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Presentacion

Comité Editorial

Este afio que esta finalizando fue para el mundo entero un afio complejo, atrave-
Comité Editorial sado por muchas y variadas experiencias individuales, familiares y colectivas. Un
afio que presento grandes desafios. Nos tuvimos que adaptar y readaptar a nuevas

revistatoargentina@gmail.com ., . .
formas de hacer, de encuentro, de produccion, de ensefiar y aprender, de cuidado.

A modo de balance, creemos importante sefialar algunos logros que tuvimos
como colectivo profesional. La hiperconectividad, generada a partir de ser la vir-
tualidad la Unica forma de encontrarnos, facilité la circulacion de las produccio-
nes de conocimiento a través de encuentros, conversatorios, cursos y jornadas
que permitié el dialogo con referentes de nuestra disciplina de distintas partes
del mundo. En particular, en nuestro pais, aumentamos la frecuencia de los en-
cuentros de la Red Nacional de Terapistas Ocupacionales (superamos los dos que
usualmente realizamos cada afo). Las asociaciones de la provincia de Buenos
Aires lograron después de varios afios la Ley Provincial de Ejercicio Profesional y
Colegio; en las provincias de Chubut, Salta y Santa Cruz concretaron la adhesion
ala Ley Nacional de Ejercicio Profesional. Se formalizé la conformacién de la Aso-
ciacion de Terapistas Ocupacionales Sanjuaninas. Nuestra asociacion crecié: se
conformaron filiales en La Pampa, Salta, Rio Negro, Tierra del Fuego y Formosa.
La Asociacion Argentina de Terapistas Ocupacionales (AATO) luego de un afio de
reclamos y de realizar una accion de amparo contra el Estado, logra la declara-
cion de inconstitucionalidad de los articulos del Decreto Reglamentario 542/19
que quitaba la autonomia a nuestro ejercicio profesional, en contra de los que
dispone la Ley 27051/14.

Entre todos estos logros, consideramos central la incorporacién de la carrera de
Licenciatura en Terapia Ocupacional al articulo 43 de la Ley de Educacién Superior,
dentro de las carreras de interés publico. Es por ello que invitamos a Sara Daneri,
como coordinadora del capitulo de Ejercicio Profesional y miembro de la Comision
Directiva de AATO, a escribir la Editorial de este nUmero que cuenta, ademas, con
variados aportes procedentes de Argentina, Chile y Brasil. Asi pues, Sara, quien fue-
ra participe activo del trabajo realizado por esta asociacién junto con los directores
de todas las carreras de Terapia Ocupacional del pais, nos relata en el Editorial tan-
to el trabajo mancomunado y colaborativo que posibilité este logro como laimpor-
tanciay lo que esto implica para nuestra profesién.

En la seccion de Articulos, Mariel Pellegrini considera en Procesamiento sensorial en
salud mental, desafios actuales, algunas de las intervenciones actuales de Terapia
Ocupacional en salud mental basadas en el procesamiento sensorial, modulacion
sensorial, y regulacion emocional. Ademas, hace referencia sobre laimportancia de
ampliar la practica basada en la evidencia de Terapia Ocupacional en dicho ambito.
Victoria De Tezanos Pinto comparte una revision bibliografica titulada Comunica-
cion alternativa aumentativa en nifios y nifias con autismo: una revision bibliogrdfica
como proteccién de los derechos de comunicacién y participacién social, en la cual
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indaga sobre esa poblacién con una profundizacién detallada
en el uso de pictogramas y realiza una lectura critica acerca
de investigaciones realizadas en los ultimos 10 afios en este
tema. Luego, el trabajo presentado por la Licenciada Laura
Rueda Castro lleva el titulo de Autonomia y Autodeterminacion
en Discapacidad Intelectual, Aspectos Eticos y aportes para la
inclusion. La autora revisa el concepto de autonomia como
derecho y como principio ético y describe su mecanismo en
base en las propuestas inclusivas en la vida cotidiana. Hace
referencia a la formacién especializada de los profesionales
que trabajan en inclusién social de las personas en situacién
de discapacidad intelectual. Desde Brasil, Magno Nunes Fa-
rias y Wender Faleiro, presentan el articulo Proyectos de vida
de jovenes estudiantes de ensefianza media del estado de Goids
(Brasil): Entre deseos, contradicciones y potencialidades, donde
describen el desafio que implica para los jovenes estudian-
tes de secundaria su participacién social y ciudadania, y la
importancia de las politicas publicas educativas que amplien
estas posibilidades.

En la seccion Relatos de Experiencia Sabrina Estévez, Ro-
mina Martinez Marcaida y Jezabel Kobrinsky reflexionan
en Alojando narrativas en un hospital de rehabilitacién fisi-
ca sobre el proceso de rehabilitacion e indagan sobre las
historias ocupacionales de las personas a través de las na-
rrativas y su importancia como modo de intervencién en
Terapia Ocupacional.

En la seccion Ensayos, Sara Daneri nos acerca una revisiéon
critica de la definicion de la Asociacion Americana de Terapia
Ocupacional sobre ocio/tiempo libre con el fin de aportar a su
conceptualizacién y fundamentacion teérica. En el texto titu-

PRESENTACION

lado Aportes criticos a la nocién de Ocio/Tiempo libre, la autora
retoma contribuciones de las ciencias sociales para enrique-
cer perspectivas y reconsiderar los fundamentos de su imple-
mentacién en Terapia Ocupacional.

A continuacioén, Ana Teresa Cabanas, Sebastian Gongalves y
Maria Andrea Rothberg comparten en la seccion Terapia Ocu-
pacional Investiga los resultados de un trabajo de integracion
final de grado de la Universidad Nacional de San Martin, Pers-
pectiva de género durante el proceso de intervencion de Terapia
Ocupacional en los dispositivos de atencion publicos de Ciudad
Auténoma de Buenos Aires en el ario 2017. En el mismo exploran
la perspectiva de género que poseen las y los terapistas ocupa-
cionales y como dicha perspectiva se ve reflejada en las inter-
venciones y se expresa en el vinculo terapeuta-paciente.

Silvina Solari comparte una Entrevista realizada a Patricia Bo-
llini en la cual rescata parte de la vasta trayectoria profesional
de la destacada colega, entusiasta impulsora del campo de la
inclusion laboral de la Terapia Ocupacional en la Argentina,
que la cuenta entre sus mas valoradas maestras y pioneras.

Cierra este volumen |la Resefia Bibliografica realizada por Ka-
rina Ramacciotti del libro Epidemias y endemias en la Argenti-
na moderna. Didlogos entre pasado y presente, compilado por
Marcela Vignoli y editado por Imago Mundi. Ramacciotti nos
presenta un interesante andlisis de un texto de divulgacién
cientifica que retine a ocho investigadores e investigadoras
especializadas en endemias y epidemias, quienes acercan po-
sibles claves para comprender el presente pandémico bajo la
lupa de la historia.

iLes invitamos a leer y difundir!
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Editorial

La inclusion en el articulo 43 de la Ley de
Educacion Superior significa la acreditacion
y obtencion de la reserva de actividades
para nuestro titulo

Sara Daneri

En el afo 2006 la Asociacion Argentina de Terapistas Ocupacionales (AATO) solici-
t6 la inclusién en la Comisién Nacional Asesora del Ejercicio de las Profesiones de
Grado Universitario de Salud (Resolucion 1105) ante la Direccion Nacional de Re-
gulacion y Fiscalizacién del Ministerio de Salud. Luego de varias gestiones la AATO
logro ser incorporada.

La participacion en este espacio integrado por autoridades de los Ministerios de
Salud y Educacién de la Nacién, organizaciones de graduados y de unidades aca-
démicas por profesion, implica debatir sobre titulos, incumbencias, especialidades
para ejercer, entre otros temas, lo cual genera tensiones y disputas sectoriales, en
especial ante el solapamiento de las practicas.

Un afo antes de este importante hecho, la AATO habia pedido al ex Ministro de Edu-
cacion Daniel Filmus el “...acto administrativo por el titulo de terapista ocupacional
y Licenciado en Terapia Ocupacional [que] esté reservado exclusivamente para los
titulos universitarios...” (11-1-2005). Fue con la incorporacién en la Comisién Ase-
sora que comenzamos a comprender la légica de las “actividades reservadas”, su
implicanciay alcances.

La participacion de Jorge Steiman, Director Nacional de Gestion de Politicas Uni-
versitarias (DNGPU) en la comision nos permitié conocer las regulaciones del sis-
tema educativo universitario, ya que se analizaron las propuestas y condiciones
de titulacién de las profesiones de salud. A partir de las consultas realizadas a la
DNGPU nos interiorizamos en los procesos de acreditacién y obtencién de la re-
serva de actividades para nuestro titulo, siendo los directores y coordinadores de
carreras de Terapia Ocupacional los Unicos que podian realizar tal solicitud ante las
autoridades de sus respectivas universidades, y luego al Ministerio de Educacién
de la Nacion.

En AATO considerabamos que resultaba esencial incorporar el titulo de Terapia
Ocupacional al articulo 43 de la Ley de Educacién Superior N° 24.521/95, para pre-
servar las practicas especificas de Terapia Ocupacional, preveniry evitar el uso del
conjunto de ocupacionesy actividades que son nuestros instrumentos de interven-
cién para la autonomia y calidad de vida de las personas, grupos y comunidades,
por otras profesiones e inclusive las ofertas de una diversidad de cursos bajo el
nombre de Terapia Ocupacional. Ademas, al pertenecer el titulo de TO al articulo
42 de dicha ley, dejaba subsumida la autonomia de la profesién a las profesiones
incluidas en el articulo 43y las actividades -asi fueran especificas- podian, no obs-
tante, ser compartidas y realizadas por otras profesiones.



En abril de 2007 comenzamos a convocar a directivos y coordi-
naciones de las carreras de TO para acercarles la informacion,
su importancia e impulsar el trabajo conjunto para la reserva
del nombre del titulo de TO.

La reserva del nombre del titulo a través de las actividades re-
servadas o de interés publico fueron establecidas en el Titulo 3
Seccién 2 Régimen de Titulos articulo 43 de la Ley n® 24.521/95
de Educacién Superior, seccion que ademas indica que los ti-
tulos finales de grado universitario son de licenciada/o. Esto
explica por qué, previo inclusive al afio 95, la formacion aca-
démicay denominacién del titulo final de Terapista Ocupacio-
nal se modificara por este otro, aunque la exigencia rige desde
1995 en adelante.

Pasaron varios afos, hasta que el 19 de junio de 2010 en la
Universidad del Gran Rosario (UGR) se logré firmar el acta fun-
dacional entre representantes de carreras de TO privadas, de
gestion estataly la AATO, que fue la simiente del actual Conse-
jode Carreras de TO (CO.CATO). En esa oportunidad se confor-
maron dos comisiones, una para elaborar la fundamentacion
para la incorporacion del titulo de TO al art. 43 y la otra para
establecer la carga horaria total de las carreras, contenidos
minimos, cuerpo docente, infraestructura, formacion practica
requerida, etc. Las razones para establecer estas condiciones
de formacién, se debe a que la profesion puede comprometer
la salud de la poblacién y por consiguiente hay que evaluar
las carreras de TO, para analizar si cumplen con los requisitos
que se establecen en el mencionado articulo. Ello implica, de
ser necesario, contar con presupuesto para cubrir cargos do-
centes por concurso, mejorar la infraestructura, los recursos
tecnolégicos, el acervo bibliografico, etc.

Como citar esta editorial:

EDITORIAL

Del afio 2010 hasta el aflo 2019 en el que se presentd la so-
licitud de incorporacion del titulo de TO ante el Consejo In-
teruniversitario Nacional (CIN), que nuclea las universidades
nacionales a través de sus rectores. Entre el colectivo de gra-
duados representados por la AATO y el CO.CATO, hubo que
atravesar encuentros y desencuentros, posiciones a favor de
incorporar el titulo de TO al art.43 y otras contrarias a la Ley
de Educacién Superior. La complejidad de la tarea, mas los
recambios institucionales, produjeron avances y retrocesos,
pero era necesario sostener este espacio para jerarquizar la
profesién y generar mejores oportunidades para las futuras
generaciones de colegas. Finalmente en este afio 2020 fue
aprobada la incorporacién del titulo de TO al articulo 43.

Tanto el proceso de acreditacion de las actividades reserva-
das o deinterés publico para el titulo de TO, como el que hubo
que recorrer al interior del colectivo profesional de TO desde
sus distintas representaciones, posiciones ideolégicas, intere-
ses, temores, dudas, fue sostenido por muchos de los actores
sociales participantes. En la conviccién del derecho a la auto-
nomia de nuestra profesién al modificar nuestras condiciones
de titulacién, de mejores oportunidades en el desarrollo de la
vida laboral de los graduados y la necesaria interdependencia
y articulacion entre la vida universitaria y profesional.

La formacién y la practica de la profesion deben constituir un
vinculo de cooperacién indisoluble, por la excelencia acadé-
micay el avancey jerarquizacion de la profesion, en beneficio
de la poblacién y de quienes ejercen hoy y en el futuro la Tera-
pia Ocupacional en nuestro pais.

Daneri, S. (2020) La inclusién en el articulo 43 de la Ley de Educacién Superior significa la acreditaciéon y obtencion de la reserva de activi-

dades para nuestro titulo. Revista Argentina de Terapia Ocupacional, 6(3), 5-6.
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Procesamiento Sensorial en Salud Mental,
Desafios Actuales

Sensory Processing in Mental Health, Current Challenges

Mariel Pellegrini

Resumen

Este articulo presenta una breve revision de los principios que guian la practica contemporanea
de la disciplina. Considera algunas de las intervenciones actuales de Terapia Ocupacional en sa-
lud mental basadas en el procesamiento sensorial, modulacién sensorial, y regulacion emocional.
Muestra una clasificacion de desérdenes de procesamiento sensorial y fundamenta la importan-
ciade ampliar la practica basada en la evidencia de Terapia Ocupacional en salud mental, a fin de

sustentar un desempefio profesional competente, relevante y efectivo clinicamente.

Palabras clave: umbral sensorial, salud mental, Terapia Ocupacional, regulacién emocional.

Abstract

This article presents a brief review of the principles that guide the contemporary practice of
the discipline. It presents some of the current interventions of occupational therapy in mental
health based on sensory processing, sensory modulation, and emotional regulation. It presents a
classification of sensory processing disorders in mental health. It bases the importance of expanding
the evidence-based practice of occupational therapy in mental health, in order to support competent,

relevant and clinically effective professional performance.

Key words: sensory thresholds, mental health, Occupational Therapy, emotional regulation.
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Procesamiento Sensorial en Salud Mental, Desafios Actuales

ARTICULO / ARTICLE

Entre los principios que guian la practica contemporanea de la
Terapia Ocupacional, Boyt Schell, Scaffa, Gillen y Cohn (2015),
identifican:

+ Lapractica centrada en la persona/familia/grupo/comunidad.
« Lapractica centrada en la ocupacion.

« Lapractica basada en la evidencia.

« Lapractica culturalmente relevante.

La primera de ellas, se caracteriza por considerar a la persona/
familia/grupo/comunidad como agente activo, que tiene un im-
pulso innato hacia la accién y una necesidad de desarrollar su
naturaleza ocupacional. Este principio cambia el eje del razona-
miento clinico de antiguos paradigmas de la profesion. El cual,
ya no habla de estrategias de intervencion segin diagnosticos
sino en correlacion con la Clasificacién Internacional del Funcio-
namiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) (Organizacion
Mundial de la Salud, 2001), se centra en la persona y en cémo
este diagnostico afecta o no su participacion social. Este modelo
de Terapia Ocupacional centrada en la persona, también incluye
cdmo el profesional y la persona participan en colaboracion du-
rante todo el proceso de intervencion. En segundo lugar, la prac-
tica centrada en la ocupacion, se caracteriza porque la interven-
cion profesional considera las ocupaciones de las personas como
eje central de analisis, evaluacién, intervencion y razonamiento
clinico, el cual también amplia el foco de lectura: de poner el én-
fasis en la discapacidad, orientarlo hacia la participacion social
y la calidad de vida de esa persona realizando ocupaciones. En
cuanto a la practica centrada en la evidencia, fundamenta las
intervenciones profesionales en la teoria y la investigacion, es
decir en la evidencia cientifica, como asi también, en hablar un
lenguaje acorde al interlocutor a fin de que ellos comprendan las
intervenciones. La Federacion Mundial de Terapia Ocupacional
incluye la practica culturalmente relevante, es la que debe com-
patibilizarse con el complejo entorno social, politico y cultural en
el que se produce la terapia (Word Federation of Occupational
Therapists, 2010). Por ultimo, la autora agrega una practica de
Terapia Ocupacional basada en la esperanza, la cual se apoya en
el uso terapéutico del Yoy considera la esperanza como el primer
paso del proceso terapéutico. Donde se valora una intervencion
integral guiada por la persona, sus valores, intereses, suefios,
destrezas, fortalezas, talentos para perseguir sus ocupaciones
en el ambiente donde vive. La esperanza como sentimiento ini-
cial y sostenido del crecimiento continuo de una historia de vida
significativa, con contratiempos ocasionales y aprendizaje de la
experiencia.

Estos son algunos de los elementos que guian el razonamien-
to de Terapia Ocupacional, a fin de trabajar hacia una socie-
dad inclusiva y de empoderamiento de la persona. Sociedad
que reconoce que todas las personas tienen el mismo valor,
sélo por la condicién de ser humano.

Tsang, Siuy Lloyd (2011) sustentan que la intervencién basadaen la
evidencia en Terapia Ocupacional en salud mental es limitada. Por
ello, resulta imprescindible incrementarla para sostener un desem-
pefio profesional competente, relevante y efectivo clinicamente.
Desde la experiencia clinica, se puede justificar que las interven-
ciones de la disciplina en salud mental han desarrollado un amplio
espectro de servicios, muchos de ellos altamente facilitadores de
la participacion social, el desarrollo de la autonomia y calidad de
vida de esta poblacién, pero en general con escasa investigacion
que fundamente muchos de los programas. También las interven-
ciones y publicaciones se centran en ocupaciones o programas
ocupacionales tales como el desarrollo de la autonomia en las ac-
tividades de la vida diaria, el trabajo, estudio, juego, esparcimien-
to, habitos y rutinas, entre otros. Desde el Marco de Trabajo para
la Practica de Terapia Ocupacional (Occupational Therapy Practice
Framework: Domain and Process) (American Occupational Therapy
Association, 2020) y la CIF (Organizacién Mundial de la Salud, 2001),
este tipo de intervencion se denomina de “arriba hacia abajo™. La
cual comienza estableciendo discrepancias en el desemperio en el
maximo nivel de participacion social, luego a las tareas necesarias
para sostener los roles sociales valorados (actividades/limitaciones
funcionales), y por Ultimo en las funciones y estructuras corporales.
En el gréfico 1 seidentifican los componentes deldominio desde los
cuales se inicia una intervencion basada en de “arriba hacia abajo”.

Tsang, et al. (2011) sostienen que las intervenciones de Te-
rapia Ocupacional psicosocial basadas en la evidencia in-
cluyen el tratamiento asertivo comunitario, entrenamiento
en destrezas sociales, empleo con apoyo, terapias cogniti-
vas, intervencion familiar, entrevistas motivacionales, entre
otras. Pero desafortunadamente, la mayoria no son Unicas
de Terapia Ocupacional, sin embargo, se han desarrollado un
amplio rango de programas innovadores para personas con
problemas de salud mental, pero estos son, por lo general, co-
nocidos Unicamente dentro de la comunidad de la profesion.
Esto abre a la reflexion de que los terapeutas ocupacionales
en salud mental deben profundizar la justificacion de su ra-
zonamiento clinico basado en la evidencia. Una oportunidad
para ello, puede ser el andlisis e investigacion de las funciones
y estructuras corporales como factores de la persona que in-
fluyen en su participacién ocupacional. Es decir, tener un eje
de razonamiento clinico circular en espiral, que fluya hacia el
desarrollo de las ocupaciones y la participacién ocupacional.
Evidenciando la existencia de una Terapia Ocupacional que
puede priorizar su razonamiento clinico e intervencién cen-

1 De “arriba hacia abajo”, explorando en primer lugar las actividades signifi-
cativas para la persona y las dificultades que este identifica; para ocuparse
luego de los factores (funciones y estructuras) que le dificultan el desempe-
fio y participacion. De “abajo hacia arriba”, se refiere a q que la evaluacion e
intervencion se centra en las capacidades globales de la persona (funciones
o estructuras corporales/destrezas que apoyan el desempenfo) en primer
lugar.
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Procesamiento Sensorial en Salud Mental, Desafios Actuales

ARTICULO / ARTICLE

trada en la persona y ocupacién, desde una visién integral y
holistica del hacer y participacién ocupacional o centrarse en
los factores que limitan o facilitan su desempefio ocupacio-
nal, poniendo el acento en las funciones y estructuras corpo-
rales, en los procesos internos de la persona dependiendo de
las causas que limitan su desempefio ocupacional.

Grafico 1: Adaptacién Marco de Trabajo para la practica de Te-
rapia Ocupacional: Dominio y Proceso. 3°Edicion. American
Association of Occupational Therapy, inc. Bethesda (2014).

y, por lo tanto, incluye la integracién sensorial definida por
Ayres (1972), como “el proceso neuroldgico que organiza la
sensacion del propio cuerpo y el medio ambiente y hace posi-
ble utilizar el cuerpo de manera efectiva dentro del medio am-
biente” (p.11). Estos son factores importantes que influyen en
la capacidad de una persona para participar en las funciones
y roles mas importantes. También influyen en la percepcién
general del mundo de una personay la sensacién proporciona
realidad y significado a sus vidas. Finalmente, se puede sos-
tener que nos conecta con otros seres humanos y con la vida
misma.

El procesamiento sensorial sucede todo el tiempo en la vida
cotidiana, ayuda a comprender porqué para la misma activi-
dad muchas personas pueden realizarla en posturas diferen-
tes, por ejemplo, para estudiar o leer un articulo de interés,
algunas personas se recuestan apoyando su cabeza en alguno
de sus brazos, otros necesitan estar sentados de manera recta
frente al libro y otros prefieren poner musica para poder con-
centrarse mejor.

El procesamiento sensorial comienza con una entrada senso-
rial o estimulo (input sensorial), que se registra y discrimina
en el SNC, se modula sensorialmente el cual facilita la planifi-
caciény organizacion del comportamiento, que resulta en una
salida o produccién de comportamiento (output sensorial) en
el ambiente, que reinicia el ciclo produciendo un input senso-
rial en la persona. Entonces la informacion ingresa a nuestro
cerebro por los sentidos interactuando con el entorno, cuan-
to mas sentidos estén funcionando al hacer una actividad, el
aprendizaje es mayor. En el grafico 2 estan representadas las
etapas que involucra el procesamiento sensorial.

Grafico 2: El procesamiento sensorial implica varias etapas,
las flechas copactas oscuras indican el proceso que ocurre en
el cerebro, mientras que las flechas claras indican lo que esta
sucediendo en el entorno/ambiente.
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El procesamiento sensorial es “la forma en que el sistema ner-
vioso central (SNC) y el sistema nervioso periférico manejan
la informacién entrante de los siete sistemas sensoriales pe-
riféricos” (Miller y Lane, 2000, p.1). Este término incluye todas
las etapas necesarias para procesar la informacion sensorial

Input Sensorial Modulacién
Sensorial
Feedback
del
ambiente
Out put Planificacion y Organizacion
Comportamiento del Comportamiento

| S

Dunn (1997), define a la modulacién sensorial como la habili-
dad del SNC de monitorear y regular la informacién para pro-
ducir respuestas apropiadas. Es decir, es la regulacién del ce-

Revista Argentina de Terapia Ocupacional - Afio 6 - Nro 3 - Diciembre 2020 - ISSN 2469-1143 9



Procesamiento Sensorial en Salud Mental, Desafios Actuales

ARTICULO / ARTICLE

rebro de los mensajes neuronales que facilitan o inhiben
respuestas, dependiendo de una situacién particular. Cuando
la modulacién sensorial estd intacta, el SNC responde a un es-
timulo e ignora otros, asi la persona puede generar una res-
puesta adaptativa apropiada a la situacién. También refiere
que el tipo y nivel de respuesta depende de lo que se denomi-
na umbral neuroldgico. Este puede definirse como la cantidad
de estimulos requeridos por una neurona o un sistema neuro-
nal para responder, tema clave en salud mental. En los extre-
mos de los umbrales neurolégicos se encuentran la habitua-
cion y la sensibilizacién. La habituacion es el proceso que el
SNC reconoce que algo habitual estd ocurriendo. La neurona
experimenta un patrén que luego ya se hace familiar y no le
presta atencion. Sin habituacién estariamos distraidos, agita-
dos todo el tiempo por cada estimulo (roce de la ropa, los so-
nidos, los olores, etc.). La sensibilizacion es el mecanismo del
SNC para darle importancia a un estimulo que necesita aten-
cién inmediata, mismo si son estimulos familiares (peligro al
cruzar la calle, quemarse, olor a humo, pincharse, etc.).

El SNC tiene la habilidad de regular los inputs sensoriales y
mantener el balance entre la excitacién y la inhibicién crean-
do pilares para responder y modularse sensorialmente, es de-
cir, que la persona pueda adaptarse y regular sus reacciones
segun los estimulos sensoriales y motores, y tenga habilidad
de usar lainformacion sensorial de manera efectiva, la cual es
esencial para funcionar de manera exitosa en la vida diaria.

Las personas con procesamiento sensorial atipico pueden
mostrar umbrales extremadamente altos (e]. habituacién, hi-
po-sensibilidad) o pueden mostrar umbrales extremadamen-
te bajos (e]. sensibilizacién, hiper-sensibilidad). Con umbrales
altos, las personas reaccionan mas lento al estimulo, toman
mas tiempo en producir comportamiento de respuesta y pa-
recen letdrgicos (Dunn, Myles y Orr, 2002). Las personas con
umbrales bajos reaccionan muy rapido y frecuente al estimu-
lo, parecen sobre excitados o hiperactivos (Dunn, 1997).

Ahora bien, si pensamos en las personas con problemas de
salud mental reconocemos que generalmente tienen dificul-
tades en sus habilidades para negociar efectivamente en los
distintos ambientes. Algunos ejemplos que se pueden iden-
tificar facilmente desde la experiencia clinica son: lentitud de
respuestas, impulsividad, tiempos de atencién cortos, dificul-
tad para identificar si necesita realizar su higiene personal, di-
ficultad para reconocer si su ropa tiene suciedad o no, saltear
pasos de algunas actividades, identificar sefiales del ambien-
te, tiempos de coccion de una comida, entre otros.

Desarrollar la habilidad para que cada uno pueda modular-
se y modular sus respuestas es un componente importante
de manejar situaciones de estrés. Muchos de los déficits de
modulacién sensorial en personas con problemas de salud
mental, se manifiestan en hiper respuesta, depresiény niveles

aumentados de ansiedad (Brown y Stoffel, 2015). Miller, Anza-
lone, Lane, Cermak y Osten (2007), sostienen que las disfun-
ciones de procesamiento sensorial existen cuando las sefales
sensoriales no se organizan en respuestas apropiadas y dan
como resultado rutinas diarias desorganizadas.

Existen estudios de Brown, C. et al. (2001) que fundamentan
que las personas con diagndstico de esquizofrenia, no perci-
ben algunos estimulos sensoriales y por otro lado se saturan
con sensaciones. Estas situaciones se ven a diario en la clini-
ca, por ejemplo, si viajan en colectivo o autobus pierden las
sefiales para saber donde bajarse y a su vez se saturan y en-
cuentran abrumadores los estimulos visuales y auditivos den-
tro del autobus. Otro ejemplo puede ser, cuando no logran
recibir informacion adecuada de su cuerpo y del ambiente,
por eso en ocasiones, necesitan mas estimulos para registrar
cosas, y en otras situaciones son evitadores. En relacién al
procesamiento auditivo, Leitman, et al. (2005), sostienen que
las personas con esquizofrenia tienen dificultad en atencion
selectiva, discriminar informacion relevante, esto puede traer
como consecuencia déficits en las destrezas sociales las cua-
les no registran sefales del tono de voz del interlocutor, lo que
resulta en una dificultad para poder identificar la emocion del
contenido comunicado por la otra persona.

Estas situaciones traen como consecuencia dificultades en la
regulacion emocional. Las emociones son estados mentales
evaluativos que ocurren en el presente y consisten en una ex-
citacion neurobiolégica, un proceso perceptivo-cognitivo, una
experiencia subjetiva y una expresion afectiva. Las emociones
surgen cuando las situaciones que emergen son relevantes
con nuestras metas. Aquellas que nos acercan a estas nos pro-
ducen emociones positivas, mientras las que nos alejan nos
producen sentimientos incomodos o negativos. Las emocio-
nes entonces, nos proporcionan informacién cualitativa so-
bre la cual basarnos para tomar decisiones, que resultan en
respuestas adaptativas a nuestra vida cotidiana, por ejemplo:
amor, ira, tristeza, alegria, frustracién, enojo, etc.

Estas respuestas se manifiestan desde la regulacion emocio-
nal de cada persona. La cual puede definirse como aquellos
comportamientos, destrezas y estrategias que monitorean,
evaltan, modulan, modifican, inhiben o mejoran la expe-
riencia emocional en la busqueda de los propios objetivos.
Muchas personas con problemas de salud mental tienen di-
ficultades en esta regulacion, la cual se denomina dis-regu-
laciéon emocional. Esta Ultima se refiere a las acciones o com-
portamientos relacionados con la experiencia emocional que
interfieren con actividades dirigidas a objetivos, relaciones
interpersonales o adaptacion saludable (Scaffa, 2015). La re-
gulaciéon emocional ocurre a través de un continuo de control
que pasa de totalmente automatica, sin esfuerzo e incons-
ciente a una forma consciente, voluntaria y controlada. Esta
puede ser intrinseca o extrinseca:
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« Intrinseca se refiere a los factores dentro de la persona
que contribuyen a la regulacién emocional, por ejemplo,
el temperamento, el proceso cognitivo, y las funciones
neuroldgicas y psicolégicas.

« Extrinseca se refiere al contexto social y a las influencias
que afectan la regulacién emocional, por ejemplo, interac-
ciones con cuidadores, hermanos y grupos de pares, y el
contexto cultural. Estas pueden ser claramente utilizadas
desde Terapia Ocupacional. Somos parte del ambiente, el
cual es nuestro aliado en la intervencién profesional.

Scaffa (2015), sostiene que las habilidades relacionadas con la
regulacion emocional pueden ser: responder a las emociones
de otros, controlar el enojo, lidiar con eventos estresantes, ex-
presar emociones apropiadamente, recuperarse del doloro la
decepcidn, tolerar la frustracién y persistir en la tarea, aceptar
experiencias emocionales incomodas o negativas como un
aspecto inevitable de la vida.

Una de las metas de los terapeutas ocupacionales es ayudar a las
personas con problemas de salud mental en el manejo de emo-
ciones dentro del contexto del desempeno ocupacional e iden-
tificar los soportes contextuales apropiados que son necesarios
para mejorar la regulacion emocional y asi facilitar la participa-
cion ocupacional. Por ejemplo, re direccionar o focalizar la aten-
cion ante la presencia de emociones intensas, calmarse a uno
mismo en respuesta a la excitacion fisiologica relacionada con la
emocion, iniciar, organizar y persistir en actividades dirigidas a
objetivos independientemente del estado de &nimo, inhibir con-
ductas inapropiadas relacionadas con experiencias emocionales
intensas. Clarificando, la modulacién sensorial ocurre dentro del
SNCy la regulacién emocional es en parte, la expresién visible de
esa modulacién traducida en comportamiento.

Miller, Anzalone, Lane, Cermak y Osten (2007), presentan una
clasificaciéon de desordenes de procesamiento sensorial:

+ Desorden de Modulacién Sensorial: Existe cuando las res-
puestas son inconsistentes con el estimulo sensorial, al-
gunos individuos manifiestan un aumento respuesta sen-
sorial, otros una disminucién de la respuesta sensorial y
otros, busqueda sensorial.

« Desérdenes Motores Basados en lo Sensorial: Incluye pro-
blemas posturales o dificultad para estabilizar el cuerpo
cuando esta en movimiento o integracién bilateral o so-
matodispraxias, que aparecen como pobre planificacion
motora o movimientos no coordinados.

« Desérdenes de Discriminacion Sensorial: Ocurren cuando
el individuo tiene dificultad para procesar estimulos sen-
soriales: visual, auditivo, tactil, gustativo, olfatorio, pro-
pioceptivo, vestibular.

Esta clasificacion puede ser Gtil en la intervencion clinica, y el
abordaje de estrategias sensoriales.

Champagne y Frederick (2011) en sus investigaciones avalan
la necesidad de incluir los trastornos de integracion sensorial
y procesamiento sensorial en adolescentes, adultos y perso-
nas mayores como parte de las evaluaciones e intervenciones
de Terapia Ocupacional en salud mental.

Resulta evidente que el conocimiento de integracién y proce-
samiento sensorial, y los sintomas y las enfermedades men-
tales, asi como el impacto sobre el desempefio y la participa-
cién ocupacional, facilitard a los terapeutas ocupacionales
ser capaces de asistir a las personas a identificar y abordar
problemas de disfuncién ocupacional como parte del proceso
de tratamiento (Pellegrini, 2012).

Seglin Wilcock (1998), existen tres tipos de factores de riesgo
de disfuncién ocupacional, los cuales amenazan el bienestar
ocupacional si estos ocurren por un tiempo sostenido. Estos
son:

« El desequilibrio ocupacional: una falta de equilibrio en-
tre trabajo, descanso, autocuidado y juego/ocio, que no
logra satisfacer las necesidades de salud fisicas, sociales
o mentales Unicas de cada individuo. Por ejemplo, el des-
equilibrio ocupacional puede resultar del conflicto entre
los requerimientos de los roles de las personas que tienen
responsabilidades profesionales y familiares.

« Laprivacién ocupacional: incluye las circunstancias o limi-
taciones que impiden a una persona adquirir, usar o dis-
frutar ocupaciones. Las condiciones que conducen a ello
pueden incluir, poca salud, discapacidad, falta de acceso
al transporte, aislamiento, desempleo, falta de vivienda,
pobreza, entre otras.

« La alienacion ocupacional: es un sentido de extrafieza y
falta de satisfaccion en las ocupaciones propias. Puede ser
causada por las tareas o el trabajo que se perciben como
estresantes, no significativas o aburridas. Enfrentarse a un
cambio rapido o abrupto puede tener un resultado similar.

El desequilibrio, la privacion y la alienacion ocupacional
son factores de riesgo para problemas de salud, y en si mis-
mos. También pueden resultar en o conducir al desarrollo
de otros factores de riesgo, que puedan dar como resulta-
do situaciones de restriccién de participaciéon ocupacional
(Pellegrini, 2007).

Si una persona tiene dificultades en el procesamiento senso-
rial,y esto le trae como consecuencia situaciones de privacion,
alienacién y desequilibro ocupacional es de gran importancia
ofrecer una terapia centrada en la persona que considere sus
deseos y necesidades de participacion ocupacional, basados
en la justicia ocupacional. Concepto que en este contexto es
considerado como el derecho de participacion plena en sus
actividades significativas, roles ocupacionales y desarrollo de
identidad.
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En conclusion, las preferencias de procesamiento sensorial son
diferentes para cada individuo, algunas afecciones pueden estar
asociadas con preferencias particulares. La intervencion incluye
una evaluacién tanto de la persona como del medio ambiente.
Estas pueden ayudar a la persona / familia a comprender sus
preferencias, aumentar la tolerancia a ambientes o sensaciones
particulares, adaptar el entorno para que coincida mejor con
las preferencias de la persona, entre otras. La introduccién de
valoraciones e intervenciones en relacion con el procesamiento
sensorial en adultos expande los abordajes terapéuticos dispo-
nibles basados en la evidencia en Terapia Ocupacional en salud
mental, incrementa el desarrollo de estrategias de autoconoci-
miento y empoderamiento de las personas, y facilita el desarro-
llo de suidentidad ocupacional que resulta en unincremento de
una participacion ocupacional significativa. @

[Recibido: 2/12/2019 - Aprobado: 18/11/2020]
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Augmentative and alternative communication in children with autism. A
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Resumen

tezanosvictoria@gmail.com sociales, de juego y de ocio. Actualmente, se utilizan sistemas de comunicacion aumentativa y al-
ternativa como herramienta para favorecer la participacién social. Esta revision bibliogréfica tiene
el objetivo de ampliar los conocimientos acerca de la misma en nifios/as con autismo, haciendo
una profundizacién mas detallada en el uso de pictogramas. Para ello, se realiza una lectura critica
acerca de investigaciones realizadas en los Gltimos 10 afios. Como resultado se observa que el uso
de pictogramas tiene efectos positivos en las habilidades de atencién conjunta, juego compartido,
adquisicion de lenguaje oral y participacion social. Sin embargo, se considera importante replicar

estos estudios con muestras representativas y poblacién semejante a la de nuestro pais.

Palabras clave: trastorno del espectro autista, nifilez, comunicacion no verbal, barreras de

comunicacion.

Abstract

Children with autism often encounter barriers to participating in social, play and leisure activities.
Currently, augmented and alternative communication (AAC) systems are used as a tool to promote
social participation. This bibliographic review aims to broaden the knowledge about AAC in children
with autism, making a more detailed study of the use of pictograms. For this, a critical reading
is made about research carried out in the last 10 years. As a result, it is observed that the use of
pictograms has positive effects on joint attention skills, shared play, oral language acquisition and
social participation. However, it is important to replicate these studies with representative samples

and a population similar to that of our country.

Key words: autistic disorder, child, nonverbal communication, communication barriers.
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Introduccion

Esta busqueda surge en el marco de la Residencia de Terapia
Ocupacional del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires en el
Hospital Infanto Juvenil Dra. Carolina Tobar Garcia, con el ob-
jetivo de responder a inquietudes acerca del uso de produc-
tos de apoyo al lenguaje oral en nifios/as con autismo. Estos
nifos y nifas, suelen encontrarse con importantes barreras
para participar en actividades sociales, de juego y de ocio
en los distintos contextos de su vida cotidiana (Hand, Lane,
O’Tool & Tanner, 2015). El impacto generado por la falta de
participacion en estas ocupaciones es muy alto, ya que afecta
alasaludy al desempeiio en las actividades de la vida diaria.
King et al. (como se cité en Hand et al., 2015) refiere que la
Terapia Ocupacional cumple un rol fundamental en el alcance
de las habilidades sociales, emocionales y comunicativas en
lainfancia.

La participacion social, segiin Shattuck et al. (como se cit6 en
Hand et al., 2015) esta mediada por la comunicaciony las ha-
bilidades cognitivas. Por ello, se decidié revisar la bibliografia
actual acerca de las ventajas y desventajas del uso de comuni-
cacion alternativa aumentativa (CAA) en relacion a sus efectos
en la participacion social. Asimismo, se investigd mas en pro-
fundidad acerca del uso de pictogramas en nifios/as con tras-
torno del espectro autista, con el fin de conocer la eficacia de
esta herramienta utilizada a diario en los tratamientos y cono-
cer sus efectos en la participacion en actividades cotidianas.

Dentro del dispositivo de Hospital de Dia del Hospital Infanto
Juvenil Dra. Carolina Tobar Garcia, se atiende a una cantidad
significativa de niflos y nifias con trastorno del espectro autis-
ta. El desempefio de estos nifios/as en actividades que impli-
quen interaccion con otros/as, se ve afectado por la alteracién
o falta de lenguaje oral. Se observa ansiedad, agresién, evita-
cién y/o desesperacion al no poder expresar lo que desean, lo
cual dificulta significativamente la participacion social.

Asimismo, es habitual escuchar a padres, madres o cuida-
dores manifestando inquietud y preocupacién por la comu-
nicacion de sus hijos/as, afirmando con frecuencia que ellos/
as pueden entenderlos/as pero los/as demas no. La falta de
lenguaje dificulta la inclusién en la escuela, la participacion
en la comunidad y la formacion de vinculos.

En Terapia Ocupacional, es fundamental promover y facilitar
la interaccion social, reduciendo las barreras que puedan obs-
taculizarla. En este punto, cuando el lenguaje es el obstaculo,
es importante ampliar la comunicacién no verbal. Sin embar-
go, existen expresiones complejas que necesitan de produc-
tos de apoyo para poder ser comunicadas y comprendidas
por otros/as.

Las ocupaciones en su mayoria, implican interaccién so-
cial y esto conlleva la necesidad de abrirse y recibir a un/a
otro/a para comunicarse. lIzaola y Zubero (2015), hablan de

la mismidad como construccién de la auto-referencia que
otorga un suelo firme, mientras que la otredad construye lo
extrafo, lo raro, lo poco frecuente, lo extranjero. El otro re-
presenta la diferencia. Ante el otro amenazante que genera
temor aparece la utopia homogeneizante como forma de
tranquilizar la ansiedad que despierta el otro.

Segln Martin y Moreno (2011), la poblacién es diversa pero
el contexto que la rodea suele ser homogeneizante. Sin em-
bargo, seguin las autoras, en el ultimo tiempo se ha logrado
abrir caminos de acceso a la igualdad de oportunidades, en
la constante lucha por validar derechos. Es importante, por
tanto, que esta lucha abarque también a la igualdad de opor-
tunidades en la comunicacion. Comunicarse es el inicio de la
libertad. Privar a alguien de su expresién es anular su partici-
pacion social.

En todos los ambitos en donde nos desempefiamos, nos
encontramos con “otredades” que nos desafian, nos movi-
lizan y nos transforman. Ante estas interacciones tenemos
herramientas y recursos que nos permiten comunicar nues-
tros deseos, inquietudes y necesidades, y comprender los
mensajes de los/as demas. Por esto, es necesario investigar
acerca de las herramientas que pueden ser beneficiosas o
no, para las infancias con dificultades en la comunicaciony
de esta manera colaborar con la implementacién de trata-
mientos adecuados.

En este escrito, se reunird bibliografia actual existente, acer-
ca del uso de comunicacién alternativa aumentativa, como
producto de apoyo a la comunicacién. Con aumentativos se
hace referencia a aquellos métodos que complementan el
lenguaje oral favoreciendo una comunicacion efectiva, y con
alternativos a aquellos que sustituyen al lenguaje oral. Los
métodos aumentativos y/o alternativos al lenguaje oral, ac-
tualmente pueden ser utilizados a través de recursos tecno-
[égicos, como los comunicadores de habla artificial, las com-
putadoras y tablets con programas especiales o recursos no
tecnoldgicos, como los tableros y los libros de comunicacion
(Basil y UTAC, 2020).

Existen distintas opiniones acerca del uso de CAA, por lo que
surge el interés de investigar los recursos existentes en la
tematica. Considerando los recursos materiales y la pobla-
cion del Hospital Infanto Juvenil Dra. Carolina Tobar Garcia,
se decide profundizar la busqueda en el uso de pictogramas
(PECS) en nifios/as con trastornos del espectro autista. Esta
herramienta fue disefiada por Bondy y Frost en 1994 (Bondy
& Frost, 2001) como un método de comunicacion a través del
intercambio de imagenes.

Esta revision bibliografica, por tanto, busca ampliar los cono-
cimientos en CAA con el objetivo de proteger los derechos de
comunicacion y participacién social de los nifios y las nifias.
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Metodologia

La busqueda fue realizada en las bases de datos de Pubmed y
de LILACS principalmente. Se complementd la busqueda con
bibliografia de ARASAAC, un portal aragonés de comunicacion
alternativa y aumentativa que cuenta con un aula abierta con
bibliografia reconocida mundialmente. Asimismo, se revisa-
ron las referencias bibliograficas de los estudios incluidos, a
través de las cuales se accedié a nuevos documentos.

Las palabras clave que se seleccionaron para realizar la mis-
ma fueron los Descriptores en Ciencias de la Salud; comunica-
cién no verbal, tecnologia y nifio, en combinacién con comuni-
cacion alternativa y pictogramas.

Se decidié considerar los siguientes criterios de inclusién:
+ Estudios escritos o traducidos al inglés y/o espariol

+ Articulos que refieran el uso de comunicacion alternativa
aumentativa y pictogramas

« Estudios realizados en niflos menores de 16 afnos con tras-
tornos del espectro autista

« Publicaciones entre los afios 2008 y 2018

La busqueda realizada result6 en 63 articulos, de los cuales se
seleccionaron 32, teniendo en cuenta los criterios de inclusion.

Desarrollo

Se decidié dividir el desarrollo en tres apartados para facili-
tar la lectura y ordenar el contenido. El primer apartado tiene
como fin, explicar la eficacia del uso de CAA. Resulta impor-
tante mencionar algunos de los estudios existentes en rela-
cion a esta herramienta. A continuacion, se realiza un apar-
tado especifico para los mitos que circulan en el ambito de la
salud con respecto a la CAA para continuar profundizando en
la tematica. Por Ultimo, se destaca en un apartado especial
el uso de pictogramas ya que es una herramienta que se con-
sidera simple y econémica para implementar en poblaciones
que no puedan acceder a recursos tecnolégicos.

El uso de CAA segun evidencia cientifica

Existen multiples autores que definen la comunicacién alter-
nativa aumentativa. Para este trabajo se escoge la explicacion
de Basil y la UTAC (2020) quienes definen a esta herramienta
de la siguiente forma; “los Sistemas Aumentativos y Alternati-
vos de Comunicacién (SAAC) son formas de expresién distin-
tas al lenguaje hablado, que tienen como objetivo aumentar
(aumentativos) y/o compensar (alternativos) las dificultades
de comunicacién y lenguaje de muchas personas con disca-
pacidad” (p. 1).

La CAA incluye tanto recursos de alta tecnologia como com-
putadoras, tabletas, comunicadores con salida de voz y otros

dispositivos electrénicos, como recursos de baja tecnologia
como tableros con iméagenes fotograficas, pictograficas, dibu-
jos esquematicos, objetos concretos, figuras miniatura, pala-
bras o letras (Basil y UTAC, 2020).

Lo importante es valorar cual se adectia mejor a las capaci-
dades y habilidades de la persona con diversidad funcional
(Abadin, Delgado Santosy Vigara Cerrato, 2010).

La decisién de implementar esta herramienta en el tratamien-
to, puede verse influenciada por distintos motivos. Al mismo
tiempo, los objetivos son pensados de forma singular segiin
las posibilidades del individuo y de su contexto, de forma que
varian segln cada caso. Sin embargo, a niveles generales,
pueden establecerse los objetivos que se detallan a continua-
cién (Guzman, Martinez, Putrino y Quiroz, 2017):

« Aumentar la cantidad y/o calidad comunicada, de una uni-
dad verbal, por ejemplo, “puerta” cuando quiere salir de
la habitacion.

« Aumentar la imitacion de palabras o frases.

« Aumentar la operante verbal intraverbal, donde el estimu-
lo que la antecede no esigual a la respuesta que se espera.
Por ejemplo, primero intentar decir perro y mas adelante,
gato, pato, ledn, etc. al ver o escuchar la palabra animal.

Asimismo, la CAA puede abrir las puertas para la progresion
del desarrollo general del nifio/a (Pressman, 2013) y este es
un objetivo importante a tener en cuenta a la hora de evaluar
clinicamente la implementacion de esta herramienta en los
tratamientos. Sabemos que la incapacidad de comunicar-
se efectivamente genera dificultades en la participaciéon en
muchas actividades significativas, lo cual afecta el desarro-
llo cognitivo, social y emocional. Pueden surgir problemas
de comportamiento, impotencia, dificultades académicas y
sociales. Este autor sugiere que los nifios/as que usan SAAC
transforman su conducta, gracias a que estos dispositivos
le brindan al individuo cierto control sobre las personas y el
medioambiente y esto favorece el desarrollo de la atencion,
independencia, autoestima, participacion en clase, progresos
académicos e interaccién social.

A su vez, otro estudio, explica que la falta de habilidades fun-
cionales de comunicacion puede provocar la internalizacion
de conductas como ansiedad y depresidn, o la externalizacién
de conductas tales como agresion y problemas de atencién
(Lerna, Esposito, Conson & Massagli, 2014). Cuando se facilita
un método que ayude a comunicarse, estas conductas decre-
cen rapidamente.

Cuando la comunicacion esta afectada, la habilidad para for-
mar vinculos, compartir intereses e interactuar con otros se ve
afectada, entonces cuando los individuos comienzan a comu-
nicarse efectiva y funcionalmente pueden empezar a tomar
decisiones y a asumir un rol activo durante la interaccion con
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otros (Kaduk, 2017; Romano & You Shon Cun, 2018). El uso de
CAA es recomendado para apoyar la comunicacién y la parti-
cipacion en actividades académicas, vinculos sociales y even-
tos comunitarios (Beukelman & Mirenda, 2013).

El aprendizaje y los vinculos sociales dependen en gran me-
dida de la comunicacion. Martin y Moreno (2011) en el marco
dicha necesidad, exponen:

Ambos sistemas, aumentativo y alternativo, permiten que
[las] personas con dificultades de comunicaciéon puedan
relacionarse e interactuar con los demas, manifestando
sus opiniones, sentimientos y la toma de decisiones per-
sonales para afrontar y controlar su propia vida. En defini-
tiva, poder participar en la sociedad en igualdad de dere-
chos y oportunidades (p. 125).

Por otro lado, no debemos perder de vista el papel que tiene
elinterlocutor del/la nifio/a. Ali, MacFarland & Umbreit (2011)
definen a la comunicacién como una conducta hacia una per-
sona que da una respuesta a quien inicia la accién. Es muy
importante para el/la nifo/a que utiliza estos sistemas que
exista una persona que esté atenta y responda a la utilizacién
de los dispositivos para comunicarse. El uso de CAA requiere
la preparacién tanto del/la nifo/a como de sus vinculos (Li-
ghty McNaughton, 2015). El éxito de los SAAC consiste en que
la persona tenga cada vez mas oportunidades de conversar y
participar. Estas oportunidades son las que le dan sentido a
su comunicacién. Si no hay una persona que responda, el/la
nifio/a no le encontrara sentido (Abadin et al., 2010).

Mitos de la CAA

Pressman en el afno 2013, publicé un articulo en el que plasma
un estudio cualitativo acerca de la existencia de mitos sobre
la CAA.

Tanto profesionales como padres, madres y/o cuidadores te-
men incorporar métodos alternativos por diversas razones,
lo cual es entendible, pero Pressman (2013) explica que ge-
neralmente estas razones carecen de fundamento cientifico y
pueden ser refutadas por la evidencia existente acerca del uso
de CAA en nifos/as.

Del trabajo de este autor, se destacan los siguientes mitos:
la CAA debe ser el ultimo recurso a tener en cuenta en el tra-
tamiento, puede retrasar o interrumpir el progreso de los/as
nifos/as para adquirir el lenguaje oral, solo en determinadas
edades pueden beneficiarse con esta herramienta y debe ser
considerada Unicamente en nifios/as sin dificultades cogniti-
vas (Pressman, 2013).

En respuesta al primer mito, la explicacién nos la da el mismo
autor, quien desarrolla el concepto de plasticidad neuronal
y su importancia en los primeros afios de vida. Cuando los/as

ninos/as nacen cuentan con 100 billones de neuronas que
pueden producir casi 15.000 sinapsis. Sin embargo, solo aquellas
que son usadas repetidamente tienden a ser permanentes y
las que no son activadas, tienden a desaparecer. Esta activa-
cién depende en gran parte, de la experiencia de aprendizaje.
Por esta razén, los tres primeros afos de vida, son claves en
el desarrollo de los/as nifios/as. En cuanto a la comunicacion,
en estos afios se generan cambios muy importantes en el
lenguaje. La NIDCD (National Institute on Deafness and Other
Communication Disorders, 2015) explica lo siguiente:

Los primeros 3 afos de vida, cuando el cerebro esta en
proceso de desarrollo y maduracion, es el periodo mas in-
tensivo en la adquisicion de las habilidades del habla y el
lenguaje. (...) Existen periodos clave en el desarrollo del
habla y el lenguaje de los bebés y los nifios pequefios. En
estos periodos clave el cerebro estd mas capacitado para
absorber el lenguaje (p.1).

Cuando un/a nifo/a no desarrolla estas habilidades, la CAA
no debe ser considerada como ultimo recurso a implementar,
sino la primera linea del tratamiento, para poder favorecer la
activacion neuronal e impedir su desaparicion permanente
(Pressman, 2013).

El segundo mito, el cual plantea que esta intervencién puede
cerrar la posibilidad de que aparezca el lenguaje en un futuro,
las investigaciones encontradas nos dicen lo contrario. La CAA
puede proveer una base firme para su desarrollo, compren-
sion y produccion durante la edad preescolar y los primeros
afnos escolares. A su vez, existen investigaciones que sugieren
que produce efectos en el aumento de la comunicacién oral
(Ganzetal., 2011)

Con respecto a las creencias de que es una herramienta para
utilizarse en determinada edad, Lindgreny Doobay (2011) rea-
lizaron una recopilacién exhaustiva de las intervenciones ba-
sadas en la evidencia que existen para personas con autismo.
Dentro del mismo incluyen a los dispositivos de CAA, como
herramienta efectiva para ampliar sus posibilidades comuni-
cativas, haciendo hincapié en que pueden ser eficaces para
cualquier edad.

Por ultimo, en respuesta al cuarto mito, existen diversas in-
vestigaciones que estudian la CAA en nifios y nifias con autis-
mo y/o con paralisis cerebral, sugiriendo efectos positivos en
la comunicacién y participacién social de los/as mismos/as
independientemente de sus dificultades cognitivas (Gordon
etal., 2011; Hustad y Smith, 2015; Logan, Lacono & Trembath,
2016). Sin embargo, otros estudios sugieren que los efectos
del uso de CAA en la comunicacidn espontanea es significa-
tivamente mayor en nifios y nifias con menores dificultades
cognitivas (Gordon et al., 2011).
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Sistema PECS

El lenguaje receptivo o comprensién, mediante el sistema
PECS, fue desarrollado por Frost y Bondy en 1994 (Bondy y
Frost, 2001). Este, permite la interaccién comunicativa me-
diante el uso de pictogramas que representan el lenguaje.
Se decide profundizar en este dispositivo dentro de todos los
existentes dentro de CAA, ya que se considera econémico y
facil de implementar en la poblacién recibida en el Hospital
Tobar Garcia.

Un pictograma es un dibujo destinado a representar una idea
que la persona quiera comunicar, puede ser una realidad con-
creta (un objeto, animal, persona, etc.), una realidad abstrac-
ta (un sentimiento), una accién (leer), o un elemento grama-
tical (adjetivos, conjunciones, articulos, preposiciones, etc.).

Los pictogramas permiten a la persona transformar su reali-
dad en imagenes y asi, a través de estas imagenes, expresar-
se. En nifios y nifias con autismo siempre se ha considerado
importante estimular la espontaneidad en la comunicacién
(Lord & McGee, 2001). El objetivo de PECS es estimular la co-
municacién funcionaly espontanea a los /las nifios/as con au-
tismo, en contextos sociales (Bondy y Frost, 1998).

El uso de PECS fue reconocido por diversos autores como una
intervencion efectiva en la comunicacién de nifios/as con au-
tismo (Preston & Carter, 2009; Sulzer-Azaroff, Hoffman, Hor-
ton, Bondy & Frost, 2009). Flippin, Reszka y Watson (como se
cit6 en Ganz et al., 2013) y Ganz, Simpson y Lund, (como se
cit6 en Ganz et al., 2013) explican que la comunicacién por
intercambio de imagenes, mejora las capacidades de comuni-
cacién en nifios con trastorno del espectro autista (TEA). Este
sistema se basa en una estructura de pasos que, a través de
imagenes conceptuales de acciones/emociones y de objetos
cotidianos, la persona con TEA puede, progresivamente, cons-
truir una via de comunicacién.

El protocolo de PECS incluye 6 fases de instruccién, en donde va
creciendo el rango de funciones comunicativas en el/la nifio/a:

+ FASES [: Los/as nifios/as aprenden a intercambiar image-
nes para determinados objetos o actividades.

« FASE II: Los/as nifios/as incorporan lo aprendido pudien-
do generalizar durante cierta distancia, con companfieros y
con variedad de los objetos e imagenes.

« FASE Ill: Los/as nifios/as aprenden a discriminar entre las
imagenes preferidas y las no preferidas.

+ FASEIV: Los/as nifios/as aprenden a hacer preguntas usan-
do oraciones completas.

» FASE V: Los/as nifios/as aprenden a responder preguntas.

« FASE VI: Los/as nifos/as aprenden a hacer comentarios
mas variados.

Fortea-Sevilla, Escandell-Bermudez, Castro Sanchez y Mar-
tos Pérez (2015) realizaron un estudio descriptivo con 30 ni-
Aos/as con autismo en la que concluyeron que los sistemas
de CAA con apoyos visuales, como son los pictogramas, fa-
vorecen el desarrollo del lenguaje oral en nifios/as con TEA
en los primeros afnos de vida. Se considera que hubiese sido
pertinente realizar un estudio de comparacién para este ob-
jetivo de investigacion.

Por otro lado, Lerna, Esposito, Conson, Russo & Massagli (2012)
a partir de un estudio realizado concluyen que este sistema es,
también, una intervencién clave para mejorar las habilidades
comunicativas y sociales. A través de un estudio experimental,
comparativo, prospectivo y longitudinal, evaluaron los efectos
de las primeras cuatro fases de PECS en las habilidades so-
cio-comunicativas utilizando sistemas de medicién estanda-
rizados. Para ello, disefiaron un grupo experimental y un gru-
po control. El primero recibi6é una intervencion con PECS y el
segundo una terapia de lenguaje convencional. Se considera
que el objetivo, la poblacion y el disefio de este estudio fueron
precisos, completos y coherentes. Sin embargo, la muestra es
pequefia (18 nifios/as) y por ende, poco representativa. Estos/
as autores, observaron que los nifios/as con autismo, mejo-
ran no solo en habilidades de comunicacién sino también en
la atencidén conjunta, la iniciacion y el juego compartido. Este
estudio sugiere que la accion fisica de intercambiar imagenes,
en donde se da y se recibe un objeto concreto, es el factor que
realmente genera beneficios en los nifios/as con autismo. Es-
tos/as nifios/as generalmente presentan menor motivacién en
la comunicacion social, la atencion conjunta y la interaccion
didactica, y mayor motivacion por el efecto concreto de recibir
una tarjeta. Este efecto positivo es lo que estimula el inicio de
la comunicacion social, que luego permite que los/as nifos/as
aprendan conductas comunicativas y mas tarde generalicen es-
tos comportamientos al experimentar encuentros agradables
con compafieros/as.

Kaduk (2017) realizé un estudio descriptivo en el que incluye
diversas investigaciones realizadas sobre la implementacion
de PECS con niflos/as con TEA. Los mas relevantes para este
trabajo son los siguientes:

o Adams-Hill & Flores (2014) llevaron a cabo un estudio
para determinar cudl de los sistemas era mas efectivo; si
el sistema PECS o el sistema de comunicacion basado en
tecnologia (I-Pad). Utilizaron las mismas imagenes y pro-
cedimientos de ensefianza. Los resultados indicaron que
los/as nifios/as responden de diferentes maneras a estos
sistemas, siendo que algunos prefirieron el I-Pad y otros
los pictogramas. Sin embargo, en las primeras instancias
de comunicacion suele ser mas efectivo el uso de PECSy el
I-Pad puede ayudar a avanzar en las fases de la misma. A
suvez, se concluyo6 que el uso de PECS promueve la espon-
taneidad mientras que el I-Pad habla por si solo, lo cual
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puede obstaculizar la aparicién del discurso propio del/la
nino/a.

El proposito y la discusién del mismo son Utiles para tener en
cuenta al intervenir de este modo. Sin embargo, no cuenta
con un tamano muestral representativo.

» Dogoe, Banda & Lock (2010) realizaron una intervencion
con PECS en un centro de atencion temprana de nifios/as con
autismo. Luego de su intervencion enviaron un cuestiona-
rio a los padresy madres para evaluar la percepcion de los/
as mismos/as luego del tratamiento. Los resultados indi-
can que la mitad de ellos/as consideran que el uso de PECS
es muy efectivo y la otra mitad lo considera simplemente
efectivo. Asimismo, todos los padres y las madres consi-
deran que los pictogramas no son costosos ni dificiles de
implementar en la vida cotidiana.

El tamafo muestral de este estudio también es poco re-
presentativo.

+ Lieberman & Yoder (2010) comparan intervenciones realiza-
das con PECS con intervenciones realizadas a través de una
ensefianza de tipo RPMT (Responsive Education and Prelin-
guistic Milieu Teaching). El disefio y el tamafio muestral de
este estudio son adecuados. Los resultados indicaron que
los/as participantes que recibieron PECS mostraron mayor
intercambio de imagenes que los que recibieron RPMT. Ade-
mas, los autores sugieren que los/as nifios/as que recibieron
intervencién con PECS mostraron mejoras en la atencién a
un objeto y personas para comunicarse.

« Alietal. (2011), llevaron a cabo un estudio en el que con-
cluyeron que todos los/as nifios/as que aprendieron el uso
de PECS, generalizaron las habilidades a otros contextos y
mantuvieron los resultados terminado el tratamiento. Sin
embargo, se considera que el tamafio muestral de esta in-
vestigacion no es representativo.

+ Gangz, Lund y Simpson (como se cité en Ganz, Hong y
Goodwyn, 2013), realizaron una investigacién con una Uni-
ca nifia con autismo. El tamafio muestral de este estudio
es poco representativo, pero contiene un disefio adecua-
do, en el que se concluye que a partir de la intervencién
con PECS aumenta el vocabulario y las habilidades funcio-
nales de la comunicacién en multiples areas de su vida 'y
decrecen las conductas desafiantes.

Por lo tanto, son diversos los estudios que sugieren efectos
positivos a partir de la intervencién con pictogramas. Sin em-
bargo, muy pocos estudios mencionan la permanencia de es-
tos efectos a largo plazo y los que lo hacen proveen resultados
mixtos. Entre ellos, Howlin, Gordon, Pasco, Wade y Charman
(2007) quienes, a través de un estudio con un grupo de 26 ni-
flos/as con autismo, observaron que aumentaba el rango de
iniciaciones en la comunicacién a partir del uso de PECS, pero
esto no se mantenia luego de 10 meses.

Gordon et al. (2011) observaron que los efectos de la interven-
cion con PECS en la comunicacion espontanea se contintan
observando luego de 9 meses de terminada la misma a pe-
sar del abandono del uso de los pictogramas. Asimismo, los/
as autores mencionan que sus analisis revelan que el uso de
PECS no solo mejora la comunicacién espontanea sino tam-
bién el lenguaje oral, aumentando el pedido espontdneo de
objetos y la participacion en actividades sociales.

Por el contrario, Lerna et al. (2014) realizaron un estudio para
testear los efectos a largo plazo recolectando datos a través
de la observacion y evaluacién estandarizada del comporta-
miento adaptativo en un contexto natural, durante momentos
de juego libre. Realizaron un estudio experimental, prospecti-
vo, comparativo y longitudinal. A pesar de que el objetivo, el
disefioy la poblacién se consideran adecuados para la investi-
gacion realizada, la muestra estad formada Unicamente por 14
nifos/as. Las mediciones mostraron resultados mas altos en
el grupo que utilizé PECS, tanto a los 6 meses como al afio de
tratamiento, observandose mejoras en la atencion conjunta,
iniciacién e interaccién en el juego. Para poder extender estas
conclusiones a nuestra poblacion, seria oportuno replicar el
estudio con un mayor tamarno muestral.

Asi como estos/as ultimos autores, Ganz et al. (2013) realiza-
ron un estudio acerca del uso de CAA en contextos naturales.
Estos/as sugieren el tratamiento con nifios/as en su contexto
natural y afirman que los padres, madres y cuidadores son
capaces de aprender e implementar las estrategias de trata-
miento en la vida cotidiana y observar de esta forma una evo-
lucion en el desempeiio del/la nifio/a.

Por otro lado, Guzman et al. (2017) opinan que los pictogra-
mas no son suficientes para el tratamiento, ya que el nifo o la
nifa, muchas veces aprende a sefialar el dibujo de lo que se le
pregunta, pero no siempre usa esto como comunicacién fun-
cional que le permita acceder a un determinado objeto o in-
formacion. Por esta razén, se deben detectar los estimulos co-
rrectos que den lugar al uso del sistema, y privilegiar siempre
el lenguaje expresivo. En esta linea Malhotra, Rajender, Bhatia
& Singh (2010) deciden combinar el uso de PECS con otras te-
rapias en un caso Unico con un nifio con autismo. Como resul-
tado observaron que el niflo mostré6 mejoras significativas a
nivel conductual y social.

Segln los autores Guzman et al. (2017) el deterioro de las ima-
genes y la diferencia entre el elemento real y el conceptual,
son barreras para la implementacién de pictogramas.

Conclusion

Para concluir, las investigaciones encontradas acerca del uso
de CAA muestran resultados positivos en su implementacion
con nifos/as con autismo. Los/as autores sugieren que existe
relacion entre esta intervencién y el desarrollo de habilidades
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sociales, la aparicion del lenguaje oral, la atencién, la conduc-
ta y la participacion social, sugiriendo que puede abrir puer-
tas para la progresion del desarrollo general del nifio/a (Press-
man, 2013; Lerna et al., 2014; Beukelman & Mirenda, 2013). La
CAA permite que las personas con dificultades de comunica-
cién puedan relacionarse e interactuar con los demas y parti-
ciparen la sociedad enigualdad de derechos y oportunidades
(Martin y Moreno, 2011).

Sin embargo, los estudios fueron realizados en poblaciones
con costumbres, recursos y caracteristicas distintas a la de
nuestro pais. Se considera importante verificar si las conclu-
siones de dichos estudios pueden generalizarse a nuestra po-
blacion teniendo en cuenta la importancia del interlocutor en
laimplementacién de CAA. Como explica Abadin (2010), el éxi-
to de los SAAC consiste en que la persona tenga cada vez mas
oportunidades de conversary participar. Estas oportunidades
son las que le dan sentido a su comunicacién. Ali et al. (2011)
refiere que la comunicacion es una conducta directa de una
persona hacia otra, quien provee una respuesta que funcio-
na como refuerzo. Se cree necesario continuar investigando
acerca de esta tematica y evaluar la adherencia al tratamien-
to de familias o cuidadores con las costumbres y recursos de
nuestro pais. A su vez, se cree necesario contar con muestras
representativas para futuras investigaciones en esta tematica.

Por otro lado, asi como refieren Guzman et al. (2017), cabe
destacar la importancia de la estimulacion de la expresion
como medio para favorecer la interaccién social y la inclusién
en la sociedad. Sin embargo, se cree necesario evaluar cada
caso para evitar exponer a los/as nifios/as a frustraciones in-
necesarias y buscar la herramienta mas adecuada y oportuna
para cada uno/a segln su contexto, recursos y posibilidades
personales.

Para finalizar, se ha demostrado que PECS provee un enfoque
que colabora en la ensefanza de habilidades comunicativas y
de estaforma en la participacion social, mostrando resultados
altamente positivos en nifios y nifias con dificultades impor-
tantes para comunicarse (McCoy & McNaughton, 2019). Los ni-
fiosy las nifas tienen el derecho de acceder a herramientas de
comunicacion. Estamos mas acostumbrados a ver a personas
con dispositivos y ayudas técnicas tales como sillas de ruedas,
audifonos y/o anteojos, pero es poco habitual ver a personas
con dispositivos de comunicacién (Abadin et al., 2010). Si tra-
bajamos para transformar esta mirada hacia los dispositivos
de comunicacién podremos comenzar a considerarlos como
una oportunidad para muchos/as. Esta revision bibliografica,
muestra que se necesita seguir trabajando para conocer las
herramientas mas eficaces para favorecer el desempefio de
los/as nifios/as con autismo. @

[Recibido: 28/05/20 - Aprobado: 12/10/20]
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Autonomia y autodeterminacion en
discapacidad intelectual, aspectos éticos y
aportes para la inclusion

Autonomy and self-determination in intellectual disability, ethical aspects
and contributions for inclusion

Laura Rueda Castro

Resumen

La formacién especializada de los profesionales que trabajan en inclusién social de las personas en
situacion de discapacidad intelectual requiere del manejo de conceptos tedricos que influyen direc-
tamente en programas de transito a la vida independiente; entre ellos las condiciones de Autonomia
y Autodeterminacion, considerando sus diferencias y graduaciones. Las propuestas inclusivas nos
llevan a revisar y sintetizar estos conceptos y practicas para crear un soporte situado (entendido
como el apoyo personalizado) que permita tomar decisiones que involucran a las personas. El tra-
bajo presentado, revisa el concepto de autonomia como derecho y como principio ético, a partir
de ello, analiza la autonomia como gestor de la capacidad de tomar decisiones y describe su me-
canismo o las alternativas que la soporten. Para evaluar las condiciones que indican la presencia o
conservacion de la autonomia se describen comportamientos observables en la vida cotidiana. De
igual forma, se describe la plena autonomia como aquella practica de la autodeterminacién, condi-
cioén que habilita a las personas para tomar decisiones. Los profesionales consideran la necesidad
de efectuar cursos de pos titulo que actualicen sus conocimientos para dar una atencién de calidad
y en el marco de los nuevos paradigmas tedricos. Nuestra unidad académica, el departamento de
Terapia Ocupacional y Ciencia de la Ocupacion ofrece para cubrir esta demanda el Diplomado de

Inclusion. Este texto constituye el contenido docente del médulo: Autonomia y Autodeterminacion.

Palabras clave: Autonomia, autodeterminacion, discapacidad, discapacidad intelectual.

Abstract

The specialized training of professionals who work in social inclusion of people with intellectual
disabilities requires the use of theoretical conceptualizations that directly influence effective transit
programs to independent life; among them the conditions of Autonomy and Self-determination
considering their differences and graduations. The inclusive proposals lead us to review and
synthesize these concepts and practices to create a support to make decisions, which involve
people. The present work, reviews the concept of autonomy as a right and as an ethical principle,
based on this, analyzes autonomy as a manager of the capacity to make decisions and describes its
mechanism or the alternatives that support it.To describe the conditions that indicate the presence or
conservation of autonomy, measurable behaviors are described in everyday life. Also, full autonomy
is described as the practice of self-determination, a condition that enables people to make decisions.
The professionals consider the need to carry out post title courses that update their knowledge to
give a quality attention within the framework of the new theoretical paradigms. Our academic unit,
the Occupational Therapy and Occupational Science Department of the Faculty X, offers to cover this
demand: the Post-Title Inclusion Course. This work constitutes the teaching content of the module:

Autonomy and Self-determination.

Key words: Autonomy, self-determination, intellectual disability.
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Introduccion

El programa de diplomado en Inclusion y derecho como es-
trategia para la inclusion de las personas en situacion de dis-
capacidad intelectual, responde a la demanda formativa de
profesionales que trabajan en ese sentido con personas en
situacion de discapacidad.

Los contenidos tedricos - practicos del programa compren-
den la revision de conceptos fundamentales que definen los
modos de concretar y hacer efectivos los derechos de las
personas.

Una de las unidades basicas se refiere a la interiorizacién y el
analisis critico de dos conceptos prioritarios poco diferencia-
dos en planesy proyectos de inclusién, ellos son la condicién
de Autonomia y de Autodeterminacion de las personas.

El manejo acertado de estas competencias, resolveria las eva-
luaciones inciertas, la formulacién de objetivos y propositos
de los programas que incentivan la inclusién social, ademas
el desempeiio de actividades centradas en las caracteristicas
personales de cada cual.

Este texto docente del programa formativo de los profesiona-
les participantes, revisa los conceptos de autonomia y auto-
determinacion aplicados a la situacion de las personas que
poseen dificultades a nivel cognitivo. Se detiene en la profun-
didad de los aspectos éticos que fortalecen la necesidad de
establecer sus significados y en los aportes que entregan a las
acciones inclusivas.

Laintegracion de las personas en situacion de discapacidad es
impulsada por el desarrollo del modelo de atencién psicoso-
cial, las nuevas legislaciones sobre derechos civiles y protec-
cién de las personas, los movimientos sociales organizados,
las actitudes éticas profesionales de abandono del modelo
del déficit por modelos de trabajo, basados en la igualdad y
derechos (Romanach & Palacios, 2007).

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (CDPD) corresponde al primer acuerdo internacional
del siglo XXI en materia de discapacidad. Fue aprobada en el
afio 2006 como acuerdo internacional firmado por los Estados
miembros de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU),
su propésito, principios y derechos garantizados son guias
universales superiores a leyes y constituciones de cada Esta-
do miembro en materia de discapacidad.

La CDPD declara que:

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sen-
soriales a largo plazo que, al interactuar con diversas ba-
rreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas
(CDPD, 2006, p.4).

Esto da cuenta de una definicion relacional de la discapaci-
dad mas amplia que su definicion centrada en el déficit.

La idea de considerar a las personas como seres dotados de
autonomia, libertad, inviolabilidad y dignidad, son aptitudes
que deben ser reconocidas, valoradas y respetadas en todos
los ambitos del desarrollo humano.

Lo antedicho ha llevado a plantear interrogantes, algunos dile-
mas (ético - legales) en contextos de desarrollo social, el acceso
a los sistemas de salud y educacién especificamente: ;Todas las
personas pueden participar de estos procesos de autodetermi-
nacion, por si solos/as? o ;Quiénes requieren de terceros para
alcanzar dicha participacion? Las dificultades se producen en
torno a disyuntivas para hacer efectiva la toma de decisiones
reales. Es claro que a todos los seres humanos le reconocemos
aptitudes y derechos referentes al ejercicio de su autonomia,
pero volviendo a las mismas preguntas, ;quiénes de entre to-
das las personas con discapacidad pueden ejercerlos por si solos?
y ¢quiénes requieren de otros para su ejercicio?.

Analicemos cdmo la capacidad de autonomia se genera y se
dimensiona en la cotidianeidad de las personas, con ello dare-
mos paso al abordaje del tema principal de este documento.

Autonomia como derecho y como principio ético.

En el ambito de fundamentos en derecho y bioética (entendi-
da como la ética aplicada a las acciones sanitarias), se requie-
re hacer mencion a las caracteristicas atribuidas alanocion de
persona que se viene desarrollando desde la época moderna.
El proceso de conceptualizar esta idea tiene un protagonismo
destacado en la comprensién del ser humano en los mas im-
portantes debates modernos sobre ética, politica y derecho.
En el lenguaje vulgar los términos persona y ser humano son
usados indistintamente como sinénimos, sin embargo, nece-
sitamos diferenciar lo humano como especie psicobiologica
y el ser social que interactlia e intercomunica con los demas.
La persona seria un estado existencial Unico, irrepetible, ab-
solutamente insustituible desde donde deriva su dignidad y
posibilidad de cualquier relacién auténtica de igualdad con
los otros (Granja & Robles, 2017). Asumido este principio,
estamos frente al reconocimiento universal de propiedades
como: autonomia, libertad, dignidad, inviolabilidad y respeto
asentados en cada persona de manera incondicional.

Si buscamos definir, para el abordaje ético - legal estas carac-
teristicas privativas de las personas, podemos establecer dos
expresiones diferenciales de la autonomia, como se presen-
tan a continuacion.

Autonomia

Prescribe que todo ser humano debe ser considerado y res-
petado como un agente de su toma de decisiones. Etimolé-
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gicamente es darse a si mismo normas y se presenta como
una aspiracion del derecho a la expresion de las preferencias
personales. La autonomia alcanza su plenitud cuando la per-
sona se autorregula y ejerce autodeterminacién de su propio
cuidado y el de otros.

Autonomia Juridica

La mayor expresién del ser persona, radica en el reconoci-
miento y pleno ejercicio de su autonomia. Esta, se manifiesta
cuando en el contexto de desarrollo humano o de convivencia
social, cada cual puede atribuirse el poder de autorregula-
cién, el poder de dictarse por si mismo y a si mismo una nor-
ma o precepto. En Derecho se entiende que cuando este po-
der es atribuido o se refiere a una persona (quien es su titular)
se denomina autonomia privada, y es aquella que amerita a
las personas a firmar acuerdos contractuales.

Desde la perspectiva del Derecho, (Alessandri, Somarriva &
Vodanovic, 2004) la autonomia privada consiste en aquel po-
der que el ordenamiento juridico reconoce a las personas para
que gobiernen sus propios intereses, su propia esfera juridica.

De igual forma, en Bioética, como la ética en el contexto de las
decisiones que se toman en salud, el término autonomia es
usado para hacer referencia a la capacidad de autodetermi-
nacion y de autogobierno que poseen las personas. Lo que va
implicar que deba acatarse la decision de la persona-compe-
tente adecuadamente informada, cuya libertad no puede ser
coartada; también cuando esta autonomia no se encuentra
plena, preceptla la proteccion de todas aquellas cuya capa-
cidad de autodeterminaciéon no es completa o se encuentra
restringida.

Este Principio de Autonomia en bioética, fue enunciado en el
Informe Belmont ! (Beauchamp & Childress, 2002). En él, la
autonomia se la caracteriza como un reconocimiento a la ca-
pacidad que todo ser humano posee de poder decidir de un
modo razonable el alcance y consecuencias de sus actos, de
poder obrar de acuerdo a su libre eleccién y el deber de res-
ponder por los resultados que su actuar produzca.

Para llevar este concepto al desempefio ocupacional del dia
a dia, es importante considerar que la autonomia debe en-
tenderse constituyendo un poder reconocido a la persona en
cuanto tal, y que por ello, se concibe por si sola. No refiere a
la persona en relacién con otras, sino en relacién consigo mis-
ma, dandose para si un potencial actuar. A partir de ello, cuan-
do la autonomia seirradia a las relaciones del ser humano con
sus pares y se manifiesta considerando la autoconciencia de
las potencialidades personales para el cuidado y sentido de

1 En ciudad de Belmont (U.S.A.) acuerdo de 1978 que anuncia principios
bioéticos, para actualizar la ética de las ciencias vinculadas a lasalud y a la
proteccién de la vida.

cooperacion con los otros, nos encontramos frente a la expre-
sion de la autodeterminacion. El ejercicio pleno de la autode-
terminacion personal o de un grupo humano requiere pilares
que desarrollaremos mas adelante y dentro de los cuales se
destacan la libertad y el respeto, que a través de la voluntad
individual se une a otros para generar bien comun.

De acuerdo al modelo de la Autonomia, desarrollado por
Martinez de Carnero?, (2014) el ser humano desarrolla su
condicion auténoma gradualmente, expresandola en los di-
ferentes contextos de convivencia que va enfrentando en su
crecimiento.

El modelo aporta a partir de una definicion clara, precisa y
practica de autonomia, tres direcciones en que ella se des-
pliega: primero, como capacidad adaptativa a las demandas
y necesidades ejecutivas en el entorno de un contexto de de-
sarrollo habitual de todas las personas. Segundo, como ins-
trumento auto evaluativo de los desempefios asumidos; fun-
cién que sitta al sujeto en el ejercicio de una autonomia como
agente causal de realidades, que denominamos autodetermi-
nacién. El tercer movimiento corresponde al logro maximo
de la autonomia y plena expresién de la autodeterminacion,
significando asi, llegar al pleno ejercicio de derechos.

Este enfoque viene a perfeccionar en cierta forma las iniciales
propuestas de Piaget, Kohlberg y mas recientemente Carol Gi-
lligan® que postularon la adquisicién de la autonomia como
un desarrollo neurobiolégico continuo, relacionado con los
aprendizajes del entorno.

En términos del desarrollo neurobiolégico y las experiencias
de aprendizaje que describen los evolucionistas, el transito se
proyecta entre la heteronomia a la autonomia. La heterono-
mia corresponderia a la aceptacion de la norma en el sentido
literal y el desarrollo de una responsabilidad objetiva. Esta se
ejemplifica en la tendencia a juzgar y/o asumir las leyes mo-
rales sin tener en cuenta las circunstancias individuales ni las
intenciones. La Autonomia seria la estructuracion de una res-
ponsabilidad subjetiva que sucede a la objetiva y representa
un progreso sobre aquella. Se relaciona con las capacidades
de autogobernarse, pensar, sentir y emitir juicios sobre lo que
se considera bueno o malo. Este concepto subyace en la liber-
tad moral, sindbnimo de dignidad humanay soporte de la con-
vivencia social basada en la tolerancia y el respeto.

2 Psicologo, Centro de terapia ocupacional de dia José Maria Mateos. Asocia-
cion AFAD.

3 Psicélogos que han estudiado y desarrollado propuestas tedricas del de-
sarrollo del razonamiento moral. A partir de las criticas que se le hicieron a
ambos por su concepcion del desarrollo moral en mujeres, es que Carol Gi-
lligan, hace un gran aporte al desarrollo de la conciencia moraly la ética del
cuidado, con sus estudios sobre las diferencias que existian en este dmbito
entre hombres y mujeres influenciadas por las diferencias de aprendizaje
social.
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El proceso de construccion de la autonomia descrito por los
psicélogos evolucionistas, se basa en el desarrollo regular
de las personas, lo que habitualmente se va generando dado
la maduracién neurocognitiva y socio experiencial de cada
uno/a. Pero, ;qué pasa cuando las personas no se desarrollan
en las condiciones esperadas, situacion que se presenta en al-
gunas discapacidades?

Autonomia, autodeterminacion y toma de decisiones.

La resolucion de problemas y el desempefio humano que
requiere de autonomia y muchas veces de autodetermina-
cién, son fendmenos en los que se ve involucrada la persona
constantemente en sus actividades cotidianas. Sin embargo,
tienen mayor o menor relevancia dependiendo de las circuns-
tancias e impacto que tienen en la vida de las personas. Las
situaciones y las relaciones humanas son elementos funda-
mentales del proceso para tomar decisiones. Esta accion rela-
ciona las circunstancias presentes de un hecho con acciones
que la llevan hacia el futuro. La toma de decisiones también
se basa en el conocimiento adquirido, las experiencias y capa-
citacién para el enfrentamiento de las circunstancias.

Una persona actlia y decide de manera auténoma en la medi-
da que su actuar reline las siguientes caracteristicas:

Capacidad o competencia*

La persona para actuar autbnomamente requiere reunir varias
habilidades: Comprender la(s) informacion(es) que diga(n) re-
lacién con su situacion. Tener capacidad para establecer, sobre
la base de la informacién recibida, un razonamiento que sirva
de fundamento a la decisién que vaya a adoptar. Capacidad
para entendery prever las posibles consecuencias o resultados
de sus decisiones y para comunicarlas en forma clara.

Informacion

Para que la persona pueda decidir y actuar conforme a ello, de
un modo auténomo, es imprescindible que cuente con infor-
macion adecuada, otorgada de manera precisa; sin ella, resulta
dificil comprender la situacién y tomar decisiones auténomas.

Este deber de informacion obliga -fundamentalmente en el
caso de las atenciones sanitarias- a los profesionales de la sa-
lud a brindar informacién inteligible a la poblacion asistida.

Voluntad

No basta con que la persona sea capaz de comprender, decidir
y actuar conforme a la informacion reunida, sino que ademas

4 En estos momentos utilizaremos los términos capacidad y competencia
como sinénimos. Mas adelante, a proposito de los Fundamentos Juridicos
plantearemos una distincién entre ambos términos.

en cada uno de estos procesos haya concurrido un elemento
de caracter subjetivo como es la voluntad, esto es, el deseo de
obrar de tal forma.

Si bien, a toda persona se le reconoce esta capacidad/poder
de autogobernarse, el ejercicio de la autonomia es potencia
que puede estar limitada por causas como la discapacidad
(que impide efectuar una eleccién libre y voluntaria), la falta
de informacion (que impide una adecuada eleccion) o coac-
cién externa, entre otras.

Respecto de la discapacidad, la regla general indica que “toda
persona consciente y con las facultades mentales no pertur-
badas ha de poder decidir sobre cualquier elemento o actua-
cion que le afecte” (Boladeras, 1999, p. 63). Por lo contrario,
aquella que no tiene conciencia de si mismo, o aquella que
teniéndola no la posee en plenitud, como sucede con aquellos
que padecen de algun trastorno mental, requieren de la in-
tervencién de terceros para que sus actos sean considerados
validos.

Libertad

Autonomia y libertad son inseparables frente a la considera-
cién del ser humano en sociedad. Es la libertad la que permite
la expresion de la autonomia a través de las relaciones que la
persona establece con los otros.

En muchas ocasiones ambos términos se confundenyy la reali-
zacion de uno importa en la realizacion del otro.

A pesar de su intima relacion, hablar de autonomia no es lo
mismo que hablar de libertad. Mientras la autonomia sélo
se refiere a la esfera interna de las personas, la libertad trata
su esfera externa, esto es, la relacion de esta con el mundo
que lo rodea, dentro del cual se desenvuelve y desarrolla su
autonomia.

Mientras que en la autonomia no se reconoce limite alguno,
por cuanto una persona puede desear y decidir todo cuanto
estime necesario, dentro del ambito de la libertad de cada
cual con otros, surgen los limites que autorizan a quienes le
rodean para restringir el ejercicio de su autonomia, incluso de
un modo coactivo. La Unica razon por la cual legitimamente
puede limitarse esta facultad es cuando lo que se desea, deci-
dey obra causa un perjuicio a otros.

Dado que se entiende que las personas no son seres aislados,
por regla general, habrd de comprenderse que cada vez que
se ejecute un acto dafiino o grave no sélo lo afectara particu-
larmente, sino también a los terceros cercanos.

Inviolabilidad, Dignidad y Respeto

Estas tres consideraciones esenciales de la persona -que na-
cen del reconocimiento de su autonomia y libertad- pueden
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en ocasiones confundirse y hacerse sindnimos. Aln cuando
ello suceda, es necesario comprender que se trata de una con-
catenacion de principios que hacen posible la autonomiay la
libertad.

Autonomia y libertad suponen el principio de inviolabilidad:
este privilegio proscribe imponer a las personas contra su vo-
luntad sacrificios y privaciones que no redunden en su propio
beneficio (Nino, 1989). La supeditacion de la vida de todos a
un bien comin abstracto y lejano, impone limitaciones a la sa-
tisfaccion de las necesidades mas inmediatas. Sin el consenti-
miento de los afectados o con un asentimiento conseguido a
través de la manipulacion o la coaccion, constituye una tras-
gresion de este principio (Boladeras, 1999).

Es decir, si reconocemos que cada persona es auténoma y
libre de actuar y decidir, serad necesario evitar bajo toda cir-
cunstancia imponer a ésta una decision distinta a la por ella
adoptada, si no redunda aquello en un real, efectivo y supe-
rior beneficio®.

Por su parte, la inviolabilidad supone dignidad. Se hace digno
aquello que goza de excelencia, en cuanto, dada su calidad
superior, se hace acreedor de singular aprecio y estimacion.
Eso ocurre con el ser humano, en eso consiste su dignidad.
De esta manera, la decision adoptada debe ser considerada
como parte de un plan de vida y debe ser respetada, en cuan-
to sea posible, como parte de ese plan de vida.

Reconocer la dignidad de una persona consiste en respe-
tar sus creencias y decisiones, sin intentar cambiarlos con
coacciones o manipulaciones fraudulentas de su voluntad.
El principio de dignidad de la persona prescribe “que la de-
cision sea considerada como parte del plan de vida del in-
dividuo, y que por lo tanto (y aqui interviene el principio de
autonomia) se mantengan, cuanto ello sea posible sin violar
otros principios, las consecuencias de la accién voluntaria
que el individuo previé al decidir actuar e incorpord, por lo
tanto, a ese plan de vida. (Boladeras, 1999, p. 78 - 79)

Dignidad, implica respeto. La dignidad obliga al respeto de la
autonomia para todo ser humano mas aln, para el vulnera-
ble. El respeto por las decisiones del otro debe darse incluso
cuando ellas no se acomoden a nuestras propias valoracio-
nes. En los casos en que la autonomia se vea disminuida por
causa temporal o permanente, en respeto de este principio,
deberia existir un soporte de apoyo a la toma de decisiones
que se establezca sobre tres criterios.

El criterio subjetivo
Representa la valoracion que hace la persona de acuerdo

a sus patrones de creencias, sobre la situacién en que se ve

5 Incluso esta Ultima postura puede ser controvertida. Véase al respecto a
John Stuart Mill en su obra Sobre la Libertad.

involucrada. Implica, muchas veces, el sentimiento de agra-
do y desagrado, no tiene, por parte de la razon, ningun afan
ni necesidad de objetivar puesto que aqui sélo se trata de la
fuerza vital de la persona involucrada en la decision (Rueda y
Sotomayor, 2003).

Este criterio va a primar si la persona en situacion de disca-
pacidad posee las competencias para comprender instruc-
ciones, entregar informacion y habilidades proyectivas para
valorar las consecuencias de las decisiones. Dicha situacién
puede fragilizarla en areas del desempefio que no interfieren
en la expresion de su autonomia.

En los casos en que la decisidn la debe apoyar un tercero por-
que la expresién de autonomia se encuentra disminuida o
muy reducida en su expresion, es posible recurrir a uno de los
siguientes dos criterios (2 y 3):

Criterio del Juicio Sustituto

Este criterio se encuentra referido a la representatividad
de otro que entregue la valoracién mas importante para
tomar una decisién. Se trata de quién es llamado a deci-
dir lo debe hacerse sobre la base de lo que la persona en
situacion de discapacidad o la persona por quien decide
hubiera querido, en caso que la decision hubiese sido ple-
namente auténoma.

Esta tendencia se ha criticado por cuanto se dice que, dado
que las personas se desarrollan a través del tiempo al igual
que sus actitudes y decisiones, puede que la persona haya
modificado sus deseos (Luna & Salles, 1998)°. Ello, entonces,
afectaria si la persona sustituta no convive habitualmente con
la persona en situacion de discapacidad y tiene conocimien-
tos atemporales con respecto a lo mas conveniente para ella.
Por tanto, este criterio es el que ejercen preferentemente los
familiares y/o amigos.

Criterio de los Mejores Intereses

En estos casos, el individuo [lamado a decidir, lo hace sobre
la base de lo que él/ella cree causard mayores beneficios para
la persona en situacion de discapacidad o sujeto por quien
decide, lo que es distinto a sostener que adoptara la decisién
que es mejor para la persona en situacion de discapacidad.
Este criterio es el que ejercen los profesionales vinculados a la
situacién de tomar decisiones.

6 Luna Florencia, Salles Arleen. (1998) Bioética: Investigacion, muerte, pro-
creacion y otras cuestiones. Obra citada. p. 136 “... Otra dificultad importan-
te para respetar la autonomia personal surge del hecho de que las personas
existen en y a través del tiempo, y que sus elecciones y acciones ocurren
a través del tiempo. El propio consentimiento se da y se quita a través del
tiempoy las declaraciones actuales de un paciente no siempre debe creerse
literalmente...”
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El criterio del juicio sustituto se basa en el respeto del princi-
pio de autonomia, el de los mejores intereses lo hace sobre
los principios de cuidado, precaucién y no maleficencia. Este
soporte se construye sobre la estructura de normas de ac-
tuacion para el apoyo de las decisiones, donde se entrelazan
criterio subjetivo, criterio del mejor interés y juicio de sustitu-
cién para la toma de decisiones.

El criterio subjetivo incluye los elementos que protegen el
bienestar de la persona en consideracion de los gustos, inte-
reses, creencias, habilidades percibidas.

El mejor interés es concebido como un procedimiento en el
cual una persona representa las elecciones de otra, interpre-
tando las sefiales y preferencias de la persona a quien va diri-
gido el proceso.

La CDPD y el cambio de paradigma que promueve, va de las
decisiones por sustitucion al soporte a las decisiones. Cuando
analizamos estos criterios desde el paradigma inclusivo y des-
de el enfoque prioritario de los derechos de las personas, en-
contramos que es de suma importancia contar con indicadores
que nos refieran el estado de la autonomia de cada persona en
situacién de discapacidad, especialmente a causa de alguna li-
mitacion intelectual. Frente a esta necesidad se han elaborado
algunas acciones que expresan la condicion de autonomia.

Expresion de la autonomia en la cotidianidad

Los indicadores de desemperio de la presencia de la autono-
mia, se circunscriben a las acciones observables, susceptibles
de ser registradas, que se manifiestan en la vida cotidiana de
las personas.

La tesis de la autora del presente articulo sobre: “Conciencia
Moral en las personas con discapacidad de causa psiquica”
(1999) postula que el registro de la frecuencia de emision de
desempenios, en un periodo de evaluacién, determinaria los
niveles de autonomia que conserva una persona con discapa-
cidad intelectual.

Estos aspectos basicos estarian dados en la linea del desarro-
lloy establecimiento de habitos que sinteticen los usos socia-
les del contexto comunitario y con los estilos particulares de
cada persona. Representan el impulso que lleva al ser huma-
no a interactuar con el ambiente, resulta ser el agente inicial
de su comportamiento que lo conduce a satisfacer tanto las
necesidades y expectativas propias como las del medio social
externo. Los habitos internalizados son consecuencia de los
valores, intereses y roles que el individuo ha mantenido a pe-
sar del impacto psicosocial que le ha significado la discapaci-
dad. La estructuracion de habitos basicos debe dar paso a la
adquisicion de habitos mas complejos, que irdn de la mano
de la voluntad del individuo por querer aceptarlos desde su
autonomia.

La voluntad y la habituacién, son entonces los pilares que sostie-
nen nuestra eleccion de indicadores. Estos son aquellos concep-
tos apreciables, medibles, y evaluables a saber en el quehacer
cotidiano: capacidad de explorar el ambiente, iniciativa para ini-
ciar una actividad, intentar cosas nuevas, resolucion de proble-
mas, organizacién del tiempo, permanencia en las actividades,
compromiso con las actividades, adecuacién social (respecto a
las relaciones interpersonales) y adaptacién al ambiente social.

Cada uno de los indicadores de desempefio de la conserva-
cién de autonomia son definidos operacionalmente, en los
siguientes términos:

Capacidad de explorar el ambiente:

Se refiere a la exploracion de espacios, objetos, personas y ta-
reas ofrecidas en el ambiente. La manipulaciény uso de objetos
expresa la tendencia espontanea a conocer lo que percibimos.

Iniciativa:

Indica el conocimiento que las personas tienen de sus propias
habilidades y control interno de ellas que los capacita para
realizar un acto. Involucra: empezar actividades por si mismo,
demostrar a veces creatividad en su ejecucion y ejercer el de-
recho de hacer propuestas. Se refleja, en muchas ocasiones,
en comportamientos de adelantarse a los demas en algo.

Intentar cosas nuevas:

Alude a la confianza en habilidades, expectativas de éxito y fra-
caso y control interno. La persona se involucra en actividades
no familiares, demostrando una iniciativa de mayor relevancia.

Las tres conductas mencionadas anteriormente son en el pla-
no pragmatico, la evidencia de un interés por cumplir un ob-
jetivo y sintetizan una serie de habilidades pasivas y activas
existentes en las personas, las que pueden ser observadas y
evaluadas a nivel de las acciones de la vida cotidiana.

Resolucion de problemas:

Es la capacidad de darse cuenta de una situacién dificultosa
ya sea por motivo de sus propios errores o de las falencias
del entorno, intentar resolverlas o corregirlas. Requiere de
una disposicién animica que denota viveza y valor por la bus-
queda de una solucion, al mismo tiempo, demuestra arrojo e
interés en el cambio, infiere tomar una determinacién. No se
refiere a la calidad de los resultados.

Nivel de organizacion:

Apunta al uso adecuado del tiempo, para el cumplimiento de
las tareas; intentando mantener el desempefio ptimo en va-
rios roles y ambientes.
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La capacidad de organizarse para cualquier eventualidad
demuestra que la persona puede determinar juiciosamente
cdmo sobrellevar situaciones en la vida diaria, puede resumir
sus experiencias pasadas en un presente nuevo y puede solu-
cionar situaciones que se le vayan presentando.

Permanencia en actividades:

La participacion de la persona se mantiene durante todo el
periodo de la actividad cuyo tiempo varia de acuerdo a la ca-
pacidad de tolerancia de cada persona.

Compromiso con las actividades que desarrolla:

Se asocia al grado de involucracion fisica, mental o intelectual
por parte de las personas en la actividad. Se demuestra a tra-
vés de comportamientos tales como: solicitar continuar luego
de terminada una tarea, repetir algunas de ellas, aumentar el
compromiso psicomotor, hacer uso de la creatividad.

La permanencia en las actividades y el compromiso que la reali-
zacién de ellas involucra son clara demostracion de la voluntad
de actuar conforme a cumplir una norma racional impuesta por
si mismo (autonomia), puesto que se valora por sobre toda in-
clinacion externa, la satisfaccién de lograr un fin considerado
loable, aunque este fin implique postergar intereses transitorios.

Adecuacion Social:

Se refiere al comportamiento que debe tener un individuo en
relacion con las otras personasy en los distintos contextos en
que desarrolla sus roles. Implica autorregulacién, ponerse en
el lugar del otro.

Adaptacion al ambiente Social:

Capacidad que posee la persona para acomodar sus rutinas
de comportamiento a distintas circunstancias ambientales.

Estos Ultimos comportamientos estan basicamente relaciona-
dos con la convivencia humana. En este contexto de relaciones
interpersonales se manifiestan la dignidad de cada persona
como la capacidad de respetar al otro, entendiéndolo como un
ser que merece un afecto racional y una aceptacion de la condi-
cion generadora de autodeterminacion. A través de las diversas
acciones de interrelacién social, se vivencian las exigencias de
respeto hacia los derechos de los demas y los propios.

En estos nueve comportamientos podemos situar, aunque
de manera no exclusiva, la operacionalidad de la autonomia
y autodeterminacion. Se trata de conductas complejas que
exigen patrones de desarrollo previos, habituaciones, conser-
vacién de costumbres aprendidas culturalmente que se con-
servan independientes de la discapacidad o, que como conse-
cuencia de la permanencia en programas de readecuacion de
las capacidades psicosociales, se vuelven a poner en vigencia.

Transito a la plena autonomia y expresion de la
autodeterminacion.

Michael Wehmeyer (2001) define la conducta autodetermina-
da como aquella accion volitiva que lleva al sujeto a actuar
como el principal agente causal en las cuestiones relevantes
de su vida, sin influencias externas innecesarias, y que le per-
mite mantenery mejorar su calidad de vida (Arellanos & Peral-
ta, 2013) (Wehmeyer, 2004).

Otro autor consultado en la elaboracion de este articulo, Mar-
tinez de Carnero, nos reporta un esquema sobre las activida-
des claves para el desarrollo de una actitud de precauciény
proteccién de las otras personas, como indicador de la auto-
determinacion:

Tabla 1: Expresiones de autoderteminacion

(Martinez de Carnero)

5. Participar en grupos de

1. Defenderse ante los demas autoayuda

2. Manejar dinero y finanzas 6. Obtener servicios legales

3. Protegerse a si mismo de la
explotacion

7. Hacer elecciones y tomar
decisiones

4. Ejercer responsabilidades legales | 8. Defender a otros

Para educadores y otros profesionales que desarrollan progra-
mas de inclusion es de importancia tener presente la gradua-
cién en términos del ejercicio de la autonomia y de la autode-
terminacion en las personas en situacion de discapacidad.

Nuestra propuesta sobre orientaciones para evaluar autono-
mia y autodeterminacion aporta al sistema educativo y de sa-
lud inclusiva, un elemento necesario para dar respuesta a las
necesidades de todas las personas con diferentes condiciones.

En el ambito educativo, es importante asegurar que aquellas
personas reciban un proceso de aprendizaje, situado a sus
condiciones, que le permita el desarrollo de su autonomia
hasta alcanzar la autodeterminacién.

El derecho a la expresién de autonomia y autodeterminacién
contiene la idea de una persona como portadora de derechos
subjetivos, en virtud de los elementos inherentes a su natura-
leza. Este derecho de amplia significaciéon supone un conjunto
de atributos, de cualidades, tanto de caracter psicobiologico
como los referidos al desempefio social, que permiten preci-
samente la individualizacién de un sujeto en la sociedad. Atri-
butos que facilitan decir que cada uno es el que es y no otro
(Costa, 2004; Blanco, 2004).

Autonomia y Autodeterminacién permiten a la persona la po-
sibilidad de desarrollar su vida, de obtener su realizacién, es
decir, el libre desarrollo de su personalidad.
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Reflexion final

En este articulo se revisan dos conceptos que se encuentran
en la base de los programas que promulgan la inclusion de las
personas en situacion de discapacidad: la autonomia y la au-
todeterminacion y sus definiciones. Asi mismo, se consideran
los indicadores de desempefio en ambas y en condicién del
ejercicio de una libre participacion social.

El propésito de la elaboracién de este trabajo fue ofrecer a los
profesionales que siguen programas de capacitacion para la
inclusiéon social un texto que redina antecedentes tedricos y
practicos para su formacion.

La CDPD da cuenta de un cambio paradigmadtico de las actitu-
des y enfoques respecto de las personas en situacién de dis-
capacidad con una dimensién explicita de desarrollo social.
La deconstruccién de lo aprendido respecto a la discapacidad
para dar espacio a una mirada psicosocial de la situacién.

Este cambio en desarrollo, tiene impacto en las practicas in-
clusivas que nos obligan a pensar en un nuevo enfoque, roly
ambito de las intervenciones con las personas en situacién de
discapacidad. Algunas manifestaciones ya se nos presentan
como por ejemplo: el movimiento de educacion para todos,
el reconocimiento de las personas como sujetos de derecho,
una mayor conciencia de dar respuesta a la diversidad en la
educacion; el concepto de necesidades diferentes y los movi-
mientos de la integracién e inclusion.

Un aporte para precisar por medio de las actividades de la vida
diaria, las competencias para el ejercicio de la Autonomia y Au-
todeterminacion en las personas con discapacidad, es estable-
cer algunos indicadores pragmaticos de ambos ejercicios.

Es preciso revisar las practicas y leyes cuando hacen referen-
cia a las personas en situacién de discapacidad, pues hay atn
tendencia al paternalismo. Ahora bien, aunque en algunas si-
tuaciones amerita soportes a la expresién de autonomia, hay
que revisar su aplicabilidad en torno a la CDPD para asegurar
que se respetan los derechos humanos. ®

[Recibido: 13/12/19 - Aprobado: 12/10/20]
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Proyectos de vida de jovenes estudiantes
de ensenanza media del estado de Goias
(Brasil): Entre deseos, contradicciones y
potencialidades

Projetos de vida de jovens do ensino médio no brasil: entre desejos,
contradi¢coes e potencialidades

Life projects of young high school students in state of Goias (Brazil):
Between wishes, contradictions and potentialities

Magno Nunes Farias | Wender Faleiro

Resumen

El articulo se basa en unainvestigacién mayor cuyo objetivo fue comprender los proyectos de vida
de los jévenes estudiantes de secundaria, buscando entender los aspectos que atraviesan los con-
tenidos, formulaciones e implementaciones de dichos proyectos. Se trata de una investigacién
cualitativa, que se llevo a cabo mediante la aplicaciéon de cuestionarios a 132 jovenes de tercer
afo de bachillerato en una escuela publica del municipio de Cataldo, en el interior del estado de
Goias - Brasil. En base a los datos recolectados se observé que se trata de jovenes pobres, traba-
jadores, con proyectos de vida que se centran en el ingreso a la Educacién Superior y al mercado
laboral. Estos sefialan a la escuela y la familia como instituciones importantes para lograr estos
objetivos, material y subjetivamente. Ademas, sus proyectos estan relacionados con la inestabili-
dad econdmica, social y politica que marcan las contradicciones de una sociedad capitalistay que
se ha reconfigurado en el siglo XXI, impactando asi en las condiciones de vida de los jovenes, sobre
todo pobres. Concluimos que es un desafio para los jovenes recorrer caminos para su participa-
cién social y ciudadania, siendo muy importante la presencia de politicas publicas, especialmente

educativas, a favor de ampliar los proyectos de vida de los sujetos.

Palabras clave: Juventud, educacién media, proyectos de vida.

Resumo

O objetivo do estudo do qual resulta este artigo foi compreender os projetos de vida de jovens
estudantes do Ensino Médio, buscando apreender os aspectos que perpassam os conteudos, as
formulagbes e as implementagées de tais projetos. E uma pesquisa qualitativa, que foi realizada
a partir da aplicagdo de questiondrios com 132 jovens dos terceiros anos do Ensino Médio de uma
escola publica do municipio de Cataldo, interior do estado de Goids - Brasil. Com base nos dados
observou-se que se trata de jovens pobres, trabalhadores, com projetos de vida que tém como
centralidade o ingresso no Ensino Superior e no mercado de trabalho. Esses apontam a escola e
familia como instituicdes importantes para atingir esses objetivos, materialmente e subjetivamente.
Ademais, seus projetos se relacionam com a instabilidade econdémica-social e politica que marcam
as contradi¢bes de uma sociedade capitalista e que tem se reconfigurado no século XXI, impactando
assim na vivéncia da condi¢do juvenil, sobretudo, pobre. Conclui-se que é um desafio para os jovens
trilharem percursos para sua participagcdo social e cidadania, sendo emergente politicas publicas,

sobretudo educacionais, em prol do alargamento das possibilidades de vida para esses sujeitos.

Palavras-chave: Juventudes, ensino médio, projetos de vida.
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Abstract

This article is based on a major investigation which aim was to understand young high school
student’s life projects, based on contents, formulations and implementations of such projects. It is
a qualitative research, executed through questionnaires made to 132 students from the third year
of high school in a public school in the city of Cataldo, in the interior of the state of Goids - Brazil.
Based on the data, it was observed that the students are poor, workers, with life projects centered
on entering Higher Education and the labor market. These students point to the school and family as
important institutions to achieve these goals, materially and subjectively. Furthermore, his projects
are related to the economic, social and political instability that point out the contradictions of a
capitalist society and that has been reconfigured in the 21st century, impacting on the experience of
the youth condition, above all, poor. We conclude that it is a challenge for young students to follow
paths for their social participation and citizenship, needing public policies, especially educational

ones, in favor of expanding the life projects of these subjects.

Key-words: Youth, high school, life projects.

Introducao

O objetivo do estudo do qual resulta este artigo buscou com-
preender quais sdo os projetos de vida de jovens do Ensino
Médio, de uma escola publica, almejando apreender os as-
pectos que perpassam os conteudos, as formulagoes e as im-
plementacgdes de tais projetos.

Entende-se que “nunca foram tdo necessarios quanto hoje o
trabalho sério, a pesquisa meticulosa, a reflexdo critica em
torno do poder dominante que ganha dimensdes cada vez
maiores” (Freire, 2013, p.73). Por isso, esse trabalho justifica-
-se pelo compromisso ético-politico de colocar a pesquisa a
servico do enfrentamento de problematicas sociais que en-
volvem populagdes em vulnerabilidade na sociedade, no caso
os jovens pobres estudantes do Ensino Médio da rede publica
de educagao. De acordo com Cau e Olivera (2019) os jovens
“representalm] um contingente social mais diretamente ex-
posto aos dilemas da sociedade” (p.14), sendo importante
compreender os fendmenos que rodeiam esses sujeitos, suas
vivéncias na educagao escolar, seus desejos e os processos de
organizacgado dos seus projetos de vida.

Pesquisas sobre juventudes e projetos de vida, sobretudo fo-
calizadas nos jovens pobres (Silva Junior, 2011), vém apontan-
do para os problemas e as incertezas que marcam os rumos
de vida desses individuos. Em estudos como de Ledo, Dayrell
e Reis (2011a; 2011b) e Cau e Oliveira (2019) evidencia-se que
esses jovens colocam o ingresso no mercado de trabalho e no
Ensino Superior como elementos importantes para o futuro.
Porém, os autores percebem que esses vivenciam esse mo-
mento da vida com muito malabarismo, para conciliar, muitas
vezes, a condicdo de estudante e trabalhador, concluindo que

“a grande maioria dos jovens filhos das classes trabalhadoras
tem sido submetida a constrangimentos e determinantes so-
ciais que limitam suas possibilidades de alimentar suas esco-
lhas e expectativas quanto as opg¢oes efetivas de construgao
de novos sonhos” (Cau e Oliveira, 2019, p.41). Nesse sentido,
Savegnago (2018, s/p) em pesquisa com jovens pobres do Rio
de Janeiro - Brasil conclui que esses estdo inseridas “em um
contexto de extrema precariedade e incerteza, em relagado a
escolarizacdo, as possibilidades de trabalho, a manutengdo
das necessidades basicas e a sobrevivéncia, ou seja, trata-se
de uma realidade marcada por uma fortuidade levada ao limi-
te”, o que afunila suas oportunidades de vida e de escolha de
forma autébnoma.

Em estudo de Silva e Leme (2019), com jovens estudantes
de escola publica e moradores de uma favela de Belo Ho-
rizonte - Brasil, observa-se que os projetos desses estdo
relacionados prioritariamente com o trabalho, nesse senti-
do, verificou-se que as motivacdes para concluir o Ensino
Médio estavam na possibilidade de conseguir um trabalho
estdvel com carteira assinada, demonstrando a necessidade
emergente de inser¢cdo no mercado de trabalho. Além disso,
os autores percebem que a escola aparece como um lugar
importante para a construcdo de caminhos diferentes para
vida, algo que é percebido também em estudos de Farias
(2018) e Rodrigues (2018).

Entende-se que sdao muitos os movimentos que atravessam
os projetos de vida dos jovens, e dependem diretamente das
possibilidades que os envolvem, por isso, esses sujeitos mui-
tas vezes “tentam se mover e oportunizar algo que desejam
para suas vidas, mas se deparam com diversas adversidades

Revista Argentina de Terapia Ocupacional - Afio 6 - Nro 3 - Diciembre 2020 - ISSN 2469-1143 30



Proyectos de vida de jovenes estudiantes de ensefianza media del estado de Goias (Brasil):

Entre deseos, contradicciones y potencialidades

ARTICULO / ARTICLE

neste caminho” (Savegnago, 2018, s/p), especialmente aque-
les de classe em vulnerabilidade socioeconémica.

Assim, as perguntas que moveram essa investigacao sao:
Quais s@o os perfis dos jovens pesquisados? Como eles se loca-
lizam dentro das dindmicas de poder, desigualdade e possibi-
lidades? Quais sdo seus projetos vida e quais s@o as relagées
desses com as dindmicas micro (histérias de vida, relagées fa-
miliares, condigées de vida, entre outros) e macrossociais (as-
pectos historicos, conjuntura politica, social e econdémica nacio-
nal e mundial) que marcam suas trajetorias?

Condicao juvenil e projetos de vida na contemporaneidade

“Os jovens sdo o que sdo, mas também sao (sem que o sejam)
o que deles se pensa, os mitos que sobre eles se criam” (Pais,
2008, p.08). Portanto, os jovens se constroem enquanto sujei-
tos subjetivos e diversos, que sdo e estdao em pleno movimen-
to, mas também se constroem sob as referéncias colocadas
pelas representagdes sociais e idealizagbes de uma sociedade
que legitima e direciona o que é pertencer a essa juventude
(Dayrell e Gomes, 2016).

Dayrell (2007) a partir da nogédo de condicéo juvenil* (situagéo,
maneira de existir) coloca o ser jovem marcado enquanto recor-
te geracional/etario, ao mesmo tempo que compreende a di-
versidade que constitui essa condicdo, dentro dos recortes das
diferencas sociais, de classe, género, raca, sexualidade, territo6-
rio, etc. Portanto, essa perspectiva propde a existéncia de ju-
ventudes, em que ha uma pluralidade de modos de vida, levan-
do em conta suas diferentes realidades materiais e subjetivas.

Compreende-se que essas juventudes vivenciam uma etapa da
vida caracterizada pela constru¢do de projetos, que diz das for-
mas que 0s jovens se organizam para atingir determinadas ob-
jetivos para o futuro, exigindo formulagdes e organizagdes para
sua implementacdo, mas que dependem estreitamente do
campo de possibilidades, que sdo as condi¢des socioculturais e
econOmicas que podem potencializar ou limitar esses projetos.

Assim, o projeto pode ser entendido por uma conduta/atitude
organizada com o objetivo de atingir finalidades especificas,
que depende das dimensodes socioculturais para sua efetiva-
¢do, formulagao e pratica. Sdo complexos, mutaveis, contra-
ditoérios, individuais e coletivos, em interacdo permanente
com o meio (Velho, 2003).

1 Do latim, conditio refere-se a maneira de ser, a situacdo de alguém peran-
te a vida, perante a sociedade. Mas, também, se refere as circunstancias
necessarias para que se verifique essa maneira ou tal situagdo. Assim existe
uma dupla dimensao presente quando falamos em condi¢éo juvenil. Refe-
re-se a0 modo como uma sociedade constitui e atribui significado a esse
momento do ciclo da vida, no contexto de uma dimensao histérico-gera-
cional, mas também a sua situacdo, ou seja, o modo como tal condigéo é
vivida a partir dos diversos recortes referidos as diferengas sociais - classe,
género, etnia, etc. (Dayrell,2007, p.1108, grifo do autor)

De acordo com Dayrell (2012), na vivéncia da condicdo juve-
nil é fundamental que os jovens possam ter experimentagdes
da vida social e subjetiva, integrando espacos e construindo
momentos e relacdes que possibilitem o desenvolvimento de
desejos e projetos.

E nesse processo, permeado de descobertas, emocdes,
ambivaléncias e conflitos, que o jovem se defronta com
perguntas como: “quem sou eu?”, “para onde vou?”, “qual
rumo devo dar a minha vida?”. Questdes cruciais que re-
metem a identidade e ao projeto de vida, duas dimensdes
que aparecem interligadas e sdo decisivas no processo de
amadurecimento. (Dayrell, 2012, p.01-02)

Assim, as vivéncias das juventudes sdo complexas, envolvem
multiplas questoes que sao determinantes no processo de
amadurecimento, sendo essencial os fatores que evolvem os
projetos de vida para que esses jovens possam refletir e res-
ponder as demandas da vida de forma consciente, critica e
potente. Dayrell (2012) indica duas questdes esséncias para a
construcdo dos projetos de vida para os jovens: sua identida-
de, que diz respeito a consciéncia de si em relagao ao outro,
o autoconhecimento sobre si, seus gostos, as coisas que lhe
déo prazer - isso tornara maior sua capacidade de projetar;
e 0 conhecimento da realidade, que diz respeito a compreen-
sdo da estrutura social que o rodeia, tendo consciéncia das
limitagdes e potencialidades, que torna possivel uma maior
elaboracao e implementagao dos projetos. Ademais, Leccar-
di (2005), aponta que “projetando que coisa se fara no futuro,
projeta-se também, paralelamente, quem se serd” (p.36, gri-
fos do autor), tendo em vista que essa projecdo, também tem
relagdo com sua trajetdria identitdria futura - desejo de ser.

Pesquisas apontam que os projetos de vida das juventudes
na contemporaneidade sdo marcados pela imprevisibilida-
de. “Ca temos o misterioso meio, o desconhecido, a impre-
visibilidade das curvas e contracurvas de vida que aparecem
associadas a tropecos, a itinerarios ziguezagueantes, a rumos
indefinidos” (Pais, Lacerda e Oliveira, 2017, p.305). Os autores
supracitados trazem que apesar dos jovens terem a possibi-
lidade maior de fugir de destinos provaveis, comparado com
algumas décadas atras, a condi¢cdo de classe ainda é crucial na
concretizagdo de suas trajetérias biograficas.

A dindmica social contemporanea traz aspectos que acarre-
tam a imprevisibilidade nas trajetérias juvenis. Ha um novo
cenario que tem impacto direto na realidade social e insti-
tucional que envolvem os jovens, como a globalizacdo dos
mercados, mudangas tecnoldgicas, pluralidade de valores,
individualizagao institucionalizada e grande desigualdade so-
cial, que produzem riscos e incertezas para a vivéncia desses
percursos (Ledo, Dayrell e Reis, 2011a). Esses aspectos estao
associados ao desemprego, a precarizagao do trabalho e a au-
séncia de oportunidades, que atingem principalmente esses
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sujeitos. H4 uma contradicdo entre crescimento tecnoldgico e
desqualificacdo (na perspectiva do mercado de trabalho capi-
talista) dos jovens, que acarreta problemas sociopoliticos de
insercado social.

Ademais, a realidade brasileira, marcada pela profunda desi-
gualdade social e pela légica neoliberal, é atingida pela es-
cassez de politicas sociais articuladas direcionadas as juven-
tudes pobres que se encontram em vulnerabilidade social,
limitando as possibilidades desses sujeitos constituirem suas
trajetérias e limitando suas potencialidades. (Pais, 2005;
Silva e Lopes, 2009; OIT, 2012)

Todos estes riscos globais, humanamente produzidos, le-
vam a uma reelaboracédo da ideia de futuro. Se antes do-
minava o futuro aberto, passivel de colonizagao na direcao
de uma terra prometida, na contemporaneidade o futuro
passa a ser indeterminado e indeterminavel, governado
pelo risco. (Ledo, Dayrell e Reis, 2011a, p.1074, grifos dos
autores)

Sao riscos e instabilidades produzidos pelas crises do capi-
tal, de dimensao econ6mica, que impactam subjetiva, social
e politicamente nas condigdes juvenis, na medida em que os
projetos de vida e seus campos de possibilidades estao ten-
cionamos por uma estrutura ameacadora e cotidianamente
instavel.

Método

Trata-se de uma pesquisa qualitativa (Creswell, 2010), que
busca analisar as questdes dentro da dialética entre o singu-
lar, o particular e o universal (Bittar e Ferreira Jr., 2009), sem
perder de vista a dimensao da totalidade histérica, social, cul-
tural e ideoldgica para a compreensao dos projetos de vida
dos jovens pesquisados.

Para a producdo dos dados utilizou questionario estruturado
misto, com perguntas fechadas e abertas, estratégia que pos-
sibilitou realizar a coleta de dados com um grande niumero de
jovens. O questionario compreendia questdes direcionadas
para apreender o perfil dos jovens e entender quais eram seus
projetos e o que influenciava nessa elaboracao.

Os participantes da pesquisa foram 132 jovens que vivem e
estudam no municipio de Cataldo, localizado no estado de
Goias - Brasil, esses integram cinco turmas de terceiro ano do
Ensino Médio (duas matutinos, trés noturnas) de uma escola
publica do municipio, que nao sera identificada para preser-
var a identidade da escola e dos estudantes.

Foi acordado com a equipe da escola um dia e horario para
aplicacdo dos questionarios, antes dos jovens receberem os
mesmos foi apresentada a proposta e foi colocado a disponi-
bilidade para esclarecer duvidas. Apés esse momento foram
distribuidos os questionarios para todos os jovens presentes

no momento da aplicacdo, contabilizando o total de 132 jo-
vens, ficando de fora os sujeitos que ndo foram para a escola
no dia.

Com os questionarios respondidos os mesmos foram sub-
metidos a Andlise de Contetido, de acordo com Bardin (1977).
Desta forma, tendo como ponto de partida os contelidos
documentados no questionario, realizou-se um exercicio de
analise do escondido, latente, ndo-dito, inferido e especulado
(Franco, 2008), para “compreender as mensagens para além
dos seus significados imediatos” (Bardin, 1977, p.29).

Ressalta-se que todos os sujeitos pesquisados assinaram o
Termo de Consentimento e Livre Esclarecimento (TCLE), e os
nomes utilizados aqui séo ficticios, preservando a identidade
de cada jovem. Ademais, essa pesquisa integra o macropro-
jeto Estado Atual, Politica e Formagdo de Professores do Ensi-
no Médio: Em foco as escolas interioranas do Estado de Goids
respaldado pelo Comité de Etica da Universidade Federal de
Goias (nimero: 49587715.8.0000.5083).

Resultados e discussao

Dos 132 jovens pesquisados, 34% (45) possuem entre 16 e 17
anos, 43,9% (58) 18 anos, 19,6% (26) entre 19 e 21 anos, 2,2%
(3) 22 ou mais. Nota-se que mais de 60% dos jovens estao com
idade acima daquela esperada (15 a 17 anos) para estar no En-
sino Médio (Ledo, Dayrell e Reis, 2011a), apontando uma alta
defasagem idade/série, em todos terceiros anos (matutinos e
noturnos). H4 uma pequena maioria do sexo feminino, 55,3%
(73), e 44,6% (59) sdo do sexo masculino. Grande parte dos
jovens se autodeclaram pardos com 51,5% (68), em seguida
brancos com 30,3% (40), preta com 11,3% (15), amarelas com
5,3% (7), e indigena com 0,7% (1), 0,7% (1) ndo responderam.
A maioria dos jovens, 48,4% (64), residem com o pai e a mae,
23,4% (31) s6 com a mae, 2,2% (3) moram sé com o pai, 15,1%
(20) com os avos, 10,6% (14) residem com outros. No quesi-
to renda (levando em conta o salario minimo de R$937,00):
31,8% (42) ndo sabem a renda familiar; 12,8% (17) disseram
que arenda é de até um salario minimo; 24,2% (32) um a dois
salarios; 22,7% (30) trés a quatro salarios; e, 8,3% (11) cinco
ou mais salarios minimos.

Sobre o nivel de escolaridade dos pais verificou-se que 25,7%
(34) das maes/ 15,1% (20) dos pais estudaram até o Ensino
Fundamental, 20,4% (27) maes/ 21,9% (29) pais estudaram
até Ensino Médio, a apenas 4,5% (6) maes/ 3,0% (4) pais pos-
suem Ensino Superior.

Constatou-se ainda que 49,2% (65) pais e 62,8% (83) maes
trabalham, em diversos tipos de emprego, como: auxiliar de
servicos gerais, caseiro em fazendas, motorista, pedreiro,
bombeiro, operador de maquinas, agricultor, vigilante, dia-
rista, cabelereira, auxiliar de limpeza, vendedora, doméstica,
manicure, recepcionista, entre outros. Ja os jovens, 52,2%
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(69) trabalham, também em variadas func¢des, como: auxiliar
administrativo, vendedora, ajudante de pedreiro, atendente,
instrutor de inglés, recreadora infantil, monitora, agricultor,
entre outros. E importante destacar que dos 52,3% (69) jovens
que trabalham e desses 46,3% (32) trabalham informalmente,
sem carteira assinada.

A partir desses dados, pode-se resumir que o perfil desses jo-
vens é: maioria mulheres, sujeitos negros (pretos e pardos),
trabalhadores (e em grande parte sem carteira assinada),
moram com pai e mae (tendo um grande nimero que reside
apenas com a mae, pontuando a alta porcentagem de maes
solo), com renda familiar de um e dois salarios minimos, com
maes e pais trabalhadores, que possuem a escolarizagdo en-
tre Ensino Fundamental e Médio. A partir disso, pode-se inferir
que sdo jovens pertencentes a classe trabalhadora, uma con-
di¢do social, econdmica, cultural, geografica e de represen-
tacoes que tem como base a precarizagao econdmica, e que
cotidianamente vivenciam situa¢des de exclusao e limitagdes
no acesso de direitos e oportunidades. Ademais, essa ques-
tdo se afirma quando se analisa os trabalhos que os pais ou
os préprios jovens realizam, trabalhos esses subalternizados
pela légica do capital e que nao exigem grandes niveis de es-
colarizagdo, tendo em vista que a classe trabalhadora tem
suas oportunidades educacionais limitadas dentro de um
sistema de ensino ora totalmente excludente, ora dentro da
légica da inclusdo-excludente. Isso se reflete também no fato
de grande parte dos jovens que trabalham sem carteira assi-
nada (46,3%), denunciando assim a precarizacédo das relagdes
de trabalho desenvolvidas pela subordinacao do trabalho ao
capital, que atinge fortemente as juventudes (Pais, 2005).

0 aspecto da maioria dos jovens serem trabalhadores tem re-
lacédo pelo fato de trés, das cinco turmas analisadas, serem
noturnas. Esse aspecto também é visto na pesquisa de Franco
e Novaes (2001), que identifica que a maioria dos estudantes
noturnos sdo trabalhadores, colocando que nem sempre os
jovens abandonam a escola para trabalhar, pelo contrério,
muitas vezes o trabalho que torna possivel a permanéncia na
escola. Inclusive muitos jovens sé conseguem vivenciar sua
condigdo juvenil pelo fato de trabalharem, garantindo o mini-
mo de recursos para o consumo, lazer, educacdo, entre outras
coisas (Cau e Oliveira, 2019; Ledo, Dayrell e Reis, 2011b).

Constata-se entdo, que a escola publica esta estreitamente
vinculada a classe trabalhadora, tendo em vista que historica-
mente esse espaco vem sendo disputado como um direito so-
cial dessa classe. Arroyo (2011) traz que a classe trabalhadora
luta pela escola pelos seguintes motivos: por ter em vista que
aescola estad associada a dinamica do capitalismo, e mandam
seus filhos para escola para valoriza-lo no mercado de traba-
lho; por entenderem que a escola possibilita a inser¢cdo no
mundo letrado, sendo [6cus capaz de instrumentalizar os su-
jeitos para a luta, onde essa classe tem chances de dominar e

sistematizar os saberes e pensares; ademais, pela resisténcia
contra a segregacao escolar, que integra a luta maior em com-
bate a exclusao social, cultural e econdmica. Nesse sentido,
a classe trabalhadora vai a escola, reconhecendo sua impor-
tancia para a emancipagao, inserindo-se em no jogo de um
espaco que esta historicamente em disputa, tendo em vista
os tensionamento das politicas neoliberais e conservadoras,
que atingem a politicas educacionais, acarretando na precari-
zagao da escola publica, limitando o acesso e permanéncia a
educacdo escolar (Farias e Faleiro, 2017).

Conhecendo os projetos de vida

Ha diversos desafios quando se debate com os jovens sobres
seus projetos de vida, tendo em vista que o pensar sobre tais
questdes, muitas vezes, ndo sdo praticas que estdo inseridas
dentro do cotidiano desses sujeitos (Dayrell, 2012). Aspecto
esse que pode ter interferido nas respostas que essa pesqui-
sa se prop0s a busca. Quando os jovens pesquisados foram
questionados sobre os projetos de vida para daqui quatro
anos, responderam brevemente, mas que é possivel fazer al-
gumas reflexdes:

“Estar trabalhando principalmente, terminando meu curso
na faculdade” (Maria/ noturno/ trabalha).

“Cursando uma faculdade, ajudar meus pais e avds e estd
em um emprego melhor” (Ana/ noturno/ trabalha).

“Estar trabalhando e estar terminando o Ensino Superior”
(Renata/ noturno/ néo trabalha).

“Estar me formando em um curso, e ter minha sequranga
financeira conquistada” (Roberta/matutino/trabalha).

“Estar terminando a faculdade, construindo a minha pré-
pria casa e meu escritério” (Vitdria/matutino/ndo trabalha).

“Ter um trabalho de carteira assinada e casa prépria” (Pe-
dro/matutino/ndo trabalha).

Dois aspectos centrais sdo identificados nas respostas dos jo-
vens: trabalho/ estabilidade financeira e ingresso no Ensino
Superior. Compreende-se entdo, que esses dois aspectos es-
tdo em maior evidéncia no campo de possiblidades, ja outros
fatores, de dimensao relacional, afetiva, emocional, do ambi-
to do prazer e/ou lazer, ficaram secundarizados.

A centralidade desses temas também é evidenciada em pes-
quisa realizada por Ledo, Dayrell e Reis (2011a, p.1075), que
“reforcam a centralidade da escola e do trabalho na consti-
tuicdo de uma determinada condicao juvenil”, e no estudo de
Cau e Oliveira (2019), que aponta que apos concluir o Ensino
Médio os jovens querem estudar e trabalhar, muitas vezes de
forma associada. Desta maneira, a condicdo juvenil que per-
passa a vivéncia e as representagdes sociais que constituem
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o ser jovem, tem como determinantes a educacao formal e
o trabalho, sendo aspectos nucleares na proje¢édo do futuro,
na projecao ndo so6 sobre o que fara, mas de quem se quer
ser. A questdo do trabalho também aparece em estudo rea-
lizado por Silva e Leme (2019), em que 0s jovens apresentam
um nexo entre educacdo e trabalho, que fornece elementos
para investir na escola, em busca da conquista da profissdo do
sonhos e da vida melhor, que se identificou junto aos jovens na
presente pesquisa também.

Para Velho (2008), “os projetos sao elaborados e construidos
em func¢do de experiéncias socioculturais, de um cédigo, de
vivéncias e interagdes interpretadas” (p.28). Assim, esses as-
pectos envolvem a compreensdo dos jovens em relagdo a seu
campo de possiblidades, a circunstanciais e paradigmas histo-
ricos e culturais, que podem causar incertezas na construcéo
desses percursos (Dayrell, 2012; Ledo, Dayrell e Reis, 2011a).
Nesse sentindo, entende-se que a centralidade do trabalho, na
enunciacao de dilemas como, “emprego com carteira assinada’,
“seguranga financeira” e “emprego melhor” se déo pelo conhe-
cimento e interacdo com uma realidade socioeconémica, cul-
tural e politica que marca os desafios contemporaneos, globais
e nacionais, e que se intensificam com a crise capitalista mun-
dial de 20082, em que ha um aumento na escassez das oportu-
nidades de insercdo desses sujeitos no mercado de trabalho,
podendo causa sentimentos de incerteza e inseguranga, como
atesta o estudo de Serafim, Mezzomo e Pataro (2016).

De acordo com Cau e Oliveira (2019), os jovens tendem a cons-
truir seus projetos tendo presentes os marcadores sociais de
transicao da vida adulta, em busca das recompensas da terra
prometida, porém, a “oferta de escolhas e experimentacao
tem repercutido num universo de muitas incertezas” (p.40)
que perpassa a insercdo no mercado do trabalho.

Outro fato alarmante, que ocorreu historicamente e toma ou-
tras proporg¢des na conjuntura que perpassam o Brasil e toda
América Latina, é a articulagdo geopolitica e econémica de
desestruturagao de politicas sociais conquistados pela classe
trabalhadora, que acarreta a retirada de direitos e a intensi-
ficacdo da precarizacao do trabalho, tendo em vista que os
governos tém como foco a restruturagdo capitalismo, em prol
dos interesses politicos, econdmicos e geopoliticos neoliberais
direcionado para a hegemonia norte-americana (Mancebo,

2 A crise capitalista de 2008 teve impactos diretos na estrutura econémica
e politica global, abalando as bases sociais e politicas de todo o mundo,
inclusive da América Latina e do Brasil (Mancebo, 2017). Esse contexto atin-
giu as juventudes, sobretudo as trabalhadoras, tendo em vista o aumento
das taxas de desemprego (Dayrell e Gomes, 2016; Pais, 2005), e, além disso,
quando empregados os “jovens sdo frequentemente subempregados, tra-
balham ilegalmente e em condigdes precarias ou de risco” (Correia, 2008,
p.13). “Acrise financeira global agravou a pré-existente ‘crise antes da crise’.
Em todo o mundo, mulheres e homens jovens enfrentam dificuldades reais
e crescentes para encontrar um trabalho digno” (OIT, 2012, p.01).

2017). Um exemplo, no Brasil, desse movimento de desestru-
turacao e exterminio de direitos sociais, foi a aprovacdo do
Projeto de Emenda Constitucional (PEC) 241/55%, que congela
gastos sociais por 20 anos, fazendo com que o pais fique duas
décadas sem aumento real dos investimentos em areas basi-
cas, como saude e educagao.

Esses processos politicos interferem nas trajetoérias dos jovens
contemporaneas, que se deparam com uma realidade marca-
da pelo caos, instabilidade, ameaga e imprevisibilidade macros-
social estrutural. Sobre essa égide os jovens tém um campo
de possibilidade instavel, afetando em sua vida microssocial,
na sua subjetividade, forma de interagir no mundo, e sobretu-
do, na construcao e implementacao de seus projetos de vida.
Quando questionados sobre como pretendem alcancar seus
projetos os jovens responderam:

“Com esforco, responsabilidade, e acima de tudo com a
nota do ENEM” (Taind/noturno/trabalha).

“Primeiramente passando no ENEM, pois infelizmente é o
unico processo para ingressar em uma faculdade federal
aquina cidade” (Renata/noturno/trabalhay).

“Passando no ENEM, e entrando na universidade de Quimi-
ca” (Bia/noturno/néo trabalha).

Observa-se que os jovens apontam principalmente o Exame
Nacional do Ensino Médio (ENEM)* como estratégia para im-
plementacgdo dos seus projetos, tendo em vista que o ingresso
na Ensino Superior pode ser uma questdo determinante na di-
namica do mundo do trabalho. Sao jovens do terceiro ano do
Ensino Médio, compreende-se entdo que o ENEM é uma ques-
tdo em voga no seu cotidiano, sobretudo no espago escolar.

Porém, esse exame é construido com contradi¢ées, que en-
volvem concepgbes meritocraticas e que produzem exclusao,
“guiados por uma légica individualista e competitiva, colo-
cam o éxito quase exclusivamente como uma responsabilida-
de individual e dissimulam todo um conjunto de fatores que
sdo determinantes para a aprovacgao dos estudantes” (Barros,
2014, p.1057). Desta forma, esse tipo de exame pode ser peno-
so para o jovem, afetando diretamente sua trajetéria, devido a
grande tensao que se cria em torno do processo. Um exemplo

3 APEC nimero 241 na Camara dos Deputados e 55 no Senado Federal foi apro-
vada, tornou-se a Emenda Constitucional n° 95 de 15 de dezembro de 2016.

4 0 ENEM tem abrangéncia nacional, é aplicado pelo Inep (Instituto Nacio-
nal de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira), érgao vinculado
ao MEC (Ministério da Educacao), se tornou a forma central para o ingresso
na Universidade no Brasil, por meio do Sistema de Selegao Unificada (SiSU),
Programa Universidade para Todos (ProUni) ou o Fundo de Financiamento
Estudantil (FIES), as universidades federais vém abolindo os processos sele-
tivos internos e aderindo o SiSU, o exame entao passou a ser um vestibular
nacional (Barros, 2014).
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disso é a fala de Diego, sobre as formas de realizar seu projeto
de ingresso no Ensino Superior:

“Através da persisténcia e de muito estudo e conhecimen-
to, com vdrias noites mal dormidas” (Diego/matutino/
ndo trabalha).

Logo, Diego associa a persisténcia e o estudo com a necessida-
de de ter noites mal dormidas, sendo tensionado pelas exigén-
cias que individualizam e desumanizam os processos, se refe-
rindo a um esforco pessoal para alcangar o que deseja, o que
também foi evidenciando em estudo de Savegnago (2018).

Outro aspecto alarmante que envolve o ENEM é a tendéncia
do sistema de educacao, especialmente o Ensino Médio, se
tornar um ensino, prioritariamente, para preparar o aluno
para o exame, articulando conteddos que dialogam muito
pouco com a realidade dos jovens, por vezes negligenciando
conteddos necessarios para o desenvolvimento cultural, cri-
tico, intelectual e social. Isso limita a escola como “espaco de
producao de a¢des, de saberes e relagdes” (Dayrell, 2012, p.4),
baseadas na vida dos jovens (Pais, Lacerda e Oliveira, 2017).

Dada essa logica problemdtica, é interessante perceber que os
jovens dentro do contexto socioeconémico e politico compreen-
dem as possiveis dificuldades e o que é necessario para o ingres-
so no Ensino Superior, o que demonstra uma clareza em relagao
ao conhecimento da realidade concreta que os rodeiam, que é
marcada pelas dinamicas de um processo seletivo penoso, indi-
vidualizante e meritocrata, que assome a logica do capital.

De acordo com Silva e Lopes (2009), a familia e a escola sao
espacos legitimados, social e cientificamente, como potentes
para contribuir na prevencao de vulnerabilidades que podem
interferir na condigao juvenil, a0 mesmo tempo que podem
também se espacos causadores dessas vulnerabilidades.
Desta maneira, compreende-se que a familia e a escola sao
espacos de producgao de vivéncias fundamentais para a cons-
trugdes ou ndo dos projetos de vidam, podem atuar como
instancias motivadoras para a consolidagado percursos (Ledo,
Dayrell e Reis, 2011a). Quando questionados se a familia con-
tribui na construcao e implementagao dos projetos de vida, os
jovens pesquisados apontam:

“Sim, a minha familia é a base principal, é ela que me ergue
a cabega nédo deixando eu desistir dos meus sonhos” (Vito-
ria/matutino/néo trabalha).

“Sim, futuramente meus avds visam me ajudar nas despe-
sas de uma faculdade” (Roberto/matutino/ndo trabalha).

“Sim, me mantem em uma escola com os gastos e com a
estimulagdo. E apoiam meus projetos de vida como um fu-
turo que desejo para mim. E acima de tudo respeitam minha
escolha” (lasmim/noturno/trabalha).

Os jovens apontam que a familia contribui para a construcdo
dos projetos, a partir da motivagdo em momentos vulnera-
veis, mas principalmente se propondo a realizar a manuten-
cao financeira que possibilite a insercdo na educacéo escolar,
tendo em vista que se refere a juventudes pobres, sendo cen-
tral uma rede de suporte material para consolidacao e formu-
lacao dos desejos. Velho (2008) apontam a tendéncia familiar
de consolidarem projetos familiares (coletivos) tracando pro-
jetos de vida para os filhos, o que pode causar divergéncias e
conflitos domésticos. Dentro disso, é interessante notar como
lasmim enfatiza a importancia de a familia respeitar suas es-
colhas e desejos, tendo em vista que os projetos de vida re-
querem um exercicio de escolhas, responsabilizacao pelas
escolhas, erros e reflexdo sobre os erros (Dayrell, 2012). Logo,
é fundamental o respeito as escolhas dos jovens para a forma-
¢ao de um sujeito autbnomo e comprometidos com projetos
que possuem significados para sua existéncia individual, ndo
somente familiar ou social. Ainda sobre o papel da familia Ra-
quel descreve:

“Ndo muito, pois como meus pais sGo de origem mais sim-
ples, eles ndo me incentivam a ter uma boa carreira profis-
sional, eles acham que é muito dificil um ‘pobre’ entrarem
uma boa faculdade” (Raquel/noturno/néo trabalha).

Pode-se notar entdo, que dentro da realizada da jovem, a
familia ndo se coloca como referéncia para consolidacédo de
um projeto como uma carreira profissional e/ou ingresso no
Ensino Superior, devido a entenderem que é pouco provavel
um sujeito pobre ingressar na faculdade. Entende-se que os
projetos sdo consolidados a partir das biografias dos sujeitos
(Velho, 2003), se esses pais tiveram suas biografias marcadas
pelo desigualdade e auséncia de oportunidades escolares
ou de ascensdo social via educacéo escolar, é esperado que
isso impacte na ndo motivagao de projetos como esses para
seus filhos. Bourdieu (1998) aponta que o investimento no
universo escolar que um grupo realiza, esta relacionado com
os niveis de sucesso e fracasso que os membros tiveram no
sistema escolar, e as classes populares tendem a investir de
modo moderado no sistema escolar, tendo em vista os pou-
cos exemplos acumulados de sucesso, auséncia de recursos
financeiros, a incerteza do investimento e a possibilidade de
um retorno baixo. Isso pode explicar o posicionamento da fa-
milia de Raquel, consequéncia das experiéncias negativas que
a classe trabalhadora enfrenta no sistema escolar.

Como ja colocado, a escola pode ser um [dcus essencial para
a construcao dos projetos de vida, espago para o exercicio
de aprender a escolher, para a consolidagao de autonomia
(Dayrell, 2012; Dayrell e Gomes, 2016). Reconhece-se a esco-
la como uma experiéncia social, que vai além de receber um
saber sistematizado, é espaco de organizagao do trabalho e
das pessoas, “é importante ndo tanto pelo que os alunos re-
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cebem em termos de conteldos verbalizados pelo mestre
ou pelo livro, mas pela experiéncia que adquirem no campo
social, cultural e intelectual” (Arroyo, 2011, p.190). Sendo as-
sim, reconhece-se que seu papel tem forte contribuicao para
0s a construgao dos projetos dos jovens. Sobre isso, os jovens
apontam como a escola vem contribuindo para seus projetos:

“Parcialmente. Infelizmente na parte noturna do colégio o ensi-
no se perde, pelo tempo de aula reduzido. Mas faz projetos para
incentivo como ENEM Express” (Renata/noturno/trabalha).

“Muito pouco, por causa da grande falta de ateng¢do na edu-
cagdo publica, ndo nos oferecendo professores qualifica-
dos” (Mario/matutino/trabalha).

Ledo, Dayrell e Reis (2011a; 2011b), sinalizam que ha uma de-
sigualdade em relagao ao funcionamento e infraestrutura da
escola nos diferentes periodos, constando que o ensino no-
turno se coloca como o mais precarizadas, consequéncia de
uma politica historica de desvalorizacdo. A fala de Renata vem
pontuando esse aspecto, colocando que, apesar disso, ha
uma mobilizagdo da escola em articular projetos, mesmo que
esses sejam limitados para o ENEM. Mario também denuncia
o quadro de precarizacao das escolas publicas, colocando em
voga a formacdo dos docentes. Assim, dentro de um quadro
materialmente empobrecido que atinge a escolas publicas,
isso acaba limitando também as relagdes sociais dessas esco-
las, tendo impacto na motivagdo do fazer docente, como co-
loca Ledo, Dayrell e Reis (2011a), o que pode explicar a queixa
de Mario. Outros jovens relataram:

“Sim, principalmente meus professores. Eles tentam nos
acolher sobre o que é certo e o que é errado, e ainda o que
eles acham que seria melhor para todos” (Raquel/noturno/
ndo trabalha).

“Sim, pois a escola alfabetiza, ensino e orienta para que
possamos ter a chance de chegar a passar no ENEM, e ter
o potencial para uma faculdade. O ensino publico tem mui-
to a ser melhorado, mas jamais deixard de ser importante”
(lasmim/noturno/trabalha).

Raquel vem trazendo como principais interlocutores na escola
os professores, no processo de acolhimento e direcionamento
da jovem. Ha o reconhecimento do professor como um ator
central, colocando o potencial do educador em ser referéncia
que alimentam boas expectativas e oferece apoio e orientacao,
aspecto também revelado nos estudos de Ledo, Dayrell e Reis
(2011a) e Silva e Leme (2019). A fala de lasmim demonstra mais
uma vez o perigo na escola se limitar a transferéncia de conteu-
dos voltados para o ENEM, tendo em vista que a proposta deve
ser mais ampla, como ja colocamos anteriormente, porém, é
interessante perceber como a jovem vem reconhecendo a edu-

cagao publica como importante, esse dado vai ao encontro da
pesquisa de Farias (2018), em que os jovens assumem a escola
“como um espaco a partir do qual suas projecdes ganham pos-
sibilidades de concretizagao” (p.10).

Consideragoes finais

Os dados e reflexdes colocadas e discutidas nesse estudo
apresentaram um panorama sobre as questdes que rodeiam
e impactam diretamente nos projetos de vida dos jovens pes-
quisados, inclusive apontando similaridades com outros es-
tudos com tema semelhante.

Sao variadas estruturas e dinamicas que envolvem o labirinto
da condicao juvenil, e pode-se perceber que dentre esses es-
pacos do contraditério, seus projetos de vida estdo centrados
no mercado de trabalho e ingresso no Ensino Superior. Sendo
a escola e a familia instituicdes essenciais na interlocugdo de
construir espagos para potencializar ou nao esses seus proje-
tos, seja subjetiva ou materialmente.

A contemporaneidade estd marcada pela ameacga e imprevi-
sibilidade, dentro de um contexto capitalista que coloca as
juventudes em um limbo instabilidade e medo, frente as de-
sordens econdmicas, politicas e sociais e a intensa desigual-
dade social, tensionando com mais forca os sujeitos pobres. E
compreende-se que muitos desejos para o futuro perpassam
por esses receios colocados pelas relagdes macrossociais.

Por isso, conclui-se que é um desafio para os jovens pobres
trilharem percursos para sua participacgdo social e cidadania,
sendo emergente politicas publicas em prol do alargamento
das possibilidades de vida para esses sujeitos. E, sobretudo, é
basilar legitimar e fortalecer a escola publica e seu potencial
enquanto espaco de producao intelectual, cultural e social,
capaz de promover espacos de exercicio de autonomia e pro-
ducdo de desejos, para além do preparo centrado no conteu-
do para os exames de ingresso no Ensino Superior. @

[Recibido: 19/03/20 - Aprobado: 18/10/20]
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Hosting narratives in a physical rehabilitation hospital
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Resumen

El presente trabajo surge a partir de un grupo de estudio llevado a cabo con el objetivo reflexionar
acerca de laimportancia de las narrativas y subjetividades de las personas en el proceso de reha-
bilitacién en un hospital de tercer nivel. Se indaga acerca de la inclusion de las narrativas dentro
del modelo biomédico de la rehabilitacion y se exploran herramientas propias de la disciplina que
contribuyen a habilitar las subjetividades e historias ocupacionales de las personas. Este trabajo
tiene por objetivo validar y destacar la narrativa como intervencién desde Terapia Ocupacional en

el area de rehabilitacion fisica.

Palabras clave: Hospital de rehabilitacién, Terapia Ocupacional, narrativa.

Abstract

The present work arises from a study group carried out with the aim of reflecting on the importance of
people’s narratives and subjectivities in the rehabilitation process in a third-level hospital. Inclusion
of narratives in the biomedical model of rehabilitation is investigated and particular tools of the
discipline that contribute to enable the subjectivity and occupational history of the people we work
with are explored.

This work aims to validate and highlight the narrative as an intervention from Occupational Therapy

in the area of physical rehabilitation.

Key words: Hospital rehabilitation, Occupational Therapy, narrative.
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Introduccion

El siguiente trabajo surge como resultado de un grupo de
estudio llevado a cabo por tres residentes de Terapia Ocu-
pacional del Hospital de Rehabilitacion Manuel Rocca. Dicho
espacio de formacion estd contemplado en el cronograma
semanal de las profesionales en formacién y su tematica es
escogida deliberadamente por sus integrantes, de acuerdo
con inquietudes y/o intereses que surjan de la practica coti-
diana. Este grupo de estudio fue motivado principalmente por
el protagonismo y relevancia que las narrativas y relatos de
las personas atendidas tomaban en el cotidiano de los espa-
cios de intercambio. Llamaba la atencion cémo, aun siendo
que la insercion en los dispositivos y espacios de atencién era
diferente, cada una se encontraba cuestionando la validez, el
encuadre o la eficacia de estas intervenciones durante sus re-
latos de atencién diaria.

Se realizd una blusqueda bibliografica no sistematizada en la
Biblioteca Virtual de Salud y Scholar Google, y en las revistas de
Terapia Ocupacional: Revista Argentina de Terapia Ocupacional
(RATO), Revista Terapia Ocupacional Galicia (TOG) y la Revista
Chilena de Terapia Ocupacional (ReChTO). Se utilizaron como
buscadores claves las palabras: narrativa, terapia ocupacio-
naly rehabilitacion fisica. Se escogieron nueve textos segun su
resumen y se repartieron los mismos entre las integrantes del
grupo de estudio para su analisis y posterior debate. Algunos de
estos han sido utilizados en la elaboracion del presente escrito,
aligual que otros previamente conocidos o recomendados por
colegas. Se excluyeron aquellos relacionados exclusivamente
con el campo de la salud mental. Al finalizar el grupo de es-
tudio, el intercambio y la construccion colectiva, se conformé
este escrito para dar cuenta del proceso reflexivo.

Contextualizando el cotidiano

La formacién de las residentes de Terapia Ocupacional del
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires (GCBA) en el Hospital
de Rehabilitacion Manuel Rocca transcurre en dos servicios
de dicha institucion, ambos conformados principalmente
por terapistas ocupacionales: la Unidad de Terapia Ocupa-
cional y el Servicio de Recreacion y Deportes. Cada espacio
propone un escenario caracteristico diferenciado por las
areas ocupacionales a abordar, asi como por su dindmica
asistencial. Los dos servicios forman parte de la atencién in-
terdisciplinaria que propone la institucion, siendo reconoci-
dos por parte del equipo por alcances, objetivos e interven-
ciones bien diferenciados.

Para contextualizar, la Unidad de Terapia Ocupacional se dis-
pone en consultorios y ambientes simulados a los cuales asis-
ten pacientes con turnos asignados, tanto bajo la modalidad
individual o de sesién compartida. Las intervenciones en su
mayoria se orientan a adquirir una mayor capacidad funcio-

EXPERIENCIA / EXPERIENCE

nal en las diferentes areas ocupacionales de acuerdo a los
tiempos establecidos por el equipo médico. En este contexto,
las intervenciones mas validadas por el equipo de rehabili-
tacion son aquellas orientadas a favorecer el desemperio en
las actividades de la vida diaria, mejorar la funcionalidad de
miembros superiores, evaluar y confeccionar adaptaciones,
ortesis y equipamiento, evaluar barreras arquitecténicas en
el hogar y asesorar en posibles adaptaciones, y favorecer un
adecuado posicionamiento en cama y silla de ruedas.

Por otra parte, el Servicio de Recreacion y Deportes, se dispo-
ne en un ambiente compartido y un consultorio. Se trata de
un espacio de puertas abiertas: esto implica que las personas
pueden concurrir en horarios escogidos por ellas teniendo
también la posibilidad de establecer un horario fijo como una
estrategia de participacion. Las intervenciones se orientan a
favorecer la exploracion y reconocimiento de intereses actua-
les y/o pasados y la participacion en actividades significativas
de Tiempo Libre, Educacién y Trabajo. El equipo, por su parte,
reconoce al servicio por el abordaje en el area de Tiempo Li-
bre y la exploracién de deportes adaptados y actividades del
area de productividad.

El uso de las narrativas, dentro de la disciplina, forma parte
del cotidiano en tanto ayuda a comprender las vivencias de
las personas que se encuentran atravesando su proceso de
rehabilitacion. ;Sera que las mismas estan visibilizadas y va-
lidadas como abordaje propio de la Terapia Ocupacional de
la misma forma que sucede con las intervenciones en areas
de Actividades de la Vida Diaria y Tiempo Libre, por ejemplo?

En la Unidad de Terapia Ocupacional, la palabra suele apare-
cer en las sesiones vinculada a las historias de vida, miedos y
preocupaciones en relacion con la situacién actual de salud,
y expectativas frente al tratamiento de rehabilitacion y recu-
peracion de funciones. Durante la residencia en este servicio
se conjugan los cuestionamientos acerca de la suficiencia y
eficacia de la palabra como herramienta de intervencién y las
expectativas de tratamiento desde la disciplina por parte del
equipo. El uso de la palabra como intervencién per se en este
espacio nos interpela, “nos ubica en una delgada linea entre
el hacery el no hacer” (De Simone, 2016, p.9).

En el Servicio de Recreacién y Deportes la palabra aparece
como protagonista y herramienta cotidiana, y se validan di-
chas intervenciones como parte de la terapéutica. Las tra-
mas vitales y las narrativas surgen individual o grupalmente
permitiendo asi incorporarlas y generar la base en donde se
apoyan las intervenciones. Ahora bien, ;el protagonismo de la
palabra en el espacio es garantia suficiente de que la misma
tenga un enfoque terapéutico?

Ante estos dos escenarios transitados, aparecen ciertos cues-
tionamientos que pueden ser generalizables mas alla de esta
experiencia: ;El abordaje de las narrativas es validado como
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herramienta terapéutica segun el area de insercién? ;Acaso
las expectativas del equipo tratante condicionan nuestras
intervenciones? ;Se necesita el respaldo de un contexto de-
terminado que habilite o avale a utilizar la palabra como he-
rramienta de intervencion? ;Cuales son las herramientas dis-
ciplinares para hacer del abordaje de las narrativas un espacio
terapéutico?

Desarrollo

Las definiciones disciplinares de la Terapia Ocupacional de-
fienden una vision holistica del ser humano (Simé Algado,
2015). Morin (2001) citado en Galheigo (2012) comparte que
en la practica cotidiana es esencial, para escapar de la hi-
per-especializacion, reconocer el contexto de la persona, su
multidimensionalidad y su complejidad.

El area de rehabilitacion fisica se caracteriza frecuentemente
por sentar sus bases en el modelo biomédico, en donde “la
discapacidad esta suscripta a la disfuncion fisica” (Mattin-
gly, 1991, p.998). Para cumplir con los objetivos terapéuticos,
medibles y cuantificables, se suele recurrir a intervenciones
técnicas y saberes cientificos que, de este modo, legitiman
nuestras practicas (Nabergoi et al., 2019). Schliebener Tobar
(2015) explica que esto se debe en parte a “cémo los supues-
tos biologicistas que naturalizan el entendimiento del ser hu-
mano, fundan muchas de las teorias o marcos conceptuales
que utilizamos a la hora de relacionarnos con las personas y
de intervenir en el ambito de la salud” (p.13). Anclados y an-
cladas en estos paradigmas biomédicos de la rehabilitacién,
en ocasiones, se pierde de vista a la persona como ser sub-
jetivo, desvalorizando el abordaje de las narrativas como in-
tervencién en si misma, como si fuese necesario, inevitable y
obligatorio interponer una actividad terapéutica mientras se
habilitan paralelamente las subjetividades.

Si bien, desde la disciplina se plantean tratamientos singu-
lares y basados en las necesidades ocupacionales de cada
persona, el proceso de rehabilitacion esta condicionado por
la concepcion normalizadora de la misma, que de acuerdo
con Spataro (2011) tiene por objetivo maximo la compen-
sacién y/o reduccion de las limitaciones de la persona con
discapacidad.

La nueva situacion de salud que implica encontrarse con la
discapacidad es una experiencia disruptiva que interpela la
subjetividad e identidad de las personas, irrumpiendo en sus
trayectorias de vida, colmando de inestabilidad y transforma-
ciones su biografia y la de sus familias. La disrupcién biografi-
ca luego de un evento de salud-enfermedad se acompafa de
un cortejo emocional que, por no ser ni evaluable ni medible,
no siempre es considerado por el sistema sanitario biomédi-
o, a pesar de que impregna todo el quehacery la relacion te-
rapéutica (Benito, Arranz y Cancio, 2011).

EXPERIENCIA / EXPERIENCE

En relacién a ello, Spataro (2011) reflexiona en torno al pro-
ceso de rehabilitacion y menciona que, si reducimos el mis-
mo a la recuperacion de estructuras y a la compensacién de
funciones, se pierden las dimensiones subjetivas, desaprove-
chandolas como oportunidades para mejorar las condiciones
de vida de las personas.

Se considera que para lograr un sistema de salud que aloje las
subjetividades de las personas que se encuentran atravesan-
do un proceso de rehabilitacion, es fundamental apropiarse
de herramientas “no visibles” como las narrativas.

¢Intervenir desde las narrativas en rehabilitacion fisica?

Payne (2002) citado en Rondina (2011) define a las narrativas
como:

Esquema a través del cual los seres humanos brindan sen-
tido a su experiencia de temporalidad y a su actividad per-
sonal. El significado narrativo afiade a la vida una nocién
de finalidad (...) es el marco sobre el que se comprenden
los eventos pasados y se proyectan los futuros. (p.3)

La narrativa es un proceso que invita a re-escribir y habilita
a re-construir nuestra identidad luego de la ruptura biogra-
fica generada por la situacion de salud. Esta disrupcion del
proyecto de vida deviene en sufrimiento debido a que la re-
presentacion de una y uno mismo y del entorno deja de ser
predecible, las experiencias de vida no logran significarse y la
historia vital deja de ser funcional (Rondina, 2011). Cuando las
personas que atendemos ponen en palabras estas emociones,
se escuchan historias de vidas, rutinas, habitos y roles distin-
tos a los actuales, identidades en stand by esperando volver a
ser lo mas parecidas posible a las pasadas. Freire (2002) bien
dice que “existir, humanamente, es pronunciar el mundo, es
transformarlo” (p.71), y en este caso, transformarse para tras-
cender la propia historia y resignificarla.

Mattingly (1991) propone dos enfoques de uso de las narrati-
vas. El primero tiene que ver con el storytelling traducido po-
siblemente como el contar la historia, este tiene un caracter
retrospectivo en tanto se relaciona con la historia ocupacio-
nal de la personay el modo en que esta se ve atravesada por
el proceso actual de rehabilitacion y/o enfermedad. El segun-
do enfoque, la creacidn de historias apunta a una terapéutica
prospectiva, a ofrecer la posibilidad de un espacio en el que la
persona pueda visualizarse a futuro. Esta autora destaca, jus-
tamente, que lo terapéutico en el abordaje de Terapia Ocupa-
cional en rehabilitacién no vaya a darse, probablemente, por
actividades que busquen mejorar funciones aisladas, sino por
la repercusion que éstas puedan tener dentro de un proceso
mas amplio de reconstitucién y revalorizacién de una y uno
mismo; dicho proceso, dice, puede ser canalizado a través de
las narrativas en el consultorio de Terapia Ocupacional. Las
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personas que sufren una disrupcién en sus proyectos vitales,
al volver a contar y contarse, en conjunto con los y las profe-
sionales, logrardn armar y re-armar su trama: esa que le da
identidad y continuidad a su ser, permitiéndoles resignificar
sus experiencias, transformarlas y darle un nuevo sentido
(Rondina, 2011). Por lo tanto, podria decirse, que las personas
con discapacidad, al narrar sus historias estan transforman-
do las mismas para que sean constitutivas de su identidad en
movimiento.

La ocupacién desde nuestra disciplina es entendida como
aquello en lo que elegimos involucrarnos, motivados y moti-
vadas intrinsecamente, para desempefiarnos en nuestra vida.
Esta se ve interferida ante la aparicion de la discapacidad y
nuestro objetivo como profesionales de salud es brindar opor-
tunidades para la participacion significativa. Reconocemos la
importancia de las subjetividades en la configuracién de la
identidad ocupacional, por lo que apuntamos a intervencio-
nes orientadas a los intereses, valores y proyectos de vida de
losy las pacientes.

Ante la aparente necesidad de las y los profesionales de defi-
nir su identidad y validar sus practicas desde la biomedicina,
Schliebener Tobar (2015) reafirma la importancia de volver
a las bases que fundamentan la practica disciplinar. Wilcock
(2006) citado en Schliebener Tobar (2015) propone considerar
el ser, hacer y llegar a ser como dimensiones que sitlan las
intervenciones disciplinares en la ocupacion y no en practi-
cas mecanicasy técnicas, centradas en patologias especificas
que apuntan a la recuperacién de funciones; caso contrario,
se correria el riesgo de que “la Terapia Ocupacional deje ser
ocupacional” (Schliebener Tobar, 2015. p. 17).

Conclusion

La posibilidad de realizar un grupo de estudio a partir de los
cuestionamientos de nuestra practica cotidiana nos permitio
dar respuestas a algunos de los tantos interrogantes que nos
interpelan en nuestro rol profesional. A pesar de la voragine
reduccionista que nos propone el paradigma biomédico, los
espacios de reflexién y construccién conjunta brindan la opor-
tunidad de volver a las bases y conectarnos con nuestra iden-
tidad como terapistas ocupacionales.

Reconocer y validar las narrativas y las subjetividades como
herramientas no visibles del proceso de rehabilitacion, confor-
ma la base desde donde deben partir nuestras intervenciones
orientadas a mejorar la calidad de vida de las personas que

Como citar este articulo:
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atendemos. Explorar y apropiarse de estas herramientas y po-
nerlas en accién, nos invita a tomar un rol alejado del estable-
cido por el modelo biomédico, abandonando la relacién profe-
sional-paciente distante y formando vinculos mas profundos.

Habilitar encuentros con las reflexiones de otras y otros, es
también habilitar el encuentro con una y uno mismo, y esto
no debe hacerse de forma instintiva, sino conociendoy apren-
diendo las herramientas disponibles para ser profesionales
éticamente comprometidos con las y los otros.

[Recibido: 12/03/20 - Aprobado: 20/09/20]
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Aportes criticos a la nocion de
Ocio/Tiempo libre

Contributions to think the notion of leisure / free time

Sara Daneri

Resumen

La actual formacion de grado en las unidades académicas de Terapia Ocupacional de nuestro pais
incluye en la bibliografia obligatoria el Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional:
Dominio y Proceso, de la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional, que incorpora dentro
su sistema de clasificacion la nocion de ocio/tiempo libre. La referencia que brinda sobre estos
términos, y sin perder de vista que responde al interés de consenso en el uso de terminologia, se
considera que requiere ser analizada y profundizar el marco conceptual que la sustenta. Se espera
realizar una revision critica de la definicion de la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional
sobre ocio/tiempo libre con el fin de aportar a su conceptualizacion y fundamentacion tedrica.
La contribucion de otras areas de conocimiento como la Sociologia, enriquece esta nocién y
ofrece nuevas perspectivas para reconsiderar los fundamentos de su implementacién en Tera-

pia Ocupacional.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, ocio, tiempo libre.

Abstract

The current degree training in the academic units of Occupational Therapy in our country include
in the mandatory bibliography the Framework for the Practice of Occupational Therapy: Domain
and process of the American Occupational Therapy Association, which incorporates within its
classification system the notion of leisure / free time.

The reference provided on these terms, and without losing sight of the fact that it responds to the
search for consensus in the use of terminology, is considered to to be analyzed and deepened the
conceptual framework that supports it. A critical review of the AOTA definition of leisure / free time is
expected to contribute to its conceptualization and theoretical foundation. The contribution of other
areas of knowledge such as sociology enriches this notion and offers new perspectives to reconsider

the foundations of its implementation in Occupational Therapy.

Key words: Occupational Therapy, leisure, free time.
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Introduccion

En Argentina en el transcurso de la década de 1990, como pro-
ducto de la politica econdmica del gobierno de turno, se abrié
la importacién a una diversidad de insumos llegando entre es-
tos, textos de Terapia Ocupacional (TO) provenientes en parti-
cular del ambito anglosajon. Al mismo tiempo, por esos afos,
en nuestro pais se produjo una destacada produccién escrita
de libros, revistas, articulos cientificos de nuestra profesion,
que quedd opacada por lairrupcién del material teérico extran-
jero (Asociacion Argentina de Terapistas Ocupacionales, 2012).

También, en este mismo periodo, se produjo una importante
apertura de carreras universitarias de TO en el pais: Universi-
dades Nacionales de Quilmes (1992); Buenos Aires (1994); del
Litoral (1998); San Martin (1998) y de gestién privada: del Sal-
vador (1994) y Abierta Interamericana (1996). Estas en su gran
mayoria incorporaron en sus programas de grado los libros 'y
textos provenientes del exterior, quedando escasos conteni-
dos de los producidos por los y las terapistas ocupacionales
argentinosy latinoamericanos publicados y/o presentados en
diferentes espacios cientificos antes y durante los afios “90.

Entre la bibliografia extranjera las carreras de TO incluyeron
el Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional.
Dominio y Proceso, siendo un documento oficial de la Asocia-
cién Americana de Terapia Ocupacional (AOTA) orientado a
terapistas ocupacionales y personal de salud en general.

Segun se indica, dicho marco es un resumen de trabajos inte-
rrelacionados que definen y guian el ejercicio de la T.O, cuyo
objetivo es: “.. articular la contribucién de la terapia ocupa-
cional en la promocion de la salud, y la participacion de las
personas, organizaciones, y las poblaciones hacia un com-
promiso con la ocupacion”. Ademas, este documento afirma
que “no es una taxonomia, una teoria o, modelo de terapia
ocupacionaly, por lo tanto, debe ser usado en conjunto con el
conocimiento y la evidencia relevante para la ocupacién y la
terapia ocupacional” (AOTA, 2008, p. 2). Tal afirmacion requie-
re ser revisada a la luz del contexto académico en el que fue
formulado tanto como la perspectiva socio-histoérica en la que
se produjo, lo cual conlleva la necesidad de reflexionar sobre
esto para comprender su implicancia.

En el mencionado documento de la AOTA se hace referencia a
las variadas actividades u ocupaciones que realizan las “per-
sonas, organizaciones y poblaciones...” (p.3), se confecciona
un listado de las areas de ocupacién y dentro de estas, ocio o
tiempo libre. Estas ocupaciones comprometen el uso de des-
trezasy patrones de ejecucién, en las que incidira el contexto,
entorno y los requerimientos propios de la actividad mas las
caracteristicas personales de quien o quien/es la/s realiza/n,
es decir, la subjetividad.

Mas adelante se definen cada una de las areas de ocupaciony se
presenta la Tabla | que delimita todas ellas y entre estas la nocion

de ocio o tiempo libre, que indica: “Una actividad no obligato-
ria que esta intrinsecamente motivada y en la cual se participa
durante un tiempo discrecional o libre, es decir, un tiempo no
comprometido con ocupaciones obligatorias tales como trabajo,
cuidado propio o dormir” (Parham y Fazio, 1997, como se cité en
Asociacion Americana de Terapia Ocupacional, 2008, p.12).

Este marco ha sido y es utilizado como material de estudio y
consulta en la formacion de los y las estudiantes de TO del
pais y por colegas, por lo cual se considera oportuno revisar
esta idea, enriqueciéndose con los aportes de las ciencias so-
ciales, por ser el ocio y el tiempo libre parte de las ocupacio-
nes de los seres humanos y fendmenos sociales.

Método

La lecturay revision bibliografica de diversos textos de Socio-
logia vinculados con la teméatica de este articulo posibilitaron
analizar los supuestos que la concepcién de ocio y tiempo
libre adquieren en el marco disciplinar de la TO. A partir del
analisis de estos términos y de su enfoque se realiza una revi-
sion de los mismos.

En primer lugar, el Marco de Trabajo engloba ambos términos
en una misma significaciéon, como si fueran sinédnimos, los que
en el desarrollo de este texto se pondran en discusion.

Asimismo, se sefiala que el ocio o tiempo libre es una acti-
vidad que no implica obligacion para la persona, pudiendo
instrumentarse o no, por lo que se desprende que hay otras
ocupaciones que si poseen un caracter obligatorio como el
trabajo, tal como lo menciona el marco en su descripcién.

El trabajo en nuestra vida es una ocupacion que posee un lu-
gar central al regular y garantizar la reproduccién social, en
tanto que el tiempo libre en particular se convierte en ese
tiempo considerado como no productivo, que es necesario
para recuperarse y responder a las demandas de productivi-
dad que la vida adulta exige bajo el régimen capitalista.

Por consiguiente, el trabajo es concebido como una obliga-
ciéon y no como una real posibilidad de realizacién humana,
es el opuesto a todo acto de libertad, quedando la libertad
supeditada al tiempo por fuera del acto productivo, es decir
al tiempo libre (Padilha, 2004). En este sentido se puede de-
cir que dentro de ese tiempo libre, el cuidado de si mismo,
dormir, alimentarse, por fuera del tiempo de trabajo, esta en
funcion de restaurar la capacidad de las personas, grupos o
comunidades para reiniciar el proceso de produccion. Este
tiempo libre puede convertirse en un tiempo de alienacion
y consumismo o por el contrario puede ser un tiempo de re-
flexion, que en este caso como hecho social seria contradicto-
rio en la légica del capitalista.

Mas adelante se menciona que el ocio o tiempo libre es una activi-
dad, que “...esta intrinsecamente motivada...” (AOTA, 2008, p.12),
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en tanto que el sociélogo Simmel (2003) en su obra Sobre la
individualidad y las formas sociales. Escritos escogidos plantea
que toda sociedad estd integrada por personas y que por in-
termedio de procesos de vinculacion estas se asocian en uni-
dades mayores conformando sociedades. Entonces, sin negar
la motivacién interna que es esencial para cada persona, no
se puede dejar de reconocer la relacion dialéctica que se ge-
nera entre los intereses de cada una de ellas y la necesidad de
establecer relaciones sociales para satisfacer tales intereses y
alcanzar sus propésitos, resultando de esta necesidad innu-
merables formas de vida social: asociaciones econémicas, de
familia, en clubes.

Por otra parte, si bien ocio o tiempo libre no son sinénimo de
sociabilidad es una de las ocupaciones que posibilita promo-
ver la sociabilidad, ofrece mucho mas que un “tiempo discre-
cional o libre” (Asociacién Americana de Terapia Ocupacional,
2008, p.12), es un espacio que brinda la oportunidad de aso-
ciacién e intercambio, de generacion de vinculos. Como sefia-
la Simmel (2003) la sociabilidad produce que:

La asociacion y el intercambio de estimulos, en el cual
todas las tareas y todo el peso de la vida se realizan, se
consume en un juego artistico, en esta simultanea subli-
macién y dilucidacion, en la cual las fuerzas pesadamente
cargosas de la realidad se sienten como a distancia, huidi-
zas y hasta con gracia (p. 208).

Aunque en la referencia de ocio o tiempo libre de AOTA no se
menciona de forma directa que esta area de ocupacién se arti-
cule con la sociabilidad alude al término participacion, lo cual
implica vinculacién con otros.

De acuerdo con Agulhon (2009) se sabe que la sociabilidad
es producto de la practica social, de la participacién y que es
el resultado de multiples interacciones que generan identi-
dades, redes y lazos. Este autor en su libro El circulo burgués
efectdia un recorrido sobre el concepto de sociabilidad segin
diversos enfoques y destaca que la misma esta dentro de la
historia de la humanidad donde el espacio y el tiempo mar-
can sus diversas formas. Considera que la historia de la socia-
bilidad es la historia conjunta de la vida cotidiana vinculada
intrinsecamente con la psicologia colectiva, por tanto, su evo-
lucion se produce a través de nuevas formas de asociacion.

La participacién como accion necesaria para la sociabilidad
y ésta como componente del ocio o tiempo libre, es la expre-
sién de una determinada época y de las sucesivas transfor-
maciones en los modos de relacion social, segun los periodos
histérico-politicos, sociales y econdmicos en el marco de un
contexto y entorno determinado.

Agulhon (2009) define la sociabilidad como: “... [el] espacio
propio de las asociaciones de hombres organizados para
practicar juntos una actividad desinteresada (no lucrativa) o
incluso para vivir juntos la no actividad o el ocio” (p.47).

Un espacio de sociabilidad es aquel en el que las personas
comparten su tiempo sin estar necesariamente cumpliendo
una funcion o realizando una tarea, un trabajo. El ocio o tiem-
po libre no son sélo “...una actividad no obligatoria que esta
intrinsecamente motivada...” (AOTA, 2008, p.12) sino un espa-
cio diferenciado por excelencia.

La idea de ocio y de trabajo, que el documento de AOTA iden-
tifica como ocupacion obligatoria, corrobora la posicién de
estos autores en cuanto que el trabajo esta cargado de valo-
res y deberes morales, en tanto que el ocio esta asociado a la
condicion de pereza e indolencia.

Para Elias y Dunning (1992) trabajo y ocio se presentan como
términos opuestos, aunque complementarios y necesarios
al igual que el tiempo libre. El trabajo se relaciona con aquel
tiempo que la gente utiliza para ganarse la vida, el ocio es
la “...ocupacion libremente escogida y no pagada, escogida
principalmente por el placer que proporciona” (p.88).

A partir de esta perspectiva estos autores efectiian una dife-
renciacién entre tiempo libre y ocio, al considerar que el tiem-
po libre es la porcién de tiempo no asalariado en el que los
miembros de una sociedad se dedican a realizar actividades
que no son elegidas libremente, ni placenteras. El tiempo libre
es todo tiempo por fuera de aquellas ocupaciones obligato-
rias, en el que distinguen cinco esferas, pero s6lo una parte
de este tiempo es dedicado a las actividades recreativas, de
las cuales se corresponden con el ocio aquellas en las que se
participa como actor o espectador y siempre que no se con-
viertan en una obligacion.

Sostienen que el tiempo libre es la parte de tiempo por fuera
del “trabajo ocupacional” (p.88). Dentro del mismo diferen-
cian cinco esferas, que aunque se solapan son diferentes: ruti-
nas del tiempo libre, las que en TO clasificamos en Actividades
de la vida diaria (AVD) y Actividades de la vida diaria instru-
mentales (AVDI); actividades intermedias de tiempo libre ten-
dientes a satisfacer necesidades recurrentes de orientacion,
autorrealizacion y/o expansion; trabajo voluntario privado y
trabajo privado no ocupacional; actividades recreativas, las
propiamente de ocio, que denominan miméticas.

En esta tipologia, se puede diferenciar el concepto de ocio del
de tiempo libre y considerar que el ocio es una parte del tiem-
po libre, pero este Gltimo no es siempre ocio, diferenciacion
que permite analizar las ideas subyacentes de ocio o tiempo
libre en las que se basa el Marco de Trabajo de AOTA.

Analizado el término ocio o tiempo libre que aporta dicho
marco, resulta insuficiente o al menos constrefido para la
complejidad que nos presentan ambos y su vinculacion con
la sociabilidad.

En cuanto a la nocién del ocio en el tiempo libre es el sociélo-
go Norbert Elias (Elias y Dunning, 1992) quien realiza a través
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de su estudio sobre el proceso civilizatorio importantes apor-
tes al tema. El mismo parte de la consideracién que en la tran-
sicion de sociedades menos desarrolladas hacia sociedades
industrializadas avanzadas se produce un proceso de auto-
rregulacion de las emociones, efecto del entramado interde-
pendiente de las estructuras sociales y psicoldgicas que dan
cuenta del proceso civilizatorio en occidente, que denomina
sociogénesis y psicogénesis.

Las rutinas propias de la vida en sociedad, las obligaciones y
deberes, exigen que las personas para su convivencia en so-
ciedad tengan que contener sus estados de animo, impulsos,
afectos y emociones, que a través del ocio encuentran su ex-
presiény salida a estas tensiones.

El foco de su investigacion se centra en el ocio y la emocion
que este produce, que por efecto del desarrollo de la sociedad
aumenta el control social y autocontrol de dichas emociones,
que al volverse “automatico se funde con la estructura de la
personalidad” (Elias y Dunning, 1992, p.85)

En este sentido Elias y Dunning (1992) refieren que las activi-
dades de ocio o recreativas rompen las limitaciones del con-
trol y autocontrol de las emociones primarias y dan lugar a
la manifestacién de estas, aunque en forma moderada por
las restricciones sociales. Estas actividades recreativas que
denominan miméticas resultan la contracara del control y el
autocontrol, son vias que posibilitan el aumento y expresion
de las tensiones emocionales hasta llegar a un punto maximo
y su resolucion, por ejemplo: un partido de futbol.

Segun Elias y Dunning (1992), las actividades miméticas den-
tro de las cuales se encuentra el ocio, despiertan lo que deno-
minan emocién ludica que se caracterizan por ser agradables
y estar dentro de ciertos limites, que permiten disfrutar de las
mismas “...con el consentimiento social de los demas y con
nuestra propia conciencia” (p.94-95) y que los integrantes de
una sociedad buscan en su tiempo de ocio. Un concierto, obra
de teatro, espectaculo musical, como toda actividad miméti-
ca expresa una tensién emocional que es estimuladay resulta
placentera, en la que existe una relacion entre dicha activi-
dad y la “dinamica psicolégica de los espectadores” (p.109).
Tal como sefialan: “De forma simple o compleja, en un nivel
bajo o alto, las actividades recreativas facilitan durante un
rato un estallido de las emociones agradables fuertes que con
frecuencia faltan en las rutinas de la vida diaria” (p.114). Es-
tas rutinas se vinculan con las diversas esferas de la vida que
demandan control, obligacion, racionalidad y restricciones en
el comportamiento social. En el siguiente parrafo de su texto,
lo autores mencionados, refuerzan esta idea al afirmar que:

Adiferencia de lo que a menudo se cree su funcién no con-
siste simplemente en liberar esa dosis de tension que es
un factor esencial de la salud mental. La base de su efecto
catartico reside en la restauracion del “tono” mental nor-

mal mediante un brote transitorio de emocion agradable
(Elias y Dunning, p.114).

Aristételes ya habia hablado de estay de sus efectos curativos,
las actividades recreativas o de ocio para él poseian un aspec-
to placentero y un resultado reparador, despiertan emociones
que tienen relacion con las que se percibe la vida cotidiana
de forma satisfactoria, placentera. En la Grecia clasica, el ocio
era entendido como una manifestacion cultural basada en la
meditacion, reflexion y sabiduria.

En el contexto actual la idea de ocio esta fuertemente influen-
ciada por la légica de la productividad, que por lo general lo
menoscaba cargandolo de prejuicios, siendo asociado a un
tiempo vacio, de holgazaneria y opuesto al trabajo. Se con-
sidera al ocio nocivo para la sociedad, al ser pensado como
opuesto y una amenaza al modelo de produccién capitalista.

Por tanto, toda actividad de ocio que se pueda pensar y pro-
poner, se inscribe en la trama social, es un hecho social que,
posibilita el aumento de las tensiones emocionales propias
de las exigencias de vida cotidiana, asi como su descarga pla-
centera, generando efectos de sociabilidad hasta en aquellos
ambitos donde desarrollamos nuestras practicas.

Resultados

La posibilidad de acceder a diversos textos de Sociologia que
estudian las nociones de trabajo, tiempo libre y ocio, permite
pensar y reflexionar sobre las practicas de ocio desde dife-
rentes vertientes tedricas, como diferenciarla de la nocion de
tiempo libre.

Al diferenciar ambos términos, se esclarece que no son si-
nénimos y que el tiempo libre esta en relacion directa con
los valores del régimen social capitalista, tiempo que queda
supeditado a la recuperacién de las condiciones de vida: ali-
mentacion, descanso, suefio, higiene, para dar respuesta al
proceso productivo. Es un tiempo que esta en relacion directa
con el tiempo productivo de las personas, complementario y
no opuesto, dentro del cual se incluye el tiempo de ocio, aun-
que este ultimo es una ocupacién elegida libremente.

Comprender la complejidad y significado de las actividades y
ocupaciones en el marco del sistema social en que las instru-
mentamos, nos orienta para comprender que no existen prac-
ticas ingenuas y que a la hora de implementarlas es esencial
identificar el fundamento en que se sustentan.

Se entiende entonces que el ocio en esta sociedad capitalis-
ta este atravesado por juicios y se lo iguale con la pereza, in-
dolencia y haraganeria, cuando este espacio de tiempo es el
propio en el que se elige libremente. Esta nocién esta influen-
ciada por la légica de la productividad y cargada de conno-
taciones negativas debido a los valores que se nos imponen
bajo este régimen social.
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Discusion

El propio Marco de Trabajo de Terapia Ocupacional sefiala que
no es ni una taxonomia, teoria o modelo y que debe ser en-
cuadrado dentro del conocimiento de la disciplina. Es decir
que, la descripcion que realiza de cada area de ocupacién, no
debiera considerarse como una definicién conceptual, sino
como una referencia orientativa.

Por ello, se considera necesario incorporar otros saberes que
posibiliten la ampliacién del campo de conocimiento en TO,
que enriquezcan y sitlen el contexto socio histérico, politico,
econémico y simbolico en el que se producen estos enun-
ciados, para generar actitudes reflexivas que contribuyan al
desarrollo y reformulacién de las ideas que subyacen en los
mismos.

Colocar en debate la descripcidon de ambos términos a través
del analisis de su sentido y significado teniendo presente el
contexto en el que han sido formulados es fundamental para
no caer en reduccionismos, desarrollar una TO analitica y es-
clarecedora y no meros reproductores de ideas y conceptos
en la formacién de grado y practica profesional.

Una revision critica que discrimine ambos términos, incorpo-
rando la multiplicidad de factores que intervienen en su for-

Como citar este articulo:

mulacion y carga ideoldgica, invita a transformar concepcio-

nes teoricasy las practicas de tiempo libre y ocio. @

[Recibido: 27/04/2020- Aprobado: 4/11/2020]
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Perspectiva de género durante el proceso de
Intervencion de Terapia Ocupacional en los
dispositivos de atencion publicos de Ciudad
Autonoma de Buenos Aires en el ano 2017

Gender perspective during the Occupational Therapy intervention process
in the devices of the public health system of the Autonomous City of
Buenos Aires in 2017

Ana Teresa Cabanas | Sebastian Gongalves | Maria Andrea Rothberg

Resumen

El articulo informa un trabajo de integracién final de grado de la Licenciatura en Terapia Ocupacio-
nal de la Universidad Nacional de San Martin, Argentina. Consideramos que para les profesionales
de la salud es imprescindible comprender los determinantes que impactan en las poblaciones en
toda su diversidad. Como terapistas ocupacionales, somos agentes socio-sanitarios que traba-
jamos con las ocupaciones como medio para la salud integral comprendiéndolas como factores
sociales. En base a ello, la investigacion cualitativa tuvo como propdsito indagar acerca de la pers-
pectiva de género que poseen les terapistas ocupacionales, como esta se ve reflejada en las inter-
venciones y como influye el vinculo terapeuta-paciente. Se entrevistaron terapistas ocupacionales
del sistema publico de salud de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires (CABA) en el afio 2017. Los
resultados destacan la heterogeneidad en cuanto a las visiones y concepciones de les entrevistades

y concluyen en la importancia de incluir perspectivas de género en las intervenciones.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, perspectiva de género, terapéutica.

Abstract

The article reports a final integration work for the degree in Occupational Therapy at the National
University of San Martin, Argentina. We believe that it is essential for health professionals to
understand the facts that impact populations in all their diversity. As occupational therapists
we are social-health agents who work with occupations as a means for comprehensive health,
understanding them as social factors. Based on this, the qualitative research aimed to inquire about
the gender perspective that occupational therapists possess, how this is reflected in the interventions
and how it influences the therapist-patient bond. Occupational therapists from the public health
system of the Autonomous City of Buenos Aires (CABA) were interviewed in 2017. The results highlight
heterogeneity in terms of the views and conceptions of the interviewees and conclude on the

importance of including gender perspectives in the interventions.

Key words: Occupational Therapy, gender perspective, therapy.
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Introduccion

Los motivos que incentivaron esta investigacién cualitativa
fueron, entre otros, la falta de formacion durante la curricula
académica de quienes llevamos a cabo dicho trabajo final de
investigacion -tanto durante nuestra formacion teérica como
en las salidas “a campo” en las practicas profesionales-; en
contraposicion y acompafiando las luchas sociales actuales
de la mano del feminismo y la comunidad LGBTTTIQPANB+
(lesbianas, gays, bisexuales, transexuales, intersex, queer, no
binaries), que nos influencian tanto a nivel social como pro-
fesional.

Investigamos también que dentro de la Terapia Ocupacio-
nal se vienen dando cambios en cuanto a las tematicas que
acompanan los cambios sociales. Podemos mencionar entre
ellos, a nivel nacional, la presentacién en el afio 2010 en el
Congreso Mundial de Terapia Ocupacional del trabajo reali-
zado por Testa y Spampinato (2010). En el afio 2015, durante
el Congreso Argentino de Terapia Ocupacional se dio lugar al
primer espacio denominado “Conversaciones sobre Terapia
Ocupacional en clave de género” (IX Congreso Argentino de
Terapia Ocupacional. El encuentro con el otro transforma es-
cenarios, 2015). Sin olvidar también los avances sociales en
cuestion de Derechos Humanos como La Ley de Matrimonio
Civil N° 26.618 en el 2010, la Ley de Identidad de Género N°
26.743 en el afio 2012, y la Ley de Educacién Sexual Integral
N°26.150 del afio 2006. Nuestra motivacion y deseo al realizar
este proyecto de investigacién fue visibilizar esta realidad, en-
tendiéndose como favorecedora, principalmente, de una me-
joria del vinculo terapeuta-paciente, al coincidir con Dias de
Castro (2005) en “Iscricoes da relacao terapeuta-paciente no
campo de terapia ocupacional” el vinculo es crucial porque es
lo que le permite al paciente tomar un rol protagénicoy activo
en la terapiay poder lograr en conjunto los objetivos plantea-
dos. Y, coincidiendo con Rosemblat (2013) creemos necesario
comenzar a resignificar la labor del terapista ocupacional mas
bien como un articulador social y, no tanto como se concibe
desde los origenes de la profesion, como un facilitador de la
adaptacion social.

Supuestos

Los supuestos de la investigacion -hablamos de supuestos ya
que es una investigacion del tipo cualitativo- fueron:

La mayoria de les terapistas ocupacionales utilizan abor-
dajes sexistas en sus procesos de intervencion en Ciudad
Auténoma de Buenos Aires (CABA) en el afio 2017.

Algunes de les profesionales de Terapia Ocupacional tie-
nen una perspectiva de género binomial durante sus pro-
cesos de intervencion en los dispositivos de atencién pu-
blicos de CABA en el afio 2017.

Poques terapistas ocupacionales presentan perspectiva
de género no binomial en sus procesos de intervencion en
CABA en el afno 2017.

Les residentes de Terapia Ocupacional de CABA en el afio
2017, tendran mas conocimiento sobre la perspectiva de
género no binomial que les terapistas ocupacionales
de varios afios de ejercicio profesional de CABA en el
ano 2017.

Objetivos
General:

Identificar la perspectiva de género que tienen les profe-
sionales de Terapia Ocupacional durante sus procesos de
intervencién en los dispositivos de atencién publicos
de CABA en el afo 2017.

Especificos:

Indagar si les terapeutas ocupacionales contemplan den-
tro de sus procesos de intervencién una perspectiva de
género binomial.

Indagar si les terapeutas ocupacionales contemplan den-
tro de sus procesos de intervencién una perspectiva de gé-
nero no binomial.

Comparar la perspectiva de género de les terapeutas ocu-
pacionales segun los afos de ejercicio profesional.

Marco teorico

Se dié comienzo a la estructuracion de este trabajo de investi-
gacion, diferenciando y definiendo ciertos conceptos que ha-
cen al entendimiento de lo que es una perspectiva de género.

+ Sexo: “Caracteristicas biologicas (genéticas, enddcrinas y
anatémicas) empleadas para agrupar a los seres huma-
nos, en la practica son utilizados para establecer una di-
ferenciacién de los humanos dentro de un sistema bina-
rio polarizado” (Organizacién Panamericana de la Salud,
2013, p.18).

+ Género: “La vivencia interna e individual tal como cada
persona lo siente, la cual puede corresponder o no con el
sexo asignado al momento del nacimiento, incluyendo la
vivencia personal del cuerpo. Esto puede involucrar la mo-
dificacion de la apariencia o la funcién corporal a través
de medios farmacolégicos, quirirgicos o de otra indole,
siempre que ello sea libremente escogido. También in-
cluye otras expresiones de género, como la vestimenta, el
modo de hablary los modales.” (Argentina, Ley 26.743, art
2°,2012).

« Perspectiva de Género: “Comprende elementos interre-
lacionados: simbédlicos, normativos, politicos y de cons-

Revista Argentina de Terapia Ocupacional - Afio 6 - Nro 3 - Diciembre 2020 - ISSN 2469-1143

48



Perspectiva de género durante el proceso de intervencién de Terapia Ocupacional en los dispositivos de

atencion publicos de Ciudad Autonoma de Buenos Aires en el afo 2017

ARTICULO / ARTICLE

truccion de subjetividad. En este sentido, la categoria de
género [...] otorga sentido a las relaciones sociales.” (Ro-
semblat, 2013, p.3) Entendimos como equipo que era ne-
cesario definir dos grandes perspectivas de género que lle-
gan a nuestros dias, que pueden articularse entre si, pero
que surgen de dos movimientos y luchas distintas.

s Perspectiva de Género Binomial: Hace foco en las des-
igualdades sociales entre el hombre y la mujer, donde
la mujer es quien se ve mas fuertemente desfavoreci-
da, mayormente juzgada, mercantilizando no solo su
forma de ser en el mundo, sino también cosificando su
accionar, vestimenta y forma de expresarse.

o Perspectiva de Género No Binomial: Hace foco en la in-
visibilizacién de las disidencias sexogenéricas, critican-
do al binarismo excluyente, e introduciendo conceptos
como “ambigliedad” y “fluidez” (Butler, 2007, p.16 y 269)
para describiry analizar los cuerpos sexuados. El cuerpo
de la multitud queer (que originalmente significa extra-
fio o inusual, se utiliza para definir al amplio grupo de
personas lesbianas, gays, bisexuales, transgénero, tran-
sexuales, e intersexuales) aparece en el centro de lo que
podriamos llamar, para retomar una expresion de Gilles
Deleuzey Félix Guattari (1997), un trabajo de “desterrito-
rializacién” de la cis-heterosexualidad.

Metodologia

En cuanto al tipo de analisis realizado, el tipo de disefio es
cualitativo, ya que el objeto de estudio es el “propio sujeto
hombre, complejo y singular, cargado con su propia historia”
(Sabino, 1992, p.81).

Segun la naturaleza del objeto de investigacion, este trabajo
presenta un tipo de disefio llamado de campo definido por
Carlos Sabino (1992). Y con respecto a los objetivos de esta
investigacion, concordamos con Sabino (1992) que define a
los disefios exploratorios como aquellos que “pretenden dar-
nos una visiéon general y sélo aproximada de los objetos de
estudio. Este tipo de investigacién se realiza especialmente
cuando el tema elegido ha sido poco explorado, cuando no
hay suficientes estudios previos y cuando aun, sobre él, es di-
ficil formular hipoétesis precisas de cierta generalidad.”

En cuanto a las muestras este trabajo conto con tres tipos de
estrategias metodologicas y por lo tanto las muestras que se
utilizaron fueron diferentes.

Muestra 1 primera estrategia metodolégica

Se consideraron como muestra todes aquelles estudiantes de
Terapia Ocupacional o terapeutas ocupacionales que partici-
paron del Café Cientifico: “Terapia Ocupacional y Sexualidad”
realizado en la Asociacion Argentina de Terapia Ocupacional

(AATO) el dia 20 de octubre del 2017. Un total de 18 personas;
siendo una muestra no probabilistica y casual (Padua, 1994,
p.148) utilizando una estrategia de observacién/participante
(Minayo, 2003, p.47).

No hay criterios de exclusion.

Muestra 2 seqgunda estrategia metodoldgica

Se consideraron como muestra todes aquelles terapistas ocupa-
cionales que intervinieron en los dispositivos de atencién publi-
cos de CABA en el afio 2017, de quienes desconocemos si tenian
0 no una perspectiva de género. Un total de 9 personas. Siendo
una muestra no probabilistica y casual (Padua, 1994, p.47).

Quedando excluides de la muestra aquelles terapistas ocu-
pacionales que al momento de realizar la investigacion se
encontraban de licencia, aquelles que realizaban tareas admi-
nistrativas o poseian cargos administrativos, todes aquelles
terapistas ocupacionales que se encontraba realizando otro
tipo de tareas que no tenian relacién con la intervencion de
Terapia Ocupacional.

Muestra 3 tercera estrategia metodolégica

Se consideraron como muestra a todes aquelles terapistas
ocupacionales que intervinieron en los dispositivos de aten-
cién publicos de CABA en el afio 2017, que realizaban interven-
ciones de Terapia Ocupacional con algun tipo de perspectiva
de género, determinado por si poseian escritos, formacion,
o militancia al respecto. Un total de 6 personas; siendo una
muestra no probabilistica, intencional (Padua, 1994, p.149).

Quedaron excluidos de la muestra aquelles terapistas ocupa-
cionales que, al momento de realizar la investigacion se en-
contraban con algun tipo de licencia, aquelles que realizaban
tareas administrativas o poseian cargos administrativos, to-
des aquelles terapistas ocupacionales que se encontraba rea-
lizando otro tipo de tareas que no tenian relacién directa con
el proceso de intervencion de Terapia Ocupacional.

En cuanto a los Instrumentos utilizados, para las tres estrate-
gias metodoldgicas fueron del tipo fuente primaria (Samaja,
2002, p.47).

Estrategia metodoldgica uno: Se realiz6 una observacion par-
ticipante. Se escucho6 el debate sobre la tematica de Terapia
Ocupacional y Sexualidad, y se dej6 hablar libremente a les
participantes y en algunos momentos se realizaron comenta-
rios disparadores para recabar informacion relacionada con
la investigacion que se llevo a cabo.

Estrategias metodoldgicas 2 y 3 (de les que desconocemos si te-
nian perspectiva de géneroy de les que conociamos que tenian
perspectiva de género): Se realizaron entrevistas. Seglin su sis-
tematicidad fueron focalizadas y formalizadas abiertas, debido
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a que se poseia un set de preguntas para realizar a les entre-
vistades, en los casos en que les entrevistades no compren-
dieran alguna pregunta se re-pregunté o se hicieron pequefias
modificaciones en la forma de preguntar. En los casos en los
que se buscé indagar sobre algtn punto en particular se reali-
zaron otras preguntas o comentarios, debido a que hubo focos
especificos a los que se buscaba orientar la investigacion. Con
respecto a la estructuracion de las preguntas, fueron semies-
tructuradas, debido a que se re-pregunt6 o se agregaron pre-
guntas en los casos en los que fue necesario. Segun la cantidad
de participantes, se llevaron a cabo algunas entrevistas indivi-
duales, y otras de a pares entre companieres de trabajo. Segln
modo de implementacion, cara a cara (Bottinelli, 2007, p.104).

Una vez recabados todos los datos y luego de transcribir-
los utilizando una estrategia de triangulacion de datos para
mantener la mayor objetividad posible, se realiz6 un cuadro
de analisis en base a los ejes de investigacion. De esta forma
quedaron cinco ejes principales de analisis: 1) Afios de Ejerci-
cio Profesional, 2) Campo y Nivel de Ejercicio Profesional,
3) Perspectiva de Género, 4) Proceso de Intervencion, y
5) Marcos Legales.

Resultados

Resultados estrategia metodoldgica 1: Café Cientifico “Terapia
Ocupacional y Sexualidad: Inclusion en los tratamientos”

Algunes refirieron interesarse en la tematica de sexualidad a
partir de alguna situacion de reflexién o vivencia de sus inter-
venciones que no dejaron satisfechas sus demandas e inquie-
tudes en la tematica o para poder realizar una intervencién
holistica el dia de mafiana. Otres pudieron mencionar la falta
de formacion académica en sus espacios y la necesidad de
querer llenar los mismos y que la formacién circule en los am-
bitos académicos.

También se menciond, por parte de aquelles que trabajaban
en diferentes dispositivos de atencidn, la falta de capacitacion
en la tematica e incluso la evasion de la tematica convirtién-
dola en tabu.

Se evidencia que hay poco conocimiento sobre las leyes que
nuestro pais ha establecido en los ultimos afos.

Resultados estrategia metodoldgica 2: Terapistas ocupacionales
de les que desconociamos si tenian perspectiva de género

Resultd que casi la totalidad de les entrevistades tiene un
conocimiento tedrico y practico de la perspectiva de género
binomial y feminista. Solo algunes de elles refirieron com-
prender la perspectiva de género no binomial. También, se
evidencié que solo une de les terapistas ocupacionales entre-
vistades, presentaba poco o casi nulo conocimiento con res-
pecto a las tematicas de las perspectivas de género.

Con respecto a los afios de ejercicios profesional, quienes se
encontraban realizando residencias de formacién al momento
de realizar la entrevista o presentaban en su recorrido acadé-
mico el haber transitado por alguna residencia de formacion,
mostraron mayor conocimiento sobre leyes y dispositivos en
relacién a la perspectiva de género, que aquelles terapeutas
que tienen mas afos de ejercicio profesional. Muches de les
entrevistades refieren que trabajan “con lo que la persona
trae”, es decir que aunque elles puedan referir que tienen una
perspectiva de género binomial o no binomial, si la persona
trae una mirada y/o actividades sexistas/machistas, como
parte de su quehacer profesional se buscara amoldarse a esa
perspectiva, no buscara ni intentarad modificarla.

Varies de les terapistas ocupacionales refieren que tener una
perspectiva de género es un beneficio en la intervencién de la
profesién ya que permite no prejuzgar a la persona.

Conrespecto al marco legal en el cual basarse para realizar las
intervenciones, o como forma de justificaciéon de las diferen-
tes formas de intervenir, se puede inferir que casi la totalidad
de les profesionales dan cuenta de la existencia de las mis-
mas, aunque admiten desconocer en profundidad sus conte-
nidos y aplicaciones. Son poques les profesionales que cono-
cen a cuales dispositivos derivar o con cuales puede realizarse
un trabajo en conjunto para la mejor intervencion.

Con respecto a que les terapeutas ocupacionales tengan o no
una perspectiva de género o conocimiento sobre la misma, no
se observo que el Campo de Ejercicio Profesional o Nivel de
Atencidén tengan alguna relacién con sus perspectivas.

Resultados estrategia metodoldgica 3: Terapeutas que sabemos
que tienen perspectiva de género

Casi todes aquelles que cuentan con una perspectiva de gé-
nero consciente y manifiesta, refieren no haberse formado o
llegado a la misma a través de sus estudios de grado. La gran
mayoria menciona que el recorrido que realizaron fue y es a
través de diversas y diferentes formaciones académicas for-
males o informales, tanto académicas como no académicas.

También se evidencié que les terapistas ocupacionales de
mayor cantidad de afios de ejercicio profesional poseen una
perspectiva de género mayormente influenciada por el fe-
minismo clasico, es decir, aquel que reivindica la lucha de
las mujeres en todos los niveles, y aquelles que cuentan con
menos afios de ejercicio profesional se vieron influenciadas
por los movimientos sociales y legales relacionados con las
luchas feministas actuales que contemplan la inclusion de to-
des aquelles que forman parte de la poblacion e impulsando
no solo el reconocimiento de las mujeres sino también de to-
das aquellas minorias excluidas, como por ejemplo las luchas
de la comunidad LGBTTTIQPANB+.
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Queda manifestado que aquelles terapistas ocupacionales que
cuentan con mayor cantidad de afios de ejercicio profesional,
no presentan conocimientos sobre la perspectiva de género no
binomial en comparacién con les terapistas ocupacionales que
cuentan con menor cantidad de anos de ejercicio.

Casi todes les terapistas entrevistades tienen una perspecti-
va de género atravesada por el feminismo, entendiendo que
el mismo busca la igualdad de los géneros e incluyéndolos, y
entendiendo que no hay actividades propias de cada género,
sino que las mismas son una construccion social. Sin embar-
go, al momento de intervenir se observa que muches lo hacen
teniendo en cuenta una mirada de género no binomial, ya que
plantean que se posicionan desde la cualidad de la persona 'y
los intereses concretos de la misma.

Segun lo comentado, al momento de plantear actividades,
entrevistar y evaluar, queda en evidencia que ningune repro-
duce el binomio sociocultural, planteando actividades dife-
rentes por el simple hecho de que sean hombres o mujeres.

En relacion al eje vinculo terapeuta-paciente, la mayoria de
les entrevistades refiere que mejora el vinculo el hecho de
sostener una perspectiva de género, ya que se trabaja con lo
que la persona trae y no se estipulan actividades basadas en
su sexo, generando mayor confianza y adherencia al trata-
miento. Otres refieren que lleva a la persona a replantearse
recurriendo a la re-pregunta y permitiendo que el tratamien-
to sea un espacio de deconstruccién de los roles impuestos
socioculturalmente.

Se observé que aquelles terapistas ocupacionales con menos
afos de ejercicio profesional y que ademas realizaron o realizan
la formacion dentro del sistema de residencias, tienen mayor
conocimiento acerca de la legislacion y/o utilizacion de recur-
sos, que aquelles terapistas que tienen mas afos de ejercicio
profesional, con respecto a la tematica de las perspectivas de
género. De todas formas, desconocemos si esto se debe a los
cambios sociales que nos atraviesan, o simplemente esta rela-
cionado a avances en la formacién educativa de posgrado.

La gran mayoria de les terapistas ocupacionales que fueron
entrevistades presentan un conocimiento teérico sobre la
perspectiva de género binomial, pero quienes pertenecen a
la estrategia metodologica 3, son quienes tienen en cuenta
esta perspectiva al momento de llevar a cabo la interven-
cion de manera consciente, y entendiendo la importancia
de llevar a cabo intervenciones con perspectiva de género,
tanto en sus entrevistas como en sus intervenciones tienen
la intencién de romper los estereotipos sociales. Ademas,
aquelles que fueron entrevistades dentro de quienes pre-
sentan una perspectiva de género, si bien al momento de
plantear actividades respetan lo que la persona quiere, bus-
can generar la re-pregunta en la persona (paciente/usuario)
haciendo comentarios o chistes, para visibilizar los estereo-

tipos formados culturalmente en torno a los géneros y las
actividades.

También se observd, que los dos terapistas ocupacionales
varones que participaron en la muestra, no tenian un cono-
cimiento sobre las perspectivas de género, tanto binomial
como no binomial. Si bien uno de ellos presentaba poco cono-
cimiento sobre perspectivas de género, refirié que se vio “obli-
gado” a tener en cuenta la perspectiva de género binomial por
sus contextos, tanto el laboral como el familiar. Cabe aclarar
gue no es una acusacion hacia los terapistas ocupacionales
hombres, sino que inferimos que tiene su fundamentacion en
lo explicado a lo largo de la investigacidn, donde hablamos de
cémo los movimientos sociales atraviesan a las personas, en
este caso el feminismo que empodera mayoritariamente a las
mujeres, diversidades feminizadas y disidencias, y por lo tan-
to impacta sobre la sociedad toda. Es decir, que resulta l6gico
que las terapistas mujeres conciban primero esta perspectiva
y busquen generar modificaciones en sus diferentes ambitos,
y asi los hombres puedan replantear su accionar.

Con respecto al objetivo “Indagar si les terapeutas ocupacio-
nales contemplan dentro de sus procesos de intervencién una
perspectiva de género no binomial” podemos concluir que:

Casi todes les terapistas ocupacionales, que fueron entrevis-
tades en la estrategia metodoldgica 2, de les que desconocia-
mos si poseian una perspectiva de género, no presentaban
conocimiento sobre lo que era la perspectiva de género no
binomial; mientras que aquelles que fueron entrevistades a
sabiendas de que presentaban una perspectiva de género (es-
trategia metodologica 3) expusieron un perfil grupal dividido,
presentando algunes, conocimiento tedrico sobre esta pers-
pectiva y otres no.

La perspectiva de género no binomial quedo evidenciada en
el proceso de evaluacion de Terapia Ocupacional, mientras
llevaron a cabo esta investigacion, con material y recomenda-
ciones en cuanto a la tematica.

Reflexiones finales

En cuanto al objetivo especifico “Indagar si les terapistas ocu-
pacionales contemplan dentro de sus procesos de interven-
cién una perspectiva de género binomial” podemos concluir
que: en la intervencién, queda mezclada la perspectiva de gé-
nero binomial y no binomial ya que en ambas se trabajan con
actividades no sexistas.

Con respecto al objetivo “comparar la perspectiva de género
de les Terapeutas Ocupacionales segln sus afos de ejercicio
profesional” concluimos que:

La cantidad de afios de ejercicio profesional no tiene influen-
cia en que le terapista ocupacional posea o no una perspec-
tiva de género, sino que esto tiene relacién con la formacién
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constante que van realizando y el contexto- personal, profe-
sional e institucional- en el que les terapistas ocupacionales
se manejan. Sin embargo, observamos que si se ven muy in-
fluenciades aquelles terapistas mas jévenes, por ejemplo les
residentes, con respecto a estas tematicas, tanto porque las
leyes de la tematica se encuentran dentro de la bibliografia
obligatoria para rendir el examen de ingreso a las residen-
cias, como asi también se encuentran influenciades por los
movimientos sociopoliticos actuales y presentes en agenda
politica. También es importante destacar las demandas de les
usuaries. Hay quienes refirieron que nunca tuvieron casos en
los que hayan tenido que tener en cuenta una perspectiva de
género, mientras que otres han referido haber tenido casos
de personas trans, por ejemplo, y han tenido que actualizarse,
informarse y amoldarse a los nuevos paradigmas.

También podemos destacar que quienes fueron entrevistades
teniendo una perspectiva de género, tienen mayor nocion de
leyes y dispositivos con los que se puede trabajar en redes,
institucional, transversal e intersectorialmente.

Finalmente, pero no menos importante, nos gustaria remar-
car que, si bien puede haber intervenciones no sexistas sin co-
nocimiento de las perspectivas de género, consideramos y ve-
mos la diferencia que al haber una perspectiva de género, les
terapistas ocupacionales cuentan con mayores recursos tanto
teoricos como legales, en forma de apoyos y/o de dispositivos
con los que trabajar en red; permitiendo a les mismes mejorar
el vinculo terapeuta-paciente y por consiguiente, la interven-
cién en su totalidad. @

[Recibido: 3/02/2020- Aprobado: 4/11/2020]
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Interview with Patricia Bollini, her career in the Work area. Role and incidence
of Occupational Therapy in public policies

Realizada por Silvina Solari

Silvina Solari En el presente texto se utiliza lenguaje inclusivo y binario de acuerdo al lenguaje

il e Tieiz pla e parcine utilizado por la entrevistadora y por la entrevistada, respetando las formas de cada

Coordinadora del Servicio de Colocacion y

Seguimiento Laboral en Asociacién del De- una, para visibilizar de esta manera, la continua transicion y diversidad en las prac-
sarrollo para la Educacion Integral (ADEEI) ticas que habitamos.

Laboral. Profesora Adjunta en la asigna-

tura Practica Profesional IV de la Carrera Esta entrevista corresponde al primer conversatorio realizado en el marco de la
de Terapia Ocupacional de la Universidad Materia Practica Profesional 4 de la carrera Licenciatura en Terapia Ocupacional
de Buenos Aires. Docente de posgrado . . . . . . .
enl[a asignatura Acceso allTrabajo dela de la Universidad de Buenos Aires. Se trata de una asignatura con orientacién hacia
Especializacion en Estudios Sociales de la la inclusion laboral, y este conversatorio da inicio a un ciclo de encuentros en una
Discapacidad de la Universidad Catdlica practica profesional distinta, en contexto de pandemia por COVID-19, adaptada a

Argentina. las medidas de Aislamiento Social, Preventivo y Obligatorio (ASPO). La propuesta

pedagodgica involucra a centros de practicas profesionales que se encuentran desa-
rrollando practicas en teleasistencia, otros dispositivos de atencién que se encuen-
tran luchando por su subsistencia como los Talleres Protegidos de Produccion, en
un contexto que acentda la situacion de aislamiento de usuarios y con profesiona-
les poniendo el cuerpo a nuevas formas de trabajo en contextos Unicos e inciertos:
pero siempre innovando, poniendo en juego una creatividad y adaptabilidad des-
tacables. Mas de treinta colegas colaboraron con la materia, a través de practicas
en teletrabajo, cursos-talleres, seminarios, mesas redondas y conversatorios, en
encuentros virtuales sincrénicos y asincréonicos. Practica profesional distinta, la
cual con seguridad ha traido cambios que llegaron para quedarse y hacer repen-
sar nuestras practicas, formacién y ejercicio profesional. El ciclo de conversatorios,
pretende acercar a les estudiantes, experiencias profesionales destacables, prac-
ticas innovadoras y diferentes entornos de intervencion a partir de las experien-
cias personales y profesionales que pusieran luz al interrogante ;de qué hablamos
cuando hablamos de Terapia Ocupacional laboral?

solari.silvina.TO@gmail.com

S.S: Damos inicio a dicho ciclo con la presencia de la Magister Patricia Bollini, refe-
rente indiscutida en el drea de la inclusién social y laboral de las personas con dis-
capacidad, presidenta del capitulo Argentino del Grupo Latinoamericano de Reha-
bilitacion Profesional (GLARP) desde noviembre de 2010, directora de la Comisién
Nacional de Discapacidad (CONADIS) en el periodo comprendido entre 1989 y 2000,
Docente titular de la materia desde la creacién de la misma en la UBA en el afio
1996 hasta marzo de este ano, entre tantas otras experiencias que desarrollaremos
en la entrevista.

Pensar el inicio del ciclo de conversatorios con la presencia de Patricia tenia mu-
cho significado. Por un lado, dar comienzo a una nueva cursada de prdcticas pro-
fesionales distintas con la experiencia de quien marcé tantos nuevos caminos,
abrié tantas puertas y formé a tantes profesionales (todes les que cursamos en
la UBA). Y, por otro lado, conocer la historia de la Terapia Ocupacional en el dm-
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bito laboral a través de la historia de Patricia nos parecia un
acierto, un impulso y estimulo importante para dar inicio a
esta a la cursada de treinta y cinco estudiantes que se recibi-
rdn con esta materia, que se recibirdn en este contexto.

Patricia Bollini nacié el 6 de agosto del afio 1950, “Ario del Liber-
tador General San Martin” (dato que resaltan todes les nacides
en ese afio). Comenzé a estudiar Trabajo Social, a fin de abor-
dar la temdatica de la discapacidad desde esa disciplina. Pero
después de casi tres arios de carrera decidié incorporarse a la
Carrera de Terapia Ocupacional considerando que desde esta
profesion podria trabajar en forma mds directa y comprometi-
da con la discapacidad. Al tiempo forma su familia, hoy confor-
mada por cuatro hijes y nueve nietes.

Apasionada y defensora de la Terapia Ocupacional (de aho-
ra en adelante TO), luchadora incansable por la inclusion
laboral de las Personas con Discapacidad, gran contadora
de anécdotas en las cuales podemos no solo aprender sobre
la inclusién sino sobre el rol e incidencia de les profesionales
en la TO en dichos procesos, entender el desarrollo de la TO
como nueva profesion dentro del modelo médico hegemé-
nico y como profesion feminizada, porque la escucharemos
contar que “se ha caminado el pais’, pero quienes la conoce-
mos, sabemos que muchas de esas recorridas han sido junto
a sus hijes.

Podemos continuar hablando mucho de Patricia, pero mejor serd
conocerla a partir de sus propias palabras, y como ella nos invi-
ta a lo largo del encuentro a imaginar esa historia, conocer esos
sucesos que marcaron lo que hoy es la TO en el Ambito Laboral.

Foto 1 - Patricia Bollini.

S.S: Patricia, claramente para nosotras es un placer comenzar
esta serie de conversatorios con vos. Pretendemos hacer un
recorrido a través de tu experiencia sobre el desarrollo de la
TO en el drea laboral de nuestro pais. También sobre tu parti-
cipacion en el Estado Provincial y Nacional, como directora de

la CONADIS, presidenta del GLARP, Co-autora y asesora en Le-
yes tan importantes para nuestro desempernio profesional
como la 24.901 (sobre el Sistema de prestaciones bdsicas en
habilitacién y rehabilitacion integral a favor de las personas
con discapacidad) y la Ley 26.816 (sobre el Régimen Federal
de Empleo Protegido para Personas con discapacidad).

Podriamos comenzar este recorrido desde la pregunta sobre
como llegaste a desemperiarte en el drea laboral y que nos po-
drias contar sobre el desarrollo de la misma en nuestro pais.
Nos interesa saber qué sucedia con la inclusion laboral de los
usuarios de TO, cudles eran los dispositivos existentes.

En primer lugar quisiera agradecer la invitacion a participar
en este primer conversatorio que considero sera de suma im-
portancia para alumnos e incluso profesionales presentes.
Gracias Silvina.

Como siempre digo, tengo la suerte de trabajar y de haber tra-
bajado en este tema. Siempre he podido ejercer mi profesion
a gusto. Y siempre tuve la inquietud de cudl era el después de
la poblacién con discapacidad que atendia. Su insercién o re-
insercion social y laboral. Es desde ahi que me fui comprome-
tiendo cada vez mas en la tematica especifica de la inclusién
socio laboral.

Comenzando a responderte desde el principio, cuando yo es-
tudiaba, no se veia laboral, cuando en realidad el tema laboral
es clave en el proceso de inclusién de cualquier persona.

Una vez recibida comencé a trabajar en diferentes centros de
rehabilitacion; ALPI (Asociacion Civil dedicada a la rehabilita-
cién de personas con discapacidad motriz), en el aquel mo-
mento en el Instituto Nacional de Rehabilitacion del Lisiado,
hoy IREP (Instituto de rehabilitacion psicofisica), entre otros,
pero verdaderamente lo que siempre me movilizé y mi gran
preocupacién en el ejercicio profesional era el tema del traba-
jo, era qué pasaba después con ese paciente al que rehabilita-
mos la mano, ese alumno que egresa de la formacion laboral,
qué iba a ser el futuro de ese sujeto...

Verdaderamente lo que siempre me
movilizd y mi gran preocupacion en el
ejercicio profesional era el tema del trabajo,
era qué pasaba después con ese paciente
al que rehabilitamos la mano, ese alumno
que egresa de la formacion laboral, qué iba
a ser el futuro de ese sujeto.
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En ese momento imaginense cudl era la mirada sobre la TO,
era algo absolutamente desconocido, e imaginense la TO en
el ambito laboral, no existia, no habia nada.

En esos momentos en los centros de rehabilitacién, en areas
de salud mental y otras, la terapista ocupacional no trabaja-
ba la inclusién laboral. Trabajaba con la mirada del proceso
de rehabilitacion integral en la que ese sujeto pudiera volver
a realizar sus ocupaciones de acuerdo con sus posibilidades.
Pero ahi era como que la cosa terminaba.

Si lo que habia comenzado ya hace cincuenta afios, depen-
dientes del Instituto Nacional de Salud Mental de Nacién eran
los Talleres Protegidos Terapéuticos (TPT). Eso si ponia el foco
en el area laboral. Y en ese proyecto es destacable que una
de las responsables principales en su desarrollo, junto con
el doctor Quiroz, era Marta Suter, una terapista ocupacional,
también de larga trayectoria, quien promovid y logré que se
crearan casi todas las carreras de TO que hay en el pais.

Entonces ese proyecto de los Talleres Protegidos Terapéuticos
era para la poblacion del ambito de la salud mental, de los
grandes neuropsiquiatricos, enfocado a la ocupacién laboral
dentro de las medidas de las posibilidades. Este proyecto tie-
ne mucha trayectoria y realmente promovia que el paciente,
la persona desde el area de salud mental, pudiera realizar ac-
tividades laborales.

Después de esto, yo les digo honestamente, no conoci algin
area especifica de la TO, de los equipos, que tuvieran ese pen-
samiento, esa mirada, de ir desde el momento cero que ven
ese paciente preparandolo para su futuro y reinsercién en el
mundo del trabajo.

En la Provincia de Buenos Aires también habia un programa
que promovia en ese momento la creacién de Talleres Pro-
tegidos de Produccion (de ahora en adelante TPP). Pero es
importante que entendamos el contexto de ese momento,
imaginense que estamos hablando de una época que era
solo la educacion especial lo que existia, ni hablar de edu-
cacién inclusiva, esto es algo que viene mucho después.
Actualmente soy directora de ADEEI Laboral, un proyecto
de inclusion para personas con discapacidad, de la cual el
area escolar es pionera en lo que respecta a la promocion
de la inclusion educativa y este afio celebramos el 35° ani-
versario. Pero en esa época solo hablabamos de educacién
especial, y los posprimarios que existian eran todos de for-
macion laboral, hablaban de talleres de oficios que todavia
hay muchos Centros de Formacién Integral (CFl) que ac-
tualmente también contintian promoviéndolos. Y conside-
rar que ahora hay un tope de edad en lo posprimarios y la
formacion laboral, pero en esa época podian llegar a tener
a los jovenes en las escuelas hasta los 40 afios; imaginense
que eso es ridiculo.

Entonces, aparecia otra vez la pregunta: terminaba esa forma-
cién laboral y jqué ocurria con esos jévenes? Y aca es donde
entran como respuesta a esta problematica los TPP.

Después podemos hablar un poco mas sobre esta figura,
porque en algln sector es muy discutida, pero yo necesito
que sepan que soy una fanatica y defensora de los TPP, y
las terapistas ocupacionales presentes en este conversato-
rio que estan representando TPP me conocen desde hace
mucho y lo saben, porque soy una convencida que para dar
respuesta al tema laboral de la poblacién de las personas
con discapacidad, deben coexistir todas las modalidades, la
inclusién educativa, educacion especial, los TPP (puede que
el nombre haya quedado fuera de convenciones y actuali-
zaciones terminologicas, pero lo que si importa es la figura
de este trabajo bajo una 6rbita contenida y ajustada) y el
empleo en el plano competitivo obviamente con todos los
apoyos y seguimiento laboral, deben todos coexistir, por lo
menos en la actualidad.

Entonces, donde se impulsé muchisimo la creacion de los
TPP fue en la Provincia de Buenos Aires. Los primeros TPP
en la Provincia de Buenos Aires comienzan a aparecer hace
cuarenta afnos aproximadamente y entonces desde el area
de Accién Social la Provincia, se incorpora la figura del Pro-
grama de TPP del cual soy coautora. Fijense que en ese mo-
mento la tematica de inclusién laboral no lo tomaba Minis-
terio de Trabajo ya que estaba visto desde esa otra mirada
mucho mas asistencialista.

Foto 2 - Simposio ADEEI - CREES sobre “Las tramas de la inclusién: de la

Convencion (CDPDC) a las experiencias situadas en contextos”, el dia 5 de
octubre de 2019.

S.S: Patricia, nombrds el Programa de TPP del cual has sido
coautora. Nos interesa que puedas contar sobre la experien-
ciaenrelacion al rol tuyo como terapista ocupacional en el Es-
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tado. Te incluis en La Plata, en la Direccion de Discapacidad en
el Ministerio de Desarrollo Social, sos coautora del Programa
de TPR, luego asesora en el actual Régimen Federal de Empleo
Protegido para PcD, también fuiste directora de la CONADIS,
sos presidenta del capitulo argentino del GLARP, seguis siendo
convocada y consultada como referente en la temdtica. Y que
nos cuentes por qué considerds que la TO es una profesion que
puede dar respuesta a cargos de responsabilidad y qué apor-
ta la TO al desarrollo de politicas publicas.

El tema es asi, y esto ya va mas como recomendacion a los
estudiantes.

Yo voy atravesando como terapista ocupacional servicios de
rehabilitacion, atencion, etcétera, y de golpe por equis motivo
voy a vivir a La Plata. Entonces ya en La Plata, comienzo a tra-
bajary a moverme. Me incluyo en un TPP, uno de los primeros,
que es TPP la Plata, que junto con APAD San Miguel, ASTADIS
Hurlingham, son los talleres pioneros. Yo comienzo a trabajar
alliy una cosa va llevando a la otra. La TO, obviamente no te-
nia un espacio.

Se crea en ese momento la Direccién Del Discapacitado de-
pendiente del Ministerio de Accion Social de la Provincia de
Buenos Aires. Como en La Plata ya trabajaba en el taller pro-
tegido, y me movia todo el tiempo (porque he sido toda mi
vida muy inquieta), es que voy desde el TTP a la Direccion Del
Discapacitado porque estabamos con el tema del programa,
las becasy los peculios, y de repente cuando llego a esa direc-
cién que habia psicologas, gente de la educacion, trabajado-
res sociales, etcétera, pero no habia terapistas ocupacionales,
cuando sali de ahi me dije; yo tengo que trabajar aca, porque
la mirada de la TO va a hacer un cambio, yo lo sentia.

S.S:Ymas alld de esa intuicion, ;qué es lo que pensabas que la
TO podia aportar a ese espacio?

Imaginense que los temas que llevaba adelante en ese mo-
mento esa Direccién eran todo lo relacionado con equipa-
miento, hoy ayudas técnicas, un programa que era un esbozo
en el intento de dar una ayuda a los TPP, también nucleaba
todos los servicios que brindaban las organizaciones no gu-
bernamentales, estaban los hogares y la figura de los centros
de dia con un formato muy confuso. Entonces me dije: aca tie-
ne que estar en este equipo de trabajo la TO, porque tenemos
esa mirada distinta, conocemos a la persona, sus capacidades
y posibilidades.

Las vueltas de la vida hicieron que la directora que nombran
en ese momento junto con una psicéloga, me convocaray me
ofreciera la direccion del departamento técnico de esa Direc-
cién del Discapacitado, donde manejaba todos los programas.
Y gente, yo siempre digo lo siguiente, hubo hitos en cuanto a
legislacion, a nivel de programas, etcétera, pero también hay
hito a nivel de la vida profesional de uno. Para mi, mi primer

hito fue eso, estar en la provincia, y caminar la Provincia de
Buenos Aires supervisando, conociendo todo lo que pasaba a
nivel de estas areas, en la cual estaban los TPP.

Pero detras de los TPP estaba toda la necesidad de lo laboral.
Porque imaginense que era la Unica opcion de inclusion que
habia. Yo les puedo garantizar que en ese momento era algo
maravilloso, por un lado, pero un aquelarre, por otro, porque
uno se encontraba jovenes que respondian al perfil de ope-
rario del taller, pero otros trabajadores que podrian trabajar
fuera del &mbito protegido y otros que se hubieran beneficia-
do de otros tipos dispositivos diferentes al TPP. Entonces esto
también fue dejando sentado qué debia sery hacerse, jlas ho-
ras que he profundizado sobre este tema!

Como coautora de la Ley, lo primero que hice fue en la confor-
macion del equipo técnico que debian tener todos los talleres,
inclui obviamente TO, junto con psicologia y trabajo social.

Imaginense que terapistas ocupacionales no habia en muchi-
simas localidades y municipios. Me acuerdo que Adelma Moli-
nari, persona fuera de serie, me cargaba y me decia; “Esta Pa-
tricia que quiere meter T.O., Transporte del Oeste” me cargaba.
Pero puedo garantizar que cuando habia una terapista ocupa-
cional en el equipo; cambiaba, se marcaba la diferencia, y eso
que lamirada de la TO no estaba todavia muy desarrollada en
el dmbito laboral, o sea, que verdaderamente hubo que hacer
mucha escuela.

Puedo garantizar que cuando habia

una terapista ocupacional en el equipo;
cambiaba, se marcaba la diferencia, y eso
que la mirada de la TO no estaba todavia
muy desarrollada en el ambito laboral, o
sea, que verdaderamente hubo que hacer
mucha escuela.

Esa fue miincorporacion al Estado. De estar en la Provincia de
Buenos Aires, y hacer una maestria, porque uno aprende de la
gente, el conocer lo que hay te enriquece muchisimo y nos
abre las cabezas, me vuelvo a vivir al Conurbano y, de nuevo,
esas vueltas de la vida, ya se habia creado la CONADIS en el
afio 1987.

Mariano Paz, el presidente de la CONADIS, me convoca y asi
llegd luego a ser una de las directoras de la CONADIS. Si yo
digo que al recorrer la provincia hice un master, jimaginense
lo que aprendi al recorrer el pais!, las realidades son tan dis-
tintas, es apasionante todo lo que uno puede hacer.
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Por eso cuando me preguntas por el rol de la TO en el sec-
tor publico, es fundamental porque realmente es otra mirada
porque lo demas es acotado, y mira que en la CONADIS eran
abogadas, psicélogas, trabajadores sociales, sociélogas, et-
cétera, pero realmente nuestra mirada enriquece muchisimo.

Foto 3 - Conversatorio en CIAPAT de la Organizacién Iberoamericana de Segu-

ridad Social (OISS) Regional Cono Sur, sobre la “Inclusion Laboral de las Per-
sonas con Discapacidad en Argentina”, entre Patricia Bollini y Martin Arregui
(Director de Promocion para la Inclusion Laboral en Secretaria de Gobierno
de Trabajoy Empleo de la Nacion hasta 2019), el dia 15 de Agosto de 2019.

S.S:Yen esta linea de tiempo que nos contds, desde esta mira-
da asistencialista de la persona con discapacidad (PcD), don-
de el unico ambito de inclusion laboral era en el empleo pro-
tegido y no se conocian experiencias en relacién a inclusiones
en el ambito competitivo, con un Ministerio de Trabajo y una
TO que no abordaban la temdtica de la discapacidad. ;Cudles
dirias vos, desde tu experiencia y formacion, que fueron los
hitos que marcaron un cambio en la inclusion laboral y en el
rol de la TO en este campo?

En relacion a los hitos en el abordaje de la TO en el area la-
boral, yo creo que un primer impulso fuerte es por parte de
las propias Personas con Discapacidad y sus familias que
empiezan a promovery crear un movimiento asociativo muy
importante, porque los programas que aparecieron en la
Provincia de Buenos Aires, la Ley de TPP, y ahora después
vamos a hablar de la Ley 24.901, fueron a instancias de dar
respuesta a esta poblacién. Habia que hacer algo, porque si
ahora todavia hay mucha confusion y a veces no se sabe cudl
es el rumbo de las Personas con Discapacidad que llegan a
la edad laboral y no pueden acceder al mundo del trabajo,
imaginense en ese momento. Entonces el empuje de las Per-
sonas con Discapacidad y sus familias fue importantisimo.

Otro tema importante fue la educacion, la posprimaria, eso
fue generando un montén de respuestas. Imaginese que las
primeras organizaciones no gubernamentales eran de padres,

otras eran mixtas (técnicos y padres), otras por parte de los
propios profesionales de esas escuelas de formacién profe-
sional; porque era terrible ir formando jovenes que luego no
tienen donde insertarse.

Después, a nivel de la formacion universitaria, comienza a apa-
recer el tema laboral. Cuando creamos la carrera en la Universi-
dad de Buenos Aires, y ya también desde la Universidad Nacio-
nal de Mar Del Plata tenia otra mirada mucho mas laboral. Yo
tenia mucha relacion con profesionales de Chile que formaban
parte del GLARP y, si comparamos, Chile tenia un avance en lo
laboral impresionante que no teniamos nosotros.

Y lo que nos dio un empuje total fue cuando se sancioné la
Ley de Riesgos del Trabajo, porque la Ley exige que haya un
profesional de la TO en el equipo. Y esto fue maravilloso. A mi
me toco6 estando en la CONADIS formar parte de distintos co-
mités, comisiones, etcétera, pero me acuerdo en uno que es-
tdbamos desde la Superintendencia de Servicios de Salud por
la Ley 24.901, la Superintendencia de Riesgos de Trabajo, des-
de el Programa de Atencion Médica Integral (PAMI), etcétera, y
me acuerdo que la gente de Riesgos de Trabajo siempre decia
que desde que habian incorporado la TO verdaderamente fue
un aporte fundamental.

Después empezaron a aparecer programas que fomentan la
inclusion laboral, mas cerca en el tiempo, ahi si, desde el Mi-
nisterio de Trabajo, que era el espacio mas indicado.

Otro tipo de Leyes que se fue logrando, porque si bien hay Le-
yes especificas que atienden la tematica de la discapacidad
también se logré incluir la tematica en articulos dentro de las
Leyes generales, como en la Ley de empleo, lo que allanaba
realmente el camino.

Otro tema que es para mi muy importante es la Ley 24.901 del
Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacion y Rehabilita-
cién Integral a Favor de las Personas con Discapacidad, que
yo diria que es la Ley que marca un antes y un después en el
abordaje de la discapacidad.

Imaginense que las coberturas prestacionales previas a la Ley
24.901 no las cubria ninguna obra social, asi que pagar las se-
siones de TO, como las de cualquier otra profesion, nadie las
pagaba.

Desde la CONADIS, la doctora Busto Fiero, Liliana Pantano,
Beatriz Pérez, yo y otros, junto a Mariano Paz que era el di-
rector en ese momento, una de las obsesiones que teniamos
era cdmo lograr que todas las personas con discapacidad tu-
vieran la posibilidad de recibir la prestacion adecuada en el
momento oportuno a lo largo de todas las etapas de la vida.

Y ahi después de mucho esfuerzo y mucho trabajo se logra la
aprobacion, obviamente como toda Ley pasando por diputa-
dos, senadores, pero logrando lo mas dificil que es el presu-
puesto. Para los que no conocen el alcance de la Ley: logra
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articular que todas las obras sociales aportan a un fondo de
redistribucién solidaria que lo maneja la Superintendencia de
Servicios de Salud, entonces de ese fondo de redistribucion
solidaria, dentro del Marco de Sistema Unico de Prestaciones
Basicas, aparecian los fondos para dar cobertura a las perso-
nas con discapacidad, que si ustedes observan el Certificado
Unico de Discapacidad (CUD) de cualquier persona van a ver
que figura el apartado de orientacion prestacional, que les
VoY a ser sincera no siempre marca lo mas adecuado.

Desde la CONADIS, una de las obsesiones
que teniamos era como se logra que todas
las personas con discapacidad tuvieran

la posibilidad de recibir la prestacion
adecuada en el momento oportuno a lo
largo de todas las etapas de la vida.

Entonces nos encontramos con Personas con Discapacidad con
su CUD, por el otro lado, instituciones como prestadoras de ser-
vicios certificados y un marco basico que determina qué presta-
ciones deben cubrirse. Las obras sociales que se incluyen
cuando se sanciona la Ley 24.901 son las Obras Sociales Nacio-
nales. Se siguié peleando y se logré que se incluyan las prepa-
gasy luego con mas retraso las obras sociales provinciales.

Lo que se logra con esto: poder incluir como prestaciones
la Formacién Laboral, que cuando no se realiza en una ins-
titucion del Estado, la formacion laboral la cubren las obras
sociales. Lo que es la Colocacion y el Seguimiento Laboral
dentro de lo que es este proceso de inclusién, en realidad
sigue sin tener cobertura prestacional, aspecto sobre el que
instituciones y profesionales seguimos peleando.

Otro tema importante es la famosa Ley de Cheques. Me pregun-
taban cuales fueron hitos, bueno: la Ley de Cheques es funda-
mental. La Ley de Cheques genera fondos a partir de los Cheques
mal emitidos, presupuesto que ni les cuento como se peleaban
las distintas areas de gobierno, pero logramos que esos fondos
fueran a discapacidad a través de distintos programas que dan
subsidios para estructura, ayudas técnicas, entre otros.

La Ley 24.901, el Régimen Federal de Empleo Protegido, la Ley
de Cheques, ni que hablar de la Convencién sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad y, ahora, estas ultimas
noticias sobre la reciente aprobacion de Ley del Ejercicio Profesio-
nal de Terapistas Ocupacionales en la Provincia de Buenos Aires.
Esto dltimo es una maravilla, una alegria. Todos son hitos muy
importantes, cada una de esas Leyes ha marcado diferencias.

S.S: En algun momento nombraste al Grupo Latinoamericano
de Rehabilitacion Profesional, nos interesa que nos puedas
hacer una introduccion de qué es, cémo llegas vos a formar
parte y cudl es la realidad hoy del Capitulo Argentino.

El GLARP, Grupo Latinoamericano de Rehabilitaciéon Profesio-
nal, se crea en Colombia en el afio 1977, para empezar a promo-
ver y aplicar los principios de la Organizacién Internacional del
Trabajo (OIT). Principios y normativas internacionales sobre la
insercion de trabajadores que discapacidad, que se basan jus-
tamente en el concepto este de Rehabilitacion Profesional.

La Rehabilitacién Profesional es un proceso que esta confor-
mado por las etapas de la evaluacién, la orientacioén, la for-
macion, la colocacién y el seguimiento laboral para Personas
con Discapacidad. Fijense que hasta la Ley de Aseguradoras
de Riesgos del Trabajo y la Recalificacion Laboral estd basada
en este proceso. O sea, todo lo relacionado a la tematica la-
boral y discapacidad deberia atravesar el proceso o parte del
proceso.

El GLARP tenia una fuerza impresionante y apoyos de fondos
europeos en ese momento. Entonces empieza a promover y
crear Capitulos en los distintos paises de Latinoamérica. En
Chile tenia mucha fuerza, como les decia antes, tenian toda la
polenta de los profesionales de la TO de alla. Cuando llega la
inquietud y promocion a Argentina se crea desde la CONADIS y
la convocamos a Adelma Molinari, que era pionera en el tema
de insercién laboral, y se crea el GLARP Capitulo Argentino.

Tenia como misidn, justamente, promover todos estos princi-
pios de la RP (Rehabilitacion Profesional), de hecho se daban
capacitaciones de todo este proceso y se empez6 a caminar
por todo el pais. La metodologia que tenia el GLARP era la si-
guiente: Capacitaciones que de repente duraban una semana
o diez dias intensamente, venia personas de diversos paises a
capacitarnosy de ese grupo de quienes fueron capacitados se
seleccionaba algunos profesionales que quisieran ser agentes
multiplicadores. Obviamente éramos muchos y habia refe-
rentes en diferentes partes del pais y tuvo un gran desarro-
llo. Marta Suter, ella también ha sido presidenta de GLARP, un
lujo, una persona muy idénea en un grupo que tenia mucha
injerencia profesional y politica en un montén de temas cen-
trales referidos a la discapacidad y lo laboral.

Lamentablemente, los apoyos internacionales dejaron de dar
apoyos econdmicos al GLARP central, pero a pesar de esto se
continué trabajando. Hoy el GLARP ya no tiene fuerza, realmen-
te ha caido mucho en los distintos paises, pero, lo importante
del GLARP es que sigue siendo el Unico grupo latinoamericano
abocado exclusivamente a lo laboral. Porque fijense que en
nuestro pais tenemos confederaciones, federaciones, organiza-
ciones de primer grado, cdmaras, asociaciones, de todo. Pero
ninguno se ocupa de lo laboral puntualmente. Aparte, el GLARP
contintia teniendo injerencia en los lugares publicos donde se
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toman decisiones a niveles politicos como el Ministerio de Tra-
bajo; de hecho, participé junto con otros en la elaboracién del
Régimen Federal de Empleo Protegido para Personas con Dis-
capacidad siendo representante del GLARP. Fijense el peso que
tenia. Igual seguimos peledndola con poca fuerza y en este afio
dificil en todos los sentidos.

S.S: Patricia, hablaste de recorrer el pais, formar profesiona-
les desde una perspectiva latinoamericana y regional, qui-
siera que hables sobre la importancia de generar redes y del
trabajo a nivel federal.

Bueno, les cuento, yo soy una fanatica, para poder alcanzar
los objetivos necesitamos articular acciones. Es decir, trabajar
en equipo, que sean interdisciplinarios, lldamenlo como quie-
ran, pero verdaderamente es fundamental trabajar en juntos,
sumarnos, armar redes, es la Unica manera de llegar a alcan-
zar los objetivos, esto también yo lo adquiri en la CONADIS,
porque en un momento yo le decia al presidente de la CONA-
DIS, “Mariano: pero pard! Nosotros hacemos todo y otros se lle-
van los méritos”, y él me decia; “mird, Patricia; metéte vos en la
cabeza, nosotros tenemos que dar, brindar, hacer y asesorar y
vas a ver que las cosas vuelven”. Y es asi.

En ese momento que aparece la CONADIS honestamente poco
se habia caminado el pais. Entonces empezamos a promover
a las distintas areas de las distintas provincias a nivel guber-
namental provincial, municipal y no gubernamental para ver
cdmo podiamos lograr tener larepresentacion, esto fue en ver-
dad: sangre, sudor y lagrimas. A veces cuento que haciamos
asambleas donde se elegian, del sector no gubernamental un
representante para tener voz en la CONADIS, y uno municipal,
y en esas reuniones yo he visto a una persona dando un golpe
de baston canadiense a otro; o sea se veia de todo.

Pero importante es que se termina caminando el pais, hubo
congresos argentinos de discapacidad con estas representa-
ciones, viendo las realidades de cada regién, hasta que al final
en el segundo Congreso Argentino de Discapacidad hubo un
movimiento muy fuerte de todas las provincias representadas
a nivel gubernamental y no gubernamental, ellos se pusieron
muy firmes en que querian tener una representacion a nivel
central. Yo vivi escuchando siempre a personas del interior,
con toda razén que “dios estd en todas partes pero manda en
capital”. Conclusioén, ;qué se logré alli? Promover la creacién
de esared que hoy es el Consejo Federal de Discapacidad (CO-
FEDIS) donde tener representantes de los distintos sectores
gubernamental y de asociaciones civiles provinciales en la
CONADIS (hoy Agencia Nacional de Discapacidad- ANDIS).

Esto es muy importante para que tengan en cuenta al mo-
mento de su ejercicio profesional, porque algo fundamental
es que uno tiene que conocer todos los recursos que hay en
el tema, no solo los recursos humanos, prestacionales, legis-

lacion, etcétera., y no limitarnos a lo que es un tratamiento
en consultorio, porque a veces no es solo lo puntual de que el
sujeto logre caminar de nuevo o si mejor6 emocionalmente;
sino que después hay que armar un paraguas, una red de apo-
yos y esto no es solo tarea del trabajador social, yo les puedo
asegurar que nosotros como terapistas ocupacionales en este
tema tenemos mucho que ver también.

Asi que cuando hablabas de redes; el sector no gubernamental
en el pais y el movimiento asociativo es fuertisimo, de hecho,
en todos los organismos gubernamentales hay comités, comi-
siones, donde estan representadas las distintas discapacidades
a través de sus asociaciones, confederaciones y federaciones.

S.S: Nombraste a Marta Suter como referente que ha hecho
mucho por la profesién y la formacién de la misma. Y reto-
mando ese tema, queria que puedas contarnos sobre tu rol
en el desembarco de la carrera en la UBA de la mano de Ana
Maria Papiermester.

Por eso digo, fijense la importancia de las redes, de conocer y
de participar. Ana Maria, que la pele6 con el tema de meter la
carrera en la UBA, que, si era en Medicina, si era en Psicologia,
y ahi se acerco a la CONADIS, aprovechando mi participaciény
otras eminencias. Ni les cuento las idas y vueltas que tuvimos,
pero, finalmente, se logr6 poner la carrera en la UBA que era el
deseo maximo que teniamos todas las terapistas, ;no?

S.S: jClaro que si, y todes les presentes lo agradecemos!

Pensaba, Patricia, dar cierre a este recorrido histérico, y lo
haré con un comentario del chat que dice: “fascinante relato
histdrico!”, comentario que se reitera entre les participantes.

Ahora seria interesante conocer, luego de toda esta historia,
;qué es lo que nos podrias decir hoy la temdtica de la inclu-
sion laboral?, ;Cudl es el desarrollo del ambito laboral y de
la TO?, “Hoy” entre paréntesis, porque estamos viviendo una
pandemia en contexto de ASPO y es bastante complejo, pero
también podes compartirnos sobre esta experiencia.

Hoy podemos hablar del tema de inclusién laboral abierta-
mente, se entiende que es un derecho.

Yo les puedo garantizar que se estd mucho mejor, hay una
apertura con respecto al tema de la discapacidad, yo he vis-
to grandes cambios, por supuesto en un recorrido de tiempo
muy importante, pero hoy poder estar hablando el tema de la
inclusion laboral que tiene muchas empresas, que tiene pro-
gramas especificos de inclusién o sin barreras, etcétera., ya es
bastante importante.

En el ambito publico, atin no se cumple el cupo del % 4 de tra-
bajadores con discapacidad determinados por Ley Nacional,
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y hay grandes movimientos para que esto también se lleve al
nivel privado y que sea el cupo obligatorio en Argentina.

En cuanto a la inclusién en el dmbito competitivo, ustedes
siempre van a encontrar personas que no van a necesitar
apoyos para la inclusion, ni de instituciones, ni profesionales,
ya con insertarse estan en una posicion distinta. Pero para
aquellos que debieran tener la posibilidad, que son muchos
en edad laboraly en condiciones de acceder a un puesto labo-
ral en el plano competitivo, todavia falta. Hay que recorrer un
gran camino, seguir peleando y abriendo puertas.

Y la otra cosa clave es realizar buenas ubicaciones laborales,
esto no nos cansamos de decirlo, porque tampoco sucede
esto en todos los casos, donde a veces hay inclusiones que no
son adecuadas, son un “como si” la persona trabajara, lo cual
no es bueno para el trabajador, ni para el entorno del trabajo.
Esto lamentablemente, se observa bastante en la poblacion
con discapacidad intelectual. La filosofia de trabajo con la que
nos conducimos con mi equipo es que verdaderamente hay
que acompanar el proceso de inclusion laboral, de aquellas
personas que tengan condiciones para responder a ese pues-
to de trabajo y de las empresas que puedan ser facilitadoras
en ese proceso. Esto en cuanto a lo competitivo, no siempre es
facil, es mas facil para otras discapacidades que para la disca-
pacidad intelectual y, obviamente, mas dificil para las perso-
nas con discapacidad mental, psiquiatria y demas, realmente
es otro temazo que es para otra conversacion.

S.S: Tendremos la oportunidad en otro conversatorio en el que
estard Modnica Sagrera charlando sobre su libro “Posibilida-
des y limites de un trabajo mds amable” y que, justamente,
tiene que ver con su experiencia en inclusion laboral en salud
mental.

Ese es un temazo, les digo desde mi trayectoria, con lo que he
hecho y demds, me acuerdo en la Provincia de Buenos Aires,
que teniamos casos que no sabiamos dénde incluirlos y me
acuerdo que intentamos sin lograrlo, nuclear a las familias y a
las personas con discapacidad mental. No lo pudimos hacer.

Eso por un lado, después, por otro lado, en el tema del Régi-
men Federal de Empleo Protegido, que ya es Ley, esta regla-
mentaday todo, sigue estando postergada, no han largado un
peso. Esto es una lucha, la primera Ley de TPP, jsaben cuando
se sanciond? No me lo olvido mas, porque fue en el teatro San
Martin, y estaba Alfonsin, toda una excitacion, se largaba la
Ley. ;De cuantos afos estoy hablando? Y nunca se pudo ver.
Adelma Molinari, antes de morirse dijo: “me muero sin ver la
Ley puesta en marcha’, y es muy duro después de tantos afios
de lucha.

Yo les doy mi opinién acerca del Régimen Federal de Empleo
Protegido, como dije antes: tienen que coexistir; empleo com-
petitivo, empleo con apoyo, TPP, porque la realidad hoy en

nuestro pais es que necesitamos de la convivencia de todas
estas instancias para dar respuesta a la inclusion laboral de
las personas con discapacidad.

Yo les doy mi opinidn acerca del Régimen
Federal de Empleo Protegido, como

dije antes: tienen que coexistir; empleo
competitivo, empleo con apoyo, TPP,
porque la realidad hoy en nuestro pais
es que necesitamos de la convivencia de
todas estas instancias para dar respuesta
alainclusion laboral de las personas con
discapacidad.

Ayer lei un articulo de Alexia Ratazzi, con quien estoy partici-
pando en otro grupo de organizacién estratégica, todos estos
grupos y redes en las que una se mete y nunca dice que no.
Alexia esta hablando, ya no de inclusién, sino de “conviven-
cia”, que me parecié interesante la palabra. Convivencia: se
puede convivir.

Si yo les tengo que decir algo a las futuras y futuros terapis-
tas ocupacionales, es que si de algo estoy convencida, es que
todas las terapistas ocupacionales, las mas viejas, las que es-
tan presentes, las futuras, es que somos todas unas fanaticas.
Nuestra carrera nunca fue muy reconocida pero cuando nos
metemos no nos para nadie. La verdad es que la terapista ocu-
pacional hace diferencia en el equipo en el que esté.

Si hay un consejo que le doy a los jévenes, a las alumnas y
alumnos que se reciben y salen a nuestro campo de accion
que es tan amplio, tan impresionante, mi consejo es que to-
men todas las experiencias, porque todo va sumando, yo creo
que es muy dificil que uno termine con una decisién de “yo
quiero hacer especificamente esto”, yo lo veo todavia, cuan-
do voy a cualquier departamento de TO y se quedan ahi en
ese proceso limitado a solo una etapa, a un area especifica. Yo
creo que la vida te va haciendo ese lugar, Para mi todo suma,
todas las experiencias que vayan teniendo ;no es cierto?. Mi
consejo para ustedes es siempre tener la mente abierta y no
limitarse.

S.S: Patricia, les estudiantes preguntan sobre el contexto actual,
le interesa saber si se esta elaborando un plan de accion para el
retorno a los trabajos una vez que finalice el ASPO, de evaluacion
de riesgos y medidas adecuadas para los entornos laborales.
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Es complicado. Lo que pudimos ver en este conversatorio es
que, mas alla de nuestras practicas individuales y de la prac-
tica con directa con la persona, estamos hablando de un area
donde debemos conocer todo el contexto. Entonces, estamos
hablando de contextos, este contexto actual de pandemia
hace que, en realidad, todo sea muy incierto y todo sea muy
cambiante. Nosotros, desde nuestra experiencia propia, per-
sonaly profesional, en ADEEI, en lo que respecta a los trabaja-
dores con discapacidad que les realizamos el seguimiento en
el puesto de trabajo; de los sesenta trabajadores, solamente
hay tres que estan asistiendo a sus puestos de trabajo. Y las
medidas que se toman tienen que ver con las medidas que
toma cada empresay segiin las normativas nacionales en ma-
teria sanitaria y laboral. Nosotros, lo que estamos haciendo
es acompafar a los trabajadores con discapacidad que en su
mayoria tienen discapacidad intelectual, es en cémo sobre-
llevar el aislamiento, en cuanto a su balance ocupacional y
estabilidad emocional, para retomar luego sus actividades
productivas, de la mejor de las maneras y preparados para un
contexto incierto.

Eso con los trabajadores ya incluidos, y en la parte de la for-
macién laboral, una etapa es las pasantias laborales que no se
estan pudiendo hacer. Y, cuando volvamos, hay que ver cuan-
do nos abren las puertas las empresas para poder hacer pa-
santias. A pesar de que va a estar complicado, en el mientras
tanto, estamos teniendo reuniones, gestiones, capacitaciones
virtuales con las empresas, o sea hay movimiento, pero esta-
mos dentro del contexto general del pais un poco dificil...

Lo mismo les esta sucediendo a los TPP. Que el ingreso de la
produccién era lo que sostenia a los talleres, pero no estan
pudiendo producir por la falta de presencialidad. El contexto
actual es muy complejo. Y realmente es de mucha incerti-
dumbre saber qué es lo que va a suceder. Asi que debemos
estar aln mas creativos, mas innovadores y mas tolerantes,
trabajando en conservar también nuestro propio equilibrio
ocupacional.

El contexto actual es muy complejo. Y
realmente es de mucha incertidumbre
saber qué es lo que va a suceder. Asi que
debemos estar aln mas creativos, mas
innovadores y mas tolerantes, trabajando
en conservar también nuestro propio
equilibrio ocupacional.

Foto 4 - Conversatorio virtual en la Materia Practica Profesional 4 sobre el “Re-

corrido histérico de la TO en el Ambito Laboral”, el dia 26 de agosto de 2020.

S.S: Hay muchos comentarios y preguntas en relacion a lo que
estds contando, una de las preguntas es ;a qué dreas vacan-
tes de formacién profesional consideras que deberiamos pres-
tar mds atencion?

Antes de responder eso te digo, porque me lo habia anotado
para decirselo a los jévenes. Esto de tener la mente abierta,
acuérdense, abran la mente, estén atentos a todo lo que pasa.
Agudizar nuestra creatividad, porque si hay algo que tenemos
los terapistas ocupacionales es creatividad. Yo lo digo porque
lo experimento a diario. Porque en esta época de pandemia,
eltrabajo que van realizando para poder mantenery capacitar
a joévenes con discapacidad, les digo que es algo maravilloso
lo que estan logrando. Pero esas son caracteristicas propias
nuestras; jAgudicenlas!. Y otro consejo es que estén perma-
nentemente actualizados, no se dejen estar, ademas de capa-
citaciones, hay que estar actualizado con lo que sigue pasan-
do a nuestro alrededor, en todo: recursos existentes, Leyes,
prestaciones, etcétera.

La otra cosa que les digo es: imaginense la felicidad que es,
para mi, ver ademas de la gente que me acompafia laboral-
mente, a un monton de otras terapistas que se hayan metido
en el campo laboral, porque no se crean que muchas terapis-
tas estaban interesadas en el campo laboral, asi que a través
de la experiencia, a través de la catedra, se han ido sumando
y es fundamental.

Siguiendo con la respuesta a la pregunta; no sé, desde la for-
macién se debe conocer todo el campo,no solo recalificacion
laboral. Mi idea siempre, que era utdpica, porque era que los
alumnos pudieran pasar en cuatro meses por todos los dis-
positivos, que conocieran todos los centros de practicas, por-
que eso va abriendo cabezas, ampliar y conocer todo lo que
hay. Sera que mi experiencia, el haber podido trabajar a nivel
publico, haber conocido a la Provincia de Buenos Aires con
mucha profundidad, y después el pais, me ayudé a abrir la
cabeza, y mucho. Y de alguna manera es lo que siempre trato

Revista Argentina de Terapia Ocupacional - Afio 6 - Nro 3 - Diciembre 2020 - ISSN 2469-1143 61



Entrevista a Patricia Bollini, su trayectoria en el Ambito Laboral.
Rol e incidencia de la Terapia Ocupacional en politicas publicas

ENTREVISTA

de transmitir a los alumnos, a la gente que trabaja conmigo,
a la gente joven. Y desde la catedra, desde la carrera quiero
decir, es importante también. La verdad, y no es porque sea
mi pasion, pero es muy importante el area laboral y es tan
campo nuestro: tan de la TO que, realmente, yo me alegro de
que cuantos mas terapistas ocupacionales haya mas se pueda
avanzar en este tema.

Sera que mi experiencia, el haber podido
trabajar a nivel publico, haber conocido a
la provincia de Buenos Aires con mucha
profundidad, y después el pais, me
ayudo a abrir la cabeza, y mucho. Y de
alguna manera es lo que siempre trato de
transmitir a los alumnos, a la gente que
trabaja conmigo, a la gente joven.

S.S: Antes nombré el libro Ménica Sagrera; “Posibilidades y li-
mites de un trabajo mds amable’, y la realidad es esa, ;no? La
busqueda de prdcticas y trabajos mds amables. Porque todes
les que nos asomamos al drea laboral y nos dedicamos a la TO
un poco también nos encontramos a nosotres mismes. No es
solamente un trabajo de prdctica con el usuario sino que em-
pezamos a trabajar realmente con personas y es un trabajo
colaborativo y un trabajo, realmente, de “convivencia” (se-
gun el término que nombrabas de Alexia Rattazzi). Entonces,
excede lo que tienen que ver con la cuestion laboral y estamos
hablando de inclusién y un saber hacer valer los derechos per-
sonales y colectivos de todes.

Nombraba el libro y me doy cuenta de que no aconsejaste so-
bre escribir sobre las experiencias profesionales, consejo que
siempre brindds a quienes trabajamos junto a vos.

iSi, claro!, yo soy malisima, escribir no es lo mio. Me gusta ha-
blar, pero siempre insisto a las chicas con que escriban. ;Sa-
ben por qué? Porque cuando a mi me toco hacer una maestria
de inclusién en Salamanca, en esa época, y ahi habia partici-
pantes de todos los paises de Latinoamérica y de Espania, ob-
viamente. Y yo me indignaba, porque todo lo que mostraban,
protocolos y otras cosas; aca ya se hacia y con mucho mas
fundamento, pero no estaba escrito. Verdugo, me acuerdo de
Miguel Angel Verdugo, que era director del Master de Inclusion
de Personas con Discapacidad, que me decia: “pues, Patricia,
¢Donde estd escrito?” Y tenia razén. No estaba escrito. Asi que,
chicas, por favor, semillas de escritura.

S.S: Como para ir concluyendo, comparto comentarios verti-
dos en el chat que a modo de resumen. Plantean continuar
repensando los espacios de prdcticas e intervencion, seguir
construyendo estrategias creativas en estos nuevos contex-
tos. Contexto completamente nuevo ya que ningune de noso-
tres vivié una pandemia, pero que la evaluacion e interven-
cién en contextos obstaculizantes es algo a lo que estdbamos
acostumbrades desde la TO. Gracias Patricia por este encuen-
tro, por la generosidad de siempre y por todo lo que brindas-
te a esta Materia Prdctica Profesional 4, a la profesion y a la
inclusion social y laboral de las personas con discapacidad.

De nuevo agradecerles y, obviamente, a disposicion de to-
dos. Las puertas de nuestra institucion las dejamos abiertas
a aquellos alumnos que, cuando regrese la presencialidad,
quieran acercarse.

Y fuerza, la verdad que todo el programa que esta previsto en
la catedra es lindisimo e interesantisimo, asi que aprovéchen-
lo, y aprovechen lo que se les pueden brindar desde los cen-
tros de practicas, cuyos tutores tienen tanto para brindar
como lo que les haya podido brindar hoy yo a ustedes.

Y no olviden, no se limiten, tengan la mente abierta, estén aten-
tos a todo lo que pasa a su alrededor y manténganse actualiza-
dos, sean creativos, trabajen junto a otros, y escriban, dejen re-
gistro de todo lo que como terapistas ocupacionales podemos
aportar a este maravilloso area de la inclusién laboral.
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Epidemias y Endemias en la Argentina
moderna. Didlogos entre pasado y pre-
sente estd compuesto por un conjunto
de entrevistas realizadas por Marcela
Vignoli dentro del marco de la catedra
de Metodologia de la Investigacién His-
térica dela carrera de Antropologia de la
Universidad Nacional de Tucuman. Este
ciclo denominado “Charlas en Cuaren-
tena” fue emitido por la red social Insta-
gram entre finales de marzo y mayo del
2020. La organizacién y la concrecién de
estas entrevistas estuvo marcado por el
momento mas estricto de la cuarentena
en el cual los vinculos sociales presen-
ciales y todas las actividades académi-
cas pasaron al formato virtual dado que
el virus corona habia llegado a la Argen-
tina y mostraba su alto nivel de conta-
giosidad y, hasta el descubrimiento y
difusién de una vacuna o tratamiento,
la Unica forma de protegernos era el dis-
tanciamiento social, la higiene frecuente
y el uso de mascarillas.

El ciclo “Charlas de Cuarentena” estuvo
compuesto por ocho entrevistas reali-
zadas a referentes del campo de la his-
toria social de la salud, la enfermedad y
la ciencia: Patricia Palma, Diego Armus,
Carlos Dimas, Eric Carter, Adrian Carbo-
netti, Daniela Testa, Juan Pablo Zabala
y Adriana Alvarez. Luego de la difusidn
de dicho ciclo y dado el impacto que
tuvo en otros medios tales como radio
y la prensa peridédica se organiz6 el libro
en formato papel.

En este libro encontraran a destacados
investigadores del campo de la histo-
ria de la salud, la enfermedad y de la
ciencia reflexionar en torno a como se

Entrevistas a:
Patricia Palma
Diego Armus
- Carlos Dimas
# EricD. Carter
Adrian Carbonetti
- Daniela E. Testa
Juan Pablo Zabala
Adriana Alvarez

Marcela Vignoli

Epidemias y endemias
en la Argentina moderna
Dialogos entre pasado y presente

posicionan ante un evento en el cual
son protagonistas y como esa vivencia,
aunada con sus lineas de investigacion,
les permiten hacer un ejercicio de com-
paracién con otras epidemias y pande-
mias del pasado.

Esta resefia se organizara en cuatro de
los posibles ejes por los cuales transi-
ta el libro y le otorgan unidad y senti-
do. En primer lugar, las intervenciones
dan cuenta de la dimensién social de
las enfermedades y cdmo estos proce-
sos responden a las brechas existentes
de desigualdad que, los momentos de
epidemias y endemias, las agudizan
aun mas. En la emergencia de la peste
bubénica, el célera, el dengue, la polio,
el paludismo, la tuberculosis, la gripe
espafiola, la enfermedad de Chagas y
la COVID 19, si bien la posibilidad de ser
contagiados no discrimina en cuanto a
clases sociales, si lo hace en funcién de
la posibilidad de acceder a los sistemas
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sanitarios, contar con tratamientos un poco mas efectivos
que pueden limitar las consecuencias de las enfermedades
y transcurrir la enfermedad en contextos habitacionales mas
dignos. Tal como dice Eric Carter (2020) en el analisis del pa-
ludismo las viviendas precarias, los lugares pantanosos y la
pobreza son elementos que colaboran con la propagacion:
“La pobreza los hace mas vulnerables al paludismo; y el palu-
dismo acentuaba su pobreza, en un ciclo, un circulo vicioso”
(p.45). En esta misma linea Adridan Carbonetti (2020) sefala
que los niveles diferenciales de analfabetismo, al ser un indi-
cador muy fuerte de pobreza, fue un factor que en la Argenti-
na durante la Gripe espafiola de 1918 a la hora de cumplir las
normativas de higiene: “Quienes mas morian eran los pobres,
quienes tenian escasos recursos para enfrentarla” (p.57).

El segundo eje estd ligado con los procesos de discriminacién
y violencia social que surgen frente al surgimiento de las en-
fermedades. Siempre el culpable del mal viene de afuera, el
culpable es el “otro” y dicha estigmatizacion pareciera ser que
permiten negar los sucesos. Tal cual destacan Patricia Palmay
Diego Armus, este mecanismo sirve para no pensar en las con-
diciones médico-sociales y en las responsabilidades sociales
que se deberian poner en funcionamiento para enfrentar una
enfermedad que siempre tiene un trasfondo social para su im-
pacto y propagacién. Las soluciones basadas en el individua-
lismoy lafalta de solidaridad no parecen estar en el repertorio
de soluciones mas efectivas en momentos de crisis sanitarias.

El tercer eje esta vinculado con el rol del Estado, las politicas
sanitarias y las cientificas. Como sefiala Carlos Dimas la inter-
vencion de expertos en las agencias sanitarias es parte de un
proceso historico complejo. A finales del siglo XIX quienes se
encargaban de las epidemias fueron politicos, alcaldes y comi-
sarios; no médicos. Con el transcurrir del siglo XX y XXI su inje-
rencia fue en aumento, pero la relacion entre los politicos y los
saberes médicos no siempre fue armdnica ni libre de conflictos.

Asimismo, no todas las enfermedades se convierten en pro-
blemas publicos. Esto se debe a un conjunto de factores en
los cuales los potenciales problemas sociales y econémicos
que pueden suscitar; el rol de los medios de comunicacién, las
ideas impartidas por ciertas instituciones de la sociedad civil,
de los organismos internacionales y los avances de la ciencia
y sus redes de circulacién de saberes tienen un papel destaca-
do. Es decir que las agencias estatales tomen una enfermedad
como un tema publico no significa que surge en ese preciso
momento. Es muy probable que ya tengan tenga una larga
historicidad, pero hay ciertos factores econémicos, poblacio-
nales, ecologicos, sociales y cientificos que hacen que sea un
problema de intervencién estatal. Vinculado a este aspecto
ciertos descubrimientos cientificos, tales como los antibioti-
cos, las vacunas, los tratamientos y el rol del Estado para que
dichos tratamientos sean de caracter masivo, son parte de
disputas cientificas, politicas y econdmicas que atraviesan la
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historia de las epidemias y endemias. Muchas de estas dispu-
tas tienen que ver con el costo econdmico de un tratamiento,
la posibilidad de lograr la inmunizacién lo antes posible y el
analisis de las consecuencias de la vacuna a largo plazo.

En este sentido es interesante lo que cuenta Daniela Testa en
torno a las vacunas contra la polio y los cambios acontecidos
entre 1956 al 2020. Las recomendaciones para mejorar la in-
munizacion pasaron de lavacuna Salk, a la Sabiny, a partir del
2020 la Salk para todas las instancias de vacunacién. No hay
soluciones magicas ni veloces para lograr erradicar una en-
fermedad. Los procesos son lentos ya que no solo dependen
de las etapas de la ciencia sino también responden a como se
implementan dichas campanas, el grado de concientizacién,
las acciones para erradicar las resistencias y el personal capa-
citado necesario para lograr la vacunacion.

Otro ejemplo, es el descubrimiento del dicloro difenil triclo-
roetano (DDT) y su rol en la eliminacion del paludismo en la
Argentina. Tanto Eric Carter como Adriana Alvarez sefialan
que el prestigioso malariélogo Carlos Alvarado logré el apoyo
politico necesario del secretario de salud durante el peronis-
mo Ramén Carrillo, se fumigaron extensas regiones del pais
y se redujeron los indices de expansion de la enfermedad. En
1949 el paludismo se encontraba erradicado de la Argentina.
No obstante, las politicas no continuaron, la dependencia se
cerr6 y la enfermedad a los pocos afos regresé. Juan Pablo
Zabala, en esta misma linea, sugiere que la enfermedad de
Chagas se convierte en un “problema sanitario nacional” du-
rante el peronismo cuando dentro de los planes sanitarios se
incorporan las enfermedades rurales como materia de inter-
vencién politica, se crean las primeras instituciones y las pri-
meras dependencias en la agencia sanitaria, pero a diferencia
del paludismo no se llegan a realizar acciones muy importan-
tes para su erradicacién.

El cuarto eje es el rol de la historia profesional en la interpre-
tacion de los procesos de salud y enfermedad. Entonces to-
mando las ideas de Charles Wright Mills en este libro pode-
mos ver la construccion de los archivos propios de destacados
investigadores. Esto es como se construyeron sus temas, sus
hipotesis, sus ideas y como su trabajo no puede separarse de
sus vidas. Ya que toman ambas cosas demasiado en serio para
permitirse tal disociacién y desean emplear cada una de ellas
para enriquecer a la otra.” (Wright Mills, 1959).

En Epidemias y endemias en la Argentina moderna se anu-
dan, a partir de las pertinentes preguntas de Marcela Vignoli,
la experiencia personal ante la COVID 19, con las actividades
profesionales, los estudios en marcha, los proyectos futuros.
Se pueden sondear lo que estan haciendo intelectualmente y
lo que estan experimentando como personas. Son estas ex-
periencias personales las que se relacionan con el trabajo en
marcha.
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Este ciclo de entrevistas, el posterior libro y su difusion, esta
vinculado, sin dudas, al crecimiento de este campo de la his-
toria social. En este libro estan presentes enfermedades ol-
vidadas, reemergentes, erradicadas y nuevas tal como el co-
ronavirus que son interpretadas con las herramientas de las
Ciencias Sociales. En estas entrevistas se pueden reconstruir
cdmo se han reflexionado sobre nuevas preguntas de inves-
tigacion a partir de la busqueda y la sistematizacién de un
variado conjunto de fuentes de informacién tales como pren-
sa periddica, registros notariales, registro civil, epistolarios,
revistas médicas, caricaturas, estadisticas sanitarias, censos
nacionales, revistas culturales, memorias, hasta las mismas
redes sociales. Este conjunto variado de fuentes entrelazados
con conceptos tedricos y los aportes de obras inspiradoras ta-
les como la de Susan Sontag, La enfermedad y sus metdforas
(1984) o la de Erving Goffman, Estigma, la identidad deteriorada
(2006) ha logrado organizar una densa red de investigaciones
socio-historicas que permiten salir de las miradas triunfalistas
de la historia tradicional de la medicinay sus cuasi Unicos acto-
res visibilizados: los médicos.

Ademas, en este libro podemos reconstruir cémo a partir de la
blUsqueda de fuentes en el Archivo Nacional, el de Tucuman, el
de Salta o los archivos hospitalarios, como el que Hospital del
Milagro, los historiadores profesionales van sistematizando
e interpretando sus hallazgos. Para ello, se basan en la cons-
truccion de base de datos, elaboracion de muestreos, analisis
cuantitativos, a partir de estadisticas oficiales sanitarias siem-
pre fragmentarias y muy dificiles de relevar, y elaboracién de
mapas.

Este enorme esfuerzo de busqueda de materiales de investi-
gacion hoy en dia se encuentra en suspenso ya que los archi-
vos historicos y bibliotecas se encuentran cerrados en el con-
texto de la pandemia y la cuarentena y esto constituye una
enorme limitacidn para esta profesién. Si bien se han realiza-
do importantes esfuerzos institucionales para avanzar en la
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digitalizacion, existen una enorme cantidad de archivos que
solo pueden ser puestos en valor a partir de las preguntas de
investigacion de quienes buscamos en el pasado algun tema
de investigacidn que esté enraizado en el presente y con una
perspectiva de futuro.

Por ultimo, mencionar a lvan Jablonka cuando dice “Las
ciencias sociales deben discutirse entre especialistas, pero
es fundamental que también pueda leerlas, apreciarlas y
criticarlas un publico mas amplio. Contribuir mediante la
escritura al atractivo de las ciencias sociales puede ser una
manera de conjurar el desamor que las afecta tanto en la
universidad como en las librerias” (Jablonka, 2016, p.12). Es-
toy convencida que este libro compilado por Marcela Vignoli,
colaborara para que la universidad y las librerias se vuelvan
a enamorar.

[Recibido: 17/11/2020- Aprobado: 21/11/2020]
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