprendizaje).Un grupo de padres reportan que sus
hijos con trastornos del espectro autista al no estar noincluidos en la
escuela regular recurren alatecnologiay trabajan con mas éxito las
habilidades comunicativas mediante juegos con el teléfono movil.
Asimismo otro grupo de madres de nifos con paralisis cerebral
reportan ventajas en las disfunciones motoras debido a que los nifios
no tienen que lidiar con baja coordinacion para la grafomotricidad
al momento de apropiarse de un contenido. Del total de familias
encuestadas, el 100% permite el uso de pantallas en sus hijos, por
un promedio de 10 horas a la semana, el fin -en mas del 70 % de las
familias- es promover la distraccion de los nifios. Los sitios donde se
los utiliza mas es la casa y en los medios de transporte vehicular.

Se ha podido advertir que el 30% busca reforzar los aprendizajes,
mantenersuatencion, reforzarsuaprendizaje o estimular capacidades
cognitivas que optimicen las habilidades por la discapacidad que
los caracteriza, teniendo claridad de que este recurso dispone
de herramientas y aplicaciones utiles para su hijo o hija. Entre los
beneficios mayoritarios resalta que refuerza el aprendizaje, disminuye
conductas inadecuadas mientras los nifos utilizan las pantallas,
apoyan en conductas como la hora del almuerzo. Aproximadamente
el 15% de padres de familia no evidencian ningun tipo de beneficio
para sus hijos. Que el nifo sea controlado en las rabietas por este
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recurso implica el uso de reforzadores que no consiguen modelar la
conducta a largo plazo, sino una suspension temporal de la conducta
que, a futuro, no es sostenible ni educa al nifo.Y entre las desventajas
se evidencia sobre todo que el aumento de la frustracién, baja mora
y el aburrimiento, poco interés por otras actividades y personas,
dificultad cambiardeactividad.Llamalaatenciénla pérdidadelinterés
por otras actividades como el juego con objetos o juego simbdlico
o el desinterés por las personas que son claves para el aprendizaje
y desenvolvimiento del nifio en un entorno social. La importancia
del juego con sus pares radica en su esencia de espacio fisico que
permite no sélo descubrir destrezas Utiles en la interaccién del nifo
con sus pares, sino como una forma temprana de desenvolversey ser
parte del mundo para el efectivo reconocimiento del otro y posterior
inclusion social.

Los mecanismos de procesamiento de la informacién y aprendizaje,
por parte de los NYACD con acceso a la sociedad digital, no provienen
prioritariamente de la escuela, ya que aun varios no son admitidos en
una escuela inclusiva o esa no puede darles respuestas efectivas. En
esa misma linea, los padres reconocen que los nifos y adolescentes
con discapacidadtienen el mismo rechazo por el aprendizaje
tradicional, pues varios de ellos aprenden mas informacién y
procesan mejor mediante la tecnologia. Los casos de TEA lidian
menos con la cuestion comunicativa social interpersonal y los casos
de disfunciones motoras no tienen que lidiar con la dificultad de la
grafomotricidad o habla al momento de apropiarse de un contenido
de texto fisico.

Otro elemento que llama la atencion es que aun en los NYCD que
requieren que los padres les faciliten el acceso al equipo, estos
reconocen no tener control sobre los contenidos a los que sus hijos
acceden, muchos de ellos al ser migrantes digitales tienen menor
familiaridad con sitios o juegos o personajes de la sociedad digital
que los nativos de la tecnologia.

Todos estos indicadores muestran una conducta dependiente a
las pantallas de teléfonos inteligentes en primer orden (dada su
disponibilidad inmediata) o las tabletas en menos de los casos, asi
como poco conocimiento por parte de los padres sobre las formas 5{ 3
s J
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(programas de la administracién) efectivas de uso de estos recursos
tecnolégicos en vias de la introduccion a una sociedad digital segura
y favorable para los NYACD.

En este estudio nos interesa continuar profundizando en el tema,
dado que no es la escuela la principal fuente de informacion y
conocimiento para los NYACD, el acceso a este“segundo entorno’, es
decir, el espacio fisico al que se refiere Echeverria (1999) esta vetado,
por lo que los padres de manera empirica los estan introduciendo en
la“nube”interactuando en la sociedad digital del“tercer entorno’, este
es un nuevo espacio social en construccion, artificial que posibilita a
través de la tecnologias una modificaciéon de las relaciones sociales
gue pueden ser favorables para este grupo, pero si la tecnologia no
dirige su mirada a las demandas de este grupo y aporta al sistema
educativo acompafnando estos cambios, es posible que se esté
creando un nuevo espacio de generacidon de otras barreras. Por
ello, interesa en este estudio explorar los conocimientos de los
profesionales en las ingenierias sobre la realidad virtual y la realidad
aumentada que aporten para el diseno de propuestas de entornos
recreativos, terapéuticos y/o educativos inclusivos para nifos con
discapacidad.

Material y métodos

El estudio es descriptivo, basado en una metodologia cualitativa
que se apoya en el enfoque critico, con el fin de problematizar la
formaciony las practicas de la RV y la RA en la discapacidad infantil.

La muestra de estudio fueron 21 ingenieros, de los cuales un 70%
fueron ingenieros docentes de la carrera de ingenieria de sistemas
y 30% de otras ingenierias que ejercen la docencia en las carreras
de ingenieria electrénica, robdtica y telecomunicaciones de las
Universidades de San Francisco Xavier de Chuquisaca, Universidad
Privada de Santa Cruz y Escuela Militar de Ingenieria (Santa Cruz),
Universidad del Valle en Sucre, Bolivia. Quedaron fuera del estudio
los docentes de arquitectura y diseno urbano, que no aceptaron
ser parte del estudio justificando su poca relaciéon con el tema de
investigacion.
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En cuanto al instrumento, se organizé una encuesta con diez
preguntas abiertas acerca de los conocimientos en su formacién
universitariaenlosrecursosdelarealidad virtual y realidadaumentada
en la discapacidad (ventajas y desventajas) y qué propuestas pueden
ser utilizadas en nuestro medio que aporten a la recreacién, al
aprendizaje y a la terapia de nifos y adolescentes con discapacidad
de tipo motora, sensorial, cognitiva y de la comunicacién.

Para al procedimiento se solicité el consentimiento informado y se
aplico el cuestionario en linea mediante grupos de WhatsApp a 16
participantes que residen en las ciudades de Cochabamba y Santa
Cruz y 5 profesionales que respondieron en formato impreso. La
saturacion de las producciones orales fue realizada mediante el
programa Word Counter y se acompano de un andlisis restitutivo de
las respuestas emitidas.

Resultados

A continuacién describimos las experiencias formativas,
conocimientos adquiridas y propuestas sobre RV 'y RA en los distintos
tipos de discapacidad, asi como las dificultades y barreras para su
aplicacion. Iniciaremos comentando que los disefios curriculares
de las Carreras del sistema de educacion superior no contemplan
contenidos referidos a la RV o la RA dirigida a proyectos Iudicos,
educativos o terapéuticos relacionados conladiscapacidad. Asimismo
no existe oferta de posgrados en disefio o aplicaciones de RVy RA en
el sistema nacional universitario publico ni privado, situacion no muy
diferente en otros paises de América Latina.
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Grafico 1. Conocimientos adquiridos en la Universidad sobre RV
y RA en discapacidad *(n=21)

Como se puede observar existen pocos estudios y revisiones que en
las carreras formativas de la universidad amplien el conocimiento
sobreeltemaenladiscapacidad, losestudios documentadosreportan
avances en la industria, en la medicinay hasta en el deporte. (Alvarez
et.al., 2017; Cabero, 2018) Seria necesario promover estudios en este
ambito para que la tecnologia aporte a la inclusién educativa de los
NYACD por la importancia que tiene en la mejora de su calidad de
vida. (Kasnery Tourné (2017)

En cuanto a los resultados sobre los conocimientos que tienen los

profesionales de las ingenierias tienen sobre RV y RA.

Tabla 1. Conocimientos y propuestas sobre RV y RA parala
discapacidad sensorial y motora (n=21)

Conocimientos sobre RVy RA

Propuestas sobre RVy RA

He leido sobre apps, visuales, auditivas,
vibracion y otros ..imagenes ... tal vez .. se me
ocurre eso

(1.Sistemas)

Realidad aumentada ... y tal vez entornos para
practicar sus habilidades, como establecer
reuniones virtuales, video llamadas con RV
(I.Sistemas)

Comunicacion  mediante aplicaciones 'y
posibilidades de practica y experiencia
del movimiento mediante otros lenguajes
(1.Sistemas)

Con apps auditivas y/o visuales, mejora la
parte cognitiva mediante la estimulacion
de los sentidos, puede aportar en la
comunicacion de los sordos en general y en
las personas no videntes con aplicaciones.
(I.Sistemas)

Se facilita con robots y otros ... la parte escrita
reemplazaria la parte auditiva ... 1.Sistemas)

Aproximaciones sistematicas para el miedo
a socializar Disminuyendo apoyar riesgos de
exposicion, ya que con datos se puede hacer
simulacion de situaciones reales. (. Robdtica)

Podria aplicarse estimulacion efectiva de los
sentidos y cenestésica ayudan a la accion
fisioterapéutica (I. Robética)

Programas para compensar ciertas deficiencias

Beneficios son igual que la capacidad auditiva
Uso de segmentos corporales mas grandes si las
manos no se controlan (I. Electranico)

Automatizar sillas de ruedas inteligentes, robots
y transportines, también mediante tableros con
sensores altamente sensibles (1. Electranico)

Imagenes mejor que palabras, creo que se
pueden proveer entornos que le permitan a los
usuarios (nifos) poner en practica habilidades que
necesitan para desenvolverse en el mundo real

(1.Sistemas)

Traduciendo a texto .. uso de controladores ..,
repeticion mediante traductores Mediante varias
apps Dependiendo del diseno de los equipos o
dispositivos (I. Sistemas)

Interpreta por el que no puede mediante recursos
digitales... utilizamdo con apps con personajes
animados [ I. Electranico)

Uso de aplicaciones y software .. ahora existen
cursos de RV para ensefar la comunicacion por
senas. (I.Telecomunicaciones)
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En la tabla 1 se describen los relatos de los participantes del estudio
y se expresan varias ideas que podrian aportar a la educacion, la
recreacion y la terapia con los ninos. En cuanto a los resultados se
plantean interesantes propuestas para la motricidad, la sordera,
los trastornos del neurodesarrollo, los trastornos del lenguaje y la
comunicacion sobre todo, con propuestas de recursos que laRVy RA
para los nifos y adolescentes con discapacidad. .

En la siguiente nube de palabras se han concentrado las respuestas
que reflejan que el factor econémico es determinante, se puede
advertir como la tecnologia no aporta a las areas y grupos humanos
que econdmicamente estan desposeidas de capital simbdlico. Se
afirmaquelos proyectos paradiscapacidad serian altamente costosos,
poco rentables, producen bajo ingreso, existe baja demanda social
y la insuficiente tecnologia para desarrollar propuestas para este
grupo. Siguiendo las teorias de Bourdieu (1997) podriamos decir
que el nino con discapacidad no porta capital simbdlico (economia,
educacion, reconocimiento social) es decir que 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 normalizacién y la cura.
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Grafico 2. Causas por las cuales no existen proyectos de RVy
RA para la discapacidad *(n=21)

Finamente, siendo las barreras arquitecténicas uno de los factores
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discapacidad en el espacio publico, se puede advertir bajo interés
en los académicos del area de arquitectura para participar en este
estudio, a pesar de que numerosos estudios han destacado el valor
que tiene una ciudad inclusiva para este grupo. Segun la Declaracion
delos derechos de los nifios y adolescentes que se firmé enla ONU en
1959, Kel nifo debe disfrutar plenamente de juegos y recreaciones,
estos fines deben ser perseguidos por la educacién, la sociedad y
las autoridades publicas se esforzaran por promover el goce de este
derecholX (De la Parra, 2014)

Elrol de la tecnologia puede serimportante en el logro de la inclusién
educativa, pero jcudl es el sentido de legislar la inclusion, si los
NYACD no tienen los medios adecuados a su discapacidad, desde
el modelo social se entiende que la discapacidad es la resultante de
las condiciones opresoras que el medio social impone a quienes la
poseen, para Ferrante y Ferreira (2011) Xen la ordenacion espacial
de lo publico, los pequenos detalles indican esa ausencia del cuerpo
discapacitado recluido en su casaX sin posibilidades de mayor
desarrollo. Es necesario promover espacios reflexivos involucrando
a los profesionales del disefio y el urbanismo mayor sensibilidad con
el tema, considerando que esta tarea debe iniciarse con el contacto
temprano de los estudiantes con este grupo y fortalecerse en las aulas
donde se forman los futuros profesionales gestores de proyectos que
coadyuven a la inclusion social de NYACD.

Discusion

La ley educativa del sistema boliviano plantea entre sus principios
la inclusién educativa que requiere transformaciones importantes
del sistema tradicional como la inclusion de las TIC, sin embargo, los
profesionales de la ingenieria no parecen estar muy involucrados con
estudios o investigaciones sobre las posibilidades que puede ofrecer
la RV, sin su participacion los cambios hacia una ciudadania digital
y las brechas para los NYACD pueden ser cada vez mayores. Los
didlogos entre disciplinas deben converger para encontrar puntos
comunes en pro de la inclusién de este grupo.

Se puede advertir que la RV y la RA son términos nuevos dentro
nuestro contexto, sin embargo, este tipo de tecnologias estan siendo
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utilizadas en otros paises en el ambito educativo desde hace varios
anos atras. Por ende, existen muchos modelos de representacion
virtual de distintos entornos que apoyados en la investigacién
transdisciplinaria podrian aportar a la mejora de la calidad de vida de
los ninos y adolescentes con discapacidad.

Laincorporaciondelatecnologiaen el juego delos NYACD les permite
interactuar enigualdad de condiciones que sus pares visibilizando sus
aptitudes, aunque por el momento son sélo las madres y terapeutas
los que identifican esa ventaja fomentando su uso seria importante
que la tecnologia pueda aportar a mejorar su calidad de vida. Alvarez
(2020) sostiene que se necesitan mas ensayos clinicos que analicen
la eficacia terapéutica de estas tecnologias en relacion con la terapia
fisica tradicional y una mayor colaboracién entre ingenieros, clinicos
e investigadores para optimizar estos nuevos instrumentos.

La discapacidad impuesta por la sociedad no es un atributo de
la persona, en ella estan implicadas el conjunto de practicas,
representaciones y jerarquizaciones que determinan la existencia
particular de los sujetos individuales como miembros de una
colectividad que les dota de oportunidades, identidad y recursos.
Ferreira (2008).

Desde los anos 70 se tiene el compromiso de los gobiernos para
responder a las necesidades de las personas con discapacidad
(con conceptos revolucionarios), en atencidn a esas propuestas
surgieron compromisos para eliminar la presencia de barreras para
la accesibilidad, seguridad, y libre transitabilidad de las personas
con discapacidad, cuyas condiciones se agravan con la creacion de
restricciones en la participaciéon de un medio, ya no solo fisico, sino
hoy en dia virtual, marginando y dominando aun mas a este grupo.
Al respecto, Ferrante y Ferreira (2011) afirman que las personas con
discapacidad son aquellas para quienes no hay espacio.

Es posible afirmar en este estudio que tanto en el espacio fisico como
en el virtual, (segundo y tercer entorno para Echeverria, 1999) las
oportunidades de los NYACD son impulsadas por el momento sélo
por los padres, desde iniciativas personales de las madres en mas de
los casos. (Ramirez, et al, 2019)
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En el estudio existen propuestas para optimizar los escenarios ludicos
mediante la RV su valor radica en potenciamiento de su esencia
promotora de aprendizajes que permite no sélo descubrir destrezas
utiles en la interaccion del nifo con sus pares, sino como una forma
temprana de desenvolverse y ser parte del mundo por el efectivo
reconocimiento del otro para su posterior inclusién social.

Entre las propuestas de los participantes las ideas que estan
orientadas al tema de la RV y su aporte en la inclusién educativa
radica en resaltar el disefio de aplicaciones, tema que la escuela
no ha trabajado, se destaca ademas la reduccion de la exposicidon
a riesgos y peligros durante el aprendizaje, asimismo importantes
aportes acerca del potencial que tiene la RV/RA en la repeticion y la
experimentacion fomentando el trabajo de la memoria y la retencion
de palabras o digitos, se apela a recurso alternativos y aumentativos
que pueden aportar enlasimulacién paralaaproximacién sistematica
a la realidad fisica. Las investigaciones en este ambito han aportado
a la rehabilitacion de los nifios con trastornos del espectro autista
y otros trastornos del neurodesarrollo. (Guzman, Putrino, Martinez y
Quiroz, 2017), (Becerra, et.al. 2019)

Aunque no se han mencionado la gamificacién no se debe dejar de
lado el rol de la motivacién y el componente multisensorial y ténico
emocional que tiene el juego, aprovechar estos recursos en el aula,
podrian resultar mas beneficiosos que los enfoques tradicionales
del reforzamiento o adaptaciones curriculares del sistema escolar
planteado en el modelo educativo boliviano, (ley 070, Estado
Plurinacional de Bolivia). Es necesario promover desde las politicas
publicas el didlogo entre ciencias para irrumpir contra las barreras
sociales que impiden el acceso de los NYACD a la sociedad digital.

El interés sobre la generacién o la conformacién de procesos de
inclusion educativa por parte de profesionales del drea de tecnologia
es casi nulo y resulta importante indicar que las universidades, con
carreras que comprenden las ciencias tecnoldgicas, pocas veces
fomentan o desarrollan los conocimientos de desenvolvimiento en la
aplicacion interdisciplinaria de RV/RA para el proceso de ensefianza'y
aprendizaje de los NYACD.
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Dado este escenario resulta importante que todo profesional sea
consciente de que la introduccién al uso y manejo de los recursos
informaticos son necesarios, porque, de lo contrario, reforzaran un
modelo de ensefanza desconectado de la realidad social en la que
nos movemos (Juanes, Espinel, 1995).

Desde cada disciplina cientifica se debe sensibilizar a los futuros
profesionales de la tecnologia a volcar su mirada hacia una demanda
socialimportante, creando posibilidades de didlogo con profesionales
del area social (educadores, neuropsicologos y psicopedagogos) que
aporten a las politicas publicas a fin de que los estados inviertan
en la implementacién de mecanismos que superen las practicas
excluyentes para los NYACD del futuro.

Referencias Bibliograficas

« Alvarez, A, Castillo, M., Pizarro, J., Espinoza, E. (2017). Realidad
Aumentada como Apoyo a la Formacion de Ingenieros
Industriales. Formacidn universitaria, 10(2), 31-42.

« Alvarez, R. (2020) Revision sobre la aplicacion de la realidad
virtual en la rehabilitacién vestibular. Ediciones Universidad de
Salamanca, 11 (1), 97-106.

* Becerra J, Penaloza J., Rodriguez, M., Chacén, J., Martinez. G.
Saquipay, J., Ortega, H., Castafieda, D., Pesantez X., Salazar, J., Ahez,
R., Bermudez, V. (2019) La realidad virtual como herramienta en
el proceso de aprendizaje del cerebro. Archivos Venezolanos de
Farmacologia y Terapéutica, Norteamérica. 38 (2) 8-10.

* Bieletto Natalia (2018). Inscripciones, descripciones y registros
sonoros. U Abierta.

* BritoC, H., VicenteP, B., Brito C,, H., &Vicente P, B. (2018). Realidad
virtual y sus aplicaciones en trastornos mentales: una revision.
Revista Chilena de Neuropsiquiatria, 56(2), 127-135.

* Bourdieu P. (1999) Meditaciones pascalianas, Anagrama,
Barcelona.



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

Bourdieu, Pierre (1988 ) La distincién. Madrid, Barcelona: Taurus.

Cabero, J. Barroso, J., Puentes, A, Cruz, |. (2018). Realidad
Aumentada para aumentar la formacién en la ensefianza de la
Medicina. Educaciéon Médica Superior, 32(4), 56-69.

Cadefanes, J.,, Arrieta, M. A (2014). Augmented Reality Sign
Language Teaching Model for Deaf Children.

De la Parra, A. (2012) Disefo mobiliario para parques publicos
con fines recreativos. En ri.uaq.mx/bitstream/123456789/1128/1/
RI000538.pdf

Do Nascimento Marinela, Dionisio Ana, Deus Roseli (2009).
Musicoterapia e a reabilitacao do paciente neurolégico. Memnon
Edicoes Cientificas Ltda. 411-419.

Echeverria J. (1999). Los senores del aire: Telépolis y el tercer
entorno. Barcelona: Destino.

Ferrante, C., Ferreira, M. (2011) Cuerpo y habitus: el marco
estructural de la experiencia de la discapacidad. Rev. Sociolégica
de pensamiento critico, 5/2: 85-101.

Ferrari Daniela, Gentili Sebastian (2013). Musicoterapia - Aspectos
de la sistematizacion y la evaluacion de la practica Clinica.
Ediciones MTD. 155-160.

Ferreira, M. (2008) La construccion social de la discapacidad:
habitus, estereotipos y exclusion social Nomadas. Critical Journal
of Social and Juridical Sciences. 17(1)

Garcia, E.S., Rosa, A. ., & Olivares, P. J. (2011). Terapia de Exposicién
Mediante Realidad Virtual e Internet en el Trastorno de Ansiedad/
Fobia Social: Una Revisién Cualitativa. Terapia Psicoldgica, 29(2),
233-243.

Guzman, G., Putrino, N., Martinez, F. y Quiroz, N. (2017). New
technologies: communication bridges in autism spectrum
disorders (ASD). Terapia psicoldgica, 35(3), 247-258.



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

Haller, M., Billinghurst, M. y Thomas, B. (2007) Emerging
Technologies of Augmented Reality. Interfaces and Design.1-22

Hilera, J., Otén, S., Salvador, J. (2017) Aplicacion de la Realidad

Virtual en la ensefanza a través de Internet. Escuela Politécnica
dela Universidad de Alcald. Miembros del Grupo de Investigacion
en Ingenieria de la Informacién y de la Documentaciéon de
la Universidad de Alcald. Departamento de Ciencias de la
Computacion Universidad de Alcald (Madrid) Aplicacion de la
Realidad Virtual en la ensenanza a través de Internet http://
pendientedemigracion.ucm.es/info/multidoc/multidoc/revista/
10 de 11 09/01/2017 19:47 Aplicacion de la Realidad Virtual en la
ensenanza a través de Internet

Juanes J. Antonio, Espinel J. Luis (1995). Realidad Virtual ;jFuturo
en la ensefianza? Didactica de las Ciencias Experimentales y
Sociales, 59.

Kasner, C. (2017). Un enfoque de robética virtual para personas que
tienen discapacidad motora (Bachelor’s thesis).

Massetti, T., Silva, T. Da, Ribeiro, D. C., Malheiros, S., Favero, F.,
Monteiro, C. (2014). Motor learning through virtual reality in
cerebral palsy - a literature review. Medical Express, 1(6), 302-306.

Pérez, C. (2008, 12). Realidad Virtual: Un aporte real para la
evaluacién y el tratamiento de personas con discapacidad
intelectual. Terapia Psicoldgica, 26(2).

Pérez-De La Cruz, S. Ramirez, I. y Maldonado, C. Study of
Psychomotor Development and Environmental Quality at Shelter
Homes for Children Aged 0 to 2 in the Department of Chuquisaca
(Bolivia). Int. J. Environ. Res. Public Health 2020, 17, 4191.

Ponce A. (2013). Estudio y Terapia Psiconeuroacustica; Editorial
independiente.

Ramirez, I, Ledn, R.y Chambi, C. (2015). Sin Acceso a mi ciudad: la
negacion simbdlica del cuerpo. Revista Surgiendo, 3(1), 229-66.

% &
L
) ®a



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

Ramirez 1. Beneficios Vs. maleficios educativos en nihos vy
adolescentes carnetizados por el Programa de Registro
Unico Nacional de Personas con Discapacidad. Disponible en
https://www.oei.es/historico/divulgacioncientifica/?Beneficios-
Vs-maleficios-educativos-en-ninos-y-adolescentes-carnetizados-
por-el

Ramirez |, Maldonado,C., Arancibia, M. y Chocaya, M. (2019).
Diversidades funcionales en la sociedad digital. Iberdivulga OEl,
1(2) 1-6.

Schmidt, M., Vandewater, E.(2008) Medios y atencidn, cogniciény
logros escolares .Futuro nino. 18 (1): 63-85.

Soler, S. (2015 Los nifos y la exposicion a television, moviles
y tablets: ;qué dice la ciencia? Disponible en: https://www.
albertosoler.es/los-ninos-y-la-exposicion-a-television-moviles-y-
tablets-que-dice-la-ciencia/

Tomopoulos, S. Dreyer, B. Berkule, S. Fierman, A. Brockmeyer, C
y Mendelsohn, A. (2010) .La exposicion infantil a los medios y el
desarrollo del nifo .Arch Pediatr Adolesc Med. 164 (12): 1105-11.

Sabaris, R. M. M., Scaringi, G. B. (2017). La realidad aumentada
aplicada al aprendizaje en personas con Sindrome de Down: un
estudio exploratorio. Revista latina de comunicacion social, (72),
737-750.

UNICEF (2010) Por los nifos, nifias y adolescentes de Bolivia -
El desarrollo del nifio en la primera infancia y la discapacidad:
Un documento de debate. En https://www.unicef.org/bolivia/
UNICEF_-_OPS_OMS__EIl_desarrollo_del_nino_en_la_primera_
infancia_y_la_discapacidad_Un_documento_de_debate.pdf

UNICEF (2017) Nifos en un mundo digital. Divisién de
Comunicaciones de UNICEF. En https://www.unicef.es/sites/
unicef.es/files/comunicacion/estado-mundial-infancia-2017.pdf



INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

EVIDENCIA CIENTIFICA DE INTEGRACION SENSORIAL DE AYRES (ASI®) COMO
ABORDAJE DE TERAPIA OCUPACIONAL EN AUTISMO

Ekaine Rodriguez Armendariz y Alejandra Judith Abelenda

Resumen:

Este articulo presenta
brevemente los antecedentes
teéricos y  practicos de
Integracién Sensorial de
Ayres (ASI®, Ayres Sensory
Integration) y su aplicacion

en el trastorno del espectro
autista (TEA). Se revisan criticas
histéricas sobre la evidencia

de ASI® como intervencion
terapéutica y se presenta
evidencia contemporanea.

Segun estandares establecidos
por el Consejo para Nifos
Excepcionales (CEC, Council
for Exceptional Children),
organismo internacional
que desarrolla criterios para
categorizar practicas basadas en
la evidencia, ASI® es una practica
basada en la evidencia.

Palabras clave: Autismo,
Integracion Sensorial de Ayres,
ASI®, practica basada en la
evidencia.

SCIENTIFIC EVIDENCE OF
AYRES SENSORY INTEGRATION
(ASI®°) AS AN APPROACH TO
OCCUPATIONAL THERAPY IN
AUTISM

Abstract:

This paper briefly reviews
antecedents of Ayres Sensory
Integration (ASI®) theory and
practice and its application in
autism spectrumdisorders (ASD).
It reviews the historical criticisms
to the evidence base of ASI®
as a therapeutic intervention

and presents contemporary
evidence. According to the
standards established by

the Council for Exceptional
Children (CEC), an international
organization developing criteria
to categorize the evidence
base of practices, Ayres Sensory
Integration is an evidence-based
practice.

Key words: Autism,
Sensory Integration,
evidence-based practice.
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ASI®,
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La Dra. A. Jean Ayres (1920-1988), terapeuta ocupacional y
neuropsicélogaestadounidense,dedicésuvidaalainvestigaciondela
teoriay practica de integracion sensorial (IS), hoy llamada Integracién
Sensorial de Ayres (ASI®, Ayres Sensory Integration), explorando
la relacién entre cerebro y comportamiento (Ayres, 1972; Bundy &
Lane, 2020). Este modelo conceptual de terapia ocupacional busca
explicar la relacion entre déficits en la interpretacion de sensaciones
del cuerpo y el ambiente, y dificultades académicas y de aprendizaje
motor. Desde su primera publicacién en el campo (1966) hasta hoy
Ayres y los profesionales que contindan su trabajo han publicado
numerosos articulos cientificos sobre el tema. Sus principios se han
utilizado para entender y tratar diferencias sensoriales en personas
con trastorno del espectro autista (TEA), entre otras condiciones. En
Estados Unidos la terapia ocupacional utilizando ASI® como abordaje
es uno de los servicios mas demandados por los padres de nifios con
TEA (Schaaf et al., 2014).

La teoria de ASI® postula que el proceso neuroldgico de organizar
las sensaciones del cuerpo y del entorno posibilita el uso del cuerpo
de manera adaptativa en el ambiente. Cuando hay dificultades, se
manifiestan como dificultades de participacion ocupacional. La
teoria de Ayres se enfocé en el rol central de los sentidos proximales
vestibular, propioceptivo y tactil, investigando sus contribuciones a
la funcién y los patrones de disfuncion relacionados. Los dos grandes
patrones de disfuncién sensorial identificados en las investigaciones
son los relacionados con la modulacion y la discriminacién (Bundy
& Lane, 2020). El primero puede resultar en hiper o hiporreactividad
sensorial (vestibular, tactil, auditiva, visual), y el sequndo (vestibular,
propioceptiva, tactil) en dispraxia. Ambos han sido ampliamente
documentados en personas con TEA (Kilroy et al., 2019; MacNeil &
Mostofsky, 2012; Roley et al., 2015).

Reconocer la existencia de una disfuncién en IS requiere evidencia
de déficits de procesamiento central de las sensaciones tactil,
propioceptiva y/o vestibular. Para identificar o descartar su presencia
se utiliza una triada de herramientas de evaluacion: pruebas de
desempefo estandarizadas como el Test de Integracién Sensorial y
Praxis (SIPT, Sensory Integration and Praxis Test), cuestionarios como
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la Medida del Procesamiento Sensorial (SPM, Sensory Processing
Measure) o el Perfil Sensorial (SP, Sensory Profile) y observaciones
clinicas de funciones neuromotoras, que en conjunto exploran el
rango total de disfuncién en IS (Bundy & Lane, 2020; Schaaf & Lane,
2015; Schaaf & Mailloux, 2015).

La intervencion en ASI® se caracteriza por abordar los déficits
identificados en el proceso de evaluacién utilizando un contexto
de juego autodirigido que el terapeuta ocupacional adapta
continuamente y de manera individualizada para proporcionar
el reto justo. Esta intervencién favorece la participacion activa
del nifo en actividades fisicas, sociales y funcionales ricas en
experiencias sensoriales (Schaaf & Mailloux, 2015). Los principios de
intervencion de ASI® se apoyan en la investigacion publicada sobre
neuroplasticidad, es decir, en el potencial del sistema nervioso para
cambiar en respuesta a la participacion activa y autodirigida (Lane et
al., 2019; Lane & Schaaf, 2010).

Otras intervenciones, como las que aplican sensaciones de manera
pasiva, tratan un solo canal sensorial o en las cuales el terapeuta
planea la sesion antes de la llegada del nifo son mejor descritas
como intervenciones de base sensorial, para las cuales no se ha
encontrado evidencia suficiente (Case-Smith et al., 2015; R. C. Schaaf
et al., 2018; Steinbrenner et al., 2020), y no deben confundirse con
ASI®. Un ejemplo en la literatura en el cual se confunde ASI® con
intervenciones de base sensorial es el estudio de 2008 de Fazlioglu
y Baran, donde se expone un tratamiento denominado de IS basado
en una dieta sensorial que no arroja resultados positivos (Fazlioglu &
Baran, 2008). Este mismo articulo es el que la publicacion mas reciente
(2020) realizada por The University of North Carolina at Chapel
Hill, Frank Porter Graham Child Development Institute y National
Clearinghouse on Autism Evidence and Practice Review Team utiliza
y considera para clasificar las Dietas Sensoriales como practicas con
insuficiente evidencia para ser consideradas como Practicas Basadas
en la Evidencia (PBE) (Steinbrenner et al., 2020).

R
| ad



$$e
5.

1 C:r
' o

INFANCIAS 111 Didlogos e intersecciones

Integracion Sensorial y Autismo

Cuando la Dra. Ayres comenzo a estudiar el impacto de la disfuncion
sensorial en TEA en los anos setenta, el autismo era considerado un
trastorno del desarrollo raro y poco estudiado, con una incidencia
menor al 1%. Basandose en sus observaciones y en las neurociencias
de su época Ayres identificé dificultades para modular y registrar
sensaciones, asi como limitaciones de motivacién, en las personas
con TEA (Kilroy et al., 2019). Ahos antes de ser publicadas las primeras
investigaciones sobre diferencias estructurales y funcionales en
el cerebro autista (Kilroy et al., 2019), sus agudas observaciones
clinicas y estudios de neurociencias le permitieron identificar la
base neuroldgica de ese trastorno. Ayres identificé diferencias en las
regiones emocionales del cerebro (sistema limbico y otros) (Kilroy et
al., 2019; Lane et al., 2019) y su impacto sobre la disminucién en el
registro sensorial. Otras diferencias descritas por Ayres se relacionan
con el impacto de las caracteristicas funcionales del sistema de
recompensay del cerebelo enlamotivacion paralaacciénenpersonas
con TEA. Multiples investigaciones contemporaneas corroboran sus
hipotesis, incluyendo estudios recientes que dan apoyo a la presencia
y especificidad de la dispraxia en autismo (Dziuk et al., 2007; Kilroy et
al., 2019; MacNeil & Mostofsky, 2012).

La evidencia existente sobre las diferencias sensoriales y de praxis en
TEA sugiere el uso de ASI® para promover una mejor participacion
ocupacional. El resto de este articulo discutird las dificultades
historicas en la evidencia de ASI®, y presentara suficiente evidencia
actual para demostrar su eficacia.

Antecedentes

A comienzos del siglo veintiuno existié gran interés por investigar
la eficacia de la intervencién de terapia ocupacional basada en IS;
los resultados de diversos metaanalisis arrojaron resultados poco
concluyentes (Parham et al., 2011). Para entender la causa, en 2007 un
grupo de lideres del enfoque de IS analizé la fidelidad a los principios
tedricos y clinicos de IS de los estudios de eficacia publicados hasta
entonces. Fidelidad es el grado en que una intervencion es fiel a las
bases tedricas y clinicas subyacentes, y es crucial para garantizar que
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la intervencién en estudio pueda ser replicada y diferenciada de
otras intervenciones (Parham et al., 2011; R. Schaaf & Mailloux, 2015).
Estos lideres del campo de IS, concluyeron que una gran parte de
los estudios revisados no representaban con fidelidad los principios
desarrollados por Ayres. Muchos analizaban, en realidad, la eficacia
de intervenciones de base sensorial, como el ejemplo descrito
para las dietas sensoriales. Otros no ofrecian una caracterizaciéon
fenotipica de los participantes, o eran aplicados a nifios sin déficits
identificados de IS. Finalmente, se encontré una gran inconsistencia
en las medidas de resultados utilizadas por los diferentes estudios,
lo que hizo dificil sintetizar sus resultados (Schoen et al., 2019) de
manera sistematica. Esto llevd a concluir que, sin una medida de
fidelidad para operativizar la intervencion, sin un manual que la guie
y sin medidas de resultados consistentes, ningun estudio, incluyendo
aquellos con grupos de control aleatorizados, resulta valido, confiable
y replicable, y no es posible conocer el impacto de su intervencion.
Tampoco es posible diferenciar la intervencién de ASI® de otro tipo
de intervenciones.

Para dar respuesta a estas limitaciones, en 2011 se publicé la Medida
de Fidelidad para ASI® (Parham et al., 2011), en estudios subsiguientes
se utilizd la Escala de Logros de Objetivos (GAS, Goal Attainment
Scaling) (Mailloux et al., 2007) y en 2015 se publicé un manual para
guiar la intervencion paso a paso (Schaaf & Mailloux, 2015). Estas
tres iniciativas permitieron a la disciplina de terapia ocupacional
investigar sistematicamente la eficacia de la intervencion realizada
bajo el enfoque de ASI®.

Sistematizacion de la Investigacion
Medida de Fidelidad de ASI®

La Medida de Fidelidad de ASI® describe elementos estructuralesy del
proceso clave en la intervencion identificados por el Colectivo para
la Investigacién en Integracion Sensorial (SIRC, Sensory Integration
Research Collaborative) basandose en una extensa revision de la
literatura y en entrevistas con expertos. Los elementos estructurales
(Tabla 1) reflejan caracteristicas propias del enfoque como el espacio
fisico, materiales o entrenamiento profesional, entre otros. Los
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elementos del proceso (Tabla 2) miden la adherencia a 10 estrategias
terapéuticas clave de ASI®. Cada uno de los elementos estructuralesy
del proceso son esenciales para la provisién de intervencion en ASI®
con fidelidad (Parham et al., 2007, 2011).

Tabla 1: Medida de Fidelidad de Ayres: Elementos Estructurales
Medida de Fidelidad de Ayres

Elementos Estructurales

1. Titulacién del terapeuta:

« Entrenamiento postprofesional en IS - certificacion en IS/SIPT (minimo
de 50 horas de educacién en teoria y practica de IS, p. ej.: certificacion
postprofesional en IS o SIPT o cursos universitarios)

« Supervision (minimo de 1 hora/mes por parte de un experto o 5 afos de
experiencia proporcionando TO con intervencion en IS)

2. Componentes del informe de evaluacion de terapia ocupacional:

+ Informacién Histérica (p. ej.. médico, educativo y terapéutico, segun
corresponda; historia del desarrollo; perfil ocupacional)

+ Motivo de consulta

« Patrones de desempeio (p. e].: actividades en las que el nifo actualmente
participa y disfruta)

+ Procesamiento sensorial: modulacién y discriminacion

- Control postural ocular

« Habilidades viso-perceptivas y motoras finas

« Coordinacion motora, habilidades motoras gruesas, y praxis

« Habilidades de organizacion

- Desempeno (p. ej.: influencia de la integraciéon sensorial, procesamiento
multisensorial en el rendimiento)

« Interpretacién resumida (p. ej.: interpretacién de los efectos de la integracion
sensorial y la praxis sobre problemas referentes)

3. Entornofisico:

« Espacio adecuado para realizar actividad fisica vigorosa

- Disposicion flexible de equipos y materiales para un cambio rapido del
entorno de intervencion

« No menos de 3 ganchos para colgar equipos suspendidos, distancia minima
entre ganchos de 2.5 a 3 pies (p. ej.: suficiente espacio para permitir la 6rbita
completa en equipos suspendidos)

« Uno o mas dispositivos de rotacion unidos al soporte del techo para permitir
360° de rotacién

« Un espacio tranquilo (p. ej.: tienda de campaiia, habitacion adyacente o drea
parcialmente cerrada)

« Uno o mas juegos de cuerdas eldsticas para equipos suspendidos

« Colchonetas, cojines, almohadas (disponible para usarse para acolchar el
suelo debajo de todo el equipo suspendido durante la intervencion)

« Equipo ajustable al tamario del nifio

- Terapeuta que supervise el equipo accesible para un uso seguro

« Equipo no utilizado almacenado o colocado para que los nifios no puedan
caerse o tropezarse
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« Documentacién de supervision de rutina de seguridad de equipos (p.ej.:
cuerdas y cuerdas elasticas no deshilachadas)

« Variedad de equipos disponibles (p.ej.: equipo de rebote como trampolin;
tiras de goma o cuerdas para tirar; balones terapéuticos; columpios
[columpio de plataforma, plataforma cuadrada, columpio planeador,
columpio de rana, disco de flexién, columpio de refuerzo, columpio de
neumatico, columpio de red]; patinete y rampa; objetos pesados como
pelotas o bolsas de legumbres en una variedad de tamanos; tubos internos;
tela de licra; almohada de choque; piscina de bolas; juguetes vibrantes,
masajeadores, material tactil; objetivos visuales; rampas; equipo de
escalada; barril para rodar; accesorios para apoyar el compromiso durante
juego, p.ej.,, ropa de disfraces, animales de peluche y munecas; materiales
para practicar las habilidades de la vida diaria, p.ej., Utiles escolares, ropa y
zapatos con cordones)

4. Comunicacion con familia y escuela:
« El establecimiento de objetivos
+ Metas y objetivos definidos por el equipo, incluido el nifo, la familia u
otras personas significativas
- El terapeuta define las areas a tratar que mejorardn la relacion
« Educacién a familias y maestros (p.ej.: intercambio continuo para dirigir el
curso de la intervencién)
« Discutir la influencia potencial de la integracion sensorial y la practica en
el desempeno de actividades valoradas y necesarias
- Discuta las capacidades de integracién sensorial y praxis del nifio y su
influencia en la participacion del nifio y la familia en el hogar, la escuela'y
la comunidad

Tabla 2: Medida de Fidelidad de Ayres: Elementos de Proceso

Medida de Fidelidad de Ayres

Elementos del Proceso

Garantizarla seguridad  El terapeuta anticipa los riesgos fisicos e intenta

fisica. garantizar que el nifo esté fisicamente seguro
mediante la manipulaciéon de equipos de proteccién
y terapéuticos y la proximidad fisica y las acciones
del terapeuta. Una habitacién segura existente es
importante, al igual que la atencién del terapeuta a las
habilidades y peligros potenciales del nifio.

Presentar oportunida- El terapeuta le presenta al nifo =2 de 3 tipos

des sensoriales. de oportunidades sensoriales: tactil, vestibular
y propioceptiva, para apoyar el desarrollo de
la autorregulacion, la conciencia sensorial o el
movimiento en el espacio.
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Ayudar al nifio a
alcanzar 'y mantener
un nivel de alerta
apropiado.

Desafiar el control
postural, ocular, oral, o
bilateral.

Desafiar la praxis y
la organizacién del
comportamiento.

Colaboracion en la
eleccion de actividades.

Adaptar las actividades

para  presentar el
desafio justo.

Asegurar  que las
actividades sean
exitosas.

Apoyar la motivacion
intrinseca del nino para
jugar.

Establecer una alianza
terapéutica.
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El terapeuta ayuda al nifo a alcanzar y mantener
niveles apropiados de alerta y un estado afectivo que
respalde la participacién en las actividades.

El terapeuta apoya y desafia el control postural, el
control ocular o el desarrollo bilateral. Al menos 1 de
estos tipos de desafios se ofrece intencionalmente:
desafios posturales, desafios de resistencia de todo el
cuerpo, desafios 6culo-motores, desafios bilaterales,
desafios orales, secuencias de accién proyectadas.

El terapeuta apoya y presenta desafios a la capacidad
del nifo para conceptualizar y planificar nuevas tareas
motoras y para organizar su propio comportamiento
en el tiempo y el espacio.

El terapeuta negocia las opciones de actividades con
el nifo, lo que le permite elegir equipos, materiales o
aspectos especificos de una actividad. Las opciones
de actividad y las secuencias no estan determinadas
Unicamente por el terapeuta.

El terapeuta sugiere o apoya un aumento en la
complejidad del desafio cuando el nifio responde
con éxito. Estos desafios se adaptan principalmente
al control postural, ocular u oral del nifio; modulaciéon
sensorial y discriminacion; o praxis del nivel de
desarrollo.

El terapeuta presenta o facilita desafios que se centran
en la modulacién sensorial o la discriminacién; control
postural, ocular u oral; o praxis en la que el nifio puede
tener éxito en dar una respuesta adaptativa al desafio.

El terapeuta crea un entorno que apoya el juego como
una forma de involucrar completamente al nifio en la
intervencién.

El terapeuta promueve y establece una conexién
con el nino que transmite la sensacion de trabajar
juntos hacia uno o mas objetivos en una asociacién
mutuamente agradable. La relacién entre el terapeuta
y el nifo va mas alla de las bromas y los comentarios
sobre el desemperio, como el elogio o la instruccién.
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Guia Clinica para Implementar ASI® en Nifnos con TEA

La Guia Clinica para Implementar ASI® es un manual que describe

el enfoque de terapia ocupacional basado en IS desarrollado por
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Ayres, y su aplicacion a ninos con TEA con dificultades para integrar
la informacién sensorial. Detalla la implementacién clinica de ASI®
mediante la utilizacion del proceso de toma de decisiones basada en
datos (DDDM, Data-Driven Decisién Making). Guia a los profesionales
a evaluar sistematicamente al niflo y a crear intervenciones efectivas
basadas en la evaluacion con resultados medibles (Schaaf & Mailloux,
2015). Esta guia clinica ha sido desarrollada y utilizada en diversos
ensayos aleatorios controlados (Pfeiffer et al., 2011; Schaaf et al.,
2014).

Escala de Logros de Objetivos (GAS, Goal Attainment Scaling)

GAS es una herramienta que utiliza la referencia por criterio para la
evaluacion de objetivos funcionales individualizados de tratamiento.
Evalua aspectos del progreso terapéutico que son dificiles de evaluar
utilizando medidas estandarizadas tradicionales. Es congruente
con la filosofia de la terapia ocupacional centrada en la persona y
proporciona un medio para identificar resultados de la intervencién
relevantes para las personas y sus familias que anteriormente eran
dificiles de medir (Case-Smith et al., 2015; Mailloux et al., 2007;
Schaaf et al., 2018; Schaaf & Mailloux, 2015). Estudios recientes han
encontrado que, aunque los padres valoran los cambios sensoriales
y motores observables reflejados en las pruebas estandarizadas,
otorgan un mayor valor a aquellos aspectos del funcionamiento que
no se miden facilmente con las medidas de resultado tradicionales
pero que consideran prioritarias para el desempeno ocupacional
de sus hijos (Mailloux et al., 2007). Los objetivos incluyen funciones
o estructuras corporales, factores del cliente y funciones de la
actividad, participacion, preocupaciones relacionadas con la familia
y el contexto o las adaptaciones ambientales.

GAS consiste en identificar un grupo de objetivos individualizados

y especificar para cada uno una puntuaciéon dentro de un rango

posible de resultados en cinco niveles de logro representados por

puntuaciones de -2 a +2 (Tabla 3). El énfasis esta en conceptualizar

la consecucion de objetivos en torno al nivel de resultados del

desempefo proyectado, en lugar de conceptualizar el progreso

como una progresion lineal desde una linea de base o un nivel de

funcionamiento actual. Este concepto de GAS como reflejo de la 5{ 3
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probabilidad de ocurrencia de un resultado es clave para permitir
que los resultados del objetivo de una persona se comparen con
los resultados del objetivo de otra persona. Por lo tanto, al escribir
los objetivos, el terapeuta ocupacional debe intentar (a) predecir
con precision el nivel de rendimiento que se espera que el nifo
alcance después de un periodo de tiempo especifico e (b) identificar
incrementos iguales porencimay por debajo del nivel de rendimiento
esperado.

GAS permite medir de manera confiable y valida el cambio durante
y después del tratamiento con ASI®, tanto en aplicaciones clinicas
como en investigacion (Mailloux et al., 2007; Schaaf & Mailloux, 2015).

Tabla 3: Niveles de GAS

Niveles de GAS
Clasificacion Descripcion de los Niveles

Resultado mucho menor al esperado: Este nivel refleja el
rendimiento que es probable que ocurra aproximadamente el
7% del tiempo, desde la regresién hasta la ausencia de cambios
o cambios menores.

Resultado un poco menos de lo esperado: Este nivel refleja el
rendimiento que es probable que ocurra aproximadamente el
21% del tiempo y es algo menor de lo esperado para el periodo
de intervencién.

Rendimiento proyectado esperado al final del periodo de medicion:
Este nivel indica el rendimiento en la medida anticipada al inicio
del tratamiento para el periodo de medicién y se espera que
ocurra aproximadamente el 43% del tiempo.

Resultado un poco mds de lo esperado: Este nivel de
rendimiento refleja el rendimiento que es probable que ocurra
aproximadamente el 21% del tiempo e indica un progreso algo
mayor de lo esperado durante el periodo de intervencion.

Resultado mucho mds de lo esperado: Este nivel refleja el
rendimiento que es probable que ocurra aproximadamente

2 el 7% del tiempo y es inusual porque se produce un progreso
significativamente mayor del esperado durante el periodo de
medicion.

-2
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Evidencia Contemporanea
Neuroplasticidad

La neuroplasticidad o capacidad del sistema nervioso para cambiar
en respuesta a la informacién y las demandas ambientales, es un
postulado central de ASI® (Bundy & Lane, 2020). La neuroplasticidad
reactiva aborda los cambios en respuesta a estimulos biolégicamente
significativos (Kilroy et al., 2019).

Dos revisiones publicadas en 2010 y 2019 (Lane et al., 2019; Lane &
Schaaf, 2010) examinan las premisas tedricas de ASI®. Destacan la
importancia de la riqueza del entorno fisico, la participacién activa
y la motivacién intrinseca del nifo recogidos en los elementos
estructurales y del proceso de la Medida de Fidelidad para promover
la mencionada neuroplasticidad reactiva (Parham et al., 2011).

Estas publicaciones (Lane et al., 2019; Lane & Schaaf, 2010) revisan
estudios que apoyan otros postulados tedricos de ASI®. Uno, la
informacion sensorial de una modalidad puede producir actividad
cerebral en el cortex primario de otra modalidad sensorial,
sugiriendo que el procesamiento de las sensaciones con diferentes
caracteristicas estd vinculado. Es decir, como afirmaba Ayres, una
modalidad sensorial se puede utilizar para influir en el procesamiento
de otra. Dos, la integracion de dos modalidades sensoriales no tiene
lugar cuando las tareas son muy sencillas, sugiriendo y apoyando
que el impacto multisensorial depende de la complejidad de la tarea.
En el contexto de la intervencion en ASI®, este principio se conoce
como presentar el reto justo. Finalmente, sugieren el papel destacado
de los mecanismos de retroalimentacion sensorial en varias etapas
de la ejecucion de tareas motoras. Ayres sostenia la importancia
de la integracion sensoriomotora en la planificacién de respuestas
adaptativas (interacciones exitosas con el ambiente en respuesta a
una demanda) (Lane & Schaaf, 2010). Este principio es fundamental
para comprender el impacto de la IS en el sistema nervioso central y
su relacién con el patron de dispraxia.
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Estudios Recientes

Recientemente un grupo de investigadoras utilizd los estandares
establecidos por el Consejo para Ninos Excepcionales (CEC, Council
for Exceptional Children) para analizar la evidencia mas reciente
sobre la eficacia de ASI® (Schoen et al., 2019). El CEC es un organismo
internacional que se ocupa de desarrollar estandares con los cuales
analizar de manera rigurosa y estandarizada la calidad de evidencia
existente sobre modelos de intervencién en educacion especial.
Investigadores capacitados pueden utilizar estos estandares para
valorar la calidad de estudios de intervencion. El CEC utiliza ocho
indicadores de calidad que analizan aspectos como el contexto y el
entorno, los participantes, la persona que administra la intervencién,
la descripcién de la intervencion, la fidelidad, la validez interna, las
medidas de resultados y el analisis de los datos (Cook et al., 2014).

Se analizaron estudios publicados entre 2006 y 2017. Diecinueve
fueron cribados por rigurosos criterios de exclusién, 16 fueron
eliminados porno cumplirconlosindicadores de calidad establecidos
por el CEC para considerarlos dentro de los estudios clasificados
como de PBE. Los tres restantes fueron analizados siguiendo dichos
estandares. Uno de ellos (R. C. Schaaf et al., 2014) alcanzé el 100% de
los estandares de calidad del CEC, y el otro (Pfeiffer et al.,2011) alcanzé
el 85%. Ambos estudios lograron el tamafio de efecto requerido
por el CEC. Estos estudios juntos cumplen con el requerimiento
del CEC de contar con dos estudios metodolégicamente rigurosos
de comparaciéon de grupos con asignacion aleatoria, resultados
positivos y un total de mas de 60 participantes para una PBE. El tercer
estudio (Iwanaga et al., 2014) alcanzo el 50% de los estandares. El
analisis de estos estudios permitié concluir que la intervencién de
ASI® alcanza los criterios para una PBE para nifios con autismo entre
los 4y 12 afnos (Tabla 4).

Estos estudios alcanzan, ademas, los criterios demandados para
practicas basadas en la evidencia por otros organismos, tal como
los del Grupo de Trabajo de Servicios Preventivos de los Estados
Unidos (United States Preventive Services Task Force) y el Instituto de
Desarrollo Infantil Frank Porter Graham (Frank Porter Graham Child

5: Development Institute) (Schoen et al., 2019).
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En el afio 2018 fue publicado otro estudio (Kashefimehr et al., 2018)
de intervencion en ASI® que también cumple con numerosos de los
indicadores de calidad del CEC. Se trata de un estudio clinico con
grupo de control y asignacion aleatoria en nifios con TEA. Este estudio
muestra resultados positivos que impactan en la participacién en
actividades de la vida diaria. Significativamente, este estudio utilizd
entre las medidas de resultados una medida de motivacion por
las ocupaciones, y encontré una mejora significativa en el grupo
experimental, relevante teniendo en cuenta las limitaciones en la
motivacion para la accién en los nifios con TEA (Kilroy et al., 2019).

Estos cuatro estudios se realizaron siguiendo los procedimientos
descritos en la Guia Clinica para Implementar ASI® en la intervencion
y utilizando la Medida de Fidelidad para garantizar que se trate
realmente de una intervencion de ASI®. Ademas de utilizar medidas
estandarizadas de resultados tres de ellos utilizaron GAS para
asegurar que los objetivos alcanzados sean significativos y relevantes
en lavida de los nifos y sus familias, y uno de ellos utilizé una medida
de desempeno ocupacional (Kashefimehr et al., 2018).

En el ano 2020 el Equipo de Revision del Centro Nacional de
Informacion para la Evidencia y Practicas en Autismo (National
Clearinghouse on Autism Evidence and Practice Review Team) ha
publicado el documento titulado Practicas Basadas en la Evidencia
para Ninos, Jovenes y Adultos Jovenes con Trastorno del Espectro
Autista (Evidence-Based Practices for Children, Youth, and Young
Adults with Autism Spectrum Disorder) donde basandose en tres
(Kashefimehr et al., 2018; Pfeiffer et al., 2011; Schaaf et al., 2014) de
los cuatro estudios descritos en las lineas anteriores ha considerado
que IS cumple con los requerimientos para considerarse una
PBE. Aclarando, de manera explicita, que IS se refiere al modelo
desarrollado por Jean Ayers (2005) (Ayres & Robbins, 2005) y no a una
variedad de intervenciones no compatibles que abordan problemas
sensoriales.
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Tabla 4: Requerimientos para Considerar una Practica como Basada
en la Evidencia

Requerimientos para Considerar una Practica como Basada en la Evidencia
Consejo para Nifos Excepcionales (Council for Exceptional Children — CEC)
Cook, B.G et al (2015). CEC’s standards for classifying the evidence base of
practices in special education. Remedial and Special Education, 36(64), 220-234

2 Estudios con grupo de control aleatorios de alta calidad (experimental) o
quasi experimental, efectos positivos, minimo de 60 participantes entre
ambos.

Tipo de estudio Efecto N
Schaaf et al. 2014. Experimental Positivo 32
Pfeiffer et al. 2011. Experimental Positivo 37
Kashefimehr, Kayihan y Huri 2018. Experimental Positivo 31
Iwanaga et al. 2014. Quasi experimental Positivo 20

4 Estudios de asignacion no aleatoria, efectos positivos, 120 participantes
entre todos.

5 Estudios de caso unico con efectos positivos y un minimo de 20
participantes en total.

Conclusiones

EstearticulohadescritolosorigenesdelateoriadelSylosprincipiosde
intervencién de ASI®. Ha identificado que los patrones de disfuncién
mas frecuentemente descritos en la literatura, modulacién y praxis,
son frecuentes en niflos con TEA. Histéricamente, los estudios de
eficacia de IS no contaban con una medida de fidelidad a la cual
adherirse, ni un manual que guiara la intervencion, ni una medida de
resultados que fuera significativa para los participantes. En algunos
casos, los destinatarios de la intervencién no tenian dificultades
probadas de IS. En los ultimos anos el campo de terapia ocupacional
ha desarrollado herramientas para subsanar estas limitaciones. Desde
entonces, se han producido estudios que cumplen con los estandares
para la evidencia de organismos que establecen parametros de alto
nivel de calidad. Podemos decir con solvencia que el uso de ASI®
con personas con TEA es una intervencion basada en la evidencia
(Abelenda & Rodriguez Armendariz, 2020; Steinbrenner et al., 2020).
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Epilogo’

Mirian Adriana Cinquegrani2

La diversidad de pertenencias disciplinares de los estudios que
componen este libro permite explorar las multiples dimensiones e
intersecciones que reviste el tema de la infancia, con especial énfasis
en aquella con discapacidad. Al mismo tiempo, ofrece la posibilidad
de abrir una serie de reflexiones en torno al rol de las y los cientistas
en la construccion del conocimiento sobre la tematica y su potencial
accion trasformadora hacia una sociedad mas equitativa y justa.

Las evidencias contenidas en cada trabajo acerca de las experiencias
propias de ese colectivo, sus familias y grupos cercanos dan cuenta del
caracter construido, relacional y situado de la nocion de discapacidad.
Ello resulta clave para poner en cuestion el discurso hegemonico que
piensa a los cuerpos con alguna marca corporal desde una instancia
de poder, médico y legal. Desde esta perspectiva, la discapacidad
ha sido histérica y socialmente estigmatizada como desviacién y
definida en términos de enfermedad, falla, déficit o anormalidad
(Ferrante, 2014).

1 Ferrante, Carolina (2014b), Renguear el estigma. Cuerpo, discapacidad y deporte, Biblos,
Buenos Aires.

Miguez, Maria Noel; Ferrante, Carolina y Bustos Garcia, Brenda Araceli (2017), “Luchas
por el Reconocimiento y Discapacidad”. En: Onteaiken. Boletin sobre Prdcticas y Estudios de
Accion Colectiva, n° 23.

2 Cinquegrani, M. (2019). Entre la resistencia y la esperanza. Historia de la lucha de familias
por el derecho a la educacion “inclusiva” de nifias, nifios y jovenes con discapacidad en la
provincia de Buenos Aires (2006 - 2017). Tesis de Maestria. Departamento de Ciencias
Sociales. Universidad Nacional de Quilmes.

Bourdieu, Pierre, Jean Claude Chamboredon y Jean Claude Passeron (2004), £l oficio del
socidlogo. Presupuestos epistemoldgicos, Siglo XXI, Buenos Aires.
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En el afno 2006, la Organizacion de Naciones Unidas sanciond la
Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad; ésta
marca un hito en la historia de los derechos de este grupo, porque
ubica a la discapacidad el ambito de los derechos humanos y de
ciudadania. EI“modelo social” que alli se plasma introdujo un cambio
sustancial en los modos de pensar la “discapacidad” en Occidente
tanto desde una perspectiva politica —en la medida que instalé la
lucha porelreconocimientodelas personas condiscapacidad—como
epistemolégica —en cuanto es concebida como una produccion
social— (Miguez et al., 2017).

Peseaello,laperspectivadeladiscapacidad asociadaalaanormalidad
sigue teniendo vigencia y frecuentemente se traduce en practicas
discriminatorias hacia la nifiez concebida como “deficiente”. Las
mismas tienden a naturalizarse y reproducirse en la sociedad y al
interior de las instituciones escolares al tiempo que determinan las
trayectorias vitales y educativas de esa minoria (Cinquegrani, 2019).

En este contexto es donde cobra particular relevancia el rol reflexivo
y politico de quienes se dedican a la investigacién sobre el tema. En
cuanto a la reflexion que debiera preceder cualquier investigacion
—en términos de vigilancia epistemoldgica (Bourdieu, 2004)— el
“investigador” debe ser consciente de las categorias conceptuales y
dimensiones tedricas desde donde percibe la realidad y del lugar que
ocupa en el campo cientifico y en la sociedad en general. Aqui, se
considera central su responsabilidad ética y social en la produccion
de conocimiento en materia de discapacidad en tanto que permite
develar los efectos subjetivos que pueden tener aquellas practicas
—y discursos— en la nifiez; sobre todo, las que tienden a medicalizar
y domesticar los cuerpos de nifias y nifos para ajustarlos a
determinados modos de ser y de estar en la sociedad y en la escuela
fundados en la falsa idea de la normalidad.

Atentoaello, esimportante propiciar una mirada critica que cuestione

los dispositivos institucionalizados que clasifican los cuerpos y

las mentes de acuerdo a determinados patrones de normalidad,

productividad y eficiencia: ;quién o quiénes dictaminan qué cuerpos

y qué mentes son normales/capaces y cuales no? jcon qué criterios?

icudles son los intereses que se encuentran detras de esos modos 4 3
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de clasificacién del ser humano?, entre otros interrogantes que abre
cada estudio.

En esa linea, el valor adicional de los trabajos reunidos en este libro
resulta de la contribucion realizada para echar luz sobre las distintas
formas en que se manifiesta la version de la discapacidad como
problema médico individual y comprenderla como cuestién social
que compromete a la comunidad en su conjunto. Aqui investigadoras
e investigadores lejos de ser meros productores de conocimiento se
constituyen ademas en promotores comprometidos con un cambio
que asegure itinerarios de vida sin exclusion ni discriminacién de las
infancias.
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