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Este estudio tiene como objetivo comprender las barreras de accesibilidad desde la perspectiva de
las madres de nifios con discapacidades neuroldgicas. Se trata de una encuesta transversal y
cualitativa, realizada con 20 madres de nifios en régimen de atencién ambulatoria en una ciudad de
Minas Gerais de febrero a septiembre de 2019. Se descubri6 que 15 de ellas pertenecian al grupo
de edad de 31 a 45 afnos y 12 eran casadas. En relacion con los nifios, el 70% eran hombres y el 95%
tenfan 17 meses o mas. Segun la topografia, predominaba la cuadriplejia en el 95% de los nifios. A
partir de los discursos de las madres se construyeron dos categorias: “Barreras de Transportes” y
“Barreras Urbanisticas”, sefialando asi el descuido en las adaptaciones para los discapacitados,
principalmente en lo que se refiere al funcionamiento de los dispositivos urbanisticos y de
transporte publico. Las barreras de accesibilidad no sélo dificultan la locomocidn, sino que también
perjudican la inclusiéon y aumentan la demanda y la preocupacion de los familiares.

Descriptores: Accesibilidad Arquitectonica; Familia; Nifios con Discapacidad.

Este estudo tem como objetivo compreender as barreiras de acessibilidades a partir da visdo das
maes de criancas com deficiéncias neurolédgicas. Trata-se de uma pesquisa transversal, qualitativa,
realizada com 20 maes de criangas em acompanhamento em ambulatério de um municipio mineiro
de fevereiro a setembro de 2019. Constatou-se que 15 delas pertenciam a faixa etaria de 31 a 45
anos e 12 eram casadas. Em relacdo as criancas, 70% eram do sexo masculino, e 95% tinham 17
meses ou mais. De acordo com a topografia, houve predominio da quadriplegia, somando 95% das
criangas. Duas categorias foram construidas a partir das falas das maes: “Barreiras nos Transportes”
e, “Barreiras Urbanisticas”, apontando assim, descaso com as adaptacdes para deficientes,
principalmente no que diz respeito ao funcionamento dos dispositivos urbanisticos e transporte
coletivo. As barreiras de acessibilidade ndo apenas dificultam a locomog¢do, mas também
prejudicam a inclusdo e aumentam a demanda e preocupagao dos familiares.

Descritores: Acessibilidade Arquitetonica; Familia; Criangas com Deficiéncias.

This study aims to understand accessibility barriers from the perspective of mothers of children
with neurological disabilities. This is a cross-sectional, qualitative study carried out with 20
mothers of children being cared for in an outpatient clinic in a city in the state of Minas Gerais from
February to September of 2019. Of those mothers, 15 were between 31 to 45 years of age and 12
were married. Regarding children, 70% were male, and 95% were 17 months or older. According
to the topography, there was a predominance of quadriplegia, representing 95% of children. Two
categories were elaborated based on the mothers' statements: “Transportation Barriers” and
“Urban Barriers”, thus pointing out disregard for adaptations for the disabled, especially with
regard to the functioning of urban devices and public transportation. Accessibility barriers not only
hamper mobility, but also hamper inclusion and increase the demand and concern of family
members.

Descriptors: Architectural Accessibility; Family; Disabled Children.
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INTRODUCCION

| ambiente tiene una gran influencia en el crecimiento y desarrollo del nifio, ya que es a

través de él que se desarrollan las habilidades, destrezas y el aprendizaje del infantil. Por

lo tanto, los nifios, especialmente los que tienen discapacidades, deben crecer en un
ambiente rico en estimulos motores y sensoriales, ofreciéndoles informacion sobre el entorno
y su propio cuerpol.

Un nifio nacido con una discapacidad o un adulto discapacitado por un accidente son
mas limitados por la sociedad que por la discapacidad en si mismaZ2. Una de las principales
causas de exclusion social de las personas con discapacidad es la precariedad de la accesibilidad
a los medios publicos en las ciudades, lo que termina por reducir la movilidad y la capacidad
del individuo, haciéndole preferir el aislamiento3.

La accesibilidad al entorno puede entenderse como la posibilidad del individuo de
utilizar edificios, mobiliario, espacios y equipamientos urbanos de forma segura y auténoma.
Hay que tener en cuenta que la accesibilidad no se centra inicamente en los que tienen algiin
tipo de discapacidad, sino que tiene como objetivo servir a todos los usuarios del servicio* En
vista de ello, l1a Asociaciéon Brasilefia de Normas Técnicas (ABNT) ha implementado, a través de
la NBR 9050/2004, normas y especificaciones técnicas que deben ser consideradas en la fase
de preparacién de los proyectos de construcciéon e instalacién y también en la adaptacion de
edificios, mobiliario, espacios y equipamientos urbanos, con el fin de hacerlos mas accesibles>.

Las construcciones y proyectos de espacios publicos deben ser disefiados, adaptados y
construidos de forma que sean accesibles para las personas discapacitadas y con movilidad
reducida®. Sin embargo, incluso la ley que garantiza el derecho de accesibilidad y movilidad a
los necesitados, a menudo se percibe que los municipios no han cumplido los parametros
establecidos por la NBR9050/2004. No es raro encontrar, por ejemplo, edificios que no tienen
al menos una ruta accesible en los entornos, equipamientos y mobiliario adaptados para
personas discapacitadas o con movilidad reducida®.

La Ley 10.098, de 19 de diciembre de 2000, establece normas generales y criterios
basicos para la promocion de la accesibilidad de las personas con discapacidad o movilidad
reducida. Segun esta ley, las barreras son obstaculos e impiden o limitan la participacién social
del individuo, la circulacién segura, el acceso a la informacién, a la comprension y la libertad de
movimiento. Estas barreras pueden dividirse en: urbanas, arquitectdnicas, de transporte y de
comunicacién e informacién’.

Las madres que cuidan de los nifios con discapacidad se enfrentan a diferentes
obstaculos en la vida cotidiana, para proporcionar una calidad de vida a sus hijos y también
para mantener la rutina de atencién®.

La importancia de la investigacion radica en que el nimero de nifios con alguna forma
de discapacidad aumenta cada vez mas y se observa que a menudo no se respetan las normas
de accesibilidad. Ademas, a partir de esta informacién es posible proporcionar subsidios para
que se puedan, en algin momento, evaluar estrategias y planificar acciones para resolver los
principales problemas encontrados.

Asi pues, este estudio tiene por objeto comprender las barreras de accesibilidad desde
la perspectiva de las madres de nifios con discapacidades neurologicas.

METODO

Se trata de un estudio transversal con enfoque cualitativo realizado de febrero a
septiembre de 2019 y aprobado por el Comité de Etica en la Investigacién con el niimero CAAE
62623416.9.0000.5495. El estudio se llevo a cabo en una clinica ambulatoria en el interior de
una ciudad de Minas Gerais.

Este estudio fue dirigido a madres de nifios con discapacidades neurolégicas
acompanadas en una clinica ambulatoria especializada. Después de identificar a los nifios en
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los registros médicos, se invité a las madres a participar en la encuesta. También se recogié las
siguientes informaciones en los registros médicos: sexo, edad gestacional al nacer, tipo de
parto, edad actual, topografia, asi como algunos datos de las madres. Posteriormente, la
programacion se llevé a cabo de acuerdo con la disponibilidad de cada madre participante para
la entrevista.

En los dias y horas programados, se ley6 el Término de Consentimiento Libre e
Informado. Para asegurar la confidencialidad, las madres se identificaron con la letra M seguida
de numeros (M1, M2, M3..). En la entrevista con las madres se hizo la siguiente pregunta:
“/Como ve el tema de la accesibilidad para su hijo?”. Una grabadora digital, marca Sony modelo
ICD-PX440, se usé para grabar los informes de las madres.

Para el anadlisis de la caracterizacién del perfil de nifios y sus madres, se utilizaron la
media y desviacién estandar. Los datos fueron compilados en Epi Info y tabulados en Excel y
analizados en el Statistical Package for Social Sciences (SPSS) version 18.0 para Windows.

También se hizo el andlisis descriptivo del cruce entre las variables de analisis de datos
cualitativos basado en el Andlisis de Contenido de Minayo? e Gomes10, en la que la recogida y el
andlisis de los datos se produjo simultdneamente, realizando la codificacién abierta y su
categorizacion. La codificacién abierta es la parte del andlisis que se ocupa de nombrar y
clasificar el fendmeno mediante un examen exhaustivo de los datos.

Durante la codificacion abierta, los datos se “dividen” en pequeias frases, se examinan,
se comparan por similitudes y diferencias. A través de este proceso, el contenido es explorado,
permitiendo nuevos descubrimientos. Los datos codificados se agrupan por similitud. El
proceso de agrupar conceptos relacionados con un mismo fenémeno se denomina
categorizacion. Cada categoria se considera saturada cuando no se pueden afiadir nuevos datos.
Después de este paso, se realizaron lecturas de los resultados obtenidos con el fin de
aprehender las particularidades y determinar la discusién con la literatura del area.

RESULTADOS

Participaron 20 madres, 15 de las cuales tenian entre 31 y 45 afios, 11 eran casadas, 12
trabajaban en el hogar y no tenian ingresos, y ocho trabajaban en un empleo remunerado.

En la caracterizacién de los nifios, predominé el género masculino (70%), en el que 60%
nacio a término y 85% por cesarea y en un hospital publico. En cuanto a la edad, la mayoria de
los nifios (95%) tenia 17 meses o mas y 1 nifio tenia de 0 a 17 meses. Segun la topografia, 19 se
clasificaron con lesion piramidal, predominando la cuadriplejia, y sélo 1 extrapiramidal,
clasificada como Atetosis.

En los datos cualitativos se formaron dos categorias: “Barreras de Transporte” y
“Barreras Urbanisticas”.

Barreras de Transporte

En cuanto al transporte publico, las madres informaron de que éste se adapta a las
necesidades de las personas con discapacidad, pero se quejaron de las deficiencias de su
funcionamiento, ya que la propia poblacion suele dafiar los accesorios como, por ejemplo, los

cinturones de seguridad. Tales quejas pueden ser observadas a continuacién:

Las rampas de los transportes ptiblicos no siempre funcionan. Y no esperan que nos abrochemos el cinturdn... subes al
asiento del autobus... estamos poniendo el cinturén y el autobis estd avanzando... es muy dificil... [M20]

Los propios pasajeros arruinan el lugar donde se debe quedar el nifio... Nunca he cogido un autobus que tuviera el
cinturén de seguridad para mi hijo... y las rampas de los transportes no siempre funcionan. [M13]

Barreras Urbanisticas
En cuanto a los espacios de aparcamiento para los usuarios de sillas de ruedas, las
madres informaron de que son insuficientes y que suelen estar ocupados por personas sin

ningun tipo de discapacidad, como se expresa en los siguientes informes:
Hay muy poca plaza de aparcamiento para los discapacitados, también... muy poca. Es muy dificil encontrar una plaza
para un discapacitado que esté realmente ocupada por un discapacitado. [M3]
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A veces no encuentras, porque hay mucha gente normal que toma la plaza de los que lo necesitan, ;verdad?” [M15]
La poblacién es un poco complicada de tratar. Hay dias que llegas al aparcamiento para discapacitados y un coche
normal estd estacionado y creen que estd en el lugar correcto. [M17]

Segun las participantes, las rampas de acceso ain no estan disponibles en toda la ciudad
y cuando son accesibles, las aceras estan llenas de agujeros o tienen configuraciones que

dificultan la locomocion. Seglin algunas entrevistadas:

Las aceras son muy dificiles... La rampa y la acera son llenas de agujeros y las ruedas de las sillas se caen y perforan.
Y a veces hay aquella acera de pequerias piedras negras, aquellas que son un poco mds grandes, y es dificil caminar.
[M17]

Estas pequeiias rampas en las aceras, no son todos los lugares que encuentras, y cuando lo haces, es sélo la rampa,
cverdad? Porque toda la acera estd llena de agujeros... asi que tienes que caminar por la calle. [M10]

DISCUSION

Un estudio con nifios con paralisis cerebral y sus cuidadores, asi como en este estudio,
mostré importantes cambios en el nivel motor, ademas, se observé que los cuidadores son los
propios familiares, principalmente las madres, por lo que la tarea de cuidado hace que los
familiares se sometan a un continuo proceso de adaptacidn fisica, emocional y socialll.

Las entrevistas realizadas a los participantes en este estudio mostraron que las familias
se enfrentan a diferentes reveses, como la actitud no inclusiva de otros ciudadanos, la escasa
inversion en accesibilidad en las regiones periféricas de la ciudad y la existencia de barreras
que dificultan la movilidad de los discapacitados. La falta de accesibilidad intensifica las
demandas de las familias de los nifios con discapacidades?!.

Con la Ley 10.098, las empresas publicas y los concesionarios de transporte publico
disponen ahora de un lugar reservado e identificado para las personas con discapacidad, los
ancianos, las mujeres embarazadas y las personas con nifios en sus regazos. Ademas, los
vehiculos producidos un afio después de la promulgacién de la ley deben planificarse para
facilitar el acceso de las personas a su interior?.

El transporte publico permite a los individuos acceder a numerosos lugares, como
tiendas, casa, trabajo y ocio, garantizando asi el derecho a “ir y venir” establecido por la
Constitucién brasilefial?. El uso de este tipo de transporte por parte de las personas con
discapacidades o movilidad reducida puede ser un gran desafio, ya que el disefio del automovil
consiste en escalones altos, disposicién desfavorable de los pasamanos, asientos y
torniquetes!3.

A fin de reducir las barreras en los transportes publicos, pueden adoptarse tecnologias
alternativas como el acceso en autobus, como los pisos bajos que permiten el acceso al interior
del autobus al mismo nivel que la acera o cualquier otro punto de parada!3. La ABNT, a través
de la NBR 14022/06, establece parametros y criterios técnicos de accesibilidad al transporte
publico, de acuerdo con las indicaciones del disefio universal, para garantizar la accesibilidad
de forma segura y auténomal2.

En una encuesta realizada con personas discapacitadas, usuarios del transporte publico
en la ciudad de Uberaba-MG, se encontraron informes similares a los de las madres de este
estudio. Los testimonios de los usuarios de autobuses mostraron que la accesibilidad adecuada
al autobus depende de variables como la conservacién de los equipamientos y la capacidad
técnica de los conductores y cobradores. Se sabe que sélo las leyes relativas a equipamientos y
mobiliarios no bastan para garantizar un transporte accesible, por lo que también se necesita
una capacitacién y preparacion continuas de los conductores y cobradores!2.

Una encuesta desarrollada en 2010 en la ciudad de Manaus-AM con usuarios de sillas de
ruedas mostro que el 80% de los participantes utilizan el transporte publico. Los entrevistados
denunciaron el descuido de la poblacion que suele ocupar el espacio de los usuarios de sillas de
ruedas y actia con indiferencia hacia ellos; ademas, la falta de formacién para elevar a los
discapacitados hasta el autobuis puede hacer que la actividad dure un promedio de 30
minutos!4.
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Las barreras urbanisticas son las que dificultan el acceso o la circulaciéon de los
discapacitados o de las personas con movilidad reducida. Estas barreras existen en lugares
publicos y privados e impiden el pleno ejercicio de la ciudadania debido a la dificultad del
desplazamiento. Ejemplos de barreras urbanisticas son: escaleras, aceras con escalones,
rampas con inclinaciones exageradas, puertas estrechas, entre otras.

En lo que respecta a las plazas de aparcamiento especiales para personas con
discapacidad, el articulo 7 de la Ley 10.098 garantiza que en todos los aparcamientos, en las
vias o espacios publicos, haya plazas reservadas y sefializadas. Estas plazas deben estar
ubicadas cerca de accesos para peatones y deben estar presentes en un nimero equivalente al
2% del namero total de plazas’.

En un estudio se investigaron las instalaciones fisicas de los hospitales publicos de Jodo
Pessoa-PB, tratando de verificar la accesibilidad para las personas discapacitadas y con
movilidad reducida, y se descubrié que s6lo uno de los hospitales tenia un espacio reservado y
marcado con el Simbolo Internacional de Acceso (SIA)!5. En otro estudio realizado en Joao
Pessoa, se encontr6 que el 97,8% de las Unidades de Salud de la Familia no tenian
estacionamiento para personas con discapacidadl®. Estos resultados corroboran las
exposiciones de este estudio, ya que las madres informan de la existencia de pocas plazas.

También en relacién con las plazas para los discapacitados, una encuesta realizada en
29 sucursales bancarias identific6 que 20 no tenian plazas para los discapacitados. Asi, en 10
sucursales publicas, sélo cinco tenian plazas especiales, y de las 19 sucursales privadas, sélo
cuatro ofrecian plazas para los discapacitados!’. En otra investigacion, realizada en bibliotecas
de Portugal, se comprob6 que la mitad de las 25 bibliotecas estudiadas no tenian aparcamiento
propio en las cercanias y no habia sefializacion para personas discapacitadas o con movilidad
reducidals.

En cuanto a las aceras, la NBR 9050 determina que deben permanecer sin obstaculos y
libres de interposiciones, como agujeros, desniveles y obstaculos que impidan o dificulten la
locomociéon de las personas. En lo que respecta a las rampas, la inclinacién debe estar de
acuerdo con los limites establecidos por la NBR 9050, y el ancho se establecera de acuerdo con
el flujo de personas; ademas, las escaleras fijas y escalones deben estar asociados a la rampa o
al equipamiento de transporte vertical. Ademas, es importante recordar que junto a la plaza de
aparcamiento debe haber una bajada total de la acera que coincida con la proyeccién de la
apertura de la puerta de los vehiculos?®.

En una investigacion realizada en 157 Unidades de Atencion Primaria a la Salud (UAPS),
ubicadas en 16 municipios de la regién de Macico de Baturité, situada en el Estado de Cear3, se
observo que el 39% de las escaleras y el 74% de las rampas de acceso eran inaccesibles para
los discapacitados??. Para que la accesibilidad y la inclusién se produzcan de manera efectiva
es de suma importancia que los centros de salud proporcionen acceso fisico y adaptaciones
ambientales apropiadas a las personas con discapacidades?1.

Otra investigacion revel6 que el 63,9% de los usuarios del sistema publico de salud con
discapacidades o movilidad restringida se enfrentan a barreras en rampas y aceras en el camino
de sus hogares al lugar de atencion?2. Estos hallazgos estan en linea con los informes
presentados en este estudio.

Otro estudio con cuatro hospitales publicos encontré que las aceras tenian obstaculos
como escombros y agujeros. También se pudo observar que s6lo dos aceras tenian bajada en
los bordillos en puntos estratégicos?>.

CONCLUSION

Las adaptaciones urbanas y de transporte, aunque estdn presentes, tienen
imperfecciones o no funcionan correctamente. Se sabe que las adaptaciones deben ser
conformes a las normas, porque sélo asi las personas con discapacidades o dificultades de
locomocién podran utilizarlas con seguridad.
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Por lo tanto, el mantenimiento del transporte publico debe hacerse regularmente, para
que los equipamientos de adaptacion funcionen correctamente. Ademas, es necesario instruir
a los conductores y cobradores acerca del funcionamiento de los ascensores y concienciar a la
poblacién de la importancia de preservar los dispositivos de adaptacién.

La concienciacion de la poblacidon es también de extrema importancia junto con una
inspeccion rigurosa, a fin de educar a los ciudadanos sobre la importancia de las adaptaciones
y la conservacién de los equipamientos de accesibilidad para quienes tienen dificultades de
locomocion.

Las deficiencias en materia de accesibilidad no sélo son una falta de respeto a las leyes,
sino que también dificultan la movilidad de los discapacitados y las personas con movilidad
reducida, lo que obstaculiza la inclusién y aumenta la demanda y la preocupaciéon de los
miembros de la familia. Por lo tanto, es importante que las autoridades publicas participen mas
activamente en las cuestiones relacionadas con la accesibilidad, asegurandose de que la ley se
cumpla de hecho.

Las limitaciones del estudio estan relacionadas con el hecho de que se desarrolla en una
sola ciudad y con un tamafio de muestra reducido, lo que impide las generalizaciones, por lo
que se sugieren estudios similares con tamafios de muestra mas grandes y en varios lugares
diferentes. Por otro lado, esta investigacion apunta a un contexto posiblemente similar a otras
realidades y, para la ciudad estudiada, puede sefalar indicios para revisar los espacios y la
accesibilidad.
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