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PRESENTACION
CIDES: 30 ANOS DE VIDA INSTITUCIONAL

1 Postgrado en Ciencias del Desarrollo de la Universidad Mayor de San Andrés naci6 en

1984 como resultado de la Iticida iniciativa de autoridades universitarias que dieron cuerpo

a la primera unidad académica multidisciplinaria de postgrado en el pafs, articulada alre-
dedor de la problematica del desarrollo.

A tres décadas de entonces, no es dificil rememorar la importancia fundamental de aquel mo-
mento, que evoca una profunda conviccién con relacién al trabajo académico universitario
marcado, a su vez, de un gran compromiso con el destino del pais, visto desde los ojos de su
intelectualidad.

Uno y otro aspecto son decisivos para una nacién que busca comprenderse a si misma y desple-
gar sus anhelos en el concierto internacional, sin renunciar a su especificidad histérica y cultural.
Con ese propdsito, el trabajo académico universitario se ubica en la franja mds decisiva de las
intermediaciones que ha producido la sociedad moderna, pues implica una forma de produccién
de sentido que toda sociedad requiere para cohesionarse como comunidad de destino. El conoci-
miento académico universitario es, asf, un factor constitutivo de la nacién para que ésta, sobre la
base de sus condiciones particulares, trascienda los obstdculos que impiden su consolidacién, a
partir de una relacién suficientemente consistente entre Estado y sociedad.

De ese legado estd imbuido el trabajo que realiza la comunidad académica del CIDES. Varios han
sido los frutos que hasta ahora se han logrado. El mds importante, haber trazado una estructura
institucional en la que converge una pluralidad de perspectivas tedricas, imprescindibles para
alcanzar una mejor y mas completa comprension de la realidad nacional y regional. El trabajo in-
terdisciplinario es un complemento sustancial que, a partir de las diferentes fuentes explicativas a
las que apela, permite producir una mirada cabal de las interconexiones existentes en torno a las
problematicas de la realidad. El objeto del desarrollo exige que ambos componentes —pluralismo
e interdisciplina— estén rutinariamente activos en la reflexién, lo que la institucién ha logrado for-
malizar a través del espiritu participativo que imprime en sus politicas, en gran medida gracias a
la gran disponibilidad individual y colectiva desplegada en su seno.

Como resultado de ello, el CIDES se ha convertido en un referente medular para la formacién y
la investigacion en el pais, y ha formado un importante contingente de recursos humanos que se
desemperian con solvencia en la gestién ptiblica, el trabajo docente y la investigaciéon. Al mismo
tiempo, ha producido un caudal de investigaciones que forman parte fundamental del acervo
intelectual nacional. Y, finalmente, con el d&nimo de visibilizar el debate, ha puesto a disposicién
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de la colectividad lo mejor de sus logros. Mds de 70 libros testimonian ese esfuerzo, refrendado
por la persistencia con la que se ha mantenido la revista semestral de la institucién (UMBRALES)
y las decenas de eventos publicos organizados. En los ultimos afios, se ha sumado a ello una
nueva forma de producir conocimiento, alentando la relacién entre investigacion y accién, y su
derivacién en la politica ptiblica que es el modo mds concreto de la interaccién del Estado con la
sociedad. Como afiadidura, la institucién ha contribuido a la construccién de un tejido interuni-
versitario internacional que nutre la perspectiva del trabajo académico, amplificando sus desafios
y posibilidades.

Dos consideraciones acompaiiaron este proceso: una, orientada a preservar los pilares que dieron
fundamento al trabajo institucional; la otra, a proyectar su horizonte al calor de los desafios que
trae el conocimiento en permanente recreacién y los que el propio pais se va proponiendo en el
curso de sus procesos histéricos. En esa direccion, el trabajo del CIDES estd basado en un esfuerzo
permanente de actualizacién, lo que significa poner en la palestra los grandes problemas que
acechan a una sociedad en movimiento. Desde ese punto de vista, salta a la vista, como contribu-
cién sustantiva, la critica a los modelos de desarrollo cuya tnica finalidad ha sido expandir las
finalidades utilitaristas de la modernizacién. En consecuencia, la institucién trabaja arduamente
desde un enfoque comprometido con la emancipacién, habida cuenta de las busquedas en las que
estan empefiadas las colectividades, hoy por hoy con enorme evidencia simbdlica y discursiva.

Ese compromiso estd apuntalado por los valores de la democracia intercultural, el pluralismo
tedrico y la libertad politica, soportes con los que es posible construir un pensamiento auténomo.
Por eso, el CIDES reivindica su identidad ptblica y muestra una vocacién orientada a los intereses
generales de la sociedad exenta —consecuentemente— de sujeciones que no sean las académicas,
asumiendo sin embargo el importante significado politico que ello entrafia.

Lograr ese caudal de objetivos da cuenta de lo que es posible hacer cuando la predisposicién para
actuar es superior a las circunstancias. En ese sentido, el trabajo colectivo y la capacidad creadora
son un legado que la institucién también atesora como parte de las evocaciones comunitarias a
las que nos remite la historia cultural en el pais.

La conmemoracién de las tres décadas del CIDES es un buen momento para dar cuenta de todo
ello. Sin embargo, ademds de ser una remembranza, este hecho también reafirma la conviccién
de esta comunidad académica sobre el valor del trabajo intelectual y el conocimiento para apun-
talar a la nacién y sus valores democréticos, en el presente y el futuro. Por eso, los 30 afios de esta
institucién son un motivo para honrar a la comunidad académica boliviana, en especial la que se
ha involucrado con la universidad publica y con este postgrado. De la misma manera, es un ho-
menaje al esfuerzo que despliegan los estudiantes universitarios de postgrado, con una vocacién
que no siempre es bien acogida por el pafs, privado de la enorme energfa disponible de la que
aquellos son portadores para contribuir a la reforma de la sociedad.

La coleccién de publicaciones que se recogen en este aniversario es resultado tanto de investiga-
ciones realizadas por docentes-investigadores de la institucién como por colegas que han tenido
un contacto fluido con los quehaceres que aqui se despliegan. Son producto de la vinculacién
interinstitucional que el CIDES ha generado para que afloren, se reproduzcan y se ensamblen los
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Presentacion

fines mds nobles que estdn detrds de todo trabajo intelectual, cuando éste se pone al servicio del
bienestar de los pueblos.

La presente publicacién es fruto del trabajo de Sonia Conde, estudiante titulada de la Maestria de
Estudios de Género, motivada por las iniciativas institucionales alrededor de la problemadtica de
la infancia que el CIDES viene desplegando en asociacién con UNICEF y otras instituciones. En ese
marco, el libro ;Infancia eterna? Nifiez en situacion de discapacidad y derecho al cuidado es resultado
de la tesis de maestria de la mencionada estudiante y describe los servicios de cuidado y rehabili-
tacién existentes en el municipio de La Paz y, ante sus carencias estructurales, los dilemas por los
que atraviesan las familias para atender las necesidades de nifios, nifias y adolescentes con disca-
pacidad, en sus diferentes grados de dificultad. Alrededor de ello, el trabajo vuelve a posicionar
la relacion entre derechos de las mujeres y derechos de la infancia, en ambos casos afectados por
la indiferencia estatal en todos sus niveles.

Cecilia Salazar de la Torre
Directora de CIDES-UMSA






PROLOGO

Infancia eterna? Nifiez en situacién de discapacidad y el derecho al cuidado de Sonia Conde

Crespo nos introduce a un tema que adn no logra instalarse en la agenda nacional: la situa-

cién de los nifios y nifias con discapacidad como sujetos de derechos. Este silencio pone en
evidencia el desconocimiento y negacién por parte de la sociedad de un problema y un hecho
social que involucra relaciones de clase, género y generacion.

En ese contexto la accién estatal se ha concentrado en la elaboracién de normativas con el objetivo
de contribuir y promover la inclusién social de esta poblacién. Pero, contrariamente a esta inten-
cién, no existen politicas y medidas efectivas favorables a su habilitacion y rehabilitacién, aspecto
fundamental para que nifios, nifias y adolescentes con discapacidad ejerzan su condicién como
sujetos de derecho. Actualmente, su ejercicio y goce de los derechos otorgados es una eventuali-
dad marcada y definida por la débil asuncién del Estado central y local como garante principal
de su cumplimiento, dejando librada a la capacidad de las familias la posibilidad de que accedan
a una vida que merece ser vivida.

Esta problemdtica que subyace en la estructura de nuestra sociedad es descrita de manera ade-
cuada en esta interpelacién plasmada en el libro que aqui se presenta. Sonia Conde presenta
sistemdticamente experiencias de los servicios ptiblicos especializados que se brindan a los nifios,
niflas y adolescentes con discapacidad en el municipio de La Paz; dnico recurso al que acceden
las familias en desventaja social. Es un recorrido en el que se denuncia la precariedad de estos
servicios de atencién y cuidado, que pone al descubierto las debilidades institucionales para la
rehabilitaciéon de esta poblacion y sus efectos efimeros en la consecucién de la autonomia e in-
dependencia de las personas con discapacidad, condicién sustancial para ejercer su titularidad
como sujetos de derecho.

El estado de situacién de estos servicios y una cobertura por demds limitada ponen de relieve el
papel de la familia y de la mujer como madre, rol imprescindible ante la ausencia del Estado y de
la sociedad en el cuidado de nifias, nifios y adolescentes con discapacidad, en un dmbito de lace-
rante precariedad institucional méds enfocado en el amparo que en promover habilidades ttiles
que permitan a esta poblacién desenvolverse por sf misma, y de este modo devolver a las madres
la posibilidad del ejercicio de sus propios derechos. Los servicios publicos de salud y educacién,
ademads de las transferencias monetarias realizadas a este sector poblacional, tienen un impacto
relativo sobre los procesos de rehabilitacién, haciendo que esta poblacién se vuelva mds depen-
diente y limitada en sus capacidades y autonomifa.
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(Puede el Estado hacer algo mds? Una politica publica al respecto deberia romper con la tradicién
asistencialista y proveer un conjunto de medios, recursos y normas para la proteccién social y cui-
dado de la nifiez y adolescencia con discapacidad —como se plantea aqui- en corresponsabilidad
con la sociedad.

En suma, en las pdginas siguientes el lector podrd corroborar que los nifios y nifias con discapa-
cidad encarnan y acenttian las desigualdades sociales. La atencién y cuidados precarios, en los
servicios publicos y en los hogares, los somete a una infancia eterna marcada por su dependencia.
Revertir esta situacion es el gran desafio de un Estado, central y local, que busca garantizar el
bienestar de todos y todas, especialmente de aquellos sectores sociales histéricamente discrimi-
nados.

Tengo esperanzas en que esta investigacion permita, a aquellos que no conocen esta realidad, in-
teriorizarse de una problemaética a la que muchos han decidido no atender por considerarla ajena

a su modo de vida; o a los objetivos de su “gestion”.

Javier Zabaleta, diputado nacional
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INTRODUCCION

iguiendo a Wanderley (2009) en el periodo neoliberal en Bolivia, 1985-2006, se agrandé la

brecha entre las politicas econémicas y las politicas sociales, aspecto que impact6 negativa-

mente en las poblaciones histéricamente vulnerables respecto al ejercicio de sus derechos
fundamentales.

Debido a la precarizacion laboral y la contraccién del empleo, durante este periodo de ajuste
estructural gran parte de la poblacién femenina experimenté un incremento de sus horas de tra-
bajo, tanto en el &mbito laboral como a nivel de su entorno doméstico. En el espacio doméstico las
actividades de cuidado y el tiempo destinado a las mismas se incrementaron como consecuencia
de las restricciones del Estado en relacion al acceso de la poblacién a la seguridad social y a los
servicios ptiblicos de salud, dejando a las familias la responsabilidad de garantizar su bienestar y
enfrentar por su cuenta los riesgos y contingencias de la vida.

Otro grupo social afectado por el ajuste estructural fue la poblacién de nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad. En gran parte sus familias se vieron lanzadas al mercado laboral informal y
sin acceso a la proteccion social contributiva. Estas familias tuvieron que enfrentar la habilitacién
y rehabilitacion de esta poblacion en funcién a la disponibilidad de recursos econémicos, situa-
cién que no siempre ha sido resuelta de la mejor manera, tendiendo a dejar a estos nifios, nifias y
adolescentes sin acceso a ningtin servicio de apoyo. En este marco, la provisién de cuidados a los
mismos se restringié al d&mbito familiar, especificamente, a las madres.

El gobierno instalado en el afio 2006 enarbolé un discurso que planteaba una mayor presencia
del Estado en la produccién de bienestar para la sociedad. En lo que respecta a la poblacién de
niflos, nifias y adolescentes con discapacidad, la accién estatal se concentro en la elaboracién de
una nueva normativa para promover la inclusién social de esta poblacién (Ley de Educacién N°
070 y Ley General para las Personas con Discapacidad N° 223), en algunos ajustes en las politicas
de salud y educacién, e impulsé una politica de transferencia monetaria condicionada. A pesar
de las evidencias de los cambios en las estructuras familiares y la creciente incorporacion de las
mujeres en el mercado de trabajo, todavia no se han desarrollado iniciativas para el disefio e
implementacién de politicas del cuidado. Las familias siguen siendo el principal referente en la
provision de cuidados para la poblacién en cuestion.

En el municipio de La Paz la oferta de las instituciones que brindan servicios para la poblacién

de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, en general, se circunscribe al drea educativa y
al drea de salud, en la perspectiva de la habilitacién y rehabilitacién de esta poblacién. Existen
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tres tipos de instituciones: a) estatales (bajo el auspicio de la Gobernacién y el municipio); b)
no estatales impulsadas por organizaciones de la sociedad civil (asociaciones de padres, ONG,
fundaciones y voluntariados) e c) instituciones privadas que brindan servicios a nifios y nifias
con discapacidad pertenecientes a familias con posibilidades econémicas. La cobertura de estas
instituciones es dificil de determinar debido al sub registro de esta poblacién. El impacto de sus
acciones dirigidas a la rehabilitacion de los nifios y nifias es relativo por su cardcter sectorial y por
la ausencia de una politica de Estado integral y sostenible; a esto se suma la persistencia de actitu-
des discriminatorias que provienen de la sociedad y que también estdn presentes en las practicas
institucionales, especificamente en los servicios de cardcter ptblico.

Con estos antecedentes, el presente trabajo de sistematizacién muestra una visién panordmica
sobre las instituciones que brindan servicios a la poblacién de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad en el municipio de La Paz. Se trata de conocer y ponderar la contribucién de dichas
instituciones al bienestar de esta poblacién, enfatizando en aquellas de caracter ptblico. El trabajo
también presenta un acercamiento al impacto de estos servicios en la organizacién familiar y en
relacion al cuidado de estos nifios y nifias.

El estudio de caso se realiz6 en los servicios administrados por la Unidad de Atencién para Per-
sonas con Discapacidad (UDAPEDIS) del SEDEGES de la Gobernacién de La Paz, analizando tres
institutos que brindan servicios especializados: el Instituto de Adaptacién Infantil (IDAI), para
discapacidad intelectual; el Instituto de Rehabilitacion Infantil (IRI), para discapacidad fisica; y
el Instituto Erick Boulter (IEB), para discapacidad auditiva, buscando identificar los vacios de la
intervencién institucional en la proteccién social y cuidado de los nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad. En base a este andlisis se formulan propuestas de politicas para establecer medidas
de proteccién social que contribuyan a configurar escenarios favorables para que esta poblacién
se constituya en sujeto de derechos.

El documento estd conformado por cinco capitulos. En el primero se presentan las caracteristicas
demograficas de la poblacién con discapacidad, en el segundo una sistematizacién de las insti-
tuciones que brindan servicios a la poblacién de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad
en el municipio de La Paz; el tercer capitulo es un acercamiento a la organizacion de las familias
respecto al cuidado de esta poblacion; el cuarto capitulo aborda la agenda pendiente respecto a
las politicas del cuidado en el municipio de La Paz y el dltimo capitulo presenta las conclusiones.

Este estudio fue elaborado en el marco del nicleo de investigacién Género, Cuidado y Proteccién
Social que impulsa el Postgrado en Ciencias del Desarrollo de la Universidad Mayor de San An-
drés, CIDES-UMSA, para optar por el titulo de Mdster en Estudios de Género. Asimismo, el proceso
investigativo cont6 con el importante apoyo de UNICEF.
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CAPITULO1
CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS
DE LA POBLACION CON DISCAPACIDAD

1. Antecedentes

El gobierno instalado en el afio 2006 en el pais ha venido enarbolando un discurso que plantea
una mayor presencia del Estado en la provisién de bienestar para la sociedad, siguiendo una
tendencia compartida por varios paises de la regién. Respecto de la asignacién de recursos del
Estado para la reproduccién de la vida existe cierto consenso entre los estudiosos del tema en
América Latina, como Draibe y Riesgo (2006), J. Martinez (2007, 2008), Cechini y M. Martinez
(2011) y Esquivel (2011), sobre el concepto de “régimen de bienestar social”! como el idéneo para
caracterizar las particularidades de produccién de bienestar en los diferentes paises de la regién.
No es suficiente mirar el nivel de protagonismo del Estado, también es relevante ver el comporta-
miento de los otros pilares del bienestar? como son la familia, las redes comunitarias y el mercado.

Segtin lo anterior, para conocer las caracteristicas de la provisién de bienestar para la poblacién
de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad es necesario destacar el papel de los denomina-
dos pilares del bienestar. Una mirada histdrica sobre la configuracién en la provisién de bienestar
para esta poblacién durante el siglo XX, periodo en el cual emerge el tema de la infancia como
preocupacion social, permite advertir que las familias se han mantenido como las principales
proveedoras de cuidados.’ Las acciones asistencialistas de las sociedades de beneficencia, duran-
te la primera parte del siglo XX, contribuyeron a visibilizar a estos nifios y nifias, en situacién de
orfandad y abandono y como motivo de preocupacién social. En la segunda parte del siglo XX
dichas précticas asistenciales fueron asumidas de forma directa por el Estado,* implementdndose

1 La constelacién de recursos asignados mediante el intercambio mercantil, junto a la divisién sexual del
trabajo y los colectivamente distribuidos, constituye el régimen de bienestar (Esping-Andersen, 1990: 37).

2 Esping-Andersen establece tres grandes pilares de cuyas interrelaciones resulta el bienestar efectivo
que disfrutan las personas, estos son el Estado, el mercado y la familia. El bienestar es construido so-
cialmente y manifestado en reglas, précticas y discursos, en los bienes y servicios ptblicos, las compras
privadas y el trabajo doméstico no remunerado (Martinez J., 2008: 18).

3 Eneste trabajo se acudird a la definicién de cuidado de Amaia Pérez Orozco (2009: 2) para quien es enten-
dido como “la gestiéon y mantenimiento cotidiano de la vida y la salud mediante el desarrollo de activida-
des de atencién directa a las personas en situacién de dependencia, que a su vez, exige haber garantizado
ciertos prerrequisitos del cuidado (alimentacién, limpieza, etc.), algo que todas las personas precisan”.

4  En 1936 se cre6 el Patronato Nacional de Menores, a cargo del Estado, para la proteccién de nifios y de
nifias en situacién de abandono y orfandad, cuya visibilidad se acrecenté durante la Guerra del Chaco.
Luego, en 1948, se promulg6 la Ley de Proteccién al Menor que posiciona la responsabilidad del Estado
frente al abandono y pobreza que afectaba a la infancia (Escobari, 2009: 127 y 266).
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politicas sectoriales de educacion y salud en la perspectiva de que los servicios alcancen cober-
tura universal.

En el municipio de La Paz la mayoria de las instituciones ptiblicas que brindan servicios para la
poblacién de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, ya sea vinculados a temas de salud
y educacién u hogares para la nifiez en situacién de desamparo, se consolidaron bajo la vigencia
del enfoque de “situacién irregular de la infancia”’® que fundament6 los dos primeros Cédigo del
Menor (1966, 1976), es decir, que funcionaron bajo una perspectiva asistencialista. Si bien el tercer
Cédigo del Menor (1992) introduce el reconocimiento de los nifios y las nifias como sujetos de
derechos, este enfoque recién empieza a trascender a las préacticas institucionales con la promul-
gacién del Cédigo Nifio, Nifia y Adolescente de 1999. En todo caso, sostenemos aqui que el reco-
nocimiento de los derechos especificos® de esta poblacién ain no logra desplazar por completo la
visién asistencialista en la provisién de proteccién social.

Desde la sociedad, el protagonismo inicial de las asociaciones de beneficencia —que impulsaron
una serie de instituciones para albergar a nifios y nifias en situacién de desamparo (incluidos
aquellos y aquellas con discapacidad) durante gran parte del siglo XX- dio paso a los volunta-
riados (damas diplomdticas o agrupaciones relacionadas con corporaciones publicas o privadas)
que contintian hasta hoy con actividades asistenciales dirigidas, principalmente, a apoyar el que-
hacer de instituciones publicas que brindan servicios a la poblacién en cuestién.” Por otro lado,
estdn las organizaciones no gubernamentales y fundaciones que implementan actividades para
la rehabilitacién de nifios, nifias y adolescentes, con un mayor asidero en el enfoque de derechos
y que funcionan con financiamiento de la cooperacién internacional.® Asf también, en este frente
se ubican las organizaciones de personas con discapacidad, cuya labor es mds bien de indole
reivindicativa ante el Estado, en sus diferentes niveles, respecto a la implementacién de politicas
que garanticen el ejercicio de sus derechos.’

5 La doctrina de la situacién irregular que inspiré politicas dirigidas a la infancia en las décadas de los
70y 80 introdujo la diferenciacién entre la categorfa de “nifios o nifias normales”, que son socializados
por sus familias y las escuelas hasta la edad adulta, y la de “menores en situacién irregular” que agrupa
a la nifiez en riesgo social (abandono material, déficit mental o fisico) y aquella que hubiera cometido
hechos antisociales, a ser atendidas por instituciones de readaptacién social (Rojas en PNUD, 2006: 81).

6  Enla actualidad se cuenta con una normativa juridica que fortalece el reconocimiento de nifios, nifias
y adolescentes con discapacidad como titulares de derechos: Ley Contra el Racismo y toda forma de
Discriminacién (2010), Ley General para las Personas con Discapacidad (2012) y la misma Constitucion
Politica del Estado (2009).

7  Enel caso de los institutos de la UDAPEDIS se identificé a la “Asociacion de Damas Bolivianas del Norte
de California” que durante los afios 2010 y 2011 implement6 una panaderia artesanal en el Instituto
Erick Boulter. Asi también se identificé al grupo de voluntarios “Para los nifios” que trabaja con institu-
ciones administradas por SEDEGES de La Paz, incluidos los institutos de la UDAPEDIS en temas relativos
a educacién y salud.

8  Eneste grupo se puede citar a AYWINA (para la rehabilitacién integral de nifios, nifias y jévenes con sin-
drome Down), Fundacién Mario Pharma (para la rehabilitacién integral de nifios y nifias con discapaci-
dad fisica y mental), AULA KANTUTA (para la rehabilitacién integral de nifios y nifias con discapacidad
mental y fisica).

9 En el caso de La Paz se puede citar a FEDEPDI La Paz, AVIPLEDI, ASORPAZ, AROJOSOFEL y FENACIEBO.
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En cuanto al estado actual de las politicas de proteccién social para los nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad, en el caso del municipio de La Paz éstas se traducen en servicios ptblicos de
educacién especial, cuyo funcionamiento depende del SEDUCA (asignacién de items para docen-
tes, administrativos), del gobierno municipal (responsable de las infraestructuras) y de los servi-
cios especializados de salud que brinda el SEDEGES de la Gobernacién de La Paz. Los servicios
de cuidados atin no son considerados como parte de las medidas de proteccién social, su alcance
se restringe a nifios, nifias y adolescentes con discapacidad en situacién de orfandad o abandono
que viven en las “residencias”!’ a cargo de la administracién del gobierno departamental.

Asfi, en un contexto donde el acceso a la seguridad social estd restringido a menos de la cuarta
parte de la poblacién ocupada," la implementacién de politicas de proteccién social de cardcter
no contributivo se constituye en una alternativa para la mayorfa de la poblacién.

2. Poblacién con discapacidad a nivel pais™

De acuerdo a datos preliminares suministrados por el INE, en mayo de 2013, el Censo de Pobla-
cién 2012 muestra que en el pafs existen 388.119 personas “con alguna dificultad permanente” y
que representan el 3% del total de la poblacién (10.027.254 habitantes). En el departamento de La
Paz se registré a 83.651 personas con discapacidad, lo que representa el 3,1% del total de 2.706.351
habitantes.

Segun la OMS (2011: 307), los datos del Censo 2001 también mostraban una prevalencia de la dis-
capacidad del 3,1% del total de la poblacién (8.274.325 habitantes). El sub registro de la poblacién
con discapacidad, observado en aquel momento y destacado por organizaciones de personas
con discapacidad, se reitera en el tltimo censo nacional. Esta situacién parece confirmarse si se
la compara con la informacién de la CEPAL (2013: 198) que sostiene que mds del 12% de la pobla-
cién de América Latina y el Caribe vive con alguna discapacidad (5,4% en el Caribe y 12,4% en
América Latina).

Dado que el trabajo de campo de la presente investigacion se realiz6 antes del Censo 2012 la
informacién para caracterizar a la poblacién con discapacidad proviene de datos del Ministerio
de Salud, especificamente del Sistema de Informacién del Programa de Registro Unico Nacional
de la Persona con Discapacidad (SIPRUNPCD), implementado el afio 2006. Este sistema brinda,
via internet, informacién demografica sobre la poblacién con discapacidad en el pais a partir de
dos fuentes: a) el Registro Unico Nacional de la Persona con Discapacidad (que se actualiza per-
manentemente) y b) el Estudio Clinico, Genético, Psicopedagégico y Social de las Personas con

10  Existen tres “residencias” ubicadas en cada uno de los institutos (IDAL, IRI, IEB) que forman la UDAPEDIS
del SEDEGES La Paz.

11  Segtin Wanderley (2010: 40) entre los afios 2000 y 2006 se estima que la seguridad social cubria al 14,3%
de la poblacién ocupada en el pafs. Si se tiene en cuenta que las familias de los asegurados acceden a
los beneficios y servicios de salud, la cobertura de la seguridad social de corto plazo era del 27,8%.

12 Informacién suministrada por la “Unidad de Discapacidad, Rehabilitacién y Habilitacién Bio-Psico-
Social” del Ministerio de Salud y Deportes.
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Discapacidad en el Estado Plurinacional de Bolivia, elaborado por la Misién Solidaria del Alba
“Moto Méndez"" entre los afios 2009 y 2010.

El estudio de la misién Moto Méndez cuenta con una amplia informacién cuantitativa, a nivel
nacional, departamental y municipal.

Cuadro 1
Poblacion con discapacidad a nivel pais

Departamento Otras Discapacidad Total %
discapacidades intelectual

Santa Cruz 18.393 5.837 24.230 29,5
Beni 4.212 1.241 5.453 6,6
Pando 658 252 910 1,1
LaPaz 13.069 3.436 16.505 20,1
Potosi 4.059 962 5.021 6,1
Oruro 2.141 539 2.680 3,3
Cochabamba 10.232 3.175 13.407 16,3
Chuquisaca 6.426 1.514 7.940 9,7
Tarija 4.468 1.473 5.941 7,2
TOTAL 63.658 18.429 82.087 100,0

Fuente: Estudio clinico, genético, psicopedagégico y social de las personas con discapacidad, Misién Solidaria Moto
Méndez, 2010.

De las 82.087 personas con discapacidad registradas a nivel nacional, el 65,9% estdn concentradas
en los departamentos del eje central del pais. Otros datos destacables son:

la tasa por cada 100 habitantes es de 0,99 personas con discapacidad,

el 40% (32.835) de las personas con discapacidad estudiadas son menores de 20 afios,

el 3% (2.463) del total de las personas con discapacidad se encuentran “encamadas”,' de éstas
689 son nifios y nifias,

12% (9.985) de las personas con discapacidad son dependientes para realizar actividades de la
vida cotidiana, de ellos 3.852 son nifios y nifias.

13

14

El Registro Unico tiene informacién en construccién sobre las caracteristicas sociales y de salud de la
poblacién con discapacidad; hasta el mes de mayo de 2012 se habia registrado a 38.080 personas a nivel
del pafs. El Estudio clinico, genético, psicopedagdgico y social de las personas con discapacidad en el Estado
Plurinacional de Bolivia - Misién Moto Méndez, realizado entre 2009 y 2010, registra informacién de
82.087 personas del total de la poblacién con discapacidad en el pais.

Segun el documento consultado, el término hace referencia a las personas con discapacidad que pasan
la mayor parte de su tiempo en sus camas debido a que sus problemas de salud les restringe mayor
movilidad.
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En relacién a las causas de las discapacidades:

Cuadro 2
Cuando se producen las discapacidades
(datos a nivel pais)

Etapa Porcentaje
Prenatal 21%
Perinatal 2%
Postnatal 76%
100%

Fuente: Estudio clinico, genético, psicopedagégico y social de las personas con discapacidad. Misién Solidaria Moto
Meéndez, 2010.

La causa predominante para la discapacidad de las personas en Bolivia es de origen postnatal
(76%) y abarca desde accidentes fortuitos hasta problemas estructurales como desnutricién, falta
de acceso a servicios de salud de calidad, precariedad laboral e inseguridad ciudadana, todos
vinculados a la pobreza.

La causa prenatal (21%) da cuenta de falencias en la atencion a las madres gestantes. Si bien po-
liticas como el SUMI estdn reduciendo la mortalidad materna y la de los recién nacidos, la falta
de medidas de prevencién como la pesquisa prenatal® de discapacidades parece tener incidencia
para la discapacidad.

Respecto a la causal perinatal, alrededor del 57% de las mujeres en Bolivia tienen su parto fuera
de una institucién hospitalaria y solo el 51% de ellas recibe atencion prenatal antes del cuarto mes
de gestacién, lo que influye en el elevado indice de casos de hipoxia y prematuridad en los recién
nacidos (Estudio clinico, genético..., 2010: 116)."°

Sobre la relacién entre discapacidad y sexo, el Estudio clinico, genético, psicopedagdgico y social de las
personas con discapacidad (2010) informa que a nivel nacional el 50,2% de las personas discapacitadas
son hombres y 49,8% mujeres. El tema en cuestién es si estas personas reciben similar provisién
de cuidados y si tienen las mismas oportunidades para su rehabilitacion. Al respecto, un estudio
realizado por la oficina del Defensor del Pueblo y UNFPA (2011: 106) revela que en el pais las

15 Se trata dela aplicacién de medidas como la amniocentesis, deteccién de infecciones fetales o maternas,
deteccién de defectos fetales que originan partos dificiles, entre las més relevantes.

16  Segtin el Registro Unico Nacional de la Persona con Discapacidad, que tiene 38.080 personas registradas
hasta mayo de 2012, entre las causas que producen discapacidades en el pais predominan los problemas
postnatales en el 47% de los casos (enfermedad adquirida, accidente doméstico, accidente de trénsito,
accidente de trabajo y violencia). Por otro lado, el 27% de las personas registradas declararon que la causa
de su discapacidad es de origen congénito. Asf también, los problemas de parto son causa de discapaci-
dad (12%), lo que pone en cuestion la calidad y acceso a los servicios de salud para las madres gestantes.
Los problemas prenatales fueron sefialados como causa de discapacidad en el 4% de los casos.
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mujeres con discapacidad estdn mds expuestas a procesos de victimizacién social, dependencia
social e institucional, develdndose que las més afectadas son aquellas que se hallan en situacién
de pobreza y son de origen indigena.

En cuanto a los tipos de discapacidad este mismo estudio muestra que en el pais predomina la dis-
capacidad fisica (34%), seguida de la discapacidad intelectual (22,4%) y de la discapacidad auditiva
(15,9%). Sin embargo, entre la poblacién de nifios y nifias con discapacidad, los datos son diferentes:

Cuadro 3
Tipos de discapacidad a nivel pais

Discapacidad P;E;Zii:;n Porcentaje :?f:ﬁ:;ii?ﬁiz Porcentaje
Fisico-motora 27.938 34,0 2.139 15,24
Intelectual 18.429 22,5 9.148 65,18
Auditiva 13.125 16,0 1.746 12,44
Multiple 9.875 12,0 95 0,68
Visual 9.375 11,4 873 6,22
Mental 3.212 3,9 29 0,21
Insuficiencia renal crénica 133 0,2 4 0,03
TOTALES 82.087 100 14.034 100,00

Fuente: Estudio clinico, genético, psicopedagégico y social de las personas con discapacidad. Misién Solidaria Moto
Méndez, 2010.

Entre los nifios y nifias predomina la discapacidad intelectual (65%), el segundo tipo de discapaci-
dad en esta poblacién es la fisica, que afecta al 15%, en tercer lugar, la discapacidad auditiva, que
padece el 12,4% de los nifios y nifias del pafs. En cuanto al peso poblacional, los nifios y las nifias
con discapacidad conforman el 17% de total de personas con discapacidad en el pais.”

3. Poblacién con discapacidad en el departamento de La Paz

Segtin el mencionado Estudio clinico, genético, psicopedagdgico y social de las personas con discapacidad
(2010), en el departamento de La Paz existen 16.505 personas con diferentes discapacidades, lo
que representa el 20,1% del total nacional. En términos generales se evidencia el predominio de
la discapacidad fisica que afecta al 39,5% del total de la poblacién del departamento; en segundo
lugar, la discapacidad intelectual, que afecta al 20,8%; y en tercer lugar, la discapacidad auditiva
que afecta al 14,5% de esta poblacién.

La provincia Murillo concentra al 70% del total departamental de personas con discapacidad: el
municipio de La Paz con el 30,7% (5.069 personas) y el municipio de El Alto con el 38,8% (6.398

17  Se considera nifios, nifias y adolescentes a la poblacién de entre 0 y 19 afios.
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personas). Respecto a los datos de prevalencia de discapacidades a nivel provincial, se replica la
tendencia a nivel departamental: la discapacidad fisica afecta al 37,9% de la poblacién estudiada,
en segundo lugar se encuentra la discapacidad intelectual, que afecta al 22,9% vy el tercer tipo de
discapacidad, en orden de importancia por su prevalencia, es la auditiva con el 13,5%.

4. Poblacién con discapacidad en el municipio de La Paz

Segtin el mismo estudio, en el municipio de La Paz se encuentra el 30,7% del total de la poblacién
con discapacidad' del departamento. El tipo de discapacidad que predomina es fisica (38,6%);
en segundo lugar, la discapacidad intelectual (19,6%), y en tercer lugar, la discapacidad visual
(14,6%)."”

Cuadro 4
Tipos de discapacidad en el municipio de La Paz

Intelectual | Fisica | Visual | Auditiva | Mental | Visceral | Multiple | Total

Total municipio 995 1.959 742 628 126 22 597 5.069
% 19,66 38,72 14,66 12,41 2,49 0,43 11,80 100,18
Mujeres 463 1.219 383 280 68 15 325 2.753

% 16,82 44,28 13,91 10,17 2,47 0,54 11,81 100,00
Hombres 532 740 359 348 58 7 272 2.316

% 22,97 31,95 15,50 15,03 2,50 0,30 11,74 100,00

Fuente: Elaboracién propia en base a datos del Estudio clinico, genético, psicopedagégico y social de las personas
con discapacidad. Misién Solidaria Moto Méndez, 2010.

Del total de la poblacién discapacitada que habita en el municipio el 54% son mujeres y el 46%
hombres;? lo que difiere del departamento y del pais, donde hay mayor proporciéon de hombres
con discapacidad. No se destacan diferencias significativas entre tipos de discapacidad y sexo.

El Registro Unico de Personas con Discapacidad (2010) ofrece informacién sobre los grados de
discapacidad de la poblacién del municipio:

18 Segtn el Estudio clinico, genético, psicopedagdgico y social de las personas con discapacidad en el Estado Pluri-
nacional de Bolivia - 2010 el municipio de El Alto concentra el 38,8% del total departamental de personas
con discapacidad, el mayor porcentaje de poblacién con discapacidad del departamento.

19  El Registro Unico Nacional de la Persona con Discapacidad (2012) ratifica la tendencia registrada por
la Misién Moto Méndez en relacién a la prevalencia de discapacidades a nivel pafs. En el municipio de
La Paz, especificamente, esta poblacidn se distribuye de la siguiente manera: discapacidad fisica (43%),
discapacidad intelectual (31%), discapacidad sensorial (13%) y discapacidad maltiple (13%).

20 Segtn el Registro Unico Nacional de la Persona con Discapacidad (2012) el 55% de la poblacién regis-
trada con discapacidad son hombres y 45% son mujeres.
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Grafico 1
Grados de discapacidad en el municipio de La Paz
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Fuente: Estudio clinico, genético, psicopedagdgico y social de las personas con discapacidad. Mision
Solidaria Moto Méndez, 2010.

Segun la gréfica, en el municipio de La Paz el 64% de las personas registradas tiene un grado de dis-
capacidad entre grave y muy grave, lo que quiere decir que la mayor parte de esta poblacién requiere
de cuidados especializados para su vida diaria. Las personas con discapacidad de grado moderado,
que representan el 35%, demandan también cuidados especializados, aunque en menor magnitud
que en el caso anterior. La poblacién con discapacidad leve (1%), aunque requiere de menores cuida-
dos, se enfrenta a barreras y practicas discriminatorias que frenan su desenvolvimiento auténomo.

Grafico 2
Discapacidad y grupos etarios en el municipio de La Paz

5% 3% 1%

M jévenes-Adultos (21-59): 62%
B Adolescentes (10-20): 20%

[ Escolares (5-9): 9%

B Adultos Mayores >60: 5%

M Pre-escolares (1-4): 3%

20%

M Lactantes <1: 1%
62%

Fuente: Estudio clinico, genético, psicopedagégico y social de las personas con discapacidad. Misién Solidaria Moto
Méndez, 2010.
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Caracteristicas demograéficas de la poblacién con discapacidad

En el municipio de La Paz el 62% de las personas con discapacidad se encuentra en el rango de
edad de 21 a 59 afios, el 33% se encuentra entre 0 a 20 afios y el 5% son adultos mayores, tienen
mads de 60 afios. Como indica el grafico, cerca de un tercio del total de la poblacién de personas
con discapacidad son nifios, nifias y adolescentes, cuya situacién vulnerable ante el ejercicio de
derechos se agrava en un entorno de pobreza estructural y enfoque adultocéntrico. Asi, la imple-
mentacién de politicas de proteccion social y cuidado para la nifiez y adolescencia con discapaci-
dad se torna una tarea urgente para el Estado central y los niveles sub nacionales.”

Grafico 3
Acceso a servicios de salud para personas con discapacidad
en el municipio de La Paz

6% 3%

M Caja de Salud: 3%

B Ninguno: 65%
Privado: 26%

B Pablico: 6%

65%

Fuente: Estudio clinico, genético, psicopedagogico y social de las personas con discapacidad. Misién Soli-
daria Moto Méndez, 2010.

Segtin este grafico, el 65% de la poblacién con alguna discapacidad sefiala que no tiene acceso a
servicios de salud. Esto significa que no se encuentran en procesos de habilitacién o rehabilitacién
y que requieren de cuidado para su diario vivir, situaciéon que en muchos casos pone en riesgo su
sobrevivencia.

Solo el 3% sefiala que accede a la Caja de Salud, lo que expresa el acceso reducido a la protecciéon
social contributiva. En cuanto al acceso a los servicios publicos de salud en general, solo el 6% de
la poblacién con algtin tipo de discapacidad estd registrada; si bien estos servicios tienen bajos
costos, auin son inaccesibles para muchas personas con discapacidad.”? El 26% de esta poblacién
acude a servicios privados de salud.

21 Segtn un ultimo informe sobre la pobreza de la nifiez en Bolivia (UNICEF, 2011) el 58% de la poblacién
tiene privaciones en relacién al acceso a educacion, salud, servicios sanitarios, vivienda, agua e infor-
macién; es decir que 6 de cada 10 nifios, nifias y adolescentes pueden ser considerados pobres.

22 Un ejemplo es el IDAI, que brinda servicios a nifios y nifias con discapacidad intelectual; el diagnéstico
interdisciplinario cuesta Bs 40 (la primera vez, luego cada consulta cuesta Bs 10).
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Sobre el acceso a servicios de rehabilitacion, el registro consultado muestra:

Grafico 4
Acceso a rehabilitacién para personas con discapacidad
en el municipio de La Paz

W si:27%
B No: 73%

Fuente: Elaboracién propia en base a datos del Estudio clinico, genético, psicopedagogico y social de
las personas con discapacidad. Misién Solidaria Moto Méndez, 2010.

El1 73% de la poblacién con discapacidad sefiala que no tiene acceso a servicios de rehabilitacion,
condicién imprescindible para favorecer la autonomia e independencia de estas personas. En el
caso de los nifios y las nifias con discapacidad, la falta de acceso a servicios de habilitacién o reha-
bilitacién se debe principalmente a i) limitaciones econdémicas de sus familias (se requiere contar
con recursos para pago de terapias, transporte, medicamentos y ayudas técnicas), ii) limitaciones
de tiempo (los procesos de rehabilitacién pueden ser largos y requieren continuidad, entre tres
meses a mds de un afio de acuerdo al tipo y grado de discapacidad), iii) desconocimiento de las
familias sobre la importancia de la rehabilitacién para el bienestar de los nifios y las nifias con
discapacidad.

Las demandas de cuidados de estas personas en su vida diaria ocasionan una sobrecarga de tra-
bajo en las familias, especialmente para las mujeres, y se agrava todavia mds en las familias con
bajo nivel econémico.?

Respecto a la situacién educativa de las personas con discapacidad el Estudio clinico, genético, psi-
copedagdgico y social de las personas con discapacidad (2010) muestra:

23  De acuerdo a informacién proporcionada por funcionarios de instituciones publicas y privadas que
trabajan con personas con discapacidad, muchas familias pobres dejan a sus nifios o nifias con discapa-
cidad solos y encerrados en sus viviendas, para salir a trabajar.
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Caracteristicas demograéficas de la poblacién con discapacidad

Cuadro 5
Nivel educativo de las personas con discapacidad en el municipio de La Paz
escoiﬁ‘li dad KiPnrger Kinder | Primaria | Secundaria 'll"\icer(\llicoo g:;::f:r Universitaria sljt())e
1.558 91 251 1.797 703 139 206 296 28
30,79% 1,80% | 496% | 35,51% 13,89% 2,75% 4,07% 5,85% 0,55%
Total Municipal de Personas con Discapacidad 5.069

Fuente: Elaboracion propia en base a datos del Estudio clinico, genético, psicopedagégico y social de las personas
con discapacidad. Misién Solidaria Moto Méndez, 2010.

E130,8% de las personas con discapacidad en el municipio no tiene ningtn tipo de escolaridad.* El
35,4% indica tener estudios de primaria y solo el 13,9% cursé la secundaria. En lo que se refiere a
la educacién superior, el 5,8% tiene estudios universitarios y el 6,7% estudios de formacién técnica.

Caracteristicas generales de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad en el municipio
de La Paz

Segtin los datos del Estudio clinico, genético, psicopedagogico y social de las personas con discapacidad
(2010) en el municipio de La Paz existen 972 personas, de 0 a 18 afios de edad,” con alguna dis-
capacidad, que representan el 19,2% del total municipal (5.069). Por otro lado, el Registro Unico
Nacional de la Persona con Discapacidad, hasta mayo de 2012, registré a 2.128 nifios, nifias y ado-
lescentes (de menos de 1 afio a 20 afios), que representan al 33% de las personas con discapacidad
registradas (6.447 en total). En este trabajo de sistematizacion se utiliza la informacién del primer
estudio, dado que ofrece cifras desglosadas.

Cuadro 6
Tipo de discapacidad y edad en nifios, nifias y adolescentes con discapacidad
en el municipio de La Paz

Edad/ Discapacidad | Intelectual | Fisica | Auditiva | Visual | Miltiple | Visceral | Total %
<1 afio 1 4 1 0 0 0 6 0,62
la5 129 30 20 8 0 0 187 19,24
6al2 235 68 52 56 5 0 416 42,80
13a18 208 58 54 41 1 1 363 37,35
Total 573 160 127 105 3 1 972 100,00
% 58,95 16,46 13,07 10,80 0,31 0,10 100,00

972 nifios, nifias y adolescentes con discapacidad (19,1% del total municipal)

Fuente: Elaboracién propia en base a datos del Estudio clinico, genético, psicopedagégico y social de las personas
con discapacidad. Misién Solidaria Moto Méndez, 2010.

24 Segtn el estudio, de las 1.558 personas con discapacidad que sefialaron no tener ningtin grado de esco-
laridad, 333 (21,4%) son nifios, nifias y adolescentes que tienen entre 4 y 19 afios.

25 Datos proporcionados por la Unidad de Discapacidad, Rehabilitacién y Habilitacién Bio-Psico-Social
del Ministerio de Salud y Deportes, a solicitud de la investigadora, en junio de 2011.
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Entre la nifiez y adolescencia con discapacidad del municipio predomina la discapacidad inte-
lectual (58,9%), la discapacidad fisica afecta al 16,4% y en tercer lugar se halla la discapacidad
sensorial: 13,1% presenta discapacidad auditiva y 10,8% discapacidad visual. Las discapacidades
de tipo visceral y de tipo multiple* son inferiores al 1%. Estos datos, aunque escuetos, son una
referencia para el disefio de las politicas de proteccién social y cuidado para esta poblacion.

Sobre la relacién entre discapacidad y edad, el cuadro 6 muestra que 80% de los nifios, nifias y
adolescentes con alguna discapacidad se hallan entre los 6 y 18 afios. Esta situacién demanda
servicios de educacién y salud dirigidos a procesos de rehabilitacién orientados a la consecucién
de los mayores niveles posibles de auto sostenimiento, todo ello en el marco de su constitucién
en sujetos de derechos y de inclusién social.

El cuadro 7, a continuacién, muestra que los varones presentan mayor prevalencia de discapaci-
dades en relacién a las mujeres.

Cuadro 7
Tipo de discapacidad y sexo en poblacion de nifios, nifias y adolescentes
en el municipio de La Paz

Género/ Discapacidad | Intelectual | Fisica | Auditiva | Visual | Mdltiple | Visceral | Total
Mujeres 235 79 46 48 3 1 412
% 57,04 19,17 11,17 11,65 0,73 0,24 100,00
Hombres 338 81 81 57 3 0 560
% 60,36 14,46 14,46 10,18 0,54 0,00 100,00
Total 573 160 127 105 6 1 972
% 58,95 16,46 13,07 10,80 0,62 0,10 100,00
972 nifios, nifias y adolescentes con discapacidad (19,1% del total municipal)

Fuente: Estudio clinico, genético, psicopedagdgico y social de las personas con discapacidad, Misién Solidaria Moto
Méndez, 2010.

26 Segun el estudio realizado por la Misién Moto Méndez la discapacidad visceral se relaciona con alguna
deficiencia organica que impide el desarrollo de las actividades diarias con normalidad, por ejemplo,
problemas de tipo cardiaco o vinculados con la diabetes, que si bien no impiden el desarrollo de las
capacidades intelectuales, sensoriales o motoras, obstaculizan el desarrollo de la vida diaria con total
plenitud. La discapacidad multiple o mixta se refiere a varios tipos de discapacidades al mismo tiempo
y en distintos grados en la misma persona.
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CAPITULO II

SERVICIOS DESTINADOS A NINOS, NINAS
Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD
EN EL MUNICIPIO DE LA PAZ

a identificacién y andlisis de los servicios de educacién y salud dirigidos a la nifiez y ado-

lescencia con discapacidad en el municipio de La Paz se realizé en base a directorios publi-

cados' y a informacién obtenida de organizaciones de personas con discapacidad e institu-
ciones que trabajan de manera directa con esta poblacién.?

1. Instituciones municipales que brindan servicios de salud y educaciéon para nifos,
nifias y adolescentes con discapacidad en La Paz

En la primera mitad del siglo XX, la presencia del Estado en la provisién de servicios para la po-
blacién de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad se desarrollé bajo un enfoque de asisten-
cialismo caritativo. En la actualidad, se contintia impulsando instituciones creadas en la segunda
mitad del siglo XX, en el periodo de vigencia del “enfoque de situacién irregular de la infancia”.
Estas instituciones brindan bdsicamente servicios de salud y educacién, con algunos avances en
experiencias de capacitacién laboral como medio para que estas personas alcancen autosuficien-
cia econémica.

Dado que la provision de los servicios mencionados son competencia de las gobernaciones y de
los municipios, en la actualidad es la Gobernacién de La Paz la instancia que estd a cargo de los
servicios especializados de salud para la nifiez y adolescencia con discapacidad, los cuales son
un importante referente para la poblacién que no tiene seguro de salud y que por limitaciones
econdmicas no accede a servicios privados.

La ciudad de La Paz, por ser sede de gobierno, cuenta con instituciones de salud de larga tra-
yectoria y de referencia nacional. Existen importantes servicios de tercer nivel que actualmente
funcionan bajo administracién del Gobierno Auténomo Departamental y que brindan servicios a
la nifiez y adolescencia con discapacidad.

1 Se refiere a la Agenda Directorio elaborada por CONALPEDIS y COBOPD], y publicada el afio 2008 en La
Paz.

2 Instituciones como la Oficina del Defensor del Pueblo, AVIPLEDI, AYWINA, Direccién de Educacién Es-
pecial del Ministerio de Educacién, CONALPEDIS.
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Cuadro 8
Servicios de salud de tercer nivel (en la ciudad de La Paz)
que atienden a la poblacion con discapacidad

Institucién Servicios Usuarios Coordinacién con otros
servicios
Hospital del Nifio Servicios de pediatria, Nifios y nifias en Tiene un convenio con
neurologfa, traumato- general, incluyendoa | AYWINA para las consul-
logia, fonoaudiologia, | aquellos y aquellas con | tas de fonoaudiologia y
psicologia discapacidades cardiologia
Instituto Nacional de | Servicios de prevencién, Poblacién en general -
Oftalmologia atencién y rehabilitacién

Fuente: Elaboracién propia, 2011.

Tanto el Hospital del Nifio como el Instituto Nacional de Oftalmologfa brindan servicios a nifios
y nifias con discapacidades (fisica y visual bdsicamente) provenientes no solo del municipio de
La Paz sino de provincias de todo el pafs.

2. Instituciones de la Gobernacioén que brindan servicios de salud para nifos, nifias
y adolescentes con discapacidad en el municipio de La Paz

La gobernacién del departamento de La Paz, mediante el SEDEGES, administra la “Unidad de
Atencién a la Persona con Discapacidad” (UDAPEDIS) que brinda servicios de salud a nifios, nifias
y adolescentes con discapacidad, provenientes de todo el departamento pero sobre todo de las
ciudades de La Paz y El Alto. Esta unidad estd conformada por tres institutos que ofrecen servi-
cios multidisciplinarios (todos ellos ubicados en la zona de Obrajes):

— Instituto de Adaptacién Infantil (IDAI), especializado en discapacidad intelectual,
— Instituto de Rehabilitacién Infantil (IRI), especializado en discapacidad fisica y
— Instituto Erick Boulter (IEB), especializado en discapacidad auditiva.

Durante la segunda parte del siglo XX todos estos institutos funcionaron bajo el enfoque de
“situacién irregular” de la infancia, y aunque estd vigente el reconocimiento juridico de nifios y
nifias con discapacidad como sujetos de derechos atn conservan rasgos asistenciales, Si bien la
organizacién de servicios® que brinda cada instituto remite al modelo social de discapacidad y
al uso de la metodologia de atencién multidisciplinaria, sin embargo el eje médico sigue siendo
central para determinar el tipo de atencién y rehabilitacién. Esto se advierte en la forma de orga-
nizacién de la atencién (en cada instituto existe un jefe médico) y en la jerarquizacién del personal
profesional (profesionales médicos y no médicos).*

3  Enel anexo 1 se presenta un cuadro resumen de los servicios brindados por los tres institutos de la
Unidad de Atencién a la Persona con Discapacidad (UDAPEDIS) del SEDEGES.

4  Lainvestigacién hallé que los profesionales médicos ganan mds y tienen mayor posibilidad de ocupar
cargos directivos en relacién al personal no médico.
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Existe una “Sala de rehabilitacion comunitaria” para la atencién de personas con discapacidad
fisica principalmente, impulsada por el gobierno central y equipada con donaciones cubano-ve-
nezolanas a finales del afio 2010.5 Esta instalacién se ubica en predios del IRI y su administraciéon
fue igualmente delegada a la Gobernacién de Departamento de La Paz. Este servicio empezé a
funcionar formalmente en 2012 y es utilizado por nifios, nifias y adolescentes que acuden a los
servicios del IR, tanto los que van a consultas externas como aquellos que viven en la residencia
de este instituto.

Los tres institutos de la UDAPEDIS brindan servicios con costos relativamente bajos aunque no
hay cobertura de medicamentos ni de ayudas técnicas. Segun las trabajadoras sociales de dichos
institutos los nifios y las nifias que acuden a estos servicios provienen de estratos sociales medios
empobrecidos y pobres del municipio, y en algunos casos no vuelven a los servicios porque los
procesos de rehabilitacién son largos y porque no cuentan con recursos econémicos y tiempo
necesarios.

2.1 Descripcion general de los institutos de la UDAPEDIS
Instituto de Adaptacion Infantil (IDAI)

Con el impulso del Estado, en 1966 se cre6 la Fundacién Pro Instituto Nacional de Adaptacién
Infantil para la atencién, cuidado e internacién de nifios y nifias con discapacidad intelectual y
mental. En un contexto de vigencia del “enfoque irregular de la infancia” esta institucién pasé
a depender, en 1971, de la Junta Nacional de Accién Social de la Presidencia de la Reptiblica, la
instancia gubernamental que controlaba toda accién de caracter social y de beneficencia dirigida
a mujeres, nifios y personas con discapacidad en situacién de vulnerabilidad, y cuya responsabi-
lidad ejecutiva estaba en las manos de la esposa del Presidente (PNUD, 2006: 100).

Posteriormente, en 1989, en el contexto de ajuste estructural y retraccién de las politicas de pro-
teccién social, esta institucién, bajo el nombre de Instituto de Adaptacién Infantil (IDAI), pasé a
formar parte del Instituto Nacional de Desarrollo Infantil (INDI), junto con el IRI y el IEB. Actual-
mente el IDAI forma parte de la UDAPEDIS que depende del SEDEGES, en el marco de aplicacién de
la Ley de Descentralizaciéon Administrativa y la vigencia del Cédigo Nifio, Nifia y Adolescente
(1999)” que establece la titularidad de derechos de esta poblacién, aunque este planteamiento ain
no tiene correlacién con la implementacién de politicas.

El IDAI tiene como objetivo institucional “brindar atencién integral especializada al nifio, nifia y
adolescente bajo sistemas de consulta externa y de residencia cubriendo sus necesidades bdsicas
e ingresandolo al proceso de rehabilitacién y/o adaptacién y educacidn, a través de terapias
interdisciplinarias, logrando en los nifios y nifias con trastornos del desarrollo neuro-evolutivo

5  Estasala es una experiencia piloto de 150 centros de rehabilitacién que deben instalarse en todo el pais,

en el marco de la segunda fase de la Mision Solidaria “Moto Méndez” (Ministerio de Educacién, 2011).

Entrevistadas durante la realizacién del estudio de caso en la UDAPEDIS, en junio de 2011.

7  El c6digo actual (Ley 548 de junio de 2014) ratifica el reconocimiento de nifios, nifias y adolescentes
como titulares plenos de derechos.

[e)}
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y /o retraso mental, el méximo desarrollo de sus capacidades y potencialidades”.® Los servicios
que ofrece el IDAI se dirigen, especialmente, a la poblacién en situacién de abandono u orfandad.

Instituto de Rehabilitacion Infantil (IRI)

El Instituto de Rehabilitacién Infantil (IRI) surgié en una época en la cual la sociedad empezaba a
demandar al Estado el cumplimiento de sus funciones en la proteccién de la infancia en situacién
de vulnerabilidad social.’ La experiencia se originé con la creacién del Centro de Lisiados Ana
Wasson en 1945, una iniciativa de la beneficencia privada para dar albergue y rehabilitacién a
niflos y nifias con discapacidad fisica. Luego de ser administrada por la Misién Evangélica del
Séptimo Dia, entre las décadas del 60 y del 70, esta institucion, bajo el denominativo de Instituto
de Rehabilitacion Infantil, pasé a manos del Estado para ser administrada por el Consejo Nacio-
nal del Menor (CONAME) desde 1982. Posteriormente, hacia el afio 1989, se conformo el INDI.

En 1995 este instituto pasé a depender de la Prefectura del Departamento de La Paz y bajo la ad-
ministracién de la Direccién de Gestién Social. Con la aprobacién de la Ley de Autonomias, desde
el afio 2010 el IRI forma parte de la Unidad de Atencién a las Personas Discapacitadas (UDAPEDIS)
del SEDEGES —perteneciente a la Gobernacién, antes denominada Prefectura. Esta institucion tiene
el objetivo de “brindar servicios multidisciplinarios de prevencién, atencién y rehabilitacion para
nifios, nifias y adolescentes con alteraciones del sistema neuro-musculo-esquelético y /o discapa-
cidad fisica”.

Los servicios del IRI se brindan mediante la modalidad de consulta externa; como en el caso del
IDAYL, los costos de las consultas son bajos pero la adquisicién de medicamentos y ayudas técnicas
corren por cuenta de las familias. El servicio de residencia es exclusivo para la rehabilitacién y
cuidado de nifios, niflas y adolescentes con discapacidad fisica en situacién de abandono u orfan-
dad, aunque, de forma excepcional, reciben a nifios o nifias provenientes de provincias alejadas
del departamento.

Instituto Erick Boulter

El Instituto Erick Boulter (IEB) fue creado el afio 1932 para atender a nifios y nifias con discapaci-
dad auditiva. Surgi6 en un contexto histérico en el que las sociedades de beneficencia multiplica-
ban las actividades de asistencialismo caritativo dirigidas a la infancia en situacién de orfandad u
abandono. Luego de una larga trayectoria de servicios desde un enfoque asistencial, entre 1989 y
1994, el IEB formo el Instituto Nacional de Desarrollo Infantil (INDI). A fines de 1995 este instituto
pasé a ser administrado por la Prefectura del Departamento de La Paz. Luego de la Ley de Auto-
nomias, hacia el afio 2010, pas6 a conformar la UDAPEDIS del SEDEGES perteneciente al Gobierno
Auténomo Departamental de La Paz. Como en el caso de los otros institutos, la poblacién de

8  Referencia tomada del Gobierno Auténomo Departamental de La Paz, SEDEGES, disponible en
www.gobernacionlapaz.gob.bo.

9  Segun Escobari (2009: 129) durante y luego de la Guerra del Chaco la cantidad de nifios y nifias huérfanos
y abandonados en las calles de La Paz era grande; las sociedades de beneficencia vieron que era impera-
tivo que el Estado asuma la responsabilidad directa en la proteccién y cuidado de dicha poblacién.
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niflos y nifias que acude a este servicio proviene de forma predominante de las ciudades de La
Paz y El Alto.

El objetivo general del IEB es “brindar atencién integral y especializada a nifias, adolescentes con
discapacidad auditiva y/o problemas de lenguaje, desarrollando al méximo sus potencialidades,
habilidades y destrezas para su rehabilitacién e inclusion socio laboral”. En ese contexto el IEB
desarrolla servicios de prevencion, atencién y rehabilitacién bajo las modalidades de consulta
externa a nifios, nifias y adolescentes 4 a 18 afios con discapacidad auditiva y/o problemas de
lenguaje. Por decisiones administrativas del SEDEGES el servicio de residencia se suspendié el afio
2012.1°

2.2 Capacidades profesionales en los institutos de la UDAPEDIS

Con el fin de establecer las capacidades institucionales de los tres institutos de la UDAPEDIS se
acudié al concepto utilizado por Hilderbrand y Grindle," compartido por el PNUD,"? que de-
fine como capacidad institucional “la habilidad de las organizaciones publicas para desempefiar
las tareas encomendadas en forma eficiente, eficaz y sostenida”. Fiszbein® clasifica la capacidad
institucional en tres categorfas: por el nivel de profesionalizacién de los servidores publicos, por
la infraestructura fisica y por el estilo de gestion interna; este tiltimo concepto se entiende como
las funciones de gestién, planeacién, control y evaluacién, asf como obtencién, procesamiento y
distribucién de la informacién institucional.

En el presente trabajo el acercamiento a las capacidades institucionales de los institutos de la
UDAPEDIS —para conocer el impacto de dichos servicios sobre el bienestar de nifios, nifias y ado-
lescentes con discapacidad— se basa en el andlisis de tres aspectos: personal (nivel profesional,
remuneraciones, conocimientos sobre derechos de la nifiez y adolescencia con discapacidad), in-
fraestructura y gestién institucional.

Instituto de Adaptacion Infantil (IDAI)
El personal del IDAI que tiene relacién directa con nifios, nifias y adolescentes que acuden a sus

servicios es de tres tipos: los y las profesionales universitarias (médicos y no médicos), el per-
sonal con formacién técnica superior (auxiliares de enfermeria, técnicas en educacién especial)

10 En 2011 las internas adultas con discapacidad fisico-mental profunda, moderada y leve del Centro
Custodia Villa Victoria, que también depende del SEDEGES, fueron trasladadas a los predios del IEB,
situacién que rest6 ambientes para acoger nifios, nifias y adolescentes con discapacidad auditiva en
situacién de orfandad o abandono.

11  Citados por Alma Idiart, en Capacidades institucionales e implementacion de programas sociales: las transfor-
maciones de los programas materno infantiles en Argentina en la 1iltima década. Universidad Nacional de San
Martin. Argentina, 2007, pag. 33.

12 Citado por Urriola y Bernabeu (coord.) en Destino IGUALDAD: Ruta de desarrollo de capacidades institucio-
nales para el mainstreaming de género en las politicas piiblicas. PNUD, 2012, pag. 17.

13  Citado por Carlos Moreno. “Los limites politicos de la capacidad institucional: un anélisis de los go-
biernos municipales en México” en Revista de Ciencia Politica, vol. 27, nam. 2. Universidad Catélica de
Chile, Santiago de Chile, 2007, pag. 134.
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que apoyan el trabajo de los primeros y el grupo de “practicantes” conformado por estudiantes
universitarios y de centros de formacion técnica superior'* que realizan sus practicas para obte-
ner su titulacién profesional; este grupo se despliega mayormente en los servicios de Psicologfa,
Psicopedagogia'® y Fisioterapia.

Otro grupo que aporta al trabajo del IDAI es el denominado “voluntariado” conformado por per-
sonas y agrupaciones sociales que colaboran, con trabajo o insumos, con fines altruistas.'® El per-
sonal que brinda atencién a los nifios y las nifias que habitan en la residencia es el mismo equipo
profesional multidisciplinario que trabaja en la consulta externa.

Los profesionales médicos del IDAI estdn calificados, tienen las especialidades pertinentes para la
atencion de las necesidades de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad intelectual que acu-
den al instituto; sin embargo, existen dreas de atencién como fonoaudiologfa que tienen déficit
de profesionales, la tinica profesional no cubre de manera adecuada y oportuna las demandas de
consulta externa. Tal situacion retrasa los diagndsticos y los procesos de rehabilitacion necesarios.

Sobre las remuneraciones de los profesionales que trabajan en el IDAI, los médicos perciben
salarios mensuales en el rango de los Bs 3.400 y Bs 3.600; y los profesionales no médicos, entre
Bs 1.000 y Bs 1.400:"

Las y los profesionales no médicos entrevistados mostraron su preocupacién por los bajos sala-
rios y explicaron que su permanencia allf se debe a la falta de otras fuentes de trabajo. Al respecto,
el Gobernador de La Paz' reconoci6 a través de la prensa el problema y justificé aduciendo falta
de presupuesto, sin embargo, segtn los profesionales, los bajos salarios son un problema que
trasciende el momento actual.

La Unidad de Educacién Especial —instalada en el IDAI- cuenta con 14 docentes y una funcionaria
administrativa, dependientes del Servicio Departamental de Educacién (SEDUCA) de La Paz.

14 Cada afio el IDAI recibe estudiantes de tltimo curso del Instituto de Formacién Técnica “Mons. José
Escriva de Balaguer” para que desarrollen sus practicas con los nifios y nifias de la poblacién interna o
en coordinacién con los consultorios de consulta externa. El periodo de practicas se puede extender a
un afio.

15 El servicio de psicopedagogia del IDAI cuenta con tres psicopedagogas egresadas de la UMSA y una
psicéloga egresada de la Universidad Catélica Boliviana que estdn realizando sus tesis de licenciatura;
el periodo de investigacién se puede extender a un afio.

16  Estas acciones se originan en el asistencialismo caritativo practicado con la infancia en situacién de
desamparo, incluyendo a nifios y a nifias con discapacidad, a lo largo del siglo XX.

17 Datos obtenidos en entrevistas a los profesionales en junio de 2011, que podrian haberse modificado
luego de los reajustes salariales que la Gobernacién realiz6 en 2012.

18 El Gobernador del Departamento de La Paz hizo las gestiones ante el gobierno central para aumentar
los salarios de los trabajadores de salud del SEDEGES para cerrar brechas con los salarios de los funcio-
narios de la Caja Nacional de Salud, donde un portero gana Bs 1500; en el SEDEGES Bs 700. La autoridad
sefial6 estar consciente de que los trabajadores de salud de la gobernacién, sean médicos o no médicos,
ganan bajos salarios, por ello hizo conocer esta preocupacién al presidente Evo Morales quien prometié
conseguir mds presupuesto (ANGOB, 10/05/2012).
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Instituto de Rehabilitacion Infantil (IRI)

El personal del IRI se compone basicamente de profesionales universitarios. En respuesta a la
consulta por sus capacidades dijeron que tanto el personal médico como el no médico tiene los
conocimientos necesarios para la atencion de las necesidades de los nifios y nifias con discapaci-
dad fisica que acuden a la institucién.

Como en el caso del IDAI, el mismo equipo profesional brinda atencién a nifias, nifios y adolescen-
tes que habitan en la residencia. La situacion también es similar respecto de las remuneraciones
que reciben los profesionales, en el caso de los profesionales no médicos la falta de trabajo es la
justificacién para aceptar los bajos salarios, los profesionales médicos sefialaron que no se les
reconoce sus especialidades y se les paga como médicos generales.

El personal que cuida a los residentes no tiene formacién técnica ni universitaria, ni recibe la capaci-
tacion necesaria para apoyar en la rehabilitacién de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.

Instituto Erick Boulter

El personal del IEBY se compone de profesionales universitarios y la administracién estd a cargo
de una funcionaria ptblica institucionalizada.?® Estos profesionales tienen las capacidades nece-
sarias para brindar servicios a los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad auditiva, aunque
la formacién técnica tiene un valor relativo dado que el acceso al empleo en estas instituciones
estd sujeto a decisiones politicas desde el SEDEGES y la Gobernacién de La Paz.?

Los salarios de los y las profesionales, médicos y no médicos, siguen los mismos criterios de los otros
institutos, es decir, no estdn de acuerdo con sus expectativas ni con lo que se paga en el mercado.

La Unidad de Educacién Especial “Erick Boulter” cuenta con siete docentes y una funcionaria
administrativa, todos dependen de las directrices administrativas y técnicas del Servicio Depar-
tamental de Educacion (SEDUCA) de La Paz.?

2.3 Conocimientos sobre derechos entre el personal profesional de los institutos de la UDAPEDIS

En la perspectiva de establecer el nivel de conocimiento del personal sobre la normativa relacio-
nada con los derechos de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad —situacién que repercute
en la calidad de servicios y tiene impacto en los procesos de rehabilitacién—, se entrevisté a los
profesionales en los tres institutos de la UDAPEDIS.

19  Ver en anexo cuadro resumen sobre las caracteristicas del personal de los tres institutos de la UDAPEDIS.

20 La funcionaria tiene 15 afios de experiencia de trabajo en cargos ptiblicos relacionados con la asistencia
a la poblacién en situacién de vulnerabilidad social; no tiene ninguna formacién profesional pero sefia-
la que siempre desarroll6 actividades relacionadas con la poblacién con discapacidad.

21 Situacién manifestada por los profesionales entrevistados en los tres institutos de la UDAPEDIS, tanto a
nivel directivo como de planta.

22 Para mayor informacién ver anexo 2, cuadro resumen de las caracteristicas del personal de los tres
institutos de la UDAPEDIS.
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El resultado obtenido es que existe un conocimiento relativo acerca de los derechos, debido espe-
cialmente a la ausencia de una politica institucional de formacién en esta tematica; el conocimien-
to estd vinculado a iniciativas personales.

Cuadro 9
Capacitacién sobre derechos entre el personal profesional de los institutos de la UDAPEDIS

Profesionales Accedi6 a capacitacion | No accedid a capacitaciéon | Total

Médicos (neuropediatria, traumatologia, 20% 80% 100%
otorrinolaringologia, psiquiatria)

No médicos (fisioterapia, fonoaudiologia, 57% 43% 100%
psicologia, pedagogia, trabajo social)

Fuente: Elaboracién propia en base a entrevistas a doce profesionales (junio/2011).

Los profesionales —en su mayoria del d4rea no médica— que cuentan con algtin conocimiento sobre
el tema de derechos se capacitaron por iniciativa propia.

Los profesionales médicos, cuya labor forma parte del eje en torno al cual se organizan los demaés
servicios, sefialaron que la capacitacién en el tema de los derechos de los nifios y las nifias con
discapacidad no es prioridad en su quehacer profesional, su principal interés es el fortalecimiento
de su especializacién médica y actualizacién para la atencién a esta poblacién, asunto que debe
ser resuelto a nivel personal porque no existe una politica, ni a nivel de la Gobernacién ni del
Ministerio de Salud, para la capacitacién de los profesionales de los servicios de salud.?

En realidad nos falta capacitacion, no tenemos ni tiempo tampoco... de Chile por ejemplo vinie-
ron a invitarnos a cursos a distancia... Mi compafiera pasé un curso de psicomotricidad de unos
8 meses pero es larguito y es pagando, con lo poco que ganamos aqui no podemos, yo gano 1000
bolivianos, yo solo estoy aqui por pura vocacién” (profesional no médico en junio de 2011).*

Los profesionales, médicos y no médicos, del IDAI, IEB e IRI cuentan con conocimientos limitados
sobre los derechos de la nifiez y de las personas con discapacidad; aspecto que estd vinculado a la
ausencia de una politica institucional de capacitacién sobre el tema. Por ello persisten rasgos asis-
tencialistas en las précticas institucionales, persiste el trato a las nifias, nifios y adolescentes como
objetos con necesidades y no como sujetos de derechos;* es decir, no son visualizados como perso-
nas con las cuales interactuar y que necesitan procesos de rehabilitacién a fin de que los encaminen
a una vida independiente y auténoma. Dicha situacién contradice lo que se plantea la misién del
SEDEGES y los objetivos de los tres institutos, en los que los derechos figuran como tema transversal.

23 Dijeron también que si alguna vez se presenta alguna oportunidad de capacitacién profesional en el
exterior, la seleccién de los o las beneficiarias se maneja con criterio politico.

24  Entrevista a la responsable del Area de Psicopedagogia del IDAL

25 Esta situacion fue observada en el seguimiento a las consultas externas que se practican en los tres
institutos. Queda la inquietud sobre el trato a los nifios, nifias y adolescentes que habitan en las
“residencias” o internados de los tres institutos.
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El personal encargado del cuidado directo de los nifios, nifias y adolescentes albergados en las
residencias del IDAI y del IR], las denominadas “cuidadoras terapéuticas”, tampoco han sido ca-
pacitadas ni en el tema de derechos y menos auin en las caracteristicas del cuidado a esta pobla-
cién. El SEDEGES no considera que este personal deba tener preparacién profesional, se mantiene
la idea de que el solo hecho de ser mujeres las habilita para tales funciones.

2.4 Infraestructura de los institutos de la UDAPEDIS
Instituto de Adaptacion Infantil (IDAI)

ElIDAI cuenta con las dependencias bdsicas para su funcionamiento. Se han eliminado problemas
arquitecténicos que afectaban sobre todo a nifios, nifias y adolescentes con discapacidad multi-
ple, sin embargo, segin el personal directivo, el edificio se encuentra al limite de su capacidad,
la ampliacién de este espacio fisico debe darse a corto plazo, teniendo en cuenta el incremento
de la poblacién usuaria. En las instalaciones del IDAI se brinda servicios de consulta externa a un
promedio anual de 400 nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.?

En cuanto al equipamiento, de acuerdo a las responsables de los servicios de fonoaudiologfa y
psicopedagogia, no se cuenta con material de trabajo suficiente y necesario (papeleria, juegos
didécticos especializados), lo que les obliga a acudir a estrategias como el reciclado, pedido de
donaciones y, en algunos casos, a pedir los insumos a las madres o padres de familia.”

La residencia alberga a 75 nifios, nifias y adolescentes con diferentes grados de discapacidad in-
telectual y mental. Segtin el jefe médico las instalaciones llegaron al limite, los pedidos de nuevos
ingresos son rechazados.”

Instituto de Rehabilitacion Infantil (IRI)

EIIRI cuenta con instalaciones y equipamiento necesarios para brindar servicios basicos a nivel de
consulta externa, aunque durante el trabajo de campo (2011) se constaté que el servicio de fisio-
terapia, el mds solicitado, no contaba con ambientes adecuados. En la gestién 2012 este servicio
mejoré porque se traslado a la Sala de Rehabilitacién Comunitaria, ubicada en los predios del
IRL. La afluencia de consulta a los otros servicios (traumatologia, radiologia, odontologia) es baja,
segun el administrador por la falta de difusién; con la inauguracién de la Sala de Rehabilitacién
Comunitaria se espera que esta situacién cambie.

La residencia tiene capacidad para albergar a doce nifios o nifias, en el momento de la investiga-
cién residian ocho personas.

26 Informacién obtenida del personal de kdrdex del IDAI (junio de 2011).

27 Para realizar las actividades de diagndstico o rehabilitacién la fonoaudibloga solicita que se fotocopie
los ejercicios, si bien estos gastos no son altos (Bs 1 por sesién) algunos procesos de rehabilitacién son
largos.

28 Entrevistas realizadas al Dr. Velasco, jefe médico del IDAI, y a la Dra. Marfa Luisa Vargas, responsable
de la UDAPEDIS (junio de 2011).
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Instituto Erick Boulter

El IEB tiene una edificacién amplia con cinco dreas: i) el drea de los consultorios, donde se brindan los
servicios especializados, ii) el 4rea de residencia (internado), iii) el drea de la Unidad Educativa Espe-
cial, iv) el drea de los talleres de terapia ocupacional y v) el drea verde para ejercicios recreacionales.

Los consultorios especializados cuentan con los ambientes necesarios y el equipamiento bdsico;
sin embargo, segtn el jefe médico, urge un audiémetro moderno para el diagndstico oportuno de
los problemas de audicién.

Respecto a la cobertura, de manera similar a lo que sucede en el IR], en este instituto existe poca
demanda de consultas externas. En opinién del jefe médico del IEB hace falta una campafia comu-
nicacional para informar sobre los servicios de prevencién, diagndstico, atencién y rehabilitacion.

En el momento de la investigacién el servicio de residencia estaba ocupado por un grupo de inter-
nas adultas con discapacidad fisico-mental provenientes del Centro Custodia Villa Victoria, trasla-
dadas por el SEDEGES en 2009. Por esta razén, existen reclamos de las familias de estudiantes que
asisten a la Unidad Educativa del IEB, porque consideran que este servicio debe ser para los nifios
y las nifias con discapacidad auditiva, dado que hay familias que no pueden hacerse cargo de su
cuidado y rehabilitacién.

Cuadro 10
Areas con las que cuentan las residencias de los institutos de la UDAPEDIS

Instituto Area N° de internos

Area dormitorios

Area comedor

Area de bafos y duchas
IDAI

. 75
Area terapia ocupacional

Area deportiva

Dependencias para las cuidadoras terapéuticas

Area dormitorios

Area de bafios y duchas

Area terapia ocupacional

IRI 10

Areas deportivas

Areas verdes

Dependencias para las cuidadoras terapéuticas

Area dormitorios

Area comedor

55
(internas adultas con
discapacidad mental)

Area de bafios y duchas

IEB : ; -
Area terapia ocupacional

Areas verdes

Dependencias para las cuidadoras terapéuticas

Fuente: Elaboracién propia, 2011.
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2.5 Capacidades institucionales de los servicios piblicos de salud en el municipio de La Paz

Para realizar un balance sobre los servicios de salud para la nifiez y la adolescencia con discapa-
cidad, es necesario contextualizarlos respecto a las politicas a las que responden. El Plan Nacio-
nal de Igualdad y Equiparacién de Oportunidades PNIEO (2006) fue la primera politica integral
dirigida a las personas con discapacidad, que se basé en el modelo social de la discapacidad y
en su reconocimiento como sujetos de derechos; sin embargo, su implementacién fue fragmen-
tada, lo que dio lugar a que su impacto sea relativo en el bienestar sobre todo de nifios, nifias y
adolescentes.

Actualmente, las politicas de proteccion social se concentran en la implementacién de servicios
de educacién y salud, ademds de las transferencias monetarias condicionadas. Todo ello funciona
sin una articulacién en la perspectiva de garantizar el bienestar de esta poblacién a partir del
ejercicio de sus derechos. Frente a este panorama, las familias de bajo nivel econémico, como son
las que acuden a los institutos de la UDAPEDIS, asumen las necesidades de sus hijos o hijas con
discapacidad con muchas dificultades, proveyendo los cuidados, aunque éstos no necesariamen-
te deriven en su rehabilitacion.

Las politicas de salud implementadas para las personas con discapacidad todavia tienen un sesgo
asistencialista, caracterizado por metas parciales y coyunturales y sin conexién con medidas diri-
gidas a enfrentar las causas estructurales de la discapacidad (pobreza, discriminacién y exclusién
social). Esta situacion muestra claramente que el Estado tiene tareas pendientes en funcién de
garantizar —desde la perspectiva de los derechos— mejores condiciones de vida y de acceso a la
salud para la poblacién de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.

Los servicios publicos de salud dirigidos a esta poblacién tienen restricciones en cuanto a la ca-
lidad de su infraestructura, equipamiento y personal profesional. Asimismo, son servicios que
carecen de un enfoque de derechos, a lo que se suma su cobertura limitada debido a que la Gober-
nacién y el Ministerio de Salud no implementan planes ni servicios de salud a partir de factores
como los tipos y grados de discapacidad y las caracteristicas socioeconémicas y culturales de la
nifiez y adolescencia con discapacidad.”’

De acuerdo a los datos del PRUNPCD, hasta el afio 2012 en el municipio de La Paz el 65% de la
poblacién con discapacidad no tenfa acceso a servicios de salud, solo el 3% accedia a las cajas de
salud y solo el 6% acudia a los servicios publicos. El hecho de que mds de la mitad de esta po-
blacién no acuda a los servicios de salud llama la atencién e indica que se estd obstaculizando la
rehabilitacion de estas personas y poniendo en riesgo su vida.

29 Los servicios publicos de salud abordados no manejan cifras oficiales sobre la poblacién con disca-
pacidad, aunque existen dos fuentes de informacién: el Registro Unico Nacional de las Personas con
Discapacidad y los datos de la Misién Moto Méndez. La oficina de CONALPEDIS, por ejemplo, no accede
a informacién actualizada debido a barreras de tipo burocratico.
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La Ley General para Personas con Discapacidad (2012) establece el derecho a servicios de salud
integrales y gratuitos,® por ello es urgente mejorar las capacidades de los actuales servicios para
que la poblacién con discapacidad pueda acudir. En tanto no se fortalezcan, la configuracién de
un escenario para el ejercicio del derecho a la salud, sobre todo de los nifios y las nifias, queda en
un plano discursivo y ratifica la vigencia del régimen de bienestar “informal familiarista”.?!

Sobre la pertinencia de los servicios de salud especializados en la atencién de nifios, nifias y ado-
lescentes con discapacidad —desde la perspectiva de la prevalencia de discapacidades entre esta
poblacion-— se halla que existe cierto nivel de correspondencia.

Cuadro 11
Instituciones que proveen servicios de salud no mercantiles
para nifios, nifias y adolescentes con discapacidad en el municipio de La Paz

Tipo de discapacidad (*) Instituciones del Estado Instituciones
de la sociedad civil
Discapacidad intelectual Instituto de Adaptacién infantil (IDAI) AYWINA (Asociacién Sin-
y mental Cajas de Salud (para asegurados) drome de Down La Paz)
Discapacidad fisica Hospital del Nifio (tercer nivel) Hospital Arco Iris
Instituto de Rehabilitacién Infantil (IRI) (segundo nivel)
Cajas de Salud (para asegurados)
Discapacidad auditiva Hospital del Nifio (tercer nivel) Hospital Arco Iris
Instituto Erick Boulter (segundo nivel)

Cajas de Salud (para asegurados)

Discapacidad visual Institucién Nacional de Oftalmologia
(tercer nivel) --
Cajas de Salud (solo para asegurados)

Discapacidad multiple Instituto de Adaptacion Infantil (IDAI) Fundacién Mario Parma
Cajas de Salud (solo para asegurados)

Discapacidad visceral Hospital del Nifio (tercer nivel)
Cajas de Salud (para asegurados) -

Fuente: Elaboracién propia, 2011. (*) Clasificacién utilizada por la Misién Moto Méndez, 2010.

Existe una oferta bésica de servicios de salud, tanto desde el Estado como de la sociedad civil, sin
embargo, persiste el problema de la baja cobertura, considerando que el 65% de la poblacién con

30 Articulo 12.- (Derecho a servicios de salud integrales y gratuitos). El Estado Plurinacional de Bolivia
garantiza el acceso de las personas con discapacidad a los servicios integrales de promocién, preven-
cién, atencion, rehabilitacién y habilitacién, con cardcter gratuito, de calidad y con calidez, en la red de
Servicios Publicos y en los tres niveles de atencién.

31 Juliana Martinez establece que en paises como Bolivia, Honduras, Nicaragua y Paraguay se han insta-
lado regimenes de bienestar de tipo “informal familiarista” en los cuales, debido a la pobreza, la pro-
duccién del bienestar descansa en el trabajo no remunerado tanto de las mujeres como de las familias
y las comunidades (2007: 26-28).
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discapacidad no acude a ningtn servicio de salud (PRUNPCD). Si a esto se suma el sub registro de
la poblacién con discapacidad, el ntimero real de personas, sobre todo de nifios, nifias y adoles-
centes, que no acuden a dichos servicios es muy preocupante.

Segtin datos obtenidos en el estudio de caso realizado en la UDAPEDIS, los nifios, nifias y adoles-
centes que acuden a los servicios ptiblicos de salud pertenecen a familias con bajo nivel econémi-
co. Como se sefiald antes, la falta de recursos econémicos de las familias que acuden a los servi-
cios de los tres institutos (IDAL IRI y IEB) es un factor que amenaza el seguimiento de los procesos
de rehabilitacién emprendidos, més atdn cuando los remedios y ayudas técnicas son costosos.*?

Por lo expuesto, es pertinente evaluar si estos servicios tienen las capacidades necesarias para brindar
una atencién idénea a los nifios, nifias y adolescentes que acuden y si realmente estdn coadyuvando
a su bienestar, tal como lo establece la normativa vigente sobre los derechos de esta poblacién.®

Instituciones piiblicas de salud que brindan servicios a nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad intelectual

Segtin datos del SIPRUNPCD del Ministerio de Salud, la discapacidad intelectual en nifios, nifias y
adolescentes es la de mayor prevalencia en el municipio de La Paz, y el IDAI es el referente institu-
cional publico que brinda servicios de atencién, habilitacion y rehabilitacién para esta poblacién.

De acuerdo a datos de la Misién Moto Méndez existen 573 nifios, nifias y adolescentes con dis-
capacidad intelectual en este territorio; cifra que contrasta con la capacidad de atencién del IDAI,
que en promedio anual atiende 400 casos.** Hace falta una evaluacién profunda del IDAI no solo
de sus capacidades institucionales, sino para asegurar que su organizacién se dé bajo el enfoque
de derechos. Esto se justifica no solo por el hecho de que la discapacidad intelectual es la que mds
afecta a la poblacién de nifios, nifias y adolescentes del municipio, sino porque su rehabilitacién
requiere servicios especializados orientados al logro de mayores niveles de autonomfa.

Instituciones piiblicas de salud que brindan servicios a nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad fisica

Para responder a la demanda de servicios de salud para nifios y nifias con discapacidad fisica, se-
gunda en prevalencia, existen dos instituciones ptblicas de referencia: el Hospital del Nifio, una
instancia de tercer nivel que brinda servicios integrales de atencién, habilitacién y rehabilitacién
para esta poblacion, con gran afluencia de usuarios, y —con un potencial no explotado- el Instituto
de Rehabilitacién Infantil (IRI), institucién de segundo nivel que igualmente brinda atencién integral.

32 Enlos tres institutos de la UDAPEDIS la consulta interdisciplinaria, requisito para iniciar un proceso de
rehabilitacidén, cuesta Bs 40. En esta fase, cada nifio o nifia es evaluado al menos por cuatro profesio-
nales (especialidad médica, especialidad psicopedagdgica, consultorio psicoldgico, oficina de trabajo
social), en el mercado cada uno de estos servicios cuesta entre Bs 50 y Bs 200.

33 Coédigo Nifio, Nifia y Adolescente (1999); Ley General para las Personas con Discapacidad; Constitucién
Politica del Estado.

34 Dato proporcionado por la encargada de la oficina de kdrdex del IDAI (marzo de 2011).
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Partiendo de los datos del SIPRUNPCD,* que tiene registrados a 160 nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad fisica, estas dos instituciones responderfan a la demanda del municipio. El IRI
tiene condiciones para la atencién y rehabilitacién de una poblacién incluso mayor. Sin embargo,
un problema detectado en ambas instituciones es el acceso a ayudas técnicas como muletas, sillas
de ruedas, Ortesis y proétesis para la rehabilitacién de nifios o nifias con discapacidad fisica, ele-
mentos que muchas familias no pueden cubrir. En el caso del IR], si bien el servicio de trabajo so-
cial contribuye en la btisqueda de donaciones para las familias en situacién de extrema pobreza,
se trata de gestiones largas e inciertas.* Algunas familias, al no poder acceder a dichos equipos
retrasan la rehabilitacién de sus hijos o hijas o, incluso, abandonan esta posibilidad.”

Hace falta una politica que asegure la dotacién de ayudas técnicas® para los nifios y nifias con
discapacidad fisica que provienen de familias de escasos recursos, con el fin de garantizar que
los procesos de rehabilitacién coadyuven de forma tangible a alcanzar los maximos niveles de
independencia de estos nifios y nifias.*

Instituciones piiblicas de salud que brindan servicios a nifios y niiias con discapacidad auditiva

Para la atencién de la nifiez y adolescencia con discapacidad auditiva, tercera en orden de pre-
valencia en el municipio, existen el Hospital del Nifio —que brinda servicios de prevencién y
atencion a esta poblacién-y el Instituto Erick Boulter (IEB), que tiene una trayectoria histérica en
la atencion y rehabilitacion de esta poblacién.

Aungque hace falta la modernizacién de los equipos médicos para un mejor diagnéstico de los
problemas de audicién, el IEB tiene las condiciones bdsicas para una buena atencién y sin em-
bargo la demanda es reducida, segtin directivos y profesionales de dicha institucién, debido a
la falta de difusion de sus servicios entre la poblacién pacefia y a la ausencia de una cultura de
prevencioén de los problemas de audicién a temprana edad.

De acuerdo a los datos del SIPRUNPCD en el municipio de La Paz existen 127 nifios, nifias y adolescen-
tes con discapacidad auditiva,® pero los profesionales del IEB aseguran que hay un subregistro de esta

35  Estudio clinico, genético, psicopedagogico y social de las personas con discapacidad, realizado por la Misién
Moto Méndez, 2010.

36 Segun una trabajadora social del IR], si bien se hacen gestiones para obtener donaciones ante organiza-
ciones de beneficencia no siempre se obtiene buenos resultados y las familias postergan la rehabilita-
cién de sus hijos o hijas (junio de 2012).

37 Enel IRI son las madres quienes mayormente llevan a sus hijos o hijas a las consultas y muchas veces no
cuentan con silla de ruedas, burritos o muletas para movilizarlos; el esfuerzo que significa su traslado
hace que muchas desistan.

38 Un avance se darfa con la implementacién de la “Escuela de 6rtesis y prétesis” en la ciudad de El Alto,
en el marco de los acuerdos del Estado boliviano con la Misién Solidaria Moto Méndez, porque serfa la
fuente de dotacién de dicho material.

39 Si bien la Gobernacién de La Paz y el Ministerio de Justicia han hecho entregas esporddicas de ayudas
técnicas desde el afio 2010, estas acciones no responden a politicas integrales de proteccién social a esta
poblacién.

40  Estudio clinico, genético, psicopedagogico y social de las personas con discapacidad, realizado por la Misién
Moto Méndez, 2010.
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poblacién;*! al no existir medidas obligatorias de diagndstico de problemas de audicién en los prime-
ros afios de vida, las familias recién se dan cuenta al inicio de la escolarizacién de sus hijos, descuido
que puede tener serias consecuencias en el desarrollo intelectual y del habla de estos nifios y nifias.

De manera similar a los casos del IDAI y del IR], en el IEB también se presentan problemas de acce-
so a ayudas técnicas como son los audifonos, dado que la dotacién de estos equipos es responsa-
bilidad de las familias,** el IEB solo asesora en relacién a los tipos de audifonos que se requieren.

Es necesario que este instituto cuente con un servicio de dotacién de audifonos para aquellos
nifios o nifias que los necesiten, y de esta manera se garantice los procesos de habilitacién y reha-
bilitacién en los mejores términos.

Instituciones piiblicas de salud que brindan servicios a nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad visual y miiltiple

En relacién a los servicios de salud ptblicos para nifios, nifias y adolescentes con discapacidad vi-
sual el Instituto Nacional de Oftalmologia (INO) es una referencia a nivel nacional por su trayectoria
y prestigio. Cuenta con equipos de alta tecnologia y profesionales especializados para desarrollar
actividades de prevencién, diagndstico y atencién a esta poblacién. Sin embargo, dichos servicios
se dan bajo una perspectiva unidimensional de salud, carecen de una visién interdisciplinaria para
la rehabilitacién y dejan a las familias la responsabilidad de buscar otras instituciones, sobre todo de
indole educativa,* para la rehabilitacién de los nifios y las nifias con esta discapacidad.

En el municipio de La Paz, segin datos de la Misién Moto Méndez (2010), existen 105 nifios y
nifias con discapacidad visual, la cuarta en prevalencia en este territorio, aunque esta cifra podria
ser mayor dado que existe un sub registro de esta informacién.

Desde la perspectiva de las familias, los servicios del INO responden a las demandas de diagnéstico
y atencién a los problemas de discapacidad visual. Sin embargo, hacen falta de medidas de preven-
cién de problemas visuales, de manera similar a lo que sucede con la discapacidad auditiva, las fa-
milias se enteran de la existencia de problemas de vista en sus hijos e hijas recién en la etapa escolar.

También son las familias las encargadas de dotar los lentes para la rehabilitacién de sus hijos o hi-
jas, aquellas que no cuentan con los recursos econémicos para tales adquisiciones corren el riesgo
de agravar los problemas visuales.*

41 De acuerdo al jefe médico del IEB, Dr. Rodolfo Iturri, en La Paz existen alrededor de 200 nifios y nifias
con esta discapacidad (junio de 2011).

42 Segun el jefe médico del IEB, Dr. Iturri, el audifono mds barato cuesta 350 délares; muchas familias no
pueden adquirir este equipo.

43 Durante la gestién del gobierno del MAS el INO recibié equipos de alta tecnologia de la cooperacién
cubano-venezolana.

44  Luis Braille y Santa Cecilia son los centros educativos ptiblicos que ofrecen servicios de rehabilitacion
a niflos y nifias con discapacidad visual.

45 En su primera etapa el gobierno del MAS promovi6 la cooperacién cubano-venezolana para la imple-
mentacién de campafias nacionales para la prevencién y atencién de problemas en la visién, en ese
marco también se donaron lentes entre los afios 2006 y 2009.
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La atencion a la nifiez y adolescencia con discapacidad multiple, quinta en prevalencia en el mu-
nicipio de La Paz, es brindada por el IDAIL Segtin datos de la Misién Moto Méndez (2010) existen
seis nifios y nifias con ese tipo de discapacidad, no obstante, como en los anteriores casos, existe
un sub registro de esta poblacién ademds porque las familias tienden a ocultarlos debido a su
situacién de extrema dependencia y falta de movilidad. Las familias con recursos econémicos
limitados, al no poder adquirir ayudas técnicas (sillas de ruedas, 6rtesis) para movilizar a estos
nifios o nifias, abandonan los procesos de rehabilitacién y tienden a confinarlos en sus camas,
amenazando, de esta manera, su sobrevivencia.*®

En la medida en que el acceso a las cajas de salud (via empleo formal) es altamente reducido entre
la poblacién con discapacidad del municipio de La Paz, los servicios ptblicos deberfan ser una
alternativa para la poblacién que no tiene ningin tipo de seguro de salud. Sin embargo, segtn los
datos del SIPRUNPCD del afio 2012, mds de la mitad de la poblacién registrada no acude a ningtn
servicio, ni ptublico ni privado. Luego, es necesario someter a evaluaciones profundas la provisién
de servicios publicos y su impacto en la atencién y rehabilitaciéon de nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad, estableciendo si son un referente real de proteccién social para esta poblacion.

A continuacién un cuadro resumen sobre las capacidades efectivas y las limitaciones en la presta-
cién de servicios a nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.

Cuadro 12
Balance de las capacidades de los institutos de la UDAPEDIS

Instituto

Capacidades efectivas

Déficit en las capacidades

IDAI

Discapacidad Intelectual

Gestion

Servicios integrales de diagndstico,
atencién, rehabilitacién y habilita-
cién a nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad intelectual y mental,
bajo el formato de consulta externa y
“residencia”.

Personal
Equipo profesional multidisciplina-
rio

Infraestructura

Ambientes adecuados y medianamen-
te equipados para la consulta externa.
Ambientes ajustados en el servicio de
“residencia”.

Gestién

Falta de fundamentacién de la misién institucional en los dere-
chos de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.
Ausencia de una programacién con enfoque de derechos en la
gestion institucional

Desarticulacion con servicios de deteccién temprana de este
tipo de discapacidad en nifios recién nacidos.

Falta de atencién y rehabilitacién, incluyendo la provisién de
los medicamentos subvencionados.

Personal

Falta de politicas de especializacién en el modelo social de la
discapacidad.

Infraestructura

Infraestructura insuficiente para atencién de poblacién sub re-
gistrada de nifios y nifias con esta discapacidad, a nivel de los
servicios de consulta externa y “residencia”.

46 Una abogada de la Oficina del Defensor del Pueblo en La Paz registré el caso de un adolescente con
discapacidad multiple que solfa asistir a los servicios del IDAI, pero por razones laborales su madre ya
no podia llevarlo; segun el relato recogido, esta mujer opt6 por dejar postrado a su hijo hasta que “Dios

se lo lleve” (marzo de 2011).
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IRI Gestién Gestién
Servicios integrales de diagndstico, | Falta de fundamentacién de la misién institucional en los dere-
atencion, rehabilitacién y habilitacién | chos de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.
de nifios, nifias y adolescentes con | Ausencia de la programacién con enfoque de derechos en la
discapacidad fisica, bajo el formato | gestién institucional.
de consulta externa y “residencia”. Falta de atenci6n y de rehabilitacién, incluyendo la provisién
IS} de aparatos ortésicos y protésicos subvencionados.
G Desarticulacién con los servicios de deteccién temprana de este
[ . . . o s .
- tipo de discapacidad en nifios recién nacidos y de corta edad.
Fg Falta de difusiéon y promocién de los servicios del IRL
&
& Personal Personal
2 Equipo profesional multidisciplina- | Falta de politicas de especializacién del personal en el modelo
A rio. social de la discapacidad.
Infraestructura Infraestructura
Ambientes adecuados y medianamen- | Ambientes insuficientes para atender a la poblacién sub regis-
te equipados para la consulta externa. | trada de nifios y nifias con esta discapacidad, a nivel de los ser-
Ambientes ajustados en el servicio de | vicios de consulta externa y “residencia”.
“residencia”.
IEB Gestién Gestién
Servicios integrales de diagnéstico, | Falta de fundamentacién de la misién institucional en los dere-
atencion, rehabilitacién y habilita- chos de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.
cién de nifios, nifias y adolescentes Falta de incorporacién de la programacién con enfoque de
con discapacidad fisica, bajo el género a la gestion institucional.
formato de consulta externa y “resi- | Falta de articulacién con los servicios de deteccién temprana
dencia”. de este tipo de discapacidad en nifios recién nacidos y de corta
g edad.
;*g Falta de difusién y promocién de los servicios del IRL.
3 Falta de atencién médica y de rehabilitacién, incluyendo la
f; provisién de ayudas técnicas (audifonos) subvencionadas.
S
e Personal Personal
& Equipos profesionales multidiscipli- | Falta de personal con conocimiento del enfoque social de
@ narios. discapacidad.
A
Infraestructura Infraestructura
Ambientes adecuados y mediana- Falta de ambientes de atencién con equipos modernos de
mente equipados para la consulta audiometria.
externa. Falta de servicio de “residencia” para nifios y nifias con disca-
pacidad auditiva en situacién de orfandad o abandono.
Ambientes insuficientes para atender a la poblacién sub regis-
trada de nifios y nifias a nivel del servicio de consulta externa.

Fuente: Elaboracién propia, 2011.

Por otra parte, si bien los servicios de salud que brindan las instituciones de la sociedad civil se
enmarcan en el modelo social de discapacidad® su cobertura es baja. Igualmente, los servicios de

47 Segun Erales (2002: 47), la evolucién del tema de discapacidad, desde el punto vista de la OMS, se
expresa en una dialéctica de “modelo médico” versus “modelo social”. El modelo médico ve a la dis-
capacidad como un problema personal, causado por enfermedades, traumas u otra condicién de salud,
que requiere de cuidado médico en la forma de tratamiento individual. En contraste, el modelo social
ve la discapacidad como el resultado de un conjunto de condiciones entre las cuales se incluyen los
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salud y de cuidado que ofrece el mercado estdn restringidos a las familias que pueden pagar por
ellos.

3. Instituciones que brindan servicios de educacién para la nifiez y adolescencia con
discapacidad

S5i bien en la primera mitad del siglo XX se desarrollaron iniciativas de educacién especial para la
poblacién de nifios y nifias con discapacidad, estas acciones, mayormente impulsadas desde la
sociedad, no lograron incidir en la instalacién de una politica educativa en ese periodo. Segtin Ca-
tari (2010: 209) el posicionamiento del tema de la pedagogia especial en el pais tuvo sus origenes
en el periodo liberal, a principios del siglo XX, en un contexto en el que se promovié un discurso
de modernizacién de la educacién para la “regeneraciéon de la raza” que también implicaba la
“regeneracién de los anormales y defectuosos”.*®

5i bien finalmente en la segunda mitad del siglo XX se produjo la institucionalizacién de la tema-
tica de la educacion especial en el Estado, hasta la fecha, las politicas educativas impulsadas atin
tienen pendiente la plena inclusién de las personas con discapacidad en el sistema educativo.
En el tltimo tiempo los cambios propuestos en la Ley de Educacién “Avelino Sifiani y Elizardo
Pérez” (2010) han causado expectativa porque en lo referente a la poblacién de nifios, nifias y ado-
lescentes con discapacidad establece su ingreso a Unidades de Educacién Especial y a Unidades
Educativas Regulares Inclusivas, ambas transversalizadas por el enfoque de educacién inclusiva
y de derechos humanos.

3.1 Unidades de Educacién Especial
Descripcion general
De acuerdo al Ministerio de Educacién® hasta el afio 2012 se registraron en el pais 117 Unidades

de Educacion Especial con una poblacién de 7.309 estudiantes, de los cuales 2.797 presentaban
una discapacidad de tipo intelectual, 1.141 discapacidad multiple, 902 discapacidad auditiva,

obstdculos como las barreras arquitecténicas, la carencia de métodos especiales de ensefianza para los
nifios y nifias disléxicos, sordos o ciegos y también las actitudes discriminatorias desde la sociedad
y el Estado. Por ello, bajo el modelo social, el abordaje de la discapacidad no solo considera aspectos
meédicos (tratamiento y rehabilitacién) sino otros factores que garanticen la inclusién de estas personas
a la sociedad. Amelia Dell’ano (2004: 92) subraya que la transicién del enfoque médico hacia una vi-
sién social, basada en derechos humanos, tiene como referencia histérica a la emergencia del modelo
occidental del Estado de Bienestar; en ese contexto se establecié un concepto de salud articulado al de
bienestar y se amplié su sustentacién a las esferas psiquica y social.

48 Segun Catari (2010: 232) en este periodo se impulsé la idea de la educacién como una medida para la
rehabilitacién de nifios y nifias con discapacidad y que ésta no solo era atribucién del campo de la me-
dicina. Al respecto, se destaca la labor del médico Ezequiel Osorio (1916) quien sostuvo que el Estado
tenia la responsabilidad de cuidar, atender y educar a los “anormales”.

49  Ver articulo “Educacién propone monitorear a discapacitados” en la pdgina web del Ministerio de
Educacién/ Viceministerio de Educacién Alternativa (19-04-2012).
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507 discapacidad fisico-motora, 301 problemas visuales, 31 discapacidad auditiva y visual (sordo
ceguera) y 117 discapacidad fisica e intelectual.

El1 61.9% de estas unidades educativas especiales son centros ptiblicos de convenio y 38,1% son de
cardcter fiscal, es decir, que existe una presencia importante de organizaciones no gubernamenta-
les en el impulso de la educacién especial en el pais (Fe y Alegria, 2010: 8).

En el municipio de La Paz existen catorce Unidades de Educacién Especial registradas por el
Ministerio de Educacién,® que funcionan bajo el enfoque de inclusién directa. Como en el caso
de los servicios de salud, corresponde establecer el estado de sus capacidades institucionales y su
contribucién al bienestar de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.

Capacidades del personal docente

Con el propésito de conocer las capacidades profesionales desarrolladas en las Unidades de Edu-
cacion Especial del municipio de La Paz y utilizando el criterio de prevalencia de discapacidades
entre la poblacién de la nifiez y adolescencia en el municipio, se acudié a las Unidades de Edu-
cacion Especial del IDAI (discapacidad intelectual y mental) y del IEB (discapacidad auditiva).”!
También se recogié informacién de la Unidad de Educacién Especial Hudscar Cajias (discapaci-
dad auditiva) y de APRECIA (discapacidad visual).

Ni los docentes ni el personal directivo tiene formacién o capacitaciéon formal en educacién espe-
cial, sus conocimientos provienen de seminarios, talleres o cursos tomados por iniciativa perso-
nal. Si bien una gran parte de los y las docentes fueron formados en institutos normales, donde
desarrollaron médulos puntuales sobre educacién especial, estos conocimientos son insuficientes
porque no se transforman en competencias, la practica docente no incluye el disefio e imple-
mentacién de adaptaciones curriculares, ni su desarrollo se relaciona con el impulso de procesos
educativos “oportunos, pertinentes, en igualdad de oportunidades y con equiparacién de opor-
tunidades”, tal como lo establece el Ministerio de Educacién.”® Asi, los y las docentes normalistas
que trabajan con estudiantes con discapacidad no necesariamente cuentan con los instrumentos
metodolégicos para responder a las necesidades educativas especiales de esta poblacién, lo que
puede producir situaciones de abandono escolar y exclusién educativa.®

Acd ninguna de las docentes ha hecho cursos de especializacion en educacion para nifios y nifias
con sordera, la mayoria hemos hechos cursos o talleres cortos que hemos pagado con nuestros
recursos. En mi caso yo hice un curso en Sucre, aunque soy profesor de educacion fisica me
interesa mucho este tema y mds me aboco a preparar a los nifios para que puedan participar en las

50 En anexo 3 se encuentra una lista de Unidades de Educacién Especial en el municipio de La Paz.

51 Cuando se realiz6 el estudio de caso (junio de 2011) la Unidad de Educacién Especial del IRI no estaba
funcionando por falta de estudiantes.

52 “Lineamientos curriculares y metodolégicos de la educacién inclusiva del ambito de educacién espe-
cial”, Delia Apaza, Directora de Educacién Especial del Ministerio de Educacién, en Resumen Ejecutivo
del Estado Mundial de la Infancia 2013, La Paz.

53 El Ministerio de Educacién realiz6 actividades de capacitaciéon en educacion especial para docentes del
magisterio el afio 2012, pero esta actividad atn no ha sido institucionalizada.
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Olimpiadas Especiales porque no hay mucha participacion de estos nifios y yo creo que se pueden
destacar en estos eventos (director de la Unidad Educativa Erick Boulter, abril de 2011).

El testimonio da cuenta de debilidades en cuanto a las competencias del personal docente de las
unidades educativas que trabajan con estudiantes con discapacidad. Ante la ausencia de mecanis-
mos de evaluacién docente no se conoce en qué medida los estudiantes adquieren aprendizajes
significativos para su vida.

Existen docentes normalistas que tienen formacién universitaria en las carreras de psicopeda-
gogia y psicologia, quienes si bien tienen mayores conocimientos sobre educacién especial ven
limitado su desempefio porque las unidades educativas no cuentan con la infraestructura e equi-
pamiento necesarios.

En general, los principales problemas que enfrenta el quehacer docente son la falta de capacita-
cién en educacion especial, falta de asignacion de items de docentes y administrativos,® falta de
medidas concretas para garantizar que los y las estudiantes de la Unidades de Educacién Especial
transiten sin problemas a las Unidades de Educacién Regular (items para docentes de apoyo,
capacitacién a la planta docente de las unidades educativas inclusivas, sistemas de evaluacién
que permitan el transito académico) y falta de infraestructura fisica adecuada. Entretanto, son las
directivas y las plantas docentes, junto con las organizaciones de madres y padres las que se dan
modos para impulsar los procesos educativos.”

La Ley de Educacién “Avelino Sifiani y Elizardo Pérez” —cuyo planteamiento central es implementar
una educacion inclusiva en la diversidad— ha creado expectativas sobre el ejercicio pleno del derecho a
la educacion para los nifios y nifias con discapacidad. Sin embargo, atin queda pendiente la imple-
mentacién de politicas educativas para dar sustento empirico a lo planteado, en la perspectiva de la
construccién del Sistema Educativo Plurinacional Inclusivo.® Mientras tanto, entre los afios 2011 y
2012 el Ministerio de Educacién distribuyé materiales educativos para estudiantes con discapacidad
visual y auditiva,” realizé también capacitaciones esporddicas a docentes en educacién especial,®
pero sigue pendiente la implementacién de las adaptaciones y diversificaciones curriculares.

54 La Unidad Educativa APRECIA no contaba con personal de porteria a pesar de las constantes solicitudes
que se hizo al SEDUCA. También sigue pendiente que se les entregue libretas de evaluacién, la directora
elabora dichos documentos para validar los avances de grado de los estudiantes y para atender el re-
clamo de madres y padres de familia.

55 En entrevista al profesor Oscar Soria, director de la Unidad de Educacién Especial “Erick Boulter”
(abril de 2011).

56 Extractado de una propuesta de trabajo (en borrador) de la Direccién de Educacién Especial del Vice-
ministerio de Educacién Alternativa, 2011.

57  El Ministerio de Educacién entreg6 talleres productivos, médulos de ensefianza en Lengua de Sefias
Boliviana, materiales educativos para discapacidad intelectual y computadoras a los Centros de Edu-
cacién Especial de todo el pais (UNICOM, 13/ 05/2011). También se entregé material diddctico como
mufiecos con los 6rganos del cuerpo parecidos a los de un ser humano, globos terrdqueos y juegos de
ajedrez en alto relieve (Pdgina Siete, 14/10/11).

58 Esta tendencia podria cambiar porque desde el afio 2013 el Viceministerio de Educacién Alternativa y
Especial impulsa el Programa de Formacion Complementaria para Maestros y Maestras (PROFOCOM)
en educacién especial, a través del cual se espera capacitar a 7 mil docentes.
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Por otra parte, el conocimiento que poseen sobre los derechos de la nifiez con discapacidad tanto
los docentes como el personal directivo es insuficiente. Esto es preocupante porque los profesio-
nales encargados no se hallan en condiciones para transversalizar dicho tema en los procesos
educativos que impulsan, situacién que impide visibilizar las necesidades educativas de los nifios
y nifias con discapacidad y su inclusién en el quehacer educativo.

Tampoco se conoce una estrategia de capacitacién docente en el tema de derechos humanos a
cargo del Ministerio de Educacién, a pesar de que se trata de una tarea necesaria para dar cum-
plimento al Articulo 5 de la Ley de Educacién 070, que ademds debe ir articulada a la adquisiciéon
de las competencias necesarias para la implementacién de la educacién inclusiva.”

A pesar de la situacién descrita, en algunas unidades de educacién especial existen iniciativas
para la capacitacién del plantel docente en derechos de las personas con discapacidad:

Nosotros como APRECIA formamos parte de la Red Equidad® y asistimos a las reuniones en las
oficinas del Defensor del Pueblo, en esas reuniones recibimos capacitacion en el tema de derechos
de las personas con discapacidad o con capacidades diferentes y acd en el establecimiento trata-
mos de incorporar estos conocimientos en las actividades con los estudiantes, pero nos sentimos
muy limitadas cuando tenemos que trabajar con ellos en estos ambientes (mala infraestructura,
falta de equipamiento y material educativo, falta de items para docentes y administrativos). Cla-
ro, podemos hablar de los derechos con los estudiantes y sus familias pero si no damos condicio-
nes adecuadas para que estudien, estariamos hablando al viento® (directora de la Unidad de
Educacién Especial APRECIA).

Capacidades en infraestructura educativa

De las 14 unidades ptblicas de educacién especial 13 tienen infraestructuras adaptadas, no res-
ponden de forma idénea a las necesidades de los y las estudiantes:

La Unidad de Educacién Especial “Hudscar Cajias”, creada en 2006, ofrece servicios de edu-
cacién primaria para nifios, nifios y adolescentes con discapacidad auditiva. Funcion6 hasta
el 2009 en los ambientes de la Unidad Educativa Regular “Republica de China” (ubicada en el
mirador Killi Killi), en ambientes reducidos y sin las condiciones técnicas en las aulas (ausencia
de piso de madera para facilitar la resonancia que puede ser captada por los y las estudiantes).
Esta situacién cambi6 en 2010 cuando el municipio pacefio les doté una nueva infraestructura

59 Articulo 5 (Objetivos de la educacién) Punto 19: Desarrollar una educacién civica, humanistica, hist6-
rica, cultural, artistica y deportiva orientada al ejercicio pleno de deberes y derechos ciudadanos en el
marco de la Constitucién Politica del Estado y la Declaracién Universal de los Derechos Humanos.

60 Articulacién de instituciones ptblicas y privadas que trabajan con personas con discapacidad des-
de el enfoque de derechos; la Oficina del Defensor del Pueblo es uno de los entes que apoya esta
iniciativa.

61 Cuando la directora habla de los reclamos que hace ante SEDUCA La Paz por el item para la portera o
cuando reclama al municipio por la infraestructura se muestra conmovida e impotente ante los resul-
tados negativos de sus gestiones.
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que cumple con las normas técnicas pedagégicas. Ubicada en la zona de Alto Miraflores (final
Diego de Peralta), esta unidad todavia tiene una poblacién escolar reducida en relacién a la
infraestructura existente.

La Unidad de Educacién Especial APRECIA, creada en 1995, ofrece servicios de educacién primaria
para nifios, nifias y adolescentes con discapacidad visual. No cuenta con infraestructura propia y
ha funcionado en varias unidades educativas regulares; dicho peregrinaje dificulté la asistencia
de los y las estudiantes. Actualmente ocupan un espacio prestado en un edificio particular, en la
zona de Sopocachi, sus aulas son pequefias, 6fricas y poco ventiladas porque se encuentran en
un sétano, ademads no existe una rampa de ingreso y el estudiantado debe recorrer una empinada
grada hasta el patio de ingreso.

3.2 Unidades Educativas Regulares Inclusivas
Descripcion general

De acuerdo al Cédigo de Educacion, a la Ley de Reforma Educativa N° 1565 (1994) y a la Ley de
Educacién “Avelino Sifiani y Elizardo Pérez” toda unidad educativa, ptiblica, de convenio o pri-
vada, tiene la obligacién de recibir en sus instalaciones a nifios, nifias y adolescentes con discapa-
cidad, si éstos lo demandan. En la préctica, dicha determinacién no se cumple porque la mayoria
de la unidades educativas, piblicas o privadas, no tienen la predisposicién y las condiciones para
recibir en sus aulas a estudiantes con alguna discapacidad.®

El Ministerio de Educacién tiene registradas en el municipio de La Paz a 61 Unidades Educativas
Inclusivas, entre ptblicas y de convenio, que incluyen estudiantes sobre todo con discapacidad
auditiva y visual.®® Ahora bien, la mayor parte de estas unidades educativas no tiene las con-
diciones adecuadas para la inclusién, porque sus docentes no tienen formacién en educacién
especial y en sus instalaciones no se han eliminado, del todo, las barreras arquitecténicas. Por
ello, los estudiantes con discapacidad que estdn “integrados” (ahora incluidos) en dichas unida-
des educativas no tienen las condiciones éptimas para estudiar, en muchos casos ademds sufren
discriminacién de parte de la comunidad. Por esta situacién, estos estudiantes son susceptibles
de abandonar su escolarizacién.

Las escuelas no estdn preparadas, los profesores como no tienen esa discapacidad no se sensibili-
zan, tampoco conocen la parte de psicologia, de psicopedagogia para darse cuenta qué problema
tiene un estudiante con discapacidad intelectual ;no?, no se dan cuenta que no pueden ser tra-
tados como los demds. No, no saben, lo tinico que hacen es aislarlos, si molestan les retiran del
aula, eso hacen, hasta que el chico se aburra y ya no quiera venir a clases, eso es lo que pasé con
mi hijo, el primer rechazo que ha tenido es en la escuela (madre de adolescente con discapa-
cidad intelectual).**

62 Antes de la Ley de Educacién N° 070 estas unidades educativas eran denominadas “integradoras”.
63  Sobre las Unidades Educativas Inclusivas en el municipio de La Paz ver anexo 4.
64 Entrevista a madre de adolescente de 17 afios con discapacidad intelectual moderada, IDAIL
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No se ha encontrado ningtin estudio o sistematizacion sobre las experiencias integradoras de las
Unidades Educativas Regulares en el municipio de La Paz. Sin embargo, se cuenta con informa-
cién sobre la labor de Fe y Alegria,® institucién no gubernamental que impulsa experiencias tanto
de educacién especial, mediante la implementacién de Unidades de Educacién Especial, como de
integracién educativa, promoviendo la incorporacién de estudiantes con discapacidad a Unida-
des Educativa Regulares, a través de aulas de apoyo escolar para esta poblacién.

Esta institucién desarrolla metodologfas y estrategias para promover procesos educativos de in-
tegracion como el proyecto “Integracion de nifios y nifias con necesidades educativas especiales
(NEE) en 48 unidades educativas de La Paz, El Alto, Cochabamba, Potosi, Tarija y Santa Cruz”,
que desde el afio 2008 trabaja con nifios, nifias y adolescentes con discapacidad visual y auditiva
(Fe y Alegria, 2010: 21).

En el municipio de La Paz, la Unidad Educativa Inclusiva “Copacabana” ubicada en zona de La
Portada, a través de Fe y Alegria articula la implementacién de experiencias de educacién espe-
cial y educacién regular en un mismo establecimiento educativo.

Colegios privados integradores en el municipio de La Paz

En el municipio de La Paz existen unidades educativas privadas que integran nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad, su cobertura estd dirigida a familias con recursos econémicos.
Aungque no se tuvo acceso a una informacién exhaustiva sobre estas instituciones, segtin un diag-
noéstico realizado por Karen Flores (2011), en la mayoria de los casos, los estudiantes integrados
deben adaptarse a la misma curricula e infraestructura educativa disefiada para los estudiantes
“normales”, asi también se deja la mayor responsabilidad del rendimiento escolar sobre los pa-
dres y madres, quienes deben contratar tutores para sus hijos o hijas como un requisito de admi-
sién a dichas instituciones educativas.®

A continuacién presentamos el testimonio de una mama —que proviene de un estrato social medio
profesional- que ha acompariado la insercién educativa de su hijo®” a un colegio privado:

Mi hijo estd en el colegio desde Kinder, al momento de su inscripcion hablé con la directora y le
expliqué el problema de mi hijo (discapacidad intelectual leve), ella acepté su inscripcion (...). El
tema fue con las profesoras porque no estaban preparadas para educar a mi hijo (...) fue una lucha
permanente de ir cada semana a hablar con las profesoras porque mi hijo no anotaba bien las tareas.
Pedir otro tipo de evaluacién cuando iba a reforzamiento, asi la pasamos mds o menos. El problema
grande empezé cuando mi hijo entro al ciclo intermedio, porque el estudio se le hizo mds dificil y

65 Institucién de la Iglesia Catélica que trabaja en los nueve departamentos del pais con el objetivo de
“coadyuvar a la construccién de una sociedad inclusiva mediante la gestién de una educacién popular,
promoviendo la participacién de las comunidades e incidiendo en politicas ptblicas con los sectores
sociales excluidos para mejorar su calidad de vida” (Fe y Alegria, Memoria Anual 2010).

66 Este diagnéstico forma parte del Proyecto “Comunidad Educativa Nuna Kid’s” impulsado por Karen
Flores y realizado el afio 2011.

67 Adolescente de 14 afios con discapacidad leve.
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yo tenia que estar permanentemente supervisando sus tareas, ni hablar de los exdmenes (...). Otro
problema que surgié fue la discriminacion que empezé a sufrir mi hijo, situacion que iba desde no
tomarlo en cuenta en los trabajos de grupo, hasta las agresiones fisicas de sus mismos comparieros
de curso. Pero este afio ha sido peot, €l estd en 1° Medio y desde principio de afio mi hijo tuvo pro-
blemas con algunos profesores (...) Ahora recién estoy empezando a cuestionar al colegio porque no
tiene las condiciones minimas en la preparacion de los profesores en temas de educacion a nifios con
discapacidad y se conforma con inscribirlos y dejarlos a su suerte, ahora me empiezo a cuestionar si
vale la pena que mi hijo siga (...) por mi lo sacaria pero él quiere sequir (...).

En la mayorfa de los colegios privados pacefios que incluyen estudiantes con discapacidad estd
vigente el enfoque de “integracién educativa”®® que si bien acepta la presencia fisica de los estu-
diantes con discapacidad deja en gran medida el desarrollo educativo a las iniciativas de las fami-
lias. En muchos casos, tampoco tienen un compromiso ni politicas para evitar la discriminacién y
el acoso escolar (Flores, 2011: 10).

3.3 Balance de las capacidades institucionales de los servicios de educacién
en el municipio de La Paz

5i bien la preocupacion por la educaciéon para las personas con discapacidad data de principios
del siglo XX, las acciones del Estado para impulsar la Educacién Especial se iniciaron a media-
dos del siglo XX, permeadas por sesgos asistencialistas. En la actualidad, bajo los lineamientos
de la Ley de Educacién “Avelino Sifiani y Elizardo Pérez” existe expectativa por la implemen-
tacion de politicas educativas que den lugar a una educacién de cardcter inclusivo, que contri-
buya a la nifiez y adolescencia con discapacidad y a su incorporacién activa a la sociedad, en su
condicién de sujetos de derechos.

En este contexto, uno de los desafios pendientes es impulsar el enfoque de educacién inclusiva
para superar un problema de larga data como es la falta de articulacién entre Educacién Especial
y Educacién Regular. Por ello la importancia de conocer el estado de las actuales capacidades de
los servicios publicos educativos para la poblacién de nifios y nifias con discapacidad respecto a
su transicion hacia la educacién inclusiva.

Unidades de Educacion Especial

La mayorfa de las Unidades Publicas de Educacion Especial en el municipio de La Paz surgieron
de iniciativas privadas vinculadas a intereses altruistas. Si bien en la actualidad su funciona-
miento depende del Estado, todavia se mantienen vinculos con organizaciones privadas que les
brindan apoyo técnico y metodolégico para su quehacer educativo.

68 Siguiendo a Fe y Alegria (2009: 11) “en la integracion se asume la existencia de ‘el diferente’ y se ponen
los medios para que “entre” en el sistema que estd hecho para los que son “iguales’, en cambio, en la
educacién inclusiva se asume ‘la diferencia’ como cualidad comtn, no extraordinaria, de sus educan-
dos”; en ese sentido, el sistema educativo en su conjunto se concentra en responder a las necesidades
educativas especiales de los nifios y nifias con discapacidad para que de esta manera puedan alcanzar
determinados aprendizajes.
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Mads alléd de que exista el drea de Educacién Especial en el Sistema Educativo Plurinacional, es ne-
cesario el disefio e implementacién de una politica integral de educacién que garantice la educa-
cién inclusiva para nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, y les permita transitar entre los
subsistemas de Educacién Regular, Educacién Superior de Formacién Profesional y Educacién
Alternativa y Especial.’

En tanto llegan los cambios, en el municipio de La Paz la oferta ptblica de educacién especial no
garantiza una plena inclusién de los nifios y nifias con discapacidad en el sistema educativo. Las
14 unidades de educacion especial registradas constituyen una oferta minima de servicios educa-
tivos para nifios y nifias con las discapacidades de mayor prevalencia: intelectual, fisica, auditiva
y visual.”” Aunque no se encontré casos de poblacién supernumeraria en dichas unidades edu-
cativas, si se toma en cuenta que existe un importante sub registro, una cantidad indeterminada
de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad se encuentran sin acceso a la educacién y sin
oportunidad de rehabilitacion.

Acerca del personal docente en estas unidades educativas, que en su mayoria tiene formacién
empirica en educacién especial, se evidencia la falta de una estrategia de capacitacién que aborde
ademds el tema de los derechos de los nifios y las nifias con discapacidad. Especificamente, hace
falta la dotacién de items, no solo para docentes sino para asesores técnicos, sean del Ministerio
de Educacién o del SEDUCA, que coadyuven en las adaptaciones curriculares y en los procesos de
incorporacién de estudiantes a unidades educativas regulares, debido a que en la actualidad los
docentes se hacen cargo de estas tareas sin contar con la capacitacién y tiempo necesarios.

A pesar de las limitaciones de infraestructura que tenemos acd, las profesoras estamos muy com-
prometidas con nuestro trabajo y nos damos los medios para darles todos los contenidos bdsicos,
para que nuestros estudiantes se puedan integrar a las Unidades Regulares sin muchos proble-
mas, pero chocamos con que las docentes de estas Unidades no se preparan para recibir a los estu-
diantes con capacidades diferentes, a pesar de que desde hace mds de 10 afios las normales tienen
materias de educacion especial. Este afio tuvimos una situacion muy dolorosa, llevamos a uno de
nuestros mejores estudiantes (de 12 afios) a una unidad por la Zona de Pampahasi, ya se habia
conversado con la directora y lo integramos, hace un mes vino la mamd a quejarse de que su hijo
no estaba aprendiendo nada y que su profesora no le prestaba atencion, fui con nuestra profesora
que apoya a los alumnos integrados y encontramos a nuestro estudiante sentado en un rincon
oyendo su radiecito (radio pequefia). Casi me pongo a llorar y obviamente reclamé a la profesora y
me dijo que tenia muchos alumnos y que no tenia tiempo para dar una atencioén especial al nifio,
ahi me dio mucha rabia porque lo que los chicos estaban haciendo era un collage con fideos para
el dia de la madre y eso sabe hacer mi estudiante. Es mucha falta de voluntad... (directora de la
Unidad de Educacién Especial APRECIA).”!

69 Afirmacién que se sustenta en evaluaciones realizadas sobre el lugar de la Educacién Especial en el
Sistema Educativo (Defensor del Pueblo, 2006: 79) y en testimonios recogidos de autoridades de la Di-
reccién de Unidades de Educacion Especial (entrevistas realizadas en APRECIA, Erick Boulter y Hudscar
Cajfas/en junio de 2011).

70 Segtn el Estudio clinico, genético, psicopedagogico y social de las personas con discapacidad en Bolivia, publi-
cado el afio 2010.

71 Entrevista realizada en junio de 2011.
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Esta es una situacién recurrente’ en las Unidades de Educacién Especial en el municipio de La
Paz, que desarrollan sus actividades en un ambiente de incertidumbre sobre el futuro educativo
de sus estudiantes que provienen, mayoritariamente, de sectores sociales de recursos econémicos
limitados. Si bien no se puede negar los esfuerzos de algunas instituciones como Fe y Alegria que
desde la sociedad civil impulsan el acceso pleno a la educacién para los nifios, nifias y adolescen-
tes con discapacidad, hace falta que el sistema educativo en su conjunto brinde condiciones para
garantizar el derecho que tiene esta poblacién a la educacién.

En lo que respecta a la infraestructura de estos servicios educativos, en la mayoria de los casos
existen limitaciones como barreras arquitecténicas, falta de equipamiento y material educativo
adecuado.” Respecto de las barreras arquitecténicas, la instancia que debe resolver este problema
y garantizar que las infraestructuras de las Unidades de Educacion Especial estén en éptimas
condiciones y respondan a las especificaciones técnicas es el municipio. En lo que se refiere al
equipamiento y material necesario para la educacién especial, si bien desde el afio 2011 el Minis-
terio de Educacién ha venido entregando material educativo a los diferentes centros de educacién
especial en el pais,” todavia hace falta hacer las adaptaciones o diversificaciones curriculares que
establezcan las pautas para el uso de dichos materiales.

Otro tema pendiente es la implementaciéon de unidades de educacién especial que respondan
de manera directa a tipos de discapacidad como el autismo y la sordo-ceguera, dado que sus
necesidades educativas son especificas y la prevalencia estd sub registrada, como lo plantean las
organizaciones de familias de estos nifios y nifias.”

Unidades Educativas Regulares Inclusivas

La Ley de Educacién “Avelino Sifiani y Elizardo Pérez”, en su Articulo 27, establece el ingreso
de nifios y nifias con discapacidad a unidades educativas regulares bajo el enfoque de educacién

72 Segun un documento sobre discapacidad y derecho a la educacién, auspiciado por el Defensor del
Pueblo en el afio 2006, el trabajo de los docentes de Unidades de Educacién Especial se desmerece al
momento de generar procesos de integracion de estudiantes a Unidades de Educacién Regular, porque
no se cuenta con un apoyo y seguimiento técnico sostenibles ni de parte del SEDUCA ni del Ministerio
de Educacién; de acuerdo al estudio esta situacién persiste hasta la actualidad.

73 Un caso excepcional en cuanto a infraestructura es la edificaciéon de la Unidad de Educacién Especial
“Hudscar Cajfas”, que sigue las especificaciones técnicas de construccién de acuerdo a las caracteris-
ticas de la poblacién de estudiantes con discapacidad auditiva. Esta edificacién fue entregada por el
municipio pacefio el afio 2010.

74 Segtinla pdgina web del Ministerio de Educacién en mayo de 2011 esta institucién entregé médulos para
la Lengua de Sefias Boliviana, diccionarios bilingiies, afiches del alfabeto dactilolégico, computadoras,
lotes de juegos diddcticos y otros insumos a diferentes Unidades de Educacién Especial a nivel nacio-
nal, en el marco de la implementacién de la educacién inclusiva que establece la Ley de Educacién 070
(UNICOM, 16/ 05/2011).

75 En 2003 se cred en La Paz la Asociacién Boliviana de Padres con Hijos Autistas (ABPHA) con el objetivo
de abrir espacios en la sociedad para la inclusién de estos nifios y nifias. Algunos nifios fueron incor-
porados a Unidades Educativas Regulares (como la Unidad Educativa “4 de Julio”), pero demandan la
creacién de una unidad educativa especial para nifios y nifias con autismo.
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inclusiva, en la perspectiva de garantizar la incorporacion de esta poblacién al Sistema Educativo
Plurinacional. Con esta medida juridica se ratifica el reconocimiento al derecho de todos los y las
estudiantes, con o sin discapacidad, a educarse en una misma escuela.

La implementaciéon de un modelo de educacién inclusiva que garantice la plena incorpora-
cién de los y las estudiantes con discapacidad en el sistema regular de educacién es un asunto
que demanda pronta atencién. Uno de los pasos centrales para avanzar hacia este cambio de
enfoque educativo es reconocer que las fallas de las experiencias de “integraciéon educativa”
radican en al menos cuatro aspectos: a) la falta de un curriculo sustentado en el enfoque de edu-
cacién inclusiva; b) la ausencia de una planta docente capacitada en la identificacién, abordaje
y resolucién de las necesidades educativas especiales; ¢) la falta de infraestructura sin barre-
ras arquitecténicas y d) la falta de transversalizacién del enfoque de derechos en los procesos
educativos, en la perspectiva de que éstos coadyuven a una rehabilitacién dirigida a que estos
nifios, nifias y adolescentes alcancen su autonomia e incorporacién plena a la vida activa en la
sociedad.

Si bien instituciones privadas como Fe y Alegria han impulsado experiencias de “integracién
educativa” con relativo éxito, desarrollando estrategias y metodologias para acompaiiar los pro-
cesos educativos,” estos esfuerzos se concentraron en los y las estudiantes con discapacidad, no
se involucré plenamente al resto de estudiantes, a la planta docente ni a las familias. Desde el afio
2010, siguiendo los lineamientos de la Ley de Educacién “Avelino Sifiani y Elizardo Pérez” y la
evaluacién de sus experiencias, esta institucion estd validando estrategias y metodologfas educa-
tivas bajo el enfoque de “educacién inclusiva” en las unidades educativas regulares (de convenio)
donde trabajan.

La situacién del resto de unidades educativas integradoras respecto a la aplicacién del enfoque
de “inclusién educativa” es auin incierta debido a que el Ministerio de Educacién todavia se
halla en fase de disefio y validacién de las estrategias metodolégicas para impulsar la inclusion
plena de los estudiantes con discapacidad al Sistema Educativo Plurinacional. Esto significa
que en tanto el personal docente no tenga las condiciones para implementar las adaptaciones
o diversificaciones curriculares por tipo y grado de discapacidad, la incorporacién de nifios,
nifias y adolescentes con discapacidad a estas unidades educativas se seguird dando en un
contexto de incertidumbre.

A continuacién se presenta un cuadro resumen sobre el estado de las capacidades institucionales
de los servicios educativos para nifios, nifias y adolescentes con discapacidad en el municipio de
La Paz.

76  Segun Fe y Alegria (2010) las aulas de apoyo fueron los instrumentos mds relevantes en la implemen-
tacion del enfoque de “integracién educativa”.
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Cuadro 13

Balance de las capacidades de las instituciones educativas publicas
en el municipio de La Paz

Unidades

Capacidades efectivas

Déficit en las capacidades

Unidades de
Educaciéon
Especial

Gestion

Servicios educativos para nifios, nifias y adoles-
centes con discapacidad (intelectual, fisica, audi-
tiva, visual).

Instalacién del discurso del enfoque de la edu-
cacién inclusiva de nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad a nivel de las directivas de las
unidades de educacién especial.
Involucramiento de padres y madres de los es-
tudiantes en actividades de apoyo a la gestion
educativa (escuela de padres, dotacién de mate-
riales educativos, mantenimiento de los ambien-
tes educativos, reclamo de ftems para docentes,
seguimiento a la dotacién de desayuno escolar).

Personal

Personal docente normalista autodidacta en edu-
cacién especial.

Personal docente normalista y/o con formacién
universitaria en ciencias de la educacién y psi-
cologfa.

Infraestructura

La mayorfa de las Unidades de Educacién Espe-
cial se ubican en instalaciones improvisadas, con
presencia de barreras arquitecténicas.

El equipamiento limitado de los ambientes edu-
cativos.

Reciente dotacién de material educativo (talleres
productivos, médulos para la lengua de sefias
boliviana, diccionarios bilingties, afiches del alfa-
beto dactilolégico, lotes de juegos didécticos) ela-
borado bajo el enfoque de educacién inclusiva.

Gestién

Falta de una politica ptblica de educacién especial
sostenida y en el marco de la Ley de Educacién N°
070.

Falta de una estrategia educativa de desarrollo de
adaptaciones curriculares.

Falta de seguimiento técnico sostenido del Area de
Educacién Especial del Ministerio de Educacién.
Falta de apoyo del SEDUCA para la dotacién de li-
bretas de evaluacién, que refleje el rendimiento es-
colar de los estudiantes, y permita su circulacién en
el Sistema Educativo Plurinacional.

Personal

Falta de formacién permanente de docentes en la
elaboracién de adaptaciones curriculares, metodo-
logfas y Educacién Especial bajo el enfoque de edu-
cacién inclusiva.

Insuficiencia de ftems de docentes y personal admi-
nistrativo para las Unidades de Educacién Especial.

Infraestructura

Falta de instalaciones educativas con ambientes
libres de barreras arquitecténicas, equipamiento y
mobiliario adecuados.

Falta de talleres de terapia ocupacional con el equi-
pamiento adecuado.

Unidades
Educativas
Inclusivas

Gestién

Servicios educativos del sistema regular que in-
tegran (ahora incluyen) a nifios, nifias y adoles-
centes con discapacidad.

Instalacién, a nivel discursivo, del enfoque de
la educacién inclusiva de nifios, nifias y adoles-
centes con discapacidad, planteado en la Ley de
Educacién N° 070.

Asistencia técnica en educacién especial de ca-
récter esporddico tanto del SEDUCA como de la
oficina de educacién especial del Ministerio de
Educacién.

Gestién

Falta de una politica de educacién inclusiva.

Falta de una estrategia educativa para el desarro-
llo de adaptaciones curriculares bajo el enfoque de
educacién inclusiva.

Falta de una estrategia de seguimiento técnico
sostenido —desde la oficina de Educacién Especial
del Ministerio de Educacién y del SEDUCA- que
garantice la implementacién del enfoque de educa-
cién inclusiva.
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Personal Personal

Docentes medianamente capacitados en elabo- | Falta de formacién de docentes para la elaboraciéon
racién de adaptaciones curriculares, metodolo- | de adaptaciones curriculares y manejo de metodo-
gfas curriculares bajo el enfoque de educacién | logias bajo el enfoque de educacién inclusiva.
inclusiva, sobre todo en unidades educativas de | Falta de reconocimiento salarial al trabajo que los
convenio. docentes con aulas inclusivas realizan para elaborar
Docentes con conocimiento técnico en la imple- | adaptaciones curriculares y metodologias educativas.
mentacion de estrategias de educacién inclusiva, | Insuficientes docentes para aulas inclusivas no su-
sobre todo en unidades educativas de convenio. | pernumerarias.

Insuficiencia de items de docentes que trabajan con
aulas inclusivas.

Falta de ftems para docentes de apoyo para el de-

Unidades sarrollo de las estrategias educativas de inclusién.
Educativas
Inclusivas Infraestructura Infraestructura

Unidades educativas con readecuaciones para | Falta de instalaciones educativas con ambientes li-
la eliminacién de barreras arquitectonicas (cons- | bres de barreras arquitecténicas, con equipamiento
truccién de rampas de acceso a las instalaciones | y mobiliario adecuados para viabilizar la inclusién
educativas, accesibilidad para el uso de bafios), | de estudiantes con discapacidad.

equipamiento y mobiliario minimo subvencio-
nados por organizaciones privadas con las que
se trabaja bajo convenio (Fe y Alegria, SIB).
Dotacién de material educativo (talleres produc-
tivos, médulos para la lengua de sefias boliviana,
diccionarios bilingiies, afiches del alfabeto dac-
tilolégico, lotes de juegos didécticos) elaborado
bajo el enfoque de educacién inclusiva.

Fuente: Elaboracién propia, 2011.

4. Capacitacion laboral para nifios, nifias y adolescentes con discapacidad
en el municipio de La Paz

La preocupacién por la ensefianza de un oficio a las personas con discapacidad tiene larga data.
Desde la creacién de las primeras instituciones de acogida de esta poblacién, a principios del
siglo XX, se desarrollaron este tipo de actividades junto a los tratamientos médicos, luego adqui-
rieron el denominativo de terapia ocupacional como parte de los procesos de rehabilitaciéon. En la
actualidad también existen experiencias de capacitacién laboral para que estas personas puedan
alcanzar su autosostenimiento econémico.

El CEREFE es una institucién que destaca en la oferta de capacitacién laboral a nifios, nifias y ado-
lescentes con discapacidad, en las especialidades de panaderia y confeccién textil. Ubicada en El
Alto, esta institucién tiene estudiantes altefios y pacefios, actualmente funciona bajo la modalidad
de convenio” y su planta docente es remunerada por el Ministerio de Educacién. Sus estudiantes
tienen diferentes tipos de discapacidad: intelectual (problemas de conducta, sindrome de Down,
autismo), auditiva y visual.

77  Algunas unidades educativas son administradas por organizaciones privadas sin fines de lucro, pero
bajo la tuicién de autoridades ptblicas y la regulacién del Ministerio de Educacion.
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Aunque pocas, en el municipio de La Paz también existen instituciones de la sociedad civil que se
dedican a la capacitacion laboral de la nifiez y adolescencia con discapacidad:

Cuadro 14
Instituciones de capacitacion laboral para la nifiez y adolescencia con discapacidad
en el municipio de La Paz

Unidad Discapacidad Capacitacién
1. Unidad Integral de Sordos de La Paz | Auditiva Técnica laboral
2. ABOPANE Intelectual Técnica laboral
3. AYWINA Intelectual Capacitacion laboral (cocina, pana-
derifa) y acompafiamiento laboral

Fuente: Elaboracién propia, 2011.

AYWINA tiene algunos avances en la incorporacién laboral de adolescentes y jévenes con sin-
drome de Down capacitados en el rubro de alimentacién, a través de un emprendimiento en el
dmbito del catering que lleva adelante esta institucién.

Dado que no existen politicas especificas para la capacitacién laboral de la nifiez y adolescencia
con discapacidad, las iniciativas surgidas desde la sociedad civil adn no tienen garantizada su
sostenibilidad por limitaciones principalmente de financiamiento y porque el mercado laboral no
ofrece oportunidades viables para esta poblacién.

5. Servicios de proteccion y cuidado de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad
en el municipio de La Paz

El Cédigo Nifio, Nifia y Adolescente de 1999 establece que nifios, nifias y adolescentes con dis-
capacidad son titulares de derechos, y sefiala que el Estado y la sociedad deben implementar un
régimen de prevencién y atencién integral para que logren su autosuficiencia y sean incluidos en
la sociedad de forma plena y digna.”® Como parte de sus competencias, el municipio debe jugar
un rol activo en el impulso de medidas que garanticen que nifios, nifias y adolescentes con disca-
pacidad ejerzan sus derechos y participen, de forma plena, en la sociedad.

El Gobierno Municipal de La Paz asume su rol respecto a esta necesidad mediante las Defensorias
de la Nifiez y Adolescencia. Asi también la entidad edil cuenta con las Plataformas de Atencién
Integral a la Familia,” cuya funcién es la prevencién y orientacién a las familias sobre los dere-
chos humanos desde la perspectiva de género y generacional. Dicha instancia realiza su trabajo
en coordinacién con las Defensorfas de la Nifiez y la Adolescencia y con los Servicios Legales
Integrales (SLIM).

78  Ver Articulo 20 del Cédigo Nifio, Nifia y Adolescente (1999).
79 Las instancias denominadas Plataforma de Atencién Integral a la Familia se encuentran en las Sub
Alcaldias del GAMLP.
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Acerca de los servicios especificos para la poblacién de nifios, nifias y adolescentes con discapaci-
dad, el municipio de La Paz impulsa las ”Casas de Inclusién Social”, que dependen de la Unidad
del Adulto Mayor y Personas con Discapacidad, que funcionan en tres centros comunales de las
zonas de Santa Barbara, Valle Hermoso y La Portada® y atienden a una poblacién con diferentes
tipos de discapacidad como: auditiva, multiple y visual. Desde un enfoque de rehabilitacién en
base a la comunidad (RBC),® en estos espacios se desarrollan actividades de apoyo educativo,
culturales y de terapia ocupacional, buscando ademds sensibilizar a la sociedad sobre su corres-
ponsabilidad en la configuracién de escenarios para el ejercicio de derechos de esta poblacién.®

Las madres valoran las actividades que se realizan en estos espacios, porque fomentan el encuen-
tro entre pares mediante eventos culturales y recreativos. También se registraron efectos positivos
entre los vecinos a través de procesos de concientizacion sobre los derechos de las personas con
discapacidad y la necesidad de su inclusién social. Sin embargo, es necesario que el municipio de
La Paz profundice y amplie sus tareas de sensibilizacién con el conjunto de la poblacién.

La Unidad del Adulto Mayor y Personas con Discapacidad del municipio también desarrolla
actividades de informacién y difusién sobre los derechos de las personas con discapacidad, diri-
gidas hacia la poblacién en general, en coordinacién con diversas asociaciones de personas con
discapacidad u organizaciones privadas que trabajan con esta poblacién. Promueve actividades
recreativas y culturales con la poblacién escolar de las Unidades de Educacién Especial,® que
también participan en la Red Equidad que agrupa a un conjunto importante de organizaciones e
instituciones, publicas y privadas, que velan por los derechos de las personas con discapacidad,
y que tiene sede en la ciudad de La Paz.

80 La Casa Comunal de Santa Barbara se ubica entre las calles Castro y Obispo Cérdenas; la Casa de La
Portada funciona en la sede social ubicada en la calle Venezuela del Rincén La Portada; la Casa de Valle
Hermoso se ubica en la casa comunal del barrio del mismo nombre.

81 La Rehabilitacién con Base en la Comunidad (RBC) es una estrategia dentro de la comunidad para la
rehabilitacién, equiparacién de oportunidades e integracion social de todos y todas las personas con
discapacidad. Esta estrategia se implementa a través de los esfuerzos conjuntos de personas con disca-
pacidad, sus familias y comunidades, y los servicios apropiados de salud, educacién y empleo.

82 Entrevista ala Lic. Libertad Parrado, responsable de la implementacién de las Casas de Inclusién (junio
de 2011).

83 Informe de Avance de la Gestién 2010 de la Unidad de Adulto Mayor y Personas con Discapacidad del
municipio, proyectos: Eliminacién de barreras sociales, Terapias de autoayuda para vivir bien, Protec-
cién y atencién a “Solicitud de Ejercicio de Derechos”, Eliminacién de barreras arquitecténicas.
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CAPITULO 111

ORGANIZACION FAMILIAR EN TORNO AL
CUIDADO DE LOS NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES
CON DISCAPACIDAD

1. Antecedentes

Estudios contemporaneos sobre la provisién de bienestar’ y cuidado en el pafs (Wanderley,
2003; Marco, 2005), asi como en América Latina (Jiménez, 2003; J. Martinez, 2010; Esquivel,
2011), establecen que las familias y, especificamente, las mujeres tienen una contribucién rele-
vante en la produccién de la vida diaria y el manejo de los riesgos en la sociedad. Segtin Juliana
Martinez (2010: 15) esta situacién se ha tornado compleja en la regién porque en las dltimas
dos décadas las mujeres han ingresado masivamente al mercado de trabajo sin dejar de asumir
el trabajo no remunerado (trabajo doméstico y de cuidados) que realizan para el bienestar de
sus familias. Esta situacién significa un impedimento al ejercicio pleno de los derechos de las
mujeres, y es incluso mas aguda mientras el nivel econémico es més bajo, dado que las mujeres
con escasos recursos econémicos no tienen la posibilidad de comprar servicios de trabajo do-
méstico y de cuidados.

Si bien formalmente la demanda de cuidados de las familias con nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad deberia estar en funcién al tipo y grado de discapacidad, la falta de recursos eco-
némicos, los prejuicios culturales y la ausencia de politicas de proteccién social integrales —a lo
que se suma un mercado laboral ineficiente en la generacién de empleo decente— incrementan la
demanda de cuidados. Esta situacién se torna mds dificil atin para las familias de bajo nivel eco-
némico porque se ven obligadas a garantizar la sobrevivencia de estos nifios y nifias mediante la
provisién de un gran despliegue de cuidados a cargo, sobre todo, de las madres.

Siguiendo a J. Martinez (2008: 120), esta sobrecarga de actividades para el cuidado de nifios, nifias
y adolescente con discapacidad al interior de las familias corresponde a un régimen de bienestar
social denominado “informal familiarista”. Este tipo de régimen el trabajo no remunerado que
se constituye en un importante soporte para la produccién de bienestar estd feminizado, es decir,
que en su mayoria son las mujeres quienes ademads de su trabajo remunerado realizan el trabajo
no remunerado que incluye el trabajo doméstico y el de cuidados. Esta situacién de desigualdad
de género se incrementa a mayor informalidad del mercado laboral debido a que las familias de-
ben compensar esta “falla” con mayor cantidad de trabajo no remunerado (2008: 122).

1  De acuerdo aJ. Martinez el bienestar ha sido asociado a la disponibilidad de ingresos para la satisfac-
cién de necesidades bdsicas requeridas para la supervivencia. También es entendido como la capacidad
para el manejo de la incertidumbre y de riesgos como la enfermedad, la vejez, la discapacidad, la dis-
criminacion, el desempleo, el divorcio, la muerte y otras situaciones inesperadas (2008: 19-20).
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Aunque los servicios publicos de salud y educacién, lo mismo que las transferencias monetarias
condicionadas,? tienen un impacto relativo sobre los procesos de rehabilitacidn, esta poblacién se
torna cada vez mds dependiente de cuidados en su vida diaria, lo que limita sus posibilidades
de independencia y autonomia, aspectos centrales para la defensa de sus derechos.? La ausencia
de autonomia de estos nifios y nifias determina que las familias, especificamente las madres,
son quienes asumen el cuidado, sobre todo en aquellos hogares que no pueden pagar por estos
servicios.

Ante la insuficiente presencia del Estado respecto de la protecciéon y cuidado de los nifios, nifias
y adolescentes con discapacidad, y la imposibilidad de pagar por servicios privados, las familias
asumen una diversidad de estrategias. La informacién que se brinda aqui es parte de los estudios
de caso realizados en el IDAIL IRI e IEB, ademds de dos Unidades de Educacién Especial (APRECIA
y Hudscar Cajfas).

2. Distribucién de responsabilidades —al interior de las familias— para el cuidado de
nifios, nifias y adolescentes con discapacidad

Tal como se sefial6 antes en el pafs estd vigente un régimen de bienestar “informal familiarista” en
el cual —siguiendo a J. Martinez (2008: 116), en el marco de los mercados laborales incipientes y
de politicas puiblicas excluyentes, la mayor parte de la poblacién depende sobre todo de arreglos
familiares y comunitarios, y la produccién de bienestar descansa en el trabajo no remunerado
femenino, de las familias y las comunidades.

La incursién de las mujeres al mercado laboral no ha significado cambios en la divisién sexual
del trabajo en el &mbito privado. Asi, las mujeres, ademads de realizar trabajos remunerados de-
sarrollan extensas jornadas de trabajo no remunerado, en la medida en que son las principales
responsables del trabajo doméstico y la provisién de cuidados (Martinez, 2008: 121).

En Bolivia esta situacién tiende a tornarse agobiante para las madres y las familias por la impor-
tante demanda de cuidados de parte de las personas con discapacidad, y se agrava por la persis-
tencia de actitudes proteccionistas que no fomentan procesos de autonomia e independencia de
esta poblacién.

2 ElBono de Indigencia para personas con discapacidad visual fue reglamentado el afio 2005. La Renta
Solidaria para personas con discapacidad en grado grave y gravisimo se implementa desde el afio
2013.

3 El enfoque sobre el cuidado de las personas con discapacidad de la CEPAL (2013: 197) plantea i) que
los cuidados brindados a estas personas deben fomentar su autonomia o capacidad de desemperiar
las funciones relacionadas con la vida diaria, aunque para ello se acuda al uso de ayudas técnicas; y ii)
que los cuidados deben coadyuvar a la independencia, entendida como la capacidad de las personas
para tomar decisiones por si solas y afrontar las consecuencias de esas decisiones, aunque necesiten del
apoyo de otras personas para lograrlo.
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Debido a que en el pafs no existen encuestas sobre los tiempos de cuidado no se tienen datos
oficiales sobre la magnitud de este trabajo.* Para lograr una aproximacion se realizé un ejercicio
de medicién en base a entrevistas a madres y padres consultando —por ejemplo- el tiempo que
utilizan para acompanar a sus hijos e hijas a los servicios de salud.

Cuadro 15
Tiempo utilizado en las consultas externas en los institutos de la UDAPEDIS

Instituto | Tipo de consulta | Frecuencia Tiempo estimado utilizado Total de tiempo
en cada consulta externa utilizado por semana
IDAI | Fonoaudiologia |2 veces ala | Consulta: 30 minutos 3 horas y 40 minutos
semana Espera previa consulta: 30 minutos | por semana

Traslado del centro de la ciudad al
IDAI (ida y vuelta): 50 minutos
Total tiempo utilizado por consulta:
1 hora y 50 minutos

IRI Fisioterapia 2 veces ala | Consulta: 40 minutos 4 horas por semana
semana Espera previa consulta: 30 minutos.
Traslado del centro de la ciudad al
IRI (ida y vuelta): 50 minutos.

Total tiempo utilizado por consulta:
120 minutos (2 horas).

IEB Terapia del habla | 3 veces ala | Consulta: 30 minutos 4 horas y 45minutos
semana Espera previa consulta: 15 minutos.
Traslado del centro de la ciudad al
IRI (ida y vuelta): 50 minutos.

Total tiempo utilizado por consulta:
95 minutos (1 hora y 35 minutos).

Fuente: Elaboracién propia con datos recogidos en el afio 2011.

La terapia es una actividad muy importante para la rehabilitacion de los nifios y las nifias con dis-
capacidad. Este servicio de cardcter multidisciplinario lo brindan los institutos de la UDAPEDIS, y
requiere del acompafiamiento de la madre u otra cuidadora o cuidador que debe dedicar al me-
nos tres horas y media por semana (tiempo que comprende el traslado,® la espera y la consulta).
No pocas familias tienden a abandonar los procesos de rehabilitacién emprendidos porque con-
sideran que sus hijos o hijas con discapacidad no se estan “normalizando” como esperan y que
la inversion de tiempo y de recursos, ademds de no contribuir a la mejoria de sus hijos, perjudica

4  Existen algunas investigaciones que tratan parcialmente este tema: Migracion, cuidado y sostenibilidad de
la vida (2010) de Salazar, Jiménez y Wanderley; “El cuidado de la nifiez en Bolivia y Ecuador: derecho
de algunos, obligacién de todas” (2007) de Flavia Marco.

5  Segun las entrevistas con las trabajadoras sociales de los tres institutos las familias que asisten con sus
hijos o hijas provienen de sectores sociales de bajo nivel econémico que habitan en zonas periféricas de
la ciudad de La Paz, asi también de El Alto.
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las estrategias familiares de produccién y reproduccion de condiciones materiales y no materiales
del resto de sus miembros.

De manera similar al uso de los servicios ptiblicos de salud, el acceso a la educacién también de-
manda un seguimiento y cuidado de parte de sus madres u otras cuidadoras en las familias. La
asistencia de los nifios, nifias y adolescentes a las Unidades de Educacién Especial del IDAI y IEB
requiere que la o el cuidador no solo lleve y recoja al nifio o nifia de clases, en la mayoria de los
casos es preferible permanecer en los predios durante toda la jornada escolar para lograr algin
ahorro de dinero y al mismo tiempo proteger a sus hijos o hijas de la posibilidad de experimentar
algiin incidente de discriminacién® dentro y fuera de espacio educativo.

La funcién desfamiliarizadora’ se pone en cuestion por el limitado impacto de las politicas socia-
les para la provisién de bienestar para la poblacién con discapacidad, dada la falta de servicios
publicos de cuidado como centros de rehabilitacion integral y centros de apoyo pedagdgico que
fortalezcan los servicios de atencién que si existen. Los esfuerzos de las familias y sobre todo de
las madres para apoyar a sus hijos e hijas, por lo tanto, tienen una limitada incidencia en el enca-
minamiento de esta poblacion hacia el logro de su autonomia e independencia, en su condicién
de sujetos de derechos.

La centralidad de las familias, especificamente de las madres, en la provisién de bienestar a la nifiez
y adolescencia con discapacidad, la magnitud de las tareas y el tiempo utilizado estadn relacionados
con el grado de discapacidad. Las madres y padres con hijos o hijas con discapacidad leve tienden a
sobreprotegerlos bajo dos supuestos: desconfianza en el entorno social considerado discriminador
y la idea de que no son “normales”, por lo que necesitan ser tutelados todo el tiempo,® actitud que
agrava su situacién de dependencia, al margen del grado de su discapacidad.

6  Preocupa a las madres las situaciones de discriminacién hacia sus hijos o hijas, razén por la cual se
mantienen alertas de manera permanente.

7  “Lanocién de desfamiliarizacion es sintética y alude al traslado, en algin grado (...) del cuidado como
exclusiva responsabilidad privada y femenina” (Martinez, 2008: 42).

8  Este comportamiento tiene resabios del enfoque de “situacién irregular de la infancia” que estuvo vi-
gente en el pafs durante gran parte de la segunda mitad del siglo XX.
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Cuadro 16
Tiempo utilizado para el cuidado diario de adolescentes con discapacidad’

o o "g Q TIEMPO QUE DEMANDAN LAS ACTIVIDADES DE CUIDADO DIARIO
= ST T e
‘| © @ . . . ~
é < i < é Apoyo parael | Apoyoenla | Ejercicios de | Acompaiar | Apoyo en &Tu
5 s S & | aseo personal | alimentacién | rehabilitacién | ala escuela | tareas esco- g 5
& o %’ = g y para vestirse *) en casa (**) ***) lares =
12
IDAI | Leve 14 . 30 . 30 . 30 .360 . 0 95
minutos minutos minutos minutos minutos horas
12 4
IRI | Leve| 13 . &0 . 30 . 30 . 0 . 60 >
minutos minutos minutos minutos minutos horas
IEB | Leve | 15 . 30 . 30 . 30 .360 . 60 85
minutos minutos minutos minutos minutos horas

Fuente: Elaboracién propia con datos recogidos en entrevistas (no se incluye los tiempos utilizados en ser-
vicios de rehabilitacién porque no son diarios).

(*) Tiempo utilizado en servicio de los alimentos, no se incluye el tiempo dedicado a la preparacién de los
alimentos.

(**) Apoyo y supervision de los ejercicios recomendados por los profesionales de la UDAPEDIS para coadyu-
var, desde la casa, a los procesos de rehabilitacion.

(***) Se calcula el tiempo utilizado en el traslado a la Unidad Educativa. En los casos del IDAI y el IEB se adi-
ciona el tiempo que las madres esperan mientras se realiza la jornada laboral, no asf en el caso del IRI porque
los nifios y nifias estudiados/ as asisten a escuelas regulares en sus barrios de origen.

El tiempo promedio requerido para cuidar a un adolescente con discapacidad fisica es 4,5 horas
por dia; en los casos de adolescentes con discapacidad intelectual y auditiva se requiere casi el do-
ble de tiempo de cuidado: 9,5 horas y 8,5 horas, respectivamente. La situacién se complica cuando
las madres desempefian una actividad remunerada (casos de jefaturas femeninas) y si hay otros
nifos o nifias en la familia, porque se debe recurrir a las redes familiares para su cuidado.

El cuidado de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad no solo estd condicionado por el
grado de discapacidad, también influyen la falta de ayudas técnicas y de acceso a medicamen-
tos. Algunas visiones culturales no reconocen como titulares de derechos humanos a la nifiez y
adolescencia con discapacidad. Muchas veces los niveles de dependencia de esta poblacién se
acrecientan por los prejuicios que tienen los padres y madres respecto a la capacidad que tienen
para asumir su autocuidado, provocando sobreproteccién.

En todo caso, a los tiempos estimados para el cuidado de adolescentes con discapacidad leve,™
que acuden a los institutos de la UDAPEDIS, se deben sumar otras responsabilidades domésticas

9  Para realizar un ejercicio comparativo sobre los tiempos de cuidado para esta poblacion se seleccioné
tres casos de adolescentes con los tipos de discapacidad de mayor prevalencia en el municipio, toman-
do en cuenta, ademds, el grado leve.

10 Segun la Ley General para las Personas con Discapacidad (2012) el grado leve de discapacidad es una “cali-
ficacién que se refiere a personas con sintomas, signos o secuelas existentes que justifican alguna dificultad
para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, pero son compatibles con la practica de las mismas”.
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que tienen las madres, principales cuidadoras, en relacién al resto de miembros de la familia. Por
ello, sus jornadas laborales dentro del &mbito doméstico pueden llegar a quince horas, con lo
que se reducen sus posibilidades de trabajar fuera del hogar'? o desarrollar otros proyectos.

Los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad moderada y grave requieren mucho tiempo de
cuidado® en su vida diaria. La cuestién es la calidad de los cuidados que reciben, dado que en la
mayoria de los casos estas personas no estdn articuladas a procesos de rehabilitacion pertinentes,
ya sea por las limitaciones de los servicios ptblicos o por desconocimiento de las familias sobre
c6mo implementar procesos de rehabilitacion en el &mbito doméstico. Al respecto, el testimonio
de una funcionaria de la Oficina del Defensor de Pueblo en La Paz:

Conocemos el caso de una sefiora que tiene un hijo con discapacidad miiltiple que estuvo sin
atencion médica especializada hasta sus 10 afios, ahora tiene 13. Nosotros le dimos datos del IDAI
y lo estaba llevando para su rehabilitacion pero hace unos dias vino y me dijo que habia dejado de
llevarlo porque era demasiado sacrificio para ella, primero porque para sacarlo de la casa tenia que
cargarlo por unas gradas hasta el lugar para tomar la movilidad, sequndo porque no tenia dinero
y habia conseguido un trabajo para hacer limpieza pero todo el dia, entonces tuvo que optar por
dejar a su hijo solo en la casa porque no habia conseguido a alguien que lo cuidara. Esto es un
gran problema porque el nifio apenas puede movilizarse y se queda solo todo el dia, bien podria-
mos llamar a esta situacion como de maltrato pero qué le puedes decir a la sefiora, ;que deje de
trabajar? y ;como va a sostener a su hijo si no trabaja?™

Asf, partiendo del limitado alcance de los servicios de educacién y salud que brindan las institu-
ciones estatales a esta poblacién, queda establecida la importancia de las familias en la provisién
de bienestar de los nifios y nifias con discapacidad y en el desarrollo de su vida diaria, y se cons-
tata que son las madres la principales proveedoras de los cuidados que demandan. Sin embargo,
debido a la magnitud de dicho trabajo, las redes familiares cumplen un importante rol, abuelas,
hermanas y, en menor medida, hermanos y papés son también cuidadores.

2.1 Madres cuidadoras

Al rol preponderante de las madres en las tareas del cuidado de hijos o hijas con discapacidad
se suma el hecho de que ellas ademds son responsables del trabajo doméstico y del cuidado del
resto de los miembros de la familia. Esta sobrecarga de trabajo se complica atin mds cuando es-
tas madres necesitan realizar trabajo remunerado para el sustento familiar, situacién altamente

11  Entrevista a madre de un nifio de 5 afios con discapacidad intelectual moderada.

12 Algunas de las mamds entrevistadas venden productos en consignacién como cosméticos (Yanbal),
productos alimenticios (Herbalife), ropa femenina, ropa de cama y otros.

13 De acuerdo a la Ley General para las Personas con Discapacidad (2012) el grado moderado de discapa-
cidad implica que la persona tiene una disminucién importante o imposibilidad para realizar algunas
de las actividades de la vida diaria, alcanzando cierta independencia para el autocuidado. El grado gra-
ve de discapacidad refiere a una disminucién importante o imposibilidad de la persona para realizar
tareas de la vida diaria y actividades de autocuidado. En el caso de grado de discapacidad muy grave
las personas requieren de asistencia permanente en las tareas de autocuidado y de la vida diaria.

14 Entrevista a abogada de la Oficina del Defensor del Pueblo - filial La Paz, en marzo de 2011.
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probable en las familias con bajo nivel econémico e inestabilidad material para enfrentar los
riesgos y la incertidumbre de la vida diaria (por ejemplo, la enfermedad de algin miembro de
la familia).

Dos percepciones maternales acerca del cuidado de nifios y nifias con discapacidad intelectual:

Yo soy la que estoy mds tiempo con él, sobre todo desde que quedé viuda cuando mi hijo tenia
sus cuatro afios. No habia quién me apoye, porque mi familia se alejé. Yo he sufrido con mi hijo
al ver que no podia estudiar, a pesar del tratamiento de pastillas que tenia, no se adaptaba. Como
una wawa hasta ahora le atiendo (se trata de un adolescente de 17 afios), y estoy siempre con él
porque hace travesuras y tengo miedo que se lastime o lo lastimen, porque a veces juega y quiere
pegar a la gente.”

Como hay que traerle a las consultas acd al Centro (IDAI) cada semana he dejado de trabajar, solo
su papd estd trabajando a tiempo completo, yo trabajaba en el Hotel Presidente como recepcionis-
ta y digamos que ganaba bien pero ahora no puedo porque tengo que atender a mi hija, también
estaba estudiando derecho en la UMSA pero también lo tuve que dejar, por ahora mi hija estd
primero.’®

Muchas madres expresan sentimientos de resignacién respecto de la idea de que sus hijos o
hijas requerirdn ser cuidados por un tiempo indeterminado, y sentimientos de angustia ante
la duda sobre quién los cuidard cuando ellas mueran. Aunque sefialan que la preocupacion
por el futuro de sus hijos o hijas es compartida por toda la familia, ellas se visualizan como las
principales responsables porque consideran que sus hijos o hijas, mds alld del grado de disca-
pacidad, se mantendrdn en un estado de infancia permanente, por tanto, siempre necesitardn
a su madre.

Madres de hijos o hijas con discapacidad fisica sefialan que el mayor esfuerzo en su cuidado es su
movilizacién, sobre todo cuando no se cuenta con ayudas técnicas como sillas de ruedas, prétesis
u Ortesis, etc. y debido a las barreras arquitecténicas dentro y fuera de sus domicilios.

El problema de mi hija ha sido desde el principio para llorar, al afio y dos meses me han dicho que
tenta luxacion de cadera, le han operado y casi un afio ha estado con yeso la primera vez, pero le
han hecho mal y otra vez le han operado... mi hija ya estaba traumada con el médico (...). Yo no
sabia, queria llorar, no sé si gritar, contarle a alguien, asi me aguantaba, pero con mi esposo no,
él st lloraba, el momento de almorzar, miraba a mi hija, se ponia a llorar asi. Asi hemos sacado
hasta ahora que ya tiene sus siete afios, porque desde sus seis afios la ha cargado él porque yo ya
no podia, yo tuve a este mi hijito (nifio de dos arios) y por eso ya no podia (...) muchas veces al ver
que mi hija no podia caminar sélo a Dios se lo he pedido, “te la entrego” le he dicho, “si quieres,
recégetela” le he dicho, porque a mi hija sin caminar no puedo manejar toda su vida, porque yo
voy a hacerme vieja y qué va a ser de ella.”

15 Madre de adolescente de 17 afios con discapacidad intelectual grave.
16 Madre de nifia de 5 afios con discapacidad intelectual leve.
17 Madre de nifia de 7 afios con discapacidad fisica moderada.
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El siguiente testimonio describe la expectativa de una madre de que su hijo logre ser autosufi-
ciente en el futuro:

Mi hija es bien inteligente y tiene buenas notas, solo educacion fisica no puede y por eso tengo
que ir a hablar con sus profesores para que no me lo hagan hacer ejercicios de educacion fisica,
ademds a ella le gusta ir a la escuela (...). Yo estoy feliz con mi hija porque sé que va a salir ade-
lante y va a trabajar, ahora nomds es la preocupacion por lo de su cadera porque le falta todavia
una operacion para que mejore (...). Ella ya tiene miedo porque seria la sequnda operacion y ha
sufrido mucho, yo nomds le he estado atendiendo, a su lado en el hospital, llevdndole para que
le den fisioterapia, le tenia que alzar y a veces le lastimaba, habia que ayudarle a bafiarse, ir al
bafio, hasta ahora ;no? Mucho ha sufrido mi hija, pero pienso que con la operacion que le falta
ya va a estar mejor, ya va a caminar mejot, solo a la virgencita se lo pido para ella, porque una
madre siempre quiere lo mejor para sus hijos, que estudien, que trabajen, que hagan su familia,
eso nomds se pide ;no?™

Respecto a la situacién de las madres que cuidan a sus hijos o hijas con discapacidad auditiva, se
observa que los esfuerzos se concentran en la habilitacién para el uso del lenguaje. Es muy fre-
cuente que la madre u otra persona en la familia se de cuenta tardfamente que existen problemas
auditivos, lo que provoca retraso en los procesos de rehabilitacién y, por lo tanto, afecta el desa-
rrollo de las habilidades comunicacionales y obstaculiza su desempefio escolar.

Estos nifios y nifias, al margen de los cuidados cotidianos que demandan de acuerdo a su edad,
requieren ser acompariados a los servicios de salud (consultas de fonoaudiologia, terapia del ha-
bla y psicologia) y a las unidades educativas a las que asisten, actividades en las que la madre o
el cuidador asume el papel de mediador comunicacional a tiempo que lo protege del peligro de
que sufra alguna forma de discriminacién.:

“A mi hijo no le mando solo aqut al Instituto (IEB), él ya es grande pero como no habla bien la
gente no le hace caso. Una vez le he despachado en el minibiis que viene a Obrajes desde mi cuar-
to que tengo en La Portada, al chofer bien le he indicado, pero me lo ha dejado casi llegando a La
Florida (mds o menos a 10 cuadras del IEB). Mi hijo le habia dicho que pare pero como no habla
bien no le han hecho caso, apenas con la ayuda de un gendarme habia llegado al instituto casi a
la salida de las clases, de esa vez no le quiero mandar solo (...). Es un trabajo para mi estar aqui
todos los dias pero aqui mi hijo algo estd aprendiendo, estd aprendiendo a leer, a escribir, a sumar,
también le estdn ensefiando a hacer alfombras, peor es que esté en la casa sin hacer nada (...). Yo
tengo mucha preocupacion porque no le he traido mds antes aqui, por eso se ha atrasado en sus
estudios, asi nomds le manejaba a mi lado porque yo no tengo plata para hacerle curar, con lo que
me vendo libros usados apenas vivimos. Asi nomds serd —he dicho—y de eso la gente me ha dicho
que cémo le voy a tener ast nomds, hay escuelas para él, me han dicho, qué va a ser de él cuando
te vayas, ast me ha refiido la gente, por eso he llegado aqui ;no?"

18 Madre de adolescente de 15 afios con discapacidad fisica leve.
19 Madre de un joven de 18 afios con discapacidad auditiva grave.
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Mi hija ya estd en tercero (primaria) y le estd yendo bien aqui en esta unidad educativa. Desde
primero estamos viniendo, ya hace cuatros arios ya debe ser (...) yo me quedé aqui porque vivi-
mos en la Periférica y como salen a las tres para mi es mucho problema volver, aunque mi hija
tiene ya 10 arios y se da cuenta de las cosas no me animo a mandarle sola porque la gente no le
entiende y no le hace caso, tengo miedo que al cruzar la calle algiin auto me lo atropelle, como ella
no escucha, no se puede dar cuenta... no me animo a mandarle sola (...) Aqui estoy todos los dias
con las otras sefioras, no puedo trabajar normal, por eso me dedico a la costura para ayudarme. ..
Ahora, claro, como su papd se ha ido, tenemos muchas necesidades, pero qué puedo hacer, si no
fuera porque mis otras dos hijas me ayudan no sé qué haria. Por ahora estd mi hijita, es lo mds
importante para mi, estoy esperando que pase a quinto para llevarle a una escuela mds cerca de
mi casa, a ella le gQusta estudiar y no puedo dejarle asi nomds.*

En este mismo sentido otras madres entrevistadas, tanto en la Unidad Educativa “Erick Boulter”
como en la Unidad “Hudscar Cajias”, valoran la educacién de sus hijos o hijas porque consideran
que es relevante para su rehabilitacién, mds alld de las limitaciones que las unidades educativas
puedan tener.”! Sorprendentemente, muchas madres —aduciendo falta de tiempo— no muestran
interés en aprender el lenguaje de sefias, lo que va en contra del ideal de fomentar las habilidades
comunicacionales de sus hijos o hijas?* dentro y fuera del espacio doméstico.

Al margen de cuidar a sus hijos o hijas dentro y fuera del &mbito doméstico, las madres estdn a a
cargo de las responsabilidades domésticas y del cuidado del resto de miembros de sus familias, de
tal manera que tienen agotadoras jornadas laborales cuya magnitud esta en funcién del ntimero de
hijos, del nivel de dependencia del hijo o hija con discapacidad y de la presencia del cényuge.

Asi, tienen muchas limitaciones para desarrollar un trabajo remunerado a tiempo completo, lo
que las hace vulnerables y que su insercién laboral sea precaria. Cuando se ven obligadas a traba-
jar para contribuir al sostenimiento de sus familias, si bien cuestionan su situacién de sobrecarga
de trabajo también tienen una actitud conformista ante la falta de alternativas:

Yo tengo necesidad de trabajar, si no, cémo voy a mantener a mi hija, con qué va a estudiar (...),
pero a veces hay un trabajo que se presenta digamos pero quieren todo el dia, pero tengo que
rechazar aunque paguen bien, entonces yo no puedo dejarla a mi hija sola (...), tampoco hay la
posibilidad de pagar a alguien pa> que me lo cuide ;no?, pero yo quisiera tener una ayuda pero no
se puede porque estoy sola, o sea es muy dificil mi vida porque yo tengo que estar constantemente
con mi hija, ella estd siempre conmigo, siempre hasta cuando hay algiin compromiso (fiesta) la
llevo conmigo, no estoy tranquila si no estd a mi lado.”

20 Madre de una nifia con discapacidad auditiva grave que asiste a la Unidad de Educacién Especial
“Erick Boulter” (marzo de 2011).

21 Fallas en las infraestructuras educativas, falta de personal docente especializado y ausencia de meca-
nismos idéneos de inclusién en el Sistema Educativo Plurinacional.

22 El director de la Unidad Educativa Erick Boulter sefial6 que hubo intentos —sin respuesta— de realizar
cursos de sefias para las madres y padres. Sefial6 su frustracién porque, segtin su criterio, en el marco
del ejercicio de sus derechos el involucramiento de la familia es importante para el desarrollo educativo
de los nifios y nifias con discapacidad auditiva (entrevista realizada en marzo de 2011).

23 Madre de nifia de 9 afios con discapacidad auditiva grave que se dedica al trabajo eventual de costura.
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En un estudio realizado sobre el cuidado de la nifiez en Bolivia, Flavia Marco (2007) se refiere a la
sobrerrepresentacién de las familias, sobre todo de las madres, en la provisién de cuidados para los
nifios y las nifias con discapacidad, sostiene que el hecho de que el trabajo del cuidado se concentre
en el dmbito familiar tiene consecuencias como la falta de bienestar no solo para las madres sino
para los receptores del cuidado, los nifias y las nifias con discapacidad, debido a la baja calidad de
los cuidados que se proveen en las familias de escasos recursos. A diferencia de otros paises vecinos
de la regién, como Uruguay y Chile, donde se han hecho avances significativos en la corresponsabi-
lidad estatal en este tema, en nuestro pais la ausencia del Estado es todavia muy grande.

2.2 Abuelas cuidadoras

La magnitud de tiempo que se requiere para el cuidado de nifios, nifias y adolescentes con disca-
pacidad obliga a las madres a recurrir al apoyo de otras mujeres en la familia, como las abuelas:

Mi suegra colabora para cuidar a mi nena los fines de semana, nos visita y se queda en la casa
mientras nosotros vamos al mercado o para atender otros asuntos de trabajo. Mi hija estd bien
acostumbrada y se queda con ella, asi mi esposa puede descansar un poco porque durante la se-
mana hay que estar pendiente todo el rato, ademds hay que venir acd al centro (IDAI), por eso es
una gran ayuda que recibimos de mi suegra.**

Cuando mi hijo era pequefio y por razones de trabajo conté con el apoyo de mis padres para
atenderlo, su papd también trabajaba y no podia hacerse cargo, en los hechos fue mi mamd quien
se hacia cargo de atender a mi hijo, con la alimentacién, la atencion de su higiene y el lavado
de ropa; posteriormente cuando lo inscribi al ciclo bdsico ya tuve que dejar de trabajar porque
necesitaba apoyo constante y lo sigo haciendo a tiempo completo ahora que ya cursa el 1° Medio
en un colegio reqular.?

La participacién de las abuelas en el cuidado de los nifios y las nifias con discapacidad puede ser
eventual y complementaria en muchos casos, pero en otros es la cuidadora principal:

Los papds de mi nietito se han separado, pienso que en parte eso ha pasado porque como su mamd
era joven y tampoco queria hacerse cargo de él por su enfermedad, por eso lo ha venido a dejarlo
con mi hijo, ahora su mamd de mi nietito ya tiene otra hija de tres afios, ademds su marido no le
deja que se ocupe de mi nieto (...), mi hijo igual se ha buscado otra mujer, él (nieto) tiene sus her-
manos, pero la madrastra también muchas veces me lo ha pegado y lo bota de su casa por lo que
es travieso y a veces jugando se lastiman con sus hermanos, y ella me lo rifie mucho. Por eso me
lo recogt a sus siete arios, yo tengo mds responsabilidad con él porque yo lo cuido (...), también le
traigo aqui a la escuela de este centro porque me da miedo que camine solo, todavia no se orienta,
y mi esposo también se encarga de apoyarlo en sus tareas (...) algunas veces también le trae aqui
(IDAI), cuando puede, y eso que no es su abuelo verdadero.”®

24 Entrevista a padre de nifia de 3 afios con discapacidad mental grave.

25 Entrevista a mamd de adolescente de 14 afios con discapacidad intelectual leve.

26 Entrevista a abuela de adolescente de 14 afios con discapacidad intelectual moderada que estudia en la
Unidad de Educacién Especial del IDAL
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Ante el abandono parental las abuelas pueden asumir toda la responsabilidad del cuidado de
sus nietos o nietas con discapacidad. Como personas adultas mayores, sin embargo, no solo re-
quieren ellas mismas cuidados, sino que pueden no tener la energia suficiente ni los recursos
econémicos que exigen las tareas de cuidado. Todo ello incide negativamente en los procesos de
rehabilitacién de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.

Cuando pienso en que en cualquier momento me puedo ir, eso me da mucha pena de mi nieto,
cquién le va a atender?, ;como se va a defender en la vida?, pero también pienso que como su
discapacidad no es tanto, mi esperanza es que mejore, eso pido a Dios. Como yo lo veo todo el
dia, ahora por ejemplo ya no puedo trabajar mucho, antes yo siempre me lavaba ropa, ahora solo
cuando puedo, a veces hago también comercio, pero no se puede siempre, hay que estar pendiente
de él aunque ya sabe ayudar, hay cosas que se atiende solo, pero igual ya no es como antes que
podia trabajar tranquila. Por eso me da mucha pena (se pone a llorar) no sé qué le va a pasar
cuando yo no esté, si antes sus papds no le han querido, no sé qué va ser de él.”

La situacion descrita afecta la calidad de vida de estas abuelas dado que la dedicacién al cuida-
do de sus nietos o nietas puede obstaculizar su derecho a gozar de una vejez digna, con calidad
y calidez humanas, como lo establece el Articulo 67 de la Constitucién Politica del Estado. Asi,
abuelas y nietos o nietas con discapacidad corren el riesgo de no ejercer sus derechos y mds bien
ser agentes de reproduccién de vulnerabilidad social, lo que demanda la implementacién urgente
de politicas de proteccion social para dar sustento a la constitucionalizacién de los derechos tanto
de las personas con discapacidad como de los adultos mayores.

2.3 Hermanas y hermanos cuidadores

Muchas familias también recurren al apoyo de las hijas, sobre todo adolescentes, para el cuidado
de los nifios y nifias con discapacidad (cuando no hay hijas mujeres se recurre a los hijos varones
para asumir estas tareas de cuidado).

Mayormente nosotros, yo y mi hija menor Katerin (13 afios) somos los que atendemos a mi hijo,
porque mis otros hijos e hijas estdn trabajando o tienen sus familias aparte, por esa razon es que
yo y mi hija hacemos todo para mi hijo. Cuando ella va al colegio yo me hago cargo por eso le
traigo aqui al Centro (IDAI), pero en las tardes mi hija le cuida mientras yo estoy trabajando, ella
le baia, le hace comer, le hace jugar... claro por la noche termina de hacer sus tareas, a veces sale
para hacer trabajos del colegio pero procura trabajar sola (...) es un gran apoyo.*

La delegacién de tareas de cuidado sobre todo a las adolescentes es una préctica muy difundida
tanto en medios urbanos como rurales, y forma parte de su socializacién de género. Si a esta
situacién se suma la falta de atencién parental a estas y estos jévenes cuidadores, puede expo-
nérselos a situaciones de estrés y descuido. El siguiente testimonio muestra algunos rasgos de la
problemadtica descrita:

27 Entrevista a abuela de adolescente de 14 afios con discapacidad intelectual que estudia en la Unidad de
Educacién Especial del IDAIL
28 Padre viudo de nifio de 3 afios con sindrome de Down en grado leve.
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Yo estoy preocupada porque le he dado una gran responsabilidad a mi hijo menor (15 afios de
edad), pero como no habia el padre, entonces a mi hijo le he dado esa responsabilidad de cuidar a
mi mayor, pero yo sé que mi hijo no puede estar cuiddndolo, viéndolo porque, a veces, como tiene
ese problema (discapacidad intelectual moderada), mi hijo que estd mal se mete en problemas,
le quieren abusar los chicos y el menor, a la fuerza, tiene que defenderlo y hasta a los golpes ha
llegado (...) Es una pena porque ahora mi hijo menor estd bien rebelde, me contesta, me voy a ir
me dice, es otra preocupacion mds.*

La desproteccion familiar involuntaria puede afectar a los hermanos y hermanas de nifios o nifias
con discapacidad debido al elevado nivel de estrés que viven las madres y que se extiende a toda
la familia. A pesar de que las madres estdn al tanto del malestar que sienten sus hijos o hijas “cui-
dadores”, la falta de recursos econémicos y su tiempo concentrado en el cuidado de aquél que
lo requiere para sobrevivir les dificulta brindar la atencién necesaria a los primeros. Lo descrito
plantea una demanda de atencion en salud mental para las familias que debe ser tomada en cuen-
ta en las politicas de proteccién social dirigidas a la poblacién con discapacidad.

En tanto siga vigente en el pais un régimen de bienestar “informal familiarista”, madres, abue-
las y hermanas adolescentes serdn quienes con mayor frecuencia contribuyan al cuidado de los
nifios y las nifias con discapacidad. Lo que demuestra la urgencia de implementar politicas para
el cuidado y para la proteccién social de cardcter no contributivo, en la perspectiva de garantizar
el ejercicio de derechos tanto de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad como de sus
cuidadoras y cuidadores al interior de sus familias.

2.4 Y los padres, ;cuidan?

Sobre las responsabilidades de los padres en el cuidado de sus hijos o hijas con discapacidad, en
los casos de los hogares biparentales, se observa que los padres tienden a asumir el papel tradi-
cional de proveedores, aunque desarrollan sus actividades en el mercado informal de trabajo y en
un marco de incertidumbre e inestabilidad. Esta situacién se complica con la presencia de un hijo
o hija con discapacidad porque sus requerimientos incluyen ademds servicios especializados (en
salud y educacién), medicamentos y ayudas técnicas. Paraddgicamente, en muchos casos, ante
dificultades para lograr las condiciones minimas para la rehabilitacién de sus hijos o sus hijas, los
padres delegan, de manera féctica, la responsabilidad de garantizar su sobrevivencia a la madre.

La participacién de los padres se circunscribe a actividades recreativas (jugar, llevar a pasear),
ayuda eventual en las tareas escolares y esporddicamente a acompafiarlos a los servicios de reha-
bilitaciéon de la UDAPEDIS, siempre y cuando sus compromisos laborales no se vean afectados. En
las familias biparentales entrevistadas la divisién sexual del trabajo estd fuertemente arraigada,
las madres siguen siendo las principales responsables del trabajo no remunerado, aunque ade-
mds laboren fuera del hogar en trabajos remunerados.

Bueno, mi esposa cuida a mi hija y tiene la ayuda de mi suegra, a veces también viene mi mamd
a echarse de menos pero vive lejos. Yo trabajo y no puedo verla en el dia pero por las noches, en

29 Madre de adolescente de 17 afios con discapacidad intelectual grave.
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las noches, st le atiendo a mi hija, le hago jugar, le hablo, después los domingos vamos a pasear a
veces a Mallasa o por el centro pero procuro sacarla a pasear.*

No voy a decir que mi esposo no me apoya en el cuidado de mi hijo, en la parte de los trabajos
del colegio €l le apoya en matemdticas y en artes pldsticas, en las demds materias le apoyo yo.
Mi esposo también me acompaiia cuando tenemos que visitar al neurdlogo o a otras consultas
médicas, para estas situaciones pide permiso de su trabajo. Por ahora, como es el iinico que tra-
baja, yo me encargo de las labores de casa y de atender a mi hijo, ast de esta manera compartimos
responsabilidades en la casa.’

En los casos de abandono paterno estudiados, la discapacidad del hijo o hija es una de las causas,
aunque no la tnica. Este hecho forma parte de una tendencia que afecta a familias en situacién de
pobreza e influye en el surgimiento de hogares mono parentales con jefaturas femeninas. Segtn
los datos recabados, muchos padres rehtiyen su obligacién de otorgar asistencia familiar, dejando
toda la responsabilidad de mantencién y cuidado a las madres.

Desde que mi hijita era bebé, apenas nos hemos enterado que no escuchaba, se ha desentendido.
Hace nueve arios que no hace nada, los nueve afios no se ha preocupado de ella, alguna vez me ha
dado un monto pero nada mds o sea no es mucho pero aunque ha firmado (la asistencia familiar)
no ha cumplido, nunca le ha apoyado econémicamente, nunca me ha apoyado ni moralmente,
No, no nos ha apoyado (...). Lamentablemente su papd no estd, no asume su responsabilidad y es
muy doloroso ;no? Qué puedo hacer, tengo que aceptar nomds mi situacion (sollozo).?

Eso es lo que mds me duele, yo soy la abuela por parte de su papd, sus papds siempre estaban
peleando y se han separado, de ahi su madre se ha ido y le ha dejado a mi hijo con la wawa pero
después se ha buscado otra mujer y mucho le maltrataba a mi nieto, su papd asi nomds le miraba
(...) Por eso, yo con mi esposo nos hemos hecho cargo de mi nietito desde hace unos siete afios,
porque aunque es mi propio hijo pero digo que no le interesa su hijo porque estd asi discapacitado,
porque cuando me lo he recogido la wawa estaba muy triste, claro de hambre sabria llorar, pero
también ahora sabe ganarse el corazén de todos porque es bien inquieto, travieso y siempre estd
alegre y porque es ast, con ese problema, siempre estaba hurgando las cosas y de eso sus papds le
pegaban mucho y lo encerraban todo el dia, no lo sacaban ni a pasear y él como es asi mds bien
necesita mds carifio y que lo lleven a todas partes (...).%

La organizacion de las familias en la provisiéon de cuidado de los nifios y las nifias con discapa-
cidad reproduce las desigualdades de género y generacionales, situacién que se agudiza cuando
las condiciones econémicas son malas y por la falta de politicas del cuidado que contribuyan al
bienestar de esta poblacién y velen por los derechos de las y los cuidadores dentro de las familias.

30 Entrevista a papd de nifia de 3 afios con discapacidad intelectual grave (realizada en el dia libre del
sefior que trabaja como empleado en una fébrica de chompas).

31 Entrevista a mama de adolescente de 14 afios con discapacidad intelectual leve. La sefiora estudié So-
ciologia en la UMSA y si bien le preocupa no ejercer su profesion sostuvo que el cuidado de su hijo es
una prioridad en sus planes de vida a mediano plazo.

32 Mamad de una nifia de 9 afios con discapacidad auditivita grave.

33 Entrevista a abuela de adolescente de 15 afios con discapacidad intelectual moderada.
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3. Representaciones sociales sobre la nifiez y adolescencia con discapacidad
en las familias

En la definicién planteada por Moscovici (1979: 17) las representaciones sociales* no son pasivas
y estdn en continua interaccién con los comportamientos sociales. Efectivamente, en el pais los
discursos e imaginarios que circulan sobre las personas con discapacidad tienden a no otorgarles
el reconocimiento de su condicién de sujetos de derechos.® Esta situacion se traduce en practicas
discriminatorias en el entorno social e influye en el trato que las familias dan a nifios, nifias y ado-
lescentes con discapacidad, porque los cuidados que reciben no se orientan necesariamente —al
margen de las limitaciones econémicas— a disminuir su situacién de dependencia ni a promover
su rol activo en la dindmica familiar.

Grafico 5
Percepciones sobre la nifiez y adolescencia con discapacidad

Diferente
Nifo, nifia
adolescente
con discapacidad

Castigo

Fuente: Elaboracién propia, 2011.

34 Siguiendo a Moscovici, una representacién social es “una modalidad particular de conocimiento cuya
funcién es la elaboracién de los comportamientos y la comunicacién entre los individuos. Es un corpus
organizado de conocimientos y una de las actividades psiquicas gracias a las cuales los hombres hacen
inteligible la realidad fisica y social, se integran en un grupo o en una relacién cotidiana de intercam-
bios, liberan los poderes de su imaginacién” (1979: 17-18). Asi, las representaciones sociales se entien-
den como una forma de pensamiento natural informal, un tipo de saber empirico, que se articula en los
grupos con una utilidad practica.

35 Las personas con discapacidad enfrentan situaciones discriminatorias como compasién, ignorancia e
incluso desprecio de los otros, desde los familiares hasta las instituciones de la sociedad. La situacién se
agrava cuando las familias no saben cémo encarar la atencién a estas personas y desconocen las leyes
que protegen sus derechos como ciudadanos (Defensor del Pueblo, 2001: 10).
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Las diferentes formas de definir a los nifios y nifias con discapacidad, desde las perspectivas de
sus madres y padres, se circunscriben a la oposicién normal-anormal. Lo normal es asociado a un
imaginario de un nifio o nifia sana, en el sentido biol6gico, socializado en una familia nuclear, con
un estilo de vida de la clase media urbana y funcional al sistema educativo, tal como figurarfa en
los fundamentos de las declaraciones internacionales de los derechos de la infancia.* En sentido
opuesto lo “anormal” es asumido como lo que adolece de estas caracteristicas, tal como era defi-
nido por el enfoque de infancia en “situacién irregular” de la segunda mitad del siglo XX.

La persistencia de imdgenes y discursos conservadores sobre la infancia con discapacidad se re-
fleja en practicas discriminatorias en la sociedad y en el limitado alcance de las politicas sociales
dirigidas a esta poblacién. Asi, no es de extrafiarse que las madres y los padres no consideren a
sus hijos o hijas con discapacidad como personas titulares de derechos, ni que el cumplimiento de
dichos derechos sean exigibles ante el Estado y la sociedad. Esta idea de lo “normal”, o més bien
la ausencia de esta normalidad esperada, es evidente cuando algunos padres o madres hablan de
sus primeras impresiones al conocer que sus hijos tenfan alguna discapacidad:

Cuando él nacié era normal y estdbamos felices, lo recibimos bien porque solo tengo hijas
mujeres, dijimos que €l nos iba a cuidar, pero cuando hemos visto que tardaba en hablar y un
bracito no mueve bien, nos hemos preocupado y el médico nos dijo que tenia problemas (...)
problemas neurolégicos y por eso estamos aqui (IDAI) para que se sane (...) como ya tiene 3
afios y al afio ya le toca entrar al kinder por eso estamos esperando que pueda ir normal como
los otros nifios.”’

Ya desde que ha nacido le vetamos algo raro, porque no lloraba como los otros nifios, tampoco
reaccionaba normalmente (...) mi esposo y suegra hasta han pensado que nos habian hecho al-
quna brujeria.’

Mi hijo era un poco agresivo, después distraido, o sea incomodaba a los profesores y no ha termi-
nado el kinder, fue hasta medio afio nomds, ya la profesora no le tuvo paciencia, ni la auxiliar. ..
es el mds fregado de todos los nifios y hay quejas de las mamds, no es como los otros nifios, me
dectan (...) de ahi me dijeron que lo traiga aqui'y el pediatra me dijo que es hiperactivo (...).%*

Castigo, sufrimiento, impotencia, rechazo, culpa son actitudes y sentimientos relacionados a la
decepcion causada por tener un hijo o hija “anormal”. Si bien esta situacién provoca procesos de
depresién tanto en los padres y madre como en el resto de la familia, se observa que son las ma-
dres las mds afectadas por su estrecha relacién como principales proveedoras del cuidado.

36 Segun Gaitdn (2006: 195) la Convencién sobre los Derechos del Nifio (1989) es un producto cultural
que expresa el ideal (occidental) de la posicién del nifio en la sociedad, es decir que aunque la norma
establece el respeto a las minorfas étnicas, religiosas, lingtifsticas o indigenas, prevalece el paradigma y
las categorias del modelo de desarrollo occidental.

37 Entrevista a papa de nifio de 3 afios con sindrome de Down con grado leve.

38 Entrevista a mamad de adolescente de 14 afios con discapacidad intelectual leve.

39 Madre de adolescente de 17 afios con discapacidad intelectual moderada.
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Cuando nos enteramos de que mi hija iba a quedar sorda fue un golpe muy duro, su papd se de-
cepcioné mucho y empezo a tomar... yo no me quedé ast, le llevé a uno y otro médico para ver sila
podian curar pero me dijeron que tenia que aceptar y mds bien debia buscar una escuela especial,
ella ya estaba en edad de ir al kinder (...) pero en todo esos correteos estuve yo sola andando por
aqui por alld, su papd con el pretexto del trabajo (es chofer asalariado) apenas me acompaiiaba

(...).50

Mmm (Con un llanto sostenido) es un sufrimiento que a nadie le deseo porque es un dolor grande
(...) por qué tanto... la sociedad no comparte esas cosas ni en los primeros grados (escuela), los
profesores son los que mds rechazan, los aislan, se hacen la burla de los muchachos, es muy triste,
bien triste que un hijo salga con esos problemas (...).*!

Al explicar el origen de la discapacidad de sus hijos e hijas, muchas madres entrevistadas lo re-
lacionan recurrentemente con la idea de castigo. El entorno familiar tiende a explicar la llegada
del nifio o nifia con discapacidad con que uno de los progenitores, sobre todo la madre, o ambos
habrian cometido una falta moral:

Mi bebé no lloraba mucho pero no le di mucha importancia, pasado el tiempo una sefiora me lo
vio y me dijo este nifio tiene los ojitos como de muerto y eso puede ser “larph’a”,* tienes que
hacerte ver con coca porque parece que te han hecho brujeria, me dijo. Yo me sorprendi porque,
ademds de no creer en esas cosas, no queria creer lo que me habia dicho, porque no entendia quién
podria querer hacerme este dafio y peor atin a mi hijo. Tanto me impresiond este hecho que fui
para que lo lean (en coca), y salié que me habia hecho una brujeria a mi'y a mi esposo, pero el
dafio recayo sobre mi hijo. Poco tiempo después los médicos diagnosticaron una discapacidad
intelectual a mi hijo.*?

La falta de acceso a informacion cientifica sobre las causas de la discapacidad da lugar a nociones
de la discapacidad relacionadas al castigo o que se instalen como estigma en el entorno familiar
y se expresen en actitudes de discriminacién, tanto a las familias como a los nifios o nifias con
discapacidad:

No, la familia es la primera a veces en dar la espalda, porque siempre quieren tener algo lindo,
algo tranquilo, obediente y mi hijo no era ast, o sea... no solo no comparten con ella, sino me
aislan a mi también porque dicen: no, no la invitaremos porque va a venir con su hijo que es un
fregado, que su hijo es asi'y la aislada soy yo, 0 sea ;no? (...), tal vez la falta de informacién hace
que no puedan entender a estos nifios para que sean tratados normalmente, siempre los hacen a
un lado, los discriminan (...) esto es asi.*

40
41
42

43
44

Madre de nifia de 12 afios con discapacidad auditiva.

Madre de adolescente de 15 afios con discapacidad intelectual moderada.

Segtin la entrevistada, es una palabra utilizada por la poblacién de origen aymara y quechua y se utiliza
para nombrar a los recién nacidos con ojos apagados como producto de una brujerfa, y que morirdn
pronto.

Madre de adolescente de 14 afios con discapacidad intelectual leve.

Madre de adolescente de 17 afios con discapacidad intelectual grave.
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Las actitudes de aislamiento y rechazo a los nifios y nifias con discapacidades desde el entorno
familiar se dan porque éstos no corresponden al imaginario que tienen de lo “normal”. Segin
las entrevistas, este tipo de actitudes se dan principalmente con la poblacién con discapacidad
intelectual.®

Madres y padres de hijos e hijas con discapacidad aluden también al trato discriminatorio que
reciben del entorno social:

Yo veo que la gente trata a mi hijo con ldstima (...) a veces le invitan a los cumpleafios infantiles,
pero vi que lo marginan en los juegos, en una ocasién lo habian colocado para que juegue con
el grupo de los bebés y él tenia ya casi 8 arios, el resto de los nifios de su edad estaban con los
juegos de su edad, cuando le pedi una explicacion a la mamd del cumpleafiero, ella me dijo que
lo puso aht porque no queria que se lastimara, y porque los nifios de su edad juegan muy rudo
(...), es decir, lo que veo es que la gente le da una palmadita en la espalda, pero al mismo tienpo
lo discrimina.*®

Algunas personas, cuando lo llevo al zooldgico, como no habla bien y la gente parece que no le
entienden y (...) que no le hacen caso a él, no le hacen caso por lo que no puede pronunciar bien
(...) disimuladamente se alejan con sus hijos y él quiere jugar, enojado vuelve.*” Como la gente no
tiene, como no todos tienen este tropiezo (...) los que saben de estos nifios si entienden, pero hay
otra gente, los que digamos son sanos, a ellos no les importa, no les importa lo que estdn pasando
estos nifios y menos les apoyan, otra cosa seria si tuvieran de repente estos problemas (...) ahi tal
vez cambiarian de opinion.*

A pesar de los limites del estudio de caso realizado es posible sostener que junto a la imagen
dicotémica normal-anormal que acompaiia a las percepciones sobre los nifios y nifias con disca-
pacidad, no aparecen referencias a su condicién de titulares de derechos. Si bien esto no significa
que los padres o madres desconozcan del todo que sus hijos tienen derechos, no los reconocen
como un atributo inalienable.

La predominancia de representaciones sociales que posicionan a nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad como seres “anormales” conduce a que las familias asuman practicas de so-
breproteccién frente a un contexto social discriminador y excluyente. Al no poder promover
procesos de rehabilitacién orientados al autosostenimiento, muchas familias asumen que sus
hijos o hijas con discapacidad estardn en un estado de infancia permanente y que serdn depen-
dientes por tiempo indefinido. Este razonamiento va acomparfiado de una profunda preocupa-
cién sobre su futuro, cuando sus progenitores, inicos responsables de su bienestar, ya no estén
presentes.

45 Algunas madres de nifios o nifias con discapacidad intelectual consideran que a diferencia de una dis-
capacidad intelectual, la discapacidad fisica es superable con el tiempo..

46 Madre de un adolescente de 14 afios con discapacidad intelectual leve.

47 Madre de un nifio de 9 afios con sindrome de Down.

48 Madre de un nifio de 10 afios con discapacidad intelectual moderada.
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Aunque en la actualidad existe un conjunto de leyes que reconocen a nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad como titulares de derechos, esta imagen no se traduce en précticas sociales. La
construccion de escenarios apropiados para que esta poblacién ejerza sus derechos requiere la in-
tervencién del Estado mediante una politica integral de proteccién social que garantice procesos
de rehabilitacion dirigidos hacia el logro de autonomia e independencia, cualidades centrales de
los sujetos de derechos. Lo que demanda necesariamente modificaciones en el régimen de bien-
estar social “informal familiarista” que sigue vigente en el pafs.
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CAPITULO IV

PROTECCION Y CUIDADO DE NINOS, NINAS
Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD:

LA AGENDA PENDIENTE

1. El escenario del cambio

Con el objetivo de revertir los niveles de pobreza instalados en la regién luego del periodo neo-
liberal, durante la primera década del siglo XXI en América Latina se iniciaron politicas de post
ajuste estructural caracterizadas por estados que buscan mayor protagonismo en la produccién
de bienestar mediante medidas sustentadas en la proteccion y promocién sociales.! En ese con-
texto, los programas de transferencias monetarias condicionadas fueron las modalidades mas
extendidas como parte de las medidas implementadas.

Bolivia no estuvo ajena a esta tendencia regional. El afio 2006, al ingresar el MAS al gobierno prometié
dar mayor relevancia a la agenda social como medida de reduccién de la pobreza, tal como establece
el Plan Nacional de Desarrollo. Impulsé programas de transferencia monetaria dirigidos a los adultos
mayores (Renta Dignidad, 2008), a nifios en educacién primaria (Bono Juancito Pinto, 2006) y a ma-
dres en gestacién o con nifios menores a dos afos (Bono Juana Azurduy, 2009), todo como parte de la
politica de proteccién social del gobierno. También se incrementaron los gastos en salud y educacién,
sobre todo a nivel salarial, gracias al incremento de los ingresos fiscales por hidrocarburos.

Las politicas sociales para la poblacién de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, por el
contrario, aunque existen normas juridicas® que establecen su titularidad de derechos, no son in-
tegrales ni alcanzan a implementarse de manera que se garanticen los escenarios minimos para
que esta poblacién, histéricamente excluida, ejerza sus derechos.? En los hechos, la implementacién
de las politicas en educacién y salud mantiene un sesgo sectorial y las transferencias monetarias
condicionadas,* mds alld de sus efectos en la reduccién de la pobreza, tienen un cardcter asistencial.

1  Segtin Mirza (2010: 3), a inicios del siglo XXI, se advierte el giro de las politicas sociales en la region en
los programas de combate a la pobreza de los gobiernos de Ignacio “Lula” da Silva en Brasil (2001), de
Néstor Kirchner en Argentina (2003), de Tabaré Vézquez en Uruguay (2005) y de Fernando Lugo en
Paraguay (2007).

2 Cédigo Nifio, Nifia y Adolescente (1999), Ley General para las Personas con Discapacidad (2012), Ley
Contra el Racismo y toda forma de Discriminacién (2010) y la Constitucién Politica del Estado (2009).

3 Las politicas de proteccién social para la poblacién con discapacidad atin excluyen a nifios, nifias y
adolescentes indigenas con discapacidad en la medida en que éstos no son visibilizados. Segtin datos
de la Oficina del Defensor del Pueblo, estos nifios sufren incluso infanticidio (entrevista a la abogada
de la Oficina del Defensor del Pueblo - filial La Paz, en junio de 2011).

4  Se trata de la Renta Solidaria para personas con discapacidad en grado grave y gravisimo. El monto
aprobado es de Bs 1.000 anuales.
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Este gobierno desarrolla mds bien una serie de acciones dispersas como entrega de materiales
al Subsistema de Educacién Alternativa y Especial,® previa a la difusién y validaciéon de me-
todologias referidas a las adaptaciones y diversificaciones curriculares; instalacion de Centros
de Rehabilitacién Comunitarios; entrega de ayudas técnicas via Ministerio de la Presidencia y
Gobernacién, en el caso de La Paz; aprobacién de proyectos de fébricas de prétesis (Escuela de
Ortesis y proétesis en El Alto); e implementacién de Centros de Atencién Legal y Social para per-
sonas con discapacidad.

A nivel municipal estas acciones tienen ademads un cardcter asistencial porque tienen una pers-
pectiva de corto plazo, no reflejan la obligatoriedad legal del Estado ni garantizan la integralidad
y sostenibilidad necesarias para generar un impacto tangible en el bienestar de los nifios y nifias
con discapacidad.

Otro tema pendiente en la construccién de escenarios minimos para el ejercicio de derechos de
los nifios y las nifias con discapacidad es la superacién de la pobreza estructural, que acenttia la
vulnerabilidad de esta poblacién. 5i bien el gobierno del MAS asegura que las politicas sociales y
econémicas implementadas estdn contribuyendo a la reduccién de la extrema pobreza en el pafs,
las acciones no son suficientes, como lo evidencian los tiltimos estudios sobre el estado de la nifiez
y adolescencia en la regidn, investigaciones que destacan que la poblacién con discapacidad sigue
afectada por los mayores niveles de indigencia y de riesgo de no sobrevivir.® Por ello es necesario
mayor avance en la erradicacién de la pobreza y la instalacién de un piso de proteccién social que
concrete la contribucién del Estado en la provision de bienestar a esta poblacién, considerando su
situacién de gran vulnerabilidad.

Las familias siguen asumiendo la mayor responsabilidad en la provisién de bienestar de esta
poblacién y son sobre todo las madres quienes contintian realizando la mayor parte de las tareas
de cuidado para la vida diaria de esta poblacién; situacién que se torna mds complicada para
las familias de bajo nivel econémico porque se pone en riesgo la sobrevivencia de estos nifios y
nifias y se restringe significativamente el ejercicio de los derechos de ellos y de sus cuidadoras/
es, especialmente, de las madres.

La necesidad de que el Estado incorpore en su matriz de proteccién social medidas para desfami-
liarizar el cuidado de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad es evidente, mds atin cuando
no existen posibilidades de asumir la provisién de cuidados que coadyuven a procesos de reha-
bilitacién relevantes.

5  De acuerdo al Ministerio de Educacién, el Sistema Educativo Plurinacional se compone de tres subsis-
temas: Subsistema de Educacién Regular, Subsistema de Educacién Alternativa y Especial, y Subsiste-
ma de Educacién Superior y Formacién Profesional.

6  En el estudio sobre la pobreza en la infancia, publicado por la CEPAL y UNICEF en 2010, Bolivia,
Nicaragua y Guatemala lideran la lista de paises con mayores niveles de indigencia (Ranking 2010 de
Pobreza Extrema).
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2. La corresponsabilidad del Estado en el cuidado de nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad

Se dijo ya que el impacto de los servicios ptblicos para la proteccién y cuidado de nifios, nifias y
adolescentes en el municipio de La Paz es relativo, lo que determina que las familias asuman la
provisién de cuidados. También que son las madres las principales encargadas de cuidar a estos
nifios y nifias aunque sus esfuerzos no contribuyan necesariamente a su habilitacién o rehabili-
tacién, debido a falta de conocimientos técnicos o a actitudes sobreprotectoras. Por otro lado, la
sobrecarga de trabajo —-remunerado y no remunerado-, en los casos de familias con doble provee-
dor o monoparentales, incide en la calidad del cuidado brindado.

Asi, no solo hace falta el disefio de una politica integral para la proteccion social de la nifiez y
adolescencia con discapacidad, sino que se implementen estos servicios ptiblicos de cuidado. La
corresponsabilidad del Estado en la provisiéon de bienestar es urgente, sobre todo tomando en
cuenta que el sistema de proteccién social estd centrado todavia en el empleo formal que alcanza
apenas al 25% de la poblacién ocupada. Las acciones del Estado en funcién del bienestar social
deben hacerse desde un enfoque de corresponsabilidad, abarcar el cuidado y colocarlo como
tema central de la proteccién social, de manera que las familias no sigan siendo las principales
proveedoras de bienestar.

Tal como establece la normativa juridica sobre los derechos de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad y el Plan Nacional de Gobierno, el Estado debe garantizar el bienestar sobre todo de
aquellos sectores sociales histéricamente discriminados y en situacién de mayor vulnerabilidad.
Si bien la construccién de una sociedad incluyente y democrética es responsabilidad de todos y
todas, la presencia y accién del Estado, mediante politicas sociales, es determinante. En el actual
contexto del pais las condiciones juridicas, econémicas y politicas parecen estar dadas para que
el Estado y sus niveles sub nacionales pasen del discurso a la préctica en la construccién de esce-
narios favorables al ejercicio de derechos de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad; es la
voluntad politica la que falta expresarse.”

Aunque fue el ajuste estructural el que exacerbd el papel de las familias y de las mujeres en garan-
tizar el bienestar social aun en condiciones precarias —por la debilidad de las politicas sociales y por
la incapacidad estructural del mercado para mercantilizar la fuerza de trabajo de manera formal-,
en el pafs es necesaria una reorientacién de las politicas sociales desde un enfoque de derechos,
superando la perspectiva de necesidades (mediante acciones de indole asistencial) vigente en las
politicas para la nifiez y adolescencia con discapacidad. La integralidad y profundizacién de las
politicas de proteccién son prioritarias, mas atin cuando hay estabilidad y crecimiento econémico.

Al respecto, Martinez (2008: 272) considera que en la actual coyuntura de relativa estabilidad
econdmica en la regién, los paises con regimenes de bienestar “informal familiarista” —como es el

7  Existe una normativa juridica en relacién a la titularidad de derechos de nifios, nifias y adolescentes;
el pafs vive una bonanza econémica; y existe un Plan Nacional de Gobierno que tiene como objetivo la
construccién de una sociedad sin discriminacién e incluyente, en base al ejercicio pleno de los derechos
humanos.
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caso de Bolivia- tienen el reto de institucionalizar la produccién de bienestar a través de merca-
dos laborales y de la politica pdblica. La necesidad de que el Estado tenga mayor protagonismo
en la provisién de bienestar debe ademads responder a los innegables cambios estructurales que
se estan dando en las familias,® que han dejado de ser una fuente inagotable de trabajo no remu-
nerado, pilar para la provision de bienestar en este tipo de regimenes.

La concentracién de la provisién de los cuidados en las familias ya no es sostenible y reproduce
el rezago histérico en el ejercicio tanto de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad como de sus madres. Por ello algunos paises de la regién como Chile y Uruguay
han logrado mayor participacién del Estado en la provisiéon de bienestar y cuidados para esta
poblacién como parte de la construccién de escenarios favorables al ejercicio de sus derechos.’

Llevar adelante politicas del cuidado para la nifiez y la adolescencia con discapacidad, ademads
de concretar la responsabilidad del Estado como garante de los derechos, también contribuye
a posicionar el tema del cuidado como parte de los procesos de rehabilitacién, todo ello en la
perspectiva de encaminar a esta poblacién a la autosostenibilidad. Siguiendo el planteo de la
CEPAL (2013: 194) los servicios de cuidado deben enmarcarse en la consecucion de la autonomia
e independencia de las personas con discapacidad, ambas cualidades relevantes de un sujeto
de derechos; enfoque que supone romper con la tradicion asistencialista que ha caracterizado el
accionar estatal respecto a esta poblaciéon. Asimismo, este documento establece que las politicas
de cuidado para la nifiez y adolescencia con discapacidad se constituyen en una importante con-
tribucién a establecer la corresponsabilidad del Estado y la sociedad en la superacién de las ba-
rreras sociales, econémicas, culturales y politicas que obstaculizan el ejercicio pleno de derechos
de estas personas.

Mads atin, la participacién del Estado en el cuidado de los nifios y nifias con discapacidad tiene un
potencial en la produccién de bienestar para las madres, quienes hallarian menos restricciones
para su insercion laboral; otras cuidadoras de las familias, como las abuelas y las hermanas de
los nifios y las nifias con discapacidad, tendrfan igualmente oportunidad de ejercer sus propios
derechos, y de esta manera se contribuiria a la erradicacién de la tradicional divisién sexual del
trabajo, que es uno de los pilares que sostiene las desigualdades de género.

8  La familia nuclear ha dejado de ser un tinico modelo de familia en el pais asi como en el resto de la
region. Segun Rodriguez (2007: 42) en la primera década del siglo XXI se constata en la regién una alta
presencia de hogares con jefatura femenina, en los que las mujeres reparten su tiempo entre largas
jornadas de trabajo remunerado y no remunerado, y otra alta proporcién de cényuges y esposas con
trabajo remunerado.

9  Uruguay tiene un Sistema Nacional de Cuidados (Rico, 2011: 62) que incluye servicios de atencién y
cuidado para nifios y nifias con discapacidad; Chile cuenta con un Programa de Atencién Domiciliaria
a Personas con Dependencia Severa (CEPAL, 2012: 232).
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Cuadro 17
Politicas de proteccién social y cuidado para la nifiez y adolescencia con discapacidad:
la agenda pendiente

POLITICA INTEGRAL DE PROTECCION SOCIAL A LA NINEZ Y ADOLESCENCIA CON DISCAPACIDAD

Politicas Servicios Responsabile a nivel Supuestos
sectoriales del Estado
Atencién interdisciplinaria bajo | Gobernacién Voluntad politica de la Gobernacién
el enfoque de derechos (SEDEGES, SEDES) Asignacién presupuestaria de la
Centros de rehabilitacion que Gobernacién
incluyan servicios de cuidado
Salud para las diferentes
discapacidades
Dotacién de medicamentos Ministerio de Salud y | Voluntad politica del Organo
y ayudas técnicas de forma Gobernacién Ejecutivo Central
gratuita Asignacion presupuestaria del TGN
Apoyo y seguimientos técnicos | Ministerio de Voluntad politica del Organo
para implementar el enfoque de |Educacién, SEDUCA | Ejecutivo Central
educacién inclusiva en todo el Asignacion presupuestaria del TGN
. sistema educativo
Educacién . :
Centros de apoyo escolar Ministerio de Voluntad politica del Organo
vinculados a las Unidades de Educacién, SEDUCA, | Ejecutivo Central
Educacion Especial y Unidades | municipio Asignacion presupuestaria del TGN
Educativas Inclusivas y /o de la Gobernacién
Universalizacién de la Renta Ministerio de Justicia, | Voluntad politica del Organo
Solidaria Ministerio de Eco- Ejecutivo Central
nomia Asignacion presupuestaria del TGN
Estadisticas oficiales de la poblacién
. de nifios, nifias y adolescentes con
Transferegc1as discapacidad
monetarias

Bono de educacién

Ministerio de
Educacién, Ministerio
de Economia

Voluntad politica del Organo
Ejecutivo Central

Asignacion presupuestaria del TGN
Estadisticas oficiales de la poblacién
de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad

Provisién de
cuidados

Atencién domiciliaria para
nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad en grado grave y
muy grave

Gobernacién
(UDAPEDIS en
articulacién con los
servicios establecidos)

Asignacion presupuestaria de la
Gobernacién

Voluntad politica de la Gobernacién,
y de la Asamblea Departamental

Centros de rehabilitacién en Municipio Asignacién presupuestaria del
todos los distritos municipales, municipio

que apliquen el enfoque Voluntad politica del alcalde y del
“Rehabilitacién en Base a la Concejo Municipal

Comunidad” (RBC)

Parvularios ptiblicos para nifios y | Municipio Asignacién presupuestaria del

nifias con discapacidad

municipio
Voluntad politica del alcalde y del
Concejo Municipal
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0s servicios con los que cuenta la nifiez y adolescencia con discapacidad en el municipio de

La Paz son principalmente salud y educacidn, y se brindan a través de instituciones de la

Gobernacién del Departamento y del Gobierno Municipal, a las que se suman organizacio-
nes de la sociedad civil como asociaciones de padres de familia, ONG y fundaciones, y servicios
privados que ofrece el mercado.

Los servicios publicos de residencia para esta poblacién se encuentran en las instituciones de la
UDAPEDIS, que si bien brindan cuidados para la vida diaria y rehabilitacion, estdn restringidos a
personas en situacién de abandono u orfandad. Por su parte, las instituciones de la sociedad civil
ofrecen sobre todo servicios relacionados con procesos de rehabilitacién (terapia ocupacional, es-
timulacién del desarrollo, estimulacién del lenguaje, rehabilitacién en base a la comunidad). Y el
mercado ofrece servicios de apoyo a la vida diaria y de rehabilitacién, destinados principalmente
a las familias con recursos econémicos.

Las falencias que presentan las instituciones ptiblicas estudiadas son de distinto orden: a nivel
de infraestructura fisica persisten barreras arquitectdnicas; respecto al personal, hay falta de co-
nocimiento y manejo del enfoque social de la discapacidad, lo mismo que poco o nulo reconoci-
miento de los nifios y nifias con discapacidad como titulares de derechos; en cuanto a la gestiéon
institucional persiste el enfoque asistencial en la programacién. En general, el desempefio de las
instituciones publicas tiene una limitada incidencia en los procesos de rehabilitacién hacia la au-
tonomia e independencia de la poblacién con discapacidad.

Aunque las instituciones publicas estudiadas no presentan una sobredemanda de servicios, el
subregistro de la poblacién con discapacidad oculta un ndmero indeterminado de nifios y nifias
que se encuentran al margen de estos servicios. Por lo tanto, es preciso cualificar y ampliar las
capacidades institucionales, en la perspectiva de contar con servicios con enfoque de derechos
que respondan a las necesidades de habilitacién y rehabilitacién del total de nifios, nifias y ado-
lescentes con discapacidad, y contribuir asf a su bienestar.

Impacto de los servicios publicos destinados a la poblacidn de nifios, nifias
y adolescentes con discapacidad

De acuerdo a los datos del SIPRUNPCD (05/2012) en el municipio de La Paz solo el 3% de las per-
sonas con discapacidad tiene acceso a una caja de salud, 65% de ellos no acude a ningtn tipo de
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servicio de salud, 73% no tiene acceso a servicios de rehabilitacion, 32% de las personas que ne-
cesitan educacién especial no recibe el servicio, y 27% no accede a ninguna forma de escolaridad.

Esta informacién permite inferir que una importante cantidad de nifios, nifias y adolescentes no
tiene acceso a servicios que coadyuven a su rehabilitacién ni a su autosostenimiento. Son las fami-
lias las principales responsables de proveer los cuidados diarios a los nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad, y lo hacen en un contexto en que no existen procesos idéneos de habilitacién o
rehabilitacidn, lo que incrementa su dependencia, incluso al margen del grado de su discapacidad.

Estos procesos de “familiarizacién del cuidado y bienestar” se sostienen también sobre redes fa-
miliares predominantemente feminizadas, lo que favorece la reproduccién de desigualdades de
género y de indole generacional al interior de las familias. En familias de bajo nivel econémico se
produce una sobrecarga de responsabilidades domésticas y de cuidado sobre todo en las madres;
y cuando éstas se ven obligadas a trabajar se pone en riesgo la provision de cuidados bésicos que
demandan sus hijos o hijas con discapacidad.

Agenda pendiente respecto de la proteccién social y cuidado de nifios, nifias
y adolescentes con discapacidad

En la medida en que se logre mayor cobertura en la proteccién social contributiva serd necesario
fortalecer y ampliar las capacidades institucionales de los servicios ptblicos de salud destinados
a nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, y asi contribuir a que sus procesos de habilitacién
y rehabilitacion realmente les permita alcanzar su autonomia e independencia, en su condicién
de sujetos de derechos. Al considerar que las familias que acuden a los servicios publicos, en su
mayoria, tienen un bajo nivel econémico, éstos se tornan relevantes en la provisién de bienestar a
la poblacién en cuestién, ademds de formar parte de la corresponsabilidad de Estado, establecida
en la normativa vigente sobre los derechos de los nifios y las nifias con discapacidad.

En lo referente a los servicios educativos para la poblacién de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad urge la elaboracién de las adaptaciones al curriculo que se desarrolla en los subsis-
temas de Educacién Regular, Educacién Superior, Educacién Alternativa y Educacién Especial.
Igualmente, es un tema pendiente la articulacién de esfuerzos entre el Estado central y sus nive-
les subnacionales para mejorar las capacidades de los servicios educativos y de todo el Sistema
Educativo Plurinacional.

Si bien las politicas de atencién a la poblacién de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad
histéricamente se han concentrado en los temas de salud y educacién —descontando alguna
experiencia de capacitacién laboral- implementar politicas de cuidado para esta poblacién es
imprescindible. Las familias, y sobre todo las madres, asumen una injusta sobrecarga de tareas
de cuidado de estos nifios y nifias, que ademds no necesariamente coadyuva a su rehabilitacion,
por lo tanto, la implementacién de servicios ptblicos de cuidado que, articulados a procesos de
rehabilitacién, es imperativo, no solo para coadyuvar al bienestar de esta poblacién sino también
para reducir las desigualdades de género y generacionales que se dan a partir de los roles del
cuidado establecidos al interior de sus familias.
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Por otro lado, si bien existen ciertos niveles de consulta y evaluacién sobre las propuestas institu-
cionales de la sociedad civil, no se conoce la percepcién de los nifios, nifias y adolescentes con dis-
capacidad acerca de los servicios a los que acuden; y las evaluaciones realizadas no han logrado
modificar la programacién institucional. En general, se puede sostener que las instituciones que
brindan servicios a esta poblacién desconocen si realmente responden a sus necesidades.

Aunque son las politicas estructurales de erradicaciéon de la pobreza y generacién de empleo
decente las que efectivamente operardn los cambios en todos los aspectos de la vida social, e inci-
dirfan de manera concreta en beneficio de la poblacién con discapacidad, tomando en cuenta que
la primera causa (76%) de discapacidad en el pais es de origen postnatal, es necesario que exista
un sistema de proteccién social de cardcter universal que incluya politicas del cuidado. Del mis-
mo modo, habiéndose establecido que 21% de las causas de discapacidad son de origen prenatal,
también son necesarias las politicas universales de prevencion de discapacidades vinculadas a los
servicios de atencién prenatal.

Por dltimo, mds alld de los cambios en la normativa nacional que determinan la inclusién social
y el establecimiento de las garantias para el ejercicio de los derechos de nifios, nifias y adolescen-
tes con discapacidad, ddndole al Estado un lugar central en la provisién de bienestar para esta
poblacién, en la practica todavia sigue vigente un régimen de bienestar “informal familiarista”,
que configura un escenario adverso para que la poblacién en cuestién asuma de forma plena el
ejercicio de sus derechos.
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ANEXO 1
Servicios que brindan los institutos de 1a UDAPEDIS

INSTITUTO

SERVICIOS

ALCANCE DE LOS SERVICIOS

IDAI

Valoracién interdisciplinaria

Consulta externa, residencia

Pediatria Consulta externa, residencia
Neurologia Consulta externa, residencia
Psiquiatria Consulta externa, residencia
Fonoaudiologia Consulta externa, residencia

Trabajo Social

Consulta externa, residencia

Psicopedagogia Consulta externa, residencia
Fisioterapia Consulta externa, residencia
Psicologia Consulta externa, residencia

Terapia ocupacional (talleres en carpinteria,
panaderia, tejido, costura, pintura)

Consulta externa, residencia

Estimulacién temprana

Consulta externa

Enfermeria

Consulta externa, residencia

Unidad de Educacién Especial

Estudiantes de la residencia y externos

IRI Valoracién interdisciplinaria Consulta externa, residencia
Traumatologia Consulta externa, residencia
Radiologfa Consulta externa, residencia
Fisioterapia Consulta externa, residencia
Psicologia Consulta externa, residencia
Trabajo Social Consulta externa, residencia
Odontologia Consulta externa, residencia
Enfermeria Consulta externa, residencia
Unidad de Educacién Especial Residencia

IEB Valoracién interdisciplinaria Consulta externa

Otorrinolaringologia

Consulta externa

Fonoaudiologfa

Consulta externa

Medicina Interna

Consulta externa

Fisioterapia

Consulta externa

Unidad de Educacién Especial

Estudiantes externos

Fuente: Elaboracién propia, 2011.
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ANEXO 2
Personal de los institutos de l1a UDAPEDIS

Instituto Servicio Profesionales Profesionales Voluntarios/as Total
universitarios técnicos personal
Valoracién 1 neuropediatra
interdisciplinaria y 1 pediatra
servicios 1 fonoaudidéloga
especializados 1 psiquiatra 9
2 psicélogos
2 psicopedagogas
1 trabajadora social
Fisioterapia 6 fisioterapeutas 6
Terapia ocupacional - 3 docentes: panaderia, - 3
tejido y pintura
Estimulacién 3 pedagogas 3 estudiantes de N 8
temprana 2 psicélogas Educacién Especial
IDAI Enfermeria 1 Enfermera 8 auxiliares de - 9
Enfermeria
Unidad de 3 psicopedagogas 1 practicante
Psicopedagogia (2 participan en de Ciencias de 4
la valoracién la Educacién
interdisciplinaria)
Residencia 1 Responsable 2 cocineras
(Psicologa) 20 acompanantes
terapéuticas (turnos __ 25
de 12 horas)
2 empleadas de
limpieza
Total 25 38 1 64
Valoracién 1 traumatologo
interdisciplinaria 1 médico radiélogo 4
y servicios 1 psicéloga
especializados 1 trabajadora social
Enfermeria 1 1
Fisioterapia 5 5
Odontologia 1
IRI Terapia ocupacional 2 docentes: panaderia 2
y tejido (telares)
Residencia 1 administradora 1 cocinera
2 acompafiantes
terapéuticas 6
2 empleados de
limpieza
Total 12 7 0 19
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Valoracién 1 otorrinolaringdlogo
interdisciplinaria 1 fonoaudidloga
y servicios 1 pediatra
especializados 1 psicéloga

1 psicopedagoga

IEB Terapia ocupacional 1 docente de costura,

pintura en tela, tejido
en macramé, manejo
de telares

Total 5 1

Fuente: Elaboracién propia, 2011.
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ANEXO 3

Unidades de Educacion Especial en el municipio de La Paz
(datos del afio 2012)

UNIDAD ZONA TIPO DE DISCAPACIDAD | MUJERES | HOMBRES
1 12 de Abril Obrajes intelectual / PEC 16 24
2 3 de Marzo San Pedro PEC (*)/ Talento superior 7 29
3 IDAI Obrajes intelectual / multiple 56 82
4 | APRECIA Sopocachi visual/ muiltiple 26 24
5 Erick Boulter Obrajes auditiva 28 42
6 Hogar La Paz San Jorge PEC 61 13
7 Hospital del Nifio Miraflores fisica 226 270
8 Huaéscar Cajfas Alto Miraflores auditiva 21 26
(final Diego de
Peralta)
9 IRI (convenio) Obrajes fisica 9 6
10 |Integral de Sordos La Paz | San Jorge (Av. 6 de | auditiva 30 24
Agosto)
11 |José Soria San Jorge (Plaza multiple/PEC 7 5
Zenén Iturralde)
12 | Santa Cecilia — Luis Central visual 6 14
Braille
13 | 21 de Septiembre Central intelectual 234
14 | ABOPANE Alto Obrajes intelectual 24
Asociacién Boliviana de | (Biblioteca Divino
Padres y Amigos de Ni- | Maestro)
fios Excepcionales
TOTAL 493 817
TOTAL GENERAL 1.310

Fuente: Elaboracién propia en base a datos del 2009 suministrados por el SIE del Ministerio de Educacién.
(*) Problemas Emocionales y de Conducta.
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ANEXO 4
Unidades Educativas Inclusivas en el municipio de La Paz

N° UNIDAD EDUCATIVA N° UNIDAD EDUCATIVA
1 Faro de Murillo (zona Chijini) 32 Francisco de Miranda (zona Sur-Bella Vista)
2 Bolivia IV 33 Chasquipampa (zona Sur)
3 Ignacio Calderén Fe y Alegria 34 Enrique Lindemann
4 4 de Julio 35 Sos Hermann Gmeiner
5 Carlos Medinacelli 36 Vida y Verdad
6 Daniel Sanchez Bustamante 37 La Paz (zona Central)
7 Libertad 38 Venezuela (zona Central)
8 Reptblica Oriental del Uruguay 39 Vicenta Juariste Eguino
9 Gualberto Villarroel (zona 14 de Septiembre) | 40 San Simén de Ayacucho (zona Central)
10 General Estéban Arce 41 Boliviano Noruego
11 Reptblica Federal de Alemania 43 Hugo Davila (zona Miraflores)
12 Copacabana Fe y Alegria (zona La Portada) |44 Eloy Salmén
13 Santo Tomds 45 German Busch
14 Nicéforo Rojas 47 Reptiblica de Colombia
15 Marien Garten 48 Don Bosco
17 Corazén de Jesus (Fe y Alegria) 49 Santa Teresa
18 Los Amigos 50 American School
19 Santa Maria Mazzarello 51 Fray Bernardino de Cardenas
20 Reptiblica de Francia 52 San Fernando
21 Antonio Diaz Villamil 58 René Barrientos Ortufio
22 Maria Inmaculada 54 San Simén
23 Coronel Rogelio Ayala Moreira 55 Puerto de Mejillones
24 Hernando Siles Reyes 56 Sergio Sudrez Figueroa
25 Abraham Lincoln 57 Tres Pasos Al Frente
26 Yugoslavia 58 Filadelfia
27 Juan Lechin Oquendo 59 René Barrientos Ortufio
28 Kalajahuira 60 Daniel Sénchez Bustamante
29 Copacabana 61 Richard Lattman
30 Federico Joffre Salinas
31 LaPaz

Fuente: Elaboracién propia en base a datos suministrados por la Direccién de Educacién Especial del
Ministerio de Educacién, 2012.
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¢Infancia eterna? Nifiez en situacion de discapacidad y derecho al cuidado es fruto del
trabajo de Sonia Conde motivado por el CIDES y su interés de instalar la problematica de
la infancia en el debate académico y publico, desafio que viene acompanado con
UNICEF y otras instituciones. Describe los servicios de cuidado y rehabilitacion existen-
tes en el municipio de La Paz y, ante sus carencias estructurales, los dilemas por los que
atraviesan las familias para atender las necesidades de nifos, nifas y adolescentes con
discapacidad, en sus diferentes grados de dificultad. Alrededor de ello, el trabajo vuelve
a posicionar la relaciéon entre derechos de las mujeres y derechos de la infancia, en
ambos casos afectados por la indiferencia estatal en todos sus niveles.

Cecilia Salazar de la Torre, directora de CIDES-UMSA

El libro de Sonia Conde Crespo nos introduce a un tema que auin no logra instalarse en la
agenda nacional: la situaciéon de los ninos y ninas con discapacidad como sujetos de
derechos. Este silencio pone en evidencia el desconocimiento y negacién por parte de la
sociedad de un problema y un hecho social que involucra relaciones de clase, género y
generacion. En sus paginas el lector o lectora podra corroborar que los niflos y nifias con
discapacidad encarnan y acentdan las desigualdades sociales. La atencién y cuidados
precarios, en los servicios publicos y en los hogares, los somete a una infancia eterna
marcada por su dependencia. Revertir esta situacion es el gran desafio de un Estado,
central y local, que busca garantizar el bienestar de todos y todas, especialmente de
aquellos sectores sociales histéricamente discriminados.

Javier Zabaleta, diputado nacional
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