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INTRODUCCION

La presente investigacion pretende comprender las experiencias de las madres, padres y/o
cuidadores de las y los nifias y nifios con discapacidad que participan de una sala inclusiva,

parte del programa Chile crece contigo en la Municipalidad de Villa Alemana.

De la misma manera, se buscoé evidenciar el desarrollo de politicas publicas en materia de
discapacidad y de su implementacion a nivel local, en particular, desde la realidad de la
infancia y del eventual apoyo a las familias, que deben velar por el desarrollo de un nifio o

nifia en esta situacion.

Se asume asimismo, que la comprension de la discapacidad desde un enfoque holistico,
tiene directa relacion con el avance de la sociedad, por lo que poder generar conocimiento
desde la experiencia de quienes deben asumir este desafio vital, representa una
oportunidad profesional de relacionar teoria y practica desde una perspectiva profesional,
de manera tal de poder avanzar y profundizar en el analisis y eventual solucién de acciones
y politicas implementadas a nivel local en materia de discapacidad infantil, como un primer

nivel de informacion, para acciones y politicas de nivel mas general.

Para el desarrollo del estudio, se utilizé el método cualitativo de investigacion, utilizando
como técnica de recopilacién de la informacion los relatos de madres, padres y/o cuidadores
acerca de sus experiencias, en materia de atencion médica, educacional, apoyo
comunitario, familiar, institucional, entre otros, en calidad de personas responsables del
cuidado y desarrollo de nifios en esta condicion, utilizando para ello las teorias de
perspectivas sociales de inclusion e integracion, perspectivas de exclusion, en funcion de

las expectativas en el proyecto de vida de estos nifios.



CAPITULO|
PROBLEMATIZACION DEL ESTUDIO

1.1.- Planteamiento del Problema

El circulo de la vida esta compuesto por fases del desarrollo de la persona, hay una
gue se caracteriza por el aprendizaje y descubrimiento de la realidad social, en esta se
aprenden habilidades y experimentan con el entorno mediante la interaccion con este. La
infancia es un concepto cuya categoria social es permanente y va variando a medida que
las sociedades van asignandoles nuevos significados, como seres receptores pasivos de

los contenidos o como actores sociales relevantes para la construccion social de la realidad.

“La infancia es un periodo de desarrollo decisivo para el ser humano. Durante la
nifez se define nuestra propia identidad y la forma de relacionarnos con el mundo. Al tiempo
que es una etapa crucial para la formacién de la persona, es también aquella que requiere

de una mayor proteccion” (Aleman y Garcia, 2008.p. 70).

A comienzos del siglo XX en pleno proceso de industrializacion, debido a las malas
condiciones de salubridad y de trabajo incluso de los nifios y nifias, se empiezan a gestar
los primeros esbozos sobre los derechos de los nifios, hubo un cambio en el concepto social
de la infancia, de considerarlos propiedad de sus padres a sujetos de derecho. Este cambio
de paradigma en la infancia tiene hitos en la reciente historia, como son los convenios
internacionales sobre los derechos del nifio y nifia, no obstante, estos apuntaban mas a las
obligaciones de los adultos hacia los nifios y nifias y no derechos propios de estos como su
reconocimiento como actores sociales. Si bien, eran los primeros intentos de la comunidad
internacional de generar acuerdos minimos de bienestar hacia la infancia, no es hasta la
Convencion de los derechos del nifio post segunda guerra mundial, cuando se amplian y
se generan acuerdos en el bienestar social como el derecho a la educacion y acuerdos en

edades minimas de inicio laboral (Liebel y Martinez, 2008).

“Las investigaciones académicas desde la década del 90, se han dedicado a
comprender la participacion de los nifios/as en la sociedad, considerandolos como actores
y agentes sociales que modifican el medio en el que se desarrolla su vida” (Voltarelli et al.,
2018.p. 292).



Comprender la participacion de los nifios y nifias en la sociedad como actores
sociales en constante interaccion con el medio ha sido fundamental para desarrollar
mejores conceptualizaciones en torno a las distintas realidades de la nifiez, si bien es un

camino en proceso de construccion de esta, existen infancias excluidas.

“Se considera que un nifio o nifia esta excluido con respecto a otros nifios y nifias
cuando se cree que corre el riesgo de no beneficiarse de un entorno que le proteja contra
la violencia, los malos tratos y la explotacion, o cuando no tenga posibilidades de acceder
a servicios y bienes sociales y esto amenace de alguna manera su capacidad para participar
plenamente algun dia en la sociedad” (Unicef, 2005.p. 7) en (Liebel y Martinez, 2008.p.
104).

Dentro de la perspectiva de discriminacién hacia los nifios y nifias como actores
sociales hay una forma de nifiez excluida en todas sus formas, desde el ambito
privado/familiar hasta los servicios y bienes publicos, los cuales no garantizan el uso y el
acceso a la participacion plena en el ejercicio de sus derechos fundamentales como nifios
y nifas o como ciudadanos. En este sentido la exclusiéon de la nifiez en situacién de
discapacidad es el primer sintoma que se puede observar en la definiciébn de este concepto,

visto como un fenémeno social mas que una situacién o una desgracia en particular.

“La discapacidad es un efecto de la interaccion entre una persona y su contexto;
esto implica evitar buscar explicaciones dentro del individuo (como unidad atomizada) como
si fuera responsable de su condicién y de los efectos asociados a ella. Mas bien se entiende
gue las causas de la discapacidad se encontrarian en el entorno, en las calles, en las
disposiciones y disefios de las infraestructuras, en las politicas publicas del Estado y en las
actitudes sociales discriminatorias de personas sin discapacidad” (Solsona et al., 2018) en
(Solsona, 2020.p. 9).

En el mundo, “segun una estimacion ampliamente utilizada, alrededor de 93 millones
de nifios —o sea, 1 de cada 20 nifios menores de 14 afios— vive con alguna discapacidad
moderada o grave” (UNICEF, 2013.p. 3).

En nuestro pais hay 2.606.914 personas con situacion de discapacidad, que
corresponde a un 20%, en la region de Valparaiso las personas en situacion de
discapacidad son de 17,9% de su poblacion total (MIDESOF, 2015.p. 25).

La poblacion de nifios, niflas y adolescentes con discapacidad en Chile es de
229.904 que representa al 5,8% de la poblacion total (MIDESOF, 2015.p. 6).
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Teniendo en cuenta estos datos que cuantifican a las personas en situacion de
discapacidad y en particular a los nifios y nifias, se resalta la importancia de la inclusién
como compromiso de Estado para garantizar el acceso a las prestaciones para su

desarrollo integro en la sociedad.

En este sentido, solo un 22,8% de la poblacion de nifios, nifias y adolescentes
recibio servicios de rehabilitacion en los Ultimos 12 meses, por situacion de discapacidad
(MIDESOF, 2015.p. 28).

En materia de politica publica el afio 2008 la ley 20.379 crea el sistema intersectorial
de proteccién social e institucionaliza Chile Crece Contigo, transformandose en una politica
publica estable, cumpliendo con los comprimidos del Estado de Chile con la Convencion
internacional sobre los derechos del nifio y nifia, ratificada en 1990. Chile Crece Contigo es
el subsistema de proteccién integral a la infancia que tiene como misién acompaiar,
proteger y apoyar integralmente, a todos los nifios, nifias y sus familias, a través de acciones
y servicios de caracter universal, asi como focalizando apoyos especiales a aquellos que
presentan alguna vulnerabilidad mayor (MIDESOF, 2015).

Chile Crece Contigo a través del Fondo de Intervencion en Apoyo al Desarrollo
Infantil (FIADI) crea modalidades de apoyo al desarrollo infantil (MADIS) y a partir del 2020
una Modalidad de Apoyo al Desarrollo Infantil (Sala de Inclusién) para atencion de nifios y
nifas con discapacidad (MADID) (MIDESOF, 2021.p. 33). Este dispositivo se encuentra en
ejecucioén en Villa Alemana, siendo la Unica sala inclusiva publica en el territorio, atendiendo
en su versién piloto aflo 2021 a 101 nifios y niflas y durante el 2022 su segunda

convocatoria atiende a 130 nifios y nifias con discapacidad.



1.2.- Pregunta de Investigacion

¢,Cudl es la experiencia de la nifiez con discapacidad de las madres, padres y/o
cuidadores de las nifias y nifios que asisten ala salainclusiva de Chile Crece

Contigo en la comuna de Villa Alemana?

1.3.- Objetivos
Objetivo General

Comprender la experiencia de la nifiez con discapacidad, desde la percepcién de los padres
y/o cuidadores de las nifias y nifios que asisten a la sala inclusiva de Chile Crece Contigo

en la comuna de Villa Alemana.
Objetivos Especificos

Conocer desde la percepcion de los padres y/o cuidadores de las niflas y nifios su
experiencia con las perspectivas de inclusion e integracion como componente social de la

discapacidad.

Describir desde la percepcion de los padres y/o cuidadores de las nifias y nifios su

experiencia con las perspectivas de exclusién como componente social de la discapacidad.

Interpretar los significados que asignan los padres y/o cuidadores de las nifias y nifios con

discapacidad, sobre el apoyo social que reciben .

Describir las expectativas en el proyecto de vida de la nifiez con discapacidad que tienen

madres, padres y cuidadores.

1.4.- Justificacion del problema de estudio.

El presente estudio aborda la experiencia de la discapacidad en la infancia de las
madres, padres y/o cuidadores de las nifias y nifios que asisten a la sala de inclusién de

Chile Crece Contigo en la comuna de Villa Alemana.

Un acercamiento a la comprension de sus experiencias como madres y padres de
sus hijos con problemas de discapacidad, entendiendo que esta afecta de manera directa

el entorno mas préximo. Su experiencia se analizara respecto a tematicas de inclusion e



integracion en la sociedad bajo una perspectiva social de la discapacidad, como también
analizar los aspectos de exclusién, discriminacion y falta de apoyo social para sobrellevar
la situacion de discapacidad. Estos elementos son claves para tener en cuenta en un disefio
de politicas publicas inclusivas no solamente para los afectados por una discapacidad, sino
que también para quienes estan préximos a ellos, mas aun a las madres, padres y/o
cuidadores quienes se enfrentan a estas situaciones. Desde el punto de vista teérico, este
estudio pretende contribuir a las investigaciones de discapacidad en la etapa de infancia de

las personas.



CAPITULO Il
MARCO TEORICO

2.1.- Introduccidén

En este capitulo, se desarrollan los principales lineamientos tedricos e
investigaciones sociales que abordan la temética de la discapacidad. Esta es una situacion
de diversa interpretacion cuyos factores se centran en la experiencia de las personas en su
interaccion con los componentes de la sociedad en la que se desarrolla. El capitulo gira en
torno a dos ejes principales. El primero sera la sobre discapacidad el cual se dividira en dos
grandes acapites, en primer lugar, se hara una contextualizacion de la discapacidad en el
contexto de sus definiciones desde sus distintos modelos de comprension del fenédmeno
social, principalmente desarrollados desde el siglo xx hasta la actualidad. En segundo lugar,
se revisardn las principales conceptualizaciones de la tematica, desde sus distintos
paradigmas y modelos de discapacidad, desde el modelo médico — rehabilitador
desarrollado principalmente en el siglo xx, siguiendo con el modelo social y su origen, a
través de un modelo basado en los derechos humanos, su inclusion y respeto a lo diverso,
es decir la discapacidad como construccién social con miras hacia un modelo de diversidad
funcional. Se revisaran los principales datos y sistematizaciones que existen en la tematica
desde las organizaciones mas preponderantes en la tematica, en este sentido se
consultaran las bases de datos de la OMS, Unicef y la OIT en el plano mundial y
latinoamericano, desde la realidad pais se revisaran los datos emanados desde el principal
servicio nacional con presencia regional (Senadis) a través de la sistematizacion basada en

la aplicacion de la encuesta de caracterizacion socio econémica (Casen).

El otro eje principal sera sobre la infancia, entendiéndola como sujetos de derechos
con participacién plena en la sociedad desde una concepcion como actores sociales y no
como receptores pasivos de contenidos. En segundo lugar, se revisaran las
conceptualizaciones, pudiendo identificar la evolucién del concepto a través del desarrollo
de las sociedades. Una vez habiendo realizado la identificacién y analisis del concepto de
infancia o nifiez, se presentaran las principales definiciones del concepto de discapacidad
infantil, cuyas principales conceptualizaciones es la garantia de igualdad de derechos y
oportunidades en el acceso a la especial atencion dentro de los servicios y politicas publicas
de inclusion, prevencion y rehabilitacion a la discapacidad. Dentro de los aspectos de
proteccion y bienestar de todos los nifios y nifias, con especial atencién en quienes tienen

discapacidad es fundamental el disefio de estrategias de intervencién dirigida a sus madres,
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padres y/o cuidadores quienes cumplen un rol esencial de cuidados. Comprender la
discapacidad infantil, no sélo desde la perspectiva del sujeto que la padece, sino que
también es fundamental la concepcién de las experiencias de aquellas personas que

cumplen con el rol de proteccion de los nifios y nifias con discapacidad.
2.2.- Discapacidad
2.2.1.- Contextualizacion

Desde el surgimiento del estudio de la discapacidad como fendmeno social ha sido
imprescindible el andlisis de las sociedades y el valor que le asighan a este fenbmeno, en
lo que respecta al mundo occidental ha sido tratado desde una concepcién religiosa. Desde

el estudio del concepto se habla de un modelo o paradigma de prescindencia.

“‘En esta concepcion de la discapacidad, las causas que la originan tienen
principalmente un motivo religioso. Las personas con discapacidad, en este sentido, se
considerarian como innecesarias, porque no contribuirian a las necesidades de la
comunidad” (Palacios y Buffini, 2007: 13) citado en (Diaz, 2020.p. 70).

Desde este paradigma, se distinguen dos modelos. Uno de ellos es el eugenésico,
“llustrativo de la Antigliedad clasica, Grecia y Roma, en el que habia una obsesién por la
perfeccion corporal. Ya la produccion cultural de la mitologia griega revela esa exclusion de
la discapacidad, de la imperfeccién corporal”. También sefiala el infanticidio de las nifias y

nifios bajo esta l6gica era comun (Palacios y Buffini, 2007: 13) citado en (Diaz, 2020.p. 70).

Existe el modelo de marginacion, en este las personas “se encontraban insertas
dentro del grupo de los pobres y los marginados y signadas por un destino marcado
esencialmente por la exclusiéon”. Bajo este modelo nace la mirada asistencialista de la
caridad institucionalizada, la beneficencia importada desde las tradiciones cristianas
(Palacios y Buffini, 2007: 14) citado en (Diaz, 2020.p. 70).

Se aprecia que desde los cimientos de la sociedad occidental la discapacidad tiene
una connotacion negativa, involucrando conceptos como exclusion y marginalizacion,
provocando una mirada como sujetos pasivos desde una mirada asistencialista, no siendo
reconocidos como actores sociales ni como participantes plenos de la sociedad, sino mas
bien personas cuyas necesidades son recogidas desde una respuesta de caridad, no asi

como un servicio publico o politica publica para dar respuesta como grupo demandante.
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2.2.2.- Modelos de discapacidad

Los estudios sobre discapacidad como fenbmeno social comienzan a inicios de los
afos 60 principalmente en los paises anglosajones, a partir del empoderamiento de algunos
ciudadanos y ciudadanas con discapacidad, formando en un colectivo cuyo obijetivo sera el
de emprender la lucha de su emancipacién sobre el derecho de decisién sobre sus vidas,

dejando la visién institucional impuesta (Ferreira, 2009).

Desde el modelo tradicional, pone al sujeto como centro de la deficiencia individual
y sus discapacidades personales, existe una vision fundamentalmente médico-
rehabilitadora de los “sintomas” fisicos o psiquiatricos de la discapacidad, en contraposicion
al modelo social quien entiende el concepto como el fracaso de adaptacion de la sociedad
a las personas con discapacidad (Abberley, 1995) citado en (Ferreira 'y Rodriguez, 2006.p.
146).

Bajo esta perspectiva se asocia al individuo con discapacidad en patologias o
tragedias personales, limitando la comprensién integral de la problematica, no s6lo como
sujeto, sino que como sociedad. Esta limitante en la concepcion del fenédmeno fue la pauta
para ver la discapacidad como una situacién enteramente de valor individual. La
normalizacion de esta mirada se instal6 de manera que fue regulando las relaciones
cotidianas permeando la construccién social de la discapacidad como individuos y como
sociedad al no ponernos como problema de adaptabilidad a las situaciones distintas de

cada persona (Tagle y Castillo, 2016).

Desde la sociologia de la discapacidad analizan el concepto de valor individual y de
posesion del cuerpo cuando este emerge desde la nocién de funcionalidad y eficacia hacia
la necesidad de produccién del sistema capitalista desde sus inicios en la industrializacion.
“Esa eficacia econémica del cuerpo acabara remitiendo a unos estandares de salud que
dictamina la ciencia médica, presuponiendo una condicion y funcionalidad del organismo
humano que seria independiente de los contextos sociales en los que el mismo se

desenvuelve” (Ferreira, 2009.p. 3).

Se instala la nocion de cuerpo normal, cuando este pueda ser funcional a las
exigencias de produccion social, la imagen del cuerpo sano se vincula hacia el
reconocimiento de una imagen propia con reconocimiento hacia un éxito social, desde alli
se instala la progresiva normalizacion médica, de modo que comienza a regular las

relaciones cotidianas. “La normalizacion médica se haya instalado firmemente en los modos
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de regulacion de nuestras relaciones cotidianas: en nuestra experiencia cotidiana, en
nuestras relaciones (con sus expectativas, ilusiones y esperanzas), estamos sometidos a
la regulacion simbdlica de un capital deseable, el del cuerpo sano, bello y bueno” (Ferrante,
2007, 2008; Ferrante y Ferreira, 2007, 2008) en (Ferreira, 2009.p. 2).

En contraposicion del modelo médico, esta el modelo social cuyo fundamento radica
principalmente en la adaptabilidad de la sociedad, como parte de un hecho social cimentado
en las estructuras sociales, cuyo funcionamiento excluye per se a las personas con
discapacidad, no tomando en consideracion las demandas como actores sociales, la critica

hacia el sujeto con una deficiencia fisioldgica

El objetivo del tratamiento serd la cura, en la medida de lo posible, de esa deficiencia
mediante la rehabilitacién. Frente a esta perspectiva, el modelo social sefiala que la
discapacidad no radica en la deficiencia fisiol6gica del individuo, sino en las estructuras
sociales en las que éste debe vivir. Se trata de unas estructuras creadas por y para las
personas sin discapacidad que no toman en consideracion la existencia de las personas

con discapacidad ni sus especificas necesidades (Ferreira, 2009.pp. 1-2).

El problema central del modelo estd en el espiritu de como concibe a la
discapacidad, mas bien como el menoscabo en el funcionamiento de las personas,
impidiendo desarrollar su vida cotidiana de manera normal. “El origen del modelo médico
de la discapacidad, que no es sino la aplicacion del modelo médico-biologico de
enfermedad para explicar las discapacidades, en tanto que consecuencias permanentes de
las enfermedades y accidentes” (Diaz, 2020.p. 71). Por otro lado, este modelo pone en el
centro al proceso medico rehabilitador, es decir el énfasis lo pone en la discapacidad como
patologia, mediante la intervencién profesional de intenta adaptar a las personas con
discapacidad a desarrollar una vida como si no la hubiese. El origen del modelo médico de
la discapacidad, que no es sino la aplicacién del modelo médico-biol6gico de enfermedad
para explicar las discapacidades, en tanto que consecuencias permanentes de las

enfermedades y accidentes” (Diaz, 2020.p. 71).

Se reconoce al modelo médico como un concepto hegemonico dentro de la
discapacidad en el contexto neo — liberal, este “impone una presuncién de inferioridad
biolégica o fisiolégica de las personas con discapacidad”, contribuyendo a una forma de

dependencia” (Barton, 1998: 24-25) en (Diaz, 2020.p. 72). Se considera a la persona
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desviada del estandar de normalidad provenientes de pardmetros fisicos y psiquicos segun
el estereotipo dominante.

El modelo médico ha sufrido evoluciones durante su desarrollo, debido
principalmente a los stakeholders quienes ven en este modelo una mirada excluyente,
surge el modelo integrador como respuesta, transformando el modelo médico hacia una
visibn mas holistica, sin embargo, siempre manteniendo las concepciones del paradigma
de la autonomia personal. Este modelo intenta principalmente articular la vision médica y
personal (psicologica) de la discapacidad con algunas perspectivas del modelo social
emergente. La principal critica al modelo integrador, es que intenta reformular el modelo
médico para no perder hegemonia ni validez frente al cambio de paradigma hacia un

modelo social de la discapacidad (Diaz, 2020).

Cuando se expone la hegemonia del modelo médico-rehabilitador por sobre el
modelo social, cuando la supremacia de este es atendida mediante los criterios
internacionales establecidos quienes a su vez evalGan de los problemas derivados de la
discapacidad, se sigue abstrayendo al sujeto de la realidad social. La organizacion mundial
de la salud determina sus actuaciones en funcidbn de estandares clasificatorios
distinguiendo cuatros categorias, estas provienen de la clasificacion internacional de
insuficiencia, discapacidad y la minusvalia (ICIDH), la principal critica a hacia este esfuerzo
de clasificacion internacional es que atribuye a las causas de la discapacidad una afeccion
individual. “En esta clasificacion se trata de representar la experiencia de una persona con
discapacidad segun una logica que atribuye las desventajas provocadas por dicha
discapacidad a factores «naturales»: esto determina los cuatro niveles de la clasificacion,
afeccion/insuficiencia/discapacidad/minusvalia; una lesion nerviosa (afeccion) provoca un
deficiente control motriz (insuficiencia) que dificulta los desplazamientos (discapacidad),
conllevando una merma en las posibilidades, por ejemplo, laborales y de higiene

(minusvalia) de la persona” (Ferreira, 2008.p. 144).

A la ldgica clasificatoria de la discapacidad, segun la taxonomia internacional la
concibe como una insuficiencia, como un accidente natural o una afeccion, si bien esta
incluye algunos rasgos mas individuales de la persona, no incluye una metodologia con la
promocién como actores sociales con participacion plena en la sociedad. Algunos criterios
centrales que el instrumento clasificatorio no reconoce es la percepcion de la persona,
identidad y su propia experiencia del significado de la discapacidad. Es fundamental trabajar

en una nueva clasificacion bajo un esquema bio-psico-social de discapacidad,
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entendiéndola como una condicion multidimensional, en la que estas dimensiones tienen

un papel co-determinante y no subyugada una por sobre la otra (Ferreira, 2008).

En la actualidad nos encontramos en una transicion desde el modelo médico —
rehabilitador hacia el modelo social de la discapacidad, este Gltimo ha ido ganando terreno

en su base epistemoldgica (Solsona, 2020).

“El modelo social de la discapacidad ha sido definido, abordado y tensionado por
diversos autores (Romafach y Palacios, 2008; Miguez, 2014; Ferrante, 2008; Ferreira y
Rodriguez Caamarfio, 2008; Almeida et al., 2008). Estos autores coinciden en que la
discapacidad es un efecto de la interaccidén entre una persona y su contexto; esto implica
evitar buscar explicaciones dentro del individuo (como unidad atomizada) como si fuera

responsable de su condicion y de los efectos asociados a ella” (Solsona, 2020.p. 9).

Desde este modelo se entiende que las causas de la discapacidad se encuentran
en las acciones sociales discriminatorias, desde el Estado a través de sus politicas e
infraestructura publicas hasta las actitudes sociales las cuales no promueven la libre
participacion de los individuos. La entrada del modelo social en la discapacidad ha permitido
analizar la discapacidad como una construccién social mas que una situacion personal,
consecuencia entre la socializacion del individuo y su entorno. Se hace fundamental develar
la interaccién social entre los sujetos y el entorno, pudiendo identificar aspectos negativos
en su relacion social, esta entrada conceptual le ha permitido a la sociologia de la
discapacidad una apropiacién en su analisis para profundizar aspectos relacionados a la

relacion entre el sujeto y la sociedad (Solsona, 2020).

La nueva definicién de discapacidad desde el modelo social, de acuerdo con Brogna
(2006: 2), la discapacidad “no es una condicion a curar, a completar o reparar, es una
construccion relacional entre la sociedad y un sujeto (individual o colectivo) (...) La
discapacidad toma cuerpo en un espacio situacional, dinamico e interactivo entre alguien

con cierta particularidad y la comunidad que lo rodea” (Solsona, 2020.p. 10).

“Ferreira y Rodriguez Caamafio (2008:144) definen la discapacidad en un contexto
més acotado, vinculado con las teméticas de exclusiébn y marginacién presentes en
nuestras sociedades; ellos prefieren hablar de un “entorno incapacitante, es decir, como un
colectivo segregado por el conjunto de la comunidad, homogeneizado por su insuficiencia,
su incapacidad y su valia reducida respecto a las suficiencias, capacidades y valias de la

generalidad de la poblacién no discapacitada” (Solsona, 2020.p. 10).
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2.2.3.- Aportes desde la sociologia de la discapacidad

Profundizando en la discapacidad desde el modelo social, la sociologia de la
discapacidad la analiza desde la premisa de construccion social. Desde el interaccionismo
simbdlico su expositor Goffman, quien comprende este hecho social desde el estigma,
como una pérdida de posibilidades de aceptacion social, es decir su lugar dentro de la
jerarquia social (Barnes, 2014) citado en (Ferrante, 2014.p. 35). Otra contribucién tiene
relacion con el proceso identitario impuesto segun una categorizacion social que naturaliza
la “normalidad” fisiologica, asignarles un estatus inferior a las personas discapacitadas,
“implica una comparacion social que mientras sefiala a ese cuerpo como no valido, legitima
un cuerpo y un hombre considerado “normal” que reune una serie de valores sociales

dominantes” (Ferrante, 2014.p. 35).

Desde la antropologia, Scott realiza un aporte para la comprensién de la
discapacidad como construccién social, sefiala en su texto “La fabricacién del hombre
ciego” el proceso de construccién de identidad secundaria y devaluada por las personas
con discapacidad visual, en este proceso los profesionales de la rehabilitacion construyen
la experiencia de la ceguera como tragedia personal, comprendiéndolos como sujetos
pasivos y dependientes. “Los aportes realizados por Scott para indicar el caracter social de
la discapacidad consisten en sefialar que la experiencia de la ceguera es construida y
aprendida culturalmente, y, que la profesion médica posee un papel nodal en la imputacion

y reproduccion de la dependencia” (Ferrante, 2014.p. 35).

Las lecturas de la sociologia clasica situamos el andlisis sobre discapacidad como
un “hecho social”, definida por Durkheim como “externos al individuo, son anteriores a él,
son coercitivos y obligatorios, se fundamentan en el derecho y las costumbres y son
aprendidos y aprehendidos en las distintas etapas de la socializacién. También son modos
de actuar, de pensar y de sentir que existen fuera de las conciencias individuales, se
imponen a nosotros lo queramos o no” Durkheim (2000:38-56) citado en (Solsona, 2020.p.
11). En la definicion de este concepto se interpreta que existe una vision dominante de la
discapacidad, esta se sitla desde el modelo médico-rehabilitador quien, a través de la
reproduccion de la sociedad, impone esta visiébn como sujeto diferenciado de lo “normal” o

“sujetos diferenciados” (Solsona, 2020.p. 11).

La discapacidad desde la interpretacion del marxismo clasico analiza desde dos

perspectivas este hecho social, por un lado y en concordancia con la vision de Durkheim lo
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hace desde la reproduccién de las estructuras sociales, diferenciandolos como sujetos
diferentes. Esta categorizacion social aprehendida desde las practicas cotidianas,
infraestructura, politicas publicas y discursos, naturalizan la vision médico-rehabilitador
como sujetos necesitados de intervencion asistencial. Por otro lado, desde “las fuerzas de
las estructuras econdmicas” (Marx 1857/1997) citado en (Solsona, 2020.p. 11). El
capitalismo, se reproduce mediante la produccién jerarquizando funciones sobre otras,
estas en detrimento de las personas con discapacidad, debido a su baja productividad,

eficiencia y destreza (Solsona, 2020).

En definitiva, el sistema capitalista a través de los procesos productivos va
generando un valor como un producto de consumo, privilegiando a quienes son mas
“serviles” al modelo de desarrollo, disminuyendo en este sentido su capacidad de consumo,

inversion y en definitiva su inclusién social.

Los aportes de Parsons a la sociologia de la discapacidad fueron un aporte en
cuanto a definir a quienes padecen la discapacidad como sujetos que “no son responsables
de su condicién y no se espera de ellas que se puedan recuperar por mutuo propio, son
incitados por otros a verse 0 auto percibirse aborrecibles e indeseables y que la expectativa
que se tiene respecto a ellos es que busquen mejoria en una consulta a otros, tales como
especialistas médicos u otros profesionales” (Parsons, 1991) citado en (Lay, Ramirez y
Villalobos, 2016.p.41). Reconociendo a la discapacidad como inherente y anterior al
individuo y sus condiciones sociales, de esta manera se reafirma la mirada de la

discapacidad como un “hecho social”.

No obstante, estos modelos tienen una critica en cuanto de considerar a los sujetos
como enfermos “por ejemplo, la mayoria de la literatura estadounidense que se ha
producido en torno a discapacidad tiene como fundamento los trabajos de Parsons y el
analisis de la conducta dentro de la discapacidad relacionado con una vision de
enfermedad” (Williams, 2000) citado en (Lay, Ramirez y Villalobos, 2016.p.41).

El aporte desde el interaccionismo es dar cuenta de la vision de la sociedad como
una “desviacién social”’, sujetos con “una ausencia de obligaciones y de responsabilidades
sociales que quedan de forma explicita en el rol del enfermo y en la vision negativa de la
insuficiencia en el contexto de una sociedad industrial o postindustrial. Aparece como
desviado quien no puede cumplir con los ideales liberales de responsabilidad individual,

competicion y trabajo” (Oliver, 1998) citado en (Lay, Ramirez y Villalobos, 2016.p.41).
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Finalmente, la sociologia moderna entrega herramientas de analisis de la
discapacidad, desde la conceptualizacién de un clasico como Bourdieu. La lectura desde la
definicién de “habitus” como; “esquemas mentales y practicos resultado de la incorporacién
de visiones y divisiones sociales objetivas que configuran principios de diferencia y
pertenencia a ciertos campos, principios que por cierto son el resultado de una serie de
disposiciones incorporadas en el curso de una trayectoria” (Bourdieu, 1979/1998: 18) citado
en (Solsona, 2020.p. 13).

Se contempla la construccion del habitus en relacién con la construccion de realidad,
desde las instituciones sociales, quienes a través de procesos de socializacion modelan al
individuo bajo un paragua de roles que, en el caso de las personas con discapacidad desde
el inicio de sus vidas la sociedad con sus estructuras dominantes va construyendo una
persona discapacitada como carente de asistencia, desde el modelo médico clasico tiene
una vision de enfermos y desde sus pares una vision lastimera de sus vidas. Todas estas
aristas, desde las instituciones sociales, pares y modelo de rehabilitacion van formando al
individuo forjando una visién propia auto excluyente de los espacios de participacion y
decisién. “Esto restringe particularmente las posibilidades de constituirse como sujetos
participantes y significantes de la vida social, lo que igualmente produce como efecto una

disminucion de sus tipos de capitales” (Solsona, 2020.p. 13).

“Desde las décadas de los afios sesenta y setenta del siglo XX, especialmente en
el contexto de Estados Unidos, Gran Bretafia, paises escandinavos, y mas recientemente
Espafia, aparecen diversos movimientos sociales por parte de colectivos “desfavorecidos”,
como personas de raza negra y otras minorias étnicas, mujeres y personas con
discapacidad, que denuncian su situacion de marginacién y piden el reconocimiento de sus
derechos civiles como ciudadanos y ciudadanas en situacién de igualdad social” (Victoria,
2013.p. 1097).

Sera fundamental la concepcién del nuevo paradigma de la discapacidad para
comprender de mejor manera el fenébmeno social desde la inclusion de todas sus
perspectivas, pero la mas importante es la implementacion del concepto como actores
sociales con participacion plena en materia de decisién sobre sus derechos fundamentales.
“De este modo el problema de la discapacidad no esta en el individuo sino en la sociedad
gue lo rodea, en el contexto que lo acoge o lo rechaza” (Borja, 2006) citado en (Victoria,
2013.p. 1098).
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2.2.4.- Datos generales sobre discapacidad y el contexto actual

Situdndonos en las definiciones desde la institucionalidad, se aprecia la dificultad en
poder llegar a un concepto consensuado entre la comunidad internacional, derivando en un
problema al momento de conceptualizar las discapacidades, ya sea por las diversidades o
por las consideraciones del concepto en si mismo. Por otra parte, resalta el problema de su
cuantificacion, si bien resulta complejo contar con una definicion de manera global la OMS
y el Banco Mundial en su informe mundial sobre la discapacidad, logra definirla como “parte
de la condiciébn humana. Casi todas las personas tendran una discapacidad temporal o
permanente en algin momento de sus vidas, y los que sobrevivan y lleguen a la vejez
experimentaran cada vez mas dificultades de funcionamiento. La mayoria de los grupos
familiares tienen algun integrante discapacitado, y muchas personas que no lo son asumen
la responsabilidad de apoyar y cuidar a sus parientes y amigos con discapacidad” (OMS,
2011.p. 3). Se extiende la definiciébn hacia las redes sociales de apoyo de las personas
discapacitadas, quienes se hacen parte de algunas responsabilidades de apoyo, en este

sentido desempeiian roles significativos, de apoyos y/o cuidados.

Existe un consenso en las definiciones de discapacidad que tiene relacién con el
cambio de paradigma desde el modelo médico hacia el modelo social, se ha instalado la
nocion de discapacidad desde la perspectiva estructural y social. “Han identificado la
funcion de las barreras sociales vy fisicas presentes en la discapacidad. La transicion que
implico pasar de una perspectiva individual y médica a una perspectiva estructural y social
ha sido descrita como el viraje desde un «modelo médico» a un «modelo social», en el cual
las personas son consideradas discapacitadas por la sociedad mas que por sus cuerpos”
(OMS, 2011.p. 4). Si bien es fundamental el viraje de paradigma de la discapacidad para
lograr instalar la perspectiva social, recomiendan un enfoque “equilibrado” entre ambos
modelos. “El modelo médico y el modelo social a menudo se presentan como dicotémicos,
pero la discapacidad deberia verse como algo que no es ni puramente médico ni puramente
social: las personas con discapacidad a menudo pueden experimentar problemas que
derivan de su condicién de salud. Se necesita un enfoque equilibrado que le dé el peso

adecuado a los distintos aspectos de la discapacidad” (OMS, 2011.p. 4).

Si bien se insta a leer la discapacidad desde un modelo mixto, es fundamental la
lectura de las condiciones sociales y sociosanitarias, ya que los factores o determinantes
sociales juegan un rol fundamental al momento de enfrentar o prevenir una discapacidad,

punto transcendental para el rol que juega la politica publica para brindar acceso a todos
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los servicios y promover de esta manera la participacion plena de las personas con
discapacidad en las sociedades, segun la Comisidn sobre Determinantes sociales de la
Salud de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS): “la desigualdad es una de las

principales causas de mala salud y, en consecuencia, de discapacidad” (OMS, 2011.p. 4).

“La discapacidad es una cuestion de desarrollo, debido a que posee un vinculo
bidireccional con la pobreza: la discapacidad puede aumentar el riesgo de pobreza, y la
pobreza puede aumentar el riesgo de discapacidad. Un creciente conjunto de datos
empiricos de todo el mundo indica que es mas probable que las personas con discapacidad
y sus familias experimenten desventajas economicas y sociales que aquellas que no
experimentan una discapacidad. El surgimiento de una discapacidad puede generar el
empeoramiento del bienestar social y econémico y la pobreza a través de una multitud de
canales que incluyen la repercusion negativa sobre la educacion, el empleo, las ganancias

y el aumento de los gastos vinculados a la discapacidad” (OMS, 2011.p. 4).

Respecto a la medicion de discapacidad es mas bien compleja, ya que cada pais
varia en la manera de definicion operacional, instrumentos y aplicacion de estos. Avanzar
hacia una mejor comprensiéon del concepto, serd fundamental en el avance hacia una
definicion con mayor rigor tedrico - metodolégico. “Las medidas operacionales de
discapacidad varian segun el objetivo y la aplicacion de los datos, la manera en que se
concibe la discapacidad, los aspectos de la discapacidad examinados (deficiencias,
limitaciones de la actividad, restricciones de participacion, condiciones de salud conexas,
factores ambientales), las definiciones, el disefio de las preguntas, las fuentes de
informacion, los métodos de recopilacion de datos y las expectativas respecto del
funcionamiento” (OMS, 2011.p. 24).

Desde el informe mundial de discapacidad de la organizacién mundial de la salud
analizan los datos incluidos en la Carga mundial de Morbilidad (2004) “este informe permite
estimar que el 15,3% de la poblacion mundial (unos 978 millones de personas de la
poblacion total, estimada en 6400 millones en 2004) tenia una «discapacidad moderada o
grave», mientras que el 2,9% (alrededor de 185 millones de personas) experimentaba una
«discapacidad grave». En el grupo de 0 a 14 afios, las cifras ascendieron al 5,1% vy el 0,7%,
0 93 millones y 13 millones de nifios, respectivamente. Entre los adultos de 15 afios 0 mas,
las cifras ascendieron al 19,4% y el 3,8% (892 millones y 175 millones de personas,
respectivamente)” (OMS, 2011.p. 32).
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“Sobre la base de las estimaciones de la poblaciéon de 2010 —6900 millones de
habitantes, con 5040 millones de adultos de 15 afios o0 mas y 1860 millones de personas
menores de 15 afios— y las estimaciones de la prevalencia de la discapacidad de 2004
(Encuesta Mundial de Salud y Carga Mundial de Morbilidad), entre 785 millones (15,6%) y
975 millones (19,4%) de personas de 15 afios 0 mas viven con alguna discapacidad. De
esa cifra, entre 110 millones (2,2%) y 190 millones (3,8%) sufren dificultades significativas
de funcionamiento. Cuando se incluye a los nifios, se estima que mas de 1000 millones de
personas (cerca del 15% de la poblacion mundial) viven con una discapacidad)” (OMS,
2011.p. 34).

Segun el primer estudio de discapacidad en Chile realizado el 2004, “el 12,9% de
los chilenos y chilenas viven con discapacidad, lo que supone 2.068.072 personas. Es decir
13 de cada 100 personas o0 1 de cada 8 presenta esta condicién. De un total de 4.481.391
hogares en Chile, en 1.549.342 hogares vive, al menos una persona con discapacidad; es
decir uno de cada tres hogares presenta al menos un miembro con discapacidad, lo que
representa el 34,6% de los hogares del pais” (FONADIS, 2005.pp. 42 - 43)

El segundo estudio nacional de la discapacidad (2015) da como resultado, un total
de la poblacion de 13.028.152 personas sobre 18 afios, un 20% tienen algun grado de
discapacidad, 2.606.914 personas (MIDESO, 2015).

A nivel regional, los resultados de Valparaiso en el primer estudio de discapacidad
en Chile, “un total de 464.632 hogares en la Regién, en 110.676 hogares vive, al menos
una persona con discapacidad, es decir, 1 de cada 4 hogares, presenta al menos un
miembro con discapacidad, lo que representa el 23.8% de los hogares de la Regi6n”
(FONADIS, 2005.p. 4)

En el segundo estudio nacional de la discapacidad (2015) de un total de 1.375.423
habitantes de la region de Valparaiso, existen 246.060 personas con discapacidad, lo que
representa un 17,9% (MIDESO, 2015).

En materia de infancia el analisis de datos que arroja el informe mundial de la
discapacidad a través de su metodologia y medicién obtiene resultados que arrojan un
namero significativo de nifios y niflas con discapacidad. “Hay 93 millones (5,1%) de nifios
de 0 a 14 afos que experimentan una «discapacidad moderada o grave», de los cuales 13

millones (0,7%) sufren dificultades graves. De acuerdo con las estimaciones de un estudio
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del Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) de 2005, el nimero de nifios
menores de 18 afios con discapacidad ascendia a 150 millones” (OMS, 2011.pp. 40-41).

En chile la discapacidad infantil segin el primer estudio nacional de discapacidad
en Chile (2004), los y las nifios y niflas de entre 0 — 15 afios son 117.453 de un total de
3.644.341 (FONADIS, 2005). Mientras que el segundo estudio nacional de discapacidad en
Chile (2015), sitba a los y las nifios y nifias de entre 2 — 17 afios en 229.904, representando
un 5,8% del total de la poblacién del rango etario, 3.963.185 (MIDESO, 2015).

2.3.1.- Principales caracteristicas de la Infancia.

Esta etapa de la vida es un periodo que va mas alla del propio desarrollo del
individuo, constituye mas bien una fase de aprendizaje social clave. La primera infancia es
el periodo formativo por antonomasia y desde alli se sitta el desarrollo del sujeto, este sea

a nivel bioldgico y/o fisioldgico como de socializacion.

“Se entiende por Primera Infancia el periodo de la vida, de crecimiento y desarrollo
comprendido desde la gestacién hasta los 7 afios aproximadamente y que se caracteriza
por la rapidez de los cambios que ocurren. Esta primera etapa es decisiva en el desarrollo,
pues de ella va a depender toda la evolucién posterior del nifio en las dimensiones motora,

lenguaje, cognitiva y socioafectiva, entre otras” (Jaramillo, 2007.p. 110).

Si bien este primer acercamiento general al concepto de infancia nos brinda una
directriz de la importancia de esta, como etapa crucial del desarrollo del individuo, no
comprende la importancia de su interaccién con lo social, ya sea como roles, normas y

comportamientos.

“Se reduce la complejidad de este fendmeno social s6lo como un periodo de
desarrollo biolégico y una etapa de socializacion. La nifiez aparece, asi como un momento
en el cual se conectan la dimensién individual y social de un individuo, donde se aprenden
las normas morales, se internalizan los roles sociales y se desarrollan las habilidades
cognitivas. En consecuencia, se yergue como la etapa privilegiada de reproduccién del
orden social establecido mediante la socializacion de las nuevas generaciones” (Pavez,
2012.p. 86).

Bajo esta mirada como etapa crucial de la reproduccién del orden social establecido,
no podemos dejar de lado la relevancia que tiene situarla desde su concepcion histérica —

cultural. “La nocién de infancia tiene un caracter histérico y cultural y es por ello que ha
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tenido diferentes apreciaciones en la historia; su concepcion depende del contexto cultural
de la época” (Jaramillo, 2007.p. 110).

El concepto de infancia como etapa crucial del desarrollo del individuo y su
importancia como categoria social, se sitla desde su concepcion moderna, en donde las
sociedades comienzan a gestar los primeros esbozos de tratar de dotar de derechos y
cuidados a los y las nifios y nifias. Sin embargo, serd un largo devenir transitando por
estadios de las sociedades, donde no es mas bien en pleno siglo XX cuando estos primeros
planteamientos sobre sus derechos comienzan a tomar forma como las primeras

declaraciones de legitimidad universal.

“A partir del siglo XX hasta la fecha, gracias a todos los movimientos a favor de la
infancia y las investigaciones realizadas, se reconoce una nueva categoria: “el nifio como
sujeto social de derecho”. La “reinvenciéon” moderna de la infancia se inicia desde el siglo
XVIII en las sociedades democraticas y muy especialmente a través de Rosseau, quien
advertia las caracteristicas especiales de la infancia. Son muy numerosos los autores que
a partir de este siglo comprendieron que la infancia tiene formas particulares de ver, de
entender y de sentir y que por ello debian existir formas especificas de educacion y de

instrucciéon” (Jaramillo, 2007.p. 111).

Hay un abismo de diferencias entre reconocer formas especificas de educacion e
instruccién y plantear a los y las nifios y nifias como sujetos de derecho con participacion
plena en la sociedad, reconociendo a las infancias como categoria social. Este
reconocimiento a la infancia es a partir de la Convencién internacional de los derechos del
nifio quien define como sujetos de derecho, reconociendo su igualdad de derecho como

actores sociales.

“Concebir la infancia como una categoria que encierra un mundo de experiencias y
expectativas distintas a las del mundo adulto. Es asi como a partir de la Convencion
Internacional de los Derechos del Nifio, aprobada por la Asamblea General de las Naciones
Unidas el 20 de noviembre de 1989, se lo define como un sujeto de derecho, reconociendo
en la infancia el estatus de persona y de ciudadano. Pensar en los nifios como ciudadanos
es reconocer igualmente los derechos y obligaciones de todos los actores sociales”
(Jaramillo, 2007.p. 112).

A partir de la convencion de los derechos del nifio y el nuevo paradigma que viene

a reconocer a los y las nifios y nifias en igualdad de derechos como sujetos plenos en su
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participacion como actores sociales, es una definicion en construccion. Si bien en materia
de proteccién y promocion de la infancia este Gltimo tiempo empieza a cobrar protagonismo,

aun no se logra posicionar a la infancia como sujetos plenos de derecho.

“Si bien es evidente la creciente proteccion que la sociedad despliega sobre las
nifias y los nifios, en la practica se observan ciertas contradicciones en el trato que éstos
reciben ya que no se permite su plena participacion en la sociedad donde viven ni se
consideran sus opiniones en los asuntos que les afectan. En este mismo periodo histérico,
de modo particular en la sociologia, son escasos los trabajos publicados que expresan un

genuino interés por la infancia en tanto categoria social’ (Pavez, 2012.p. 82).
2.3.2.- Hacia una sociologia de la infancia.

A partir de estos nuevos paradigmas teoricos sobre la infancia, la sociologia intenta
abordar la problematica desde su definiciobn como actores sociales, segun “Gaitan (2006b)
define que la infancia seria una condicion social delimitada por una construccion cultural e
historica diferenciada y caracterizada por relaciones de poder, mientras que las nifias y los
nifios serian el grupo de personas o sujetos sociales que se desenvuelven en dicho espacio
social” (Pavez, 2012.p. 83).

Si bien la sociologia ha logrado un acercamiento respecto a los estudios de infancia,
este como objeto de estudio toma distancia y es mas bien que se ha ocupado
indirectamente de la nifiez, investigando desde diversas perspectivas como por ejemplo la
educacion desde una mirada critica como reproductor de lo social o la familia como

institucion social (Pavez, 2012).

Los primeros acercamientos de la sociologia hacia la infancia fueron a través del
estudio de la educacion, entre los clasicos Durkheim plantea la infancia como “un terreno
casi virgen donde se debe construir partiendo de la nada y poner en ese lugar una vida
moral y social” (Durkheim, 1975: 54). Si bien existe una deteccion de necesidades de la
infancia a través de la educacion, este plantea a los y las nifios y nifias como sujetos pasivos
que necesitan instruccion y moldeamiento a través de la educacion escolar (Pavez, 2012.p.
83).

Siguiendo la escuela funcionalista de analisis de la sociologia, Parsons se acerca a
la infancia en sus estudios sobre socializacion en particular el rol de la familia, “en el proceso
de adquisicion por parte de los nifios de las pautas y los roles sociales” (Parsons, 1959:

200) citado en (Pavez, 2012.p. 85). El autor plantea lo fundamental de la socializacion en
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esta etapa de la vida, que por cierto debe producirse dentro de la familia y como
complemento de otras instituciones sociales tales como la educacion y el grupo de pares.
Al igual que Durkheim, el rol de los y las nifios y nifias es pasivo, vistos como cuerpos
receptores de informacion necesaria hacia una formacién de adulto, desde la escuela
funcionalista logran dar un analisis certero del rol que cumplen las instituciones sociales
con los y las nifios y nifias, logran identificar los mecanismos de reproduccién social, sin
embargo, dejan a la infancia en un rol de exclusion de participacion de la sociedad,

asumiendo una posicién pasiva dentro de esta.

“El individuo no so6lo reproduce ese orden social, también lo recrea, lo innova e
incluso lo subvierte. En cada contexto historico y territorial las nifias y los nifios despliegan
diversas formas de vivir sus infancias, por lo tanto los modos en que se reproduce el orden
social también cambian. El movimiento socializador es bidireccional y no sélo unidireccional
desde la persona adulta hacia las nifias y los nifios (Rodriguez, 2000; Gaitan, 2006b: 46)
citado en (Pavez, 2012.p. 85).

“En esta teoria la nifiez es esencialmente pasiva y evaluada en términos evolutivos:
el individuo esta en fase de crecimiento para alcanzar el estado deseable (adultez) en cuyo
momento sera integrado en la sociedad, porque se piensa que cuando las nifias y los nifios
estan en la fase infantil no forman parte de la sociedad adulta, sino que habitan un mundo
paralelo al de ésta” (Gaitan, 1999a: 115-118) (Pavez, 2012.pp. 85-86).

Hay otros acercamientos desde la sociologia hacia la infancia, precisamente el
concepto de una parte hasta ahora ha ido cobrando fuerza, viéndose reflejado en la
produccién de investigaciones sociales, teniendo que innovar en su metodologia y
aplicacion de estos, “para la investigacion sobre la vida cotidiana de los nifios, se reconoce
la etnografia como una metodologia de utilidad preferente (James y Prout, 1990). Esto no
excluye la aplicacion de cualquier técnica apta para captar cabalmente las particularidades
concretas de ese grupo de poblacién compuesto por nifios y nifias y del fenébmeno de la

infancia” (Voltarelli, Gaytan y Leyra, 2017.p. 290).

La sociologia de la infancia se ha desarrollado con fuerza este ultimo tiempo, el
cambio de paradigma de la infancia ha significado un abordaje tedrico — metodoldgico,
reconociéndolos como categoria permanente de analisis en su relacion con las instituciones
sociales. “Se considera a la infancia como una categoria permanente en la estructura social;

asimismo se afirma que la infancia es una construccion social y una variable de analisis, de
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la misma manera que lo son la clase, el género y la etnia; los nifios y niflas deben ser
estudiados en si mismos (también sus relaciones sociales y sus culturas); y son actores y
agentes sociales en la construccion de sus propias vidas” (James y Prout, 1990: 8-9) citado
en (Voltarelli, Gaytan y Leyra, 2017.p. 284).

En el andlisis de Bourdieu se incluye a la infancia desde su campo de accion, el
desarrollo de este se ha ido consolidando, no obstante, la autonomia, impronta o fuerza de
accion de estos va relacionado estrechamente con la necesidad en relacion con la
importancia que le brindan los actores hacia estos campos de estudios (Bourdieu, 1983,
2004a). La produccion teorica en relacion con la infancia ha ido evolucionando,
posicionando a los y las nifios y niflas como actores sociales. “Estas tendencias inciden y
conducen el camino de investigacion que se ha llevado a cabo en otros paises, como son
los de América del Sur, los cuales, a la vez que se apoyan en el soporte teérico del Norte,
estan en un intento de promover, estudiar y consolidar los estudios sociales de la infancia
desde sus problemas de investigacion y formulaciéon de nuevos aportes teéricos” (Voltarelli,
Gaytan y Leyra, 2017.p. 290).

2.3.3.- Principales caracteristicas de nifios y nifias con discapacidad

Cuando hablamos de nifias y nifios con discapacidad se produce una doble
exclusién, una en relacion con la infancia como sujetos que no tienen participacion plena
de la sociedad considerandola una etapa de crecimiento hacia el estado de desarrollo de la
adultez deseada. Por otro lado, la discapacidad, que asocia al individuo con patologias o
tragedias personales, limitacion de una comprension integral de la problemética, la
concepcién de esta como fendbmeno, marca pautas de ver la discapacidad como una
situacion individual, instalando una mirada que regula las relaciones cotidianas de los

individuos.

“Las percepciones sociales negativas llevan a que los nifos y nifas con
discapacidad tengan menos amigos, se aislen y sean victimas de hostigamiento; a que sus
familias experimentan mas estrés; y a que sus comunidades los traten como si no
pertenecieran a ellas. Los primeros estudios sobre el trato que los nifios y nifias con
discapacidad reciben de sus pares revelaron que, incluso a nivel preescolar, no son tenidos
en cuenta como amigos ni compafieros de juegos, algunas veces porque los demas nifios
creen que no estan interesados o que no pueden jugar o interactuar” (Marks, 1997) citado
en (UNICEF, 2013.p. 11).
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Queda en evidencia la connotacién negativa respecto a la discapacidad, mas aun
cuando se trata de nifios y nifias, no tan solo hay una mirada caritativa y de menor valor,
sino que existe una discriminacion y exclusion. En este ambito, se crea una vulneracion a
los derechos fundamentales, y mas grave aun quedan expuestos hacia la violencia y

abandono.

‘La exclusion y la contra los nifios y nifias con discapacidad les hacen
desmedidamente vulnerables a la violencia, al abandono y a los malos tratos. Estudios
procedentes de los Estados Unidos revelan que los nifios y nifias con discapacidad en edad
preescolar o mas jévenes tienen mas probabilidades de padecer malos tratos que sus
compafieros no discapacitados” (Algood, 2011) citado en (UNICEF, 2013.p. 41).

Es fundamental trabajar en aspectos inclusivos hacia los y las nifios y nifias con
discapacidad, identificar factores de riesgos y estrategias que permitan la valoracion y
apoyo en su desarrollo de la vida plena, reconociéndolos como actores y actrices sociales

fundamentales en la construccién de la sociedad.

“Subestimar el potencial de las personas con discapacidad es uno de los factores
qgue mas atentan contra su inclusion. No solo el conjunto de la sociedad lo hace; también
se observa entre muchos profesionales, politicos y otros responsables de adoptar
decisiones. Asimismo, ocurre en las familias, entre los compafieros y entre las mismas
personas con impedimentos, particularmente ante la ausencia de pruebas de que se les

valora y apoya en su desarrollo” (Marks, 1997) citado en (UNICEF, 2013.p. 11).

Cabe recalcar la importancia que tiene este periodo de la vida en la persona como
una etapa decisiva en el desarrollo, precisamente es aqui donde se define la personalidad,
identidad y los procesos de socializacion que inculcaran nuestra forma de relacionarnos

con nuestros grupos de pares, familia e instituciones sociales.

“La infancia es un periodo de desarrollo decisivo para el ser humano. Durante la
nifiez se define nuestra propia identidad y la forma de relacionarnos con el mundo. Al tiempo
que es una etapa crucial para la formacién de la persona, es también aquella que requiere

de una mayor proteccion” (Aleméan y Garcia, 2008.p.p. 70-71).

Destaca en el “Estado mundial de la infancia” (UNICEF, “2013), el apoyo que se le
debe brindar en materia de proteccion a la infancia desde una perspectiva de derechos,

viéndolos como sujetos activos de la sociedad y plantear la politica publica desde ese
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reconocimiento, es necesario contribuir a la proteccién de las familias, de esta manera

puedan ser parte activa de la sociedad.

“La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad destaca el
papel de la familia como unidad natural de la sociedad y el apoyo que el Estado debe dar a
la familia. Manifiesta que “las personas con discapacidad y los miembros de sus familias
deben recibir la proteccion y la ayuda necesarias para que las familias puedan contribuir al
goce pleno y equitativo de los derechos de las personas discapacitadas” (UNICEF, 2013.p.
13).

Recalca la proteccién y el apoyo hacia los y las nifios y nifias con discapacidad de
manera integral, en este sentido el proceso tiene que comprender un trabajo hacia la familia,
en especial con las madres, padres y/o cuidadores. En este sentido, trabajar hacia una

inclusion resulta urgente desde los primeros dias.

“El proceso de cumplir los derechos de un nifio con discapacidad —o de incluirlo en
la vida de la comunidad— empieza con un entorno hogarefio que propicie la intervencion
temprana. Comprende la estimulacion y la interaccién con los progenitores y los cuidadores
desde los primeros dias y semanas de vida, a través de las diferentes etapas del desarrollo
educativo y recreativo del nifio. La inclusién es importante a todas las edades, pero cuanto
mas temprano se dé a los nifios y nifias con discapacidad la oportunidad de interactuar con
sus pares, y cuanto mas amplia sea la sociedad, tanto mas importantes seran los posibles
beneficios para todos los nifios” (UNICEF, 2013.pp. 13 - 14).

En el informe exponen sobre los costos econémicos adicionales de las familias por
motivo de la discapacidad de sus hijos o hijas, por lo tanto, es una afeccion hacia toda la
economia familiar, mas alla de los gastos en el proceso de rehabilitacion existe una
condicionante que son sus cuidados, quien ejerce ese rol dentro de la familia deja su trabajo

u oficio para la dedicacién exclusiva, de esta manera deja de percibir su ingreso.

“La proteccion social para los nifios y nifias con discapacidad y sus familias es vital,
pues el costo de vida suele ser mas alto para estas familias, que, entre otras razones,
pierden oportunidades de obtener ingresos. Estimaciones sobre los costos adicionales en
los que incurren las familias por motivo de la discapacidad oscilan entre el 11% y el 69%
del ingreso en el Reino Unido, entre el 29% y el 37% en Australia, entre el 20% y el 37% en
Irlanda, en un 9% en Viet Nam y en un 14% en Bosnia y Herzegovina. Entre los costos

directos relacionados con la discapacidad figuran el tratamiento médico, los viajes, la
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rehabilitacion o la ayuda para el cuidado de la persona discapacitada, y costos de
oportunidad, como los ingresos que dejan de percibirse cuando los progenitores u otros
miembros de la familia dejan sus empleos o reducen sus horas de trabajo para poder

atender al nifio —o a los nifios— con discapacidad” (UNICEF, 2013.p. 13).

Trabajar hacia una proteccion social de los y las nifios y nifias con discapacidad
debe considerar la variable de ingresos y gastos de las familias. Se encuentran en una
posicion de mayor vulnerabilidad. Se suma el hecho que estos nifios y nifias con
discapacidad tienen un menor acceso a educacion y empleos, por lo que se enfrentaran a

mayores dificultades de lograr salir de la linea de la pobreza.

“Los hogares con personas discapacitadas por lo regular tienen ingresos mas bajos
y mayores probabilidades de vivir por debajo del umbral de pobreza. En los paises en
desarrollo, los hogares con una o mas personas discapacitadas gastan muchisimo mas en
atencion de la salud. Esto significa que incluso una familia que técnicamente se ubica por
encima del umbral de pobreza, y en la cual uno o mas de sus miembros son discapacitados,
puede tener un nivel de vida equivalente al de una familia que se encuentra por debajo del
umbral de pobreza, y en la cual ninguno de sus miembros sufre de discapacidad. Existen
pruebas de que la discapacidad en la infancia reduce las oportunidades futuras. Los nifios
y nifias con discapacidad crecen en medio de una mayor pobreza; tienen menos acceso a
la ensefianza y a los servicios de salud; y estan en desventaja en numerosos aspectos,
entre ellos, una mayor probabilidad de abuso y de ruptura familiar” (UNICEF, 2013.pp. 14 -
15).

Los y las nifios y nifias con discapacidad dependen de sus familias, este juega un
rol clave en sus procesos de rehabilitacion como de proteccion, asegurandoles condiciones
de seguridad y bienestar, de esta manera cabe recalcar que la politica publica debe trabajar
la temética desde una mirada integral reconociendo todas las necesidades de los y las nifios
y nifias con discapacidad y sus familias. El despliegue de la politica publica debe ser capaz
de considerar dentro de sus lineamientos la seguridad social de toda la familia, ya que la
rehabilitacion de los y las nifios y niflas dependen en gran medida del bienestar del grupo

familiar.

“Se encuentra en una situacion de fuerte dependencia en la que el entorno social
mas inmediato, especialmente la familia, desempefia un papel determinante a la hora de

asegurar las condiciones de seguridad y bienestar que permiten su desarrollo. En el caso
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de los nifios y nifias con discapacidad esta dependencia es aun mayor siendo, por tanto,
también mas intensa la necesidad de una respuesta integral en la que confluyan familia y

sistema publico” (Aleman y Garcia, 2008.p.p. 70-71).

En Chile quien tiene la misién de la proteccién integral a la infancia es el Subsistema
Chile Crece Contigo, politica publica innovadora en su propuesta de intersectorialidad de
los ministerios de desarrollo social y de salud. Hay un cambio de paradigma en la
concepcién de la politica publica de proteccion integral a la infancia, se aborda desde un

sistema de proteccion social, promoviendo las redes de apoyo y el bienestar a las familias.

“‘En este contexto y especificamente en el afio 2002, el Estado comienza cona
instalacion de politicas sociales que tendran como eje la progresiva disposicion de un
Sistema de Proteccion Social. La creacion e instalacion de Chile Solidario, marca un hito
en la manera en que el Estado Chileno abordard la pobreza y extrema pobreza. Chile
Solidario y Chile Crece Contigo seran los dos subsistemas que luego seran
institucionalizados en la Ley N° 20.379, del afio 2009. Se comienza a instalar el concepto
de Proteccién Social con miras a promover y fortalecer la existencia y funcionamiento de
redes de apoyo y soporte, cuyo objetivo serd entregar un piso minimo de bienestar a las
familias” (MIDESO, 2015.p. 18).

El objetivo del Sistema de proteccion integral a la infancia, “es una politica publica
que fortalece la provision de servicios provistos por el Estado dirigidos a los nifios y nifias,
desde la gestacion hasta los 9 afios, cuyo propésito es que cada nifio y nifia alcance su
maximo potencial de desarrollo. Para ello, realiza acciones de acompafamiento
personalizado a los nifios, niflas y sus familias a través de prestaciones universales (para
todos/as) como diferenciadas (para niflos(as) en mayor vulnerabilidad)” (MIDESOF, 2021.p.
10).

En el despliegue de la politica publica en los territorios aterriza como diversos
programas enfocados en las necesidades de todos los y las nifios y nifias, estableciendo
un conjunto de prestaciones y servicios que garantizan la integracion. “Todos estos
elementos dan cuenta de los avances del Estado en materia de atencion a la poblacion
infantil con discapacidad -incluyendo algunas medidas no solo dirigidas a la nifiez- en sus
diferentes formas: sensorial, mental o fisica, contribuyendo progresivamente a robustecer
la oferta de bienestar orientada a su integracién, dentro de un marco de derechos”
(Céardenas, Andrade y Arancibia, 2012.p. 4)
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En el Subsistema de proteccion integral a la infancia Chile Crece Contigo, existe un
Fondo de intervenciones de apoyo al desarrollo infantil cuyo enfoque es la “atencion de
nifios(as) con déficit, rezago y/o vulnerabilidades en su desarrollo integral; la cual se realiza
con determinadas especificaciones, metodologia y flujos, destacandose por ser dispositivos
de intervencion a nivel comunal” (MIDESOF, 2021.p. 13).

No obstante el fondo (FIADI) a través de la modalidad de apoyo al desarrollo infantil
(MADIS) no contempla el ingreso de los y las nifios y nifias con discapacidad, “en este
contexto y en razon ademas de la exclusién de ingreso o restriccion de intervenciones para
nifios y nifias con discapacidad en multiples MADIS existentes; se genera la necesidad
desde diversos territorios, de contar con un dispositivo especifico que pueda entregar este
servicio especializado, con base comunitaria y con un enfoque centrado en el modelo
biopsicosocial de la discapacidad. A esta modalidad especifica se le denomina en adelante
Sala de Inclusiéon” (MIDESOF, 2021.p. 13).

A propésito de no contar con ofertas de la politica publica hacia los y las nifios y
nifias con discapacidad, “el afio 2020 comienzan a implementarse los primeros dispositivos
Sala de Inclusién en 13 comunas del pais, financiados por el Programa “Fondo de
Intervenciones de Apoyo al Desarrollo Infantil”, como respuesta a las necesidades
observadas y demandadas por familias, equipos y organizaciones de la sociedad civil,
respecto a la urgencia de contar con una prestacién especifica y no excluyente, que
responda a las caracteristicas de los nifios y nifias con discapacidad. Durante el afio 2021
se suman nuevas comunas, avanzando gradualmente a generar acceso a estas

prestaciones en todas las regiones del pais” (MIDESOF, 2021.p. 31)

“‘La Sala de Inclusidn consiste en una prestacion especializada de atencion
temprana y estimulacion para nifios(as) con discapacidad o condicién que pueda asociarse
a ello, que se implementa en dispositivos comunitarios a nivel local, en el espacio donde se
desenvuelven los nifios, nifias y sus familias. Enfatiza el fortalecimiento de las
competencias de los cuidadores/as para la adecuada estimulacién de los nifios y nifias; la
visibilizacion, mitigacion y/o eliminacion de las barreras del entorno y el trabajo intersectorial
para vincular a las familias con los programas y servicios que requieran, de acuerdo a sus
caracteristicas y necesidades” (MIDESOF, 2021.p. 36).

La sala de inclusion de la modalidad de apoyo al desarrollo infantil de discapacidad

(MADID) del Subsistema de Proteccion Integral a la infancia Chile Crece Contigo comienza
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su ejecucion el afio 2021 en la region de Valparaiso, primero como programas piloto en las
comunas de Villa Alemana y Quintero ambas con una convocatoria para 100 nifios y nifias
y en su version 2022 con una convocatoria de 131 y 150 nifios y nifias respectivamente,
ademas se suma como programa piloto la comuna de Los Andes cuya convocatoria
comprende 150 nifios y nifias, su ejecucién comienza en el mes de Octubre del 2022. El
total nacional de salas de inclusién de la modalidad de apoyo al desarrollo infantil de

discapacidad (sala inclusiva) son en total 22 comunas.
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CAPITULO Il
MARCO METODOLOGICO
3.1.- Paradigma metodolégico del estudio.

El estudio se enmarca desde el paradigma cualitativo, intenta experimentar la
realidad de las personas, esta perspectiva fenomenoldgica busca un acercamiento con
mayor detalle de la vida social, una comprensién al detalle de lo cotidiano aquello que le da

sentido a su realidad.

“Los investigadores cualitativos tratan de comprender a las personas dentro del
marco de referencia de ellas mismas. Para la perspectiva fenomenoldgica y por lo tanto
para la investigacion cualitativa es esencial experimentar la realidad tal como otros la
experimentan. Los investigadores cualitativos se identifican con las personas que estudian

para poder comprender como ven las cosas” (Taylor y Bogdan, 1987.p. 20).

Desde lo cualitativo el estudio se acercara a experimentar la realidad de las madres,
padres y/o cuidadores de las y los nifias y nifios de la sala integrativa, a modo de
comprender desde su perspectiva conceptos claves como inclusién, exclusion y proyecto
de vida de sus hijos e hijas con discapacidad, asi como su interpretacién de los apoyos
sociales desde la mirada social, es decir, redes de apoyo e institucional, como usuarios y

usuarias de la politica publica en esta teméatica a nivel nacional.

“Si estudiamos a las personas cualitativamente, llegamos a conocerlas en lo
personal y a experimentar lo que ellas sienten en sus luchas cotidianas en la sociedad”
(Taylor y Bogdan, 1987.p. 21).

3.2.- Tipo de Estudio

El tipo de estudio es descriptivo e interpretativo, ya que mas alla de la produccién
de la informacion y la descripcién contextual de la realidad de las personas, busca

comprender desde su propia realidad.

‘La frase metodologia cualitativa se refiere en su mas amplio sentido a la
investigacion que produce datos descriptivos: las propias palabras de las personas,
habladas o escritas, y la conducta observable, Como lo sefiala Ray Rist (1977), la

metodologia cualitativa, a semejanza de la metodologia cuantitativa, consiste en mas que
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un conjunto de técnicas para recoger datos. Es un modo de encarar el mundo empirico”
(Taylor y Bogdan, 1987.pp. 19-20).

En este sentido la investigacion busca la comprension de la experiencia como
madres, padres y/o cuidadores de las nifias y nifios con discapacidad, debido a la
importancia que tienen en sus roles y vinculos significativos con ellos, como la complejidad

y los significados del propio fenémeno.
3.3.- Enfoque metodologico del estudio.

El método que guia esta investigacion emana desde el paradigma fenomenolégico
desde la teoria socio hermenéutica, sustentado en el analisis socioldgico del discurso
definido como un método de andlisis que ha sido desarrollada por otras disciplinas de las
ciencias sociales. Se trata de una serie de recursos utilizados para el analisis de los estudios
cualitativos, “mas que con un método para analizar sociolégicamente los discursos, lo que
encontramos es una serie de practicas y procedimientos que los sociologos utilizamos de

manera muy diversa en nuestro quehacer profesional” (Ruiz, 2009.p. 2).

“Cualquier practica por la que los sujetos dotan de sentido a la realidad. Definido en
estos términos, el discurso presenta una diversidad de formas muy amplia. Cualquier
practica social puede ser analizada discursivamente, desde un baile a un ritual, una musica

0 un contrato, un mito o unas costumbres culinarias” (Ruiz, 2009.p. 3).

A través del paradigma fenomenoldgico los individuos definen la realidad o los
fendmenos sociales a través de la interpretacion de la cotidianidad de los sujetos, a través

de la naturalidad y el sentido comun.

“Como senala Schutz: "orientarse mediante la comprension tiene lugar desde el
comienzo, en cooperacién con otros seres humanos; este mundo tiene sentido no sélo para
mi, sino también para todos. Mi experiencia del mundo se justifica y corrige mediante la
experiencia de los otros, esos otros con quienes me interrelacionan conocimientos
comunes, tareas comunes y sufrimientos comunes. El mundo es interpretado como el
posible campo de accién de todos nosotros; este es el primero y mas primitivo principio de
organizacion del conocimiento del mundo exterior en general" (Schutz 1974b, p.22) citado
en (Ruiz, 2009.p. 6).

De esta forma y en concordancia con los propésitos del estudio es que la eleccién

de la tradicion metodoldgica de este estudio cualitativo se centra en los elementos

34



discursivos que se obtengan a través de los instrumentos productores de datos, develando
de esta manera los significados otorgados a su experiencia como madres, padres y/o

cuidadores de las y los nifias y nifios con discapacidad.
3.4.- Descripcion del contexto del estudio.

La investigacién se enmarca en un contexto de comprension de las experiencias de
las madres, padres y/o cuidadores de las y los nifias y nifios con discapacidad, a través del
andlisis se construyen los discursos emanados por las personas en la interpretacion de las
interacciones sociales dando cabida a las vivencias personales, elementos que dan el

contexto y la influencia que tienen en los discursos.

En el marco de la discapacidad infantil emerge el subsistema de proteccion integral
a la infancia Chile Crece Contigo como la Unica oferta en materia de politica publica, a
través de estas salas integrativas presentes en 22 comunas del pais se da inicio al proceso
de dar respuesta por parte del Estado al compromiso con la infancia y la discapacidad. En
la region de Valparaiso existen dos salas en funcionamiento en las comunas de Villa
Alemana y Quintero, siendo la primera de estas la comuna con mas niflas y nifios

ingresados en ambas convocatorias (2021 y 2022), 101 y 131 respectivamente.

El estudio pretende comprender la experiencia de las madres, padres y/o cuidadores
de las y los nifias y nifios ingresados a la sala de inclusién ejecutada por la direccion de
desarrollo comunitario de la Municipalidad de Villa Alemana. Este programa comprende 20
sesiones por cada ingreso de una duracion de 1 hora aproximadamente, realizadas por una
Fonoaudib6loga y un Terapeuta Ocupacional, en este acompafamiento a las terapias se

desarrollan las estrategias investigativas para dar respuesta a los objetivos propuestos.
3.5.- Disefio Muestral del estudio.

Para el desarrollo del presente estudio, se aplic6 un muestreo intencional, orientado
a la seleccion de madres, padres y/o cuidadores de las y los nifias y nifios que asisten a la
sala integrativa del subsistema de proteccion a la infancia Chile Crece Contigo, modalidad

ejecutada por la Municipalidad de Villa Alemana.

“‘En algin momento de la inmersién inicial o después, se define la muestra
“tentativa”, sujeta a la evolucion del proceso inductivo. Como explican Flick (2013), Creswell
(2013a), Savin-Baden y Major (2013) y Miles y Huberman (1994b), el muestreo cualitativo

es propositivo. Las primeras acciones para elegir la muestra ocurren desde el planteamiento
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mismo y cuando seleccionamos el contexto, en el cual esperamos encontrar los casos que
nos interesan. En las investigaciones cualitativas nos preguntamos qué casos nos interesan

inicialmente y dénde podemos encontrarlos” (Hernandez, 2014.p. 384).

El trabajo de campo empieza en el mes de marzo del afio 2022 con las primeras
aproximaciones al lugar donde se desarrollan las sesiones terapéuticas, se generan
instancias de conversacion con el equipo multidisciplinario de las ciencias sociales de Chile
Crece Contigo, en primera instancia con la encargada comunal, el equipo del programa de
fortalecimiento municipal del subsistema y el equipo de sala inclusiva, hubo invitaciones a
conocer las salas de inclusién, el material de integracion, las metodologias terapéuticas,

informacién sobre los ingresos y su metodologia de intervencion.

Hubo instancias entre los meses de marzo a agosto del afio 2022 donde se observa
que, al momento de asistir a las sesiones terapéuticas, las madres, padres y/o cuidadores
quedan afuera de estas salas esperando y observando alrededor de 1 hora, momento que
esta investigacién propone como una ventana para la aproximacion y posterior entrevista
que fue aplicada a una madre de un nifio como primera aproximacién hacia la tematica que

propone la investigacion.

La realizacion de este ejercicio de aproximacion al mundo de la discapacidad infantil
desde una politica publica recién instalada en el territorio brinda elementos esenciales para
la deteccion de necesidades, comprendiendo la situacion de las madres, padres y/o
cuidadores de las y los nifias y niflos que asisten a las salas inclusivas. En este sentido, la
bibliografia propone una atencion integral, siendo parte esencial en el trabajo terapéutico el

rol que juegan como principales apoyos en sus cuidados y proteccion.

Luego de estos ejercicios de acercamiento a la tematica de discapacidad infantil, se
propone aplicar el instrumento recolector de datos contemplando entrevistas en profundidad
de una duracion de 30 a 40 minutos mas 10 minutos de introduccion y conversacion “rompe
hielo” a las madres, padres y/o cuidadores de las y los nifias y niflos que asisten
regularmente a las salas inclusivas del subsistema de proteccién a la infancia Chile Crece

Contigo.

“Finalmente, como explica Neuman (2009), en la indagacion cualitativa el tamafo
de muestra no se fija a priori (antes de la recoleccion de los datos), sino que se establece

un tipo de unidad de analisis y a veces se perfila un nimero aproximado de casos, pero la
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muestra final se conoce cuando las nuevas unidades que se afiaden ya no aportan

informacion o datos novedosos (“saturacion de categorias”)” (Hernandez, 2014.p. 385).

La cantidad de entrevistas sera determinada en relacidon con los tamafios de muestra
comunes en estudios cualitativos, que, en el caso de los estudios fenomenolégicos, segun

la “Tabla 13.1” propone un minimo de 10 entrevistas (Hernandez, 2014.p. 385).
3.6.- Técnicas de produccion de la informacién

Dadas las caracteristicas de la investigacion, reflejadas en el paradigma cualitativo
y el método de andlisis socioldgico del discurso se emplearan técnicas de produccién de la
informacién basada en las entrevistas en profundidad. Para comenzar con el trabajo de
campo, hay que tener en consideracion el primer acercamiento con los informantes esta
primera instancia es fundamental ya que simboliza nuestro primer contacto con la realidad

empirica.

Como técnica de produccion de informacion, la entrevista en profundidad sera
fundamental para esta investigacion, esta técnica permite descubrir conocimientos sobre la

vida social, basados en gran medida por los relatos verbales de los informantes.

Por entrevistas cualitativas en profundidad, se entiende reiterados encuentros cara a
cara con los informantes, encuentros dirigidos hacia la comprensién que tienen de acuerdo
CON Su propia perspectiva, respecto a sus experiencias y situaciones, expresadas con sus
propias palabras. Siguiendo el modelo de una conversacion entre “iguales”, y no un

intercambio formal de preguntas y respuestas (Taylor y Bogdan, 1987).

Mediante la aplicacion de esta técnica, se logra obtener la sensacién de vivir los
fendmenos y el escenario como si estuviésemos ahi. A través de esto se desprende la
importancia de la tradicibn metodolégica de la investigacion, debido a la interaccion social
y la construccion de dialogos cotidianos, los sujetos obtienen elementos que dotan de
sentido su realidad, logrando interpretar la construccion discursiva de las madres, padres

y/o cuidadores de la sala de inclusién.

“Tal como lo sefiala Benney y Hughes (1970), la entrevista es “la herramienta para
excavar” favorita de los socidlogos. Para adquirir conocimiento sobre la vida social, los
cientificos sociales reposan en gran medida sobre relatos verbales” (Taylor y Bogdan,
1987.p. 100).
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3.7.- Técnica de analisis de la informacion.

La realizacion del proceso de andlisis de la informacién recopilada, en un primer
momento implicé conversaciones con el equipo profesional de la sala inclusiva de Chile
crece contigo en la Municipalidad de Villa Alemana y de forma paralela se conversa con las
mamas, papas y/o cuidadores de las y los nifias y nifios que asisten frecuentemente a las

sesiones terapéuticas, junto con ello se realiza el ejercicio de observacidn no participante.

Una vez concluido el primer acercamiento al trabajo de campo se aplicod el
instrumento de recopilacion de la informacién, la que consider6 una entrevista en
profundidad de una duracion de aproximadamente treinta minutos, aplicada a las madres,
padres y/o cuidadores de las y los nifias y nifios que asisten a la sala inclusiva durante el
mes de noviembre del 2022 en los horarios de atencién de la sala inclusiva (Lunes a Viernes
de 8.30 a.m. — 17.30 p.m.), las que fueron grabadas, previo consentimiento de los

participantes

Una vez realizadas las entrevistas y teniendo en cuenta que no pasara mucho tiempo
entre la grabacion y su transcripcion, fue posible captar momentos que no fueron grabados,

como el lenguaje kinésico y momentos propios del acto comunicativo.

Terminada la transcripcién de las entrevistas, se definieron las dimensiones y categorias
de analisis que resultaran pertinentes a los objetivos del estudio, para posteriormente
organizar los cédigos creados para el andlisis de los datos, y cada una de las entrevistas

fue analizada utilizando como técnica, andalisis del discurso.

“Los propositos centrales del analisis cualitativo son: explorar los datos, imponerles
una estructura (organizandolos en unidades y categorias), describir las experiencias de los
participantes segun su Optica, lenguaje y expresiones; descubrir los conceptos, categorias,
temas y patrones presentes en los datos, asi como sus vinculos, a fin de otorgarles sentido,
interpretarlos y explicarlos en funcion del planteamiento del problema; comprender en
profundidad el contexto que rodea a los datos, reconstruir hechos e historias, vincular los
resultados con el conocimiento disponible y generar una teoria fundamentada en los datos”
(Hernandez, 2014.p. 418).
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3.8.- Calidad de la informacién analizada.

Para tener la capacidad de respaldar la calidad, confiabilidad y validez de la informacién
recabada en este estudio, el proceso de analisis y las conclusiones de la informacion
recopilada fue tratada bajos los criterios de rigor cientifico tales como: credibilidad,
transferibilidad y confirmabilidad (Valles, 1999).

Para cumplir con el criterio de credibilidad, la transcripciébn de los datos y algunas
consideraciones propias de cada entrevista fueron realizadas en un periodo cercano de
tiempo. Por consideraciones técnicas, se utilizé una grabadora de sonidos en la aplicacién

de todas las entrevistas.

El criterio de transferibilidad para cuidar la confiabilidad de la investigacién tiene relacion

con la futura aplicaciéon del conocimiento adquirido en un contexto similar.

El criterio de confirmabilidad se refiere a las interpretaciones obtenidas coincidentes

desde las distintas entrevistas aplicadas, apelando a la neutralidad del investigador.

Para resguardar la validez de los datos se requerird la constante revision por parte de
expertos, corrigiendo los vacios tedricos y metodolégicos, como de la interpretacion de los

datos.
3.9.- Aspectos Eticos

Los aspectos éticos presentados en la investigacion se fundan en la evaluacion de los
costos gue tuviese la investigacién no fuesen superados por los beneficios, por lo que el
Gnico costo asociado fue la ocupacién de su tiempo mientras esperan la sesion terapéutica
de las y los niflas y nifios, que en contraste con los beneficios que representa a nivel de

conocimiento cientifico y especifico sobre la discapacidad infantil.

Ademas, es de suma importancia el consentimiento informado, asegurando ante todo el
respeto a la dignidad humana, ofreciendo los resultados de la investigacion a las personas
gue participaron y se interesaron por la investigacion, cuidando el derecho a la privacidad,
omitiendo los nombres de las y los participantes para que de esta forma no sean

perjudicadas bajo ningln motivo.
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CAPITULO IV
ANALISIS E INTERPRETACION DE LA INFORMACION
4.1. Antecedentes del capitulo.

En este capitulo se dara inicio al proceso de interpretacién sociologica, los
argumentos toman sentido, en relacion con las personas involucradas en la investigacion
dados por un contexto social en la conversiébn de sus fuerzas. La interpretacién es el
descubrimiento del hacer sentido sobre la realidad social, es el encuentro intersubjetivo

entre el sujeto que lo genera y su contexto (Alonso, 1998).

Para lograr el andlisis sociolégico se requiere la interpretacion de los discursos,
siendo parte final y central de los niveles de andlisis presente a lo largo de todo el proceso
de andlisis de datos. Se logra establecer el sistema de categorias para el analisis dandole
una estructura textual del discurso, permitiendo una interpretacion de este, que representa

el ultimo nivel andlisis y punto cllmine del analisis socioldgico realizado.

El analisis de datos que se presenta a continuacion se encuentra dividido en cuatro
capitulos centrales que rodean la problematica de la investigacion, posibilitando responder
a los objetivos del estudio y que corresponde en términos generales a lo que se describe a

continuacion:.

a) Conocer desde la percepcién de madres, padres y/o cuidadores, la experiencia que
viven los nifios con discapacidad que asisten a la sala integrativa de Chile Crece
Contigo en la comuna de Villa Alemana, desde una perspectiva de inclusién e
integraciéon. Para lo anterior se consider6 como categorias de analisis la
participacién en salas de inclusién o terapias, las reacciones frente al diagnéstico o
sospecha de discapacidad e informacién de los servicios disponibles publicos y

privados en el territorio, denominado “Perspectivas de inclusién e integracion”.

b) Describir la experiencia desde una perspectiva de exclusibn como componente
social de la discapacidad, considerando analizar las dificultades presentadas desde
la etapa de crianza y las orientaciones recibidas desde los servicios institucionales,
asi como también las situaciones de exclusiobn y discriminacién desde la

cotidianidad, identificado como “Perspectivas de exclusion”.

40



c) Eltercero busca conocer la interpretacion de madres, padres y/o cuidadores, y los
significados asignados al apoyo social, lo que comprende analizar como categorias
de analisis el apoyo familiar, el apoyo institucional y el apoyo desde una vision
comunitaria, de tal manera de establecer en lo posible, las redes sociales que giran
en torno a la discapacidad infantil especialmente desde su rol de proteccion y apoyo

permanente, denominado “Apoyo social hacia madres, padres y/o cuidadores”

d) El cuarto tiene relacién con describir las expectativas sobre el proyecto de vida de
las y los nifias y nifios con discapacidad, analizado desde categorias de analisis
tales como, los desafios desde el rol de madre, padre y/o cuidador en la etapa de
crianza, logros e hitos en el desarrollo de su hija o hijo y visién prospectiva del
proyecto de vida de sus hijos, que sin lugar dudas se basa principalmente en la
autonomia e independencia, identificado como “Proyecto de vida de las y los nifias

y nifios con discapacidad segun sus madres, padres y/o cuidadores”.
4.2.- Perspectivas de inclusion e integracion.

El andlisis del trabajo de campo realizado a través del relato de las experiencias de
las madres, padres y/o cuidadores de las y los nifios con discapacidad bajo la primera
categoria de participacion en salas de inclusion o terapias, destaca principalmente aspectos
relacionados con la experiencia que han tenido en su trayectoria de usuarias de terapias de
rehabilitacion o salas de estimulacion (inclusién), en este sentido destaca una gran
demanda hacia estos servicios en su modalidad publico y privada sin embargo, la relacién
con la oferta de estos es muy desigual y la oferta privada es poco accesible con respecto a
sus ingresos, mas aun teniendo en consideracion el gasto adicional que significa una

situaciéon de esta magnitud.

“Pasamos con él dos meses, vagando entre hospital y hospital porque no me daban ningtn
diagndstico certero, en XXXXXXX llegaron a llamarme la atencion XXXXXX, llegué a la Teletdn, la
Teleton no ve el caso de él, entonces como que todas las puertas se me cerraron. Realmente fue
como un pituto que me dijo que conocia a un Traumatdlogo en la unidad de... ¢cdmo se llama?
Traumatologia del (hospital) Fricke y me hizo la paletia para que lo lleve y de ahi no me solt6”

(Entrevista n°6).

Por otro lado, asoma el desconocimiento de los flujogramas de derivacion hacia
otras instituciones con atencion mas especializada y junto con ello la poca oferta existente

en el territorio de profesionales e instituciones con orientacién especializada en la tematica,
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no obstante, en su mayoria las derivaciones a la sala de inclusion son pesquisadas desde

los centros de salud de atencion primaria.

“El pediatra lo primero fue llévalo a la sala de estimulacién un pediatra particular,
entre que en el consultorio nunca le hicieron el ingreso a la sala de estimulacién me decian
que lo tenia que derivar el médico de aca y no le daban la hora de control, entre que
conversaba con la enfermera en el pasillo lo mandaron igual al programa, entre que el
médico vio que se demoraban tanto me dijo que viera la opcién de verlo particular llévalo a
un kine, pero ahi la sesion te sale como 40 lucas po y ya después llévalo a neurdlogo”
(Entrevista n°10)

“Si, le tocaron como 2 sesiones. La idea de estos programas es como super bueno
nada que decir, pero lo malo es que se colapsan, es muy poca la oferta. Al Martin por lo
menos en la Teleton le hacia por ejemplo kine una vez a la semana, ahi se vio que hizo
efecto algo el, pero normalmente que le toque una vez al mes no es mucho lo que va como

interferir” (Entrevista n°2).

Pese a la vision critica hacia el sistema de salud en general y todos los elementos
excluyentes presentes ya sea en los servicios existentes como en el acceso a estos
programas especializados, existe una notoria diferencia cuando se refieren a las terapias
en la sala de inclusién, vinculando el trabajo terapéutico con la directa inclusion de las y los

nifias y nifios como sujetos con una mayor capacidad de autonomia e independencia.

Desde este modelo se entiende que las causas de la discapacidad se encuentran
en las acciones sociales discriminatorias, desde el Estado a través de sus politicas e
infraestructura publicas hasta las actitudes sociales las cuales no promueven la libre
participacion de los individuos. La entrada del modelo social en la discapacidad ha permitido
analizar la discapacidad como una construccién social mas que una situacion personal,

consecuencia entre la socializacion del individuo y su entorno (Solsona, 2020).

El andlisis de la segunda categoria que compone este primer capitulo son las
reacciones frente al diagndéstico o sospecha de discapacidad e informacion de los servicios
disponibles publicos y privados en el territorio, es trascendental conocer la experiencia que
tuvieron las madres, padres y/o cuidadores en relacién a las primeras reacciones que
tuvieron al momento del diagndstico o sospecha junto con el saber gestionar la informacion
recibida hacia acciones concretas para el trabajo de inclusién. Destacan reacciones de

miedo, desconocimiento y culpa al momento de ser conscientes de la discapacidad, no
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obstante, a medida que comienzan a tener méas informacion de la discapacidad, asi como
las instituciones y los profesionales especializados en la temética estos miedos se
transforman en alivios al momento de tener una mayor claridad en cuanto a la propia

discapacidad, asi como a la oferta de servicios disponible en el territorio

“Yo creo que al principio no fue tanto, fue mas duro cuando empezé a pasar el
tiempo y me di cuenta que realmente las limitaciones como importantes, ahi fue como mas
chocante no fue en el diagnostico sino que cuando me di dando cuenta que en verdad va a

ser dificil que estaba siendo dificil” (Entrevista n°8).

“‘Realmente como soy del area de la salud no tuve ningun tipo de inconveniente,
mas bien me alegré cuando me dijeron que me podian ayudar con respecto a lo que yo
presenciaba con mi hija, ella era muy miedosa y le costaba mucho socializar” (Entrevista n°
3).

Es una constante a lo largo de toda la recopilacion de informacién del trabajo de
campo y en general de la investigacion la falta de servicios especializados en materia de
discapacidad infantil se suma la auto gestion como componente de las acciones concretas
a realizar, es decir al momento de recibir la sospecha o diagndstico son principalmente ellas
y ellos quienes realizan las gestiones para saber y conocer las instituciones y mecanismos

de acceso a estos.

“La verdad es que no. Fue cosa de auto gestion, yo tuve que investigar saber que

s

redes existia” (Entrevista n°8)

Bajo esta perspectiva se asocia al individuo con discapacidad en patologias o
tragedias personales, limitando la comprensién integral de la problematica, no s6lo como
sujeto, sino que como sociedad. Esta limitante en la concepcion del fenémeno fue la pauta
para ver la discapacidad como una situacion enteramente de valor individual (Tagle y
Castillo, 2016).

4.3.- Perspectivas de exclusion.

En el andlisis de las perspectivas excluyentes de la discapacidad infantil en la
experiencia de las madres, padres y/o cuidadores se divide en dos grandes categorias la
primera es las dificultades en la etapa de crianza y orientaciones desde los servicios
institucionales, en esta destaca que las mayores dificultades a la que se ven enfrentados

es la poca orientacion y acompafiamiento desde los servicios publicos y privados de salud,
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més alla de encontrar los servicios especializados y acceder a ellos, sus experiencias

relatan el poco acompafamiento profesional en los procesos de sospecha y diagnostico

“Busqué mucho sobre que trataba a las mismas mamas como proceder, que viene
ahora. Yo tengo otro hijo mas uno mas grandecito, que hago porque puedo provocar una
crisis no quiero que esté mal, fue una etapa super complicada, yo estaba estudiando me
acuerdo estaba sacando el cuarto medio cuando lo diagnosticaron y me lo llevaba a clases

en la noche con él” (Entrevista n° 8).

“Yo aun no he tenido el diagnéstico del neurélogo, sélo la sospecha (TEA) Lo estoy

haciendo particular, pero también se demoran entonces el tema que no hay mucha oferta

(Entrevista n°9).

“Las consultas con los médicos son complicadas, por las horas. De hecho, todavia
estoy esperando una hora con el neurélogo, se supone que me iban a llamar ahora en

octubre y nada y particular es imposible” (Entrevista n°4).

Por otro lado, asoman auto criticas en lo que respecta a las categorias de exclusion,
relatan que se dieron situaciones donde hubo complicaciones por sentir miedo y
preocupacién al momento de adaptacion de sus hijos en contexto socio educativos. Es
transversal que en materias de exclusion se vincule directamente con el dificil acceso a

servicios especializados y la escaza oferta disponible en el territorio.

“No, ninguna. Al contrario, lo acogieron super bien cuando entr6 al jardin y él se
adapté altiro a los nifios a jugar, era mas mi temor de soltarlo de dejarlo partir, me doli6

mucho, pero se adapto rapido. Confiando en lo que él puede hacer” (Entrevista n° 4).

Con respecto a la otra categoria de analisis del presente capitulo, las situaciones de
exclusion y discriminacién desde la cotidianidad tienen relacién con desafios que se
presentan en el dia a dia, en su participacion en terapias o salas de inclusion logran asimilar
los problemas cotidianos a los que enfrentan ya que son en estos espacios donde resuelven

dudas, planifican estrategias, realizan tareas y son testigos de los avances.

“Avanzo harto en el colegio que va ahora, tiene 3 afios como ya avanz6 este afio se
va a PIE, ya avanzo ya lo puedo soltar, tiene 7 y fueron 4 afios mas o menos que yo estuve
asi a full con él. Los terapeutas te ayudan harto a darte orientacion a estrategias también

para poder sobrellevar 6sea, poder tratarlos porque a las finales uno como que no sabe
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mucho en el tema, yo nunca habia escuchado de alguien que tuviera TEA” (Entrevista n°
6).

“Me acuerdo que lo fui a inscribir en una escuela de lenguaje y yo no tenia idea que
tenia TEA en ese momento y la fonoaudiéloga me traté super mal. Poco menos era tonto y
no podria estar ahi, esa ha sido como la tnica discriminacion, asi fuerte que he sentido. El
no puede ir a lugares donde hay mucha gente, un dia se me ocurrié ir a comprarle zapatos
la cosa es que fue horrible, tiraba todo gritaba todo y la nifia del local le dijo a mi suegra
dele algo a ella porque si no se va a volver loca en relacion como se comportaba él y cosas

asi mas que nada de la gente” (Entrevista n° 9).

Por otro lado, las exclusiones de las que han sido victimas se han dado
especialmente en la inclusion en el mundo socio educativo, al no tener claridad de los
diagnésticos ni tener informacién precisa de la discapacidad acuden a lugares que muchas
veces no son competentes con la discapacidad, sin embargo, en los relatos comentan que
en ocasiones se les brinda un mal trato por parte de las escuelas de lenguaje, colegios y/o

jardines infantiles.

“Si, cuando el nifio de repente tiene esos comportamientos como ahora que lo
escucho medio disruptivo, todos te miran raro, 6sea quizas ahora ya no es tanto como antes
pero igual hay gente, que uno lo entiende también, pero te miran raro porque nifiito

malcriado porque no saben” (Entrevista n°8).

Entre las experiencias que relatan existen episodios de exclusion en el transito por
la via publica, hay situaciones de descontrol o comportamientos disruptivos (“pataletas”) de
sus hijos que son vistos por los ciudadanos como episodios negligentes y de pocas
habilidades parentales, momentos en que hay una incomodidad por parte de las madres,
padre y/o cuidadores que se ven en la “obligacion” de intentar comunicarles a los

transeuntes la discapacidad o trastorno que tiene sus hijos.
4.4.- Apoyo social hacia madres, padres y/o cuidadores.

El andlisis del apoyo social estd compuesto por tres categorias de andlisis que la
componen, estas son el apoyo familiar, institucional y comunitario, estas permiten conocer
la red de apoyo que sustenta a las madres, padres y/o cuidadores, no solo como apoyo en
el rol de crianza hacia las y los nifias y nifios, sino que también hacia el desarrollo de su
vida cotidiana. En la categoria de apoyo familiar destaca que este es el Unico apoyo con el

que cuentan siendo la piedra angular que sostiene el rol de crianza, no obstante, relucen
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diferencias y roces en esta misma, hay experiencia donde la familia cumple un rol
fundamental en el apoyo teniendo que ser auto didactas en la comprension de la
discapacidad infantil, existe un apoyo solo en el plano familiar nuclear, prevalece la vision
individual de salud, donde el afectado o su familia tiene que recurrir mediante sus medios

hacia la busqueda de apoyos.

“Aca estd el apoyo (abuela). Jajajaja. Aqui esté el apoyo lo tenemos al 100% todo
sea por el bien de ella, como familia siempre vamos a velar por el bienestar de ella y nuestro
circulo familiar es, todos saben que ella puede estallar de emociones y ya saben como

manejarlo” (Entrevista n° 3).

“Bueno ahi es un tema, porque yo vivo con mis 3, el Renato y mis 2 hijos mas
grandes, mi papa y mi mama, pero mi papa y mi mama como que no.... Es como el nifio
cacho. Claro yo vivo con ellos, pero no tengo como un apoyo al 100%, es mas mi hija y mi

hijo que son mi apoyo, sobre todo mi hija” (Entrevista n® 7).

“Ellos saben que tiene una condicion, no se le nota tanto, pero ellos ceden mas hay
veces que son muy cuadrados con €l y como que no es no y yo no soy tan asi cuadrada
con él soy mas flexible, siento que ellos saben, pero no lo asimilan, por ese lado es como
fome no se instruyen en el tema, no saben que es el TEA, tengo un hermano que me trata

de loca porque mi sobrino no tiene nada” (Entrevista n° 9).

El andlisis de la segunda categoria que compone este capitulo es el apoyo
institucional, destacan las experiencias que han tenido en el sistema de atencién primaria
de salud como también el educativo como jardines infantiles y colegios con PIE (Programa
de inclusion escolar), se esbozan ciertas criticas al modelo de salud y al educacional, ya
que no cuentan con una oferta de servicios especializados para la discapacidad infantil, ni

objetivo institucional para la orientaciéon y acompafiamiento en el proceso de desarrollo.

“El colegio si hay un tema de apoyo muy limitado, pero existe, y entiendo que es
muy limitado no porque dependa de los funcionarios es porque el sistema no te da para
més, son muchos nifios que ellos tienen que evaluar y son muy pocas horas de
profesionales, misma cosa en los Cesfam, misma cosa si vas a hacer un tramite a la muni,
de cierta manera siento que se esta abriendo més de a poquito hay un poco mas de apertura
y pictogramas, rompefilas es una cosa que un poco va a demorar de tiempo en que la

sociedad lo capte” (Entrevista n° 5).
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“Cuando llegue al consultorio no tenia ni idea de a donde derivarlo, de echo me
llevaron con la enfermera que hace los controles de nifio sano, entonces ella me dijo que
no que el consultorio no tenia ese apoyo, no tenia terapeutas para ver la condicion de

Manuel” (Entrevista n° 2).

La ultima categoria de andlisis corresponde al apoyo comunitario, destaca la
vinculacion en su experiencia vecinal, se logra identificar una desafiliacion al entorno
comunitario rescatando aun mas la importancia del apoyo familiar, por otra parte, se vincula
lo comunitario con el rol del gobierno local o municipalidad, esta experiencia devela el rol
de trato directo entre el municipio y la ciudadania como los articuladores de la

institucionalidad.

“No tengo muchas amistades y en mi entorno vecinal tampoco, para mi es la pura

familia no méas” (Entrevista n° 2).

“No siento que compartamos mucho con la comunidad y estuvimos dos afos

encerrados, ahora que salimos, no veo que los papas se integren muchos con los nifios’

(Entrevista n°® 1).

“Ahora que llego la nueva alcaldesa ha hecho harto en el tema de la inclusién, el
tema de los pasos de peatones para los nifios, los locales que si hay un nifio TEA puede

entrar antes, eso antes no habia” (Entrevista n° 9).

“La municipalidad un siete, porque vez que he venido he consultado, siempre me
dan informacién, me entregan las alternativas de ayuda, los apoyos que puedo recibir, yo

nunca habia pedido ayuda de nada y ahora la primera vez que empiezo a buscar ayuda

(Entrevista n° 5).

4.5- Proyecto de vida de las y los nifias y nifios con discapacidad segln sus madres,

padres y/o cuidadores.

Este apartado se divide en tres categorias de analisis que son, desafios en su rol de
crianza, logros y deseos frente al desarrollo de sus hijos e hijas y proyecto de vida, que
componen sus experiencias en relacion con la discapacidad infantil y sus expectativas en
el proyecto de vida de sus hijas e hijos. La primera categoria son los desafios en el rol de
crianza, destacan aspectos relacionados con expectativas que van generando en el dia a

dia superando barreras y fronteras de exclusion que se presentan en el proceso del
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desarrollo de sus hijas e hijos, estos se relacionan directamente con superar objetivos
cotidianos de superacion.

“Para mi lo més importante es que Amandita supere su problema de lenguaje para
que ella se pueda comunicar, porque para mi es re importante que la Amanda vaya en un
buen colegio y lamentablemente en los buenos colegios no tienen PIE. Cuando ella llegd
los profesores no le entendian entonces la ignoraban y seguian de largo con los otros nifios,
entonces a la Amandita eso le hacia sentir excluida y se sentia mal, y yo como mama igual
ella avanza rapido o se queda atras y nosotros no podemos hacer nada nada” (Entrevista
n° 5).

“Fuimos a un cumpleafios como hace un mes atras y yo soy de esas que ah que la
cama elastica, como no le gusta que lo toquen, entonces yo decia ah que lo van a tocar,
entonces cuando le digo quédate aqui y la cocina estaba al lado voy a ir a buscarte un poco
de agua y me dijo ya. Y vuelvo y estaba sentado conversando con un nifio y le decia amigo
te invito a mi casa, vamos a mi casa le decia ya vamos a mi casa a jugar play y el estaba

feliz y ahi como que yo lo solté” (Entrevista n° 9).

“Cuando estan todos en salas, Tomas se pone ansioso y le afecta para aprender
para todas las cosas, para sobrellevar el dia a dia, entonces el papa me dice ponlo en un

colegio al lado de mi casa son 40 nifios por curso” (Entrevista n° 1)

“Mi desafio es sacarlos adelante, esa es mi prioridad, que sean nifios que puedan
desenvolverse el dia de manana bien poh, sin importar cachai de que... eh... no me

desarrolle como mujer, o como persona realmente” (Entrevista n° 6).

La segunda categoria son los logros y deseos frente al desarrollo de sus hijos e
hijas, destaca la vinculacion hacia el trabajo de inclusion y sus logros que van teniendo en
el dia a dia, destacan el avance en sus procesos terapéuticos que se transforman en hitos
en el desarrollo de sus hijos, estos van marcando el avance en el trabajo de inclusién. Por
lo general el avance tiene que ver con el area socio educativa, el avance o descenso en
esa tematica seré transcendental en lo satisfactorio del proceso terapéutico, ya que piensan
en prospectiva en la inclusién en los colegios, jardines infantiles, entre otras instituciones
educativas. Aprender a leer, socializar con los grupos de pares, que pueda comer solo, que
vaya al bafio solo, son entre otras actividades cotidianas que marcaron un hito en el proceso
de crianza de los padres, el desarrollo de estas habilidades significa una mejora en la

calidad de vida, una inclusién social y una mayor autonomia e independencia.
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“En sus hitos comenta el avance que tienen mediante el trabajo de inclusion en la

sala de estimulacion” (Entrevista n° 6).

“Yo creo que de la mano de profesionales se hace un poco mas ameno y de la
terapia también sicoldgica, detras de todo esto porque hay, ésea que alguien pase esto y

te diga no yo lo llevo ahi y mi hijo bien y todo y yo perfecto” (Entrevista n° 1).

“El mayor logro es que aprendi6 a leer Yo decia: el Renato se va a quedar
repitiendo... pero me explicaron que no, el lan también me explicé6 que no con la Dani, pero
también era un tema para mi porque él iba a pasar a tercero basico porque tenia buenas

notas, pero no leia” (Entrevista n° 7).

La tercera categoria de analisis es el proyecto de vida que se vincula directamente
con conceptos como autonomia e independencia que emergen en el desarrollo de
actividades de la vida diaria que reafirman la inclusién de las y los nifias y nifios en la
sociedad, el ejercicio de pensar en prospectiva sobre un proyecto de vida de sus hijas e
hijos se relaciona directamente con el desarrollo de herramientas para enfrentar la vida
cotidiana y el mundo social sin dependencia de ellos. En estas experiencias destaca las
expectativas que tienen cuando se realizan terapias de inclusién y van alcanzando objetivos
en el dia a dia, no solo son herramientas inclusivas, sino que también hay un aprendizaje
por parte de las madres, padres y/o cuidadores para enfrentar situaciones excluyentes con

sus hijas e hijos.

“Yo creo que bien, va a ser alguien independiente, es bueno para ayudar en todo
caso uno va a agarrar un martillo y se pone a trabajar, él es super atento de echo tengo una
perrita la Sofi y el ve un poquito de caca y busca la pala y la recoge él es bien atento, en el

Jardin es bien sociable” (Entrevista n° 4).

“Mi hija es independiente en muchas cosas por ejemplo ella va sola al bafio, come
sola hace muchas cosas sola pero yo creo que mas adelante con respecto a las terapias y
a todo lo que vayamos avanzando ella va a poder integrarse normal, ademas que ya hay
un tema también en la sociedad ya se estd educando mas sobre el autismo el asperguer
sobre estas personas que padecen de ansiedad de miedos y fobias yo creo que eso ya es
integracion y cuando ella esté més adulta va a haber mas integracion, porque sabemos que

existen muchos proyectos para que esto siga avanzando” (Entrevista n° 3)

“Me di cuenta que de ahi a lo mejor sipo yo le tengo poca fé, que el si puede hacer

todo lo que, fueron las dos cosas, asi como que mas me impresionaron...lloré porque fue
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asi como oh lo logré y a veces uno con la condicién los estigmatiza un poco y dice a lo
mejor voy a tener que estar yo siempre metida pero me di cuenta que €l siempre que uno

va a estar apoyandolo él siempre va a poder hacerlo” (Entrevista n° 9).
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

1. Desde el relato de madres, padres o cuidadores de nifios y nifias con discapacidad,
que asisten a la sala de inclusién de Villa Alemana, se puede inferir que el
mencionado centro ha aportado una orientacion en materia de comprender los
procesos inherentes a la inclusion de las y los nifias y nifios, los puntos centrales
tienen que ver con la integracion como componente social de la discapacidad y de
las perspectivas de exclusibn como componente social, asi como guiar acerca del

apoyo social al gue pueden recurrir en su calidad de madres, padres y/o cuidadores.

2. Se concluye que desde las perspectivas de inclusién como componente social de la
discapacidad, se evidencia una estrecha relacion con la participacion de las y los
nifias y nifios en centros terapéuticos o salas inclusivas, lugares donde el proceso
de intervencion profesional juega un rol clave no solo en la rehabilitacion per se, sino
que resulta fundamental en el proceso de acompafamiento de sus madres, padres
y/lo cuidadores, considerando ademas que a través de éstas se entregan
herramientas para enfrentar los desafios de la cotidianidad de la discapacidad

infantil.

3. El significado de importancia que le asignan las madres, padres o cuidadores de
nifios con discapacidad, a la labor y apoyo entregado por el equipo profesional que
conforma los equipos de los centros terapéuticos o salas inclusivas, resulta
significativo en todos los aspectos que considera, o que asigna relevancia a la
posibilidad de desarrollar una politica publica robusta en materia de servicios

especializados para las y los nifias y nifios y sus familias.

4. Complementariamente a la tarea desarrollada por los centros terapéuticos y salas
inclusivas, se considera muy importante poder contar con centros de salud con la
capacidad de pesquisar, diagnosticar y derivar a los nifios a profesionales
especializados para la pronta intervencion y acompafiamiento a las familias, quienes
en general reconocen desconocer las enfermedades y/o trastornos asociados a
algunos tipos de discapacidad, asi como de la informacion relacionada con las
organizaciones y centros terapéuticos donde pueden ser atendidos las y los nifias y

nifios con discapacidad, evitando de esta manera los errores asociados a la auto
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gestién y el auto aprendizaje en la materia, principalmente en aquelas familias mas

carentes.

Se evidencio también, en el relato desde la experiencia de las familias, la percepcion
de una baja prioridad en la teméatica de la discapacidad en materia de politicas
publicas, ya que no se cuenta con dispositivos publicos con la capacidad de atencion
y accién para la discapacidad infantil junto con la escasez de profesionales
especializados que diagnostiquen los diferentes tipos de enfermedades y/o

trastornos asociados.

Respecto de las perspectivas sociales de exclusion como componente de la
discapacidad, se concluye que las familias perciben una estrecha relacién con la
capacidad de enfrentarse a las dificultades que se presentan en el dia a dia en las
labores de crianza, y que para ello se considera fundamental poder contar con
orientaciones y servicios profesionales que proporcionen las herramientas

necesarias para afrontar los desafios que se presentan en la etapa de crianza.

Las familias evidencian en general como elemento excluyente, la poca y nula
capacidad de la institucionalidad publica en brindar atencion personalizada y centros
terapéuticos que puedan intervenir en los procesos de inclusion de las y los nifias y
niflos, particularmente relevante también para la incorporaciéon en el modelo
educativo, situacion que se aprecia en que los programas de inclusion escolar no
constituyen una solucién, sino que mas bien son parte del problema, ya que se
perciben excluyentes y con limitadas capacidades profesionales del personal

profesional de los establecimientos, para atender este tipo de realidad.

Respecto de la percepcion de las familias, respecto del apoyo social que tienen
como madres, padres y cuidadores de nifias y nifios con discapacidad, se concluye
gue el factor mas importante lo constituye el apoyo familiar, convirtiéndose en un
lugar de refugio y encuentro en contraposicion a la valoracion asignada a los apoyos
de carécter institucional, lo que seria consecuencia de la carencia de una politica
publica que garantice la atencion integral de la discapacidad infantil, lo que interfiere
de manera significativa en la atencion oportuna y por ende, en la pronta intervencion
de las y los nifias y nifios en su proceso terapéutico y las herramientas e hitos de

inclusién a sus madres y familias.
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12.

También en materia de apoyo social, se concluye que las familias de nifios con
discapacidad, perciben escasa participacion en espacios socio comunitarios, con
limitada vinculacién con el barrio y las organizaciones que puedan brindar un apoyo
socio comunitario a las y los nifias y nifios junto con sus familias, lo que incide en
que las madres, padres y/o cuidadores enfrentan la situacién de discapacidad de
sus hijas e hijos de manera individual y familiar, sin redes de apoyo institucional o

comunitaria que sirvan de apoyo y/o de orientacion.

Respecto de las expectativas que se tienen como madres, padres y cuidadores en
el proyecto de vida de la nifiez con discapacidad, se percibe que las principales
herramientas de inclusion se adquieren a través de la intervencion terapéutica y los
recursos que ensefian los profesionales a las familias, lo que permite superar los
objetivos y/o tareas cotidianas, convirtiéndose de esta manera en grandes logros e
hitos de inclusion y que van generando una mayor independencia y autonomia a las
y los nifias y niflos con discapacidad, influyendo positivamente en su desarrollo y
entorno familiar, ya que son testigos directos de los elementos inclusivos que les

brindan la oportunidad de desarrollar una vida mas auténoma.

Las familias de nifios con discapacidad, identifican que para cada proyecto de vida
de un nifio con discapacidad, existen dos conceptos claves para la inclusién, que
son la autonomia e independencia y que para las madres, padres y/o cuidadores,
constituyen vectores centrales en alcanzar un modelo funcional para la vida,
logrando de esta manera conseguir empleo, pareja, amigos, entre otras, de ahi la
importancia de los centros terapéuticos y salas de inclusion en el quehacer directo
y local, para el apoyo de las familias de nifios con discapacidad, lo que demanda
de la existencia de politicas publicas que apoyen este quehacer y visibilicen esta
realidad.

Para finalizar, se recomienda para futuras investigaciones en esta materia, abordar
la teméatica de manera integral, considerando perspectivas de inclusion y exclusion,
abordando otras realidades locales que permitan generar conocimiento de esta
realidad a nivel local, como primer nivel de informacién para la solucion de los
problemas reales de las personas, posibilitando acciones o0 medidas, y

eventualmente, intervenir de manera eficaz e integral considerando la discapacidad
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no solo a quien padece la enfermedad y/o trastorno, sino que a toda la familia que

es punto central en el apoyo y proteccion en este contexto.
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