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1.- RESUMEN

Se presenta una investigacion cualitativa fenomenol6gica, donde se busca
comprender a través de la narrativa de los adolescentes con Paralisis Cerebral, como ellos
son afectados por el trabajo con DanceAbility. DanceAbility implica un trabajo con su soma,
no con fin terapéutico sino como productor de arte a través de la danza. También se
indagara sobre si esta técnica, que implica una experiencia grupal, integrativa, la cual se
realizada en la Escuela Franklin Delano Roosevelt, con la incorporacion de alumnos de

escuelas no diferenciales, cumple con lo propuesto por la Ley N° 18651.

ABSTRACT

A phenomenological qualitative research, which seeks to understand through the
narrative of adolescents with cerebral palsy, as they are affected by work with DanceAbility
occurs. DanceAbility involves work with soma, with no therapeutic purpose but as a producer
of art through dance. It also will investigate whether this technique, which involves a group
experience, integrative, which is held in the Franklin Delano Roosevelt School, with the

incorporation of differential school students as proposed by Law N° 18651.
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2. INTRODUCCION

En septiembre del 2010 el Portal Uruguay Educa de la Administracion Nacional de
Educacion Publica, describe la Escuela Franklin Delano Roosevelt (de aqui en mas Escuela

Roosevelt) de la siguiente manera:

Son 73 chicos, con edades que van desde 24 meses a 18 afios, con discapacidad
motriz, que a diario reciben atencion en la escuela. Ademas de rehabilitacion y
ensefianza escolar, la institucion les brinda capacitacidon en oficios, alimentacion y
apoyo médico y psicologico. El centro se encuentra de puertas abiertas a la
comunidad y en busca de la interacciébn con distintas organizaciones y otras

instituciones. (ANEP : 2010, 1T 1).

Dentro de la poblacion que asiste la escuela hay nifios y adolescentes con “secuelas
de pardlisis cerebral infantil (leve, mediana y severa), espina bifida, distrofia muscular,
astrogriphosis, poliomielitis, amputaciones y/o malformaciones congénitas.” (ANEP : 2010,

m1l).

En el marco descripto, desde el 2007, se trabaja con DanceAbility bajo la consigna

“todos pueden bailar” ” (Bidegain, L : 2007, p. 1).

Es importante puntualizar que en ésta investigacion tomaremos el término
discapacidad debido a que el mismo es funcional con el trabajo, ya que el marco legal en el

gue nos encontramos, la escuela y la DanceAbility lo emplean.



Dentro de lo que ANEP llama discapacidad motriz encontramos la Pardlisis Cerebral,
gue desde ahora llamaremos PC, esta se puede definir como: “... trastorno del desarrollo del
tono postural y del movimiento de caracter persistente (aunque no invariable), que
condiciona una limitacion en la actividad, secundario a una agresién no progresiva, a un

cerebro inmaduro.” (Gomez-Lopez, S. : 2013)

La Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) define la discapacidad como un término genérico que abarca
deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion. Se
entiende por discapacidad la interaccién entre las personas que padecen alguna
enfermedad (por ejemplo, pardlisis cerebral, sindrome de Down y depresion) y
factores personales y ambientales (por ejemplo, actitudes negativas, transporte y
edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado).” (Jiménez, Gonzalez y

Moreno, J. M. (2002). p. 271)

Lo destacable de la definicion anterior es que hace referencia al entorno y al sujeto,
sefialando que el ambiente es constructor de la situacion de discapacidad y no limitandose
a depositarlo en el sujeto. En Uruguay se cuenta con la Ley N° 18.651 Proteccioén Integral

de Personas con Discapacidad.



3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y PREGUNTAS DE INVESTIGACION

Se plantea la necesidad de conocer la manera en que el trabajo con la técnica de
DanceAbility afecta a los adolescentes con PC. Ya que se la reconoce como una poblacion
gue ha sido marginada histéricamente y excluida de los &mbitos de socializacién, ya fuere
por falta de infraestructura (espacios adaptados para las sillas de ruedas, etc.) o por
prejuicios. Que incluyen formas de comunicarse, estéticas y formas de presentarse que son
ignoradas o marginadas por el imaginario social. "El problema no es de eugenesia. El
problema nos concierne a todos como sociedad, como Estado, como especie. No son los
cuerpos el problemas, sino la relacién socialmente construida con esos cuerpos” (Ramirez,
Moreno, Montllor y Bejerano, 2013 p38) Por lo tanto resulta relevante investigar qué
repercusiones ellos perciben que tienen sobre si estas instancias integradas. Estos
espacios son configurados para que los adolescentes puedan acceder, ya tengan PC como

no.

Las preguntas sobre las que se trabaja son las siguientes:

1. ¢Cuales son los efectos que tienen las instancias integradoras vy

socializantes que se brindan en la Escuela Roosevelt, sobre los adolescentes con PC?

2. ¢,Como impacta poner en juego la corporalidad como productora de arte,
para los adolescentes con PC que trabajan con DanceAbility como una instancias

integradora?



3. ¢, Cual es la percepcion que tienen sobre si, como sujetos sexuales, los

Adolescentes con PC que trabajan con DanceAbility?

4. JUSTIFICACION

Se eligen como poblacién objetivo los Adolescentes con PC en el &mbito espacio
temporal de la instancia de DanceAbility en la Escuela Roosevelt, por los siguientes

motivos:

1. Los adolescentes con PC claramente entran dentro de las definiciones
internacionales y nacionales de discapacidad por lo tanto han de ser protegidos por todo lo
gue dicta la ley 18.651, que en el Capitulo VII articulo 39 y 40 plantea que el Estado
Uruguayo debe brindar educacion inclusiva y estimular todas las potencialidades que tienen

los sujetos incluyendo la artistica.

2. Las personas con PC son una poblacion que histéricamente ha sido - sigue
siendo- objeto de mayor vulnerabilidad, por lo cual han surgido movimientos a nivel

internacional y nacional para proteger sus derechos.

3. Reconociendo las particularidades que atraviesan a éstos adolescentes a lo
largo de su vida (horas de rehabilitacién, las miradas prejuiciosas de los otros, y de sus
pares), resulta pertinente desde el punto de vista de la Sociologia de la vida cotidiana,
visibilizar el proceso de la construccion de sujetos capaces de producir arte. Teniendo en
cuenta los supuestos que circulan en los sujetos a partir de la mera presentacion estética
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como plantea Goffman y considerando el concepto de estigma, que emplea para referirse a
aquellos que se alejan de los estereotipos socialmente esperados, adjudicandole
caracteristicas negativas. Estereotipos de las cuales los sujetos con estigma se apropian.

(Goffman 2006).

4, Considerando las particularidades que atraviesa la cotidanieidad de estos
sujetos, a medida que estos se van desarrollando y su identidad se va formando, se busca
contemplar lo planteado por Castanon Rodriguez en la Danza en la Musicoterapia: “se
analizan las estructuras fundamentales de relacion social e integracion sobre la
posibilidades de afianzamiento personal, identificacion y mejora de la coordinacién corporal,
desarrollo de las capacidades de movimiento en el espacio e integraciéon en el grupo a

través de la danza colectiva.” (Castafion Rodriguez, M. R. : 2001, p. 77)

5. La danza aqui puede implicar también una salida laboral integrativa, ya que
les muestra a través de su practica, la posibilidad de formarse y conformarse como
bailarines, actores, musicos y docentes de arte que los habilitaria a incluirse en otros

espacios.

5. ANTECEDENTES Y MARCO TEORICO REFERENCIAL

Los temas claves implicadas en esta investigacion son la danza, la discapacidad y la
pardlisis cerebral, todo ello considerado desde una perspectiva fenomenoldgica, ya que :"El

fenomendlogo quiere entender los fenébmenos sociales desde la propia perspectiva del



actor. Examina el modo en que se experimenta el mundo. La realidad que importa es lo que

las personas perciben como importante... “(Taylor, S. J., Bogdan, R. : 1987 p 1).

Dentro del subtema danza encontramos “Construccion del sujeto en la danza” de
Sastre, que es un planteo de los resultados obtenidos por los entrevistados en el marco del
proyecto “Practicas corporales y construccion del sujeto”. En el cual “...los autores se
aproximan a una comprension de las forma en que los sujetos construyen su “si mismo”
desde sus practicas corporales, en este caso, concretamente de la danza” (Sastre, A. : 2007

p 195)

También hallamos Hacia una danza educativa de Colombia Moya en el cual se hace
un desarrollo de la importancia de incluir la danza en la educacion, no a modo de exigencia
de determinadas caracteristicas fisicas y de talento al que un porcentaje minimo accede
sino; “una danza para educar cuerpo y mentes, abrir compuertas a la inteligencia muscular y
a la percepcion personal del mundo, se la vida, del lenguaje corporal con graméatica propia

y posibilidades de expresar lo que no dicen las palabras” (Moya, C.:1995 SNP)

Dentro de la bibliografia indagada sobre discapacidad, podemos destacar;
“Discapacidad y procesos identitarios” de Karin Garzén Diaz y “Discapacitadas Nosotras?”
Experiencias de exclusién y discriminacion en los cuerpos: anormalidad, transgresion, fuga

escrito por Ramirez, Moreno, Montllor y Bejerano.

El texto de Garzon hace un andlisis critico del término discapacidad mostrando como

sus acepciones son funcionales a las logicas discursivas de los ciudadanos en general y no,



necesariamente, benefician a la llamada, “persona con discapacidad”. Algo muy destacable
de éste articulo es que toma el concepto de Munévar sobre interseccionalidad que:
...ha sido disefado para darle visibilidad a antiguas discriminaciones multiples
sufridas por millones de mujeres y niflas del mundo, por éste caracter se le reconoce
como una discriminacion compuesta, doble o multiple, y como una acumulacién de
desventajas y estigmas negativos que se van institucionalizando. (Garzén Diaz, K.

:2007, 86).

Tendremos esto en consideracion para no perder de vista que los adolescentes con
PC son todos distintos, proveniente de hogares con niveles socioeconémicos diversos y con
historias familiares y étnicas diversas, de los cuales puede que haya algunos que
experimenten discriminaciones multiples. A su vez esta autora profundiza en como desde la
perspectiva de “identidad/identidades y del uso del lenguaje se ha venido configurando la
sensacion de victimizacion, de donde se derivan representaciones sociales que se reflejan
en comportamientos, actitudes e incluso en las formas como se conciben las politicas

publicas en torno a esta tematica.”(Garzon Diaz, K. :2007, 86).

Discapacitadas Nosotras... es un texto que;

Se propone transitar los limites de los cuerpos asumidos como anormales, alrededor
del eje anormalidad, transgresién y fuga. Dicha aproximacion se realiza desde la
nocién de provocacion como forma de develar légicas y excluyentes y discriminantes,
y como praxis transformativas de las relaciones de poder (Ramirez, A., Moreno, N.,

Montllor, J., & Bejarano, L. : 2013, 151).
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Es un articulo basado en las experiencias de dos mujeres que dependen de otros
para sus actividades béasicas, una de las cuales tiene PC. Es un trabajo critico y profundo
gue busca contribuir en la transformacion de las percepciones que se tienen sobre éstos
cuerpos, corriendolos, precisamente, del lugar del problema. Nos posibilita cuestionarnos

sobre la normalizacion de los cuerpos desde la mirada hegemonica.

En las busquedas realizadas dentro de las bases de datos de la Universidad de la
Republica se localizaron algunas publicaciones sobre el tema PC, que hacen hincapié en la

inclusion social, escolar y en la educacioén integradora.

Raquel Baraibar plantea que las “situaciones de desadaptacion surgen
fundamentalmente por fallas sociales que dificultan considerablemente la integracién...”
(Baraibar, R. : 1996 p. 65) Brinda ademas una serie de consideraciones y sugerencias para
realizar evaluaciones sobre los distintos aspectos de los nifios con PC, aporta criterios para

reflexionar sobre la singularidad de los adolescentes en d&mbitos integrativos.

También se localizé la tesis de Andrea Viera, titulada “Concepciones y estrategias
educativas en el caso de la Paralisis Cerebral en la educacion especial publica uruguaya”,
para la Maestria en Psicologia y Educacion de Facultad de Psicologia, Universidad de la
Republica (UdelaR). Esta indaga sobre las concepciones y estrategias educativas de
docentes que trabajan en una escuela especializadas. De especial interés es la metodologia

de cardcter cualitativo utilizada.

Sobre DanceAbility se localiz6 el trabajo final del Curso de Actualizacion y Formacion

Permanente: Antropologia del Cuerpo en Facultad de Humanidades de la UdelaR, del afio
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2007 realizado por Lucia Bidegain, llamado Danceability como espacio transformador. En
este trabajo se describe la Danceability en tanto "danza inclusiva de personas con
capacidades diferentes; refiriéndolos a dicha danza no con fines terapéuticos sino como

actividad artistica e incluso espectacular ” (Bidegain, L : 2007, p. 1)

6-OBJETIVO GENERAL Y OBJETIVOS ESPECIFICO

6.1 OBJETIVOS GENERALES

Se conocera de los Adolescentes con Paralisis Cerebral, a través de sus narrativas
discursivas, como afectan su autopercepcion las instancias integradoras y socializantes de

DanceAbility que se brindan dentro de la “Escuela Roosevelt”.

6.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Reconocer como los adolescentes con PC que trabajan con DanceAbility en la
escuela Roosevelt se perciben afectados en su autopersepcion del soma, por esta

instancia integrada y lo expresan a través de su narrativa.

2. Indagar la percepcién que los adolescentes narran si mismos, en el encuentro con

otros pares que surge al trabajar con DanceAbility.

3. Conocer sus narraciones respecto los efectos que ellos perciben que tienen éstas

instancias sobre su desarrollo sexual.
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7. DISENO METODOLOGICO

Se realizard una investigacion de caracter fenomenoldgico, se busca entender el
fendmeno social de DanceAbility, desde la perspectiva de los actores (los adolescentes con
paralisis cerebral) a través de su narrativa. Por lo cual se utilizardn técnicas cualitativas:

observacion participante, entrevistas en profundidad e historias de vida.

El disefio metodolégico cualitativo conecta todas las etapas del desarrollo y se
autorregula. Se seleccionaran por medio de una muestra aleatoria los sujetos a quienes se

les realizaréd la Historia de Vida.

Se entrara al campo de investigacion realizando observacion participante, a modo de
cuidado a los asistentes de las instancias de DanceAbility, la asistencia a las mismas sera
en el periodo desde su comienzo en abril hasta que finalice en septiembre, para lograr una
integracion lo mas organica posible y que no distorsione al grupo. “La expresion
observacion participante es empleada aqui para designar la investigacién que involucra la
interaccion social entre el investigador y los informantes en el lugar de los dltimos, y durante

la cual se recogen datos de modo sistematico y no intrusivo”.(Taylor- y Bogdun, 1987, p31)

La técnica entrevistas en profundidad se eligi6 para ser llevada cabo con los
padres/tutores de los adolescentes y los profesores de DanceAbility, debido a que implica

un nivel alto de acercamiento y que colabora al aumento del interés del entrevistado.
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En tanto método de investigacion cualitativo, las entrevistas en profundidad tienen
mucho en comin con la observacion participante. Del mismo modo que los
observadores, el entrevistador avanza lentamente al principio. Trata de establecer
rapport con los informantes, formula inicialmente preguntas no directivas y aprende lo
gue es importante para los informantes antes de enfocar los intereses de la

investigacion. (Taylor, Steven, 1987, p101).

Considerando lo ante dicho se tendra especial cuidado en procurar un encuadre
cuidadoso, confortable y claro, recordando que toda la informacién va a ser confidencial,
para que estas entrevistas sean positivas y no obstruyan la historia de vida que
posteriormente se realizara con los adolescentes. Por eso tomamos las palabras de Taylor y
Steven de empezar con preguntas amplias y prestando especial atencion a lo que los
profesores y los padres/tutores consideran que es importante, para gradualmente irnos

acercandonos a los que nos lleva entrevistarlos.

Las historias de vida se realizard con los adolescentes, debido a sus caracteristicas
como método cualitativo que permite alcanzar una mirada mas global del sujeto y por lo
tanto también de su entorno. La misma brinda;

la posibilidad de la autopercepcion del individuo-sujeto de la historia de vida en su

vinculacion experiencial con el ambiente con textual. La relacion entre texto y contexto

la realiza el individuo como parte de su proceso vivencial en tanto que agente
histérico. Las historias de vida tienen, finalmente, la capacidad de expresar y formular
lo vivido cotidiano de las estructuras sociales, formales e informales, de ahi su aporte

fundamental a la investigacion social. (Ferrarotti, 2011, 95)
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Reconaociendo la implicaciébn con la tematica se realizara un disefio metodologico
triangular. “La triangulacion suele ser concebida como un modo de protegerse de las
tendencias del investigador y de confrontar y someter a control reciproco relatos de

diferentes informantes.”(Taylor, S. J., Bogdan, R. : 1987 p 92).

8. CONSIDERACIONES ETICAS

Esta investigacién va a ser llevada a cabo en Republica Oriental del Uruguay,
siguiendo el marco normativo que rige las investigaciones en seres humanos, Decreto N°
379/008. Se dara un consentimiento informado por escrito a las autoridades de la escuela,
los profesores de DanceAbility, los padres o cuidadores legales de los adolescentes y a los

adolescentes. El decreto plantea del mismo en el Capitulo 1, punto f;

fi) Consentimiento libre e informado: Anuencia del sujeto de investigacién y/o de su
representante legal, libre de vicios (simulacion, fraude o error), dependencia,
subordinacién o intimidacion. Debe ser precedido por la explicacion completa y
pormenorizada sobre la naturaleza de la investigacion, sus objetivos, métodos,
beneficios previstos, potenciales riesgos y/o incomodidades que ésta pueda acarrear.
La aceptacion debe ser formulada en término de consentimiento, autorizando su

participacién voluntaria en la investigacion.

También se informara sobre la confidencialidad y respeto al anonimato en la

investigacion por su caracter social, factor importante si consideramos el tamafio de la

ciudad y la poblacion con la que vamos a trabajar.
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9. RESULTADOS ESPERADOS

En esta investigacion se espera alcanzar:

1. Conocimiento de lo que experimentan los adolescentes con PC en el trabajo con

DanceAbility en la escuela Roosevelt.

2. Conocer cdmo les impacta en su autopercepcién tener instancias donde se pone en

juego su corporalidad con un objetivo artistico.

3. Profundizar en cédmo experimentan estos adolescentes que estas instancias sean

integradas con adolescentes de la escuela, ya que recién en sexto estas instancias son

integradas.
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10. CRONOGRAMA GENERAL DE EJECUCION

Meses

Actividades

10

11

12

Revision bibliografica v documental

Construceidn teorica del marco referencial

Sekccion de las/bos particpante por un sstema de muestreo

Sl

Construceidn de bs mstrumentos de relevamento

St

Consentmiento mformado por seleccion de sujeto de estudio

Testeo de los mstrumentos

Entrevistas en profindidad a docentes y padres

Desgrabar

Analisis

Observacion parteipante

E S S
el
o

Regrtro fotogrifico

e

Analisis

Historias de vida de adolescentes con PC

Desgrabar

el

Analisis

Articulacidn de b postura tedrica con los resultados de bs entrevstas

P

Elaboracion del Informe

P
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	En septiembre del 2010 el Portal Uruguay Educa de la Administración Nacional de Educación Pública, describe la Escuela Franklin Delano Roosevelt (de aquí en más Escuela Roosevelt) de la siguiente manera:
	Son 73 chicos, con edades que van desde 24 meses a 18 años, con discapacidad motriz, que a diario reciben atención en la escuela. Además de rehabilitación y enseñanza escolar, la institución les brinda capacitación en oficios, alimentación y apoyo méd...

