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PRESENTACION

“La diferencia entre la palabra adecuada y la casi correcta,
es la misma que entre el rayo y la luciérnaga. ”
Mark Twain

La noticia de que una hija o un hijo presenta un trastorno en el desarrollo o discapacidad, produce
un efecto en la madre y el padre que va mas alla del hecho de solo conocer esta informacion,
representa un acercamiento en el que se anticipan las actitudes sociales de inclusion o exclusion
hacia el nino o la nifa. El primer encuentro del médico, u otro personal de salud, con la madre
y/0 el padre constituye un acto de gran relevancia por las severas implicancias que involucra y,
por tanto, se debe entender y asumir de forma seria y responsable.

Dar esta “primera noticia” es una responsabilidad dificil e inquietante para muchos profesiona-
les, y resulta muy importante comprender el rol que juegan en este proceso, pues el abordaje
adecuado que hagan de la informacion resulta decisivo para las familias. Cuando se analiza
el area rural del pais esta situacion se agrava, pues muchas mujeres no dan a luz en centros
meédicos, por tanto, la primera noticia no la da el personal médico, y a ello se debe sumar una
serie de prejuicios sobre discapacidad fuertemente internalizados.

La Asociacion de Padres, Madres y Familiares de Nifos, Nifias y Jévenes con discapacidad
Jach’a Uru busca “Promover la inclusion de nifios (as) y jovenes con discapacidad, incidiendo
en politicas publicas e implementando acciones estratégicas de atencion, empoderamiento y
participacion activa de sus familias”, y es precisamente en este camino de informacion y ase-
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soramiento que se ha constatado el dolor e impotencia de muchos padres, madres, hermanos
y familiares en el momento del diagndstico.

En ese marco, Jach’a Uru considerd prioritario llevar adelante el estudio: “Protocolos de aten-
cion y procedimientos profesionales en el municipio de La Paz frente a la primera noticia en
discapacidad”, no solo para reflejar lo que comunmente sucede alrededor de esta situacion,
también como un aporte que lleve a la conciencia y el convencimiento de que las palabras im-
portan, porque definen, marcan, orientan, y porque pueden ser la sutil linea entre el desaliento
y la esperanza, entre la inclusion y exclusion.

La Paz, mayo 2020.




INTRODUCCION

La discapacidad incluye un conjunto de factores fisicos, sensoriales o intelectuales que pueden
causar limitaciones en las personas, sin embargo, es la sociedad la que marca y condiciona,
a partir de las barreras (voluntarias o involuntarias) quien tiene o no una discapacidad. En este
sentido, el entorno social determina la participacion plena y efectiva de las personas con dis-
capacidad en la sociedad, en igualdad de derechos y condiciones con las demas. Dicho de
otra forma, “La discapacidad no es una caracteristica objetiva aplicable a la persona, sino una
construccion interpretativa inscrita en una cultura” (Ferreira, Rodriguez Camano, 2007).

Enfrentar el diagndstico de la discapacidad es una tarea compleja y con multiples necesidades,
de ahi la importancia de que las familias que reciben la noticia de la llegada de una hija o un
hijo con discapacidad, estén apoyadas por profesionales en el momento que se les comunica
ello. Comunicar adecuadamente la “primera noticia” es ayudarles a reconocer las mejores
estrategias de afrontamiento que puedan usar para adaptarse a este nuevo escenario vital?
(Calero Plaza, 2012).

Es necesario remarcar que, en el ambito de la atencion temprana, se conoce como “primera
noticia” al momento en el que “un profesional da cuenta a los padres de que su hijo o hija pre-
senta una anomalia congénita, un trastorno o un retraso del desarrollo. Esta es una informacion

1 Ferreira Miguel, Rodriguez Camano Manuel, 2007, Revista Critica de Ciencias Sociales y Juridicas, Madrid), en:
http://www.theoria.eu/nomadas/13/ferreiracaamano.pdf

2 Calero Plaza, J. (2012). La “primera noticia” en familias que reciben un hijo con discapacidad o problemas en el desarrollo.
Algunas estrategias de afrontamiento. Edetania, 41, 45-56.
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que los padres reciben casi siempre con mucho dolor y que puede tener efectos de alcance
sobre el proyecto familiar y sobre el futuro de los hijos”® (Ponte et al, 2012).

Segun Minuchin, Simony Lee (1998)4, el nacimiento de una hija o un hijo representa un cambio
en la organizacion y dinamica familiar, no solo emocional, inclusive fisica. Los padres y madres
se preparan para brindar amor, proteccion, apoyo y darles a sus hijos o hijas todo lo que ellos
no pudieron tener. Sin embargo, cuando nace un nifo o nifia con discapacidad, nacen también
situaciones emocionalmente fuertes y la busqueda de respuestas y alternativas de solucion.

En ese contexto, el presente estudio: Protocolos de atencién y procedimientos profesio-
nales en el municipio de La Paz frente a la “primera noticia” en discapacidad, realizado
por la Asociacion de Padres, Madres y Familiares de Nifios, Nifas y Jovenes con discapacidad
Jach’a Uru expone informacion sobre la legislacion, protocolos de atencion y politicas publicas
existentes en los ambitos nacional, departamental y municipal del pais®. Asimismo, a partir de
experiencias de vida se presentan las necesidades de las familias ante esta situacion, y se pro-
fundiza en la comprension de los procesos afectivo-emocionales que experimentan las madres
y padres en torno a ello.

El documento esta conformado por cinco capitulos, en el primero se describen brevemente los
antecedentes, en el segundo se exponen los marcos de la investigacion: objetivos, metodolo-
gia, alcances, etc. En el tercero se da paso al marco normativo internacional, nacional y local
vinculado a la discapacidad, en el cuarto capitulo se dan a conocer los hallazgos del estudio, y
por Ultimo en el quinto se presentan las conclusiones y recomendaciones.

3 Ponte, J., Perpifian, S., Mayo, E., Milla, G., Pegenaute, F., & Poch-Olivé, L. (2012). Estudio sobre los procedimientos profesio-
nales, las vivencias y las necesidades de los padres cuando se les informa de que su hijo tiene una discapacidad o un trastorno
del desarrollo. La primera noticia. Rev Neurol, 54(1), S3-S9.

4 Minuchin, S., Simon, G.M. & Lee, W.Y. (1998). Supervision and familien therapeutisches Kénnen. Friburgo: Lamber-
tus-Verlag.

5 Las citas que se exponen en el documento estan respaldadas por las fuentes originales y/o recogen distintas
investigaciones y posturas realizadas en el marco de la discapacidad y los derechos humanos.
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ANTECEDENTES

El estudio sobre “Discriminacion y violencia a madres con hijos e hijas con discapacidad” realizado
por la Asociacion Jach’a Uru el afo 2018 expone las violaciones a los derechos humanos de
madres, nifos y ninas en los centros de salud a los que acudieron; asimismo, se muestra que la
ausencia total de informacion y atencion oportuna para estas familias es el comidn denominador
en estas situaciones. Muchas de ellas inician la busqueda incansable para contar con un diag-
nostico, pero sobre todo alternativas de orientacion y apoyo que coadyuven en este recorrido
que necesita estar acompanado de informacion clara, fuera de estigmas, culpas y prejuicios.

Los relatos sobre la manera cémo fueron ‘ ‘
atendidas las madres de nifias y niflos
con discapacidad en la sala de partos, “...Cuando yo gritaba de dolor en la sala de pre-

partos no habia los médicos, y no habia quien me
ayude, practicamente dli a luz sola. Cuando vinieron
las familias para obtener un diagndéstico los médiicos lo primero que dijeron fue que debia
confiable son muy sensibles. haber esperado, y que me habia rasgado, y se

llevaron a mi hijo. Dos horas después lo trajeron y

senti que mi bebé no podia respirar, fui en busca
Testimonios como este revelan que la in- de auxilio, y me dijeron que ya le habian puesto
sonda y que era eso, asi me dieron de alta, pero
habia algo que me extrafio, vi que sus uriitas eran
genera una enorme incertidumbre sobre €l moradas, ahi me di cuenta que le falté oxigeno y
en el hospital no me dijeron nada de eso...”

asi como el viacrucis que atravesaron

formacion que se recibe es incompleta y

futuro inmediato en las familias, pero que,
ademas, puede tener efectos r?.egatw?s y (N.A. Jach’a Uru)

duraderos en el futuro de sus hijos € hijas.

Algunas investigaciones, como el “Estudio sobre los procedimientos profesionales, las
vivencias y las necesidades de los padres cuando se les informa de que su hijo tiene

una discapacidad o un trastorno del desarrollo”®, sefalan que la inmensa mayoria de
padres y madres recuerda la “primera noticia” como un momento critico en sus vidas,

6 http://riberdis.cedd.net/handle/11181/3949
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pasan por distintas fases y reaccionan de dife-
rentes maneras que pueden ser comparadas
con un duelo.

“...Cuando nacio mi hijo la doctora me dijo:
su hijo tiene sindrome de Down, va a vivir
hasta los 7 arios, y me dijo en otras palabras
y practicamente no va a servir para nada...”

(R.M. Jacha Uru)

Es importante mencionar que el estudio realizado
el 2018 remarca el momento en el que se recibe

la “primera noticia” como una situacion cargada
de desinformacion, falta de empatia y maltrato.

Situaciones como esta generan en las madres
angustia, dolor, ira, estrés, incluso la tendencia
marcada de encierro y aislamiento, 1o que

“(...) Cuando nacio mi hija no lloro, era bien
palida, la doctora me decia que tenia que
ponerla al sol, que le faltaba vitamina D. Yo
la llevaba a sus consultas, pero ya tenia 6
meses y no se sentaba, no sostenia su ca-
becita, y cuando le preguntaba a la doctora
no me decia nada; y asi estuve hasta los 2
afos que la sequia manejando como a una
bebé, hasta que una persona me dijo sus
ojos estan desviados, su cabeza es pequena,
¥ me djjo eso no es bueno, que estaba mal.”

(V. M. Jach’a Uru)
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conlleva directamente a la falta de atencion temprana para la adquisicion de nuevas
habilidades del hijo o hija con discapacidad.

Otros testimonios hacen referencia a las dificultades que se presentan luego del trans-
curso de dos 0 mas anos.

Lo relatado evidencia claramente la falta de calidad y calidez en el personal médico,
incurriendo en la vulneracion del derecho de las madres y padres a una informacion
clara y oportuna sobre la condicion de sus hijos € hijas.

Es importante considerar que, segun el texto de la Federacion Estatal de Asociaciones de Pro-
fesionales de Atencion temprana de Espana del 20117, desde los anos setenta existen estudios
que plantean la importancia fundamental de brindar la noticia a las madres y padres sobre la
discapacidad, para una posterior aceptacion, inclusion dentro de las familias y la adquisicion
de capacidades en el desarrollo del nifio o nina (Lopez, Ponte & Rubert, 2011).

Un estudio pionero del Equipo de Investigaciones Sociolégicas (EDIS) realizado en 19998, en-
cargado por el Instituto de Mayores y Servicios Sociales -IMSERSO, estimaba que un 51% de
los padres y madres de ninos y nifas con discapacidades de O a 6 anos tenia quejas sobre la
falta de sensibilidad de los profesionales al dar la noticia, o sobre la escasa preparacion de los
profesionales del @mbito sanitario en relacion a la nifiez con discapacidad.

También es importante mencionar que, desde diferentes investigaciones en diversos paises y
la conformacion de grupos de apoyo de organizaciones de familiares, el tema de la “primera
noticia” se empieza a tratar como un aspecto fundamental para la atencion temprana de los
niAos y ninas.

Desde un analisis mas profundo, organizaciones como la GAT (Federacion estatal de asociaciones
de profesionales de atencion temprana de Espafa) releyeron a la “primera noticia” como un acto
social relevante, que tiene entre sus elementos la capacidad de delinear el futuro de la persona
con discapacidad, y por lo tanto también debe ser una accién normada mediante protocolos y
bajo capacitaciones y sensibilizaciones constantes con el personal médico en centros de salud,
hospitales, clinicas, para mejorar y humanizar el método de brindar esta informacion.

7 Loépez, P, Ponte, J., & Rubert, M.A. (2011). La primera noticia. Valencia: GAT.

8 Equipo de Investigacion Socioldgica. [EDIS]. (2000). Necesidades, demandas y situacion de las familias con menores de 0-6
afios discapacitados. Madrid: Instituto de Migraciones y Servicios Sociales.
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Bajo este contexto, la Asociacion de Padres, Madres y Familiares de Nifos, Nifas y Jovenes con
discapacidad “Jach’a Uru” considerd importante realizar este nuevo estudio sobre la “primera
noticia” en discapacidad en el municipio de La Paz, identificando los mecanismos de atencion
temprana y la manera como el Estado garantiza, o no, los derechos de las nifias y nifios con
discapacidad y de sus familias desde el nacimiento.

La situacion alrededor de la “primera noticia” en Bolivia lamentablemente devela una insuficiente
legislacion, politicas publicas y protocolos para la atencion temprana, escasa derivacion o re-
ferencia a instancias capacitadas, y falta de apoyo para el entorno directo familiar y los propios
niRos y ninas.
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MARCO DE LA INVESTIGACION

a. Objetivos

General
B Conocer los protocolos de atencion y procedimientos existentes y aplicados sobre la
“primera noticia” en discapacidad, en establecimientos de salud del Municipio de La Paz.

Especificos
B Indagar sobre normativas, programas y protocolos de atencion vigentes en Bolivia.

B Analizar la legislacion, politica publica y/o protocolos de atencion aplicados en
hospitales publicos dependientes del Gobierno Municipal de La Paz.

B Indagar sobre los procedimientos profesionales aplicados para proporcionar la
“primera noticia” y los mecanismos de diagndstico y atencion temprana.

B Realizar un mapeo de organizaciones e instituciones que coadyuvan en el diag-
nostico, rehabilitacion y acompanamiento de las nifas y nifos con discapacidad y
sus familias.

b. Alcances temporal y espacial

B Elestudio fue realizado en el departamento de La Paz, concretamente en el municipio
del mismo nombre, entre los meses de julio a septiembre de 2019.

c. Aspectos Metodolégicos

B Para la realizacion del estudio se ha empleado una metodologia cualitativa que
permitio comprender el complejo mundo de la experiencia vivida por las familias de

17




personas con discapacidad. A partir de las entrevistas y los testimonios se pudo
evidenciar las caracteristicas de los procedimientos profesionales utilizados para
transmitir la “primera noticia”, asi como los mecanismos de atencion temprana en
ninos y nifas con discapacidad y sus familias.

m El Estudio considera tres hospitales de segundo nivel del Gobierno Autbnomo Muni-
cipal de La Paz, entendiendo que, bajo sus competencias, estas entidades brindan
servicios de Atencion del Embarazo, Parto y Puerperio, asi como Enfermedades
del Recién Nacido.®

Cuadro 1. Hospitales de segundo nivel considerados en el estudio

1 Hospital Municipal Cotahuma

Gobierno Auténomo Municipal

2 Hospital Municipal La Portada de La Paz

3 Hospital Municipal Los Pinos

Los tres hospitales municipales ofrecen servicios de medicina general, odontologia y especiali-
dades de ginecologia y obstetricia, cirugia general, pediatria, anestesiologia y otras de acuerdo
al perfil epidemiolodgico local y avalado técnicamente por el SEDES (Servicio Departamental de
Salud) segun normativa vigente.

9 PRODUCTOS DE SALUD PARA EL SEGUNDO NIVEL DE ATENCION. Ministerio de Salud. Estado Plurinacional de Bolivia.
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d. Actores considerados en el estudio

Cuadro 2. Actores

- Madres y padres de nifios y nifias con discapacidad
Personal de los tres establecimientos antes senalados

- Ginecdloga/o Obstetra o Médico General
- Meédico o medica jefa de pediatria
- Jefa de Enfermeria
- Enfermera
- Trabajadora Social
- Psicéloga
Instituciones competentes en temas de discapacidad

- Direcciones de Discapacidad del Ministerio de Salud y Ministerio de Justicia.
- CONALPEDIS (Comité Nacional de Personas con Discapacidad)

- Direccion de Discapacidad del SEDES.

- Direccion de Discapacidad del Municipio de La Paz.

- Unidad Ejecutora del Fondo Nacional de Solidaridad y Equidad FNSE, dependiente del
Ministerio de la Presidencia.

- Casas de Acogida para personas con discapacidad del Gobierno Departamental de La Paz.
- Defensoria del Pueblo.

e. Recoleccion de datos

La recoleccion de datos implico:

Grafico 1. Recoleccion de datos

Analisis

Entrevistas Testimonios
documental

f. Analisis documental

En esta etapa se realizé la recopilacion bibliogréafica de legislacion, normativa y protocolos en la
“primera noticia” y los mecanismos de atencion temprana e informacion. Igualmente, se destaca
la intervencion de la Defensoria del Pueblo a través de la solicitud de informe a instituciones
competentes, que permitieron acceder a fuentes directas para la profundizacion en el analisis
de la investigacion.
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Cuadro 3. Instancias que respondieron a la solicitud de informacion realizada

por la Defensoria del Pueblo

- Unidad de Discapacidad del Ministerio de Salud

- Unidad de Discapacidad del Ministerio de Justicia

- Unidad de Personas con Discapacidad del SEDES

- CONALPEDIS

- Fondo Nacional de Solidaridad y Equidad a favor de las Personas (FNSE)

- Unidad de Discapacidad del Municipio de La Paz

- Centro de acogida para personas con discapacidad ERICK BOULTER

- Centro de acogida para personas con discapacidad PSIQUICO Y MULTIPLE (IDAI)
- Centro de acogida para personas con discapacidad FISICO MOTORA (IRI)

g. Entrevistas y testimonios

m Fueron aplicadas entrevistas a madres y padres que tienen hijos e hijas con
discapacidad quienes compartieron sus testimonios respecto al momento
en el que recibieron la “primera noticia”. A la vez se realizaron entrevistas a
autoridades y personal de instituciones competentes quienes colaboraron
con su experiencia en relacion a los procedimientos profesionales, asi como
las acciones posteriores de atencion temprana.

Cuadro 4. Lista de personas entrevistadas

- Consejo Nacional de Personas con Discapacidad (CONALPEDIS).

- Médicos especialistas, enfermeras, psicologas y trabajadoras sociales de los tres hospitales
municipales.

- Centros de atencion en discapacidad del Gobierno Departamental de La Paz.
- Madres y padres con hijos e hijas con discapacidad.

- Representantes de organizaciones y fundaciones que coadyuvan en el diagndstico,
rehabilitacion y acompanamiento de las nifias y nifos con discapacidad.

h. Procesamiento de la informacién y analisis

m Lainformacion recolectada pasé por un ordenamiento y sistematizacion de
las entrevistas, testimonios, informes y otros documentos de respaldo, con
ello fue elaborado el documento final que ahora se presenta.
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MARCO LEGAL

a. Normativa internacional

m La Declaracion Universal de los Derechos Declaracién Universal de los

Humanos (1948) es un documento que
marca un hito en la historia y sienta las
bases de los derechos humanos. En su
preambulo senala: “Considerando que
el desconocimiento y el menosprecio
de los derechos humanos han origina-
do actos de barbarie ultrajantes para la
conciencia de la humanidad, y que se
ha proclamado, como aspiracion mas
elevada del hombre, el advenimiento de
un mundo en que los seres humanaos,
liberados del temor y de la miseria, dis-
fruten de la libertad de palabra y de la
libertad de creencias’.

Derechos Humanos

Articulo 25. (1) Toda persona tiene
derecho a un nivel de vida adecuado
que le asegure, asi como a su familia,
la salud y el bienestar, y en especial, la
alimentacion, el vestido, la vivienda, la
asistencia médica y los servicios sociales
necesarios; tiene, asimismo, derecho
a los seguros en caso de desempleo,
enfermedad, invalidez, viudez, vejez u
otros casos de pérdida de sus medios
de subsistencia por circunstancias
independientes de su voluntad. (2) La
maternidad y la infancia tienen derecho
a cuidados y asistencia especiales.

LLa Convencion sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, declarada
en 2006 por Naciones Unidas, establece un marco internacional de legislacion
y politica publica a favor de las personas con discapacidad. A continuacion,
se repasaran los articulos relacionados al acceso a los servicios de salud

abordados en este documento.
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Convenios Internacionales

Se tiene como principal referencia aquellos compromisos, acuerdos y/o declaraciones de la legislacion
internacional que sustentan los derechos de las personas con discapacidad, entre ellos tenemos:

Declaracién Universal de los Derechos Humanos 1948. Adoptada y proclamada por la Resolucion
de la Asamblea General 217 A (i) del 10 de diciembre de 1948.

Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Faculta-
tivo, aprobados el 13 de diciembre de 2006.

Tiene como propodsito promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de
todos los derechos humanos vy libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad
(Pcd), y promover el respeto de su dignidad inherente.

- El articulo 25 hace referencia al acceso a los servicios de salud y atencion en igual de
condiciones que los demas, en su inciso b: establece que se proporcionaran l0s servicios que
necesiten como consecuencia de su discapacidad incluida la pronta atencion e intervencion.

- El articulo 26 habilitacion y rehabilitacion: refiere a que los Estados partes deben velar por
que las personas con discapacidad puedan lograr la inclusion y participacion plena en todos
los aspectos de la vida: fisica, mental, social y vocacional. La habilitacion y rehabilitacion
comience en la etapa mas temprana posible y se basen en una evaluacion multidisciplinar
de las necesidades y capacidades de la persona (inciso a).

Convenios Internacionales

Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (16 de diciembre de 1966).

- Articulo 26.Todas las personas son iguales ante la ley y tienen derecho sin discriminacion a
igual proteccion de la ley. A este respecto, la ley prohibira toda discriminacion y garantizara
atodas las personas proteccion igual y efectiva contra cualquier discriminacion por motivos
de raza, color, sexo, idioma, religion, opiniones politicas o de cualquier indole, origen nacional
0 social, posicién econémica, nacimiento o cualquier otra condicion social

Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales. Adoptado el 16
de diciembre de 1966.

Articulo 12.

- 1. Los Estados Partes en el presente Pacto reconocen el derecho de toda persona al disfrute
del més alto nivel posible de salud fisica y mental.

Desde la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), es impor-
tante destacar que el caracter transversal de la discapacidad ha estado y esta presente en las
distintas conferencias internacionales auspiciadas por Naciones Unidas.

En el tema de la salud, los puntos mas relevantes son la no discriminacion y el acceso a los
servicios de salud y programas de atencion temprana en habilitacion y rehabilitacion. El inciso a)
del articulo 26 aborda, por ejemplo, la inclusion inmediata a estos programas de rehabilitacion y
habilitacion con evaluaciones multidisciplinarias que definan las necesidades de la discapacidad.
Este inciso puede inferirse como la necesidad de una atencion e identificacion (primera noticia)
tempranas en la discapacidad, que definan las acciones de los Estados ratificados y firmantes
de la Convencion (en el Capitulo V se retoman las acciones y obligaciones estatales al respecto).
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b. Normativa Nacional

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad fue ratificada en Bolivia el
ano 2009. En el pais, los derechos de las personas con discapacidad se enmarcan dentro de la
Constitucion Politica del Estado, aprobada en febrero de 2009. En ella se incorporan por primera
vez, en los articulos 70, 71y 72, derechos especificos que protegen a las personas con discapa-
cidad y prohiben toda forma de discriminacion y maltrato hacia ellas. Ademas, establecen que el
Estado adoptara medidas de accion positiva para promover su efectiva integracion y garantizar
los servicios de prevencion y rehabilitacion. El articulo 70 establece los siguientes derechos:

Normativa nacional

Constitucion Politica del Estado Plurinacional de Bolivia
La CPE (2009) reconoce los derechos de las personas con discapacidad en los articulos siguientes:
Articulo 70.

Toda persona con discapacidad goza de los siguientes derechos:
- aser protegido por su familia y por el Estado;
- auna educacion, salud integral gratuita;
- ala comunicacion en lenguaje alternativo;

- atrabajar en condiciones adecuadas, de acuerdo a sus posibilidades y capacidades, con
una remuneracion justa que le asegure una vida digna;

- al desarrollo de sus potencialidades individuales. (Constitucion Politica del Estado [CPE],
20009).

Articulo 71.

I.  Se prohibira y sancionara cualquier tipo de discriminacion, maltrato, violencia y explotacion
a toda persona con discapacidad.

Il. El Estado adoptara medidas de accion positiva para promover la efectiva integracion de las
personas con discapacidad en el ambito productivo, econémico, politico, social y cultural,
sin discriminacion alguna.

lll. El Estado generara las condiciones que permitan el desarrollo de las potencialidades individuales
de las personas con discapacidad.

Articulo 72. El Estado garantizara a las personas con discapacidad los servicios integrales de pre-
vencion y rehabilitacion, asi como otros beneficios que se establezcan en la ley.

Ley General para personas con discapacidad N.° 223
Promulgada el ano 2012

Articulo 12. (Derecho a Servicios de Salud Integrales y Gratuitos).

- El Estado Plurinacional de Bolivia garantiza el acceso de las personas con discapacidad
a los servicios integrales de promocioén, prevencion, atencion, rehabilitacion y habilitacion,
con caracter gratuito, de calidad y con calidez, en la red de Servicios Publicos y en los tres
niveles de atencion.
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Si bien la legislacion nacional y las politicas publicas en salud incluyen la perspectiva de acceso
gratuito, asi como a una atencion de calidad y calidez sin discriminacion para las personas con
discapacidad; no incluyen la atencion temprana ni la elaboracion de un protocolo de procedi-
miento para la “primera noticia”. La ley 223 para las Personas con Discapacidad, establece la
capacitacion al personal médico y de salud, asi como la implementacion de planes y programas
para prevenir todo tipo de discapacidad; sin embargo, tampoco regula los procedimientos de
la “primera noticia”.

c. Normativa Municipal

La CPE en el articulo 302, inciso |, establece que es “competencia exclusiva de los Gobiernos
Municipales Auténomos La promocion y desarrollo de proyectos y politicas para la nifiez y
adolescencia, muijer, adulto mayor y personas con discapacidad”.

Normativa Municipal

Ley Municipal Autonémica No. 209 para personas con discapacidad

Tiene por objeto garantizar la promocion y ejecucion progresiva de politicas publicas municipales des-
tinadas a la inclusion efectiva y accesibilidad de las personas con discapacidad, a través del incentivo
de una cultura de respeto, trato igualitario y equitativo en el municipio de La Paz, eliminando todas
las formas de discriminacion y exclusion por discapacidad. Entre sus incisos mas relevantes estan:

- Realizara campanas de sensibilizacion para madres gestantes desde la concepcion, gestacion,
preparto y postparto con el objetivo preponderante de evitar factores de riesgo asociados
a la discapacidad (articulo 15, inciso b).

- Promoveréa en la Red municipal de Salud, programas de atenciéon para personas con
discapacidad, de acuerdo a su reglamentacion (articulo 15, inciso c).

d. Protocolos de atencién en el sistema de salud a nivel nacional

El Ministerio de Salud y Deportes del Estado Plurinacional de Bolivia tiene entre sus documen-
tos técnicos normativos el texto Normas Nacionales de Atencion Clinica (2012). Este es “un
conjunto de normas de diagndstico y tratamiento, la que incluye técnicas y procedimientos de
aplicacion fundamental que regulan la actuacion del equipo de salud de los establecimientos
de salud” (Vera, 2019, p. 72)'.

Entre las reglas para mejorar la organizacion, la gestion y la atencion en salud estan las que
competen a la atencion al paciente, a los familiares, la forma de brindar informacion, etc. En este
sentido, cabe resaltar que en el texto se entiende como informacion al proceso de explicacion

10 Vera, O. (2019). Guias de atencion, guias de practica clinica, normas y protocolos de atencion. Revista meédica La Paz, 25(2),
70-77.
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que realiza el médico tratante al paciente y/o familiares, como parte de su obligacion contemplada
enlaley N.° 3131 (Capitulo V, Art. 12, inciso I). La informacion debe ser comprensible e incluir
el objetivo del tratamiento o prueba diagndstica, su procedimiento, los beneficios y, segun la
Ley 3131 los riesgos potenciales, asi como la posibilidad de rechazarlo en cualquier momento,
antes o una vez iniciado, sin perjuicio alguno. (Ministerio de Salud y Deportes, 2012, p. 58).

Las reglas y normas son procedimientos precisos, destinados a mejorar la organizacion,
la gestion y la atencion de salud en el sistema.

Reglas y protocolos marco en la atencién del paciente. Ministerio de Salud y Deportes

del Estado Plurinacional de Bolivia

Entre las reglas mas relevantes estan:

Regla 16. El personal de salud, durante la atencion del trabajo de parto y parto, debe cumplir todas
las disposiciones contempladas en la resolucién ministerial N.° 0496 del 9 de octubre de 2001, que
dispone la incorporacion obligatoria de 18 préacticas y tecnologias apropiadas en la practica asistencial
obstétrica y neonatal en los establecimientos de salud de los tres niveles de atencion.

Regla 19. El personal de salud debe iniciar la atencion integral del nifno en cuanto nazca, si el parto
es domiciliario y sin atencion por personal de salud, debe promoverse el control en servicio lo antes
posible para realizar el seguimiento correspondiente.

Regla 26. El médico o el personal tratante tiene la obligacion de brindar informacion clara, sencilla y
suficiente a su paciente, sus familiares o a su representante legal, sobre su estado de salud, la enfer-
medad que lo aqueja, los medicamentos que se utilicen. Esa informacion debe ser proporcionada de
forma espontanea por el tratante. Ni la ausencia de diagnéstico, ni la gravedad de la afeccion deben ser
motivo para postergar, ocultar o negar informacion. En cuanto a los medicamentos se debe informar
sobre su forma de uso, dosificacion, efectos adversos y contraindicaciones.
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Si bien las normas y reglamentos del Por otro lado, es necesario aclarar que, entre
Ministerio de Salud para la atencion de las consultas realizadas a las instituciones,

, . el Ministerio de Justicia, a través del informe
pacientes abordan varios aspectos, oficial MJTI-VIO-DGPCD N.° 369/2019, sostuvo
incluidos la atencion en la gestacion, lo siguiente:
parto, post parto, el control, cuidados

para el recién nacido y menores de “No se cuenta con los instrumentos técnicos, nor-
mativa y manuales de procesos y procedimientos

' Aos, no incluyen | r tiv . .
CINCO anos, o Incilyen 1a perspectiva en las entidades responsables de la atencion con

de discapacidad en ninguna parte del referencia especifica de regular el procedimiento sobre
texto, ni con la atencion temprana, ni la otorg'azg{on Qe la primera noticia de la deﬂC/eng/a

. o 0 condicion discapacitante por las y los profesio-
con la primera noticia. nales de los establecimientos de salud y su deri-

vacion y comunicacion a instancias competentes,
por lo cual desde la Direccion General de Perso-
nas con Discapacidad en cumplimiento de nuestras
la informacion (que se encuentra nor- atribuciones establecidas en el Decreto Supremo
N° 29894, 3058 y 3070 de organizacidn del Organo
Ejecutivo en coordinacion con las instancias com-
atencion clinica) es un elemento central petentes del sistema publico de salud en todos los
para ejercer un buen servicio de aten- niveles del Estado se elaboran los procedimientos para
la otorgacion de la primera noticia de la deficiencia o
condicion discapacitante por las y los profesionales
necesario resaltar que en la regla 30 de establecimientos de salud debiendo utilizar por
glemplo la guia préactica de etapas del proceso de
duelo que debe pasar la persona con discapacidad
la orientacion en salud y en el trabajo instrumento aprobado a nivel internacional”.

con las poblaciones.

Sin embargo, se puede observar que

mada en las reglas y protocolos de

cion en salud. De la misma manera, es

se hace énfasis en la integralidad en

e. Informe de la Defensoria del Pueblo sobre la situacién del “Acceso a la Sa-
lud de las personas con discapacidad”

El informe defensorial “Acceso a la salud de las personas con discapacidad en el marco de la
ley 475” fue presentado en la gestion 2017 y realizado en las 9 capitales de los departamentos
y la ciudad de El Alto. En él se efectuaron verificaciones defensoriales a 29 hospitales publicos y
10 de la seguridad social. Se evidencid que existen barreras fisicas y arquitectonicas; asi como
limitaciones en la provision de medicamentos a los beneficiarios de la Ley 475, sobre todo a
personas con trastornos de salud mental, dificultades de informacion y comunicacion; ademas
de la exigencia de requisitos y formalismos como el carnet de discapacidad o las boletas de
referencia y contra-referencias.

En Bolivia, de acuerdo a la informacion proporcionada por el Ministerio de Salud™, la
Unidad de Discapacidad, Rehabilitacion y Habilitacion Biopsicosocial (dependiente de

11 Defensoria del pueblo. (2017). Acceso a la salud de las personas con discapacidad en el marco de laley 475. Recuperado de https://
www.defensoria.gob.bo/uploads/files/acceso-a-la-salud-de-las-personas-con-discapacidad-en-el-marco-de-la-ley-475.pdf
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la Direccion General de Promocion de la Salud del Viceministerio de Salud y Promocion)
es la encargada de efectuar acciones concretas para efectivizar el acceso a la salud
de las personas con discapacidad. Esta unidad se encuentra organizada en diferentes
areas: calificacion, sistemas, genética y rehabilitacion.

El area de Calificacion y de Sistemas promueve la calificacion de discapacidades y cuenta con
datos estadisticos que son reportados en el SIPRUNPCD. El area de Genética por su parte realiza
atenciones gratuitas de asesoramiento genético y estudios cromosdmicos a nivel nacional. A
través del area de Rehabilitacion se han implementado centros y/o servicios de rehabilitacion
(en establecimientos de salud) a nivel nacional, en los cuales se realizan acciones de promocion,
prevencion, atencion y tratamiento rehabilitador.

Por otro lado, es bueno considerar que en agosto de 2016 se emitio otro informe de la defen-
soria denominado Intervencion Defensorial a Unidades de Emergencias a Nivel Nacional en el
que se detecto la necesidad de reforzar la capacitacion técnica sobre la Ley 475 al personal
de salud de 24 hospitales publicos y de la Seguridad Social a nivel nacional. Se hizo énfasis en
la capacitacion al personal de los hospitales de la Seguridad Social que no atienden a las y los
beneficiarios de esta ley.

La Defensoria del Pueblo ve con preocupacion que subsisten las problematicas detectadas
sobre la falta de difusion, socializacion y capacitacion de los alcances de la Ley 475. En este
sentido, en las verificaciones realizadas a 39 hospitales a nivel nacional, se pudo advertir que
todavia existe un desconocimiento de la norma, tanto de parte del personal de salud como, y
con mayor incidencia, de la poblacion beneficiaria.







Capitulo IV
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HALLAZGOS DEL ESTUDIO

Los hallazgos de este estudio se basan en testimonios y entrevistas desarrollados en el trabajo
de campo; estos seran descritos bajo una cronologia de sucesos a partir de las experiencias
de vida de madres de nifios y nifas con discapacidad. Asimismo, para el analisis, se han
considerado las opiniones vertidas por algunos médicos/as, psicologos/as y profesionales de
trabajo social de los hospitales municipales y representantes de organizaciones e instituciones
que trabajan con discapacidad.

Antes de introducirnos en la informacion recopilada y su analisis, es importante establecer
que, en el marco del Modelo Social, “la discapacidad ya no es un atributo de la persona sino el
resultado de las relaciones sociales. Las principales caracteristicas de este modelo tienen que
ver con que las causas de la discapacidad no son religiosas, sino sociales, y las limitaciones
individuales de las personas no son el problema, sino las limitaciones impuestas por la sociedad
para garantizarle las necesidades”'2.

El modelo social fue cuestionado debido al desconocimiento de las causas médicas que influyen
en la determinacion de la discapacidad, esto incidio en la revision de la Organizacion Mundial de
la Salud en el afio 2001, y, por tanto, se concibe la discapacidad como un “fendmeno multidimen-
sional, porque integra aspectos biomédicos y sociales en los que se incluyen todas las personas
independientemente de que tengan discapacidad o no. La discapacidad esta determinada no
por la condicidon médica de una persona, sino por las barreras fisicas y sociales que el entorno
le impone por razén de su condicion especial, y que le impiden integrarse adecuadamente y
funcionar habilmente en la sociedad™s,

12 http://www.scielo.org.co/pdf/cesd/v6n2/ven2a04.pdf
13 Idem.
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4.1. Antes del nacimiento

El nuevo modelo de atencion prenatal de la Organizacion Mundial de la Salud recomienda que
el nimero de contactos que debe tener la embarazada con los profesionales sanitarios a lo
largo del embarazo se incrementa de cuatro a ocho controles. Datos recientes indican que una
mayor frecuencia de controles prenatales de las mujeres en el sistema sanitario se asocia a una
disminucion de la probabilidad de muertes prenatales.

En Bolivia, a partir de politicas publicas como el Bono Juana Azurduy, se ha pretendido reducir
los porcentajes de mortalidad materna infantil con la incidencia en los controles prenatales,
en la Encuesta de Demografia y Salud (EDSA) de 2016, elaborada por el Instituto Nacional de
Estadistica (INE), se senala que el 96% de las mujeres en Bolivia recibe atencion prenatal.

El estudio “Violencia contra la mujer y mortalidad materna en la ciudad de El Alto” (Gar-
cia, 2017).14, devela que: “En el ambito nacional, se esta avanzado en las atenciones
del control prenatal, pero aun se registra una mayor proporcion de muertes maternas
en aquellas mujeres que no realizaron ningun control prenatal. Aproximadamente 5 de
cada 10 mujeres fallecidas no realizaron un control prenatal. En el caso del municipio
de El Alto, esta situacion se agrava, aproximadamente 7 de cada 10 muijeres fallecidas
no recibieron su control prenatal. Esta carencia tiene su correlato con las muertes en
domicilio, que alcanza el 64 por ciento de los casos”*¥(Garcia, 2017,p. 31).

En ese contexto, es necesario considerar las recomendaciones que la Organizacion Mundial para
la Salud realiza sobre la importancia de establecer una comunicacion eficaz sobre cuestiones
fisiologicas, biomédicas, asi como brindar un apoyo eficaz de tipo social, cultural, emocional y
psicolégico en la atencion prenatal de una manera respetuosa. Las experiencias positivas de
las mujeres en el marco de la atencion prenatal y el parto pueden sentar las bases para una
maternidad saludable.

La atencion prenatal representa una plataforma para llevar a cabo importantes funciones de
atencion de la salud como la promocion, el cribado® y el diagnostico, asi como la prevencion
de enfermedades. Se ha constatado que, cuando se realizan en tiempo oportuno préacticas
apropiadas basadas en datos objetivos, la atencion prenatal puede salvar vidas.

14 Garcia Pimentel, F. (2017). Violencia contra la mujer y mortalidad materna en la ciudad de El Alto. La Paz, Bolivia: Cides-UMSA.

15 idem.

16 Las pruebas de cribado del primer trimestre (o cribado del primer trimestre). Se hacen para ver si el feto tiene riesgos de tener
una anomalia cromosémica, como sindrome de Down o el sindrome de Edward) o una malformacion congénita (como proble-
mas cardiacos). Es importante recordar que esta es una prueba de cribado y no de diagndstico. Si los resultados indican que
podria haber un problema, es necesario hacer mas examenes para confirmar o descartar el diagnostico.
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En el presente estudio surgieron elementos
que deben ser considerados al momento de
abordar integralmente la discapacidad, por
gjemplo, testimonios que refieren desinterés o
hasta descuido del médico durante los contro-
les prenatales. Respecto al acceso a los servi-
cios de salud, el mismo es dificultoso debido a
las largas distancias en zonas principalmente
periurbanas o urbana/rural.

En cuanto a los aspectos culturales alrededor
del parto y el embarazo, asociados a la subor-
dinacion de las mujeres, estos se traducen en
practicas personales, comunitarias y sociales
que aumentan los riesgos obstétricos.

En esa linea, los médicos ginecologos obs-
tetras consultados se refirieron a los pro-
cedimientos que se realizan en el caso del
nacimiento de un nifno o nifa con algun tipo
de discapacidad, afirmando que los posibles
problemas o complicaciones en el momento
del nacimiento estan estrechamente ligados
a la atencion prenatal.

Testimonios de madres con nifias y nifios con
discapacidad reflejan que la atencion prenatal
no fue efectiva, ello se asocia principalmente
a la ausencia de informacion respecto a pre-
ocupaciones manifestadas en los controles
prenatales. Este accionar se repite en las his-
torias de madres con hijos € hijas con sindrome
de Down, quienes no fueron informadas de
la situacion de sus hijos e hijas. Si bien en la
actualidad se puede hacer la deteccion tem-

“... los controles prenatales no son cumpli-
dos por el paciente y el operador en salud,
solo se toma pruebas basicas, que son los
laboratorios, tampoco se detectan patologias
maternas como la hipertension. En algunos
casos terminamos solucionando incluso pato-
logias de tercer nivel, entonces si nos vamos
a un centro periurbano veremos que el centro
de primer nivel llega a atender casos de 2°y
32 nivel por el tema de acceso...”

(Ginecdlogo obstetra.
Hospital Los Pinos)

Ser madre de un hijo o hija con discapaci-
dad....

“Nacio en la clinica que estaba asegurado, mi
hijo nacio por cesarea, me dio preeclampsia y
nacio sietemesino, en ninguna de las pruebas
prenatales que me hice salio. Después de
que nacio el médico no se dio cuenta”. Mi
hijo tiene sindrome de Down

(F.A. Mama)

“Era mi primer bebé, he empezado a hacerme
los controles desde el primer mes, todo esta-
ba dentro de lo normal, nadie me dijo nada,
lo hice en el Hospital de la Mujer y mi hijito
ha nacido en el Hospital Materno Infantil” mi
pequeno tiene discapacidad multiple

(L. A. Mama)

prana de la condicion del feto a partir de examenes especializados, estos no estan a disposicion

de la poblacion en general, y tampoco los centros de salud cuentan con equipos ni estudios

especializados.

35




Jach’a Uru

La falta de informacion puede conducir En palabras de Ginecdlogos obstetras

a una intervencion poco eficaz, aun asi,
el cumplimiento de los controles tam-
poco garantiza la calidad de la aten-
cidn, pues se requiere que, en cada
visita, se brinde un conjunto de activi-
dades y procedimientos que el equipo
de salud debe dar a la embarazada
con la finalidad de identificar factores
de riesgo, asi como enfermedades que
puedan afectar el curso normal del em-
barazo y la salud del recién nacido.

Para muchos profesionales, dar la
‘primera noticia’ no es una actividad
rutinaria. El ginecélogo obstetra ge-
neralmente asume la responsabilidad
de informar, sin una guia de factores
a tomar en cuenta, ni pasos o espa-
cios para brindar esta noticia, tampoco
cuenta con un equipo multidisciplinario
que brinde informaciéon y contencion.
Muchas veces ello depende Unica-
mente de la capacidad y sensibilidad
del profesional en salud.

“Hoy en dia se hace un screening de detencion (conjun-
to de pruebas no invasivas que nos permiten identificar
las gestaciones con mayor probabilidad de alteracio-
nes cromosomicas, esta probabilidad se denomina
indice de riesgo). Se realiza en el primer trimestre del
embarazo, lo que pasa es que algunas serioras vienen
después a hacerse el control prenatal, o algunas veces
vienen con la presencia de una malformacion. Nosotros
somos de un hospital de segundo nivel y nos vienen
con referencia del primer nivel. Cuando hacemos el
screening lo que tenemos que tener es el diagndstico, y
se puede buscar una segunda opinion, por ejemplo, de
una ecografia, donde existen ciertos parametros para
un sindrome de Down, entonces lo que hacemos es
verificar, y, en segundo lugar, hablamos con la familia
sobre la posibilidad de que existe un nifio con esta
malformacion”

(Ginecologo obstetra. Hospital Los Pinos)

“Como meédico he visto malformaciones como anen-
cefalias o los multimalformados; en esos casos, en los
hospitales de tercer nivel se hace apoyo de psicologia
y trabajo social. Me ha tocado atender en la sala de
alto riesgo, y el prondstico de vida ahi es muy bajo.
En otros paises se hacen detecciones tempranas y se
puede acceder a la interrupcion del embarazo, pero
aqui si bien se ha tocado ese tema hay varios aspec-
tos bioéticos a tomar en cuenta. En el hospital si nos
llega un caso de malformaciones tenemos que referir
al tercer nivel...”

(Ginecodlogo obstetra. Hospital Los Pinos)

4.2. El momento del nacimiento

La encuesta de Prevalencia y Caracteristicas de Violencia contra la Mujer del Instituto Nacional
de Estadistica (INE) de 2017, muestra quejas de mujeres que indicaron que, en los Ultimos cinco
anos, fueron sometidas a multiples formas de maltrato durante su gestacion, parto y postparto.
Los mayores reclamos apuntan a los hospitales publicos con un 68,3%, a nosocomios de la
seguridad social con 64,2% y un 35,4% en clinicas privadas.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en el ano 2004, por primera vez se refirid especifi-
camente a la violencia obstétrica y declard que: “en todo el mundo, muchas mujeres sufren un
trato irrespetuoso y ofensivo durante el parto en centros de salud, que no solo viola los dere-
chos de las mujeres a una atencion respetuosa, sino que también amenaza sus derechos a la
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vida, la salud, la integridad fisica y la no
discriminacion”?,

Segun el Fondo de Poblacion de las Na-
ciones Unidas (UNFPA), 68 de cada 100
muijeres sefialaron que en el proceso del
parto no pudieron estar acompanadas
por alguien de su confianza, y 55 de cada
100 afirmaron que sus dudas no fueron
aclaradas porque el personal médico no
respondio a sus interrogantes.

La violencia obstétrica de la que fue-
ron victimas madres de nifos y ninas
con discapacidad, como producto de
la interseccion de la violencia estructu-
ral de género y la violencia institucional
en salud, es un tipo de violacion a los
derechos sexuales y reproductivos has-
ta ahora muy poco problematizado e
invisibilizado® (Magnone, 2014). Esto
significa que se genera una “relacion
de poder donde el funcionario en salud,
maltrata a la mujer en el momento del
parto, post parto, con insultos, reganos,
limitacion de la informacion, o negacion
del mismo™®,

La violencia obstétrica en el momento del parto.

La realidad detras de las palabras

“...ya estaba dilatando y no tenia contracciones, era
un parto seco, el doctor del centro me dice: tiene que
irse a otro médico, su bebé puede morir, sus latidos
son muy bajos. Después de mucha discusion llamaron
a una ambulancia y me derivaron al Hospital de la
Mujer, donde habia puros pasantes que me hacian
tacto, decian tiene 4 o 6 de dilatacion, otra doctora
me dijjo: tiene que nacer, y me pusieron suero. De ahi
han comenzado los dolores, les pedia que me hagan
cesarea, ellos me respondieron: manana es dia de
cesarea, hoy todas las mujeres que entran tienen que
tener normal. Me han alistado y ya estaba coronando
Su cabecita, y me dicen: tienes que ir caminando a la
sala de parto, pero yo no podia caminar, me gritaban
que estaba exagerando, y ahi me han tenido unas dos
o tres horas. Mi nifia nacio a la media noche, luego
me vino una hemorragia que casi me transfieren a
terapia intensiva...”

(I.A. Mam4)

“Mi hijo ha nacido en la sala de espera del hospital,
porque en la posta me han dicho que tenia sufrimien-
to fetal, cuando llegue al hospital La Paz, me han
dicho que estaba dilatando normal y que no habia
sufrimiento fetal, en ese momento las contracciones
vinieron de golpe y no pude llegar a la sala de partos,
fueron muy malvados en ese hospital, las enfermeras
y los médicos, yo ya les habia dicho que se me va
salir mi hijo, se me va salir, y no me entendian, quiero
ir al bario, y en uno nomas he botado, en un lugar
horrible, ha nacido.”

(M.R. Mam4)

La violencia obstétrica es recurrente en los testimonios de madres con nifias y niflos con dis-
capacidad, el hecho de haberlas dejado solas en las salas de parto, de no informales sobre la
condicion del nacimiento, el sufrimiento fetal al que estuvieron expuestas las nifias y nifos, la
escasa sensibilidad de muchos médicos y enfermeras, asi como la mala praxis en el parto se
reitera en sus experiencias de vida.

17 Organizacién Mundial de la salud [OMS]. (2004). Prevencion y erradicacion de la falta de respeto y el maltrato durante la atencion
del parto en centros de salud. Recuperado de https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/134590/WHO_RHR_14.23_spa.
pdf?sequencet

18 Magnone Aleman, N. (2010). Derechos sexuales y reproductivos en tension: intervencionismo y violencia obstétrica. Montevideo:
Departamento de Trabajo Social-FCS.

19 Opazo, E. (19 de mayo de 2017). Qué es la Violencia Obstétrica y qué hacer para que no te pase. £l Mostrador. Recuperado
de https://m.elmostrador.cl/braga/2017/05/19/que-es-la-violencia-obstetrica-y-que-hacer-para-que-no-te-pase/.
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Jach’a Uru

Cuadro 5. Elementos de desconcierto

- Escasa o ninguna informacioén de la posible discapacidad de la nifa o nino, generando en la
familia angustia en la busqueda de respuestas para dar con un diagndstico, en cierta medida
alentador sobre las expectativas de vida y el futuro del hijo/a.

- Maltrato psicoldgico y/o verbal a las madres en el proceso de busqueda de un diagnoéstico
claroy veraz.

- Mitos y prejuicios que rodean la llegada de un hijo/a con discapacidad.

- Personal de salud sin informacion u orientacion sobre discapacidad, con enfoque en derechos.

Estos y otros relatos de madres generan un contexto importante para el analisis sobre como,
desde el embarazo, se genera un cuestionamiento sobre la calidad en la atencion, a pesar de
la existencia de la Ley 3131 del 9 de agosto de 2005, que tiene la finalidad de regular el acto
médico y mejorar la gestion de calidad en los establecimientos de salud, entre otros mandatos.

4.3. Diagnéstico y busqueda de respuestas ante la “primera
noticia”

Se conoce como “primera noticia” el momento en que un profesional da cuenta a los
padres de que su hijo/a presenta una anomalia congénita, un trastorno, o un retraso
del desarrollo que a la larga puede conllevar a una discapacidad. La informacion que
los padres reciben casi siempre con mucho dolor y tienen efectos de alcance sobre el
proyecto familiar y sobre el futuro de los hijos?.

En los testimonios y relatos expresados en este documento se pudo registrar elemen-
tos que generan un grado de desconcierto en las madres y padres de niNos, ninas con
discapacidad.

4.3.1. Desinformacién y maltrato

La “primera noticia” tiene efectos emocionales y cognitivos profundos, abre un periodo de
cambios, un transito que plantea retos y riesgos de gran complejidad en el orden afectivo. Es
habitual que la intensidad de las emociones que afloran haga practicamente imposible asimilar
la informacion que el profesional médico comunica a los padres?'.

20 Ponte, J., Perpifan, S., Mayo, E., Milla, G., Pegenaute, F., & Poch-Olivé, L. (2012). Estudio sobre los procedimientos profesio-
nales, las vivencias y las necesidades de los padres cuando se les informa de que su hijo tiene una discapacidad o un trastorno
del desarrollo. La primera noticia. Rev Neurol, 54(1), S3-S9.

21 Ponte, J., Perpifian, S., Mayo, E., Milla, G., Pegenaute, F., & Poch-Olivé, L. (2012). Estudio sobre los procedimientos profesio-
nales, las vivencias y las necesidades de los padres cuando se les informa de que su hijo tiene una discapacidad o un trastorno
del desarrollo. La primera noticia. Rev Neurol, 54(1), S3-S9.
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En el estudio las madres y padres relatan las situaciones en las que los profesionales en salud
les brindaron la “primera noticia”, sin un diagnostico comprobado, sin una informacion clara
sobre la discapacidad, y en muchos casos tergiversada. Sin lugar a dudas en el momento de
recibir la “primera noticia”, se enfrentan a un shock inicial acompanado de un profundo malestar
e incertidumbre.

Madres y padres frente a la primera noticia

Las madres y padres que acuden al sis-

tema de salud buscando informacion
clara y especifica acerca de la situa-
cion de su hija o hijo, tropiezan con la
incapacidad y falta de sensibilidad del
personal médico al momento de dar la
“primera noticia”. Por otro lado, la falta
de conocimiento sobre discapacidad
acentua las posibles consecuencias y
la adaptacion de la familia, que vive el
proceso de duelo, depresion y/o estrés
de manera mas prolongada o, en algu-
Nos casos, de por vida.

Cada persona es diferente y afronta las
situaciones de una manera unica. Sin
embargo, es comun que al conocer que
el bebé ha nacido con una discapacidad
los sentimientos sean muy intensos, y
las madres y padres experimenten in-
cluso sentimientos contradictorios. Ante
ello, es de vital importancia que estén
apoyados por profesionales o personas
especializadas en el tema, lo que en de-
finitiva el estudio muestra que no existe.

“...Cuando ha nacido mi nifio yo no sabia que
era sindrome de Down, no sabia nada, una de las
doctoras me ha dicho: puede que tenga sindrome
de Down, y los otros médicos me decian lo mismo:
puede, como no puede que tenga sindrome de
Down, y me recomendaron que en casa le pusiera
una musica suave e instrumental, y yo preguntaba
Jpor qué?, nadie me respondia y no tenia una
informacion real sobre lo que realmente era el
sindrome de Down. Ha ido pasando el tiempo y
mi nifio no crecia, lo llevaba regularmente a sus
controles y nadie me decia nada. A los dos meses
no lactaba bien, tenia que comprar esos chupones
grandes anatomicos. También, recuerdo que a los
5 dias de haber nacido le ha agarrado bilirrubina y
ha entrado al hospital, y ahi me dicen que puede
que tenga sindrome de Down.

(M.R. madre de persona con discapacidad)

“...En el hospital, una trabajadora social nos hablo
del cariotipo, ella nos dijo: si tienen un hijo asi, el
cariotipo ayudara a ver quién era responsable de
que tenga sindrome de Down, sila mama o el papa
y cuanto de grado tiene su sindrome. No sabia
coémo podia ayudar a mi hijo, yo no sabia que el
sindrome era una discapacidad, no sabia nada, ni
la palabra conocia. Es necesario que el personal
de salud te informe, te explique, realmente que
tenga paciencia y que te ayude...”

(M.R. madre de persona con discapacidad)

Tomando en cuenta los testimonios recogidos, es necesario citar a la investigadora Joana Ca-
lero, quien sostiene que “es comprensible que los padres tengan una vision muy limitada de su
situacion, que permanezcan aturdidos y que esto incida en como manejan la informacion sobre
sus necesidades que el equipo de profesionales que atiende a su hijo. Asi, parece imprescindible
dotar al equipo de profesionales de la formacion necesaria para que puedan ayudar a los padres
a entender aquello que precisan entender y a ir avanzando en la superacion de la situacion y la
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activacion de mecanismos que los hagan
mas competentes ante este escenario”?

La formacion al equipo de profesionales
que puedan brindar contenciéon es un
tema que se ha venido promoviendo
sobre todo por organizaciones de fa-
milias de personas con discapacidad y
alguna profesional comprometida con el
tema, tal el caso de la Dra. Salete Tejeri-
na (Hospital del Nifio — La Paz, Bolivia),
quien senalaba las condiciones en las
que llegan las familias a la consulta, “...
los papas llegan destrozados aca, por
diversas situaciones, por la mala informa-
cion, la ignorancia. Hicimos un estudio
con relacion a como ellos han recibido
la primera noticia, y en general ha sido
de pésima manera, el personal de salud
tiene poca informacion, poca empatia,
poca preparacion. Por eso desde el 2002
tengo el compromiso de dar a conocer
y contagiar a los estudiantes el como
comunicar el diagnostico a la familia, lo
que llamamos primera noticia”.

Jach’a Uru

Informacion errénea y maltrato

“A mi hija, le llevaba siempre a sus controles, a los
dos meses el médico le midio su cabecita y se dio
cuenta que su fontanela se habia cerrado, me dice
tranquila, en otros nifios pasa, pero mayormente
entre los siete meses o al afio, y me sugirio que
vaya al neurdlogo, veremos que te dice, pero no te
asustes. El neurdlogo, era un médico bien tajante
y me dijo: ¢por qué la traes? y respondi el pediatra
me recomendo visitarlo porque se cerro la fontanela
de mi nifia, a lo que €l me dice: ¢vos qué piensas?,
¢Qué es una alarma, una alerta, un susto, o qué es
para que vos la traigas?, nosotros no contamos con
mucho tiempo. Ese doctor era bueno para refirte,
pero no para explicarte. Después de darme ese trato
me pidio que vaya a sacar una tomografia a mi nifa y
luego retornar a su consulta. Algunos dias después
retorné, al ver los resultados de la tomografia el doctor
me djjo: parece que le vamos a hacer una cirugia, y
le pregunte ¢ por que, doctor?, me respondio que se
le habia cerrado la fontanela siendo muy pequena,
y en la cirugia le vamos a hacer 6 huecos, le vamos
a abrir para que el cerebro crezca, tengo que hablar
con los neurocirujanos. Le pregunteé: ¢;doctor, no hay
otra opcion?, y me respondio: ¢quieres que tu hija
crezca con su cabeza con puro liquido?, tenemos que
drenarle, ¢quieres que le de hidrocefalia? Me puse
a llorar, me pidio que vuelva. Una semana después
volvi y me dijo que todo estaba bien, que su esposa
tenia una clinica de psicomotricidad y era psicotera-
peuta, que lleve ahi a mi hija y que los neurocirujanos
indicaron que no era necesario realizar la cirugia. Mi
hija tiene dificultades.

(I.A. Mama nifna con PCI, hidrocefalia)

4.3.2. Cuando las palabras pesan. El momento de recibir la “primera noticia”

Otro elemento central identificado en el estudio fueron las palabras expresadas por el personal
de salud al referirse a la discapacidad; palabras que marcan la vida de las familias y la de sus
hijos e hijas.

La falta de sensibilidad y la utilizacion de términos despectivos al momento de dar la “primera
noticia” son recuerdos cargados de dolor.

22 La “primera noticia” en familias que reciben un hijo con discapacidad o problemas en el desarrollo. Algunas estrategias de
afrontamiento* Joana Calero Plaza, pag. 49
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L EN1]

Los distintos testimonios exponen frases como: “su hijo es un retrasado”, “quedara en estado
vegetal” y la imposibilidad de desarrollo del nifio o la nifa. Para muchas familias es un shock
que va a determinar los aspectos de busqueda de ayuda, asimilacion y conocimiento de la
discapacidad, procesos de resiliencia y apoyo para la nifia o nifio, tal y como refiere la siguiente

“Nos fuimos al instituto de genética a averiguar los resultados de mi hijo,
y lo que mas recuerdo es la frase de la doctora, “su hijo es un retrasado y
tiene trisomia 21, realmente marco mi vida, despueés dijo: “su hijjo tendra
muchas dificultades para hablar, para leer, para todo”, y empezo una clase
de geneética utilizando palabras técnicas, lo tnico que retuve en la memoria
fue la frase, y lo Unico que me quedo fue llorar. La doctora seguia dando
Su clase, hasta que mi esposo le djjo jbastal, nos quedamos en shock,
no habia ni un minimo de contencion, de consideracion, debia darnos
un minimo de tiempo para luego explicarnos...”

(F.A. Mama de nifio con sindrome de Down)

experiencia:

El uso de un lenguaje inapropiado introduce
sentimientos de ira e impotencia que vienen
a incrementar aun mas la angustia e inseguri-
dad de la familia frente al nacimiento del hijo/a
con discapacidad. La terminologia clara, asi
COMO una argumentacion positiva que ayude
a la familia a comprender el significado de la
discapacidad, puede provocar efectos por de-
mas alentadores sobre su futuro y la del hijo/a.
Ciertamente en la practica ocurre lo contrario.

La situacion de discapacidad en la actuali-
dad no ha superado los prejuicios y contindia
respondiendo al enfoque médico biologicista
que deriva en las concepciones de enferme-
dady de anormalidad desde una perspectiva
individual. A esto Bernal (2014) sefala: “...en
la intervencion profesional en el campo de la
discapacidad ha prevalecido el enfoque indi-
vidual, médico o patoldgico, centrandose la

“Me han dado la noticia de una manera in-
adecuada e inhumana. Mi hijito, nacio en el
Hospital Materno Infantil, como toda mama
tenia la necesidad de ver a mi bebé; después
de que nacio seguia echada en la sala de
partos, se lo llevaron y entre ellos hablaban
y murmuraban, y pregunte, ;mi bebé, esta
bien?, en ese momento, se acerca el doctor,
me toca el hombro y me dice: “qué pena, quée
lastima, ha llegado la cruz a tu vida, pero no
te preocupes, eres joven puedes volver a
tener otro hijo, es mejor que esto se vaya”,
se ha referido a mi hijo como un objeto, le
pregunte nuevamente ¢ por que, queé tiene?,
me respondid: “es que tu hijjo es anormal’, y
dije: anormal, le toque las manitos y me puse
a llorar, me devaste y las preguntas, llegaron
2qué ha pasado, qué fue lo que hice?, ;por
qué a mi?. Sonaba tenerlo desde el primer
dia”

(F.A. Mama de nifio con

sindrome de Down)



atencion en el sujeto, en el déficit o en la alteracion respecto de la norma, y sus consecuencias
en el funcionamiento bioldgico, el desarrollo psicoldgico, el aprendizaje académico, la adaptacion
social, el desenvolvimiento en la vida cotidiana, etc.”??

“Me han llevado a una sala aparte, los médi-
cos entraban y veian a mi hijo con camaras
filmadoras y me preguntaron ;como fue tu
embarazo?, ;qué comiste?, y le respondi al
pediatra con otra pregunta ¢por qué doc-

Este enfoque individualiza la discapaci-
dad tratandola como una enfermedad,
una anomalia que no tiene posibilidad de
generar capacidades, que contrasta con
otra vision o enfoque social que senala la
discapacidad como una consecuencia

relacional del entorno social. Las relaciones
sociales de desigualdad son la base para
la construccion de politicas publicas, sin

tor?, y me responde al momento ¢sa queé le
haces, a la cocaina o a la heroina?, ;dime a
queé le haces?, y lo unico que hice fue llorar,
y el doctor decia: “por esas cositas nacen

FE7 s

asi”, “ustedes tienen la culpa” y ahora ¢ qué

embargo, aun en nuestro pais el enfoque
van a hacer?”

médico biologicista trasciende del personal
en salud a la sociedad en general, y se
asume que la llegada de un hijo o hija con
discapacidad responde a la mala suerte,
ala desgracia y al castigo, culpabilizando
con ello a la madre.

(L.A. Mama de nifio con
sindrome de Down)

Comprender la magnitud de la discapacidad y sus implicaciones permite a los padres y madres
instaurar un vinculo afectivo y una comunicacion que favorecera el desarrollo del nifio o la nifa.

23 Bernal, V. (2014). Andlisis de la discapacidad desde una mirada critica: Las aportaciones de las teorfas feministas. Estudios
pedagogicos, 40(2), 391-407.
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"Mi nifia ha tenido sufrimiento fetal al momento de nacer, no habia hecho controles, y fue un
embarazo de 10 meses, no nacia. Recuerdo que ese dia empezaron las contracciones desde
las cinco de la mafiana, y mi nifia recién nacio a las seis de la tarde. Ese momento no habia
doctores, solo enfermeros. Cuando nacio estaba morada, y lloraba harto, no succionaba, y al
dia siguiente me dieron de alta, me di cuenta que su boquita era morada y tenia problemas para
respirar. Retorné al hospital, alli le inyectaron en su fontanela, le pusieron suero y se quedo tres
semanas internada. Uno de esos dias el doctor me dice que le habia bajado la bilirrubina, imagino
que por eso la pusieron en incubadora, donde le dio el sol en la cara, causandole problemas en
la vista, ella ahora sdlo ve un 6 %. Después de darle el alta, a los dos meses empezo a convul-
sionar, tenia problemas para sostener su cabecita, y esa fue la causa para realizar “recién” un
analisis. Los doctores de la clinica de obrajes me informaron que mi nifia iba a ser completamente
vegetal, que no iba a ver, escuchar, ni andar; pero a sus siete afios ha comenzado a caminar,
ahora ya tiene 16”.

(M.Q. Jach a Uru)

Las familias, en ese momento, tienen mucha necesidad de informacion, y de que esa informacion
sea clara, veraz, precisa, rigurosa, actualizada y suficiente.

En ese proceso, recibir frases como: “tu nifia, sera completamente vegetal”, disminuye o anula
la posibilidad de estimulacion y rehabilitacion, niega toda posibilidad de avance, y en muchos
relatos las madres y padres terminan desolados por los prondsticos que los profesionales en
salud manifestaron.

4.4. Procedimientos en la “primera noticia”. El rol del personal

de salud

Dar la “primera noticia” es una tarea que para muchos profesionales es motivo de algun tipo de
inquietud, que es comprensible si tenemos en cuenta que, para la mayoria, en su formacion, no
se ha previsto una preparacion académica ni humana para afrontar de una manera comprensiva
estas situaciones. Valorar su importancia; conocer, entender y abordar de manera profesional
los efectos cognitivos y afectivos de la informacion que trasmiten; documentarse sobre las im-
plicaciones funcionales, evolutivas y sociales de diagnésticos que no suelen ser habituales en
su practica diaria; asumir y comprender el rol que juegan en un proceso de largo alcance, no
son, para nada, practicas comunes.




Para este estudio se realizaron en-
trevistas con médicas, médicos y
enfermeras de los tres hospitales
municipales sefialados. Las y los
profesionales en salud describen
como afrontan la “primera noticia”
después del nacimiento de un nifo
0 nifia con discapacidad. A partir de
sus experiencias se podra identificar
las barreras y los posibles avances
para abordar el tema.

Jach’a Uru

“Generalmente la informacion la damos los pediatras,
nosotras hacemos nuestro enfoque con la familia, rea-
lizamos una nota informativa para que quede claro que
aqui les hemos informado. Como se tiene médicos de
turno, el proximo médico revisa el informe y sobre ello
realiza su evaluacion y seguimiento cada dia; se solicita
a la familia que se apersone con la trabajadora social
para crear una ficha social”

(Médica pediatra.

Hospital La Portada)

Las madres y padres esperan y valoran, por encima de todo, la manera en que las y los pro-
fesionales se dirigen a ellos -necesidad valorada en primer lugar-, pues la “primera noticia”,
ademas de transmitir una informacién diagnéstica, es un acto social muy relevante,

representa el primer encuentro, en el que los padres exploran y anticipan las actitudes sociales
de inclusion o exclusion hacia el nifio (a) con discapacidad. No es una actuacion profesional,

mas sino un acto social que debe cuidarse con la méaxima responsabilidad?*. (Lopez, Ponte &

Rubert, p. 12).

e

24 Lopez, P, Ponte, J., & Rubert, M.A. (2011). La primera noticia. Valencia: GAT.
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Este acto social, que es la transmision de una informacion diagnostica en discapacidad, aun
no se asume como un hecho importante del area médica, puesto que luego del diagndstico,
recién se solicita la participacion del area de trabajo social y psicologia para que brinden el
apoyo necesario.

Las y los profesionales frente a la “primera noticia” en discapacidad

“...Protocolos para la “primera noticia” no existen, pero si tenemos como parte de nuestra forma-
cion y de postgrado, si nos capacitamos, varios medicos se apoyan en nosotros, también existe
el prejuicio del paciente que ve al médico como el sujeto supuesto del saber, y dice: “no le puedo
preguntar nada porque se va a enojar, entonces cuesta llegar al méedico, las personas que traba-
jamos en el drea psicosocial estamos mas asequibles con los pacientes, mas alla de la contencion
y apoyo, también les explicamos porque estan internados...”

(Psicdloga. Hospital La Portada)

“...el informe clinico lo da el médico, nosotros intervenimos en la parte social dando informacion
sobre el programa de discapacidad que tiene el ministerio de salud, del bono, del seguro, el carnet
de discapacidad, requisitos, coordinamos con el INTRAID” (Trabajadora Social. Hospital Cotahuma)
“...Tratamos de dar apoyo emocional y solicitamos el apoyo de psicologia y trabajo social para
que les hagan terapia. Nosotras les damos apoyo y después ya van asimilando, nuestro conoci-
miento es por la experiencia con otros pacientes, les decimos que hay casos mas graves, todo
pasa por algo; pero hay algunas que se encierran y ahi solicitamos apoyo de psicologia. Cuando
nacen bebés con malformaciones les llevamos a sala de neonatologia, a las mamas las internamos
en ginecologia, pero no cerca a otras mamas que estan con sus bebes, porque se deprimen...”

(Enfermera de parto. Hospital Los pinos)

En el marco de las entrevistas realizadas en los tres hospitales municipales, las areas de trabajo
social y psicologia tienen como rol brindar contencién y apoyo, asi como la gestion social de
las necesidades de la o el recién nacido y su familia. Sin embargo, se ha podido evidenciar que
aun no se cuenta con un Protocolo de procedimientos en la atencién y en la “primera
noticia” en casos referidos a discapacidad.

Si bien la participacion de las areas de psicologia y trabajo social es necesaria para la mediacion
e interaccion entre médico y paciente, las madres de nifos y nifas con discapacidad requieren
la presencia de un o una profesional con la que puedan tener confianza, preguntar, entender y
poder tener una mejor transmision de la informacion al momento de recibir la “primera noticia”.
Sin embargo, el personal de psicologia es convocado posteriormente, para explicar la situacion
y brindar contencion. La intervencion del area social es de gran prioridad, ayuda a la familia a
buscar mejores opciones, contactar a instituciones especializadas y dar informacion sobre los
programas estatales de discapacidad.
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Las entrevistas reflejan la importancia de fortalecer los procesos de formacion y sensibilizacion
al personal en salud, una accion que de alguna manera han venido realizando las asociaciones
de familias con nifios y nifas con discapacidad en colaboracion con médicos comprometidos.

Personal de salud y su intervencion en la “primera noticia” en discapacidad

“Si las mamas estan estables en el momento del parto siempre se les muestra al bebg, y si hay
alguna malformacion en la valoracion clinica, generalmente se le informa en ese momento a la
mama, siempre considerando si ella esta estable, se le dice: su bebé tiene estos datos clinicos
que son sugerentes de un sindrome de Down, y se les explica las posibles causas, que es un
bebé que puede tener ciertas limitaciones en su desarrollo, pero que necesita el apoyo de la fa-
milia y la integracion de la misma. Ya cuando el papa esta presente se le informa de igual manera,
siempre salen preguntas, por ejemplo: ;por que?, ;quée consecuencias puede tener?, se trata de
no informarles con palabras directas, lo prioritario es no generar rechazo, mas bien aceptacion,
y se explique que depende de ellos, como padres, que su bebé salga adelante, se brinda apoyo
psicologico y de trabajo social”

(Médica pediatra. Hospital La Portada)

“Yo creo que es muy impactante desde la parte de salud como se da la primera noticia, no sé
Si los médicos, quizas por falta de tiempo, no consideran informarles a los padres. Si bien se ha
encontrado alguna discapacidad, la informacion no tiene que estar acompariado de una etiqueta,
no se debe decir que ese nifio va a tener siempre problemas, porque eso es quitarle la esperanza,
porque esa familia 0 esa madre entra en cuadros depresivos. Es necesario sensibilizar en casos
de discapacidad, estamos muy mal acostumbrado a hablar en dificil, el tiempo de atencion al
paciente es corto, y en casos de discapacidad se requiere mas tiempo”

(Médico pediatra. Instituto Departamental de Adaptacion Infantil - IDAI)

“...La doctora de turno del area de pediatria es la responsable de informar a los familiares si existe
un caso con discapacidad, se solicita a la psicologa para que oriente a la madre, y si se tienen
bebés con malformacion o labio leporino se transfiriere a un hospital de tercer nivel. No se tiene un
protocolo como parte social, pero si se tiene un procedimiento estandarizado clinico...”

(Enfermera de neonatologia. Hospital Cotahuma)

4.5. El impacto de la “primera noticia” en las familias. Un
camino entre la negacién y la aceptacion

La familia asume un papel relevante en la evolucion y desarrollo de quienes la componen. Es el
primer contexto socializador en donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan
a nivel afectivo, fisico, intelectual y social. Las experiencias que se adquieren en la primera infan-
cia y los vinculos de apego que se dan en ella van a estar determinadas por el propio entorno
familiar generador de las mismas?® (Sarto, 2001).

25 Sarto, M. (febrero, 2001). Familia y discapacidad. En M. Verdugo (presidencia), Il Congreso “La Atencion a la Diversidad en el
Sistema Educativo”. Congreso llevado a cabo en Salamanca, Espana.
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Durante la etapa anterior al nacimiento del nifio o la nifia, la madre y padre crean expectativas,
ideales y fantasias sobre su hijo o hija. A lo largo de los nueve meses estos ideales van aumen-
tando a medida que se acerca el nacimiento del/la pequeno/a. El desencanto al conocer que su
hijo o hija tiene una discapacidad es demoledor, por lo que, el nacimiento de su bebé supone
un shock dentro de la familia?® (Sarto, 2001).

Elimpacto y las consecuencias que genera en las familias la “primera noticia”, han sido relatados
en estudios sobre como afecta al desarrollo de las practicas y dinamicas familiares y la inclusion
0 exclusion del nifio o nifia con discapacidad. En esa linea, para Handal (1994)%” “...El nacimiento
de un nifo con discapacidad, generalmente enfrenta a la familia ante una situacion no esperada,
que agudiza la crisis que de por si se da —como se dijo anteriormente — a partir del nacimiento
de un hijo. La forma en la cual podria cambiar la estructura familiar depende también de varios
factores, como ser culturales, religiosos, economicos, el momento que atraviesa la familia, el
tipo y nivel de gravedad de la discapacidad; los cuales a su vez se podrian constituir en recursos
que permitiran a la familia y cada uno de sus miembros tomar una posicion ante esta situacion,
la cual puede darse en un amplio abanico de situaciones, desde la mayor consolidacion de la
estructura familiar, hasta la disolucion del matrimonio, o el abandono del nuevo ser...”

En ese sentido, en el trabajo de campo rea- ‘ ‘

lizado, las madres sefialaron la dolorosa ex-

periencia que significo, y significa, asumir el

di tico | q | q “...Ha sido un trauma fatal, y sinceramente
1agnostico 1Uego de un proceso fargo de hasta me molesté con Dios, me pregunté:

busqueda del mismo. En el siguiente cuadro, existen personas que a sus hijjos los botan,

JPOr Qué me paso a mi?, si yo amo a mi

bebé. Asipasd el tiempo y lo seguia llevando

a terapias, pero no habia evolucion en mi hijo,

compartimos algunos de los relatos.

Las madres recuerdan casi textualmente las no se sentaba, no sostenia la cabeza, no
. ) ) agarraba los juguetes, era como un vegetal.
palabras que les dijeron y las circunstancias CEEE GrE

en que se encontraban cuando recibieron la
“primera noticia”. Este momento es evocado (M.R. Mamé de nifio
como decisivo en su vida, y los sentimientos con sindrome de Down)

predominantes fueron de dolor y pérdida, y
que luego se reflejan en realidades como el
abandono v la ruptura de la familia.

26 Sarto, M. (febrero, 2001). Familia y discapacidad. En M. Verdugo (presidencia), Il Congreso “La Atencion a la Diversidad en el
Sistema Educativo”. Congreso llevado a cabo en Salamanca, Espana.

27 Handal, M. (marzo, 2016). El impacto de la discapacidad intelectual en la familia. Estudio de caso. Ajayu, 14(1),
2077-2161.
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“..su papd no lo ha aceptado, no se sino lo “...El papa de mi nifia no quiere saber nada,

acepta o le da vergiienza, pero élnolo ve...” en el juicio por pensiones me dijo: ella es tu
hija, por tu culpa ella esta asi. El tiene otra

pareja y nunca la ha visto, ha sido un golpe

(M.R. Mama de nifio fuerte en mi vida, dejé todo, hasta mis estu-
con sindrome de Down) dios universitarios, porque mi nifna necesita
mucho tiempo, no estaba preparada. Lamen-
tablemente no hay buenos profesionales que
te expliquen, de golpe te dicen cosas que

_ , , N no son, me dijeron que solamente le iban
discapacidad se quedan liderando la familia, a sacar un liquido de la cabeza de manera

los hombres se van, esto responde a un siste- superficial, y cuando llegue al Hospital del
nifio me dieron un diagndstico mucho peor,

que mi nina quedaria paraplgjica...”

Generalmente las mujeres con hijos e hijas con

ma patriarcal donde la responsabilidad plena
recae sobre los hombros de las mujeres, y
lamentablemente no existe un compromiso (Mam4 IDAI.
pleno sobre la responsabilidad paterna. En Nifia con hidrocefalia)
el contexto de la discapacidad el abandono

familiar es recurrente en las historias familiares.

Se ha podido acceder a investigaciones acerca de los efectos y las fases por las que general-
mente pasan las familias, en el siguiente cuadro se presenta parte de esta informacion.?

Cuadro 6. Etapas que atraviesan las familias al recibir la “primera noticia” en discapacidad

Segun Kubler-Ross y Kessler (2005)?". Las diferentes etapas por las que atraviesan los padres son:

1. Negacion: Se conservan la esperanza de que pueda existir algun error en el diagndéstico. Es una
defensa temporal que puede ser reemplazada por una aceptacion parcial.

2. Agresion: Los padres pueden agredirse mutuamente, o bien, alguno de ellos puede culpar al otro
por la problematica del nifio. Es posible que también rechacen al hijo con alguna carga agresiva.

3. Negociacion: Aun no se acepta completamente el problema del nifio, sin embargo, los padres
se muestran abiertos al didlogo y a la negociacion con el médico y con el nino.

4. Depresién: Cuando los padres reflexionan la situacion del nifo dentro del contexto familiar y social,
aparecen conductas de agotamiento fisico y mental, falta de apetito, apatia, aumento en las horas
de sueho, en general, manifestaciones clinicas de la depresion.

5. Aceptacion: Puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo o, si se presentan épocas de
crisis, alguna de las fases anteriores puede volver a aparecer. Cuando un pequeno tiene alguna
discapacidad, generalmente, la reaccion inicial de los padres produce una sintomatologia depresiva
de intensidad.

28 Kubler-Ross, E., & Kessler, D. (2005). Sobre el duelo y el dolor. Barcelona: Luciérnaga.

48




Protocolos de atencién y procedimientos profesionales en el municipio de La Paz frente a la “primera noticia” en discapacidad

En cambio, Pincheira (2013)?, cita cuatros fases:

1. Fuerte impacto emocional ante la noticia, se une sensacion de tristeza y culpabilidad. El im-
pacto varia en funcion de severidad de la Discapacidad Intelectual y el sexo del recién nacido.

2. Negacion o incredulidad ante el diagnéstico, se niega a aceptar la evidencia de la discapaci-
dad, busca otro profesional y diagnostico.

3. Preocupacion activa por el hijo/a y gradual separacion de sentimiento de culpa y desesperanza.

4. Reorganizacién familiar, fase de adaptacion e incorporacion del hijo/a en el marco familiar. No
siempre se supera consecuentemente la fase, pues la familia puede quedar “estancada” en alguna
de ella, sin llegar a asumir la nueva organizacion familiar.

Asf, Hutt y Gwyn (1988)%° refieren tres reacciones emocionales de los padres y madres con nifios o
ninas con discapacidad:

1. Padres y madres que aceptan: son lo suficientemente maduros para optar por soluciones prac-
ticas y bien pensadas, que no hacen de sus hijos € hijas el centro de su vida, pero cuya conducta
involucra buscar ayuda para ir resolviendo los problemas que se van presentando.

2. Padres y madres que ocultan: familias que se abocan a aprenden que nadie se entere que el
nino o la nifa tiene un problema y que van de médico en médico buscando una respuesta que
ellos y ellas no quieren escuchar.

3. Madres y padres que niegan: que se sienten incapaces de dar ayuda a sus hijos € hijas debido
a la reaccion emocional mas grave como la negacion.

Por su parte Nuhez (2003)®! describe tres etapas de las actitudes presentadas por padres y madres:

1. Fase de shock: en la que hay conmocioén, bloqueo, desorientacion, ansiedad y culpa ante lo
desconocido y que muchas veces se asume como culpa de cada uno de los padres y las madres.

2. Fase de reaccion o de enfado, rabia contra la vida, contra Dios, rechazo, sensacion de pérdida,
un verdadero «duelo».

3. Fase de adaptacion: en la que ya se empieza a ver la luz al final de tdnel y se preguntan ¢qué
debo hacer con é1?, ;qué necesita?

Nunez (como se citd en Conti, 201122 analiza las diferentes etapas de manifestaciones emocionales,
siendo:

1. Fase del Shock o conmocion que genera la noticia, y que resulta en un embotamiento de la
sensibilidad parece una situacion irreal.

2. Fase de la Negacion, donde se tiende a pensar que no es posible, que se deben haber equivo-
cado y empiezan a buscar especialistas que rebatan el diagnostico.

3. Fase de Recuperacion del Equilibrio, lentamente se hace el reconocimiento y aceptacion de
la perdida y el hijo real. La cuarta fase de reorganizacion, donde la aceptacion del nifio o nina con
discapacidad, permite la reconfiguracion de los roles de la familia, una reconstruccion de sus vidas.

29 Pincheira, L. (2013). Laimportancia de la familia como actor colaborativo y participativo con un hijo/a con discapacidad intelectual
desde la actual politica de educacion especial. Akademia, 5(2).

30 Hutt, M., & Gwyn, G. (1988). Los nifios con retrasos mentales. Desarrollo, aprendizaje y educacion. Ciudad de México: Fondo
de Cultura Econdémica.

31 Nufez, B. (2003) La familia con un hijo con discapacidad: sus conflictos vinculares. Archivos Argentinos de Pediatria, 10(2),
133-142.

32 Conti, A. (2011). Manifestaciones emocionales en la madre ante la llegada del hijo con capacidad diferente [Tesis de licenciatural.
Universidad Abierta Interamericana, Buenos Aires.
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El nacimiento de un hijo 0 una hija con discapacidad trastoca el equilibrio existente en el siste-
ma familiar y requiere de un proceso cargado de informacion adecuada y herramientas hasta
alcanzar un nuevo equilibrio.

Considerando los factores y fases que se citaron anteriormente, se comparte el testimonio de
una madre que describe, desde su experiencia, este proceso:

“...en referencia a las fases, estan el luto, porque se cae tu proyecto de vida y tienes que cons-
truir otro proyecto de vida, y eso incluye a la familia, el luto es entender por qué te ha pasado
a ti; la otra es la negacién, yo no creia que mi hijo tenia discapacidad, y le decia a mi esposo
hagamos otro examen, vamos a otros medicos, nos han hecho mal el examen, es normal que
te pase eso, buscamos siempre otras opiniones, la negacion no era rechazo hacia €l, sino a la
condicion, en ningin momento se nos ha ocurrido no quererlo, cuando sabes las cosas que
tienes que hacer llega la aceptacioén, después viene la reconstruccion de tu vida. Site quedas
en el luto no llegas a reconstruir tu vida...”

(FA. Mama Jach’a Uru.)

Es importante considerar que este proceso de superacion de las familias responde también a las
condiciones sociales, econdmicas, y al apoyo interno familiar. En el contexto de las familias que
hacen parte del estudio se observa que la mayoria de las madres fueron abandonadas por sus
parejas. Todos estos factores van a influir en el impacto y las consecuencias de la “primera noticia”.

En ese sentido, y tomando en cuenta las diferentes etapas de manifestaciones emocionales
por las que pasan las familias, se generan las siguientes variables:

Scorgie&Wilgosh (2008)* sostienen que cada una de estas fases, asi como su duracion, depende de
diversas variables y las clasifican en:

1. Variables familiares: estatus socioeconémico, cohesion, animo, habilidades y creatividad para
resolucion de problemas, roles, responsabilidades y composicion.

2. Variables de las madres y los padres: calidad de relacion de pareja, locus de control de la madre
(en qué se fija, a qué le da importancia), estima, tiempo y horario.

3. Variables del nifo y la nina: grado de discapacidad, edad, género y temperamento.

4. Variables externas: actitudes sociales estigmatizantes, apoyos de la red social, colaboracion
con los y las profesionales.

33 Scorgie, K., & Wilgosh, L. (2008). Reflections on an uncommon journey: A follow up-study of life management of six mothers of
children with diverse disabilities. Journal of Special Education, 23(1), 103-114.
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La llegada de un nifio o nifia con discapacidad genera impactos 0 consecuencias que, si no se
trabajan a nivel familiar, de la comunidad, de los servicios médicos y otros, recaen en la exclu-
sion del nino o la nina, principalmente en dos sentidos: la extrema dejadez de los padres ante la
capacidad de desarrollo de sus hijos € hijas, la extrema sobreproteccion imposibilitando de igual
manera la capacidad de desarrollo, autonomia e independencia en la persona con discapacidad.

En este sentido, se debe considerar la transmision de la “primera noticia” como un proceso
social, porque este acto va a marcar la diferencia en tanto el impacto a las madres y padres y
la posibilidad de desarrollo de capacidades de sus hijas o hijos.

4.6. Busqueda de ayuda

La mayoria de las familias que integran el estudio se embarcan en la busqueda de instituciones
que puedan brindarles alguna ayuda u orientacion respecto a sus hijos e hijas. Asi también, esta
mayoria no es referida por hospitales o centros de salud, por lo que la busqueda es mas dificil
y requiere un tiempo mas largo.

Concretamente, en el municipio de La Paz existen dos instituciones con mayor trayectoria y
reconocimiento en el trabajo especializado en nifios y nifas con discapacidad, el Instituto De-
partamental de Adaptacion Infantil (IDAI), el Instituto de Rehabilitacion Integral (IRI) o Centro de
acogida para la persona con discapacidad fisico motora, dependiente del Gobierno Auténomo
Departamental de La Paz, que trabaja en coordinacion con el Ministerio de Salud.
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La atencion que realizan esta dirigida tanto a sus acogidos, como a la poblacion en general, y
sus costos basicos de consulta estan alrededor de Bs. 20. Segun cifras emitidas por la direccion
de estas instituciones, al afo reciben entre 5.000 a 7.000 personas.

Entrevistas a profesionales en los Centros de atencién y estimulacion temprana

“...No hay procedimientos de transferencia desde los hospitales o centros de salud, las madres
de nifios y nifias con discapacidad llegan por referencia al Centro IRI, en promedio se atiende
en el centro a 40 nuevos pacientes por dia, las terapias son a corto, medio y largo plazo...”

(Trabajadora social. IRI)

“...Los nifios y las nifias con discapacidad llegan al Centro IRI por recomendacion, no por
transferencia. No hay un convenio ni ruta critica...”

(Administradora. IRI)

“...La mayor parte de los papas cuando llegan dicen que no tenian conocimientos que en el
Instituto tenian especialidades, llegan todos los dias nifios nuevos, les preguntamos: ;como
han llegado al Instituto?, la mayoria responde por familia, amigos, conocidos, etc. Muchas
maares no se enteran del trabajo del IDAI, en los hospitales, cuando realizo las evaluaciones,
de 10 madres solo una llega al IDAI por referencia de un hospital (materno, hospital...”

(Fisioterapeuta y estimulacion temprana. IDAI)

Se debe resaltar que la atencion temprana, o estimulacion precoz es un proceso de mucha
importancia que debe iniciarse lo antes posible. Sin embargo, la realidad socioeconémica de
muchas familias imposibilita el acceso y apoyo profesional, y ello se agrava si se piensa en las
zonas rurales del pais.

Segun Sally Rogers, directora de investigaciones del Mind Institute de Davis en Estados Unidos,
la fase de alerta de los padres es esencial, es muy importante que los padres puedan tener in-
formacion clara y precisa ya que son ellos los mas cercanos al nifio o la nina con discapacidad.

La atencion temprana para nifos y ninas de 0 a 6 anos se convierte en el primer y mas impor-
tante eslabdn de una cadena que tiene como objetivo

la evolucion éptima del nino con problemas en su desarrollo, o con riesgo de padecerlos®.El
apoyo a familias que tienen entre sus miembros a un hijo 0 una hija con discapacidad se hace
fundamental, sobre todo en esta etapa, en la que la familia se esta acomodando para encontrar
un equilibrio y contribuir positivamente, al futuro de la persona con discapacidad.

34 https://www.bebesymas.com/desarrollo/atencion-temprana-para-ninos-de-0-a-6-anos
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Entre la informacién y la esperanza

“...En este Instituto tenemos una politica diferente, después de hacer una evaluacion multidis-
ciplinaria entregamos a los padres un informe resumido, se les explica cual es el diagnostico,
cuales son las recomendaciones, y damos un mensaje de esperanza, sobre todo cuando son
ninos pequenos. Es sumamente importante trabajar en edades muy tempranas, porque el
cerebro se acomoda a los primeros impulsos y esas areas van reaccionando. A veces en el
sistema de salud, por el poco tiempo que tienen los doctores, les dan a los padres diagnds-
ticos sin explicacion, ni orientacion de esperanza, no olvidemos que con terapias ese nifio va
a poder lograr muchas cosas...”

(Dr. Velasco. IDAI)

Por la importancia que tiene el tema en la afectacion de la vida de la persona con discapacidad
y su entorno familiar, asi como la falta de respuestas; son las mismas organizaciones de familias
de personas con discapacidad que impulsan y promueven que la “Primera noticia” se realice
bajo un protocolo institucionalizado en los centros médicos. Un ejemplo de buena practica es
la realizada por Aywifia (Asociacion de personas con sindrome de Down), que el afo 2008, ante
la ausencia de un procedimiento para dar la “primera noticia”, y con apoyo de la Dra. Sarlete
Tejerina, logré posicionar el tema de la “primera noticia” y generar un procedimiento.

Buena practica

“Como Aywifia iniciamos con tres familias y llegamos a 325. Era una asociacion de padres con
nifios, jovenes y adultos con sindrome de Down. Teniamos un ndcleo de salud, con fisioterapia,
fonoaudiologia, con acompariamiento médico de la Dra. Salete y empezamos con informacion
referida a la “primera noticia”. Haciamos procesos de sensibilizacion con el personal médico,
apoyabamos el proceso de inclusion de la persona con discapacidad en la familia, teniamos
una escuela de padres, de aceptacion, de reconstruir el proyecto de vida, lo cual es dificil...
esta experiencia, por lo que sé, es la Unica, es importante seguir implementando acciones en
otras dificultades o discapacidades...”

(FA. Mama nino con sindrome de Down)

En la experiencia antes descrita, se debe destacar el trabajo con las madres y padres como
actores fundamentales para la reconstruccion del proyecto de vida, que incluye a los nifos y
nifas con discapacidad como sujetos de derechos, asi como la promocion de redes de médi-
cos y médicas, fonoaudidlogas, fisioterapeutas, todas y todos con un alto compromiso en la
atencion de calidad y calidez.

Otra de las experiencias que se debe subrayar es la implementacion de un equipo de atencion
y estimulacion temprana que funciona de la mano del “Programa para la atencion del pie equino
en el Hospital Municipal La Portada”. El afio 2018, cinco profesionales fueron capacitados por
meédicos extranjeros para un manejo adecuado de técnicas y equipos.




Estas experiencias, que surgen desde las propias familias, con el apoyo de algunos profesio-
nales en salud comprometidos con el tema de discapacidad, muestran que son posibles las
voluntades y el empefno para generar un contexto de atencion inmediata, apoyo a las familias
y busqueda de soluciones, generando la inclusion y el desarrollo de capacidades y habilidades
de nifias y nifios con discapacidad, no solo en sus familias, sino en una sociedad y un Estado
que no puede, ni debe, cerrarles la puerta a sus derechos.
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CONCLUSIONES Y PROPUESTAS

El estudio Protocolos de atencion y procedimientos profesionales en el municipio de La Paz
frente a la “primera noticia” en discapacidad identifica las barreras y practicas referentes al acto
de informar, desde el gjercicio profesional en salud y las experiencias de madres y padres al
momento de recibir la “primera noticia”.

Luego de la informacion y el andlisis expuesto, presentamos las principales conclusiones.

B Elestudio ha podido evidenciar que en el municipio de La Paz no existe un “Protocolo
de atencion y procedimientos profesionales que puedan aplicarse en el momento
de dar “la primera noticia” en discapacidad, asi como los pasos subsiguientes vin-
culados con la asesoria, derivacion, cuidado, etc.

B Las experiencias de las y los profesionales en salud evidencian la falta de protoco-
los y procedimientos. Estos permitirian que se cuente con un espacio adecuado,
el tiempo y las palabras necesarias para dar un diagnéstico con calidad y calidez,
ademas del acompanamiento respectivo. A través de las entrevistas a los profesio-
nales en salud también se ve una necesidad importante de fortalecer los procesos
de formacion y sensibilizacion hacia este sector, trabajo que de alguna manera han
venido haciendo las asociaciones de familias con nifos y ninas con discapacidad
en colaboracion con médicos comprometidos.

B Las madresy padres recuerdan textualmente las palabras que les dijeron y las cir-
cunstancias en que se encontraban cuando recibieron la «primera noticia». Este es
un momento decisivo de su vida, y, por lo general se encuentra asociado al dolor,
la sensacion de pérdida, la desesperanza, la falta de informacion y la ausencia de
empatia y acompanamiento.

B Entérminos de informacion, los testimonios reflejan que la “primera noticia” llegd sin
un diagnostico comprobado, sin informacion claray concisa sobre la discapacidad,
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y en muchos casos, tergiversada. Sin
lugar a dudas al recibir la “primera noti-
cia”, las madres y padres suelen vivir un
shock inicial acompanado de un profundo
malestar e incertidumbre.

B Lafaltadeinformacion puede con-
ducir a una intervencion poco eficaz, aun
asi, el cumplimiento de los controles tam-
poco garantiza la calidad de la atencion,
pUES Se requiere que, en cada visita, se
brinde un conjunto de actividades y pro-
cedimientos que el equipo de salud debe
dar a la embarazada con la finalidad de
identificar factores de riesgo, asi como
enfermedades que puedan afectar el
curso normal del embarazo vy la salud
del recién nacido o nacida.

B lasdistintas declaraciones de ma-
dres con nifas y nifos con discapacidad
reflejan que la atencion prenatal no fue
efectiva para la prevencion en discapa-
cidad, ya sea por “sospecha” de una
negligencia médica, ausencia de informa-
cion, o porque no se aplicé un adecuado
tratamiento en los controles prenatales.
Esto se repite en las historias de madres
con hijos e hijas con sindrome de Down,
quienes no fueron informadas de la con-
dicion de sus hijos e hijas.

B Las madres y padres evidencian falta de empatia y sensibilidad por parte de pro-
fesionales en salud. Se ha comprobado que una intervencion eficaz, y la inversion

en el fomento de una maternidad sin riesg
capacidad materno infantil, sino que contri

0, No solo reduce la mortalidad y la dis-
buye a lograr mejor salud, mejor calidad

de vida y equidad para las mujeres, sus familias y las comunidades.
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Para la mayoria de las y los profesionales en salud, dar la “primera noticia” no es una
actividad rutinaria. El ginecélogo obstetra generalmente asume la responsabilidad
de informar sin una guia de factores a tomar en cuenta, ni pasos o espacios para
brindar esta noticia. Tampoco cuenta con un equipo multidisciplinario que brinde
la contencion, ello recae, arbitrariamente, en el grado de sensibilidad de cada uno
0 cada una.

La violencia obstétrica es recurrente en los testimonios de madres con nifas y nifnos
con discapacidad, ello ligado a la falta de informacién sobre la condicion del naci-
miento, el sufrimiento fetal a la que estuvieron expuestas las nifas y ninos, la poca
0 ninguna sensibilidad de muchos médicos y enfermeras, entre otras actitudes, ha
podido condicionar, los efectos ante la llegada de una nifia o nino con discapacidad.

A pesar de la existencia de la Ley 3131 del 9 de agosto de 2005, que tiene la finalidad
de regular el acto médico y mejorar la gestion de calidad en los establecimientos de
salud desde el embarazo, existe un fuerte cuestionamiento a la calidad y calidez en
la atencion de la gestacion y el parto.

Desde un analisis de género y relaciones de poder, resalta el hecho de que la violencia
psicoldgica se ejerce con mayor fuerza hacia las mujeres, no soélo por culpabilizar-
las de la discapacidad de sus hijos o hijas, sino por subestimarlas al momento de
darles informacion.

El cuidado vy la responsabilidad sobre un hijo o hija con discapacidad recae prin-
cipalmente en las mujeres, que muchas veces son abandonadas por sus parejas
ante esta situacion, y enfrentan solas el peso social que impone la discapacidad.

Frente a la falta de respuestas estatales, las mismas organizaciones de familias de
personas con discapacidad desarrollan un trabajo central en la dotacion de infor-
macion, organizacion de redes, apoyo psicosocial y médico, asi como incidencia
para que la “primera noticia” sea enfocada de manera adecuada.
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EN LA LINEA DE LAS PROPUESTAS

Nos permitimos emitir las siguientes:

Al haberse constatado que la “primera noticia” debe ser enfocada como un proceso
social, porgue es un acto que marca la diferencia y el impacto en las madres y padres,
asi como la posibilidad de desarrollo de capacidades de sus hijas o hijos, es urgente y
de mucha importancia contar con un Protocolo de atencion y procedimientos basado
en un enfoque de derechos humanos, acorde a la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, ratificada por el Estado boliviano, que sea
aplicado en los centros publicos y privados del pais.

m Este Protocolo debera establecer un procedimiento de actuacion que pueda
proteger y garantizar el respeto, la empatia, la informacion y el trato idoneo hacia
madres y padres que reciben la “primera noticia” en discapacidad, comenzando
por el momento en que se les informa sobre la discapacidad hasta la derivacion a
los servicios sociales y de rehabilitacion. Entonces, este debiera ser un proceso que
vaya desde la confirmacion del diagnostico de una discapacidad, pasando por la
comunicacion a los padres y madres, hasta los caminos posteriores a seguir para
una atencion integral en el marco de los derechos humanos.

m Fortalecer los procesos de formacion y sensibilizacion del personal de salud, psico-
logia y trabajo social involucrados en la atencion vinculada con la discapacidad, y de
manera particular con aquellas y aquellos responsables de dar la “primera noticia”, y
la ruta que de ahi se deriva: informacion, orientacion, referencia y acompafiamiento.

B Incorporacion de la «primera noticia» en los planes de las practicas pre y profesio-
nales de las ciencias de la salud y sociales.
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B Establecer una comunicacion empatica, solidaria, respetuosa, optimista, esperan-
zadora y libre de juicios de valor. Ello implica procesos de comunicacion verbal y
no verbal.

m Por otro lado, solicitamos a las instancias estatales el cumplimiento de las
recomendaciones internacionales emitidas por los 6rganos del Sistema de
Naciones Unidas, que de una u otra manera estan vinculadas con la nece-
sidad de un Protocolo de Atencion y procedimientos profesionales en frente
a la “primera noticia” en discapacidad.

Comité de la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD).
(Informe presentado por el Estado boliviano el 2016)

m El Comité recomienda al Estado parte que reforme los criterios para la certificacion
de la discapacidad que reflejen el modelo social y de derechos humanos de la
discapacidad, y que haga dicho proceso accesible, sencillo y gratuito a todas las
personas con discapacidad.

B El Comité recomienda la creacion y el fortalecimiento de un sistema para la presen-
tacion de quejas por discriminacion por motivo de discapacidad que sea efectivo,
sencillo, accesible y reparador para las personas con discapacidad que aleguen
haber sido discriminadas, en todos los Departamentos y en todos los idiomas,
incluyendo la lengua de sefias boliviana.

m Al Comité le preocupa que el Estado parte considere la prevencion primaria de
deficiencias como una medida de cumplimiento de la Convencidn. Asimismo, le
preocupan los pocos esfuerzos realizados por divulgar los derechos de las perso-
nas con discapacidad, y lamenta que funcionarios publicos se expresen de manera
denigrante e irrespetuosa respecto a las personas con discapacidad.

m El Comité recomienda al Estado parte que ponga en marcha programas de con-
cientizacion acerca de los derechos de las personas con discapacidad, dirigidos a
los que disenan las politicas y demas funcionarios y servidores publicos, personal
de seguridad, de justicia y la sociedad boliviana en general, y que fomente el pleno
respeto de la dignidad de las personas con discapacidad.
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Al Comité le preocupa:

a) La ausencia de medidas para la inclusion de personas con discapacidad en los
servicios de salud a todos los niveles, y en particular la inexistencia de protocolos,
ausencia de accesibilidad en instalaciones y equipo, ausencia de entornos del uso
de lengua de sefnas y falta de capacitacion del personal de salud acerca de los
derechos de las personas con discapacidad.

b) EI Comité pide al Estado parte que presente sus informes segundo, tercero y cuarto
combinados a mas tardar el 16 de diciembre de 2023 y que incluya en ellos infor-
macion sobre la aplicacion de las presentes observaciones finales.

Examen Periédico Universal (EPU), presentado el 2019 por el Estado bolivianos.
Recomendaciones especificas:

m 115.231. Continuar con los esfuerzos para promover los derechos de las personas
con discapacidad.

B 115.234. Tomar las medidas necesarias para garantizar los derechos humanos de
las personas con discapacidad reconociéndolas como titulares plenos de todos
los derechos humanos.
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ANEXOS

Anexo 1. Normativa nacional vinculada a la discapacidad

Creacion del Fondo Nacional de Solidaridad y Equidad a favor de las Personas Con Disca-
pacidad (FNSE) Ley 3925 - Aprobada el aino 2008

- Financia con un aporte anual de recursos provenientes del Tesoro General de la Nacion. A
través del Decreto Supremo N.° 0839. Se crea la Unidad Ejecutora del Fondo Nacional de
Solidaridad y Equidad, dependiente del Ministerio de la Presidencia, mediante la cual se
ejecutan diferentes proyectos.

Ley de Prestaciones de Servicios de Salud Integral N.° 475
Promulgada el aio 2013

- Establece la atencion integral en salud de las personas con discapacidad de manera gratuita
en todos los niveles del sistema de salud con la otorgacion de medicamentos gratuitos
relacionados con su discapacidad.

- Plantea la atencion de salud a personas con d[scapacidad que se encuentren inscritas en el
Sistema Informatico del Programa de Registro Unico Nacional de Personas con Discapacidad
— SIPRUNPCD (articulo 4).

Decreto Supremo N.° 839, aprobado el 6 de abril de 2011

Creacion de la Unidad Ejecutora del Fondo Nacional de Solidaridad y Equidad, como institucion publica
desconcentrada, dependiente del Ministerio de la Presidencia. Tiene la finalidad de ejecutar e imple-
mentar programas y proyectos a favor de las personas con discapacidad.

Articulo 6. (Pilares del FNSE)

“Desarrollar acciones, programas y proyectos de facilitacion del acceso a la salud en sus componentes
de promocion, prevencion, atencion y rehabilitacion biopsicosocial, asistencia legal y social, fortaleci-
miento de organizaciones sociales, asi como educacion de las personas con discapacidad” (inciso b).

Decreto Supremo N.° 1893 de 12 de febrero de 2014

Reglamenta la aplicacion de los derechos de las personas con discapacidad, sefalados en la Ley 223,
estableciendo mecanismos y procedimientos para su implementacion.

Articulo 16. (Salud sexual y salud reproductiva)

- ElMinisterio de Salud, en el marco de sus actividades regulares, fortalecera la consejeria en
salud sexual y salud reproductiva para las personas con discapacidad.

Convenio Marco

- Programa Nacional de Servicios Sociales y Legales para personas con Discapacidad —
PRONASSLE, suscrito el 5 de abril de 2018.

Convenio Especifico

- Programa Nacional de Servicios Sociales y Legales para personas con Discapacidad —
PRONASSLE FASE II, suscrito el 7 de enero de 2019.

- Resolucién Ministerial N.° 062/19 — 15 de febrero 2019.
- Resolucién Ministerial N° 089/19 — 15 de marzo de 2019
- Convenio Modificatorio del 26 de abril de 2019 y del 4 de septiembre de 2019.
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Anexo 2. Recomendaciones defensoriales sobre el acceso a la salud de las personas
con discapacidad en el marco de la Ley 475

Recomendaciones

A partir de las dificultades, limitaciones y barreras, identificadas por el informe defensorial

“Acceso a la salud de las personas con discapacidad en el marco de la ley 475”, se realizan
las siguientes recomendaciones

Se recomiendan los siguientes aspectos al Ministerio de Salud, como ente rector del Sistema
Nacional de Salud:

Primera

- Ampliar la regulacion del trato preferente para precautelar la equiparacion e igualdad de las
PcD con el resto de las personas en el marco de la Convencion sobre los Derechos de las
PcD y la normativa nacional, estableciendo su alcance e implementacion progresiva.

Segunda

- Ajustar las normas de caracterizacion de primer y segundo nivel en lo referente a los
componentes fisicos y funcionales de los establecimientos de salud, en relacion a infraestructura,
equipamiento, medicamentos, insumos médicos y recursos humanos adecuados a las PcD.

Tercera

- Regular las posibles excepciones a los requisitos para acceder a las prestaciones de salud,
priorizando el acceso a la salud de las PcD en el marco de la Ley 475, a fin de dejar sin efecto
la presentacion de las boletas de referencia y contrarreferencia para su atencion.

Cuarta

- Incorporar en la LINAME (Lista nacional de medicamentos esenciales) medicamentos e
insumos necesarios para las poblaciones beneficiarias; en especifico al grupo de PcD y con
mayor incidencia para pacientes con discapacidad intelectual psiquica y sensorial.

Quinta

- Implementar el uso del lenguaje de senas en entidades formadoras y capacitadoras de
recursos humanos del sector salud, en coordinacién con el Ministerio de Educacion.
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A los Gobiernos Auténomos Departamentales

En virtud a lo previsto en los incisos b, ¢, j y i del numeral 1 del paragrafo lll, articulo 81 de la Ley 031
Marco de Autonomias “Andrés Ibanez”, se recomienda a los Gobiernos Autonomos Departamentales:

Sexta

- Reforzar la capacitacion técnica sobre la Ley 475 y sus reglamentos en el personal de salud
de todos los servicios de salud publicos y de Seguridad Social a nivel nacional.
Séptima

- Socializar y difundir informacion sobre los requisitos, procedimientos, beneficios y alcances
de la Ley 475 y sus reglamentos a través de medios de comunicacion masivos de sus
departamentos.

Octava

- Implementar talleres de socializacion sobre el alcance de la Ley 475 y sus reglamentos con
las organizaciones de PcD a nivel nacional.

Novena

- Realizar las adecuaciones arquitectonicas necesarias de la infraestructura de los hospitales
publicos de tercer nivel para garantizar la accesibilidad fisica de las PcD.

Décima
- Fortalecer los equipos de calificacion, registro y carnetizacion a nivel nacional, con el fin de

que los procesos y procedimientos para el acceso al carnet de discapacidad, que habilita a
las PcD a los beneficios de la Ley 475 sean agiles y oportunos.

A los Gobiernos Auténomos Municipales

En virtud a lo previsto en los Incisos ¢, e y f del numeral 2, del paragrafo Ill del articulo 81 de la Ley
031 Marco de Autonomias “Andrés lbafez”, se recomienda a los Gobiernos Autbnomos Municipales
los siguientes aspectos:

Decimoprimera

- Mejorar los medios y canales de informacion y comunicacion al interior de los hospitales
publicos y de la Seguridad Social, implementando instrumentos de informacion especificos
para las PcD, asi como la utilizacion del lenguaje de senas para pacientes con discapacidad
auditiva.

Decimosegunda

- Realizar las adecuaciones arquitectonicas necesarias en la infraestructura de los servicios
de salud de primer y segundo nivel, para garantizar la accesibilidad fisica de las PcD.
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