PERSONAS CON DISCAPACIDAD
POLITICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA

/ VIO ESCUCHN
/ QUE LA RADIO VA A

f—h._/ -

DAR UNA NOTICIA ]
IMPORTANTE PARA SE APROBO\
TODOS LOS [ AUMENTAR LA |
DISCAPACITADOS... |# FRANQUICIA A UsS |
40000 PARA .l
IMPORTAR AUTOS |

SINPAGAR
IMPUESTOS. ESTA \
MEDIDA FAVORECE |
_} ATODOS 10S )
| DISCAPACITADOS... /

(r

Rafe il
RYVRAE.

70/q4

Alejandro Rojo Vivot

EDITORIAL DUNKEN

Alejandro Rojo Vivot es autor de
los siguientes libros:

Vivotcionario (1974), Las villas
de emergencia (1975 y 1976
Prélogo del Dr. José Luis de
Imaz), “Versos para un nino
limitado” (1977), incluido por el
Comité del Ao Internacional del
Nino de las Naciones Unidas,
como parte de la bibliografia
especifica, “La educacion espe-
cial en la Replblica Argentina.
Aproximacion metodoldgica para
su tratamiento estadistico”. (En
colaboracion 1983, 1984, 1985,
1986, 1987), “Trabajo y Disca-
pacidad” (1997 y 2005), “La
ballena varada”. Antologia de
cuentos de autores fueguinos
(1998), “Disability and Self-
directed Employment: Business
Development Models” (Coautor)
(1998), “El desempleo y el traba-
jo” (1999 y 2007), “Dishumor”
(En colaboracion) (1999 y 2007),
“Cultura y Discapacidad” (2.000
y 2007), “Medios de comunica-
cion y personas con discapaci-
dad” (2002), “Elaboracion de
Proyectos. Condiciones cultura-
les para el desarrollo sustenta-
ble” (2004, 2006, 2006, 2007 y
2008), “Homenaje a Pablo
Neruda”. Antologia de cuentos,
varios autores (2004), “Partici-
pacion ciudadana y la Carta
Organica de Ushuaia” (2005),
“Territorio Sur 2005”. Antologia
de cuentos, varios autores (2005),









PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Politicas integrales de promocion humana






ALEJANDRO ROJO VIVOT

PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Politicas integrales
de promocion humana

EDITORIAL DUNKEN
Buenos Aires
2010



Rojo Vivot, Alejandro
Personas con discapacidad: politicas integrales de promocion humana.
la ed. - Buenos Aires : Dunken, 2010.
336 p. 16x23 cm.

ISBN 978-987-02-4914-6

1. Politicas Publicas. 2. Discapacidad. I. Titulo
CDD 320.6

Impreso por Editorial Dunken

Ayacucho 357 (C1025AAG) - Capital Federal
Tel/fax: 4954-7700 / 4954-7300

E-mail: info@dunken.com.ar

Péagina web: www.dunken.com.ar

Hecho el deposito que prevé la ley 11.723
Impreso en la Argentina

© 2010 Alejandro Rojo Vivot

e-mail: alejandro.rojovivot@avina.net
ISBN 978-987-02-4914-6



PROLOGO

“Todos los principios y los derechos son inalienables, irrenunciables,
indivisibles, interdependientes y de igual jerarquia.

El reconocimiento de los derechos y garantias establecidas en la
Constitucion y en los instrumentos internacionales de derechos huma-
nos, no excluird los demas derechos derivados de la dignidad de las
personas, comunidades, pueblos y nacionalidades, que sean necesarios
para su plena desenvolvimiento.

El contenido de los derechos se desarrollara de manera progresiva
a través de las normas, la jurisprudencia y las politicas publicas. El
Estado generara y garantizara las condiciones necesarias para su pleno
reconocimiento y ejercicio.

Serd inconstitucional cualquier accién u omision de caracter regre-
sivo que disminuya, menoscabe o anule injustificadamente el ejercicio

99 ]

de los derechos™.

Constitucion de la Republica del Ecuador
(2008)

“Hoy por hoy, la politica econdmico-social es uno de los elementos
fundamentales con que debe contar un buen gobierno.

Antiguamente, el pueblo trabajador se moria de hambre sin que el
gobierno tomara ninguna medida para remediarlo. Hoy en dia, en cam-
bio, el pueblo agoniza en la desnutricion, pero con un plan econdémico-
social bien elaborado.

"Ecuador. Constitucion. Articulo 3°, incisos 4, 5, 6, 7 y 8. Aprobada por referéndum el
28 de septiembre de 2008.
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Es decir, que ya el gobierno no ignora la situacién angustiosa por
la que pasa el pueblo; ahora la gente se sigue muriendo igual pero el
gobierno sabe cuando y por qué.

En consecuencia..., jmarche un monumento para la politica econo-
mica-social!...?

JuaN CARLOS BASURTO

(1963)

Por lo menos en América Latina, es bien sabido que, son muy in-
frecuentes las Politicas Publicas de Estado o institucionales del sector
privado, entendiendo por las mismas las que se establecen luego de un
proceso amplio y diverso, que estan escritas y publicadas, como resulta-
do de un exitoso consenso, que trascienden alguna gestion en particular,
que han sido privilegiadas y a las que se les asigna regularmente recur-
sos suficientes y a tiempo como condicidn bésica para su aplicacion. Es
de esperar que, ademas, sean evaluadas periddicamente y revisadas cada
vez que sea pertinente empleando los mecanismos incluidos en el acuer-
do inicial o procedimientos equivalentes. Desde luego que el acceso a la
informacion es un requisito inexcusable.

Casi siempre las plataformas electorales son meras enunciaciones
que, dificilmente, alguien pueda estar en desacuerdo; son expresiones
voluntaristas de lo que cada candidato promete hacer, inclusive los que
desean renovar cargos sin explicar porqué oportunamente no hicieron
lo que manifiestan realizar en el futuro. Los debates electorales muchas
veces se concentran en atacar al adversario en cuestiones personales,
de los pasados escarbados en archivos, etcétera. Cuando deciden ocu-
parse de contrastar propuestas las mismas estan referidas a cuestiones
econdmicas, seguridad publicas y otros asuntos claves, sin duda, pero
infrecuentemente prestan atencion a la situacion especifica de, por caso,
las personas con discapacidad que viven en la extrema pobreza.

2Basurto, Juan Carlos. Marche un monumento. Revista Tia Vicenta. Afio VII, nimero
249. Paginas 6 y 7. Buenos Aires, Argentina. 3 de junio de 1963.
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Rara vez, tampoco, es demandado por la poblacion su cumplimiento

y son pocas las experiencias de aplicacion de indicadores que permitan
evaluar publicamente si se llevaron adelante como sus resultados o si se
las llevo el viento.

Cada gestion ministerial elabora nuevos planes y archiva los ante-

riores, inclusive en un mismo periodo partidario.

Quiza, en lineas generales, la Unica coincidencia es que las perso-

nas con discapacidad poco preocupan a quienes tienen que tomar las
decisiones politicas ni mucho menos a los legisladores que aprueban los
presupuestos anuales.

Aqui surgen, por lo menos, ocho cuestiones claves:

. en general los distintos componentes de la sociedad y, muy espe-
cialmente los poderes publicos, piensan y actian como si estuvie-
ran en compartimentos estancos, en absoluta prescindencia del
otro;,

. frecuentemente la consulta y monitoreo de los directamente invo-
lucrados en esta ajena pues prima una concepcion paternalista por
la cual unos pocos deciden por muchos ya que los primeros saben
a rajatabla lo que aspiran y necesitan los demas;

. rara vez los procesos de toma de decision y la ejecucion incluyen
ante los mecanismos de evaluacion de resultados en cuanto al
impacto constatado;

4. la descentralizacion operativa del Estado contribuye a generar
condiciones integrales con respecto a la ejecucion de politicas
publicas;

. como mucho, casi siempre se declara lo contrario a lo antedicho
aun cuando los hechos palpablemente indican lo contrario;

. el sector de iniciativa privada atun en asuntos de interés publico y
los que ejecutan fondos publicos razonan y trabajan de la misma
forma de lo aqui sefialado;



10 ALEJANDRO ROJO VIVOT

7. asiduamente las funciones se repiten entre organismos de Estado
y otras quedan sin ser atendidas en el supuesto tacito gue otros se
ocupan;

8. la cooperacion internacional, tanto la publica como la privada,
generalmente también son prescindentes de lo que hace el vecino
y, lo que es mas grave aun, establecen los supuestos, metodologias,
condiciones, etcétera de manera uniforme e inflexible sin tener
en cuenta claramente las situaciones especificas de cada grupo
poblacional tan peculiar y distinto uno del otro.

Por otro lado es importante sefialar que una politica integral de
promocion humana debe estar basada en la Declaracion Universal de
Derechos Humanos:

“Todos son iguales ante la ley ante la ley, sin distincion, derecho
a igual proteccion de la ley. Todos tienen derecho a igual proteccion
contra toda discriminacion que infrinja esta Declaracion y contra toda
provocacion a tal discriminacion”? Y, desde luego “Considerando que
la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconoci-
miento de la dignidad intrinseca y de los derechos iguales e inalienables
de todos los miembros de la familia humana.

Considerando que el desconocimiento y el menosprecio de los
derechos humanos han originado actos de barbarie ultrajantes para la
conciencia de la humanidad; y que se ha proclamado, como la aspiracion
mas elevada del hombre, el advenimiento de un mundo en que los seres
humanos, liberados del temor y de la miseria, disfruten de la libertad de
palabra y de la libertad de creencia; (...)

Considerando que los pueblos de las Naciones Unidas han reafir-
mado en la Carta su fe en los derechos fundamentales del hombre, la
dignidad y el valor de la persona humana y en la igualdad de derechos
de hombres y mujeres; y se han declarado resueltos a promover el pro-

3Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracién Universal de Derechos Humanos.
Resolucion 217 (IIT). Articulo 7. Paris, Francia. 10 de diciembre de 1948.
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greso social y a elevar el nivel de vida dentro de un concepto mas amplio
de la libertad”.*

Asimismo, debemos tener muy en cuenta con respecto a las perso-
nas con discapacidad:

1. lejos estan de conformar un grupo homogéneo;

2. la condicion humana nos hace Unicos e irrepetibles, mas alla de
cualquier contingencia como puede ser una deficiencia;

3. los asuntos generales deben incluir las cuestiones especificas te-
niéndolas en cuenta adecuadamente;

4. el menoscabo o subvaloracion explicito o implicito, por la disca-
pacidad, es el principal impedimento para el desarrollo integral;

5. la exclusion social significa, también, un punto de partida de
inequidad que genera una desventaja dificil de superar en forma
individual y, muchas veces en forma colectiva;

6. la discriminacion es aberrante, agravia a la persona que la sufre,
denigra a quien la genera y es una afrenta a la humanidad.

También:

1. mas alla los relativos avances y las muy generalizadas expresiones
triunfalistas o que velan la realidad, los prejuicios estan profunda-
mente arraigados y generalizados, muchas veces poco reconocidos
como tales;

2. prima el paternalismo como concepcion, absolutamente contrario
a la promocion humana;
3. en general, las personas con discapacidad rara vez participan

como ciudadanos involucrados en las cuestiones generales de sus
respectivas comunidades.

4Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Resolucion 217 (IIT). Preambulo. Paris, Francia. 10 de diciembre de 1948.
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Y, en el mismo sentido es clave:

1. disenar los procesos de toma de decision con respecto a la fijacion
de las prioridades, estableciendo fehacientemente los mecanismos
de participacion de los directamente interesados o, por lo menos una
parte de los mismos, procurando particularmente promover el invo-
lucramiento de aquellos que mas dificultades tienen en tal sentido;

En tal sentido, por caso, las Naciones Unidas sefialaron que: “En
todo el mundo, las personas con discapacidad han empezado a unirse en
organizaciones en defensa de sus propios derechos, para ejercer influen-
cia sobre las instancias decisorias de los gobiernos y sobre los sectores
de la sociedad. La funcion de esas organizaciones incluye abrir cauces
propios de expresion, identificar necesidades, expresar opiniones sobre
prioridades, evaluar servicios y promover el cambio y la conciencia pu-
blica. Como vehiculo de autodesarrollo, tales organizaciones proporcio-
nan la oportunidad de desarrollar aptitudes en el proceso de negociacion,
capacidades en materia de organizacion, apoyo mutuo, distribucion de
informacion y, a menudo, aptitudes y oportunidades profesionales. Dada
su vital importancia para el proceso de participacion, es imprescindible
que se estimule su desarrollo.

Las personas con deficiencia mental estan empezando a reclamar
causes propios de expresion y a insistir en su derecho a participar en la
adopcion de decisiones y en su debate. Incluso los individuos con limi-
tadas aptitudes de comunicacion se han mostrado capaces de expresar
su punto de vista. A este respecto, tienen mucho que aprender del mo-
vimiento de auto representacion de personas con otras discapacidades.
Este proceso debe ser estimulado”.’

2. explicitar las formas de revision de las prioridades establecidas
respetando los procedimientos empleados para fijarlas oportu-
namente, haciendo publicos los fundamentos plausibles de los
cambios adoptados;

SNaciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accion Mundial para las personas
con discapacidad. Parrafos 28 y 29. Resolucion 37/52. Nueva York. 3 de diciembre de 1982.
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3. tener en cuenta siempre que los tiempos de la ciudadania para
involucrarse son, casi siempre, mas extensos de las instancias de
planeamiento y ejecucion.

4. Anticiparse a la priorizacion es un rasgo de eficiencia y actuar,
por caso, reactivamente ante un grave acontecimiento o de alto
impacto en los medios de comunicacion es éticamente inadmisible
y prueba de la irresponsable improvisacion.

Al respecto, el célebre novelista estadounidense Hillary Waugh
(1920-2009) le hace expresar a unos de sus personajes con respecto al
tratamiento de enfermos mentales criminales: “Vivimos en una sociedad
en la que no se pone un semaforo en la esquina hasta después que una
criatura ha sido atropellada alli. No antes. Nuestras leyes estan hechas
para impedir que las cosas se repitan, no para impedir que pasen. Porque
hasta que no pasa una primera vez no creemos que puede pasar. No voy
a juzgar nuestras estructuras sociales, Mr. Murdoch. Me doy cuenta que
estan hechas de tal manera que tienen que existir esas desafortunadas
primeras victimas. Tal vez sea la Ginica manera que tiene la sociedad
para decidir sus prioridades... un punto de vista pragmatico. Tal vez no.
No voy a juzgarlos. Pero quiero decir que asi funcionan las cosas”.®

Otro documento clave, que lo citamos en el Capitulo VII, es la deno-
minada Declaracion de Brasilia ya que brinda principios fundamentales
para la formulacion de politicas integrales de promocion humana que
incluya a las personas ancianas en general y las que tienen discapacidad,
son emigrantes, pertenecen a pueblos originarios, viven en zonas rurales,
etcétera. Dicho documento fue signado por los gobiernos para hacerlos
efectivos en sus respectivos paises: “Reconociendo que el envejecimiento
es uno de los mayores logros de la humanidad, que en América Latina
y el Caribe la poblacién ha ido envejeciendo de manera heterogénea y
que en algunos paises el proceso estd mas avanzado que en otros y en
consecuencia los desafios en términos de adecuacion de las respuestas

6Waugh, Hillary. Un loco en mi puerta. EMECE. Pagina 188. Buenos Aires, Argentina.
Octubre de 1980.
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del Estado a los cambios de la estructura por edades de la poblacion son
diferenciados”.

Muchas veces, la formulacion de politicas a medias tintas, es decir
que no indican claramente el rumbo son sumamente perjudiciales pues
aparentar lo que no es se convierte en una grave falacia que poco agrega
y mucho distorsiona. El reconocimiento de los aborigenes como pueblos
originarios conlleva actuar en consecuencia, siendo inexcusable conocer
y respetar sus propias identidades y que las mismas encuentren las con-
diciones para su desarrollo en libertad. Desde luego que la discapacidad
debe ser incluida en sus cosmovisiones, conocimientos y practicas ances-
trales, etcétera. Que no quepa la menor duda que lo antedicho significa
desconocer los enormes aportes de las mas diversas ciencias pero si el
subrayar que es, por lo menos, absolutamente paternalista y autoritario el
pensar y decidir por el otro. Ademas es mucho lo que podemos aprender
cuando nos interrelacionamos a partir del respeto integral a la condicion
humana. Al respecto observemos los fundamentos explicitos y valiosos
para el sustento de una politica integral incluyente: “Desde nuestra for-
ma de explicarnos el mundo, el Waj Mapu es un TODO que funciona en
forma armonica y circular. Tiene un orden llamado Az Mapu, que nos
entrega valores y principios para mantener el equilibrio del Ixofij Mogen:
el Az Mogen, y Nor Mogen del cual surge nuestra forma particular de
ordenarnos socialmente.

En el AZ MAPU no existe lo superior y lo inferior sino lo diverso
y todo lo que existe cumple una funcién, nada esta por estar, todo tiene
vida, energia y por ello todo tiene valor, es asi que se dice en mapuzu-
gum: ‘kom pu wagvben, pu mawiza, pu ahvmka, pu ce, kom nyey ta
newen, kom Nelly pvjv ¢, ‘todas las estrellas, las montaias, los arboles,
las personas, todos tienen energia y espiritu’, cada espacio con sus ele-
mentos se organizan socialmente”’” También, en ¢l mismo sentido, la
Constitucion de Brasil explicita que: “Sao reconhecidos aos indios sua
organizagdo social, costumes, linguas, crengas ¢ tradigdes (...)".3

"Norgubamtuleayifi. Mali Folil Kupan. Pagina 3. Neuquén, Provincia del Neuquén,
Argentina. S/f.
8 Brasil. Constitucion. Articulo 231°. Promulgada el 5 de octubre de 1988.
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El respeto a rajatabla de los valores y tradiciones sostenidos por
cada comunidad es de vital importancia tanto por la coherencia con la
Declaracion Universal de Derechos Humanos como para ser eficientes
el accionar. Para el caso boliviano, Godofredo Sandoval y Ana Maria
Romero de Campero inician su presentacion a un importante trabajo
de investigacion: “El lunes 3 de abril de 2000, en horas de la mafiana,
una comision del Instituto Geografico Militar (IGM) intenta reponer un
mojon semidestruido que demarca los limites entre las comunidades
Cuyacachi destruido que demarca los limites entre las comunidades
Cayacachi (Jucumanis) y Condorpujio (Qaqchacas). A las tres de la tarde
comienza una pelea a pedradas entre ambas comunidades. El de abril,
mujeres de Cuyacachi agraden a técnicos de la comision para evitar el
trabajo de reconstruccion y éste queda sin efecto.

(Por qué se produjeron estas reacciones si se trataba de reparar algo
que ya estaba establecido previamente entre las partes? Pues porque se
estaba haciendo esa tarea en ausencia de los colindantes; sin que nadie
la hubiera solicitado y sin percatarse de que ese mojon era y continuaba
siendo fuente de un antiguo conflicto.

Los mojones, no so6lo representan el limite entre ayllus, si se trata
de comunidades del occidente de Bolivia, sino de un pacto sellado entre
los mismos. Removerlos de manera unilateral conduce a reavivar el con-
flicto, y en este caso especifico, refleja la falta de experiencia del Estado
boliviano para tratar de resolver conflictos en el ambito rural, sin tomar
en cuenta usos y costumbres de las comunidades.

Las poblaciones indigenas del pais tienen cultura propia y practican
desde sus ancestros formas particulares de resolucion de conflictos, que
suponen abordar los momentos de tension con una dinamica especial y
resolverlos desde una logica propia. Aunque el Estado boliviano reco-
noce en su Constitucion Politica el derecho de las mismas a aplicar sus
propios modos, en la practica los desconoce y no los emplea”.’

°Nicolas, Vicent; Fernandez, Marcelo y Flores, Elba. Presentacion. Modos Originarios
de Resolucion de Conflictos en Pueblos Indigenas de Bolivia. PIEB y UNIR. Segunda
edicion. Paginas 9 y 10. La Paz, Bolivia. Agosto de 2007.



16 ALEJANDRO ROJO VIVOT

Traslademos lo recién descrito a otros ambitos como la educacion,
la salud, el trabajo, las expresiones culturales, etcétera: ;los que formu-
lan y ejecutan politicas tienen “n cuenta los usos y costumbres de las
comunidades o deciden arbitrariamente y ante los fracasos le endilgan
al poco interés de las comunidades aborigenes a desarrollarse?

Asimismo es oportuno recordar que el diccionario indica que:
“Aborigen. (Del lat. aborigigens; de ab, desde, y origo, Inis, origen.)
adj. Originario del suelo en que vive. Tribu, animal, planta ABORI-
GEN. | |2. Dicese del primitivo morador de un pais, por contraposiciéon
a los establecidos en é1”.1°

Es verdad que la humanidad en su conjunto ha ido evolucionando
positivamente en cuanto al reconocimiento de la condicion humana
como valor universal, aunque algunas cuestiones principales son de
relativa reciente efectividad como, por caso, el derecho de las mujeres a
participar, en igualdad de condiciones, en todos los procesos electorales,
que las personas con discapacidad accedan a condiciones que les permita
la vida independiente, etcétera. Solo para ilustrar parte del punto de par-
tida tengamos en cuenta la opinion de un destacado politico de su €poca.
Nos referimos al prolifero historiador y conductor del Imperio Romano,
Cayo Cornelio Técito (55-120) que en una breve pero muy interesante
obra Costumbres de los germanos, escrita posiblemente en el 99 6 100,
nos relata con precision algunos aspectos culturales de los pobladores
ubicados entre el Rhin y el Danubio, tal como lo sefiala al iniciar su
trabajo. Con respecto a los Catos los describe como con “Cuerpos mas
robustos y de miembros rehechos, y de aspecto feroz y de mayor vigor
de animo”. También resalta que es “por comun consentimiento de todos”
los “mancebos” recién ingresan a la adultez cuando han “muerto a un
enemigo (...) ya que entonces “han satisfecho la obligacion de haber
nacido, y que son dignos de su patria y de sus padres”. Mientras que

"Real Academia Espafiola. Diccionario de la Lengua Espaiiola. Décimonovena edicion.
Péagina 6. Madrid, Espaifia. 1970.
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“los flojos, flacos y cobardes, y que son inttiles para la guerra, quedan
siempre con aquella suciedad”.!!

Aunque los presupuestos militares son absolutamente abultados hoy,
en general, los pueblos tienen otras preocupaciones que las guerras de
conquistas de territorios y sujecion de sus habitantes con la apropiacion
de sus riquezas incluidas, aunque subsisten aberrantes procesos colo-
nialistas. Pero, la concepcion de utilidad material perdura de manera
predominante de ahi, por caso, la situacion de muchos de los adultos
mayores, los desempleados, etcétera que subsisten a los extramuros del
progreso. Las personas con discapacidad son mayoritariamente visua-
lizadas como individuos dependientes que poco pueden aportar por lo
que facilmente son incluidas, como mucho, en politicas asistencialistas
muy lejos de los procesos de desarrollo. Aqui surge con claridad las dos
concepciones:

1. gasto
2. inversion

La promocion humana integral, sin duda, es una relevante inversion
de alto impacto y, ademas, es ser coherente con la ética constantemente
declamada. En este sentido es necesaria una profunda reflexién en cuan-
to a que los derechos humanos deben ser concebidos en su integridad
teniendo a la libertad y el respeto a la vida, en el sentido mas amplio,
como base inexcusable y no el resultado final de un proceso.

Las carencias técnicas, la ausencia de una vision integral de largo
plazo, la irresponsable falta de consulta a los directamente interesados
y otras fuentes, la supina ausencia de evaluaciones rigurosas de los
resultados, la frecuente poca capacidad de incidencia de la ciudadania,
la notable presion de algunos grupos de poder, lo endeble en cuanto al
cumplimiento —sin razones sustantivas— de lo previsto, lo erratico de los
procesos a mediano y largo plazo, etcétera son caracteristicas frecuen-

' Tacito, Cayo Cornelio. Costumbres de los germanos. Luis Navarro, Editor. Biblioteca
Clasica. Paginas 351 y 352. Madrid, Espafia. 1881.
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tes en la Region en cuanto a la planificacion. En tal sentido uno de los
principales colaboradores del Presidente Salvador Allende, Carlos Matus
(1931-1998), apunto: “Podemos pagar un costo politico alto por uno o
algunos problemas por algun tiempo, pero nunca por todos durante todo
el periodo de gobierno. (...)

Cada ciudadano enjuicia cada dia el impacto de las decisiones del
gobierno, y el gobierno nunca debe dejar de calcular su balance politi-
co global, proyectarlo hasta el fin de su periodo y evaluar sus causas y

consecuencias”™.?

También debemos subrayar la importancia de los partidos politicos,
como instancias democraticas, pues pueden cumplir un rol clave tanto
en la formacion de quienes los integran como en la reflexion y debate de
propuestas que nutrirdn a sustancialmente las tan necesarias politicas de
estado, las resoluciones parlamentarias y el llevarlas adelantes desde las
administraciones ejecutivas. Los partidos politicos de calidad democra-
tica son sustanciales a la hora de construir una sociedad inclusiva en el
sentido mas amplio del concepto.

Ademas es imperioso el aporte de las universidades y otros centros
de investigacion para contar con bases cientificas que fundamente s6-
lidamente las alternativas eficientes y de alto impacto de las politicas
integrales de promocion humana. También es conducente que en sus
planes de estudios incluyan la perspectiva que se focalice también en los
asuntos referidos especificamente a los que mas necesitan y otras cues-
tiones especificas como los aborigenes con discapacidad, los emigrantes
y desplazados con deficiencias, las personas ancianas con discapacidad,
etcétera.

Otra cuestion a la que debemos prestar particular analisis es la re-
ferida a la distribucion del poder, partiendo del principio que el mismo
emana indiscutiblemente del pueblo y que éste lo delega, en forma ins-

12Matus, Carlos. Adids, sefior Presidente. Universidad Nacional de Lanus. Pagina 40.
Lants, Provincia de Buenos Aires, Argentina.
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titucional, bajo determinadas condiciones y por un tiempo claramente
acotado. Pero, en democracias de baja calidad los representantes y auto-
ridades electas se alejan de la fuente originaria desviandose del contrato
inicial, inclusive, a veces, buscando perpetuarse por si mismos o a través
de familiares, delfines, etcétera.

Sin duda, la capacidad de accion del administrador o del legislador
es ingente sobre todo cuando la comparamos con la de cada uno de los
habitantes. Entonces la relacion de poder se invierte en una situacion
de abismal diferencia, inclusive en cuestiones que deben ser simétricas
como, por caso, la obligacion de cumplir con las normas, pues se trans-
forman en asimétricas favoreciendo al que ha concentrado arbitraria-
mente la razon o, al menos, las decisiones.

Vayan algunos ejemplos.

e Si los poderes publicos dejan de transferir a los sistemas de Seguridad
Social los fondos de las cargas sociales retenidas a sus respectivos
trabajadores, muy lejos estan de necesitar un certificado de libre
deuda cuando si lo debe gestionar el contribuyente cada vez que
desea iniciar un tramite de habilitacién comercial, presentarse como
oferente en una licitacion, etcétera.

¢ En algunos casos el Estado incumple mandatos constitucionales como,
por ejemplo, al no hacer operativas algunas cuestiones mientras que
si un poblador deja de respetar una norma, por ejemplo de transito, es
sancionado siendo posible que quede inhabilitado para conducir.

e Los poderes publicos exigen que las notas deben ser presentadas en la
Mesa de Entradas del Organismo pero, asiduamente, las respuestas
no son enviadas al domicilio declarado por el peticionante ya que se
espera arbitrariamente que el interesado, cada tanto concurra para
averiguar las novedades.

e Los tiempos de los poderes publicos, frecuentemente, son exten-
sisimos desgastando y menoscabando a la poblacion involucrada
mientras que son rigurosisimos cuando se trata que el ciudadano
cumpla con los plazos establecidos arbitraria y unilateralmente por
las respectivas autoridades.
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e La, a veces, innecesaria complejidad de algunos tramites oficiales
obliga a muchos a contratar gestores que conocen detras de los mos-
tradores; en caso contrario como las personas en extrema pobreza
quedan librados a su suerte a la intervencion nefasta de un puntero
politico.

e FEl lenguaje arcaico e irreverente por el desprecio a los demés que
lejos estan de comprenderlo, es aun bastante frecuente en &mbitos de
la Justicia.

e Las asiduas y significativas demoras de la atencion al publico, ain
en las audiencias acordadas previamente, contribuye notablemente al
desaliento a ejercer el derecho a peticionar a las autoridades o que
el mismo sea un privilegio de unos pocos.

La asimetria en desmedro del pueblo en las relaciones degradan la
calidad de la democracia y, entre otras, dificulta el ejercié del derecho
a involucrarse activa y responsablemente en los asuntos publicos.

Asimismo en cuanto a la formulacién de politicas integrales de pro-
mocion humana, debe observarse con detenimiento que el foco de aten-
cion se centraliza casi excluyentemente en el correspondiente ejecutivo
desviandose la vista de los otros poderes: Judicial y Legislativo como
también parte sustancial. Aqui es oportuno recordar que es oportuno
adoptar: “Medidas para eliminar progresivamente la discriminacion y
promover la integracion por parte de las autoridades gubernamentales
y/o entidades privadas en la prestacion o suministros de bienes, servi-
cios, instalaciones, programas y actividades, tales como el empleo, el
transporte, las comunicaciones, la vivienda, la recreacion, la educacion,
el deporte, el acceso a la justicia y los servicios sociales, las actividades
politicas y de administracion”."

13 Organizacion de Estados Americanos, Asamblea General. Convencion Interameri-
cana para la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad. Articulo III, inciso 1) apartado a). Aprobada en la primera sesion plenaria. 7
de junio de 1999.
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Pero sin duda, la participacion ciudadana de las personas con dis-
capacidad es clave para que, por lo menos en el siglo XXI, los pro-
cesos de generalizacion de la equidad sean integrales e universales.
En este ensayo incluimos algunas reflexiones al respecto sobre todo las
referidas a ciertos aspectos poco tratados como la situacion de la disca-
pacidad en los pueblos originarios, los grupos emigrantes, los que viven
en extrema pobreza, etcétera. Recordemos que, por caso, la Constitucion
de Colombia establece como uno de los derechos fundamentales que:
“Todo ciudadano tiene derecho a participar en la conformacion, ejercicio

y control del poder politico™!*

El involucramiento ciudadano en los asuntos generales de cada
comunidad por parte de las personas con discapacidad contribuira nota-
blemente a lograr una democracia de calidad y, por caso, a su visibilidad
publica ya que la misma es tenida en cuenta a la hora de la elaboracion
de politicas y, de alguna manera, contribuye a la construccion de la
capacidad de incidencia. El bregar en forma aislada al resto de sus con-
vecinos o desentendiéndose de lo que sucede a su alrededor, focalizando
su atencion, unicamente, en su situacion individual, desde luego que es
una opcion valida pero poco contribuye a cambios sustantivos. A las
pruebas nos remitimos con s6lo observar en general las condiciones de
vida de las personas con discapacidad.

La eficiencia se mide por los resultados obtenidos que se sostienen
en el tiempo; la buena voluntad, el empefio y tantas otras cuestiones son
muy valiosas pero, casi siempre, no alcanzan para generar las modifi-
caciones buscadas.

En su famoso discurso publico de 1813 a los representantes del
pueblo, el uruguayo José Gervasio Artigas (1764-1850) expreso: “Ciuda-
danos: el resultado de la campaiia pasada me puso al frente de vosotros
por el voto sagrado de vuestra voluntad general. (...)

Mi autoridad emana de vosotros y ella cesa por vuestra presencia
soberana. (...)

14 Colombia. Constitucion. Articulo 40°. Gaceta Constitucional N° 127. Bogota, Colom-
bia. 10 de octubre de 1991.
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Ciudadano: la energia es el recurso de las almas grandes. Ella nos ha
hecho hijo de la victoria, y plantando para siempre el laurel en nuestro
suelo. Si somos libres, si no queréis deshonrar vuestros afanes, cuasi
divinos, y si respetéis la memoria de vuestros sacrificios, examinad si
debéis reconocer la asamblea por obedecimiento o por pacto. No hay un
solo motivo de conveniencia para el primer caso que no sea contrastaba
en el segundo, y al fin reportaréis la ventaja de haberlo conciliado todo
con vuestra libertad inviolable. (...)

Vuestro temor la ultrajaria altamente y si no hay motivo para creer
que ella vulnere vuestro derecho, es consiguiente que tampoco debemos
tenerle para atrevemos a penar que ella increpe nuestra precaucion. De
todos modos la energia es necesaria. No hay un solo golpe de energia
que no sea marcado con el laurel. ;Qué glorias no habéis adquirido os-
tentando esa virtud? (...)

Ciudadanos: hacernos respetables es la garantia indestructible de

vuestros afanes ulteriores por conservarles”.!®

Asimismo recordemos que ya en la Declaracion de los derechos
del hombre y del ciudadano (1789) la Asamblea Nacional francesa en
su articulo 6° estableci6 con respecto a las leyes que “todos los ciudada-
nos tienen derecho a participar en su elaboracion, personalmente o por
medio de sus representantes”. (El subrayado es nuestro).

Permitasenos insistir, hay una estrecha relacion entre la calidad
de la democracia y la eficiencia de la participacion de los ciudada-
nos; el monitoreo de la poblacion de los asuntos publicos siempre
contribuye a la transparencia y, por ende, a evitar corrupcion, po-
liticas prebendarias, connivencia entre los poderes publicos y entre
éstos y alguna corporacion, etcétera. El involucramiento ciudadano
de las personas con discapacidad es fundamental para alcanzar la
formulacion de politicas integrales.

En este sentido Héctor Rodolfo Orlandi puntualizé que: “El con-
cepto de participacion ciudadana operante en la sociedad pluralista

15 Artigas, José Gervasio. Discurso Inaguaral al Congreso. Montevideo, Uruguay. 4
de abril de 1813.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 23

contemporanea que proviene de su sentido y significado consiste para
dicha persona humana en:

a) Ser parte el ciudadano en la convivencia de la comunidad a la
que pertenece, ser parte del pueblo de la nacion, de la provincia, de la
vecindad en la comuna o comarca, de la region y ciudadano del mundo.
Ademas, dando presencia del ser parte de su inmanente humanidad y
trascendente ciudadania. El ciudadano y el vecino al dar presencia de lo
que es, tendran representatividad —aunque no representacion pura— sin-
tiéndose representativo, y sin perjuicio a su vez, también reconociéndose
representado.

b) En segundo lugar, tener parte y tomar parte sin renunciamientos,
asumiendo una conducta y actitud participativa, noticiar y comunicarse.
Soélo se tendra parte y se tomara parte interviniendo activamente en el
eterno y permanente didlogo de la vida democratica entre dirigentes y
dirigidos, entre pueblo y gobierno, participando entonces, en el cuerpo
electoral nacional y provincial (ciudadano elector), en su municipio como
vecino y ciudadano”.'®

Sin duda, la calidad de la democracia esta estrechamente relaciona-
da al ejercicio efectivo del poder de quienes son la fuente del mismo, es
de decir los habitantes. Por otro lado, cuando la brecha se amplia de so-
bremanera entre los representados y los representantes las posibilidades
de los desvios se acrecienta de sobremanera facilitando las perversiones
como la corrupcion, el clientelismo, los avances de algunas corporacio-
nes por sobre los derechos individuales, etcétera.

El extremo aislamiento entre quienes gobiernan y la gente sucede
en los sistemas autoritarios, vigentes en el Siglo XXI, que generan
condiciones de lesa humanidad como la eliminacion de personas, robo
de nifos, supresion de las libertades fundamentales, persecucion a los
opositores, etcétera.

Cuando los ciudadanos responsablemente se involucran en los
asuntos publicos se genera un amplio marco de control a la luz del dia
que impacta positivamente en los actos de gobierno y en los asuntos

16 Orlandi, Héctor Rodolfo. En El Municipio argentino. Centro Editor de América La-
tina. Paginas 93 y 94. Buenos Aires, Argentina. Julio de 1992.



24 ALEJANDRO ROJO VIVOT

absolutamente cotidianos como, por caso, la atencién al publico, la
ecuanime resolucion de los reclamos de los usuarios, la distribucion de
los beneficios ya sean subsidios o facilidades para grandes inversiones
productivas, etcétera.

La democracia participativa es una herramienta absolutamente
eficiente que generaliza las mejores condiciones de vida para la po-
blacion, sin distingo de ninguna naturaleza.

En 1997 Leopoldo J. Fidyka expuso que: “La participacion no se
debe tener solo puertas adentro del municipio, para ello creo que refuer-
zan el proceso participativo las acciones que favorezcan la cooperacion,
interrelacion e integracion de los municipios. (...)

Considero fundamental para la tarea de profundizacion de los espa-
cios democraticos que esté consagrado como derecho la participacion
de los ciudadanos en la cosa publica, este hecho genera la percepcion en
la sociedad que se estd ante un verdadero derecho y no a una concesion
discrecional de un gobernante y posibilita la puesta en practica de me-
canismos jurisdiccionales para su cumplimiento y defensa efectiva.

Las cartas orgdnicas municipales traen variados mecanismos favo-
recedores de la participacion, como asi las constituciones Nacional y
provinciales, lo que demuestra que el marco juridico nacional posibilita
ampliamente formas participativas, pero creo que con eso no alcanza.

Sostengo que institucionalizacion y ejercicio no van de la mano.
Vemos lo importante que es que un derecho se escriba, pero tanto o mas
importante es que se ejercite, que se viva, con esto quiero apuntar al con-
tenido material de la participacion, mas alla de su contenido formal”."”

En sintesis, la participacion ciudadana de las personas con discapa-
cidad en los asuntos generales de cada comunidad contribuira decidida-
mente a la calidad de la democracia y al desarrollo de politicas integrales
donde el centro sea la promocion humana.

7Fidyka, Leopoldo J. Instrumentos juridicos para una gestion local participativa. En
Encuentro Participacion Ciudadana y Municipios. Ministerio de Interior y Universidad del
Comahue. Neuquén, Provincia del Neuquén, Argentina. 1997.



PROPOSITO

“Estamos tan poco habituados a tratar cientificamente los hechos
sociales que ciertas proposiciones contenidas en esta obra, posiblemente,
sorprenderan al lector. Pero, si existe una ciencia de las sociedades, es
preciso tener en cuenta que no consiste en una simple parafrasis de los
prejuicios tradicionales, sino que nos hace ver las cosas de forma dis-
tinta de como las ve el vulgo, porque el objeto de toda ciencia es hacer
descubrimientos, y todos descubrimiento desconcierta, mas o menos, a
las opiniones ya admitidas. Por consiguiente, a menos que se conceda
al sentido comun, en sociologia, una autoridad que no tiene desde hace
mucho tiempo en otras ciencias — y no se ve de donde podria venirle— es
preciso que el sabio se decida resueltamente a no dejarse intimidar por
los resultados obtenidos en sus investigaciones, si éstas se han realizado
metodicamente. Si el buscar la paradoja es propio de un sofista, rehuirla,
cuando es impuesta por los hechos, es propio de un espiritu sin valentia
o sin fe en la ciencia.

Por desgracia, es mas facil admitir esta regla en principio, y teéri-
camente, que aplicarla con perseverancia. Estamos todavia demasiado
acostumbrados a zanjar todas estas cuestiones de acuerdo con las suge-
rencias del sentido comtn para que podamos facilmente mantenerlo a
distancia de las discusiones sociologicas. Aunque nos creamos liberados
de €I, el sentido comun nos impone sus juicios sin que nos demos cuenta.
Soélo una larga y especial practica puede evitar tales desfallecimientos.
He aqui lo que pedimos al lector que tenga la bondad de no perder de
vista. Que considere siempre presente que los modos de pensar a los que
¢l es mas propenso son mas bien contrarios que favorables al estudio
cientifico de los fendmenos sociales y, por consiguiente, que se ponga en
guardia contra las sus primeras impresiones. Si se abandona a ellas, sin
resistencia, corre el riesgo de juzgarnos sin habernos comprendido. Asi,
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podria ocurrir que se nos acusara de haber querido resolver al delito bajo
el pretexto de que haciamos de ¢l un fenémeno de sociologia normal.
Sin embargo, la objecion seria pueril, porque si es normal que en toda
sociedad haya delitos, no lo es menos que sean castigados”.'®

EMILE DURKHEIM

(1895)

Introduccion

“No hay duda de que la clave de todas las ciencias es el
punto de interrogacion y que la mayor parte de los grande des-
cubrimientos se los debemos al ;como? Y la sabiduria de la vida
puede que consista en preguntarse a cada paso: ;jpor qué?”.”

HoroNE DE BaLzAc
(1831)

En este libro reunimos una serie de articulos publicados en varios
paises y textos que preparamos para encuentros y conferencias nacio-
nales e internacionales realizados en distintas ciudades de Américay el
Caribe.”® En todos los casos, en menor o mayor medida, fueron reformu-
lados. Asimismo, hemos agregado capitulos inéditos y dado organicidad
a toda la obra, buscando siempre favorecer la vision integral de tratado.
También estas paginas reflejan parte del trabajo que hemos realizado
a lo largo de cuatro décadas, muchas veces con poblaciones viviendo
en extrema pobreza o en situaciones asociadas muy dificiles como la
guerra, el aislamiento geografico, condiciones climaticas muy rigurosas,
gobiernos autoritarios, analfabetismo generalizado, altas y prolongadas
tasas de desempleo, hiperinflacion, etcétera. Nuestro escenario es Amé-
rica Latina, sobre todo las zonas mas empobrecidas; esto es necesario

18 Durkheim, Emile. Las reglas del método sociolégico. Ediciones Folio. Paginas 11 y
12. Villatuerta, Navarra, Espafia. 26 de julio de 1999.

19 Balzac, Honoré de. La piel de zapa. Ediciones B. Pagina 260. Barcelona, Espafia.
Julio de 1991.

2 Agradecemos a Maria Belén Pittaluga que digitalizo informaticamente los dispersos
originales como parte de su entrenamiento laboral en la Fundacion Inclusion Patagonica.
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recordarlo pues, quiza, algunas de las afirmaciones y ejemplos incluidos
en esta obra pueden ser menos vélidos para varias areas urbanas con
mayor desarrollo pero, sin duda, son palpables entre millones y millones
de personas que subsisten en la indigencia.

Es dable subrayar que, entre la mayoria de los dirigentes y profe-
sionales es muy infrecuente encontrar particular preocupacion por la
situacion de marginalidad de las personas con discapacidad, aun cuando
en la Region es, sin duda, el principal escollo para la habilitacion o reha-
bilitacion y la causa mas gravitante en el origen de las deficiencias. Tan
solo con revisar los indices tematicos, tanto de la bibliografia atinente
como de los encuentros cientificos y asociativos especificos podremos
comprobar esta notoria ausencia. Y, por el otro lado, son cada vez mas
los individuos que, con su labor diaria, trabajan para revertir la exclusion
social de los que menos tienen y que, aunque no queden muchos regis-
tros de sus empefios y resultados, sin duda son el soporte de millones de
personas que subsisten en extrema pobreza. En este libro principalmente
focalizamos la atencidon en unas pocas disciplinas profesionales; que
valgan los comentarios como enunciativos y que, casi siempre, podrian
ser extendidos a otros cometidos laborales. Es mas, las observaciones
apuntan a insistir en el importante aporte cientifico que podrian realizar,
el alto impacto comunitario que tendria sus extendidos desempefios en
las cuestiones inherentes a las personas con discapacidad y el amplio
espacio de trabajo que se crearia de llevarse a cabo. Desde luego que
los comentarios distan en mucho de ser desarrollos propios del conoci-
miento cientifico de cada disciplina pues, tan s6lo buscamos mencionar
algunos aspectos de interés general en la seguridad de que cada uno se
pondri el sayo que le corresponda.

Tampoco encontramos un marcado interés de las universidades
por profundizar estas cuestiones pues, casi siempre, cuando en sus
planes de estudios incluyen a las personas con discapacidad lo hacen a
los efectos de tratar aspectos generales, mas proximos a la taxonomia
que a comprender los extramuros en que se encuentran gran parte de
los individuos con deficiencias. Y, al ocuparse de la pobreza, las areas
rurales, el desempleo, el déficit habitacional, los pueblos originarios, los
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emigrantes, etcétera, muchas veces, desaparece hasta la mas minima
mencion de quienes sufren, ademas, menoscabos por su situacion senso-
rial, fisica o mental. La vida independiente y la participacion ciudadana
de los individuos con deficiencias es muy poca tenida en cuenta tanto en
los &mbitos de formacion como en los de desempefio profesional.

En esta obra hemos incluido parte de la bibliografia existente y, con
bastante asiduidad, transcribimos varios textos a los efectos de difundir
algunos aportes pocos citados, ademas de contribuir desde distintas
fuentes al debate atinente. También hemos intercalado varios parrafos
de la literatura de ficcion como otra fuente para el analisis de los temas
tratados. En ese sentido, en 1932 Bertolt Brecht escribe en Historias del
serior Keutner: “cada dia —se ha lamentado el sefior K.— son innume-
rables aquellos que se enorgullecen publicamente de poder escribir por
si solos gruesos libros, y ello es aprobado por todos. El filésofo chino
Chuan-tse, atn en el vigor de sus afios, escribié un libro de cien mil
palabras formado por nueve décimas partes de citas. Tales libros ya no
pueden ser escritos por nosotros, porque falta ingenio. La consecuencia
de ello es que se preparan los pensamientos s6lo en el propio laboratorio,
porque quien no produce bastante tiene la impresion de ser holgazan.
Sucede asi que no existe un solo pensamiento utilizable, ninguna for-
mulacion de un pensamiento que pueda ser citada. jPoco necesitan éstos
para su obra! jUna lapicera y un poco de papel son las tinicas cosas que
saben mostrar! Y sin ninguna ayuda, sélo con el magro material que uno
puede transportar con los brazos, levantan sus chozas. jEllos no conocen
edificios mas grandes que los que uno esta en condiciones de construir
por si mismo!”.?!

Este ensayo se enmarca en la concepcion de la equiparacion de
oportunidades, es decir que, los asuntos generales deben comprender
también a las personas con discapacidad y éstas han de acceder a
los mismos beneficios que los demas miembros de sus comunidades
de pertenencia, teniendo en cuenta que han de asumir una actitud

2! Chiarini, Paolo. Bertolt Brecht. Los hombres de la historia. Tomo I, El tiempo presen-
te. Centro Editor de América Latina. Paginas 6 y 7. Buenos Aires, Argentina. 1972.
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adulta en la sociedad participando plenamente. Por lo tanto no puede
sorprender que frecuentemente citemos al Programa de Acciéon Mundial
para las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas.

El Siglo XXI se inici6 sin dar respuesta a los acuciantes problemas
estructurales de los paises menos desarrollados; es mas, las brechas se
profundizaron entre los que mas tienen y los que subsisten o fallecen
por insuficientes recursos elementales como el agua, alimento, medica-
mentos, etcétera. Las altas y constantes tasas de desempleo, la falta de
formacion basica, la hiperinflacion, el desajuste tecnologico de los des-
ocupados cronicos con serias dificultades para incorporarse al mercado
laboral, entre otras, sefialan claramente que la generacion de ingresos
en forma extendida sera de muy dificil resolucion atin en el improbable
escenario inverso al presente. Es mads, el alto endeudamiento externo, las
notorias dificultades para alcanzar consensos internacionales que permi-
tan fructiferas integraciones regionales, la corrupcion, las democracias
formales sin adecuados pesos y contrapesos institucionales, etcétera,
configuran un contexto que poco contribuye a crear condiciones propi-
cias para generalizar el desarrollo sustentable, donde la equidad y la paz
sean los horizontes de todo el accionar.

Por otro lado, el debate y resolucion de los problemas de las pobla-
ciones se sigue enmarcando, mayoritariamente, a través de los sistemas
politicos partidarios donde, en muchos casos, hasta son renuentes al
libre juego democratico en sus propias estructuras, por lo cual los mis-
mos afiliados y simpatizantes son pocas veces consultados y rara vez
se alienta la discusion interna. Otro tanto es valido, en lineas generales,
para bastantes de las organizaciones que reinen a los que trabajan en
relacion de dependencia.

El clientelismo en su mas espuria expresion sigue siendo la frecuen-
te moneda de cambio de gran parte de los que militan en el partidismo
politico: los mas altos niveles pueden acceder en forma privilegiada a
negocios donde intervienen los poderes publicos o cargos de encumbra-
da jerarquia como el estar al frente de juzgados o ministerios y en el otro
extremo el ser beneficiarios de bolsas de alimentos o ayudas econdmi-
cas. Este contexto, desde luego, desalienta la participacion ciudadana,
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es renuente a brindar informacion publica y busca proscribir a quienes
fomentan la profundizacion y extension de la democracia; muchas veces,
a la poblacion inicamente la podemos observar opinando en los actos
electorales, por que son obligatorios.

También, en los escenarios nutridos por el clientelismo se ejecutan
politicas asistencialistas en desmedro de cambios estructurales sobre
todo en los que los individuos pasan a ocupar lugares protagoénicos en
la toma de decisiones, principalmente en fijar el orden de prioridades. Y,
lo que es més grave atin, muchas de las personas con discapacidad caen
en el juego perverso aceptando las relaciones de dependencia generadas
por los sistemas de dadivas acotadas para que nunca puedan romper
los circulos de subsistencia. Las distorsiones son muchas: preferir una
pension adelantada a un trabajo, suponer que una ayuda econdmica a
cambio de una prestacion personal es desempefiarse laboralmente, que
las innecesarias acciones segregadas son mas convenientes que el des-
envolverse aun con riesgos de sufrir las consecuencias de los prejuicios,
etcétera. Observemos como son muy pocas las demandas judiciales ante
el incumplimiento de los mas elementales deberes de funcionarios publi-
cos pues, media la resignacion o se busca de continuar implorando.

En este sentido es oportuno tener presente lo publicado en el 2002
por Alfredo Pucciarelli: “La exclusion es, por tanto, el resultado de
una produccion social compleja en la cual intervienen el Estado, la
dindmica del propio mercado y también el régimen politico. Todos se
hallan imbricados y mutuamente comprometidos en el agravamiento de
la ‘cuestion social’, ain en su forma mas extrema, la exclusion social.
Para hacer patente la enorme responsabilidad que tiene la produccién
politica democratica en ese proceso, es decir en la articulacion que hoy
observamos entre despojo material y despojo simbolico de los sectores
populares, denominamos ‘Democracias Excluyentes’ a este nuevo tipo

de democracias productoras de exclusion”.?

Por otro lado, por caso, los que carecen de documento de identidad,
quienes viven en extrema pobreza, las personas con discapacidad mental

2 Pucciarelli, Alfredo R. La democracia que tenemos. Libros del Rojas. Paginas 15 y
16. Buenos Aires, Argentina. Marzo de 2002.
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severa o profunda, los que habitan en areas rurales aisladas, las pobla-
ciones emigrantes, los refugiados y desplazados, etcétera poco gravitan
para despertar el inferés de los que se sustentan en el clientelismo par-
tidario por lo que, rara vez, son incluidos en las politicas de desarrollo
social y tan so6lo son mencionados en algunos actos proselitistas.

Los sistemas de formulacion y ejecucion de politicas sociales basa-
dos en el centralismo casi nunca se ocupan de los que mas necesitan ya
que son los que menos son visualizados comunitariamente. Las politicas
oportunistas basadas en las encuestas de opinion y en los reclamos aco-
tados que, de alguna manera, trascienden a la opinion publica, tampoco
incluyen a los que tienen menos voz ya que se focalizan en la contin-
gencia inmediata y en los que mas se hacen notar como, por ejemplo,
a través de los medios de comunicacién, interrumpiendo la circulacion
vehicular, instaldindose en espacios publicos, etcétera. Las politicas
de descentralizacion, en mucho, aproximan al habitante a quienes
trabajan en el Estado; las politicas de favorecer la participacion de
la ciudadania incrementan notoriamente los impactos positivos de
la administracion de los recursos de la comunidad; la combinacion
de ambas politicas publicas contribuye a la cualificacion de la demo-
cracia, base esencial para alcanzar el bienestar general.

La asidua falta de independencia de los tres poderes publicos y la
expandida corrupcion de algunos de sus miembros, sumado a situa-
ciones equivalentes entre dirigentes gremiales y empresariales, entre
otras, repercute en la falta de transparencia y de credibilidad. A veces,
por suerte, la corrupcion en los poderes publicos alienta a muchos a
participar activamente como ciudadanos a través de la promocion de
consultas populares, amplios y abiertos foros de debate, buisqueda de
la transparencia en los actos de gobierno, acceso a la informacion, au-
diencias publicas, etcétera, transformandose estas iniciativas sociales en
verdaderos focos de atencion y de cuestionamiento del poder de los que
tienen el poder y lo emplean malévolamente.

Que quede claro, lejos estamos de generalizar en cuanto a que

unos son los malos y otros los buenos. Si alentamos a la participacion
ciudadana y a la conformacion de alianzas capaces de afrontar los
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problemas con cierta posibilidad de éxito sin caer en el mero volun-
tarismo.

Recapitulando, analizar la situacion social de las personas con dis-
capacidad y, sobre todo, de las que menos tienen descarnandolas del
contexto de exclusion extrema, del partidismo clientelista, altos indices
de corrupciodn, politicas centralistas y que focalizan la atencion en la
contingencia que se manifiesta publicamente con cierta relevancia en los
medios de comunicacion, etcétera, poco servird para la formulacion de
lineas de accion integrales y, ademads, para comprender cabalmente el
escenario comunitario que convive benévolamente con contradicciones
como, por un lado, el hambre crénico, el trabajo infantil, etcétera y, por
el otro, el despilfarro de los fondos publicos destinados a la inversion
productiva y a revertir las situaciones de indigencia, el proselitismo
empleando las ayudas economicas y materiales, el financiamiento con
dineros publicos de los periodistas y medios de comunicacion que se
avienen a ser difusores laudatorios del personalismo que intenta ser
hegemonico, etcétera.

Por lo tanto estas cuestiones tienen que ser incorporadas en los mas
diversos campos del interés y de accién humana e, insistimos, con una
vision integral desdefiando todo tipo de discriminacion.

Hubert Blalock hace tiempo expreso6 que: “a los cientificos sociales
les agradaria suponer que el publico estd mejor preparado ahora para
escucharlos, para brindar apoyo a sus investigaciones y dejar de prestar
oidos a quienes proponen respuestas simples para problemas complejos;
yo pienso, empero, que esta esperanza es harto optimista, pues a menos
que se aprecien las sutilezas implicitas en el proceso de investigacion,
se perdera la paciencia ante un cientifico social que dice: ‘{Un momen-
to! Las cosas no son tan simples. Nuestros conocimientos no llegan en
verdad a tanto. (...)

Una de las dificultades fundamentales con que nos encontramos en
la investigacion social, dificultad que tiene su equivalente en cualquier
tentativa de hallar respuestas inteligentes a urgentes problemas socia-
les, es el hecho de que en el mundo real una gran cantidad de variables
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guardan estrecha interrelacion. Esto significa que sus causas y efectos
son arduos de desentrafiar, y que puede haber casi tantas teorias y ex-
plicaciones como personas que las formulen. En tales circunstancias,
tanto la planificacion de la investigacion como la de la accion se tornan
harto dificultosas, y pueden llegar a predominar las parcialidades indi-
viduales y las diferencias ideologicas. Como resultado de ello, algunos
renunciardn a la empresa, arguyendo en su descargo que la ciencia so-
cial objetiva es imposible y que tales cuestiones deben ser resueltas, en
ultima instancia, por medios que son politicos. (...)

La existencia de principios cientificos bien establecidos, fundados
en investigaciones solidas, es por lo regular una condicion necesaria de
toda accion social inteligente, pero por si solos no bastan. Vale decir que,
aunque poseamos los conocimientos indispensables, no hay garantia de
que nos mostraremos dispuestos a actuar de acuerdo con ellos, o de que
podremos hacerlo; pero sin esos conocimientos, nos veremos forzados
a continuar empleando los métodos de ensayo y error, que hasta ahora
han probado ser muy ineficaces y ademas costosos desde el punto de
vista social. (...)

En la medida en que una ciencia madura y alcanza el punto en que
sus hallazgos se vuelven cada vez mas utiles para el organismo patroci-
nador, aumentan las responsabilidades del cientifico como ciudadano.
Ninguna ciencia puede darse el lujo de desempefiar un papel puramente
pasivo en lo que atafie a las aplicaciones potenciales del conocimiento;
sin embargo, cuando el cientifico actia como tal no puede tener como
oficio primario la preocupacion manifiesta por estas aplicaciones. El
papel del cientifico-ciudadano posee, pues, una innegable tension inhe-
rente. (...)

Quien desee abordar con seriedad la investigacion en ciencias socia-
les debe comenzar la tarea con los ojos bien abiertos”.*

ZBlalock, Hubert. Introduccion a la investigacion social. Amorrortu editores. Paginas
13,14,15,20 y 21. Buenos Aires, Argentina. 8 de agosto de 1971.
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Ahora si

En este ensayo tomamos posicion desde el momento de concebirlo,
al elegir los temas incluidos en cada capitulo, al seleccionar los numero-
s0s y, a veces, relativamente extensos textos citados como, desde luego,
al exponer las ideas y detallar algunas propuestas. También alentamos el
debate pues, de lo que se trata es de ir tejiendo urdiembres que contribu-
yan a que los que menos tienen puedan lograr, lo mas rapido e integral
posible, incorporarse activamente como ciudadanos al desarrollo de sus
respectivas comunidades de pertenencia.

Quiza, este libro habra satisfecho sus expectativas si los no men-
cionados o, mejor dicho, los que no son objeto de tratamiento, en sus
paginas, comprenden cabalmente que el desarrollo econémico, cultural
y social no es posible sin el concurso de todos, inclusive de los que hoy
viven en la extrema pobreza y que muy posiblemente jamas ni se ano-
ticien de estas paginas. También, reiteramos, este ensayo cumplird su
objetivo si en algo se sienten reflejados los muchos que trabajan personal
y cotidianamente en la construccién de las condiciones estructurales
para que nunca mas haya quien sufra menoscabo en el ejercicio de lo
establecido en la Declaracion Universal de Derechos Humanos.

Esta obra esta dividida en trece partes, Unicamente por razones
metodoldgicas pues, principalmente, busca una vision integral de lo
estudiado. Muchos otros aspectos no fueron incluidos nada mas que por
motivos de nuestras propias limitaciones.

El concepto que empleamos preferentemente es persona con dis-
capacidad aunque, a veces, utilizamos personas con deficiencias,
manteniendo lo recomendado por las Naciones Unidas. Béasicamente,
lo importante es subrayar que la discapacidad es un accidente o contin-
gencia del individuo como lo puede ser su nacionalidad, religion, origen
familiar, edad, género, origen cultural, etcétera. De alli la insistencia de
anteponer siempre persona y adicionarle con antes de sefialar lo que
se denomina accidente o circunstancia. Desde luego que al citar trans-
cribimos los términos elegidos por los respectivos autores. También es
importante alertar que las Naciones Unidas originalmente se refirieron
a las personas con discapacidad como impedidos o personas impedidas,
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pero luego subsano el error conceptual, salvo en varios casos la Organi-
zacion Internacional del Trabajo (OIT).

Sin duda que la equiparacion de oportunidades para todos los se-
res humanos sera la consecuencia del incremento de la calidad de la
democracia. La diversidad humana como valor todavia debe desbro-
zar acentuados prejuicios e intereses creados por quienes subsisten
al amparo de politicas demagadgicas que necesitan del clientelismo y
de la cronica dependencia de los que menos tienen.

La calidad de la democracia se mide por lo sustancial de la partici-
pacion de la ciudadania, sobre todo al existir connivencia politica entre
los tres poderes publicos. La corrupcién es posible cuando hay discre-
cionalidad sin control de los que ejercen los poderes publicos, por lo cual
el acceso a la informacion por parte de la poblacion es una herramienta
principal para evitar las iniquidades.

Una comunidad pluralista, enriquecida en la diversidad, es la que
haré posible el desarrollo integral de todos sus miembros. En este sen-
tido recordemos lo expresado por Alain Touraine: “el ideal democratico
ha querido luchar contra la desigualdad social afirmando que todos
éramos similares y que vendria el dia en que todos seriamos ciudadanos
del mundo; hoy afirma lo contrario, que somos todos diferentes, pero
que, cada uno a su modo, nos esforzamos por conjugar libremente en
nuestra experiencia de vida actividades técnicas y econdmicas comunes
a todos con la particularidad de la identidad personal y colectiva de cada
uno”.*

*Touraine, Alain. Igualdad y diversidad. Las nuevas tareas de la democracia. Fondo
de Cultura Economica. Segunda reimpresion. Paginas 86 y 97. Buenos Aires, Argentina.
2000.






CAPITULO I
UNA CUESTION POLITICA

“La politica es el arte de buscar problemas, encontrarlos,
hacer un diagnostico falso y aplicar después los remedios equi-
vocados”.

GRroucHO MARX

(1890-1977)

La integracion plena en la comunidad implica —indudablemente— la
participacion activa de todos sus miembros en el proceso social en el que
la poblacion de referencia se desarrolla. Esto significa, entre otros aspec-
tos, que las cuestiones politicas no pueden estar al margen de los asuntos
relacionados con las personas con discapacidad. Entiéndase desde el
primer momento que, nos estamos refiriendo a las politicas generales
pues, las politicas que segregan inicamente discriminan y refuerzan los
prejuicios que tienden al rechazo o a la sobreproteccion.

No comprenderlo asi es, a nuestro entender, fracturar la entidad
humana en una entelequia falaz que, en definitiva, es una notoria forma
de menoscabo tanto para el individuo como para el género humano en
su conjunto. Y, recordemos, cada vez que prevaleci6 una politica de
menoscabo hacia cualquier sector no produjo nada mas que sufrimiento
entre los afectados y retard6 la busqueda de redes sociales inclusivas y
el desarrollo de cada uno de los miembros de la comunidad.

Las minorias sociales, es decir los grupos que tienen menguada su
incidencia comunitaria, inclusive politica, estin demostrando claramente
los esfuerzos por romper el circulo vicioso de la dependencia en que
fueron encerradas en aras de una supuesta proteccion que, a la postre
no fue tal. Este proceso, por un lado, es producto de la maduracion de
la auto estima, el acceso a mas bienes y servicios como la educacion
comun, incluyendo los grados superiores, la generacion de ingresos
propios, las actividades y expresiones culturales y deportivas, etcétera.
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Por otro lado, poco a poco, parte de la poblacion va incorporando estos
conceptos inclusivos lo que permite incrementar el ritmo del proceso.

Desde luego que, al elaborar politicas generales se debe evitar el
riesgo de circunscribirse a una vision masificante del conjunto de la po-
blacion y, por caso, dejar de lado, las necesidades especificas, componen-
tes culturales, aspectos regionales, etcétera. En tal sentido recordemos,
por ejemplo, lo apuntado por el Premio Nobel de Ciencia Economica en
1998: “en el plano practico, la mayor dificultad del enfoque del bienestar
basado en las rentas reales quiza sea la diversidad de seres humanos.
Las diferencias de edad, sexo, dotes especiales, incapacidad, propension
a enfermar, etc., pueden hacer que dos personas distintas tengan opor-
tunidades muy diferentes de disfrutar de una calidad de vida incluso
aunque compartan exactamente la misma cesta de bienes. La diversidad
humana se encuentra entre las dificultades que limitan el interés de las
comparaciones de las rentas reales para juzgar las respectivas ventajas
de las diferentes personas. (...)

Las personas tienen distintas caracteristicas fisicas relacionadas con
la incapacidad, la enfermedad, la edad o el sexo, lo que hace que sus
necesidades sean diferentes. Por ejemplo, una persona enferma puede
necesitar mas renta para luchar contra su enfermedad, renta que no
necesita una persona que no la padezca; e incluso con un tratamiento
médico, la persona enferma no puede disfrutar de la misma calidad de
vida que reportaria un determinado nivel de renta a la otra. Una perso-
na incapacitada puede necesitar alguna proétesis, una persona de edad
avanzada puede necesitar mas ayuda, una mujer embarazada puede ne-
cesitar comer mas, etc. La ‘compensacion’ necesaria para contrarrestar
las desventajas varian y, ademas, es posible que algunas desventajas no

puedan ‘corregirse’ totalmente con una transferencia de renta”.?

Quiza el ejemplo mas claro de fracaso de una politica basada en la
segregacion es el sistema educativo que durante décadas realizdé una
muy fuerte inversion en sostener mayoritariamente por separado a los
alumnos con discapacidad, inclusive la formacién laboral, pues quedo

2 Sen, Amartya. Desarrollo y Libertad. Planeta. Paginas 93 y 94. Buenos Aires, Ar-
gentina. Agosto de 2000.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 39

evidenciado que no contribuyo6 a la inclusion social de sus egresados vy,
en muchos casos, fue fuertemente contraproducente.

Politicas educativas que no favorecen el desarrollo de la vida inde-
pendiente, ni minimamente, todo aquello que empleamos para desen-
volvernos laboralmente pueden considerarse, por lo menos, que deben
revisarse sus objetivos y sus estrategias.

Politicas educativas que aislan a las mayorias de las minorias so-
ciales bajo ningun aspecto estan trabajando en la diversidad humana y
el respeto a lo establecido en la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos.

Politicas educativas, en definitiva, que a la diversidad humana la
segregan, frecuentemente en edificios separados, inclusive a los alumnos
de la misma edad y, muchas veces de una misma familia, refuerzan la
formacion de generaciones estereotipadas que dificultan el desarrollo de
todos los miembros de las respectivas comunidades de pertenencia.

Peter Heintz expresé que “la complejidad de una sociedad puede
manifestarse en que —contrastando con la sencilla— coloca al indivi-
duo socializado constantemente ante una variedad de alternativas que,
aunque no siempre, son especificas de ciertos grupos y entre las cuales
el individuo puede elegir libremente. Tales alternativas pueden influir
decisivamente en el desarrollo efectivo de la vida del individuo. Las mas
importantes se refieren probablemente a la seleccion de la profesion y a
la del conyuge. (...)

El hecho de que, en la sociedad moderna, el individuo se enfrenta
constantemente a una serie de alternativas, constituye una oportunidad
y un estimulo a la reflexion. Si el individuo se resistiera a tal actividad
mental, terminaria por dejarse arrastrar en cualquier direccion, estado
que no soportaria facilmente. La necesidad de escoger entre diferentes
alternativas le proporciona la oportunidad para reflexionar, es decir, para
examinar las posibilidades contenidas en las respectivas alternativas y
para meditar las circunstancias y las consecuencias de sus decisiones,
en otras palabras, para conseguir empatias. Esta necesidad puede con-
vertirse en motivo que le induzca a reformular las alternativas, a presen-
tarselas en términos personales y a sacar ciertas conclusiones, esfuerzo
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mental que no se le ocurre hacer mientras se mueve exclusivamente en

el campo de las ‘evidencias’.?

Aun en la actualidad, es frecuente que se intente interpretar los
resultados electorales unicamente (0 con una gran incidencia) por las
propuestas economicas o los sistemas de administracion de las arcas
publicas. Y, en bastantes casos, los candidatos triunfan sobre todo por
la incidencia de la propaganda electoral, inclusive en la que se basa en
la artera mentira de prometer lo que la gente quiere escuchar aunque
luego estén de cumplirlas.

Desde ya que no ignoramos la importante gravitacion de los proble-
mas financieros en nuestra vida cotidiana, pero suponer que es el unico
elemento que el electorado sopesa en su reflexiva decision es desmerecer
al ciudadano, como lo han hecho los principales sistemas autoritarios
de cualquier signo ideolégico. Lo antedicho se refuerza cuando toma-
mos mas conciencia de, por ejemplo, que la corrupcion no sélo es un
problema ético sino que, ademds encarece notablemente la vida de la
poblacion. En un sistema donde prevalece la coima o el favoritismo, el
mas beneficiado es el que mas tiene.

Asimismo, recordemos que, por lo menos, el 10% de la poblacion
tiene algun tipo de discapacidad y que si se agrega a los familiares y
amigos directos la masa electoral en ninguna medida es desdefiable.

Pero hasta el presente pareciera que los dirigentes politicos no han
tenido en cuenta esa situacion, salvo al ilusionarlos irresponsablemente,
por lo general, con prebendas en las campafias electorales.

En América Latina y otras regiones, una parte importante de
las personas con discapacidad no acceden a adecuados servicios de
habilitacion o rehabilitacion. Ademas, por regla general, las politicas
favorecen la segregacion en vez de coadyuvar a la inclusion social.

Mas allé del debate sobre las cifras, el principio del tercer milenio
se caracteriza por la exclusion de amplios sectores poblacionales que, ni

2 Heintz, Peter. Curso de sociologia. EUDEBA. Tercera edicion. Paginas 148,151 y 152.
Buenos Aires, Argentina. Julio de 1970.
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siquiera, estan cotizando en algln sistema de Seguridad Social lo que,
entre otras, nos habla de un futuro de dependencia econémica y de un
muy bajo nivel de calidad de vida.

Las personas con discapacidad mental severa o profunda rara vez
tienen en sus comunidades de pertenencia la atencion necesaria pues
las politicas centralistas han priorizado a otros grupos, por lo general
teniendo en cuenta el numero de beneficiarios y el menor coste por
individuo.

Sintetizando, los que mas necesitan mas lejos estan de la focali-
zacion de los intereses de los poderes publicos.

También sucedid lo que se preveia. Muchas de las entidades que
bregaban por los derechos de los individuos con deficiencias se fueron
transformando en prestadoras de servicios y aumentaron su dependen-
cia de los poderes publicos para su financiamiento; en otros casos, por
conducciones personalistas fueron perdiendo su capacidad de gestion.
A veces, sus lideres son tentados por otros grupos como los partidarios
o confesionales, sesgando a las instituciones de Bien Publico ajenas a
esos cometidos.

Desde luego que son muy meritorios quienes han logrado salvar los
graves problemas econdémicos de las instituciones que brindan servicios
a los que mas necesitan.

Indudablemente que faltan politicas coherentes para favorecer el
desarrollo integral de las personas con discapacidad pero, ademas, a
nuestro entender, son pocas las voces que se expresan con claridad en
este sentido.

Los problemas sociales que sufren las personas con discapacidad
como el resto de la comunidad es una cuestion politica, aunque no siem-
pre se reflejen de tal forma.

Por otro lado es importante reiterar que es, lamentablemente, muy
frecuente que la cuestion de la discapacidad sea prenda esgrimida en
cuanta campafia proselitista exista y que después se sume a los o/vidos.

A la manera de la fiebre de heno los candidatos partidarios a cargos
electivos, muchas veces, hacen renacer de las cenizas sus conspicuas
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preocupaciones por la situacion de los individuos con deficiencias y, de
manera particular, se exacerban las politicas sobreprotectoras en actitu-
des netamente demagodgicas.

El candidato se presenta como un faro que ilumina (aunque en rea-
lidad encandila) y, en algunas oportunidades, como el dedo acusador
(evitando enfrentarse a un espejo para no quedar en evidencia).

El manipuleo del discurso y la informacion por intereses secto-
riales e individuales dura lo que se prolonga la campana proselitista.
Después, en el tamiz de la vida diaria quedan los politicos que incluyen
claramente en su plataforma a las personas con discapacidad y el resto
se silencia hasta la préxima oportunidad en que pueda sacar rédito para
sus intereses.

A los demas nos queda ser perspicaces, aprender a diferenciar y
saber recordar. Las personas con discapacidad también deben buscar
incidir en los procesos electorales.

Las autoridades jurisdiccionales de las diversas areas especificas
en donde el electorado no favorecié con su voto al partido gobernante
,se cuestionaran en que han fracasado con respecto a las personas con
discapacidad?

(O supondran que a las personas con discapacidad les preocupa
unicamente los planes econdmicos y que los aspectos relacionados
con la prevencion, educacion, Seguridad Social, segregacion, barreras
arquitectonicas y urbanisticas, transporte publico adaptado, etcétera le
son totalmente ajenos?

Y como expresara Sdcrates a través de Platon “pruebas no me faltan
de esto que os digo: pero no palabras sdlo, sino hechos, que valen mas,
os lo probaran”.?’

También nos preguntamos, ;habra algun funcionario o legislador
que suponga peregrinamente que el no favorecer la reglamentacion de
las leyes atinentes a las personas con discapacidad no repercutira nega-
tivamente en la voluntad politica de esa importante masa electoral?

27Platon. Apologia de Socrates. Editorial Espasa-Calpe. Octava edicion. Capitulo XX.
Pagina 62. Madrid, Espafia. 6 de abril de 1971.
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(Habra algtin funcionario o legislador que desde su escritorio inter-
prete que el no dar participacion activa a las asociaciones que se ocupan
de las personas con discapacidad en lo que les atafie especificamente,
no significard un rechazo en las urnas de la accion emprendida por su
grupo partidario?

(Habré algtin funcionario o legislador que no dimensione debida-
mente lo que significa para el cuerpo social el no dar primerisima prio-
ridad a las personas con discapacidad severa o profunda, sobre todo si
la misma es mental?

(Habra algtin funcionario o legislador que no comprenda lo que impli-
ca para las personas con discapacidad que no se cumplan con las normas
vigentes en lo que respecta a puestos de trabajo, oportunidades educativas,
barreras arquitectonicas y urbanisticas, prevencion, etcétera?

(Habra algun funcionario o legislador que siga suponiendo que las
cuestiones relacionadas con las personas con discapacidad deben figurar
en las plataformas electorales, pero que si luego no se cumplen no se
notard en los proximos actos comiciales?

Entiéndase bien. Nuestras palabras no estan dirigidas a un sector
partidario en particular. Seria muy simple suponer tal cosa.

En las urnas el accionar politico, el arte de la coherencia, en algunas
oportunidades resulta muy positivo con respecto a las aspiraciones de
los grupos partidarios y en otras con un notorio sesgo negativo.

Quienes pierden saben porqué, quienes ganan si no aprenden de los
errores ajenos pronto comprenderdn cual es el coste.

Las entidades que se ocupan de las personas con discapacidad son
apartidarias, pero sus integrantes, como ciudadanos plenos, ejercen su
voluntad politica —por lo menos— en las elecciones periodicas.

Las personas con discapacidad y sus organizaciones especificas han
alcanzado un significativo desarrollo, lo que también implica una madu-
ra perspectiva politica, la que ya no permite el manipuleo con promesas
que luego no se concretan efectivamente en hechos palpables.
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Las personas con discapacidad ya no solo escuchan, hace tiempo
que opinan organicamente, reflexionan en grupo y desechan los pater-
nalismos y todas otras formas denigrantes para la condicion humana.

La politica y el accionar de las personas con discapacidad debida-
mente organizadas tienen estrecha relacion. ;Los dirigentes sociales lo
habran comprendido asi?

Charles Louis de Secandat, Baron de Montesquieu (1689-1755), uno
de los pensadores pilares del actual sistema politico, aceptado en casi
todo el mundo, expreso: “cuando visito un pais me preocupa menos
conocer cuales son sus leyes que saber si se aplican”.

(Los funcionarios responsables de la administracion publica, los
legisladores y los politicos en general reflexionaran también que, por
ejemplo, la Declaracion Universal de Derechos Humanos y el Programa
de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad no se cumplen
cabalmente como en lo que respecta a la segregacion, participacion en
la planificacion, Seguridad Social, supresion de barreras arquitectonicas
y urbanisticas, promocion del empleo y que ello repercute directamente
en las elecciones de autoridades y representantes?

El listado de interrogantes que nos surge es mucho mas extenso,
pero creemos que el expuesto es suficiente como aporte inicial para el
analisis politico con relacion a las personas con discapacidad.

Deseamos fervientemente que a quienes les quepa el sayo compren-
dan las preocupaciones aqui explicitadas y que, si no se logra integral-
mente el objetivo de equiparacion de oportunidades y participacion plena
de las personas con discapacidad, los discursos, plataformas politicas,
planes de gobierno, comisiones, leyes, etcétera, adoleceran de una con-
tradiccion basica que los haran inicuos e inconducentes.

Y como Nicolas Maquiavelo (1469-1527), preliminarmente, “conclu-
yamos, pues, que conviene que los buenos consejos, de cualquiera parte
que vengan, dinamen de la prudencia del principe y que ésta no diname
de los buenos consejos que ¢l recibe”.?®

% Maquiavelo, Nicolas. El Principe. Capitulo XXIV. Pagina 118. Editorial Espasa-Calpe.
Undécima edicion. Madrid, Espafia. 28 de diciembre de 1967.
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Pero, es justo reconocerlo, més alld de las contingencias electorales,
en algunos casos, pareciera que los partidos politicos lentamente co-
mienzan a ocuparse de las personas con discapacidad: en hora buena,
sobre todo si esta tendencia logra consolidarse coherentemente.

Es curioso como los politicos tardaron en apreciar el fendmeno
social referido a las personas con discapacidad y a justipreciar debida-
mente el significativo caudal de votos que representan.

Es verdad que, en la mayoria de las plataformas de gobierno ya hace
cierto tiempo figuran, aunque sea tangencialmente, aspectos especificos
de la discapacidad, posiblemente el inicio fue a través de los capitulos
de educacion (tnicamente especial) y salud (solamente rehabilitacion)
y muchos supusieron que era suficiente...

En los ultimos afios del Siglo XX, en varios partidos politicos se
crearon estamentos internos (departamentos, asesorias, foros, centros de
estudios, etcétera), oficiales o de hecho, dedicados exclusivamente a la
situacion de las personas con discapacidad. La suerte de los mismos fue
muy dispar, mas bien tendiendo a la desaparicion cuando las contingen-
cias electorales ciclicamente finalizan y en una notoria incapacidad para
influir genéricamente en las respectivas estructuras organicas.

Cabe destacar que aun, a la mayoria de las fuerzas partidarias les
falta elaborar en extenso un documento doctrinario atinente a las per-
sonas con discapacidad como lo han efectuado respecto a otros topicos,
por ejemplo, la economia, seguridad, relaciones exteriores, recursos
naturales, ambiente, etcétera.

La otra cuestion todavia anotada en el debe es: mantener el interés
sobre la situacion de las personas con discapacidad mas alla de los actos
electorales e involucrar a los beneficiarios en la planificacion y toma
de decisiones institucionales, reflejandose también en el accionar de
gobierno y parlamentario.

Sobre todo a partir de 1981, las personas con discapacidad asumen
la responsabilidad primaria de ser su propia voz y se manifiestan clara-
mente en publico generalizando asi los pasos preclaros predecesores.

Para la sociedad en su conjunto este pausado pero constante proceso
le significa descubrir, como quien corre un velo, un hecho que aunque
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existia era ignorado producto de algun mecanismo de rechazo a lo inde-
seado, fortalecido por las estrategias especiales que segregan en nombre
de la integracion y del paternalismo proteccionista tan aberrante como
la discriminacion.

En bastantes paises a partir, sobre todo, de 1980, las entidades que se
ocupan de las personas con discapacidad (incluyendo las formadas por
familiares) se multiplican y van alcanzando mejores niveles de organi-
zacion, que les permite incidir socialmente preparando proyectos de ley,
editando 6rganos de difusion institucionales, analizando las cuestiones
atinentes antes reservadas exclusivamente a los profesionales, técnicos
y docentes, etcétera. En una palabra, se involucran activamente en su
propia vida y pasan a ser protagonistas de su destino, desde luego que
con el concurso de especialistas cada vez que es necesario.

La relacion inicial con los partidos politicos fue esporadica y mas
bien cargada de un particular recelo a ser usados. Cabe reconocer a
quienes militaron o lo siguen haciendo bregando para que desaparezcan
gobiernos autoritarios y el terrorismo de Estado que pudieron incidir
mayoritariamente en que la Democracia se funde en la verdad y justicia;
queda mucho que hacer en los paises sin democracia donde el pensar
distinto es un delito.

La poca prioridad dada a los asuntos especificos por parte de los po-
liticos, salvo en algun discurso de circunstancia o hecho aislado, alimen-
to el prejuicio bastante generalizado: de las personas con discapacidad
se acuerdan nada mas que en las elecciones. Las ciclicas interrupciones
institucionales por parte de gobiernos autoritarios extendieron los proce-
sos de cambio que podrian haber sido mucho mas breves de haber existi-
do permanencia democratica. Bien aprendimos de los graves errores de
suponer que es posible la equidad sin la mas amplia libertad.

El acercamiento comienza a concretarse de disimiles formas. Por
un lado, las personas con discapacidad participan mas activamente en
la vida comunitaria incluyendo la militancia politica y, por el otro, algu-
nas entidades representativas conversan con los partidos politicos sobre
todo en las campanas proselitistas y procuran influir en las respectivas
plataformas. Pero, insistimos, frecuentemente no hay continuidad en el
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accionar una vez definido quienes fueron los elegidos, desechando el
seguir consensuando cada vez que sea oportuno.

Uno de los problemas es la falta de trabajo horizontal entre los afilia-
dos a los partidos politicos y los distintos sectores de la comunidad. Nos
estamos refiriendo a un quehacer cotidiano, donde ambos estamentos
puedan intercambiar informacion y opiniones, en aras de la construccion
de una sociedad participativa y pluralista.

En sintesis, las personas con discapacidad lejos estan de ser prio-
ridad y los politicos, en general, hasta ahora no han demostrado feha-
cientemente revertir la situacion. {No sera momento de imaginar otras
estrategias?

La confluencia

A nuestro entender, estan dadas las condiciones para lograr un ma-
yor intercambio de ideas entre las entidades que se ocupan de las perso-
nas con discapacidad y los partidos politicos. También es necesario que
los individuos con discapacidad acrecienten la busqueda de las formas
mas adecuadas a sus preocupaciones para incidir comunitariamente. De
concretarse lo antedicho seguramente los frutos los apreciaremos en el
corto plazo.

Quienes bregamos por la equiparacion de oportunidades de las per-
sonas con discapacidad hemos orientado, preferentemente, el accionar
hacia aquellos que ocupan cargos publicos descuidando las instituciones
partidarias en si mismas.

Es importante adentrarnos en las estructuras partidarias y entablar
solidas relaciones, tanto con las autoridades superiores como con los
distintos sectores que organicamente constituyen el andamiaje politico
de cualquier agrupacion partidaria, ya sean lineas internas, departa-
mentos o dreas, por ejemplo, juventud, universitarios, equipos técnicos,
etcétera. Otro tanto con respecto a sus publicaciones y documentos
doctrinarios.

Analicemos un caso. Bien sabemos lo que significa ser atendidos
por los diversos funcionarios con poder de decision que, por lo gene-
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ral, aceptan no conocer nada sobre discapacidad, ni que existe una
legislacion especifica. Para contrarrestar esa desidia es conveniente
que también trabajemos con las juventudes de los partidos politicos que
algun dia accederan al poder pues asi, posiblemente, habremos allanado
un camino hoy bastante desalentador ya que encontraremos mejor pre-
disposicion para resolver los problemas inherentes a la equiparacion de
oportunidades. Otro tanto podemos concretar con los activistas universi-
tarios para que influyan en el mejoramiento de la calidad de la formacion
profesional que favorezca la integracion social y que la prevencion no
sea meramente algo estudiado al pasar.

Por el otro lado, los partidos politicos al consultar a las entidades
especificas, ademas de cumplir con lo acordado en el “Programa de
Accién Mundial para las personas con discapacidad” (N.U., 1982), se en-
riqueceran con la participacion de los posibles beneficiarios evitandose,
ademads, muchos proyectos (de los pocos) muy bien intencionados pero
que dificultan aun mas la equiparacion de oportunidades como lo son los
que establecen dadivas o hacen distingos de cualquier naturaleza.

Cuando los rios confluyen aumentan la potencia del caudal; cuan-
do los individuos y las entidades combinan sus esfuerzos en aras de
objetivos comunes o convergentes, las posibilidades de éxito son muy
superiores.

Ciudadania

El proceso de generar las condiciones que contribuyan plenamente
a la vida independiente también incluye el concepto de ciudadania. En-
tendiendo esto ultimo como, el ejercicio cabal de todos los derechos
como adulto perteneciente a un pais determinado y, desde luego,
actuando con la pertinente responsabilidad.

Las Naciones Unidas han expresado con precision que la equipara-
cion de oportunidades es, basicamente, que todos tengamos acceso a los
bienes y servicios sin ningun tipo de restricciones como, por ejemplo,
cuando son obligatorios horarios diferenciados especificos, los estableci-
mientos educativos segregados que se presentan como Unica alternativa,
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etcétera. Recordemos que los prejuicios focalizados en las personas con
discapacidad, principalmente, sostienen la sobreproteccién socavando
la condicion humana a través de la segregacion.

Gran parte de la normativa vigente y muchas de las politicas atinen-
tes apuntan a reforzar la sobreproteccion generando contraproducentes
efectos, sobre todo incrementando la dependencia y los estereotipos de
menoscabo.

Después de décadas de infructuosos esfuerzos basados en politi-
cas paternalistas de los poderes publicos y de muchas instituciones,
podemos constatar claramente que la mayoria de las personas con dis-
capacidad dificilmente acceden a puestos de trabajo y a vivir en forma
autébnoma. Asimismo son muy pocas las que trabajan voluntariamente
en entidades civiles, partidos politicos, sindicatos, etcétera y menos atn
conduciéndolos. Las pensiones anticipadas innecesariamente son mucho
mas frecuentes que las alternativas de formacion laboral y de insercion
comunitaria participando activamente de la ciudadania.

Cuando se trata de disefiar politicas atinentes se buscan crear, casi
Uunicamente, instituciones que requieren de nuevos costes y recursos
especificos en vez de emplear los existentes en la comunidad y direc-
cionarlos decididamente a favorecer las condiciones que incentiven po-
sitivamente a desarrollar una sociedad que acepte la diversidad humana
como valor principal y del enriquecedor aporte a toda la poblacion en
su conjunto. Esta concepcion, ademds permite establecer criterios de
sustentabilidad y, desde luego, de normalizacion de las condiciones de
vida con alto impacto en los beneficiarios directos y en resto de los que,
de alguna manera, se involucran aunque sea circunstancialmente.

Hoy en dia debe primar la concepcion de la persona con discapaci-
dad integrada a su comunidad, es decir como ciudadano que participa
activamente y que también aporta al desarrollo democratico.

Asimismo tengamos presente que, cuando hablamos de participa-
cion de las personas con discapacidad mental, por lo menos tenemos
que tener en cuenta que:
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¢ lavida auténoma, aunque sea parcial, debe ser ejercida en distintas
instancias ain asumiendo los riesgos que eso implica;

e quienes toman decisiones por las personas con discapacidad men-
tal deben acotar ese cometido todo lo que sea posible;

e las conductas esperadas deben ser autonomas y, por ejemplo, el
contexto educativo, deportivo, laboral, cultural, etcétera tiene que
actuar en consonancia.

El desarrollo pleno de la participacion ciudadana de las personas
con discapacidad mental estd altamente tefiido por prejuicios. Cabe
acotar que este problema también lo sufren otros grupos socialmente
minoritarios como la poblacion que vive en extrema pobreza que rara
vez se les permite involucrarse activamente en lo que les compete,
distorsionando cualquier efecto positivo de una politica de desarrollo
individual y comunitario.

Es importante aqui hacer una clara distincion de las actitudes y con-
ductas originadas en una inadecuada informacion de las que estan basa-
das en prejuicios. Gordon W. Allport (1897-1967) nos explica al respecto:
“he aqui precisamente el criterio que nos ayudara a distinguir entre el
error comun de juicio y el prejuicio. Si una persona es capaz de rectificar
sus juicios erroneos a la luz de nuevos datos, no alienta prejuicios. Los
pre-juicios se hacen prejuicios solamente cuando no son reversibles
bajo la accion de conocimientos nuevos. Un prejuicio, a diferencia de
una simple concepcion erronea, se resiste activamente a toda evidencia
que pueda perturbarlo. Estamos propensos a reaccionar emocionalmente
cuando se amenaza a un prejuicio con una contradiccion. De modo que
la diferencia entre los pre-juicios corrientes y el prejuicio estd en que se
puede discutir y rectificar un pre-juicio sin resistencia emocional”.?’

Al observar las politicas sociales (aunque no estén explicitadas)
frecuentemente notamos que subyacen prejuicios focalizados en los
grupos minoritarios que se intentan atender. De suceder lo antedicho
seguramente el accionar sera perjudicial pues nunca se podra contribuir

¥ Allport, Gordon W. La naturaleza del prejuicio. EUDEBA. Tercera edicion. Pagina
24. Buenos Aires, Argentina. Noviembre de 1968.
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al desarrollo integral desde una postura de menoscabo, sea ésta cons-
ciente o no.

Muy dificilmente quienes formulan o ejecutan politicas sociales
carecen de los medios para acceder a una adecuada informacion. Si,
frecuentemente, se desdefian datos al no incorporar activamente a los
beneficiarios.

Asimismo es dable subrayar que en los dambitos de toma de deci-
siones, siguen prevaleciendo posturas paternalistas poco compatibles
con la participacion de la ciudadania en general y, en particular, de los
directamente involucrados. Otros piensan por los demds, incluyendo la
preocupacion por qué son cronicamente dependientes.

La participacion de la ciudadania revierte los sistemas autoritarios
y discrecionales, contribuye significativamente al desarrollo individual
y de conjunto, fortalece los lazos de convivencia pacifica, etcétera.

La participacion responsable de la ciudadania es una lenta construc-
cion donde la coherencia y perseverancia deben ser sus constantes.

Contribuir a la toma de decisiones por parte de los individuos con
deficiencia mental se fundamenta en el respeto a la condicion humana,
encuadrandose en la Declaracion Universal de Derechos Humanos (NU,
1948).

A veces pareciera que se da por supuesto que la toma de decisiones
autonoma se limita a optar por un helado o una bebida, el color de la
vestimenta o el programa televisivo. Pero cuando la cuestion se centra
en los actos electorales o buscar una vivienda independiente, el principio
de normalizacioén de las condiciones de vida comienza a ser sesgado a
través de posturas paternalistas.

Cuando buscamos mayor autonomia nos vamos relacionando con
otros individuos y grupos, es decir, ademds, aumentamos nuestro zori-
zonte de referencia. Esta cuestion es clave al formular politicas sociales
donde se tenga en cuenta la situacion de los grupos minoritarios que
sufren discriminacion.

En la antedicha linea de pensamiento se inscribe el procurar evitar
todo innecesario tipo de estrategia de institucionalizacién, mucho mas
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cuando la misma segrega; en la comunidad existen suficientes recursos
donde se puede incluir a las personas con discapacidad como beneficia-
rias sin tener que, necesariamente, separarlas. Por supuesto que lo an-
tedicho puede tener atenuantes o dificultades mayores pero, las mismas
deben ser la excepcion.

La auto estima y la vida autonoma son bases principales para
la construccion de una ciudadania involucrada activamente en los
asuntos que les compete como individuos y como colectivo. Este debe
ser el andamiaje de las politicas sociales pues es el mejor seguro
de estar coadyuvando al desarrollo de la libertad de los que mas
necesitan.

El desarrollo social

Quiza, una de las formas mas claras de observar las diferencias
conceptuales en lo que se refiere a las diversas politicas sociales, en el
sentido mas amplio del término, sea el comparar los resultados disimiles
entre los que ejecutan estrategias de crecimiento y las basadas en el
desarrollo comunitario. Entendiendo a crecimiento como a tnicamente
el aumento y a desarrollo al desenvolvimiento arménico. En otras pala-
bras, el primer concepto apunta a cantidad y el segundo a calidad. La
diferencia es significativa y vale la pena analizar la realidad observable
desde estas perspectivas.

Noétese que focalizamos la atencion en los resultados dado el mar-
cado vicio de los objetivos donde cada vez son mas dificiles de diferen-
ciarlos ideologicamente pues hay un marcado sesgo a lo meramente de-
clamativo. (Posiblemente, casi nadie afirmara que realizara una politica
paternalista de sostenimiento de la dependencia entre el que distribuye y
el que recibe). Esto también es valido para la vida democrética pues, de
lo que se trata, en definitiva, es de ir acrecentando su calidad que nada
tiene que ver, muchas veces, con la cantidad y si con la equidad.

Pongamos un ejemplo. En una Region determinada, puede haber
una serie de ayudas que a primera vista, parecen que pueden resultar
altamente beneficiosas para la poblacion objeto: alimentos envasados
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masivamente, transporte gratuito, bonos de gas, pensiones anticipadas,
etcétera. Cuando desaparece o disminuye el financiamiento que man-
tiene estas politicas altamente costosas inmediatamente se notan las
consecuencias: los problemas no han variado y nadie sabe que hacer;
las demandas se concentran en reclamar que otros hagan por uno. Tam-
bién, es muy posible, el surgimiento de manifestaciones u otras acciones
directas pues se esta focalizado el problema en quien nos ha quitado
las posibilidades de supervivencia cuando, en definitiva, nunca hubo
nada mas que conmiseracion o manipulacion politica. Desde luego que,
cuando corresponde, la ayuda directa es necesaria pero siempre debe
estar en claro que solamente es eso cuando el problema es mucho mas
amplio y grave.

Esas politicas alientan la dependencia y entorpecen los procesos
de autonomia. Ademads, desde luego que, las mismas desdefan los
mecanismos de participacion ciudadana y, casi siempre, se basan en el
clientelismo.

La demagogia pierde su relevancia cuando la democracia sustenta
su desarrollo en el involucramiento responsable y activo de los ciudada-
nos. Los demagogos y los mercachifles hacen sus negocios mientras no
prospere el crecimiento integral de la poblacion.

Noétese que no nos estamos refiriendo aqui las alternativas propias
de las emergencias como las producidas por grandes inundaciones, ne-
vadas, terremotos, incendios, desplazamientos humanos por la violencia
armada, hambrunas, etcétera, sino a la sistematica alternativa de paliar
las consecuencias de medidas recesivas, de altas y prologadas tasas de
desempleo, inflacion elevada, etcétera.

Por otro lado, las politicas de desarrollo social apuntan a las dis-
torsiones estructurales (desempleo, déficit habitacional, cuestiones de
género, discriminacion, etcétera) y a la participacion activa de los di-
rectamente involucrados, inclusive en el planeamiento y la ejecucion de
las acciones. Hace tiempo leiamos una conclusion terminante: “la gente
puede desarrollarse sin electricidad. Pero no pueden evolucionar sin una
participacion real en la toma de decisiones”.
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Desde luego que en esta concepcion se incluye el trabajar con los
recursos existentes en la comunidad, tanto aunando esfuerzos en inicia-
tivas comunes como interactuando cada vez que sea pertinente.

Al respecto, el Premio Nobel de la Paz en 2006 Mahummad Yunus
expreso: “tengo la intima conviccion de que los subsidios de desempleo
no constituyen una solucion eficaz. Son mas bien una manera de ignorar
los problemas de la gente y dejarla librada a su suerte. Los pobres con
buena salud no necesitan de la caridad. Los subsidios de desempleo solo
aumentan su desamparo; los privan de iniciativa y de dignidad.

Pienso que la pobreza no fue creada por los pobres, sino por la ma-
nera como la sociedad esté estructurada y por las politicas aplicadas.

Si se modifica la estructura, como lo hacemos en Bangladesh, se
modifican las condiciones de vida de los pobres. Las personas a las que
dimos crédito en el Grameen nos permitieron llegar a la conclusion, por
minimo que sea, que los pobres son capaces de cambiar su vida de cabo
arabo. (...)

Es la gran divergencia entre crecimiento y desarrollo. Los que
creen que estos dos términos son sindbnimos —o estan intrinsecamente
ligados— piensan que las capas sociales estan unidas entre si como los
vagones de un tren; si la locomotora avanza, todos los carros la siguen
a la misma velocidad. Pero en realidad es muy diferente. No solo las
diferentes capas sociales no progresan a la misma velocidad: si no se
adoptan precauciones, no van en la misma direccion. Evidentemente,
si no hay crecimiento, no hay progresion. Pero la comparacion entre un
tren y los diferentes compartimentos de la sociedad llega hasta ahi. En el
caso de las sociedades humanas, cada compartimento econémico tiene
su propio motor. Y la combinacién entre los diferentes motores hace
avanzar la economia. Si la sociedad olvida poner en marcha algunos
de los motores, la potencia combinada de la economia se vera reducida
en esa proporcion. Peor todavia: si los vagones de cola no se ponen en
movimiento, corren el riesgo de andar hacia atras. (...)
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La calidad de vida de una sociedad no deberia medirse por el modo
de vida de los ricos, sino por el de quienes estan en lo mas bajo de la
escala social”.*

Como se podra haber observado los mismos principios validos para
la formulacion de politicas de promocion humana integral son condu-
centes para cuando se focalizan en las personas con discapacidad y
cualquier otra minoria social.

Desde luego que esta concepcion repele al paternalismo, al cliente-
lismo sectorial, a la falta de acceso a la informacion publica atinente, a
los procesos sin transparencia, a la ausencia generalizada de adminis-
tracion de justicia y a toda otra medida donde el actor principal no es el
directamente involucrado. Dicho en otras palabras, la participacion ciu-
dadana es siempre valida sea el nivel socioecondmico de que se trate y
de las circunstancias especificas de cualquier individuo en particular.

Favorecer la responsabilidad individual y colectiva también es un
imperativo principal para el desarrollo personal y comunitario. Esto
es concebir a los individuos y a las comunidades desde la perspectiva
adulta. La vision benévola que todo lo consiente, que oculta o vela la
responsabilidad civil, etcétera poco a poco va socavando a los sujetos y
encareciendo ineficazmente las politicas que se ejecutan.

El paternalismo sélo se entiende desde una perspectiva clientelis-
ta y autoritaria de muy corto plazo; es aberrante, innecesariamente
costosa y denigra a la condicion humana.

Permitasenos insistir. Las cuestiones especificas a determinados
grupos poblacionales que requieren ciertos aspectos acotados como, en
algunos casos, las personas mayores, los jovenes, las madres adoles-
centes, las personas con deficiencias, etcétera también se inscriben en
lo ya expuesto, pues suponer algo diferente seria, al menos, discriminar
y desgajarlo de su contexto de pertenencia. Pretender innecesariamente
segregar fisicamente reforzando las politicas de desarrollo por separado
es subvalorar, es errar por mucho, es caminar hacia el abismo.

3Yunus, Muhammad. Hacia un mundo sin pobreza. Editorial Andrés Bello. Octava
edicion. Paginas 253,255,256 y 257. Buenos Aires, Argentina. Marzo de 2001.
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Algunas precisiones

El movimiento de agrupaciones que se ocupan de las personas con
discapacidad, como la mayoria de las organizaciones comunitarias,
responde a su filosofia que incluye taxativamente la independencia parti-
daria, lo que no quita que aliente a sus miembros —a titulo individual— a
desarrollar vocaciones especificas incluyendo las politicas sectoriales.

Esta cuestion es fundamental y debe ser comprendida cabalmen-
te, ademas de extremarse los recaudos a fin de evitar posibles desvios
promovidos por aparentes o reales contingencias favorables. (Nuestra
experiencia personal nos indica que las tentaciones son muchas mas
asiduas de lo que por lo general se supone, como las posteriores desen-
cantamientos).

Cuando las entidades que se ocupan de las personas con discapaci-
dad encaran un trabajo con los partidos politicos o participan en ciertas
actividades organizadas por uno en particular, lo hacen con objetivos
muy claros que no deben ser enrarecidos o confundidos con apetencias
individuales por obtener puestos u otros beneficios, ya que lo efectian
nada mas —y nada menos— que en procura de coadyuvar con el logro de
la equiparacion de oportunidades influyendo en todos los escenarios que
les sea posible acceder. Suponer lo contrario es no haber entendido las
reglas de juego de la sociedad o simplemente una canallada.

Otras veces, algunos funcionarios o legisladores tratan de compro-
meter a las instituciones designando en puestos publicos a alguno de
sus dirigentes. Craso error seria suponer que con esa actitud ya solu-
cionaron lo antes sefialado por mas que genere esa impresion entre los
desprevenidos.

Hemos conocido dirigentes (no muchos por suerte) que parecieran
tener graves problemas de identidad, pues estan todo el tiempo aclarando
si hablan como funcionarios o lideres de asociaciones, sobre todo cuando
defienden a rajatabla al gobierno que criticarian si fueran tnicamente
conductores de sus agrupaciones. (Recuérdese a los evangelios cuando
expresan que “no se puede servir a dos sefiores”). Los puestos publicos
tienen su paga y también su precio.
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Otra cuestion y muy alentadora es cuando personas con discapaci-
dad militan en algun partido politico y se desarrollan en tal sentido.

En una palabra, alentamos a las personas con discapacidad a par-
ticipar en politica partidaria, pero que ello no signifique nunca abrazar
la sinrazén de la incoherencia ni renunciar al bregar por la inmediata
equiparacion de oportunidades, mas alld de las conveniencias y tiem-
pos de las estructuras de poder, sean del signo que sean. A la politica
se la enriquece con la participacion y nunca su menoscabo o anulacion
contribuye a la equidad; suficientes tiranias y proyectos hegemonicos
conocemos.

A nuestro entender, es conveniente, para impedir confusiones, al
aceptar un cargo politico (mas si es en el area especifica) solicitar licen-
cia a la institucion de militancia y mantener esa situacion mientras dure
la eventual incompatibilidad. La transparencia de conductas favorecera
a todos y evitara posibles problemas de identidad. Cabe acotar que esta
practica es frecuente en la mayoria de los &mbitos y ha demostrado su
relativa eficacia. Desde luego que los valores éticos de cada uno a de
jugar un papel principal en estas circunstancias.

También es importante sefialar que ocuparnos de la situacion co-
tidiana es hacer politica y que la misma se puede canalizar a través de
una organizacion partidaria o trabajando en algunas muchas entidades
de la sociedad civil.

El bregar, por ejemplo, por la calidad en la administracion de la
justicia, el libre ejercicio del derecho al acceso a la informacion gene-
ral derivada de los actos de los poderes publicos, la ecuanimidad en
la administracion de los recursos de la comunidad, etcétera es estar
procurando también que las condiciones de la comunidad den cabida
a las minoria sociales, se procure la equiparaciéon de oportunidades, se
construya la vida en un sistema de tolerancia donde la diversidad sea un
atributo peculiar de enriquecimiento y no de menoscabo, etcétera.

Las fuerzas politicas poseen una influencia social todavia desapro-
vechada por las personas con discapacidad. Al bregar por la equipara-
cioén de oportunidades se ha de procurar el logro de los objetivos sin
descuidar ningun campo de accion, pero manteniendo coherentemente
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la prescindencia partidaria, velando por la claridad de los actos de todos
los miembros mas aun si son dirigentes.

Las personas con discapacidad tienen que participar decididamente
en toda estructura comunitaria sin distingo alguno, pues es alli donde se
dara la integracion social que vanamente han intentado lograr las estra-
tegias especiales que procuran, sin duda, el desarrollo por separado.

Delimitar claramente la cuestion favorecera a todos y evitara ries-
gos de superposicion y distorsiones dificiles de revertir, incluyendo los
desvios producidos por apetencias personales.

Desde luego que concebimos como sumamente errados los intentos
de crear partidos politicos unicamente de personas con discapacidad,
por ser una palpable forma de automarginacion. La integracion social
es el camino inverso, es decir, la plena interaccion en la comunidad sin
ningun tipo de diferenciacion.

Participar, participar es la voz que debemos alzar y la prioridad por
cumplir.

Los partidos politicos no pueden seguir al margen de las cuestiones
referidas a las personas con discapacidad ni éstas continuar eludiendo
la responsabilidad de involucrarse de lleno en todos los aspectos comu-
nitarios, manteniendo la presencia institucional.

Desaprovechar oportunidades de contribuir al desarrollo arménico
de la sociedad es una supina actitud; recordemos al respecto las pala-
bras de Francis Bacon (1561-1626): “s6lo a Dios y a los angeles les esta
reservado ser espectadores”.

Coherencia, por favor

En ciertos sectores de los poderes publicos pareciera que no estan
muy claras las cuestiones referidas a las personas con discapacidad o de
las prioridades oficiales difieren de las necesidades de los particulares.

Algunos legisladores insisten en elaborar nuevos proyectos norma-
tivos mientras ni en su propio &mbito se cumplan lo que estan vigentes.
También contintian las propuestas que segregan esgrimiendo argumentos
paternalistas.
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Desde los distintos poderes ejecutivos (nacional, provincial y mu-
nicipal), en todos los niveles, se propalan discursos que, mas alla de
la retdrica, no reflejan plenamente la realidad cotidiana de las muchas
personas con discapacidad.

Algunas areas de gobierno ofrecen planes de subsidios o asistencia
directa que, en definitiva, son meros paliativos a la falta de fuentes de
trabajo cuando, por el otro lado, seguimos sin una aplicacion extendida
de un programa integral de habilitacion y rehabilitacion y capacitacion
laboral.

Las comisiones coordinadoras o asesoras se van extendiendo en
todo el pais, pero, si pronto no prueban su eficiencia seran un indicador
de que se han convertido en nuevos entes burocraticos o0 meramente vo-
luntaristas, como las unidades de reforma administrativa o tantos otros
organismos que entre todos soportamos sus gastos en sueldos, viajes,
etcétera o en cortinas de humo pasatistas que intentan demostrar una
aparente participacion.

Continuamente se expresan los objetivos de integracion social y
normalizacion de las condiciones de vida pero, por ejemplo ya entrados
al Siglo XXI, algunos sectores educativos insisten en la segregacion y
la normalizacion esta calificada, aun, de prueba piloto.

En definitiva, el Programa de Accion Mundial para las Personas con
Discapacidad (NU) en la Region, en lineas generales, sigue siendo, a
nuestro entender, una interesante formulacion que no es tenida muy en
cuenta desde los poderes publicos.

Un solo ejemplo al respecto. Son pocas las entidades que se ocupan
de las personas con discapacidad que estan activa y eficientemente par-
ticipando en la planificacion y evaluacion de las acciones ni en la elabo-
racién de normas atinentes; mucho menos en las cuestiones generales
de cada jurisdiccion.

Y, por favor, no nos confundamos: que existan algunos funcionarios
con discapacidad (que de por si es un adelanto) no significa necesaria-
mente que estemos cumpliendo con los postulados de participacion
representativa de las personas con discapacidad. jCuidado con los es-
pejismos!
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Pasan los meses, se suceden los afios y poco a poco avanzamos, es
cierto pero, cambios estructurales...

Muchos de los edificios de acceso publico siguen presentando barre-
ras arquitectonicas; las ciudades mantienen sus barreras urbanisticas; los
contenidos educativos (en todos los niveles) no tienden a la integracion
social; la formacion docente contintia siendo encarada unicamente dife-
renciando comun y especial respondiendo a la politica de segregacion;
la habilitacion y rehabilitacion empleando los recursos comunitarios
es aplicada en pocas localidades; las oportunidades laborales son muy
escasas; los contenidos televisivos (incluida la publicidad) no favorecen
a revertir la actual situacion de las personas con discapacidad, a pesar
de que muchas de las emisoras son conducidas por el Estados y todas
controladas por un organismo oficial; las entidades representativas
consultadas son unas pocas; no existen politicas globales taxativamente
formuladas y presupuestos financieros acordes; algunas obras sociales
se niegan a cubrir los requerimientos especificos de las personas con
discapacidad; la mayoria de las personas con discapacidad intelectual
severa o profunda no son atendidas debidamente; etcétera.

La coherencia entre lo expresado y lo realizado es un signo de au-
tenticidad.

La coherencia entre los distintos sectores de los poderes publicos es
un signo de eficiencia.

La coherencia entre los que gobiernan y legislan con los propios
interesados en un signo de racionalidad.

La coherencia en si es un signo de inteligencia.
ijCuanta coherencia nos hace falta!

Es verdad que los presupuestos son finitos pero elaborar y ejecutar
una politica coherente no significa mayores erogaciones, sino todo lo
contrario; si fuéramos congruentes lograriamos mayor eficiencia y efi-
cacia, lo que resultaria menos oneroso para la comunidad en general.
También es cierto que si estuvieran extendidos los sistemas de parti-
cipacion ciudadana en el quehacer de los poderes publicos, es avance
seria notorio y consolidado. Elaborar los presupuestos financieros de
los poderes publicos involucrando a los destinatarios, sobre todo en
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la formulacion de las prioridades, contribuye muy positivamente a
lograr la eficiencia comunitaria de la inversion de los recursos de la
sociedad y, también, redistribuye el poder politico aumentando la
calidad del desarrollo democratico.

Aunque, por ahora, los distintos sectores de los poderes publicos
continiian actuando en compartimentos estancos, que solo son utiles
cuando la nave hace agua (;serd por eso?).






CAPITULO 11
LA EXTREMA POBREZA

“Todos los que tengan un verdadero espiritu de LIBERTAD
son defensores natos de los oprimidos, y el que vea con indolen-
cia las cadenas que arrastran otros cerca de él, ni es digno de
ser libre ni podrda serlo jamas”.

BERNARDO MONTEAGUDO
(1812)

Frecuentemente, la situacion general de las personas con disca-
pacidad le es desfavorable para el desarrollo pleno como individuos
por las serias dificultades a que se enfrentan para lograr la inte-
raccion social. Tampoco, mayoritariamente, ejercen claramente sus
derechos ciudadanos ni son visibilizados como grupo de influencia
comunitaria.

Indudablemente que hay bastantes excepciones de entornos positivos
y, cada dia, aumenta la conciencia comunitaria con relacion a un sector
de la misma hoy segregado o, por lo menos, relegado.

El substrato que alimenta los escollos son los prejuicios notoria-
mente reforzados, en gran medida, por los contenidos educativos
discriminatorios y los que son difundidos a través de los medios de
comunicacion social.

Es decir, las personas con discapacidad suman a las dificultades
propias de su situacion individual las que le agrega la comunidad
donde vive, siendo estas ultimas, las verdaderas barreras que entor-
pecen o anulan potencialidades vitales.

Quienes logran una adecuada habilitacion o rehabilitacion integral
y acceden a un medio ambiente proclive a rechazar los estereotipos ya
apuntados, alcanzan las condiciones de equiparacion de oportunidades.

Pero ;qué sucede con aquellos que nacen en el centro del cerco de
la extrema pobreza y tienen discapacidad?
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Breve caracterizacion

La extrema pobreza es aquella situacion de supervivencia en abso-
luta desproteccion social que, por lo general, se desarrolla en un entorno
altamente inadecuado en lo que respecta a la salubridad, alimentacion,
educacion y, entre otras, gran vulnerabilidad con respecto a los deméas
derechos humanos y en un contexto politico que dicha situacioén no la
considera prioritaria.

La carencia es generalizada (vivienda digna y adecuada, trabajo
estable, documentos de identidad, Seguridad Social, alimentacion, sa-
lud, recreacion, acceso a la administracion de justicia independiente y
eficaz, etcétera) en un grado tal que, de no mediar —casi siempre— fac-
tores externos (subsidios, ayuda directa, etcétera) es un circulo vicioso
infranqueable con la sola voluntad de los que sufren la iniquidad.

Cuando en un nucleo de esas caracteristicas alguno o varios de los
miembros tiene discapacidad la cuestion se agrava ain mas tanto a nivel
individual y como comunitario.

Y, en principio, por lo menos un 10% de la poblacion en extrema
pobreza tiene discapacidad (si no mas) por el hambre, los accidentes
de las madres que trabajan, la desatencion médica, insalubridad del
medio (enfermedades infectocontagiosas), etcétera. El esfuerzo por
la supervivencia es tal que, muchas veces, las personas que la sufren
poco pueden hacer en otros sentidos. Ademas lejos estamos de juzgar
las conductas de nadie que decide resignar temporariamente algiin valor
y aceptar dadivas o cuando centran sus esperanzas en algun demagogo
que tan s6lo reitera promesas incumplidas.

Cabe agregar que estos grupos humanos no poseen acabados sis-
temas de organizacion comunitaria, por lo que tampoco presionan
social y politicamente; mas bien son manipulados demagogicamente
sin recibir beneficios que tiendan a modificar estructuralmente su
nivel de pobreza extrema. Recordemos que, en la Region, la corrup-
cion en los poderes publicos ha llegado extorsionar a la poblacion con
necesidades bdasicas insatisfechas procurando adhesiones partidarias
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a cambio de bolsas de comida, subsidios, etcétera. Sin duda, hay una
estrecha relacion entre la extrema pobreza y la calidad de la vida
democratica.

La crisis socioecondmica generalizada, incluyendo el excesivo
endeudamiento externo sin contrapartida productiva, la creciente es-
peculacion financiera, la corrupcion, inestabilidad politica, impunidad,
connivencia entre los poderes publicos y continuos focos de violencia,
enmarcan criticamente a los que viven hoy en extrema pobreza.

Y lo que hace mas desesperante la cuestion es que, frecuentemente
los poderes publicos y los organismos de gestion privada no propugnan
globalmente programas capaces de revertir integralmente la situacion
de subsistencia de estos sectores poblacionales.

A continuacién transcribimos una poesia del poeta modernista ni-
caragiiense Félix Rubén Garcia Sarmiento (Rubén Dario) (1867-1916),
donde esta presente la pobreza y la discapacidad como, también, la pro-
puesta vigente en su época en cuando qué hacer con el aberrante flagelo
de la indigencia.

CARIDAD

Dad al pobre,

Dad al pobre, paz, consuelo, alivio, pa!
Que recobre,

Que recobre, la esperanza y el consuelo
Con la ayuda que le dan.

A las almas generosas

Desde el Cielo, Dios envia

El perfume de las rosas

De la eterna Alejandria.

Damas bellas y adorables

Que vivis entre esplendores,

A las ninas miserables

Dadles pan, y dadles flores.
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Dad limosna al que se agita
Por cruel miseria opreso.

A la triste cieguita

Dadle un beso!

Bondadosas y discretas
Dad un beso al pobre nifio.
Dios bendiga,

Dios bendiga,

Dios bendiga las violetas
Que se arrancan del corpifio
Para darse a una mendiga!

RuUBEN DARiO
(1867-1916)

Cabe sefialar que este poema es parte de los textos seleccionados
por el Inspector Técnico de Instruccion Primaria de la Capital, José
A. Natale, esperando que las mismos sean de interés de los alumnos de
segundo grado, en el aprendizaje de la lectoescritura y que su contenido
contribuya a la formacion integral de los ciudadanos, por lo que muchos
de los mismos tomaron decisiones en la formacion de politicas publicas,
fueron dirigentes en los tres sectores, se desarrollaron como empresa-
rios, se desempefaron en el periodismo, cuando pudieron ejercieron el
derecho electoral, etcétera.’!

Las personas con discapacidad

Convengamos que mas alla de los discursos y la buena intencion de
algunos funcionarios o legisladores, los grupos minoritarios no son prio-
ridad y que las medidas conducentes a la equiparacion de oportunidades,
casi siempre, surgen como consecuencia de la presion social ejercida por

31 Natale, José A. Primavera. Angel Estrada y Cia. Editores. Paginas 105 y 106. Buenos
Aires, Argentina. Circa 1924.
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entidades comunitarias. En este sentido los medios de comunicacion
social juegan un papel preponderante.

Pero recordemos que, en general las personas con discapacidad en
extrema pobreza, en la actualidad, no participan activamente de la puja
social y politica en sus respectivas regiones y paises y en los foros de
discusion rara vez son tenidos en cuenta.

De lo antedicho se desprende claramente que, de no mediar un
factor de influencia en los niveles de decision, el restringido hori-
zonte de las personas con discapacidad en extrema pobreza se ira
agotando cada vez mas y, esa situacion, continuara provocando un
notable aumento en la nomina de las personas con discapacidad por
causas hoy evitables.

Indudablemente que, las urgencias inmediatas de las personas con
discapacidad en extrema pobreza difieren de aquellas que —por lo me-
nos— tienen resueltos los requerimientos basicos (por lo que hay que
priorizar), aunque el bregar por el ejercicio de los derechos es universal
y en ello hay que insistir.

.Qué hacer?

Es principal estipular prioridades pues de lo contrario nos movemos
siempre al imperio de las circunstancias, lo que provoca desaliento y
resulta, casi siempre, una labor con alto grado de ineficiencia. La falta de
presupuestos programaticos y la ausencia de la intervencion comunitaria
en su elaboracién y monitoreo contribuye en mucho a que los recursos
tienden a concentrarse entre los que mas tienen, entendiendo esto tltimo
aunque sea en la capacidad de gestion.

En sistemas clientelistas, con alto grado de corrupcion y signifi-
cativos déficit en la administracion de la justicia, la extrema pobreza
jamas sera adecuadamente tenida en cuenta.

Las personas con discapacidad en extrema pobreza también tienen
que participar y sus asuntos especificos han de ocupar, inexcusablemen-
te, un sitial de preeminencia.
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A nuestro entender, las instituciones que se ocupan de las personas
con discapacidad, en general, no prestan la suficiente atencion a los pro-
blemas propios de la extrema pobreza, por lo que debemos favorecer la
toma de conciencia de la situacion de quienes subsisten en condiciones
atentatorias a la dignidad humana.

La extrema pobreza la tenemos que enmarcar en la Declaracion Uni-
versal de Derechos Humanos (UN, 1948) y, particularmente, el bregar
por su superacion debe tener en cuenta esta cuestion.

El intercambio de ideas en los grupos afines tiene que trasladarse
urgentemente a la accidon en los dmbitos de injerencia, influyendo
en quienes tienen responsabilidades y posibilidades efectivas de
revertir las denigrantes formas de vida de muchisimas personas con
discapacidad.

El desterrar la extrema pobreza ha de ser una primerisima prio-
ridad si deseamos el desarrollo armonico de la sociedad.

Podemos seguir discutiendo siglos y siglos las cuestiones economi-
cas generales pero hay sectores poblacionales que no pueden esperar
pues, segundo a segundo, se les va la vida.

En este sentido recordemos que el economista peruano Hernan-
do de Soto expreso: “legiones de pordioseros, lavacarros y ‘péjaros
fruteros’ se abalanzan dia y noche sobre los transetntes pidiendo una
propina. Enfermos mentales desnudos pululan por calles que apestan a
orina. Nifos, madres solteras y tullidos reclaman en cada esquina una
limosna.

Al mismo tiempo ha comenzado a crecer la preocupacion de la so-
ciedad civil por la cosa publica. La inflacion, la devaluacion y la deuda
externa, entre otros temas, han dejado de ser misterios propios de ciertas
elites para convertirse en punto de debate en los que todo el mundo tiene
algo que decir. El gobierno se ve obligado a justificarse ante la opinion
publica, y la aceptacion o rechazo de ésta se ha convertido, a su vez, en
un valor politico susceptible de afectar la estabilidad.

Asi, han surgido actitudes definidas frente al estado. La burocracia
ha perdido prestigio social. La ciudadania se ha resignado a la necesi-
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dad de corromper a los funcionarios para obtener el reconocimiento de
sus pretensiones. El centralismo, tradicional en nuestra sociedad, ha
resultado claramente incapaz de responder a las multiples necesidades
de un pais en transformacion. La ineficiencia de los tribunales ha ocasio-
nado una creciente desazon y pérdida de confianza en los mecanismos
establecidos para hacer respetar el Derecho. Se ha alimentado de esta
manera un creciente descontento contra el status quo que, al coincidir
con el progresivo incremento de las nuevas actividades, ha provocado
una paulatina pérdida de vigencia social del Estado”.*

Frecuentemente la extrema pobreza es causa de discapacidad, siendo
¢sta la mas aberrante de las etiologias.

Insistimos, hay que ocuparse prioritariamente de quienes viven en
extrema pobreza. Comprenderlo asi es un rasgo de inteligencia y, sobre-
todo, ser coherentes con la ética que decimos sustentar.

En la medida que somos parte del género humano cada nueva per-
sona con discapacidad por causas evitables nos disminuye, no afecta
intimamente.

Recordemos con Jhon Donne (1572-1631) que, no somos espectado-
res de la humanidad sino parte de la misma; todo sufrimiento inmoral,
como la desnutricion, nos involucra, por lo que jamas nos preguntemos
“por quién doblan las campanas” pues también estan doblando por
Nosotros.

El hambre

En la actualidad, como ya lo hemos apuntado, es aceptado que,
aproximadamente, el 10% de la poblacion posee algln tipo de discapa-
cidad, segun la estimacion efectuada por la Organizacion Mundial de la
Salud (O.M.S./N.U.) pero, pareciera que, esa toma de conciencia incluye
una buena dosis de resignacion, es decir, es asumida como un fenémeno
inevitable o propio de la naturaleza humana que reemplaza al designio
de Dios (castigo o bendicion seglin sea la interpretacion).

32Soto, Hernando de. El otro sendero. Editorial Sudamericana. Cuarta edicion. Pagina
6. Buenos Aires, Argentina. Julio de 1992.
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Bien sabemos que, muchas de las discapacidades tienen su origen
en causas hoy en dia evitables y que si se efectuaran diagnosticos y
atencion tempranos las consecuencias inevitables serian mucho menos.
En otras palabras, en gran parte, una de cada diez personas tiene
discapacidad pues no se tomaron las medidas adecuadas al infra-
valorar, la sociedad en su conjunto, la calidad de vida de todos los
habitantes y la existencia misma de muchos de sus semejantes.

Aceptar como irreversible que un 10% de la poblacion va a tener
siempre discapacidad es un dislate mayusculo, propio de una ignorancia
supina.

Debido a los diversos medios de comunicacion social la poblacion,
en general, cada vez con mayor asiduidad conoce més datos de la rea-
lidad regional y mundial, circunstancia de por si importante pero, tam-
bién, debido al mismo fendmeno, es menor el impacto en la conciencia
colectiva de las catastrofes de la humanidad (como lo es el hambre
cronico), por el principio de acostumbramiento.

Cada vez, con mayor frecuencia, empleamos los grandes nimeros
(mortandad, epidemias, endemias, etcétera) que, en su aspecto negati-
vo, nos desdibujan el sentido de cada vida humana desperdiciada y las
consecuencias irreversibles de lo evitable como lo es, en muchos casos,
la discapacidad producto de la mala alimentacion... El célebre novelista
Franz Werfel (1890-1945) describe asi a un habil conductor religioso: “no
s6lo es un sabio, sino aun mas, un gran polemista, conoce perfectamente
el arte de escapar al peligro de los detalles particulares, refugidndose
inmediatamente tras el solido parapeto de la generalidad”.*

El bregar por la equiparacion de oportunidades también implica,
prioritariamente, desterrar entre otros el hambre crénico que, ademas
de ser degradante al género humano, produce discapacidad.

Es importante destacar que “la desnutricion es el resultado de una
compleja interaccion de factores, como bajos ingresos familiares, su-
bempleo, ignorancia, malas condiciones sanitarias, inestabilidad fami-

3 Werfel, Franz. Los cuarenta dias del Musa Dagh. Editora Inter-Americana. Pagina
442, Buenos Aires, 1945.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 71

liar, accesos limitados a los servicios médicos, y, fundamentalmente, la
falta de participacion organizada de las comunidades, que se suman a
las carencias proteica caldrica™* y que “el hambre no es un fenémeno
natural, pero si (...) un producto de la creacion humana y, por lo tanto,
posible de ser eliminado por la voluntad del hombre”.*

Los hechos

La malnutriciéon provoca discapacidad en importantes sectores po-
blacionales cuando podria evitarse con coherentes politicas de atencion
basica de los requerimientos fundamentales de la vida humana. “Las
relaciones de la salud con la alimentacion son de un orden que podemos
calificar de primario, tan estrechas que no cabe entre ellas ni un haz de
luz (...)”3¢

Hace afios expertos mundiales sostuvieron: “En muchos paises se
da con frecuencia la ceguera permanente como consecuencia de avita-
minosis A padecida durante la lactancia o la nifiez. En tales paises son
también frecuentes las defunciones de lactantes por la misma causa.
Aunque se han emprendido grandes campaiias para prevenir la ceguera
debida a infecciones, no se ha hecho todavia intentos serios para evitar
la ceguera asociada con la carencia de la Vitamina A”.*” Los informes
de las Naciones Unidas ratifican un diagnostico similar.’*-*

3*Seminario del Primer Simposio Iberoamericano de Salud Escolar. Conclusiones
Generales. Apartado 1. Organizado por la Sociedad Argentina de Pediatria, Buenos Aires.
26-29 octubre de 1987.

33 De Castro, Josué. El libro negro del hambre. EUDEBA, pagina 28. Buenos Aires,
junio de 1970.

%Sonis, Abraam. Salud, Medicina y Desarrollo Economico-Social. EUDEBA, pagina
113, Buenos Aires, 1964.

STFAO/OMS, Comité Mixto de expertos en nutricion. Quinto Informe. 1958.

3% Naciones Unidas. Evaluacion de la situacion alimentaria mundial, presente y fu-
turo. 1974.

¥ OMS. Sexto informe de la situacion de la salud en el mundo. Ginebra, Suiza. 1980.
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EL CICLO DEL SUBDESARROLLO*

/ Subdesarrollo \
Baja produccion Mas Baio nivel
socioeconémico enfermedad |
A + +
Baja inversion Dieta alimenticia
en prevencion pobre
Inversién mas elevada
en asistenciamédica
Esperanza de vida A
mas baja
A Y
Mayo_r numoer de < Enfermedad < Malnutricién
minusvalia

El hambre cronico es sin duda el mas grave resultado de la des-
proteccion social, desatencion politica e impotencia individual y la
peor afrenta a la condicion humana. Al respecto la Declaracion Uni-
versal de Derechos Humanos expresa: “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 Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad
afirma que: “El aumento de la incidencia de la incapacitacion y la mar-
ginacion de las personas con discapacidad se puede atribuir a muchos
factores. Figuran entre ellos: a) las guerras y sus consecuencias, y otras
formas de violencia, destruccion, el hambre, la pobreza (...)”.*

“'Mezerville, Gaston de. Disability and Rehabilitation in Rural Costa Rica. 1979.

4I'Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Paris, Francia. 1948.

“2Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accion Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Apartado 40. Nueva York, USA. 1983.
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En un informe anual de la UNICEEF sus autores indican que “unos
3.000.000 de ninos fallecen por no estar inoculados con una vacuna que
cuesta 50 centavos de dolar estadounidense”,” lo que resulta que, cada
10 segundos, aproximadamente, muere un menor que facilmente pudiera
haber vivido si no sumamos, ademas, a los que dejan de existir por las
guerras, accidentes, otras enfermedades, etcétera.

Pero muchos mas son los que quedan vivos con serias secuelas in-
capacitantes. Cabe citar que, segin las Naciones Unidas, acabar con la
avitaminosis A entre los nifios de todo el mundo de hasta cinco afios de
edad (unos 100.000.000), costaria aproximadamente U$S 3.000.000.

El hambre crénico de las madres embarazadas causa estragos en
ellas y en los fetos, aumentando significativamente la situacion de alto
riesgo en el parto y neonatos de bajo peso. El marasmo en los nifios
provoca retraso en su desarrollo psiquico, intelectual y fisico del que
nunca se recuperaran.

Las enfermedades hidricas también pueden producir discapacidad
y los organismos débiles son mas propensos a contraerlas.

El bocio es agente de discapacidad (aun hay regiones endémicas no
atendidas), evitable nada mas que con una dieta enriquecida en yodo que
tiene muy bajo coste econdémico y es de facil aplicacion.

Asimismo, a raiz de una mala alimentacion prolongada puede
generalizarse la descalcificacion de los huesos (fracturas espontaneas
invalidantes), avitaminosis B (beriberi, enfermedad muy conocida en
los sectores poblacionales que consumen casi exclusivamente arroz des-
cascarillado, caracterizada por polineuritis, debilidad general y rigidez
dolorosa de los miembros, etcétera).**

Indudablemente que la situaciéon de hambre permanente provoca
distorsiones en todo sentido (familiares, afectivas, fisicas, sociales,
etcétera). Segun estimaciones para América Latina, la variacion de

4 Grant, James. Director Ejecutivo de la UNICEF. El estado de los nifios del mundo
en 1989. UNICEF.
“Masseyeff, René. El hambre. EUDEBA, Buenos Aires, 1968.
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menores de seis aflos en condicién de pobreza es la que a continuacion
detallamos: ©

e 1970:27.700.000
e 1980:35.500.000
e 2000:51.000.000

Cabe subrayar que los mapas del hambre que podemos consultar
nos muestran claramente los paises donde el promedio del consumo de
proteinas, vitaminas, calcio, etcétera, es netamente inferior al minimo de
subsistencia. Pero a esto ultimo debemos agregar que en casi todas las
regiones —aun las desarrolladas— existen bolsones de pobreza extrema.

Como ejemplo de esa terrible contradiccion (paises feraces / malnu-
tricion de sus habitantes) podemos citar a la Argentina (otrora granero
del mundo) que en 1988, segun cifras oficiales, el Estado tuvo que ceder
gratuitamente (por quinto afio consecutivo) 1.400.000 raciones men-
suales de subsistencia o refuerzo alimentario para atender 5.000.000 de
personas que, por falta de trabajo o salarios acordes a las necesidades
familiares, dependian del subsidio de manera cronica y denigrante a la
condicion humana. Después de mas de dos décadas la situacion es atn
mas grave. En 2002 paises europeos tuvieron que donar alimentos a la
Argentina para paliar el hambre de un sector importante de su poblacion
y en el 2010 se siguen distribuyendo bolsas de comida y subsidios por la
falta de trabajo generalizado.

Por otro lado, gran parte de Latino América, y tantas otras zonas
profundamente endeudadas y estructuralmente estancadas, en los ul-
timos afios ha mermado considerablemente las inversiones en Salud y
Educacion, por lo que la situacion descripta tiende a agravarse.

En el 2010 la situacion no ha variado en mucho lo que demuestra lo
ya afirmado en reiteradas oportunidades: la extrema pobreza no es una
prioridad politica.

4 Pilotti, Francisco. La crisis economica en América y su impacto en la familia y la
infancia. Boletin del Instituto Interamericano del Nifio (IIN/OEA), N 227, pagina 30. Monte-
video, Uruguay. Enero-Junio 1987.
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% DEL GASTO PUBLICO EN EDUCACION Y SALUD?*

E1979
m1983

12 3 456 7 8 91011 1213 14 15 16 17

Referencias: 1 Argentina 10 México
2 Barbados 11 Panama
3 Belice 12 Paraguay
4 Bolivia 13 Peru
5 Brasil 14 Republica Dominicana
6 Costa Rica 15 San Vicente
7 Chile 16 Uruguay
8 El Salvador 17 Venezuela
9 Guayana

En sintesis, el hambre permanente tiene una incidencia directa en
el aumento de la nomina de las personas con discapacidad por causas
evitables. Al respecto el Programa de Accion Mundial para las Personas
con Discapacidad nos dice: “En muchos paises, los requisitos previos para
el logro de las finalidades del Programa son el desarrollo econdmico y
social, el suministro de servicios amplios a toda la poblacion de la esfera
humanitaria, la redistribucion de los recursos y los ingresos y el mejo-
ramiento de los niveles de la poblacion. (...) Con todo, el logro de esos
objetivos requiere periodos prolongados de esfuerzos durante los cuales
es probable que aumente el numero de personas con discapacidad”.¥’

4 CEPAL. Crisis economica y politica de ajuste, estabilizacién y crecimiento. Nacio-
nes Unidas. Paginal05. Santiago de Chile, Chile. 1986.
47 Apartado 10, pagina 37.



76 ALEJANDRO ROJO VIVOT

A la accion

Posiblemente los que hoy padecen hambre cronico nunca lean estas
lineas ya que casi seguro son analfabetos y, ademas, tiene muy pocas
posibilidades de capacitarse para romper el circulo vicioso de la extrema
pobreza. Y, quiza, ya sea tarde pues han fallecido o posean discapacidad
metal, graves problemas psiquicos, alteraciones fisicas o sensoriales,
etcétera.

Los grupos que se ocupan de la situacion de las personas con dis-
capacidad, en general, deben reconocer como propios los problemas
referidos a la malnutricién y no como algo que no les atafie en forma
explicita.

El bregar por el desarrollo armonico debe incorporar como cuestion
prioritaria el accionar por la erradicacion definitiva de las causas dis-
capacitantes hoy en dia evitables como, por ejemplo, el hambre perma-
nente de los que no acceden a una alimentacién minima y equilibrada
estimada en, aproximadamente, 2.500 calorias diarias (A. Sauby).

Cuando teniamos quince afios, trabajando en una comunidad abo-
rigen enclavada en la Cordillera de los Andes, tuvimos por primera vez
en nuestros brazos a nifios raquiticos con serias deficiencias en su desa-
rrollo intelectual y fisico. En la magnificencia del paisaje coronado por
el volcan Lanin conocimos la muerte por hambre... y nuestros primeros
fracasos... y el sentimiento de impotencia... y el férreo compromiso
personal de bregar en forma pacifica por la equiparaciéon de oportu-
nidades. Entrado el Siglo XXI, varias décadas después, en América
Latina el hambre cronico ha aumentado considerablemente y las causas
estructurales se han agravado notoriamente. Sin duda, la calidad de la
vida democratica es la tinica via sustantiva que viavilizard la supresion
del hambre cronico. Nunca los sistemas autoritarios seran la solucion de
nada, como bien aprendimos.

A lo largo de los afios encontramos que los caminos para dar res-
puestas son disimiles pero todos tienen en comun la perseverancia y
coherencia en el accionar.
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Indudablemente que, las distintas concepciones ideologicas y po-
liticas partidarias enfocan la cuestion desde sus respectivas Opticas
particulares pero, esquematicamente, podemos dividirlas en dos grandes
sectores: los que priorizan la condicion humana en el presente y los que
la hipotecan al precio de varias generaciones. A cada uno le cabe el sayo
que le corresponda.

Los que sufren hambre cronico necesitan de programas de salva-
taje inmediatamente y de ser actores de profundos cambios estructu-
rales en el corto plazo, que rompan —entre otras— con la dependencia
de ayudas transitorias que se transforman en permanentes, tanto
sean de iniciativa estatal o privada. Recuérdese el antiguo aforismo
chino “Si tu vecino tiene hambre, dale un pez; pero si quieres ver-
daderamente ayudarle, enséfiale a pescar”.

Después de veinte y mas siglos de historia del hambre contentar-
nos unicamente con propuestas paliativas es, en definitiva, ensanchar
la brecha entre los que transitamos el tercer milenio (con lo que ello
implica en tecnologia y bienestar) y los que seguiran sufriendo la peor
tortura —como lo es la falta de alimentos suficientes— que les significara,
ademas, discapacidad y la imposibilidad de aportar plenamente todo su
potencial humano, sino mueren a corto plazo. En las prioridades que se
fijan en una comunidad podemos observar claramente el alma de sus
miembros.

Los grupos que bregan por los derechos de las personas con
discapacidad deben contribuir notablemente a que la sociedad en
su conjunto y particularmente sus dirigentes comprendan, de una
vez por todas, que el desarrollo en paz —tantas veces declamado— es
posible con la participacion activa de cada uno de los miembros del
género humano. Sin demora hemos de, por lo menos, alzar la voz
para que el hambre cronico no siga siendo causa de discapacidad.

Algunos grupos estdn demostrando idoneidad para la influencia
social; si empleamos esa energia en propulsar medidas estructurales y
de acciodn directa en lo que respecta a la prevencion, reforzaremos posi-
tivamente la imagen publica propia de quienes se ocupan de aspectos so-
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ciales que no le afectan directamente y —fundamentalmente— estaremos
contribuyendo magnificamente al desarrollo arménico de la sociedad.

Sin duda hoy el hambre sigue siendo una de las causas principales
originadoras de la discapacidad. Es claro el nivel de desarrollo que he-
mos alcanzado como civilizacion. También es palpable cuales son las
prioridades inexcusables y lo mucho que nos resta hacer.



CAPITULO II1
LA DEUDA IMPAGA

“Una buena politica social y el refuerzo de la comunidad en
realidad son la misma cosa y que esa politica social puede ser
un instrumento efectivo para ayudar a reforzar a la comunidad.
El poner esto en practica, sin embarazo, no es una tarea facil.
Requiere un entendimiento claro de los valores en los que se
basa la necesidad de cambio, moralizacion de las comunidades
que quieran y necesitan el cambio, la voluntad de asumir riesgos
en la arena publica y un compromiso de un fuerte y continuo
apoyo politico para superar los obstaculos y dificultades que
inevitablemente ocurrirdn”.

MICHAEL MENDELSON

Si bien la comunidad ha ido, relativamente, modificando sus prejui-
cios hacia las personas con discapacidad, aun subsisten notoriamente,
sobre todo si la misma es severa o profunda. En el caso de que esa situa-
cion de gravedad sea en lo intelectual el rechazo manifiesto o velado es
mas notorio. Cuando a lo antedicho se agregan problemas de conducta
cronicos las posibilidades de aceptacion se reducen en mucho.

Desde luego que, para afirmar lo antedicho nos basamos en los
hechos cotidianos y no en las expresiones de buena voluntad —vacias de
contenido— de algunas declaraciones publicas expresadas, casi siempre,
al inicio de una gestion o en campaias proselitistas.

Con frecuencia, pareciera que el valor de la vida se mide por las
posibilidades de produccion o utilidad individual y comunitaria y no por
los valores intrinsecos e inalienables de la condicion humana.

A veces, el afan en la busqueda de la excelencia social y personal
desecha lo que no es perfecto segun algun arbitrario canon, distorsiona-
do, en todo caso, el objetivo superior de desarrollo integral en la norma-
lidad de cada hombre y mujer sin distingo de ninguna clase. Recuérdese
que normalizacion es la aceptacion de nuestras realidades peculiares y
no el parecernos necesariamente a determinada norma estereotipada y



80 ALEJANDRO ROJO VIVOT

que la excelencia es el méximo rinde de cada esfuerzo y no el récord
mundial absoluto.

Desde luego que la situacion de los individuos con discapacidad
mental severa o profunda se enmarca dentro de un contexto historico y
comunitario mas amplio que incluimos a todas las personas con disca-
pacidad como parte de una minoria social. En este sentido, Amelia Dell’
Anno expreso: “la concepcion acerca del sujeto de esta problematica
también ha tenido una importante evolucion. Si co-existen paradigmas
tradicionales, de rehabilitacion y de vida independiente, se aprecia una
creciente orientacion hacia este ultimo. Ello se traduce en un mayor
grado de conciencia sobre su situacion por parte de muchas personas
con discapacidad y sus allegados, su disposicion para el pleno ejercicio
de sus capacidades y su protagonismo en la lucha por sus derechos.

En un sentido mas amplio, también se incorporan como sujetos a
todos los individuos que componen la sociedad, en cuanto cada uno de
ellos entra personalmente en el interjuego relacional con estas personas,
con sus propias actitudes y disposiciones, contribuyendo en un microni-
vel a situaciones de aceptacion e integracion, o de rechazo y exclusion.

(.)

Estas distinciones resultan importantes, pues permiten diferenciar y
articular tres niveles en la resolucion de la conflictividad que acompaia
a esta problematica:

a) Las condiciones inherentes al propio individuo, incluyendo el
grado de rehabilitacion y capacitacion logrado en cada caso.

b) Las cuestiones vinculadas a la interaccion social, fuertemente
asociadas a aspectos culturales y axioldgicos.

¢) El desarrollo de medidas que favorezcan la integracion, desde el
marco legal, organizacional y de funcionamiento de los sistemas
socio-asistenciales.

En sintesis, la plenitud del ejercicio de los derechos ciudadanos y la
puesta en acto de las capacidades de los individuos constituyen una re-
sultante de las actitudes personales y sociales y del marco legal y técnico
que cada sociedad implementa, en base a sus valores prevalentes. Esto
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es asi para el conjunto de la poblacion, exigiendo el reconocimiento de
potencialidades y de necesidades especificas”.*

Estado de situacion

Con respecto a las personas con discapacidad intelectual severa o
profunda y que tienen graves problemas de conducta, en la mayoria de
las regiones existen muy pocos servicios adecuados, como resultado
de una constante politica de despriorizar el accionar hacia los que mas
necesitan. Otro tanto sucede con los sistemas de formacion docente, téc-
nicos y profesionales que insisten en la aparente ignorancia de realidades
palpables como la que nos ocupa, dejando de aportar el tan imprescin-
dible recurso humano cualificado especificamente.

También es justo reconocerlo taxativamente, el movimiento de las
personas con discapacidad, en su conjunto, no le ha prestado la debida
atencion a la situacion de aquellos que no pueden alzar su propia voz por
lo que no son factor de incidencia social.

Tampoco, en lineas generales, los organismos gubernamentales y de
iniciativa privada cuyo cometido es el resguardo de los derechos huma-
nos no se ocupan o no imprimen la suficiente intensidad y continuidad
en la defensa de quienes tienen discapacidad severa o profunda o graves
problemas de conducta asociada y carecen de servicios acordes a sus
requerimientos individuales.

Asimismo, las instancias especificas de gobierno: educacion, Se-
guridad Social, bienestar social, etcétera no programan su accionar
para comenzar por los que inexcusablemente deberian ser objeto de su
particular atencion y encaran politicas soslayando el acuciante proble-
ma crénico sin resolver la atencion de los individuos con discapacidad
intelectual severa o profunda.

Por otro lado, los padres y familiares de las personas con discapaci-
dad intelectual severa o profunda o con graves problemas de conducta

“Dell” Anno, Amelia. Politica Social y Discapacidad. Sujeto y Contexto. Prefacio.
Universidad Nacional de Mar del Plata. Paginas 18,19 y 20. Mar del Plata, Provincia de Buenos
Aires, Argentina. 1998.
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les resta lograr un mayor nivel de organizacion para influir acabadamen-
te, aunque en ese sentido los avances son importantes.

Los servicios

Indudablemente que, las personas con discapacidad intelectual se-
vera o profunda o con problemas de conducta asociados requieren de
servicios acordes a sus necesidades especificas que, entre otras caracte-
risticas, implican personal suficiente y gran dedicacion individualizada
como el habitat ha de ser confortable y digno a la condicion humana.®

Los pocos servicios existentes se concentran mayoritariamente en
las grandes ciudades, pues predomina la politica de derivacion en vez de
encarar localmente la atencion adecuada o la asistencia familiar en for-
ma directa. El coste de esa estrategia de centralizacion es elevado tanto
en lo econdmico como en el desarraigo o desmembramiento familiar y
no se justifica bajo ningun aspecto, aun en muy pequefios conglomera-
dos habitacionales.

Contrariamente a lo imaginable, en general la educacion especial y
los sistemas institucionales de hogares dan prioridad a los que menos
necesitan de esos servicios diferenciales, ya que los individuos con
discapacidad intelectual leve o moderada se adecuarian con mayores
posibilidades de éxito en los establecimientos comunes o generales,
desatendiendo a aquellas personas con pocas posibilidades de vida in-
dependiente. La inversion de la ecuacion demuestra la distorsion ética de
la sociedad y lo contradictorio de las politicas tendientes a generalizar
la equiparacion de oportunidades.

A mayores posibilidades de inte- | Mayores posibilidades de acceder s
gracion en el sistema comun servicios especiales

A menores posibilidades de inte- | Menores posibilidades de acceder a
gracion en el sistema comun servicios especiales

“Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 25.1. Paris, Francia. 10 de diciembre de 1948.
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En algunos casos de discapacidad intelectual severa o profunda o
con problemas de conducta asociados es necesaria la internacion (perio-
dica o prolongada), por lo que los servicios atinentes deben estar cerca
de las familias. Recuérdese que “la familia es el elemento natural y fun-
damental de la sociedad y tiene derecho a la proteccion de la sociedad y
del Estado”, tal lo expresado por la Declaracion Universal de Derechos
Humanos (NU, 1948).

Otro tanto afirmamos con respecto a los centros de dia y otras for-
mas de atencion como la ayuda domiciliaria, que facilitan el desarrollo
individual del individuo con discapacidad intelectual severa o profunda
y coadyuvan con la familia de pertenencia.

La irrelevante generalizacion de los centros de dia o similares
provocan en los padres la disyuntiva extrema de destinar gran parte de
su tiempo al cuidado directo e intensivo, con la logica merma laboral y
social, desgaste personal y del nucleo familiar o la internacion a veces
en instituciones de muy baja calidad, con costes excesivamente altos o
distantes en demasia. En este sentido reafirmamos el derecho al perti-
nente descanso de los familiares como a disfrutar de intimidad.

Cuando la discapacidad intelectual estd asociada a graves proble-
mas de conducta las opciones familiares se dificultan en mucho y los
problemas para encontrar soluciones se multiplican pues, rara vez, sus
preocupaciones hallan localmente respuesta adecuada.

Insistimos, la atencion proxima a la residencia natural es un dere-
cho fundamental y es posible, de encararse politicas de equiparacion de
oportunidades a partir de una priorizacion coherente con la ética que
decimos sustentar. Ademas, lo aqui planteado representa menores costes
e impacta muy positivamente en la familia.

También hacemos notar la afligente desproteccion de las personas
con discapacidad intelectual severa o profunda cuyas familias viven
paupérrimamente. El hacinamiento, subalimentacion y el alto riesgo de
contraer enfermedades disminuyen, aun mas, las posibilidades de una
existencia digna a que todo ser humano tiene el irrenunciable derecho.

Asimismo, los habitantes rurales carecen de alternativas validas re-
sueltas a partir de recursos locales, a pesar de que eso podria ser posible
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si se llevaran adelante programas integrales de habilitacion y rehabilita-
cion con base comunitaria.

Los grupos de emigrantes, desplazados, exiliados, transumantes,
etcétera también deben ser considerados especificamente para que sus
miembros con discapacidad severa o profunda puedan desarrollarse
integralmente con dignidad.

Y, en general, recuérdese lo que significa, en la practica, depender
del sistema de Seguridad Social que, en algunos casos, es renuente a
reconocer como de su incumbencia la prestacion de beneficios cuando
se trata de una persona con discapacidad intelectual severa o profunda,
aduciendo razones econdmicas para justificar las administraciones defi-
cientes de los aportes o escalas de priorizacion que relegan a los ultimos
puestos a los que mas necesitan.

Ser o no ser

“iSer o no ser: he aqui el problema!” asi comienza Hamlet su parla-
mento del tercer acto, cuando en el magistral soliloquio se debate entre
combatir o dejarse morir.>

A lo largo de los afios hemos visitado, en distintos paises, varias
instituciones destinadas a la internacion de personas con discapacidad
intelectual severa o profunda, con graves problemas de conducta aso-
ciada y enfermos mentales.

Facilmente podriamos trazar una linea demarcatoria en dos grandes
grupos: los que brindan atencion adecuada y los que denigran la condi-
cién humana.

Notese que nuestros parametros de analisis no pasan por la senci-
llez o sofisticacion; si son gratuitos o costosos; estatales o de iniciativa
privada, etcétera. Nos estamos refiriendo a si los sotanos himedos,
sucios y mal ventilados son confundidos con agradables salas de estar;
dormitorios hacinados y aulas conformadas con precarios tabiques, sin

0¢,Qué es mas levantado para el espiritu: sufrir los golpes y dardos de la insultante
Fortuna, o tomar las armas contra el piélago de calamidades, y haciéndoles frente, acabar
con ellas?”
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iluminacioén y estimulacién apropiada son presentados como espacios
dignos y suficientes; bafios, lavaderos y cocinas poco higiénicos y ma-
lolientes son justificados pues “los pobrecitos se ensucian mucho” o si
la opcioén son ambientes luminosos y confortables, con jardines, terrazas
o patios solariegos donde flores y plantas alegran la vista y atraen a las
aves, todas las instalaciones tienen medidas de seguridad y no existen
barreras arquitectonicas. Mdas aun, si el personal tiene o no preparacion
apropiada como supervision profesional, si trabajan con cada uno de los
internos o solamente los deja vegetar a veces sin atencion alguna durante
muchas horas. Otro tanto afirmamos en cuanto a las condiciones gene-
rales de trabajo: remuneracion, rotacion, capacitacion, asesoramiento,
descanso pertinente tanto en las jornadas como semanales, carga hora-
ria, etcétera.

Hacia el final del célebre monologo shakespeareano el atribulado
Principe de Dinamarca concluye: “Asi la conciencia hace de todos noso-
tros unos cobardes; y asi los primitivos matices de la resolucion desma-
yan bajo los palidos toques del pensamiento, y las empresas de mayores
alientos e importancia, por esa consideracion, tuercen su curso y dejan
de tener nombre de accion...”.”!

La condicion denigrante de algunas instituciones destinadas a
las personas con discapacidad intelectual severa o profunda, a veces
subvencionadas por la comunidad a través del Estado, es una flagrante
contradiccidn con los derechos humanos universales y deben ser denun-
ciadas firmemente o recitar a viva voz, como Hamlet, la cobardia social
que hace de “las empresas de mayores alientos e importancia” (pues
estan destinadas a los que mas necesitan), “tuercen su curso y dejan de
tener nombre de accidon”. para ser una aberracion.

Por el otro lado, hemos de emular a los que son capaces de cons-
truir y mantener servicios dignos del género humano y generalizarlos
en todas las regiones, para que la equiparacion de oportunidades de
las personas con discapacidad intelectual severa o profunda y los que

5! Shakespeare, William. Hamlet, principe de Dinamarca. Club Internacional del Libro.
Pagina 127. Madrid, Espafa. 1999.
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tienen asociada graves problemas de conducta, pueda ser una realidad
cotidiana.

En la respuesta que la comunidad le de al dilema “ser o no ser”
podremos medir su coherencia con la ética sustentada.

Desear o poder

A veces confundimos dos verbos bien distintos en espafiol: desear
y poder. En otras oportunidades los entremezclamos como una forma
de desdibujar lo que vemos pero no miramos u 0oimos pero no escucha-
mos.

Ante planteos especificos sobre la afligente situacion de las perso-
nas con discapacidad intelectual severa o profunda la respuesta facil es
invocar razones financieras, suponiendo que ocuparnos de los que mas
necesitan es una cuestion de las épocas de bonanza econémica y no el
resultado de la ética que decimos sustentar y de las politicas sociales
enunciadas en las campanas proselitistas.

Aproximadamente el 0,25% de la poblacion total tiene discapacidad
intelectual severa o profunda, por lo que, cuantitativamente, es de relati-
va sencillez la cobertura asistencial. Por ejemplo, para el caso argentino
serian unas 1000.000 personas.

Con distribuir equitativamente los recursos destinados por la Se-
guridad Social, por ejemplo estudiando acabadamente las pensiones
graciables a las personas laboralmente activas, los fondos aumentarian
significativamente para atender lo aqui expuesto.

Con suprimir la corrupcion podriamos, seguramente, atender
adecuadamente a toda la poblacion que lo necesita.

Insistimos, cada pais, provincia o localidad, podra hacer célculos
semejantes para demostrar que es posible comenzar a solucionar, por
lo menos, un aspecto importante de la problematica referida a la disca-
pacidad.

Si deseamos podemos, siempre y cuando privilegiemos las opciones

y seamos coherentes en el accionar. A lo largo de los siglos ha habido
muchos tipos de revoluciones, la que esta faltando es la que sera produc-
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to de animarnos a hacer lo que sea coherente con nuestra forma de ser.
El resto se dara por afiadidura.

En definitiva, con respecto a las personas con discapacidad inte-
lectual severa o profunda y las que tienen asociados graves problemas
de conducta solo nos falta mirar lo que vemos, escuchar lo que oimos y
hacer lo que debemos.

Otros aspectos

Los medios de comunicacion social poco se ocupan en particular
de las personas con discapacidad intelectual severa o profunda. Si estos
magnificos instrumentos de formacion de informacioén y opinién provo-
caran un amplio debate, coadyuvarian a revelar situaciones denigrantes,
difundirian las instituciones dignas y expandieran el conocimiento
cientifico, posiblemente podriamos entrever un cambio significativo en
el corto plazo.

Debemos incrementar notoriamente las acciones en procura de
desterrar los prejuicios que, en el tercer milenio de nuestra era, todavia
estan profundamente arraigados. La incapacidad para reconocer al otro
como un semejante en toda su amplitud por la circunstancia de la dis-
capacidad, es un factor equivalente —hoy en dia— a quienes quemaban
a las brujas o condenaban a muerte a los filosofos y cientificos por sus
teorias o desterraban a los que opinaban distinto.

En sintesis, a la comunidad le resta mucho por hacer con respecto
a las personas con discapacidad intelectual severa o profunda y quienes
tienen asociados problemas graves de conducta.

Los sin voz estan esperando las voces preclaras y firmes que esten-
toreamente reclamen por la deuda impaga; tenemos la palabra.

Los gritos del silencio

Sin entrar a definiciones técnicas, basicamente se entiende por per-
sona con discapacidad intelectual severa o profunda a aquel ser humano,
con entidad propia, que tiene serias dificultades para lograr un desarrollo
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mental muy limitado que, por ejemplo, no le permitird desenvolverse en
la vida diaria con independencia.

Hasta no hace mucho tiempo las diversas ciencias, como a la médica
y pedagogica, senalaban que no existian posibilidades de desarrollo para
los individuos con la discapacidad ya apuntada. En otras palabras, ante
un niflo con discapacidad intelectual severa o profunda se afirmaba que
no se podia hacer nada. Esta postura equivocada sigue vigente.

Cabe destacar que —aun hoy en dia— hay quienes afirman que las
personas con discapacidad intelectual severa o profunda no tienen de-
recho a la vida, como si ese derecho estuviera relacionado con la capa-
cidad intelectual.

Si analizamos los servicios que en cualquier pais latinoamericano
se brinda a las personas con discapacidad, observaremos que los més
desprotegidos son, paradojicamente, los que mas necesitan.

Los pocos centros de atencion casi siempre administrados por el
Estado, son sindonimos de abandono o, por lo menos, de hacinamiento.

La atencion personalizada atin sigue siendo una bella expresion inclui-
da en todo manual de pedagogia, pero poco difundida en la practica.

Es dable reconocer que existen algunos logros —casi siempre de los
propios padres o de ordenes religiosas— que demuestran claramente que
es posible una vida digna por severa o profunda que sea la discapacidad
intelectual.

Las experiencias de trabajo con individuos con discapacidad inte-
lectual severa o profunda demuestran que es posible mejorar sus condi-
ciones de vida.

Indudablemente que este accionar surge como una respuesta al re-
conocimiento pleno de la dignidad humana de estas personas.

Y, precisamente, estas experiencias no se generalizaron pues social-
mente no es aceptada —en la practica— la condicién humana de quienes
tienen discapacidad intelectual severa o profunda.

Por eso los servicios no se han adecuado y tan solo la respuesta ge-
neralizada es la internacion en macroinstituciones que, en el mejor de
los casos, vela por la subsistencia (alimentacion, abrigo, etcétera) pero
no se procura un desarrollo integral.
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Notese que el derecho a la vida implica también educacion, es-
parcimiento, relaciones sociales, etcétera y nunca puede ser entendido
meramente como sindonimo de subsistencia.

En otras palabras, la actual situacion de la enorme mayoria de
las personas con discapacidad intelectual severa o profunda es una
flagrante violacion a los mas elementales derechos humanos. Esa
vida en condiciones infrahumanas es una afrenta a la dignidad de
todo el género.

Permitasenos insistir, no se trata de favores, solidaridad, caridad, et-
cétera, pues estamos hablando de equidad. En este sentido recordemos a
John Rawls (1921-2002): “en la justicia como imparcialidad, la sociedad
es interpretada como una empresa cooperativa para beneficio mutuo. La
estructura basica es un sistema publico de reglas que definen un esque-
ma de actividades que conducen a los hombres a actuar conjuntamente
de modo que produzcan una suma mayor de beneficios, al mismo tiempo
que le asignan a cada uno ciertos derechos reconocidos a compartir los
productos. Lo que una persona haga dependera de lo que las reglas pt-
blicas digan que tiene derecho a hacer, y, a su vez, lo que tiene derecho a
hacer dependera de lo que haga. La distribucion que resulte se obtendra
satisfaciendo las pretensiones, las cuales se determinaran por lo que las
personas emprendan a la luz de todas las expectativas legitimas. (...)

Solamente teniendo como trasfondo una estructura basica justa, que
incluya una constitucion politica justa y una justa configuracion de las
instituciones econdmicas y sociales, puede decirse que exista el proce-
dimiento justo requerido. (...)

Es excesivo suponer que exista una solucion razonable para todos, o
aun para la mayoria de los problemas morales. Quiza s6lo unos cuantos
puedan ser resueltos satisfactoriamente. En todo caso la sabiduria social
consiste en formar las instituciones de modo tal que no surjan con fre-
cuencia dificultades insuperables (...)”.>

También es importante reiterar que, en la medida que los directa-
mente involucrados, o sus padres cuando corresponda, inicien acciones

2Rawls, John. Teoria de la justicia. Fondo de Cultura Econémica. Segunda edicion,
segunda reimpresion. Paginas 89,91 y 93. México, México. 2000.
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judiciales buscando, de ser necesario, denuncias por incumplimiento de
los deberes de los funcionarios publicos, medidas de amparo, etcétera
buscando que los sistemas de la comunidad respondan con justicia y
reconozca el derecho al disfrute de los beneficios sociales, los que mas
necesitan accederan a los que les corresponde. Es la justicia la que debe
intervenir cada vez que el ejercicio de un derecho es menguado; es la
razon que nos asiste la que nos debe impulsar a demandar cada vez que
sea necesario. La sabiduria social se ir4 constituyendo sélidamente en
la medida que la busqueda del acceso a los derechos se generalice pues
se habra logrado, al menos, circunscribir al maximo a los que, en el
amparo de los poderes publicos, se desempefian al margen de la moral
que ha inspirado muchas de las normas legales y a las instituciones que
conforman la sociedad.

Las asociaciones

También es cierto que las asociaciones de padres hace relativamente
poco tiempo que han comenzado a hacer oir su voz al respecto, quiza
influenciadas por esa concepcion derrotista por la cual lo Gnico que se
espera es el fallecimiento de la persona con discapacidad intelectual
severa o profunda.

Otro tanto nos corresponde, es justo reconocerlo, a los que participa-
mos en organizaciones que se ocupan de personas con discapacidad en
general. Hasta ahora no nos hemos preocupado con la debida intensidad
y asiduidad por la denigrante situacion de muchas de las personas con
discapacidad intelectual severa o profunda.

Desde luego que no se trata de apelar a la conmiseracion o de alen-
tar falsas utopias que invocan soluciones magicas, sino de bregar por el
respeto de los derechos del hombre sin ningtn tipo de discriminacion.

Las alianzas inteligentes entre las familias y los especialistas deben
profundizarse en el sentido mas amplio, al igual que bregar para que los
poderes publicos asuman su indeclinable cuota parte de responsabilidad
para generalizar el bienestar comtn.
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Propuestas

Aunque en cada region, seguramente, las estrategias variaran segin
las circunstancias particulares, por lo menos deberiamos llevar adelante
las siguientes acciones relacionadas con las personas con discapacidad
intelectual severa o profunda:

1) Profundizar las relaciones con los grupos de padres;
2) promover la discusion en los grupos de base social,

3) difundir publicamente la situacion, tanto en sus aspectos positivos
como negativos;

4) cada vez que sea pertinente, denunciar, particularmente, el incum-
plimiento de la Declaracién Universal de Derechos Humanos, (NU,
1948);

5) alentar para que se continie y se intensifiquen los esfuerzos para in-
crementar y expandir las perspectivas posibles de desarrollo integral,
inclusive realizando actividades en los &mbitos comunes al resto de
la sociedad de pertenencia;

6) emplear los mecanismos de participacion ciudadana como, por caso,
Presupuesto Participativo, Iniciativa Popular, Audiencia Publica,
Consulta Popular, Banca del Vecino, etcétera.

Indudablemente que las alternativas de trabajo en comun son mucho
mas amplias, pero jcomencemos con algo de una vez!

También tenemos que dejar de lados los prejuicios que nos han
llevado por mucho tiempo a bregar en forma aislada, cada uno por los
intereses directos segtin la discapacidad.

El movimiento organizado de las personas con discapacidad o de
sus familias debe asumir como prioritario el trabajo particularmente
por los que no pueden alzar su voz, de lo contrario significard no haber
comprendido los mas elementales principios €ticos que nos impulsan.
Otro tanto, por caso, afirmamos de las entidades agrupadas entorno al
cumplimiento de la Declaracion Universal de Derechos Humanos.
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Palabras finales

La universalidad de la discapacidad (sin distingo de fronteras
geograficas, econdmicas, sociales, generacionales, etcétera), la indivi-
dualidad de cada circunstancia personal y los conceptos claramente
detallados en la Declaracion Universal de Derechos Humanos, hacen
del bregar en ese sentido una fuerza incontrastable que poco a poco,
va venciendo las resistencia de los prejuicios, a veces como un fuerte
vendaval y otras —la mayoria— como el lento y constante accionar de las
olas en las costas rocosas.

La existencia de una persona con discapacidad intelectual severa o
profunda en condiciones de vida deplorables, es un claro exponente de
incumplimiento del sustrato ético y legal que la humanidad ha estable-
cido taxativamente como basico para el desarrollo integral de todos sus
miembros, sin distincion alguna.

La generalizada situacion denigrante de las personas con discapa-
cidad intelectual severa o profunda es una ignominia que nos ofende a
todos por igual.

Reiteramos; las miles y miles de personas con discapacidad inte-
lectual severa o profunda que en la actualidad no han accedido ni a las
minimas posibilidades de desarrollo individual y social constituyen un
grito de los sin voz que debemos recoger y enarbolar inexcusablemente,
pues no estaremos nada mas —ni nada menos— que siendo coherentes
con los principios y responsabilidades que implica la ética que decimos
sustentar.



CAPITULO IV
LA FAMILIA

“Si el motivo de cuidar a los nifios dependiera exclusivamente
de la tendencia esperable, estaria ausente en todos, excepto en la
madre del recién nacido, y en ella seria solo transitoria. La cul-
tura humana seria imposible si no existiera la capacidad humana
de adquirir motivos, incluyendo el de cuidar a los nifios”. >

TueobporE M. NEwcoMmB
(1903-1984)

Primera Parte

“El hombre no podrd en absoluto ser maniana, en su vision
v en su ataque del mundo, el mismo que es hoy: justamente por-
que, bajo la influencia de este deslizamiento incoercible hacia
estados de organizacion y de conciencia siempre mas elevados,
derivamos hacia climas y hacia orillas completamente nuevos,
no me entregaré aqui al inutil esfuerzo de adivinar nada preci-
so concerniente a los rasgos (o a la fisonomia) de la Tierra de

manana’>*

PIERRE TEILHARD DE CHARDIN
(1881-1955)

A lo largo de los afios la concepcion general sobre las personas con
discapacidad ha ido variando: desde, a veces, su aniquilamiento en la
época de los espartanos, el gran encierro hasta bien entrado el Siglo XIX
0 mas y, en algunos casos, en el presente, las politicas de desarrollo por
separado que ain subsisten.

En sintesis, el camino, en bastantes oportunidades, estuvo como
encarrilado entre la discriminacion y el paternalismo.

53 Newcomb, Theodore M. Manual de psicologia social. EUDEBA. Tomo I. Pagina 175.
Buenos Aires, Argentina. 1964.

$*Teilhard de Chardin, Pierre. La aparicion del hombre. Taurus Ediciones. Pagina 315.
Madrid, Espaiia. Julio de 1965.
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Unos afios antes de 1960 se fue consolidando un concepto lime-
nar: la normalizacion de las condiciones de vida de las personas con
discapacidad. Es decir, los individuos con deficiencias tienen derecho a
una existencia lo mas independiente posible y a acceder, en equiparables
oportunidades, a los bienes y servicios que estan a disposicion de sus
respectivos grupos de pertenencia.

Uno de los primeros sintomas en este sentido fue la revision de las
estrategias educativas, sobre todo cuando éstas se plantean segregadas
(edificios separados, etcétera). Otro aspecto muy importante fue el particu-
lar énfasis en propender a la generacion de genuinos y suficientes ingresos
econdmicos a través del trabajo de las personas con discapacidad.

También hemos de destacar el bregar por manifestarse politicamen-
te de cada vez mds personas con discapacidad. Al respecto, inclusive
quienes tienen deficiencia mental estan participando activamente en los
actos electorales a través de su voto.

Asimismo, y sobre todo muy particularmente a partir del “Afio
Internacional del Impedido” (NU, 1981), las personas con deficiencias
expandieron su presencia y, fundamentalmente, a expresarse con su
propia voz. Cabe aclarar que las personas con discapacidad mental estan
involucrandose, optando en primer lugar en algunas de las cuestiones
que les competen directamente.

Quiza, a manera de simplificado resumen, podemos afirmar que
dejamos de centrarnos en, por ejemplo, trabajar para y focalizamos la
mirada en trabajar con. Hoy, por suerte, no nos preocupa solo la opinion
sobre las personas con discapacidad pues hemos comprendido que el
meollo est4 en ocuparnos de que sus decisiones sean autdnomas, aun de
las que nos signifique interpretarlas con dificultad.

Desde luego que la modificacion fue mucho mas alld de un cambio
de preposicion pues es reflejo de una verdadera revolucion copernicana.

Por otro lado es importante subrayar que, todavia hay quienes
sostienen politicas inversas a las propias de la normalizacién de las
condiciones de vida aunque, en clara contradiccion, enunciando que su
objetivo es lograrla.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 95

En este sentido y a manera de ejemplo, recordamos las leyes pater-
nalistas, servicios educativos y de salud brindados en edificios sepa-
rados, catequesis infantil especial, actos religiosos aparte, actividades
recreativas y deportivas segregadas, etcétera.

Un hecho, a nuestro entender, interesante de estudiar es lo plan-
teado por el Poder Ejecutivo Nacional de Argentina; por aprobacion
de la Asamblea General de las Naciones Unidas, que el pais apoyo, en
1994 en todo el mundo se organizaron actividades con motivo del “Afio
Internacional de la Familia” pero se agregd para el mismo periodo: el
“Ano Nacional de la Tercera Edad”, “Afio Nacional de la Educacion”,
“Ciencia y Técnica” y “Afio Nacional de la Plena Integracion de las Per-
sonas con Discapacidad”. Desde luego que habra quienes sostengan que
esta multiplicidad favorecio el cumplimiento del compromiso asumido
con anterioridad o que el mismo era responsabilidad de los sectores
especificos y otros, quiza sean muchos, opinen que esta particular es-
trategia favorecio la dispersion y disociacion de la atencion publica, con
sus logicas consecuencias. Que todo esto haya sucedido en un periodo
electoral puede ser una mera coincidencia.

Mas alla de la manipulacion, en algunas oportunidades, de los po-
deres publicos sobre la situacion de muchas familias con hijos con dis-
capacidad, existe en la Region un acentuado desarrollo de proyectos que
buscan fortalecerlas, como base inexcusable para la integracion social.

En este sentido, Roberto Leal Ocampo, de Nicaragua, expreso en
el contexto del Proyecto Crecer Juntos en la Vida Comunitaria: “es en
la familia en donde millares de personas con discapacidad, particular-
mente jovenes y niflos, encuentran un terreno propicio para expresar la
alegria caracteristica de los jovenes. Este entorno es dificil de encontrar
en cualquier otro ambiente de una sociedad regenteada por adultos ‘abu-
rridos’, que suelen reprimir y coactar esta alegria, a veces por un deseo
de proteccion.

Es en la familia en donde infinidad de personas con discapacidad
conocen y viven la solidaridad de los unos para con los otros, la cual
no solo les es negada en una sociedad competitiva sino que también es
dificil de encontrar.
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Es en la familia en donde miles de personas con discapacidades pue-
den canalizar su coraje, permitiéndoles enfrentar los desafios de la vida
haciéndolos sentirse orgullosos. La sociedad exterior aspira a doblegar
esa audacia y a someterlos a una forma de vida segregada, mondtona y
tediosa.

Es en la familia en donde numerosas personas con discapacidades
encuentran un entorno que no limita su creatividad. Alli pueden ser todo
lo creativos que quieran, sin que se ponga cortapisas a su libre expresion,
como a menudo ocurre en la sociedad externa.

Es en la familia en donde las personas con discapacidades a menudo
cuentan con un ambiente acogedor para rebelarse contra el mundo can-
sado, desanimado, desconfiado y desilusionado que le es hostil y que se
niega a reconocer sus muy humanas inquietudes.

Si vamos a edificar un mundo mejor para todos, debemos dedicar
nuestros esfuerzos a la construccion de familias mas sélidas, integradas
e integrales. Si no cumplimos con esta tarea, pronto pagaremos el precio

de nuestra negligencia”.>

También es dable sefialar que gran parte de los grupos de padres,
organizaciones civiles y organismos estatales cuyo fin es ocuparse de la
familia en general, rara vez incluyen en sus cometidos a aquellas que tie-
nen un miembro con discapacidad. De esta manera se reitera el esquema
de segregacion pues, por el otro lado, se han desarrollado los grupos y
entidades especializadas que a veces no estan, ni siquiera en interrela-
cion con las otras. Posiblemente, esta distorsion sea el factor mas grave
de retardo en el cumplimiento de los objetivos que les son comunes y de
los que puedan tener respectivamente de especificos.

Tampoco, por diversas razones, en el presente todavia no son
mayoria los adultos con discapacidad que forman su propia familia y,
muchas veces, cuando lo hacen es con otra persona con discapacidad,
casi siempre del mismo tipo, con quien ha participado en su proceso de
habilitacion o rehabilitacion o es especialista en el tema.

53Leal Ocampo, Roberto. Familias mas fuertes, sociedad mas fuerte. Como si los nifios
importaran. Instituto Roeher. Paginas 35 y 36. Ontario, Canada. 1995.
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Permitasenos aqui recordar lo puntualizado por las Naciones Uni-
das: “Para lograr los objetivos de ‘igualdad’ y ‘plena participacion’ no
bastan las medidas de rehabilitacion orientadas hacia el individuo con
deficiencias. La experiencia ha demostrado que es, en gran parte, el me-
dio el que determina el efecto de una deficiencia o discapacidad sobre
la vida diaria de la persona. Una persona se ve abocada a la minusvalia
cuando se le niegan las oportunidades de que dispone en general la
comunidad y que son necesarias para los aspectos fundamentales de la
vida, incluida la vida familiar, la educacién, el empleo, la vivienda, la
seguridad econdmica y personal, la participacién en grupos sociales y
politicos, las actividades religiosas, las relaciones afectivas y sexuales,
el acceso a instalaciones publicas, la libertad de movimientos y el estilo
general de la vida diaria”.%

Entonces, a nuestro entender, es crucial ocuparnos extensa y profun-
damente sobre este asunto capital, es decir, la persona con discapacidad
formando familia.

Si nos detenemos unos instantes, seguramente, reconoceremos que,
cuando enunciamos la cuestion referida a la familia y discapacidad,
la primera idea que surge es la de un hijo con discapacidad o la de los
padres con un hijo en la antedicha situacion.

Entonces, a lo que estamos apelando es a lograr también una con-
cepcion adulta de las personas con discapacidad.

Frecuentemente, cuando la discapacidad es mental, notamos que los
silencios o evasivas son muchos.

Pero separemos la paja del trigo. Las dudas se apilan a montones,
cada uno, reflexionando intimamente y debatiendo con quien considere
oportuno, buceard sus respuestas.

Lo que no podemos dejar de observar es que la pregunta estd plan-
teada.

¢ Naciones Unidas, Asamblea general. Programa de Accién Mundial para las Personas
con Discapacidad. Parrafo 21. Version Castellana. Real Patronato de Prevencion y de Aten-
cion a Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con
discapacidad de América Latina. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.
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Es mas, en la medida que generalicemos el principio de normaliza-
cion de las condiciones de vida, favorezcamos la autoestima y autova-
limiento y generalicemos la equiparacion de oportunidades educativas,
laborales, politicas, etcétera, se nos hara mas palpable lo aqui planteado.
Por suerte.

La claridad en exponer los interrogantes como, por ejemplo, la pa-
ternidad o maternidad de quienes tienen discapacidad mental es, segin
nuestra opinion, entre otros, un rasgo de coherencia, el soslayar la cues-
tidn es, por lo menos una irresponsabilidad.

Desde luego que las respuestas unicas (excluyentes de toda otra po-
sibilidad) podran satisfacer a algunos, otros seguiran con las dudas. La
valentia en el analisis, como siempre, mostrara el camino.

Al desarrollar una politica de promocion humana donde el fortale-
cimiento de la familia ocupe un lugar primordial, también es necesario
que se priorice cuando las mismas se desenvuelven en condiciones de
extrema pobreza y tienen un miembro con discapacidad. Notese como
esta cuestion tampoco no es tenida particularmente en cuenta por los
grupos que se ocupan de los individuos con deficiencias.

Las Naciones Unidas, con motivo de haber proclamado a 1994 como
Ano Internacional de la Familia expreso al respecto “las familias pobres
estan expuestas a fuerzas que las separan, lo que provoca la migracion,
el aumento del nimero de nifios en la calle y de personas sin hogar. La
miseria de una familia supone que no funciona un sistema basico de
apoyo dentro de la sociedad, con la consecuencia de que las responsa-
bilidades familiares se transfieren entonces a instituciones comunales
nacionales. Es necesario prestar mas atencion a las consecuencias que
tiene para la familia la urbanizacion y los efectos sociales del ajuste
econdmico. Para hacer frente a estos problemas, se han de implementado
en algunos paises diversas medidas de seguridad en materia de ingre-
sos, entre ellas, planes de mantenimiento de los ingresos, prestaciones
por familia o hijos a cargo, medidas de apoyo para los hijos, seguros
médicos y de enfermedad, pagos por invalidez, seguros de desempleo,
deducciones impositivas, exenciones y créditos. Es preciso implantar
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otras medidas, especialmente en los paises en desarrollo, para que la
familia pueda atender a sus necesidades”.”’

Segunda Parte

“La solidaridad crece en razon directa de la justicia. Quien
dice que ella es una quimera irrealizable, conspira contra el
porvenir. Antes fue solidario el hombre en su familia; después
lo fue en su tribu; mads tarde en su provincia politica, en su co-
munion religiosa, en su grupo étnico. Hoy la solidaridad puede
extenderse a todos los componentes de cada nacion, cuya uni-
dad espiritual debe fincar en la convergencia moral de cuantos
piensan y trabajan bajo un mismo cielo. Y mirando mas lejos:
Jpor qué la solidaridad no estrechara algun dia en un solo haz
fraternal a todos los pueblos? ™

JosE INGENIEROS
(1923)

A veces nos imaginamos a la familia actual como un grupo de indi-
viduos sobre una endeble balsa flotando en un mar embravecido, otras
veces como el casi Unico refugio donde sus componentes pueden estar
seguros de los embates externos. En otras oportunidades observamos
al nucleo familiar como el emergente enfermo por las situaciones mas
diversas y, claro esta, como el motor principal de la realizacion personal
y social.

Cada uno conoce su historia y muchas otras historias de vida.

Desde luego que estamos muy lejos de caer en la estrechez de algu-
nos de analizar la realidad midiéndola de optimista o pesimista, como
si una siempre —a priori— fuera la verdad y la otra la distorsion.

S7Naciones Unidas, Asamblea General. Construir la democracia mas pequeiia en el
corazon de la sociedad. Resolucion 44/82 y A/44/407. FENDIM. Pagina 12. Buenos Aires,
Argentina. 1994.

8 Ingenieros, José. Las fuerzas morales. Editorial Losada. Pagina 40. Buenos Aires,
Argentina. 27 de Agosto de 1965.
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Una primera aproximacion

Quiza convenga recordar que la Declaracion Universal de Derechos
Humanos expresa que “todos los seres humanos nacen libres e iguales
en dignidad y derechos (...)”.%

A nuestro entender es dable apreciar, como método de analisis, si
este inexcusable principio universal es respetado cabalmente cuando
interviene, por ejemplo, la ceguera, retardo mental, sordera, etcétera.
Podemos sumar para entrecruzar informacion cuestiones como la extre-
ma pobreza, las condiciones de vida en las areas rurales, poblacion emi-
grante o desplazada, etcétera. De esta manera apreciaremos con mayor
precision en las condiciones que se desarrollan muchas familias.

En bastantes oportunidades, los individuos con deficiencias sufren
algun tipo de menoscabo que les impide, en equiparables oportunida-
des, el acceso a los sistemas de, por ejemplo, Salud, Educacion, Trabajo,
Recreacion, Deporte, Cultura, etcétera, como lo hace el resto de sus
conciudadanos. Esta anomalia, casi siempre, es mas grave en las zonas
empobrecidas y areas rurales con poblacion dispersa. También a esta
doble marginacion la podemos observar, en algunos casos, cuando se
trata de mujeres y con quienes tienen discapacidad severa o profunda.

Es decir, nos estamos refiriendo a cuando la discapacidad es causa
principal o agregada de discriminacion.

Los prejuicios también son una forma solapada o abierta de
ejercer poder sobre otro. El accionar estereotipadamente es anteponer
a una peculiaridad a la condicién humana; es dar mas relevancia a lo
irrelevante, sobre todo si lo contrastamos con el género humano que todo
hombre y mujer son miembros plenos.

Notese lo paradojico de la insistencia cotidiana por endilgar a al-
gunos el calificativo de diferente cuando todo ser humano es unico e
irrepetible.

Si no existen garantias de administracion de justicia con equi-
dad, sobre todo por la arbitrariedad de la intervencion del poder

*Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 1. Paris, Francia. 10 de Diciembre de 1948.
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politico partidario en el Poder Judicial, dificilmente se pueda su-
poner un sistema de equiparacion de oportunidades en donde los
que menos tienen puedan desarrollarse sin condicionamientos a sus
derechos basicos.

La intervencion eficiente de la ciudadania es un elemento principal
para restaurar el equilibrio en comunidades donde el autoritarismo me-
dra de la democracia socavandola arteramente.

Para tener en cuenta

“Los hombres y las mujeres, a partir de la edad nubil, tienen dere-
cho, sin restriccion alguna por motivos de raza, nacionalidad o religion,
a casarse y fundar una familia; y disfrutaran de iguales derechos en
cuanto al matrimonio, durante el matrimonio y en caso de disolucion
del matrimonio”.®

Es importante reiterar que una parte significativa de las personas
con deficiencia, cuando son adultas, no se casan o lo hacen con al-
guien que tiene su misma discapacidad.

Esto nos tiene que hacer reflexionar pues es un indicador social en
nada desdefiable. En este sentido, como ya lo expresaramos, las Nacio-
nes Unidas nos insisten en que debemos lograr también una concepcion
adulta de los individuos con deficiencias, en otras palabras, desterrar
la imagen de nifio eterno como sindénimo estigmatico de quien posee
una discapacidad: “De las personas con discapacidad se debe esperar
que desempefien su papel en la sociedad y cumplan sus obligaciones
como adultos. La imagen de las personas con discapacidad depende de
actitudes sociales basadas en factores diferentes, que pueden constituir
la mayor barrera a la participacion y a la igualdad. Solemos ver la dis-
capacidad por el baston blanco, las muletas, las ayudas auditivas y las
sillas de ruedas, pero no a la persona. Es necesario centrarse sobre la ca-
pacidad de las personas con discapacidad y no en sus limitaciones™.®!

®'Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 16.1. Paris, Francia. 10 de Diciembre de 1948.

' Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Parrafo 27. Version castellana del Real Patronato de Prevencion y de
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A nuestro entender debemos eliminar las estrategias segrega-
cionistas, es decir, las que favorecen el desarrollo por separado.
Desde luego que para que eso ultimo suceda las politicas clientelistas
debe dejar paso a las que sostienen el respeto de la condicion humana.
Recordemos que la demagogia denigra al sujeto objeto del accionar
y atenta profundamente a la Democracia.

Observemos quienes son los compatfieros de escuela de los nifios con
deficiencia y quienes, en bastantes casos, son sus amigos en la juventud
y en la etapa adulta. Por favor, evitemos confundir a los protectores
con los amigos.

Hace décadas quedo claramente establecido el concepto de norma-
lizacion de las condiciones de vida, por lo que es hora que se genera-
lice como sustrato fundamental para el pleno ejercicio de los Derechos
Humanos.

Indudablemente un factor altamente negativo para la interrelacion
heterogénea de la poblacion en su conjunto es que, en general, las per-
sonas con discapacidad son educadas en forma segregada.

Una cuestion clave

También es de particular relevancia la situacion familiar cuando es
el hijo el que tiene una deficiencia.

El menoscabo al hijo con discapacidad puede expresarse desde la
eliminacion, abandono o condiciones extremas, ocultamiento (en el
fondo de la vivienda), hasta la sobreproteccion. Cabe destacar que esta
ultima esta socialmente aceptada, aunque es una de las mas dafiinas
para la conformacion positiva de la personalidad, desarrollo de la au-
toestima, incorporacion a la vida comunitaria, formacion de una nueva
familia, etcétera.

Al respecto recordemos que “la familia es el elemento natural y
fundamental de la sociedad y del Estado”.%

Atencion a Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periodico La Voz de las personas
con discapacidad de América Latina. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.

©2Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 16.3. Paris, Francia. 10 de Diciembre de 1948.
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Notese como el texto claramente incluye diferenciando a la sociedad
y los poderes publicos pues descargar el peso en solamente un lado
(cualquiera que sea) es distorsionar la relacion.

Desde luego que, muchas familias con un hijo con deficiencia bregan
denodadamente por el respeto a la condicion humana y el ejercicio de
los derechos en equiparables condiciones. En tal sentido tengamos pre-
sente que, gran parte de los servicios y prestaciones especificas existen
por la influencia de grupos de padres y algunos especialistas.

También debemos puntualizar la discriminacion focalizada en quie-
nes trabajan y tienen un hijo con discapacidad. Los casos de rechazos
de solicitudes laborales aduciendo la deficiencia del hijo son bastantes
frecuentes (aunque, a veces, se la disimule con otros argumentos).

Asimismo, hay ejemplos de sistemas de medicina prepaga que no
aceptan la incorporacion de familias con un miembro con deficiencia,
inclusive cuando la misma no tenga ninguna relacion con alguna posible
enfermedad futura.

El riesgo social

Las razones econdmicas también pueden menoscabar a las familias
con un miembro con deficiencia. Por ejemplo, la pobreza disminuye en
mucho las posibilidades de habilitacion o rehabilitacion, el acceso a
la informacion, etcétera.

La discriminacion por el lugar de residencia es palpable cuando
observamos las condiciones de aislamiento de quienes viven en areas
rurales, centros urbanos con barreras arquitectonicas y urbanisticas,
etcétera.

Aqui, una vez mas, hemos de insistir en tres cuestiones fundamen-
tales:

a) Prevencion: la intervencion oportuna contribuyendo al armoénico
desarrollo familiar en situaciones de pobreza, alto riesgo de enfer-
medades o accidentes, puede evitar o disminuir las consecuencias
agregadas por la discapacidad.
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b) Mantenimiento: como bien lo puntualizara Demetrio Casado,
hay que prestar debida atencion a procurar incluir taxativamente
lo que sea pertinente a, por ejemplo, quienes tienen discapacidades
severas o profundas o deficiencias asociadas, graves problemas de
conducta, etcétera.

c) Descanso: seria un grave error olvidar que el resto de la familia
sigue existiendo. En este sentido es importante, la ecuanimidad y
el respeto a las decisiones que adopte cada familia, encuadrandose
en la responsabilidad primaria que le compete.

Palabras finales

A nuestro entender la cuestion de los Derechos Humanos es
esencialmente ética, desde luego que con antecedentes en el derecho
consuetudinario y amplio desarrollo en el derecho positivo.

Puntualizar el incumplimiento a determinados derechos es funda-
mental pero, esa situacion focal lejos debe estar de velar otras cuestiones
capitales como las referidas al arménico desenvolvimiento del hombre
y mujer, familias, comunidades y, también, los frecuentes menoscabos
a las personas con discapacidad.

Permitasenos insistir, este asunto es principalmente ético que debe
ser planteado, es decir, sin ningiin doblez, sobre todo los erguidos en
nombre del pragmatismo pues es por alli donde se han enquistado las
mas barbaras distorsiones.

Y finalizamos recordando que “queda ahora, por delante, la tarea
de reducir la brecha entre norma y realidad, para que los Derechos Hu-
manos lleguen a ser, realmente, una proteccion para el desarrollo de la
persona, como tal, sin adjetivos calificantes y para que la dignidad sea,
por fin, la base y no la meta del progreso de la humanidad”.®®

8 Picado, Sonia. Apuntes sobre los fundamentos filosoficos de los Derechos Humanos.
En Curso Interdisciplinario en Derechos Humanos. Pagina 24. Instituto Interamericano de
Derechos Humanos. San José, Costa Rica. 1990.



CAPITULO V
LA INFANCIA

“Para edificar al porvenir, Gandhi apelaba a sentimientos
muy antiguos. Y ademas, tenia el genio de los simbolos: la rueca,
la sal. Lo que proclamaba sorprendia por su evidencia”.%

ANDRE MALRAUX
(1901-1976)

Primera Parte

“No trate de cargar sobre sus hombros el peso del mundo
entero; no es usted Atlas, y solo conseguira quebrarse los huesos
si lo intenta.”

ALEX FRASER

En América Latina gran parte de la poblacién con discapacidad es
menor de edad. Esta verdad tan evidente pareciera que no es tenida muy
en cuenta ni por los planificadores, autoridades estatales, legisladores ni
por muchos de los dirigentes de las entidades que agrupan a las personas
con discapacidad excluyendo, desde luego, a las asociaciones de padres.
Por lo general, a los nifios y nifias se las ubica en el futuro, y queda como
algo lejano y difuso.

Por otro lado, los discursos y declaraciones publicas casi siempre
hacen particular referencia a la infancia, poniendo especial énfasis en
la pronta resolucion de sus problemas especificos aunque en la practica
poco se concreta. A las pruebas nos remitimos.

% Malraux, André. Antimemorias. Editorial Sur. Tercera Edicion. Pagina 312. Buenos
Aires, Argentina. Noviembre de 1963. .
8 Fraser, Alex. Lugares oscuros. EMECE. Pagina 129. Buenos Aires, Argentina. 1962.
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Estado de situacion

Alvin Toffler, al iniciar La tercera ola expresa: “una poderosa marea
se estd alzando hoy sobre gran parte del mundo, creando un nuevo, y a
menudo extrafio, entorno en el que trabajar, jugar, casarse, criar hijos
o retirarse. En ese desconcertante contexto, los hombres de negocios
nadan contra corrientes economicas sumamente erraticas; los politicos
ven violentamente zarandeadas sus posiciones; universidades, hospitales
y otras instituciones luchan desesperadamente contra la inflacion. Los
sistemas de valores se resquebrajan y hunde, mientras los salvavidas
de la familia, la Iglesia y el estado, cabecean a impulsos de tremendas
sacudidas.

Al contemplar estos violentos cambios, podemos considerarlos como
pruebas aisladas de inestabilidad, derrumbamiento y desastre. Pero si
retrocedemos un poco para disponer de mayor perspectiva, acaban evi-
denciandose varias cosas que, de otro modo, pasan inadvertidas.

En primer lugar, muchos de los cambios actuales no son indepen-
dientes entre si. No son fruto del azar, Por ejemplo, la quiebra de la
familia nuclear, la crisis mundial de energia, la difusion de cultos y de
la television por cable, el incremento del horario flexible y los nuevos
conjuntos de beneficios marginales, la aparicion de movimientos sepa-
ratistas desde Quebec hasta Corcega, tal vez parezcan acontecimientos
aislados. Sin embargo, lo cierto es exactamente lo contrario. Estos y
muchos otros acontecimientos o tendencias aparentemente inconexos
se hallan relacionados entre si. Son de hecho, partes de un fenomeno
mucho mas amplio: la muerte del industrialismo y el nacimiento de una
nueva civilizacion

Si los consideramos como cambios aislados y dejamos que se nos es-
cape su mas amplio significado, nos es imposible planear una respuesta
coherente y eficaz a los mismos. Como individuos, nuestras decisiones
personales carecen de objetivo o se hallan impregnadas de un caréacter
autoanulador. Como Gobierno, vamos dando tumbos de crisis en crisis,
avanzando a bandazos en el futuro, sin plan, sin esperanza, sin vision.

(.)
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En una cultura de especialismos beligerantes, ahogada bajo frag-
mentados datos y sutiles andlisis, la sintesis no es solamente util, es
crucial”.%

El aumento a dos digitos del desempleo prolongado, la pauperiza-
cion de los sectores medios y bajos de la poblacion a niveles superiores
a la crisis que contribuyeron a provocar la segunda gran guerra mundial
del Siglo XX, las nuevas crisis econdmicas alientan proyectos politicos
autoritarios y, a veces, imperialistas, la corrupcion en los poderes publi-
cos y el sector privado, las politicas demagogicas y tantos otros factores
negativos para el desarrollo integral del género humano, son el contexto
tan poco alentador para el desenvolvimiento de la infancia. Alejar la
reflexion del marco de situacion seria, al menos, mendaz. Suponer que
las politicas de proteccion a la infancia pueden circunscribirse al asis-
tencialismo es profundizar la dependencia de una parte muy grande de
la poblacion y, ademas, poco lograr a un alto coste.

La profundidad y extension de la crisis socioeconomica en Lati-
noamérica, como en otras regiones, marca su impronta sobre todo
en los grupos desvalidos, siendo la infancia la mas desprotegida.

Como ya lo hemos apuntado, segtin las Naciones Unidas, el 10% de
la poblacién con discapacidad es producto de la malnutricion que, suma-
do al 30% cuyo origen son las enfermedades (excluidas las congénitas),
significa que aproximadamente la mitad de los individuos con discapa-
cidad tienen una relacion directa con los bajos niveles de vida.®’

De los relativamente insuficientes presupuestos destinados a la in-
fancia en particular y a la prevencion en general, una parte importante
de los mismos no tiene una incidencia directa en los destinatarios. Ya
hace tiempo la UNICEF nos alertd al respecto refiriéndose especifica-
mente a la nifiez con discapacidad: “Los recursos que los gobiernos y
otras instituciones asignan a este propdsito se gastan, casi sin excepcion,
en proyectos de un alto costo que sirven a relativamente pocos nifios e

% Toffler, Alvin. La tercera ola. Plaza & Janes. Quinta edicion. Paginas 11 y 12. Barce-
loa, Espafa, Mayo de 1989.

" Naciones Unidas. Rehabilitacion for the Disabled: the Social and Economic Impli-
cation of Investuents for this Purposse. Nueva York, 1977. Citado en Economia y Minusva-
lia, Perspectivas Internacionales. INSS, Madrid, Espafa, 1982.
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ignoran a la gran mayoria que se hallan en peligro de un deterioro, o
afectada por éste. Ademas, con harta frecuencia, los programas financia-
dos no proveen una 6ptima ayuda a los nifios a los que llegan, debido a
conceptos tomados de modelos de una relevancia limitada. Rara vez se
los disena para hacer uso de los recursos disponibles en la comunidad
y la familia”.®

En Latinoamérica un porcentaje infimo (2%) de la poblacion que lo
necesita recibe la adecuada y suficiente habilitacion o rehabilitacion, lo
que significa un agravamiento de una situacion con muy ciertas posibili-
dades de ser revertida. Es bien sabido que muchas de las intervenciones
especificas si no son efectuadas en el momento oportuno pierden su ra-
z6n de ser o gran parte de su eficacia. En ese sentido, la infancia es una
etapa crucial donde se decide el presente y el futuro de cada individuo.

Asimismo Yy tal lo expresado por las Naciones Unidas “Para muchos
nifos, tener una deficiencia supone crecer en un clima de rechazo y de
exclusion de ciertas experiencias que son parte del desarrollo normal.
Esta situacion se puede ver agravada por la actitud y conducta inapropia-
das de la familia y la comunidad durante los afos criticos del desarrollo
de la personalidad y de la propia imagen de los nifios”.®

También es importante destacar que la mayoria de los sistemas
educativos aun insisten en imponer estrategias segregacionistas en
lo que respecta a la formacion de las personas con discapacidad y las
posibilidades de preparacion para la actividad laboral de las mismas
dista, en mucho, de ser adecuada para la obtencion de un sustente
digno en la sociedad donde viven.

Lo apuntado en estas lineas es mas notorio y acuciante en las zonas
rurales, a pesar de su importancia territorial, donde pareciera que estan

8 UNICEF. Incapacidad en la nifiez: su prevencion y rehabilitacion. Informe presen-
tado al Consejo Ejecutivo del Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia, el 26 de marzo
de 1980, pagina 5. Citado por Saad Z. Nagi (Universidad del Estado de Ohio, EE.UU.), en
“Los incapacitados en los paises en desarrollo”. Revista Internacional de Seguridad Social 3/
Asociacion Internacional de la Seguridad Social, Ginebra, Suiza, 1981.

% Naciones Unidas. Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapaci-
dad. Apartado 46. Separata del periddico La Voz de las Personas con Discapacidad de Amé-
rica Latina, segun la traduccion del Real Patronato y de Atencion a Personas con Minusvalia
de Espaifia. Montevideo, Uruguay, septiembre de 1989.
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casi confinadas al olvido o a recibir los sobrantes de lo poco que las
politicas de desarrollo destinan a las consideradas areas marginales de
las sociedades industriales o que intentan serlo.

Un aspecto alentador

Como contraparte del desolador panorama que brevemente hemos
descrito, bastantes asociaciones que se ocupan de los nifios con discapa-
cidad estan solidamente conformadas y, en algunos paises o subregiones,
poseen un fundado predicamento y prestigio comunitario. Ademas casi
siempre son las mas numerosas y de mayor actividad

Indudablemente que, las asociaciones son una fuerza de significativa
influencia social ya que éstas, en gran parte, han sido las promotoras de
las prestaciones especificas para la infancia con discapacidad y la mayo-
ria de la legislacion atiente. Y, lo que es muy importante, son cabalmente
conscientes de su poder: “Cada vez mas los padres juegan un papel deci-
sivo en la elaboracion de normas nacionales y locales para el desarrollo
de los servicios. Ellos han sido precursores en el desarrollo de planes,

programas y legislaciones y ahora ya se les reconoce como expertos”.”

En algunas zonas las asociaciones han alcanzado importantes ni-
veles de organizacion, inclusive conforman federaciones nacionales e
integran confederaciones mundiales. Algunas, es verdad, en el curso
del tiempo han perdido capacidad de gestion, convocatoria e incidencia
publica.

Otra cuestion muy favorable es la relacionada con el accionar de
un nimero creciente de asociaciones que impulsan la participacion, en
equiparables de condiciones, de las personas con discapacidad, inclusive
cuando la misma es mental, en un todo de acuerdo con el Programa de
Accién Mundial para las Personas con Discapacidad (NU). También,
frecuentemente, se incorporan otros familiares e individuos que no
estan, por su situacion, directamente relacionados, logrando asi una
perspectiva mas ecudnime y ejercer la tan mentada integracion.

" Liga Internacional de Asociaciones a favor de las Personas con Deficiencia Mental.
Deficiencia Mental: Una Tarea Global. Pagina 7. Bruselas, Bélgica.
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La asignatura pendiente

A nuestro entender, una cuestion que debe ser atendida por todas
las entidades que se ocupan de las personas con discapacidad, inclusive
las de padres, en la referida al trabajo mancomunado de todas las aso-
ciaciones que coinciden conceptual y metodologicamente.

La inmensa mayoria de los problemas que afrontan las personas
con discapacidad estan basados en asuntos que en nada tiene que ver
los distintos tipos de discapacidad o el grupo etario de pertenencia. Los
prejuicios, las politicas discriminatorias, la falta de servicios adecuados
y suficientes, etcétera, conforman una estructura comun que dificulta o
impide el desarrollo pleno de las personas con discapacidad por lo que,
en definitiva, todas las instituciones deben buscar la equiparacion de
oportunidades sin distingo alguno.

Por lo expuesto, es muy necesario que, por lo menos en ciertas
cuestiones, todas las asociaciones que se ocupan de las personas con
discapacidad se involucren en tareas comunes y coordinadas para al-
canzar la fuerza y coherencia suficientes a fin de influir definidamente
en la comunidad de pertenencia.

Donde esta asignatura todavia esté pendiente debe ser analizada
y debatida en profundidad, hasta lograr el consenso que permita un
desarrollo acabado del movimiento de las entidades de personas con
discapacidad.

Finalizando

Quienes bregamos por mejorar las condiciones de vida de la infancia
no sélo estamos forjando un futuro sin desigualdades provocadas pues,
sobre todo, estamos construyendo un presente mas justo.

Puede ser que gran parte de lo cotidiano de los adultos se nutran de
palabras y formulas pero, seguramente, a las necesidades basicas insa-
tisfechas de la infancia con discapacidad poco o nada le hacen. Si por
cada discurso altisonante a favor de los nifios se hubiera hecho un aporte
de recursos equivalentes a la preocupacion declamada, este escrito no
tendria razon de ser. Pero, por ahora, es necesario.
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Los dirigentes comunitarios, incluso los que conducen las agrupa-
ciones que se ocupan de las personas con discapacidad, deben compren-
der que las prioridades de la infancia muchas veces son muy distintas a
los demas que discuten en los respectivos taberndculos.

Recordemos que gran parte de las causas que producen discapaci-
dad, sobre todo en la infancia, son evitables. La suerte de millones de
nifios esta echada. La responsabilidad es muy clara.

Segunda Parte

“El Estado generara las condiciones que permitan el desa-

rrollo de las potencialidades individuales de las personas con
» 71

discapacidad”.
Constitucion de Bolivia

Como ya lo expresaramos, en la década de 1960, con relacion a la
discapacidad, se generalizo un concepto fundamental: la normalizacion
de las condiciones de vida. Sin duda, fue una radical vuelta de tuerca
que permitid consolidar sustanciales cambios en las politicas (siendo,
quizas, el principio del fin del gran encierro) y, sobre todo, el tomar
conciencia del derecho a la vida independiente, en la medida de cada
uno y respetando los deseos y caracteristicas individuales.

Pero por otro lado, en la actualidad, por lo menos en muchos paises,
a la infancia con discapacidad en riesgo social su situacion principal
es el abandono, crisis familiar, pobreza, etcétera por lo que, quienes se
preocupan y quienes se ocupan de la infancia en riesgo social deben in-
cluir a los nifios con discapacidad y no suponer, por ejemplo, que otros
(los especialistas) ya se haran cargo o “busquemos familias que sepan
del tema”. Quizd donde mas claro podemos observar lo que estamos
planteando es en la existencia de “hogares para nifios con discapacidad”
en donde, hasta algunos tienen superespecializaciones por tipo de defi-
ciencia u origen de la misma.

"' Bolivia. Constitucion. Articulo 71°, inciso II1.
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También hemos encontrado quienes afirman “nos gustan los chicos
discapacitados por eso adoptamos a varios”.

Asimismo recuérdese que, a veces la discapacidad es empleada
como excusa para el abandono, con una cierta cuota de aceptacion so-
cial pero, en definitiva, muy probablemente, se esté enmascarando ese
peculiar y casi insondable proceso por el cual, a veces, los progenitores
humanos se desentienden en extremo de su cria.

Recapitulemos. De ser necesaria por la discapacidad una asistencia
especializada, la que principalmente la deben recibir son los que acogen
a nifios con riesgo social o trabajan en la prevencion del mismo y no a la
inversa. Desde luego que esto también implica que todos tendran acceso
a los servicios generales y, cuando corresponda, a los especificos.

Muchas familias acogen menores o adoptan nifios, aunque no son
suficientes. Menos, por cierto, son las que aceptan que el menor tenga
discapacidad. La mayoria, en ambos casos, lo hacen en silencio por lo
que no trasciende a la opinidon publica. Pero, en su conjunto, son una
fuerza social muy significativa pues se involucran activamente, en el
sentido mas intimo del concepto, contribuyendo al desarrollo de quienes,
por diversos motivos, carecen de una familia natural. Este accionar tiene
un alto impacto comunitario y debe figurar como primera prioridad en
una politica de desarrollo humano.

Notese que, frecuentemente, los poderes publicos con practicas
espurias no priorizan lo antedicho pues rara vez pueden incluir la de-
magogia y, llegado el caso, las practicas corruptas. Al respecto Osvaldo
Bayer escribio: “;Por qué hay seres altruistas en mayorias egoistas?
(Por qué en momentos en que los paises caen en régimen sin garantias
las mayorias prefieren la banalidad del mal, la pérdida de la solidaridad
humana, busca explicaciones para justificar ese mal imaginando enemi-
gos exteriores y crucificandolos de acuerdo a la version oficial? ;Pero,
por qué al mismo tiempo existen personas que se atienen a principios
¢éticos dispuestos a acompafiar en la cruz a los ladrones buenos y malos
para no compartir los doce dineros de Judas ni jugar a los dados, con los
centuriones de turno, las pertenencias de los crucificados por el poder y
los Pilatos de circunstancias?
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Una sociedad de quienes son capaces de extender la mano y otros
que dan vuelta la cara antes de preguntar qué pasa ante una injusticia.

(.)

La democracia y la libertad se consiguen con coraje civil y ensefian-
do con el ejemplo de los héroes civiles. (...)

Nunca vencerd definitivamente ni el gatillo facil ni la picana ni la
corrupcion mientras haya brazos extendidos y manos abiertas”.’?

Es bien sabido que el apoyo a las familias en riesgo social es el me-
jor soporte para evitar su desmembramiento, con todo lo que eso implica
individual, grupal y socialmente.

En este accionar se debe priorizar los recursos disponibles en la
comunidad de pertenencia, que son muchos mas de los que a primera
vista aparecen, sobre todo cuando surge y es orientado adecuadamente
el trabajo profesional.

Las Naciones Unidas al respecto expresaron: “en las familias de
las personas con discapacidad y en sus comunidades existen recursos
importantes para la rehabilitacion. Al ayudar a dichas personas se debe
hacer todo lo posible para mantener unidas sus familias, de modo que
puedan vivir en sus propias comunidades y para apoyar a las familias y
a los grupos comunitarios que trabajan en pro de este objetivo. Al pla-
nificar los programas de rehabilitacién y de apoyo, es esencial tener en
cuenta las costumbres y las estructuras de la familia y de la comunidad
y fomentar su capacidad de respuestas ante las necesidades de las per-
sonas con deficiencias™.”?

Las experiencias cotidianas de normalizacion de las condiciones
de vida de los nifios con discapacidad en proceso de revertir el riesgo
social, son pruebas palpables de que esa politica elegida es acertada y

2 Bayer, Osvaldo. En camino al paraiso. Vergara. Paginas19,21 y 22. Buenos Aires,
Argentina. Mayo de 1999.

3 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accion Mundial para las Per-
sonas con Discapacidad. Version castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion
a Personas con Minusvalia de Espafia. Separata del periédico La Voz de las personas con
discapacidad de América Latina. Montevideo, Uruguay. Mayo 1992.
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congruente con el principio de respeto a la condiciéon humana, por severa
que sea la deficiencia.

Por cierto que falta expandir esta concepcion y seguir reflexionando
sobre la misma. Quiza, también, una mayor cuota de efectivizacion de
los que tienen responsabilidades especificas.

Una politica de promocion humana de alto impacto comunitario
debe focalizarse en incluir taxativamente a la infancia en riesgo social,
contribuyendo al fortalecimiento de las familias de origen o, llegado el
caso, protegiendo al menor. Esta cuestion debe ser claramente explici-
tada y alejarla todo lo posible de la manipulacion de quienes demagoé-
gicamente buscan clientes sectoriales. Desde luego que, los menores en
riesgo social han de ser incluidos en este accionar, alejandolos de trans-
formarlos en seudos grupos segregados pues, por lo menos, les estaran
agregando una nueva dificultad en su desarrollo personal.

Muchos menores y jovenes son explotados, tanto obligandolos a
realizar mendicidad y trabajos inadecuados para su edad como en otras
practicas aberrantes: la prostitucion y la pornografia. Otros son induci-
dos a la criminalidad haciéndolos participes de actos delictivos. Nifios
y jovenes con discapacidad estan incluidos como victimas de estas
afrentas a la condicion humana.

Las prolongadas y altas tasas de desempleo producen, entre otras,
incrementos notables en la cantidad de nifios y jovenes en riesgo social.
La corrupcion en los poderes publicos reduce significativamente los re-
cursos destinados a favorecer el desarrollo humano. Ambas cuestiones,
que subsisten iniciado el Siglo XXI, poco indican alentadores cambios
hasta que no mejore sustancialmente la calidad de la democracia.

En este sentido, en 1936 Jorge Eduardo Coll escribi que “si el senti-
miento de la caridad fuera sélo lo que mueve la voluntad de quienes hoy
trabajan en bien de la infancia, la tarea seria sencilla, pero casi estéril.
Veinte siglos de Cristianismo, —la religion que eleva a la mas excelsa vir-
tud el sentimiento de la caridad, — no han bastado para que la sociedad
evite que los nifios en las ciudades y campafias vaguen desamparados
cuando les falta el apoyo de la familia.
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La humanidad no ha comprendido todavia el significado que para si
misma tiene el nifio educado en los habitos de la inconducta; no aprecia
el valor humano en su sentido bioldgico, moral y econdémico.

En todos los paises, sin excepcion, se abandona al nifio sin meditar
suficientemente en las consecuencias. La sociedad reacciona sélo ante
el mal inmediato. El delincuente exige pronto la reaccion enérgica. Se
gasta ingentes sumas en policia, justicia y carceles. El enfermo necesita
hospital, si no muere en el tugurio donde nadie lo molesta, donde su
dolor no perturba el orden publico.

Pero la victima del delito puede exigir reparacion; el mismo contrato
civil admite las consecuencias juridicas de su cumplimiento. El nifio
huérfano, cuando sus fuerzas todavia son insuficientes para bastarse a
si mismo hallara el apoyo social del estado, no siempre como deberia
ser; pero si es mayor, si la edad ya le permite escurrirse en los antros
urbanos, solamente encontrard una mano que le apriete, no que se le
tienda, y siempre que caiga en la infraccion o en el delito; de lo contrario
se olvida”.

Frecuentemente, el conjunto de la sociedad observa con pavor los,
cada vez mas asiduos, hechos aberrantes cometidos por menores de
edad. A veces, el debate y las reacciones se desbandan entre los extre-
mos donde pareciera que el fracaso es atribuible a una sola causa. Si no
hay una efectiva y extensa proteccion a la infancia y juventud en riesgo
social, poco se podra hacer para evitar sus consecuencias. La interven-
cién comunitaria como prevencion es un primer paso insoslayable de
una politica de promocioén humana.

El individuo con discapacidad cuya familia esta en riesgo social o
que esta desamparada por carecer de la misma debe ser objeto de aten-
cion prioritaria. Actuar a destiempo, casi siempre s mas costoso y, a ve-
ces, improductivo. Cuando se trata de la calidad de vida de los que mas
necesitan y de la sociedad en general la falta de intervencion oportuna
es una supina determinacion. Esto nos permite apreciar la inteligencia
de una comunidad.

74 Coll, Jorge Eduardo. Prélogo. Revista Infancia y Juventud. Segunda Epoca. Consejo
Nacional del Menor y la Familia. Pagina 1. Buenos Aires, Argentina. 1996.
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Tercera Parte

“La familia, la sociedad y el Estado tienen la obligacion
de garantizar al nifio su desarrollo armonico e integral, asi
como el ejercicio pleno de sus derechos, protegiéndolo contra
el abandono, la desnutricion, la violencia, el abuso, el trdfico y
la explotacion. Cualquier persona puede exigir a la autoridad
competente el cumplimiento de tales garantias y la sancion de
los infractores.

Los derechos del nifio, en caso de conflicto, tienen cardcter
prevaleciente”.”

Constitucion de Paraguay

El diagnéstico temprano

Cuando hace décadas empezamos a estudiar los aspectos relaciona-
dos con la discapacidad, una de las primeras lecciones que nos impar-
tieron la podriamos titular: La irreversibilidad. Fue precisamente el no
compartir aprioristicamente esa idea lo que nos motivé a profundizar los
conocimientos y a bregar por la generalizacion del acceso a los derechos
humanos.

En la actualidad y hace mucho, esta plenamente demostrado que la
humanidad se aproxima notablemente a poder —por lo menos potencial-
mente— disminuir cuantitativa y cualitativamente el nimero de nifios
con discapacidad.

Notese que lo anterior implica que no sélo es posible hacer decrecer
la tasa de los nacimientos de personas con deficiencias sino que, tam-
bién se puede hacer descender la intensidad de las discapacidades y sus
secuelas.

El diagnostico y estimulacion tempranos son dos herramientas to-
davia desaprovechadas incomprensiblemente.

A nuestro entender, dentro de una politica de desarrollo integral
estos aspectos debe figurar en primer lugar.

S Paraguay. Constitucién. Articulo 54°.
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Definicion preliminar

A sdlo efecto de presentar una definicion operativa y a la espera de
que sirva también de base para una discusion mas amplia, sostenemos
que: el diagnostico temprano de los nifios con discapacidad es un
conjunto de técnicas sistematizadas y, muchas veces, estandariza-
das y, sobre todo, una especial actitud que permita, lo antes posible,
por lo menos intuir alguna anomalia (aunque no sea un diagnostico
final), para generar el inmediato accionar preventivo, curativo o
correctivo (incluyendo la estimulacion temprana).

Consideraciones generales

El diagnostico en todo tratamiento de la realidad es de vital impor-
tancia, como lo es también la eleccion de los instrumentos o técnicas
adecuados para revertir la situacion.

Es bien sabido que la maduracién humana se realiza en un proceso
proporcionalmente significativo sobre todo al comienzo de la existencia,
donde se establecen bases duraderas y permanentes, para luego conti-
nuar a lo largo de toda la vida con menor intensidad.

Lo que aun hoy en dia, a veces, se denomina irreversible, fre-
cuentemente es la consecuencia de un diagnostico tardio.

Es dable subrayar que lo antedicho posee un alcance que trasciende
a la mera critica para ubicarse en una postura que intenta contribuir
a revertir lo irreversible de muchas situaciones; desde luego que esto
no estd basado en una actitud voluntarista sino en los solidos avances
cientificos.

Entiéndase bien: un diagnéstico temprano puede evitar o dis-
minuir lo irreversible, por lo menos en muchas oportunidades. Eso
basta para intentarlo.

Es imperioso que se incorporen en las rutinas médicas todas las
pruebas necesarias y la conciencia de la duda. La interconsulta y los
analisis suficientes deben ser posibles ante la menor sospecha, como una
forma mas de la equiparacion de oportunidades.
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Por el otro lado, los padres tienen que estar atentos al desarrollo de sus
hijos y no aceptar pasivamente las evasivas de algunos profesionales.

El diagndstico temprano se lo ha de formular de tal manera que faci-
lite la intima aceptacion por parte de los padres. Recordemos las palabras
de Voltaire: “No hay cosa mas dificil que decir la verdad a los hombres”.

Esa aceptacion efectiva, seguramente dolorosa, es uno de los ele-
mentos fundamentales del obrar en consecuencia; la contraria es una
de las principales barreras para iniciar la estimulacion temprana y las
demas practicas vitales que, de concretarse, pueden escribir una historia
bien distinta.

Precisiones

Especificamente sefialamos que es necesario en generalizar la
conciencia del diagnéstico temprano, la falta de informacion por
parte de la poblacion en general sobre los alcances que podria tener
la extension a todos los servicios incluyendo las areas rurales y los
escasos recursos puestos a disposicion para paliar el déficit que difi-
culta la deteccion a tiempo de lo que luego sera irreversible.

Al respecto, el Programa de Accion Mundial para las Personas con
Discapacidad expresa: “Deben adoptarse medidas para detectar lo antes
posible los sintomas y sefiales de deficiencia, seguidas inmediatamente de
las medidas curativas o correctoras necesarias que puedan evitar la disca-
pacidad o, por lo menos, producir reducciones apreciables de su gravedad,
y que puedan evitar asimismo que se convierta en ciertos casos en una
condicion permanente. Para la deteccion temprana es importante asegurar
una educacion y orientacion adecuada de las familias y la prestacion de
asistencia técnica a las mismas por los servicios médicos y sociales”.’®

El diagnostico temprano permite disminuir notablemente la no-
mina de personas con discapacidad. Es decir, menores dificultades
individuales y mayores beneficios sociales.

76 Asamblea General de las Naciones Unidas. Programa de accién mundial para las
personas con discapacidad. Apartado 14. Edicion: Separata de La Voz de las personas con
discapacidad. Montevideo, Uruguay, setiembre de 1989.
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A veces pareciera que la poblacion estd inmovilizada como si fuera
presa de un panico generalizado. Muchos de nuestros problemas socia-
les podrian tener solucion mediata si accionaramos intensamente para
revertirlos. Desde luego que no se trata de pedir favores sino de ejercer
los derechos humanos fundamentales.

Con so6lo analizar lo infimo que se invierte en investigaciones y las
dificultades econdmicas que enfrentan los servicios basicos de salud,
como su distribucidon geografica, tendremos un panorama de cuanto
falta para que, como expresara Paulo VI (1897-1978): “el desarrollo sea
el nuevo nombre de la paz”.

Notese como lo aqui planteado se inscribe directamente en la
concepcion de la participacion de los involucrados; en una sociedad
clientelista los sujetos de la férrea dependencia muy posiblemente ten-
dran mayores dificultades para involucrarse directamente y contribuir a
detectar tempranamente signos que denoten alguna deficiencia.

Si hemos caido en el circulo vicioso de la dadiva que reemplaza al
derecho a los beneficios, es casi seguro que la pasividad se aduefiara
de la personalidad y del sistema de relaciones. El otro, el que representa
el poder (conocimiento, informacion, discrecion para otorgar, etcétera)
sera el que establezca la relacion unidireccional: la iniciativa siempre
esta del lado del que tiene y el que recibe espera.

Con las disculpas del caso nos permitimos reiterar: indudablemente
que lograr un diagnostico temprano es fundamental para el proceso de
habilitacion.

Pero la realidad es bien distinta. Es frecuente que recién se detecte
una deficiencia cuando el nifio, observado por la madre, familiar o, en
algunos casos, profesional, no realiza alguna actividad esperada para
su edad. De esta manera se ha perdido un valioso tiempo dificilmente
recuperable en su totalidad.

En este fendémeno intervienen, entre otros, dos aspectos fundamen-
tales. La falta de profesionales suficientes en algunas zonas y, a veces,
la negacion de algunos padres ante una realidad no deseada demorar o
evitan la consulta pertinente.



120 ALEJANDRO ROJO VIVOT

Las visitas periodicas al pediatra (o las visitas del pediatra) son
uno de los mejores seguros para detectar posibles discapacidades, tanto
antes del parto como después. En muchas zonas rurales, quiza, lo aqui
planteado sea una utopia. Es muy importante que los padres comprendan
que es un derecho elemental el ser informados extensamente y con todas
las explicaciones del caso.

El diagnostico colaborativo entre padres y médicos deberia ser una
constante, pero siempre no lo es.

Resumimos lo expuesto en este apartado transcribiendo la con-
clusion principal de un importante encuentro cientifico internacional:
“Es necesario lograr a la edad mas temprana posible, un diagnostico
diferencial, cuidadoso de los nifios con retardo mental, que incluya
estudios neurolégicos, endocrinologicos, nutricionales, metabolicos y
genéticos, como punto de partida para la prevencion, el tratamiento, y
el manejo educativo del problema”.”” Pasan las décadas y la cuestion no
se generaliza.

En una relacion clientelista y dependiente el ejercicio del razona-
miento critico tiende a amenguarse considerablemente, por lo que la
duda raramente surge; el cuestionamiento de un diagnostico profesional
por parte de los padres, en algunas oportunidades, es entendido como
una afrenta incalificable, ain cuando puedan estar observando lo con-
trario de lo indicado y esté en juego la calidad de vida de su hijo.

Por otro lado, si no se ha desarrollado una ciudadania de calidad la
demanda de servicios sera, por lo menos, de menor eficiencia y quiza
esté ausente en su minima expresion.

Algunas propuestas

Ante todo debe darse una extendida toma de conciencia de la situa-
cion general de los millones de nifios con discapacidad y que es posible
disminuir cuantitativa y cualitativamente esa realidad.

711 Seminario Regional Interamericano sobre el nifio con retardo mental. Recomenda-
ciones y conclusiones aprobadas. Punto I. México. Junio de 1969.
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Dado que ellos gozan de la misma esencia humana que cualquier
otro individuo, tiene los mismos derechos basicos y especialmente el
derecho a la vida plena.™

La inversion (no el gasto) necesaria, si se la computa en forma global
es menor a la ocasionada por no haber hecho prevencion incluyendo el
diagndstico temprano, por lo tanto las leyes de presupuesto financiero de
los estados deben elaborarse desde esa perspectiva. El Dr. Terry en 1898
manifesto: “Puede decirse que después de la Ley Fundamental de nues-
tro Pais, que es la Constitucion, la mas importante es el Presupuesto;
porque sus partidas nos revelan el estado de cultura moral e intelectual
del pueblo, sus adelantos o retrocesos materiales y su situacion econ6-
mica y financiera.

Puede compararse el presupuesto al espejo donde se reproduce fi-
nalmente la vida toda de una Nacion”.”

Asimismo proponemos expandir el concepto de diagnostico preven-
tivo o primario. Es decir, cuando no haya pruebas fehacientes a fin de
realizar un diagnostico final o permanente se lo tendra como indicativo
—en constante revision— y obrar en estado de alerta, pues esperar si
puede significar irreversibilidad.

Resumiendo, sin diagnostico temprano la politica relacionada con
los nifios con discapacidad puede ser considerada como una falacia y
una pérdida de oportunidades irrecuperables.

Individualicemos por un instante a cualquier nifio con discapacidad
e imaginemos qué seria de €l, de su familia y de su pais si se lo hubiera
diagnosticado tempranamente y obrado en consecuencia.

8 Asamblea General de las Naciones Unidas. Declaracion Universal de Derechos Hu-
manos. Articulo 3. Paris, Francia, 10 de diciembre de 1948.

" Terry, José. Finanzas. Apuntes taquigraficos de la conferencia dictadas por el Cate-
dratico de la Materia Finanzas, en la Facultad de Derecho, tomados por Luis A. Folle y Carlos
M. Biedma. Imprenta de M. Biedma e hijo. Buenos Aires, Argentina, 1898.
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Es decir

No responsabilicemos al destino de lo que es causa de nuestra negli-
gencia. En el dejar de intervenir oportunamente y en forma radica la ma-
yor irresponsabilidad humana, que nada tiene que ver con el fatalismo.

No permitamos que vidas humanas —jaunque sea una!— se escurra
entre nuestros dedos por no saber cerrar a tiempo el puilo en una toma
de decision eficaz.

El revés de lo irreversible es la potencialidad. El diagnostico tem-
prano nos permite coadyuvar a desarrollar lo que contribuya a revertir
situaciones hoy insospechadas.

Muchas veces, por aguardar un diagnoéstico definitivo llegamos
tarde para actuar debidamente, ;por qué entonces no generalizar el
diagnoéstico temprano y la revisacion continua evitando las etiquetas y
clasificaciones que poco clasifican?

El diagndstico es un medio, no un fin. El diagnéstico no debe ser
confundido con un prondstico, ya que muchas veces este ultimo nos
condiciona de tal manera que lo hacemos realidad sin desearlo ni me-
recerlo.

El diagnostico temprano debe generalizarse en todos los ambi-
tos, incluyendo las areas rurales y, fundamentalmente, donde esté
un nifo de alto riesgo.

Una sociedad mas equitativa es posible en el presente, tan solo falta
aunar esfuerzos para concretarla.

Cuarta Parte

“FEl Estado protegera la salud fisica, mental y moral de los
menores de edad y de los ancianos. Les garantizard su derecho
a la alimentacion, salud, educacion y seguridad y prevision
social "%

Constitucion de Guatemala

80 Guatemala. Constitucion. Articulo 51°.
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La estimulacion temprana

Macede de Queiroz hace bastante tiempo puntualizé: “el principio
fundamental que prima en el empleo de los recursos aplicables en pro
del beneficio es el de la normalizacion, es decir, el de proporcionar los
medios de rehabilitacion mas apropiados para que el minusvalido pueda
llegar en lo posible a alcanzar una forma de vida digna y semejante a
los demas”.® Los aportes cientificos posteriores son muchisimos y su-
mamente valiosos, la cuestion es aplicarlos en forma generalizada como
parte de una politica integral de promocion humana.

Es oportuno puntualizar que entendemos por estimulacion tempra-
na al accionar metdédicamente ideado por la cual, sobre todo la familia
o técnicos, incentivan el desarrollo, desde un primer momento, de un
nifo de alto riesgo o con discapacidad como medida preventiva o habi-
litadora.

Sin duda los primeros afios de vida de un individuo adquieren una
especial importancia por su incidencia en el desarrollo integral de la
persona. Por cuanto lo que suceda en esa etapa —generalmente— tiene
caracter irreversible o de gran influencia en el ser humano. Lo aconte-
cido 0 no en esta etapa serd una cicatriz imborrable que incidira en el
sujeto, aunque no necesariamente de manera determinante en todos los
aspectos.®

Por lo tanto, la estimulacién temprana significa siempre un valioso
aporte al desarrollo y, muchas veces, un hecho irrepetible que favorece
notablemente, a quien lo recibe, las potencialidades que todo hombre
indudablemente posee.

En este sentido el Instituto Roeher de Canadé expresd que “estos
programas estan basados en la creencia que la intervencion en los pri-
meros afios de vida puede disminuir significativamente la condicion de
discapacidad de un nifo. La identificacion temprana es importante. El
programa sirve a nifios discapacitados, con desventajas y que estan en

81 Macedo de Queiroz, Aydil. Deteccion e instituciones de los deficientes. Trabajo pre-
sentado al Seminario Iberoamericano sobre educacion especial.

82Rojo Vivot, Alejandro. Las villas de emergencia. Editorial El Coloquio. Buenos Aires,
1979.
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situacion de riesgo, desde la infancia hasta la edad de 3 afos. El enfo-
que es un proceso de aprendizaje estructurado, disefiado para superar
las barreras al desarrollo planteadas por una discapacidad. Se enfatiza
la participacion de los padres de familia y el reconocimiento de que
ellos desempefian un papel crucial en el desarrollo del nifio. Si bien el
propdsito de los programas de intervencion temprana es promover el
progreso del nifio, el bienestar de la familia es también una de las metas
del programa. Algunos programas de desarrollo infantil son llevados a
cabo en los hogares de los nifios, otros estan basados en las guarderias
y ain otros mds involucran a nifios en una guarderia con trabajadores de
desarrollo infantil como recurso para la implementacion del programa
en la guarderia”.®

Entonces, en los nifios de alto riesgo o con discapacidad implica
una preocupacion particular pues, a mayor necesidad la urgencia se
multiplica geométricamente. Una labor eficiente al respecto gravitara
decisivamente en las aptitudes que les son propias.

A los hechos

Es importante tener en cuenta que, si bien es cierto que, en deter-
minados casos, el desarrollo quiza se realiza a un ritmo al esperado
esperado, la estimulacién temprana puede contribuir significativamente
a contrarrestar las consecuencias de deficiencias.

Desde hace mucho se ha insistido en que la situacion de los nifios
con discapacidad es irreversible, posiblemente, producto de una acti-
tud pasiva y del avance relativo de la ciencia. Hoy en dia sabemos que
hacer frente, por ejemplo, a la fenilcetonuria y el hipotiroidismo que
produce discapacidad mental. También existen técnicas de tratamiento
fetal para evitar durante la gestacion alguna discapacidad o disminuir
su gravedad.

Lo importante es que la irreversibilidad va perdiendo espacio y se
impone la ciencia con sus respuestas cada vez mas audaces.

8 Panitch, Malanie y Hefferman, Giovanna. Guarderias de Calidad para Todos. Insti-
tuto Roeher. Pagina 57. Ontario, Canada. 1995.
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La estimulacion temprana, si se generaliza, puede dar una solucion a
muchos individuos de alto riesgo o con discapacidad. Docentes, técnicos,
profesionales y padres han hecho valiosos aportes en ese sentido. Falta,
insistimos, que todo nifio que lo necesite tenga la adecuada estimula-
cién temprana como un paso fundamental para lograr la equiparacion
de oportunidades.

En la estimulacion temprana interviene muy activamente la familia
que, previamente capacitada por los técnicos y profesionales, lleva ade-
lante una parte de la tarea, por eso es importante que se involucren los
padres a fin de evitar el aislamiento conceptual y el cumplimiento del
principio de plena participacion.

Reiteramos, los padres tienen el derecho de recibir el suficiente
entrenamiento y las autoridades, la obligacion de incorporar dentro
de las politicas de gobierno, acciones conducentes a la generalizacion
de la estimulacion temprana sin distingo de zonas de residencia. Sin
duda, en la medida que se extiendan los presupuestos participativos, las
audiencias publicas presupuestarias y otras herramientas para el invo-
lucramiento de la ciudadania, las prioridades seran mas ecudnimes y el
debate en la comunidad contribuira en mucho a incrementar la inclusion
social de las personas con discapacidad.

En ese sentido tengamos presente que el proceso de participacion en
la elaboracién de los presupuestos de los poderes publicos conlleva una
cuota significativa de acceso a la informacion atinente y de responsabi-
lidad en la opinién o toma de decision.

Participar comunitariamente implica también tener la capacidad de
observar el contexto general y alcanzar una perspectiva mas amplia que
el circulo personal.

La inversion necesaria para generalizar los servicios de estimulacion
temprana no es relativamente significativa y el impacto en la calidad de
vida de la poblacion es mayusculo. Falta que los grupos con capacidad
de gestion comunitaria y otros de influencia en la toma de decisiones
incluyan esta cuestion como prioridad, para que el derecho a la vida
lo mas plenamente posible sea una realidad mas alla de los periddicos
discursos cargados de buenas intensiones y amplias sonrisa.
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También es dable subrayar la importancia del empleo de los recursos
de la comunidad, buscando las respuestas mas racionales posibles, evi-
tando el encarecimiento innecesario de los servicios y que los mismos
estén al alcance material de todas las familias que lo requieran.

El trabajo intimo entre padres, docentes, técnicos y profesionales
sera una prueba mas de que juntos es posible, en las respectivas comu-
nidades de pertenencia, sobre todo cuando hay un ejercicio de la ciuda-
dania que propenda a lograr una mas alta calidad de vida democratica.



CAPITULO VI
LA SALUD BUCAL

“/Respeto del Hombre! jRespeto del Hombre!... Si el respeto
del hombre esta fundado en el corazon de los hombres, cierta-
mente los hombres —siguiendo el camino inverso— terminaran
por fundar el sistema social, politico o economico que consagra-
ra tal respeto. Una civilizacion se funda ante todo en la sustan-
cia; primeramente es, en el hombre, el ciego deseo de un cierto
calor. Luego, el hombre, de error en error, encuentra el camino

2 84

que lleva al fuego”.

ANTOINE DE SAINT-EXUPERY
(1900-1944)

Como ya lo hemos expresado, la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS/NU) determind que, por lo menos, el 10% de la poblacion tiene
discapacidad. Cabe destacar que otros estudios de prevalencia arrojan
datos superiores, como la “Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Minusvalias” de Espafia, que sefiala que, para 1986, se estimé que casi un
15% de los habitantes objeto de analisis tenian alguna discapacidad.®

El mencionado organismo internacional ha precisado tres conceptos
basicos “dentro de la experiencia de la salud™:

8 Saint-Exupéry, de Antoine. Carta a un Rehén. Editorial Goncourt. Pagina 67 y 68.
Buenos Aires, Argentina. Noviembre de 1972.

8 Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Minusvalia. Pagina 18. Madrid, Espafia. 1987.
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—Deficiencia es: “toda pérdida o anormalidad de una estructura
o funcion psicologica, fisiologica o anatomica”.”

—Discapacidad es: “toda restriccion o ausencia (debida a una
deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o

99 *

dentro del margen que se considera normal para un ser humano”.

—Minusvalia es: “una situacion desventajosa para un individuo
determinado, consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad,
que limita o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso
(en funcion de su edad, sexo y factores sociales y culturales)”.”

*Instituto Nacional de Servicios Sociales. Clasificacién Internacional de Deficien-
cias, Discapacidades y Minusvalias. (OMS). Pagina 56. Madrid, Espafia. 1986.

Una politica de desarrollo humano integral debe incluir taxativa-
mente las cuestiones referidas a la proteccion y promocion de la salud
de todos, incluyendo prioritariamente los aspectos de prevencion como
los propios de la atencion primaria.

Sin duda, la salud es comprendida como un derecho fundamental y
que debe responder a los requerimientos especificos de cada uno en par-
ticular. La poblacion en riesgo social, casi siempre ademas, tiene serias
dificultades para acceder en igualdad de condiciones a los servicios de
salud de su comunidad de pertenencia. Y, en el caso de la discapacidad,
las politicas de desarrollo por separado han contribuido en mucho a
reforzar la antedicha carencia.

Desde luego que el trabajo de promocion humana efectuado en for-
ma estanca, donde los distintos efectores no estan interrelacionados y, a
veces, ni siquiera comunicados, incrementa notoriamente las dificultades
de desarrollo de la poblacion en riesgo social.

En 1978, la OMS y el UNICEF analizaron que, al iniciarse el Siglo
XXI, era posible alcanzar un nivel aceptable de salud para toda la hu-
manidad. Desde luego que los postulados no se cumplieron por lo que
tampoco se alcanzo la meta. Como se podra observar, lo acordado en esa
oportunidad sigue teniendo absoluta vigencia entrado el tercer milenio,
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prueba del retroceso que significa todo estancamiento humano. Hoy
son mas los pobres y, ademas, tienen mas carencias aiin en un contexto
donde la ciencia sigue avanzando aceleradamente.

Los representantes de 134 naciones y 64 organizaciones convinieron
en Alma-Ata, Kazakstan, que “la grave desigualdad existente en el esta-
do de salud de la poblacion, especialmente entre los paises en desarrollo
y los desarrollados, asi como dentro de cada pais, es politica, social y
economicamente inaceptable y, por tanto, motivo de preocupacion co-
mun para todos los paises. (...)

La promocion y proteccion de la salud del pueblo es indispensable
para un desarrollo econdmico y social sostenido y contribuye a mejorar
la calidad de la vida y alcanzar la paz mundial.

El pueblo tiene el derecho y el deber de participar individual y co-
lectivamente en la planificacion de su atencion de salud.

Los gobiernos tienen la obligacion de cuidar la salud de sus pueblos,
obligacion que s6lo puede cumplirse mediante la adopcion de medidas
sanitarias y sociales adecuadas. Uno de los principales objetivos sociales
de los gobiernos de las organizaciones internacionales y de la comuni-
dad mundial entera en el curso de los préximos decenios debe ser el de
que todos los pueblos del mundo alcancen en el 2000 un nivel de salud
que les permita llevar una vida social econdmicamente productiva. La
atencion primaria de la salud es la clave para alcanzar esa meta como
parte del desarrollo conforme al espiritu de la justicia social.

La atencion primaria de salud es la asistencia sanitaria esencial
basada en métodos y tecnologias practicos, cientificamente fundados
y socialmente aceptados, puesta al alcance de todos los individuos y
familias de la comunidad mediante su plena participacion y a un coste
que la comunidad y el pais puedan soportar, en todas y cada una de las
etapas de su desarrollo con un espiritu de auto responsabilidad y auto
determinacion. La atencion primaria forma parte integrante tanto del
sistema nacional de salud, del que constituye la funcion central y el
nucleo principal, como del desarrollo social y econdmico global de la
comunidad. Representa el primer nivel de contacto entre los individuos,
la familia y la comunidad con el sistema nacional de salud, llevando lo
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mas cerca posible la atencion de salud al lugar donde residen y trabajan
las personas, y constituye el primer elemento de un proceso permanente
de asistencia sanitaria”.*

Las generalizaciones

Posiblemente uno de los errores que mas frecuentemente cometemos
es el realizar generalizaciones tan amplias que casi nada dicen y, a ve-
ces, nos soportan con liviandad irresponsable conductas estereotipadas
que, poco a poco, son incorporadas a la manera de habitos socialmente
valorados en forma positiva. Estas expresiones y conductas se van
adentrando en todo el sistema social y, con bastante frecuencia, los
podemos encontrar instalados hasta en normas legales como el Codigo
Civil, constituciones, etcétera.

La diversidad de posibilidades de deficiencias es enorme y sus con-
secuencias son ampliamente disimiles pero, con gran tranquilidad y, en
algunas oportunidades, suponiendo rigor cientifico, las agrupamos en
una sola categoria: personas con discapacidad, sin ninguna distincion
peculiar.

Reiteramos, hemos creado una clase cuyos componentes quiza
posean o no en comun atributos que otros elementos ajenos a la mis-
ma pueden compartir. Esta situacion, epistemologicamente endeble,
nos puede provocar sesgos en la apreciacion, inclusive en la practica
profesional.

Los tipos de generalizaciones pueden variar pero, muchas veces,
apuntan a enmascarar atribuyendo, por ejemplo, tipos de persona-
lidad, contextos culturales o situaciones socioeconémicas que no
surgen de la discapacidad ni directa ni indirectamente.

Es mas, hay quienes han formulado propuestas de entrelazar el
aparto psiquico con determinado tipo de discapacidad y asi han surgido
obras que, por ejemplo, se ocupan de estudiar /a psicologia del sordo,

8 OMS y UNICEF. Declaracion de Alma-Ata. OMS. Salud Mundial. Pagina 16. Gine-
bra, Suiza. Agosto— Septiembre de 1988.
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que suponen que toda familia con un miembro con discapacidad posee
una misma dinamica, etcétera.

Una de las situaciones mas frecuentes es relacionar (aiin sin cono-
cer ni de vista al individuo) la discapacidad con problemas de conducta,
continuos movimientos involuntarios o que “no me va a entender por
que es sordo” como si la capacidad de comprender se limitara exclusi-
vamente al oido.

Asimismo recordemos que, cuantitativamente, son muchas mas las
personas que tienen en un consultorio odontolégico problemas de con-
ducta (fobias, histerias, etcétera) que aquellos que, por una deficiencia,
presentan dificultades de relacion.

Que una persona tenga un desarrollo mental mucho mas lento que
la media poblacién y, por ende, no alcance niveles minimos en la lecto
escritura no significa que, si ha recibido una buena formacion, sea inca-
paz de comprender lo que sucede en un consultorio odontologico.

Recuérdese que sintéticamente, el prejuicio es una forma de pensar
0 actuar con respeto a otra persona a partir de argumentos que surgen
de ubicarla en una categoria a la que le hemos atribuido, abiertamente,
caracteristicas ajenas a la misma (“los judios son muy estudiosos”; “los
negros bailan con mucho ritmo”; “las mujeres cocinan bien”, etcétera).

Muy posiblemente los prejuicios constituyen el principal problema
a que se enfrentan las personas con discapacidad.

Los prejuicios se manifiestan en, por ejemplo, aislindolos (consulto-
rios u horarios especiales), tratindolos como nifios eternos, teniéndoles
miedos injustificados o suponiendo que ocuparse de su escolarizacion
es suficiente.

A nuestro entender es oportuno preguntarnos: jcuantas personas
con discapacidad concurren a los consultorios odontologicos? O ¢por
lo menos, el 10% de los que requieren servicios odontologicos tienen
discapacidad?

En cada uno esta la respuesta y en esclarecer que esta sucediendo.
Ojaléd que nadie se encuentre extrafio a lo aqui planteado.
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Algunas cuestiones

)

2)

3)

4

La atencion de quien demanda servicios odontologicos es absolu-
tamente individual pues, por suerte, en este aspecto no jugamos
partidas simultaneas. En el acto terapéutico la relacion es persona a
persona.

El trabajo no se limita a obturar el primer molar, sino a obturar el
primer molar de Ruth o Miguel... con sus historias y contextos espe-
cificos.

En nuestro medio la salud bucal no es prioridad (basta con observar
como muchos planes de medicina prepaga la incluyen como un extra
(a la manera de las excursiones opcionales en los viajes programados),
que encarece la cotizacion.

En varias de las facultades de odontologia casi nunca se suministra
informacion sobre las deficiencias, inclusive, a veces, cuando aspec-
tos especificos pueden, a su vez, ser sintomas de discapacidades como
es el caso de la fisura labio alvéolo palatina.

JUn recién egresado sabe que una persona con Sindrome de Down
es probable que tenga, ademads, un déficit auditivo, cardiopatia, etcé-
tera?

La tradicion profesional alienta que las personas con discapacidad
deben ser atendidas por odontopediatras, a la manera de nifios eter-
nos, por suponer que los que tienen una determinada especialidad en
conocimientos y experiencia laboral poseen mas paciencia que otros,
aunque la misma sea un rasgo de la personalidad.

5) La discapacidad actia, muchas veces, como encubridor de la perso-

nalidad y, ademas, relega a planos secundarios cuestiones como las
relacionadas con la salud bucal.

6) En algunos casos, intervienen pautas propias de la conmiseracion

originadas en el paternalismo que se manifiestan en tratar a las per-
sonas con discapacidad con lastima, en forma diferencial (sin turno,
no cobrar lo estipulado o usual), etcétera.

7) Hay varias formas de rechazar o desalentar a quien requiere de

los servicios profesionales y es indeseado para la atencion. Una es
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sugerir la derivacion a un odontologo especialista en personas con
discapacidad, aunque, en definitiva, el que lo recibe sea un colega
sin ninguna peculiaridad profesional distinta.

8) Suponemos que los problemas de comunicacion son necesariamente
sintomas de bajo nivel intelectual. Si tenemos inconvenientes en
hacernos entender como una persona con sordera o de comprender
cuando nos habla un individuo con paralisis cerebral es, posiblemen-
te, nada mas que dificultades en el didlogo, que podran ser subsana-
das con ponerse de acuerdo o empleando los métodos adecuados.

9) Es verdad que algunas personas le tienen miedo infundado a la
practica odontologica, pero también es cierto que ciertos individuos
les provocan temores infundados a los odont6logos.

En los casos de manifestaciones de infundados temores ;qué reco-
mendaciones hace el odontologo? Posiblemente, las mismas sean validas
cuando la situacion es la inversa.

Asimismo

Es muy importante destacar que quienes se ocupan en forma es-
pecifica de la situacién de las personas con discapacidad tampoco les
preocupa prioritariamente las cuestiones referidas a la salud bucal.

Dos ejemplos:

a) En la literatura cientifica y de divulgacion rara vez es abordado lo
aqui planteado. Por caso:

—Actas del Octavo Congreso de la Asociacion Internacional para
el Estudio Cientifico de la Deficiencia Mental (IASSMD), que son las
ultimas publicadas en espanol, se incluyeron 48 ponencias a lo largo de
547 paginas;®’

87Qctavo Congreso de la Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico de la De-
ficiencia Mental (IASSMD). Temas Clave en Investigacién del Retardo Mental. Edicion
Espafiola: SIIIS. Madrid, Espafia. 1991.



134 ALEJANDRO ROJO VIVOT

—Investigacion en Retardo Mental, Panorama Internacional,
extensa obra en tres tomos, donde se exponen 19 trabajos en 1.000 pa-
ginas; %

—Colecciones completas de los peridodicos Tiempo de Integracion
(Argentina) y La voz de las personas con discapacidad (Uruguay),
ambos con siete afios de regular existencias.

En todas esas paginas no encontramos ningun aporte a lo aqui
planteado.

b) Los congresos y seminarios referidos a las personas con
discapacidad son numerosisimos. Muy rara vez este asunto es
tratado y, cuando lo es, la mayoria de las veces las exposiciones
son descriptivas de experiencias individuales y pocas hacen
referencia a estudios cientificos.

Para tener en cuenta

1) La desdentacion terapéutica y el uso de anestesia general debe ser
recursos extremos, cuando se hayan agotado las demas alternativas.

2) Lanormalizacion de las condiciones de vida implica también la aten-
cion en servicios generales.

3) El cepillado y otras formas de higiene bucal, la visita periodica al
odontologo del grupo familiar y demas précticas que favorecen la
prevencion o el revertir situaciones que afectan la salud bucal inclu-
yen a las personas con discapacidad, por severa que €sta sea.

4) Si bien nos deben preocupar los prejuicios que tenemos, debemos
prestar particular atencion a como reaccionamos ante los mismos.
5) El rechazo y sobreproteccion son dos caras de una misma moneda: la
segregacion.
8 Real Patronato de Educacion y Atencion a Deficientes. Investigacion en Retraso

Mental, Panorama Internacional. Compilaciéon de Norman R. Ellis. Editado por el Servicio
Internacional de Informacion sobre Subnormales. San Sebastian, Espaiia. 1981.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 135

6) La coordinacion e interconsulta profesional favorecen el desarrollo
del conocimiento cientifico, jerarquiza los servicios de salud y redun-
da en una mejor atencion de la poblacion.

Hasta aqui

Sin duda, el deterioro bucal puede comprometer a la salud en su
amplio sentido, incluyendo los aspectos psicologicos y sociales. Las
personas con discapacidad (por lo menos el 10% de la poblacion) no son
ajenas a esta cuestion.

Hace ya tiempo que las Naciones Unidas puntualizaron: “la equipa-
racion de oportunidades significa el proceso mediante el cual el sistema
general de la sociedad —tal como el medio fisico y cultural, la vivienda
y el transporte, los servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de
educacion y trabajo, la vida cultural y social, incluidas las instalaciones
deportivas y de recreo— se hace accesible para todos”.*

Asimismo tengamos en cuenta que, el no ser responsables del origen
de una deficiencia no nos exime de trabajar por la mejor calidad de vida
posible de cada persona con discapacidad, empleando eficientemente los
recursos de la comunidad.

% Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accion Mundial para las Per-
sonas con Discapacidad. Separata del periddico La Voz de las personas con discapacidad de
América Latina. Parrafo 12. Montevideo, Uruguay. Septiembre de 1989.






CAPITULO VII
LA ANCIANIDAD

“A la ancianidad. Veo en ti el estuario que se amplia y se ex-
tiende magestuosamente para verterse en el gran mar”.*°

WaLT WHITMAN

(1819-1891)

Curiosamente hay ciertos temas equivalentes que no son debatidos
con la misma intensidad que otros, como si los calificAramos de distinta
manera aunque, posiblemente, sea por los tabues entremezclados en la
conciencia que nos hacen justificar las mas inauditas contradicciones.
Un claro ejemplo de esto es, en particular, la ancianidad de las personas
con discapacidad y en general los individuos de la tercera edad.

Simone de Beauvoir inicia su extensa obra al respecto contandonos
que “cuando Buda era todavia el principe Sidarta, encerrado por su
padre en un magnifico palacio, se escap6 varias veces para pasearse en
coche por los alrededores. En su primera salida encontré a un hombre
achacoso, desdentado, todo lleno de arrugas, canoso, encorvado, apoya-
do en un baston, balbuceante y tembloroso. Ante su asombro, el cochero
le explico lo que es un viejo: ‘Qué desgracia, exclamé el principe, que
los seres débiles e ignorantes, embriagados por el orgullo propio de la
juventud, no vean la vejez. Volvamos rapido a casa. De que sirven los
juegos y las alegrias si soy morada de la futura vejez’.

Buda reconocié en un anciano su propio destino porque, nacido
para salvar a los hombres, quiso asumir su condicion total. En eso se
diferenciaba de ellos, que eluden los aspectos que les desagradan. Y en

particular la vejez”.’!

Entonces, a manera de aporte al debate de la formulacion de poli-
ticas integrales de promocion humana, esbozamos algunas ideas sobre
las personas con discapacidad ancianas.

*Whitman, Walt. Hojas de hierba. Aguilar. Tomo I. Pagina 371. Espafa. 2004.
°! de Beauvoir, Simone. La vejez. Editorial Sudamericana. Pagina 8. Buenos Aires, 10
de diciembre de 1970.
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Mas precisiones

En el hemisferio norte uno de los principales problemas es el notorio
crecimiento relativo de los ancianos que, muchos de ellos, por la edad,
engrosan la ndmina de las personas con discapacidad. Tal es asi que “en
la mayoria de los paises el nimero de personas de edad estd aumentando,
y en algunos las dos terceras partes de la poblacion con discapacidad son
personas de edad”.’? En el caso de Espaiia, “un 55% de las deficiencias
de las personas que han superado la edad de 64 afios tiene su causa en
enfermedades comunes, un 35,4% se ha producido por un proceso dege-
nerativo o senil, un 2,9% por otros accidentes, un 1,4% por acciones de
guerra o terroristas (que en su mayor parte es una secuela de la guerra
civil que vivieran dichos individuos), y, por ultimo, un 1% del total de
deficiencias se debe a factores congénitos, enfermedades profesionales
y accidentes de trabajo”.”

En América Latina la realidad es muy distinta pues sigue siendo un
Continente joven, ya que las pautas culturales con respecto a la planifi-
cacion familiar son muy diferentes y las tasas de expectativa de vida son
mas bajas. Cabe destacar que esta cuestion, aparentemente, no fue tenida
en cuenta por los redactores del principal documento ya citado aqui de
las Naciones Unidas referido a las personas con discapacidad.

Lo que si es una realidad palpable en la Region son las miles y miles
de personas con discapacidad ancianas absolutamente desprotegidas
en todo sentido y que no existen politicas explicitadas que contengan
integralmente esta cuestion, mas alld que en varias constituciones se
especifica claramente la cuestion como, por caso: “La familia, como
elemento natural y fundamento de la sociedad, tiene derecho a la pro-
teccion especial del Estado. Igualmente tendran derecho a esa proteccion
la madre, el nifio, el anciano y el enfermo desvalido”.’*

2Naciones Unidas. Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapaci-
dad. Parrafo 47. Edicion del periddico La Voz de las Personas con Discapacidad de América
Latina. Montevideo, Uruguay, septiembre de 1989.

% Instituto Nacional de Estadisticas. Encuestas sobre discapacidades, deficiencias y
minusvalias. Un primer comentario de los resultados. Madrid, Espafia, 1987.

% Costa Rica. Constitucion. Articulo 51°. San José, Costa Rica. 8 de noviembre de 1949
y reformas.
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Aspectos culturales

En el presente, gran parte de las personas con discapacidad todavia
no integran sus propios nucleos familiares ya que son relativamente
pocas las que forman pareja. Posiblemente, esta cuestion posea varias
causas pero, sin duda, algunas estan estrechamente relacionadas con la
formacion familiar y la educacion segregada que se ha desarrollado ex-
tensamente. Como consecuencia de lo antedicho debe sumarse la notoria
dependencia econdmica de muchas de las personas con discapacidad, ain
las que transitaron afios y afios por las escuelas laborales especiales.

El paternalismo, tanto familiar como escolar, también deja su im-
pronta desvirtuando el proceso de individuacion y sociabilizacion, sien-
do una de las manifestaciones mas evidentes la dificultad para establecer
relaciones de pareja estables o, por los menos, de iniciativas sociales que
coadyuven a un desarrollo pleno.

La prevalencia de conductas demagdgicas refuerza sistemas que
favorecen relaciones asimétricas donde siempre los individuos con dis-
capacidad son objetos pasivos de su propio desarrollo. Imaginemos esta
construccion de la vida y sus consecuencias directas cuando el individuo
llega a la ancianidad. Gran parte de las leyes atinentes se denominan de
proteccion.

También podemos comprender por qué la demanda de servicios
es de escasa relevancia. Si no aportamos al desenvolvimiento local, si
siempre recibimos los beneficios comunitarios a la manera de favores y
no el resultado de ejercer los derechos como ciudadanos, poco podemos
esperar con respecto a la vida lo mas auténoma posible.

En Latinoamérica en la practica, todavia pareciera que la disca-
pacidad tiene como sinénimo la dependencia y ésta es bastante acep-
tada por los propios involucrados con actitudes de resignacion por
mas que el discurso publico sea el contrario. La educacion segregada
no hace mas que reafirmar el menoscabo social generalizado.

Debemos sumar a lo recién descrito a las personas con discapacidad
mental (aun la leve) que, rara vez, acceden a formas de vida indepen-
diente o medianamente independiente, por caso las tutelas individuales
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0 matrimoniales, sistemas semi asistidos, pequefios hogares integrados
urbanamente, etcétera, por lo que en la adultez la inica opcién distinta a
la vida familiar original es la institucionalizacion, con las consecuencias
negativas por todos conocidas tanto en lo individual como comunitario.

Las politicas demagégicas que, a través del clientelismo subsis-
ten férreamente, favorecen las pensiones graciables como primera
alternativa provocando, por un lado, el quiebre financiero de los
sistemas de Seguridad Social y, por el otro, que muchas personas con
discapacidad, con capacidad laborativa, no trabajen a lo largo de
sus vidas activas ni aporten al sistema econémico general y lleguen
a la vejez sin patrimonio propio y con niveles de recursos menores
a la linea de pobreza.

Los largos lustros con tasas de mas de dos digitos de desempleo tam-
bién nos permiten prever un futuro proximo de un notorio incremento de
ancianos sin recursos econdmicos por no haber cotizado lo suficiente en
alglin sistema de Seguridad Social. Si sumamos a esto tltimo la alta co-
rrupcion que medra venalmente de los aportes previsionales y que permite
una evasion que supera al 50% de lo que corresponderia cotizar, tendre-
mos un escenario de mayor pobreza que se extendera por varias décadas,
aln si se revirtiera en el corto plazo la situacion econdmica general.

Los extensos periodos de aguda recesion, la inflacion y la hiperinfla-
cion, la corrupcion y arbitrariedad en los poderes publicos, las politicas
clientelistas, etcétera en nada contribuyen a mejorar la situacion de las
personas con discapacidad ancianas. Una ciudadania de calidad, par-
ticipando activamente a través del acceso a la informacion e invo-
lucrandose en la toma de decisiones, si incrementara positivamente
el contexto donde se desenvuelve la sociedad en su conjunto, muy
particularmente los que mas necesitan.

En tal sentido es oportuno recordar aqui parte de los aprendizajes de
una iniciativa focalizada en la promocion de la generacion de ingresos
por parte de personas ancianas:
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e Es factible la gestion directa de un proyecto por parte de una
organizacion de personas mayores.

e Una propuesta de comunidad para personas mayores con un
modelo autogestionario basado en usos y costumbres de su
cultura originaria, permite elevar la autoestima de los parti-
cipantes y fortalecer sus capacidades de negociacion con sus
entornos familiares y comunitarios.

e La vida en comunidad permite recuperar y continuar poten-
ciando las capacidades productivas de las personas mayores.*

*Pinto Olivares, José. Para generar ingresos no hay edad. Hel Age Internacional.
Pagina 106. La Paz, Bolivia.

Aspectos demograficos

El especialista chileno Alejandro Reyes Cordoba apunto: “En el
2050 cada uno de 4 latinoamericanos y caribefios tendra sesenta o mas
afios. La region envejece rapida e inexorablemente. Ello ocurre en un en-
torno de desigualdad econdémica, limitada proteccion social y sobrecarga
de las familias en sus funciones de seguridad y proteccion.

El que en hace tres décadas atras era llamado el ‘continente de la
esperanza’ por la alta tasa de natalidad y el bajo nivel de envejecimien-
to reclama un cambio de nombre a ‘continente de la solidaridad’, para
enfrentar la situacion de exclusion y empobrecimiento a que se somete
a la creciente poblacion de mayor edad.

Mientras para unos el envejecimiento resulta una amenaza y pro-
blema complejo, algo asi como un enorme elefante blanco que se asoma
en el horizonte; para otros resulta un desafio de toma de decisiones res-
ponsables y verdaderamente democraticas de cara al inicio del milenio
en condiciones de mayor desarrollo y cumplimiento de los objetivos de
romper con las desigualdades. El envejecimiento serd uno de los ejes de
las politicas del siglo XXI.%

% Reyes Cordova, Alejandro. Marco internacional y compromiso de los gobiernos ante
el envejecimiento. Ponencia en el Foro por los Derechos Humanos de los Adultos Mayores, Mi-
gracion y Vejez. Pagina 1. Neuquén, Provincia del Neuquén, Argentina. 27 de abril de 2009.
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Asimismo como es bien sabido, en América Latina los estudios
demograficos realizados con las personas con discapacidad son muy
escasos por los que, para ilustrar esta cuestion, nos remitimos al caso
de Finlandia, sobre todo para mostrar la importancia de llegar a conclu-
siones mds exactas con base cientifica, aunque no podamos extrapolar
los datos a la Region.”

Situacion matrimonial de los solicitantes de pensiones
de invalidez de 35-64 afios de edad y de la poblacion
econémicamente activa (estandarizada por edad)

Situacién matrimonial Hombres Mujeres
Urbana Rural Urbana Rural
% % % %

Solteros

Incapacitados* 13 17 8 8

Poblacion** 8 14 14 11
Casados

Incapacitados 76 76 65 79

Poblacion 87 83 67 76
Divorciados

Incapacitados 10 6 17 4

Poblacion 5 2 10 4
Viudos

Incapacitados 1 1 10 9

Poblacion 1 1 9 9
Total

Incapacitados 100 100 100 100

Poblacion 100 100 100 100

*Solicitantes de pensiones de invalidez.
**Poblaciéon econdmicamente activa.

% Gould, Raija. Antecedentes y carreras laborales de los solicitantes de pensiones de
incapacidad en Finlandia. Revista Internacional de Seguridad Social, Pagina 392, Ginebra,
Suiza, 1981.
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Haciendo una rapida lectura del Cuadro N° 1 observamos que:

HOMBRES
1) Del total de solteros urbanos, los que tienen discapacidad son el
62% y los rurales son el 55%.

2) Del total de divorciados urbanos, el 67% tienen discapacidad mien-
tras que los rurales representan el 75%.

MUIJERES

3) Del total de solteras urbanas, el 36% tiene discapacidad mientras
las que viven en zonas rurales son el 42%.

4) Del total de divorciadas urbanas, el 63% tienen discapacidad y las
que viven en zonas rurales representan el 50%.

Porcentaje de personas con discapacidad solteras o divorciadas,
seglin sexo y zona de residencia, en relacion a la poblacion economi-
camente activa en la misma situacion, entre 35 y 64 afios de edad, que
solicitaron pensiones de invalidez en Finlandia.

URBANOS RURALES
SOLETEROS 62 55
HOMBRES
DIVORCIADOS 67 75
SOLTERAS 36 42
MUJERES
DIVORCIADAS 63 50

Fuente: Cuadro anterior

A manera de sintesis podemos afirmar:

a) Que los hombres con discapacidad tienen mayores dificultades para
formar pareja o mantener la relacion matrimonial.

b) Que las mujeres con discapacidad tienen mas dificultades para
mantener la pareja que para conformarla.
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c) Considerando el total, no habria mayores diferencias entre los
solteros con y sin discapacidad, pero si es notable en los casos de
divorcio, pues el 64% tiene discapacidad.

NOTA: es posible que la mayoria de las personas con discapacidad
mental a los 34 afos de edad ya tengan pension a la invalidez, por lo
que es probable que no estén incluidos en el universo estudiado o en una
proporcion significativa menor. Recuérdese que la discapacidad mental
es aproximadamente el 50% de la poblacion con discapacidad. También
es importante aclarar que no estamos diferenciando, por falta de infor-
macion, la edad en que comienza la discapacidad, dato que seria muy
interesante para profundizar el analisis.

No obstante las restricciones apuntadas hemos trascripto las cifras
para aportar algunos elementos para el debate.

Cabe reiterar que estos datos no son equiparables para América La-
tina, donde la situacion de las personas con discapacidad, en general, es
de notoria subvaloracion cultural y en particular las mujeres, por lo que
es muy posible que las diferencias entre casados y los que no lo estan
(solteros y divorciados) sean mayores y que las cifras correspondientes
a las mujeres sean inversas a las aqui presentadas. También debemos
apuntar que el machismo en la Region contribuye a que sean mas los
varones con discapacidad que formen pareja que las mujeres en equiva-
lente situacion.

Lo importante de esta cuestion es sefialar que deben hacerse estu-
dios especificos al respecto, mientras no tengamos censos poblaciona-
les que indaguen estos asuntos. También que quede bien en claro que
quienes insisten en proponer y ejecutar estrategias de educacion
por separado estan coadyuvando al aislamiento de las personas con
discapacidad y que, el mismo, tendra particular incidencia al llegar
a la ancianidad con lo que eso significa desde el punto de vista indi-
vidual y social.
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Aspectos sociales

Insistimos, en Latinoamérica, generaciones y generaciones fueron
educadas (y lo siguen siendo en muchas ocasiones) en la idea de que las
personas con discapacidad no formardn pareja, afianzdndose los pre-
juicios en ese sentido. No obstante, el concepto de normalizacion se va
imponiendo a la par que se consolida una adecuada autoestima personal
de los directamente involucrados.

Por otro lado, las politicas sociales, tanto de los gobiernos como de
las entidades de la sociedad civil que tendieron férreamente a la institu-
cionalizacién se estdn modificando lentamente, lo que permite suponer
cambios con respecto a la situacion de las personas con discapacidad
ancianas.

También debemos anotar en el haber los actuales esfuerzos por
revertir la educacion segregada, la normalizacion de las condiciones
de vida de las personas con discapacidad, la integracion social amplia y
sin distingo y la creacién de mas centros de vida independiente que, en
definitiva, son parte del bregar por la equiparacion de oportunidades.
En este accionar estan comprometidas las personas con discapacidad
mental, aunque aun son las que encuentran las mayores barreras estruc-
turales para su desarrollo pleno.

Sin duda, la generacion de ingresos es una cuestion clave, muchas
veces en lo econdmico y casi siempre en lo psicologico y social como
lo apunto el experto boliviano José Pinto Olivares: “Los proyectos
empiezan con el componente de generacion de ingresos, pero luego se
convierten en una cuestion de autoestima individual y en algunos casos
colectiva, mas alla de lo productivo.

Cuando los viejos y viejas participan en la formulacion del proyecto
ponen mucho empefio y afiaden valor a la propuesta, mejoran su capaci-
dad de gestion y la calidad de los productos o servicios”.”’

La estrecha relacion que existe entre la Seguridad Social y las per-
sonas con discapacidad ancianas es tan evidente que exime de justificar

7 Pinto Olivares, José. Para generar ingresos no hay edad. HelpAge Internacional.
Pagina 8. La Paz, Bolivia. Mayo de 2005.
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el asunto. Pero también es hartamente conocida la situacion en la Region
de esos sistemas (que poco aseguran), cuyas prestaciones, muchas veces,
ni siquiera son las propias de la atencion de las necesidades basicas.

Por otro lado, hay generaciones de personas con discapacidad que,
producto de la educacion (inadecuada capacitacion y segregada), no
acceden a puestos de trabajo o sus ingresos son minimos, por lo cual no
cotizan en algln sistema de retiro o jubilacion o lo que reciben opor-
tunamente es muy inferior a los requerimientos vitales. Las pensiones
a la invalidez, en casi toda Latinoamérica, significan cifras mensuales
equivalentes a los gastos de una semana o menos o similares al costo de
un almuerzo de trabajo de quienes fijan los montos y se alardean de esas
decisiones aduciendo que el un gran esfuerzo del gobierno de turno.

Cabe destacar que las personas con discapacidad mental son las que
sufren las peores consecuencias negativas de los sistemas de Seguridad
Social, siendo menores las posibilidades de obtener alguna cobertura
suficiente a mayor el grado de profundidad de la discapacidad o cuando
¢sta esta asociada a, por ejemplo, graves problemas de conducta.

Las personas con discapacidad ancianas que viven en las extensas
zonas rurales frecuentemente no tienen ni la mas minima atenciéon, como
el resto de la poblacion que produce el alimento de quienes, entre otros,
legislan o administran al respecto.

La Conferencia convocada por la CEPAL/Naciones Unidas en el
2007 generd un documento clave, de suma utilidad para la formulacion
de politicas integrales:

“Promovemos la puesta en practica de iniciativas para mejorar la ac-
cesibilidad del especio publico, adaptar las viviendas a las necesidades de
los hogares multigeneracionales y unipersonales compuestos por personas
de edad y facilitar el envejecimiento en el hogar con medidas de apoyo a
las familias, y en especial a las mujeres, en la tarea de cuidar”.?®

% CEPAL/Naciones Unidas. Segunda Conferencia regional intergubernamental sobre
envejecimiento en América Latina y el Caribe: hacia una sociedad para todas las edades y de
proteccion social basada en derechos. Declaraciéon de Brasilia. Apartado 16. Brasilia, Brasil.
4 al 6 de diciembre de 2007.
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Desde siempre en los discursos se expresa que, ocuparnos de la
nifiez es preocuparnos por el futuro de la humanidad, la cobertura
que brinda, en el presente, los sistemas de Seguridad Social a las
personas con discapacidad ancianas ratifica, en lo cotidiano, la fal-
sedad de la voluntad en tal afirmacion sostenida como un axioma. El
futuro del género humano es hoy, no hay vuelta que darle.

Otro elemento a tener en cuenta es la prevencion ya que, las per-
sonas con discapacidad ancianas tienen, por lo menos, equivalentes
posibilidades de enfermarse o accidentarse que el resto de la poblacion
de su grupo etario y la misma debe ser incluida dentro de las politicas
generales o especificas para la tercera edad, evitando nuevas formas de
especificidad segregandolas una vez mas.

Para esto hay que insistir en la supresion de los estigmas que, ante
la discapacidad focaliza la atencion, casi como paranoicos, en ésta ante
la imposibilidad de evitar la seudo omnipresencia de la deficiencia.

Con respectos a las personas con discapacidad ancianas también
debemos desalentar las estrategias de desarrollo por separado, ba-
sadas en criterios de supraespecializacion (que en la practica rara
vez existen) y buscar formas de complementariedad resultantes de
los principios de normalizacion, integracion y ayuda mutua. En otras
palabras, “la cuestion podria quedar formulada de la siguiente manera:
la ancianidad, jes un factor favorable para la integracion de la poblacion
deficiente? Hay una opinidon generalizada en sentido afirmativo y, en
ese sentido, parece importante aprovechar indistintamente los recursos
puestos a disposicion de los diferentes colectivos (deficientes y ancianos)
en la medida en que sus necesidades se homogeneizan. Sin embargo,
ocurre que el marginado se suele convertir en el mayor marginante y
cada grupo se opone a compartir unos recursos de por si escasos con
otros grupos marginados aunque su problematica sea similar”.”®

Los responsables de la difusion de informacion, sobre todo los
periodistas, deben contribuir a aventar los estereotipos focalizados

% Azua, Paulino. Introduccion al Simposio Internacional sobre envejecimiento y de-
ficiencia mental. Editado por el Real Patronato de Prevencion y de Atencidn a Personas con
Minusvalia. Pagina 9. Madrid, Espafia. Mayo de 1988.
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que insisten en que las personas con discapacidad se enferman o
accidentan mas o que tienen necesidades e intereses intrinsecamen-
te distintos al resto de la poblacion pues, esos prejuicios refuerzan
temores infundados a la convivencia, acceso a puestos de trabajo,
plazas en los centros de esparcimiento y turismo, hogares para an-
cianos, etcétera.

En sintesis, en nuestra sociedad estan subvaloradas la discapa-
cidad y la ancianidad, cuando éstas se combinan las dificultades de
desarrollo pleno son mayores.

Algunas propuestas

La principal esta dirigida a las personas con discapacidad pues, son
las primeras que deben tomar conciencia de que la vejez es una instancia
mas en la vida normal de todo individuo y no una sorpresa que algunos
reciben. Desde luego que, muy particularmente, los conductores de las
entidades especificas tienen que incorporar dentro de las prioridades
de accion las cuestiones relacionadas con la ancianidad.

Los familiares de las personas con deficiencia mental, sobre todo
cuando es severa o profunda o estd combinada con graves problemas de
conducta, deben reforzar las instituciones pertinentes e ir incorporando
nuevas generaciones para que sean garantia de continuidad y, asimis-
mo, el involucramiento de miembros de la comunidad sin compromiso
directo con la discapacidad es una buena estrategia de integracion y
enriquecimiento social.

Una clara prueba de la poca atencion que suscita el tema es que el
Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad, tan
detallistas en algunos aspectos, casi no menciona los asuntos aqui trata-
dos salvo en un parrafo denominado “grupos especiales” y en otro muy
al pasar. En la versién original, el extenso Indice Tematico se subdivide
en 550 rubros pero ninguno estd dedicado a la ancianidad. Recordemos
que ese importante documento fue redactado por personas con discapa-
cidad y especialistas en la materia de amplia trayectoria y aprobado por
la Asamblea General de las Naciones Unidas.
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En un muy interesante trabajo, Maria Inés Passanante propuso:

“1) Integrar a las personas de edad a la sociedad mediante su parti-
cipacion en tareas que redunden en beneficio de ‘otros’.

2) Promover una vejez ‘activa’, incentivando acciones de colabora-
cion y solidaridad con otros miembros de la comunidad.

3) Propiciar un esparcimiento sano que los ayude a crecer en vida
espiritual y en el encuentro con los demas”.'”

La prevencion es fundamental. Muchas veces lo que sucede en la
vejez es, en gran parte, nada mas que el resultado de lo hecho o dejado
de hacer con anterioridad. Bastantes de las deficiencias propias de la
edad podrian evitarse, disminuir sus consecuencias, retardar su inicio o
suavizar su intensidad si realmente hiciéramos prevencion.

Prevencion, prevencion es la consigna que debe imponerse en todos
los ambitos pues es el mejor camino para la vida plena.

La Seguridad Social tiene que ser fortalecida y, sobre todo, priori-
zada. Para que eso suceda coherentemente los propios beneficiarios han
de participar activamente en la planificacion de lo que les incumbe en
forma directa y velar muy particularmente para que la corrupcion deje
de medrar los recursos.

Las politicas de desarrollo por separado no han conducido a la
interaccion social o, ni siquiera, a la yuxtaposicion. El principio de
normalizacion de las condiciones de vida incluye a las personas con
discapacidad ancianas; trabajar para que el mismo se generalice es
consolidar la equiparacion de oportunidades sin distingo alguno.

El bregar por la integracion social también implica a las personas
con discapacidad ancianas y es tiempo de comenzar a ocuparnos inten-
samente de esta cuestion, aunque mas no sea para ser congruentes con
la ética que decimos sustentar.

1% Passanante, Maria Inés. Politicas Sociales para la Tercera Edad. Humanitas. Pagina
159. Buenos Aires, Argentina. Julio de 1983.
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La denigrante situacion de millones de personas con discapaci-
dad ancianas es una afrenta a la humanidad que esta reflejando el
alma de las generaciones que han traspasado las puertas del tercer
milenio de la era donde todo ser humano es mi préjimo.

Una ultima reflexion

Y concluimos con las palabras finales de la obra cuyas lineas cita-
mos al comenzar.

“La sociedad s6lo se preocupa del individuo en la medida en que
produce. Los jovenes lo saben. Su ansiedad en el momento en que abor-
dan la vida social es simétrica a la angustia de los viejos en el momento
en que quedan excluidos. Entretanto, la rutina enmascara los problemas.
El joven teme esa maquina que va a atraparlo, trata a veces de defender-
se a pedradas; el viejo, rechazado por ella, agotado, desnudo, no tiene
mas que ojos para llorar. Entre los dos la maquina gira, trituradora de
hombres que se dejan destrozar porque no imaginan siquiera que pue-
den escapar. Cuando se ha comprendido lo que es la condicion de los
viejos no es posible conformarse con reclamar una ‘politica de la vejez’
mas generosa, un aumento de las pensiones, alojamientos sanos, ocios
organizados. Todo el sistema es lo que esta en juego y la reivindicacion
no puede sino ser radical: cambiar la vida”.'"!

101 de Beauvoir, Simone. La vejez. Editorial Sudamericana. Buenos Aires, 10 de diciem-
bre de 1970.



CAPITULO VIII
LOS ABORIGENES

“Ahora bien: con el primer rayo de Pensamiento aparecido
sobre la Tierra, la Vida encontrose con el hecho de haber ge-
nerado un poder capaz de criticarla y de juzgarla. Riesgo éste
formidable por mucho tiempo adormecido, pero cuyos primeros
peligros estallan ante nuestro primer despertar a la idea de
Evolucion. Como los hijos que se hicieron mayores, como unos
obreros convertidos en ‘conscientes’, estamos en condiciones
de descubrir que un algo se desarrolla en el Mundo, por medio
de nosotros mismos, quiza a nuestra propia cuenta. Y lo que es
aun mds grave, nos damos cuenta de que en esta grande partida
emprendida, nosotros somos a la vez los jugadores, los naipes y
la apuesta. Nada ya podria continuar si abandonamos nuestra
mesa de juego. Aunque nada tampoco nos puede obligar a que-
darnos sentados en ella. Y este juego, jvale la pena? ;O es que
estamos enganados?... Problema éste apenas formulado todavia
en el corazon del Hombre, habituado desde hace centenares de
siglos a ‘andar’. Sin embargo, problema también cuyo simple

murmullo anuncia de manera infalible las proximas rifias”.'%

TEILHARD DE CHARDIN
(1881-1955)

Introduccion

A veces, pareciera que la ética y la politica fueran cuestiones contra-
puestas o, por lo menos, nichos estancos que mutuamente se excluyeran.
Dicho con otras palabras, en bastantes oportunidades los principios
éticos no sirven para el accionar politico (salvo fortuita coincidencia) y
en el arte de lo posible todo vale aun cuando caigamos en el abismo de
flagrantes contradicciones con los valores reconocidos como sustentados.
Lo aqui expresado lo podemos observar claramente, entre otras, en los

12 Chardin, Teilhard de. El fenémeno humano. Ediciones Taurus. Pagina 279. Madrid,
Espafa. Marzo de 1967.
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discursos pronunciados en las campafas proselitistas, donde los candi-
datos manifiestan lo que interpretan que el electorado desea escuchar,
independientemente de su opinion personal o de lo que realizara si ob-
tienen el favor de los votantes. Que el incumplimiento de las promesas
electorales sea causa de revocatoria de mandato es una buena alternativa
que contribuye a la eficiencia del monitoreo ciudadano y a reforzar los
mecanismos que articulan las democracias de calidad. El Plan de Metas
es también una muy buena herramienta de monitoreo ciudadano.

Desde luego que en este esquizofrénico andar es muy dificil for-
mular plataformas electorales que efectivamente seran la base de los
programas de gobierno. Si el discurso de los poderes es mendaz, hasta
la verdad mas evidente estara tefiida de sospecha. Los candidatos au-
ténticos dificilmente podran diferenciarse o, al menos, el esfuerzo para
lograrlo serd una inversion adicional en nada desdefiable; el dislocado
andar es frecuentemente aceptado, sobre todo por quienes decretan ar-
bitrariamente la muerte de las ideologias mientras construyen nuevos
templos y acumulan poder sin medida invocando al pragmatismo. Desde
luego que gobiernos autoritarios de las mas variadas ideologias tampoco
logran equidad generalizada aunque invoquen pretéritas revoluciones u
horizontes lejanos de ventura.

Sin duda estamos muy lejos de tratar de sacudirnos nuestras respec-
tivas cuotapartes de lo que nos compete dentro de los contextos en donde
podemos influir, sobre todo las que corresponden a la omision. Ademas,
que cada uno se coloque el sayo que le quepa pues en estos asuntos hay
muchos escultores a la manera de Pigmalion, rey de la mitologia griega
del rey de Chipre.

Por lo menos en América, al formular politicas de promocion huma-
na integrales, incluyendo a las personas con discapacidad, es necesario
tener en cuenta a las comunidades aborigenes respetando sus derechos a
la autodeterminacion y, por ejemplo, sus valores cultures. En tal sentido
Armando Marileo Lefio puntualizé: “Para llegar a comprender en su real
dimension al mundo mapuche, como un mundo particular y distinto, es
recomendable no emitir juicio ni concepto desde lo occidental, ya que
aun para nosotros es complicado hablar desde lo mapuche; para hacerlo
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hemos tenido que divorciarnos de los elementos adquiridos en el mundo

wingka, para asi reingresar en nuestra cultura (...)”.!%

Estado de situacion

En la actualidad, en muchos paises, viven comunidades aborigenes
que son los legitimos descendientes de los pobladores originarios de sus
respectivos territorios. Esto es una cuestion focal que debe ser tenida
particularmente en cuenta. Asimismo, dichas comunidades mantienen,
en bastantes casos, aunque sea parcialmente, una forma de existencia
peculiar cuyas raices se remontan a siglos pasados. Es mas, su situacion
de endogrupos, por un lado, es reforzado sustentando valores culturales
y, por el otro, continuamente reciben, sin ser consultados, embates de
otras culturas, fundamentalmente a través de los medios de comuni-
cacion social y el Estado que le son ajenos, los sistemas educativos y
en los centros poblados cuando emigran temporariamente por razones
laborales o de salud.

Es clave el respeto a los valores culturales, perspectivas y tradi-
ciones propias como podemos observar en el siguiente testimonio: “El
pueblo toba cuenta con el Concejo de Pueblos Originarios de Salud. Ahi
dialogamos con la Facultad de medicina para darles conocimiento a los
médicos que optan por tener contacto con los pueblos indigenas.

También tenemos una medicina tradicional, tenemos nuestro pio’
oganaq, tenemos las hierbas, los humos como sahumerios. Todo esto se
mantiene, y también las normas de vida de la mujer en la alimentacion,
la algarroba y la elaboracion de comidas ancestrales.

Aunque mucho no se mantengan las costumbres en la ciudad, de
una o de otra forma las buscamos. La mayor parte de mis hermanas in-
digenas no usan pantalon. A mi, los hermanos ancianos de mi pueblo me
autorizaron a usarlos. Hasta para entrar a un pueblo estoy autorizada.

El Consejo vela por la salud de la comunidad. No hubo una buena
relacion entre el médico o el enfermero no indigena, y por eso nece-

183 Marileo Lefio, Armando. Mundo Mapuche. AVINA. Pagina 5. Bariloche, Provincia
de Rio Negro, Argentina. Enero de 2009.
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sitamos capacitar gente para poder interrelacionarnos. En mi caso,
cuando tuve a mi hijo en el hospital, me senti bien, a mi manera de ver.
Aunque mis hermanas por ahi son maltratadas, no las atienden o no les
dan medicamentos. Creo que yo me senti bien por mi personalidad. Yo
hablo castellano y mis hermanas que no lo hablan no pueden expresar
lo que sienten. Todo eso estd pasando en el norte argentino y me duele
mucho.

Mis sobrinas que traje del Chaco tampoco hablan castellano. Uno
en el Chaco tiene una capacitacion, un titulo de bachiller en castellano,
pero aqui, en Rosario, es diferente. Con mis sobrinas hablo en toba;
ellas hilan en toba el pensamiento. Esto es un desafio para presentar a
las autoridades. En Paraguay, por ejemplo, se habla guarani en todos los
aspectos. (Por qué no lo podemos hacer nosotros también?”.!**

Lo que reviste mayor gravedad inmediata son los generalizados
paupérrimos niveles de subsistencia. En este sentido, para América
Latina, tengamos presente que “estos grupos registran en promedio los
indicadores mas desfavorables, desde mortalidad infantil a ingresos
monetarios, y los mas dificiles procesos de incorporacion sociales que
se les brinda”.!'% Otro antecedente en tal sentido, por caso: “El relator
especial Independiente de Naciones Unidas contra el Racismo y la Dis-
criminaciéon, Doudu Dien, concluy6 durante su visita a Guatemala en
2004 que en el pais el racismo, un pilar ideologico de la Conquista, aun
construye la realidad histérica, social y cultural. El mapa de pobreza y
marginacion coincide con los lugares donde habita poblacion indigena.
Existe un racismo y una discriminacion racial instituidos desde el mis-
mo Estado, que afecta sobre todo a los pueblos indigenas.

El Acuerdo sobre Identidad y Derechos de los Pueblos Indigenas
consigna que para superar la discriminacion legal y de hecho que sufren
las personas indigenas en el pais ‘se requiere el concurso de todos los
ciudadanos en la transformacion de mentalidades, actitudes y compor-
tamientos’.

14 Morales, Ofelia. En Mujeres dirigentes indigenas. Secretaria de Cultura de la Nacion.
Primera reimpresion. Paginas 124 y 125. Buenos Aires, Argentina. Abril de 2008.
15 CEPAL, PNUD y UNICEF. Reunién sobre Crisis Extrema. Lima, Pert. 1986.
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Se han producido ciertos avances en Guatemala. En los tltimos afios
ha sido aprobado el Decreto para la difusion de la no discriminacion
(2002) y creadas, la Comision Presidencial contra la Discriminacion y
el Racismo contra los Pueblos Indigenas, asi como el Foro Permanente
de la Juventud contra la Discriminacion y el Racismo. El sistema de
justicia también estd siendo puesto a prueba, al haber sido presentadas
las primeras demandas legales por discriminacion racial”.®® En el mis-
mo sentido es clave tener en cuenta que “la falta de politicas publicas de
desarrollo de las comunidades mapuce, sumado a la situacion territorial
que las mantiene comprimidas territorialmente y a la definida politica
asistencialista que desarrolla el gobierno provincial, generadora de de-
pendencia y desmovilizacion cultural, producen como una constante la
situacion de absoluta precariedad, que engloba a todas las comunidades
con necesidades basicas insatisfechas”.!”’

Asimismo, como muy bien lo puntualiza el destacado boliviano
Miguel Castro Arze: “Aunque el Gran Chaco sea todavia un mundo
desconocido y con no poca frecuencia desformados en la historiografia
tradicional, y también en la literatura actual del desarrollo, la realidad
de los pueblos indigenas que lo habitan lo es mucho mas. En efecto, los
indigenas chaquefios aun hoy habitan un mundo donde son multiple-
mente negados.

Negados por el Estado que no solo desatiende sus legitimas deman-
das, sino que les ha impuesto formas ajenas de relacionamiento con el
poder publico, cuando no en franca contraposicion a sus modos tradi-
cionales de organizacion y gestion de sus desarrollo.

Negados por la sociedad nacional envolvente, que ve en ellos resa-
bios de un pasado que con mucha facilidad es asimilado como sindnimo
de retraso y como un obstaculo a lo que se considera el ‘verdadero desa-
rrollo’. Negacion que ha dado origen a una diversidad de mitos negativos

106 Periodismo sin discriminacion. Asociacion DOSES. Pagina 9. Guatemala, Guate-
mala. 2004.

107 Salgado, Juan Manuel; Gomiz, Maria Micaela y Huilipan, Verdnica. Informe de
situacion de los Derechos Humanos del Pueblo Mapuce en la Provincia del Neuquén.
Observatorio de Derechos Humanos de Pueblos Indigenas. Pagina 12. Neuquén, Provincia
del Neuquén, Argentina. 2009.
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en torno a lo indigena, como aquel ampliamente difundido que da cuenta
de los indigenas como seres flojos y carentes de toda iniciativa para el
trabajo productivo.

Igualmente, en muchas ocasiones los indigenas han sido negados
por ciertos programas de cooperacion internacional que los consideran
inviables en el marco de los modelos tradicionales del desarrollo y por
lo tanto no sujetos de sus lineas de financiamiento™.!%®

Otro antecedente de los muchos que existen es que: “Los mocovies
somos diez mil. Somos sobrevivientes de la conquista. (...)

El hermano blanco muchas veces no alcanza a entender el sentido
espiritual que tenemos sobre la tierra. Nuestra mentalidad con la tierra
tiene que ver con lo espiritual, con el sentimiento, con la libertad de po-
der vivir un espacio. Cuando hablamos de un espacio de vida, hablamos
de un espacio donde podamos desarrollarnos, donde podamos tener un
contacto mucho mas directo con la vida; en donde la vida se expresa, la
vida podemos sentirla entre nosotros. Sin tierra y sin espacio suficiente
para vivir nos sentimos ahogados, como asfixiados”.!"

Asi mismo es clave sumar aqui el pensamiento de destacado filosofo
y prolifero escritor brasilefio Leonardo Boff: “Hoy nos encontramos en
una fase nueva de la humanidad. Todos estamos regresando a la Casa
Comun, la Tierra: los pueblos, las sociedades, las culturas y las religio-
nes. Todos intercambiamos experiencias y valores. Todos nos enrique-
cemos y nos complementamos mutuamente.

También los pueblos originarios, los indigenas de varias partes
del mundo —ellos son cerca de 300 millones—, participan de ese gran
concierto de los pueblos, en el cual se incluyen las tribus que viven en
Brasil. Todos ellos son portadores de una sabiduria ancestral, que le esta
faltando a casi toda la humanidad, sabiduria necesaria para iluminar los
graves problemas que colectivamente enfrentamos. Problemas relativos
a la convivencia pacifica entre los pueblos, la combinacion adecuada

18 Castro Arze, Miguel. Memorias de un caminar. CER-DET. Pagina 17. Tarija, Bolivia.
2004.

1% Equipo Nacional de Pastoral Aborigen. El secreto de la tierra. Pueblos del Gran
Chaco. Resistencia, Provincia del Chaco, Argentina. S/f.
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entre trabajo y el ocio, la veneracion y el respeto para con la naturaleza,
la integracion fraternal entre todos los seres de la creacion, viviendo
como parientes, hermanos y hermanas. En fin, problemas relativos al
casamiento entre el cielo y la tierra, que confiere una experiencia del
ser humano con la totalidad de las cosas y con la Fuente originaria de
todo el universo. (...)

Tenemos mucho que admirar, disfrutar y aprender a partir de toda
esa tradicion sapiencial. Nuestros indigenas no son primitivos, apenas
diferentes. No son incultos, mas civilizados. No son ultra antiguos, y si
contemporaneos. Son humanos como nosotros, portadores de las mis-
mas busquedas, de las mismas ansiedades y de las mismas esperanzas
que los hombres y las mujeres de nuestro tiempo y de todos los tiempos.
Apenas se expresan en un dialecto diferente, que es extrafio para muchos
de nosotros, mas siempre sorprendentemente y de observacion atenta de

las cosas de la vida y de la naturaleza”.!'

Por otro lado es clave tener presente la situacion en Chile; en tal
sentido, una de las personalidades en la materia apunt6 en el 2009:
“Como en pocas ocasiones, ademas, organizaciones de la sociedad civil
dedicadas a la promocién, documentacion y/o defensa de los derechos
humanos, y organizaciones representativas de los pueblos indigenas,
hicimos uso de los mecanismos del Sistema de la ONU para la super-
vision y monitoreo de las obligaciones contraidas por el Estado chileno
en esta materia.

En efecto, conscientes del espacio que los actores no gubernamen-
tales, incluyendo organismos de derechos humanos y pueblos indigenas,
entre otros, han ido ganando al interior de la entidad, tanto en la promo-
cion de los estandares de derechos humanos como en el monitoreo de
los compromisos hasta ahora adquirido por los Estados en esta materia,
y del rol que estos juegan en la denuncia frente a situaciones de vio-
lacion de estos derechos, diversas entidades, de manera generalmente
articulada, hicimos llegar numerosa informacion a las instancias de las

110 Boff, Leonardo. O casamento entre o céu e a terra. Salamandra. Pagina 9. Rio de
Janeiro, Brasil 2001.
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Naciones Unidas que durante este afio analizaron la situacion de los
derechos humanos en Chile.

A través de presentaciones realizadas al CDH en el marco del pri-
mer Examen Periddico Universal (EPU) que Chile debié rendir ante
esta entidad, y de informes alternativos a los del Estado que fueran
enviados y/o presentados ante los 6rganos de tratado y ante los procedi-
mientos especiales de la ONU antes referidos que este afio se enfocaron
en Chile, los organismos de derechos humanos y organizaciones de
pueblos indigenas pusimos el acento en las multiples y preocupantes
situaciones de incumplimiento de las obligaciones contraidas por el
Estado en esta materia, asi como en las graves situaciones de violacion
de derechos humanos ocurridas en los tltimos afios en el pais. También
representamos ante las instancias que ya habian analizado la situacién
de derechos humanos, el incumplimiento de las recomendaciones que
ellas habian formulado en el pasado al estado chileno en los &mbitos de

su competencia”.!!!

Por suerte, cada vez mas surgen aportes que contribuyen muy posi-
tivamente al proceso de reconocimiento efectivo de los derechos ances-
trales fundados en una profunda cosmovision de los pueblos originarios,
por ejemplo lo estudiado acabadamente por Manuel Moreira con respec-
to al sistema de administracion de Justicia. “Se incluyen dos casos de
entrecruzamiento entre la justicia oficial y la indigena (guarani), como
datos empiricos al solo efecto de examinar el comportamiento de los
segundos con respecto a la actividad judicial, en sus aspectos rituales,
sin que se pretenda efectuar una comparacion amplia de los sistemas
o encontrar interrelaciones. La idea no es construir una morfologia
comparativa, sino extraer informacioén de como la estructura cognitiva
elemental en una sociedad compleja se pierde o confunde con nociones
inestables, mientras sobrevive en estas comunidades, que se encuentran
en una situacion de dominacion, de crisis de su identidad y pérdida
progresiva de sus valores. Se observa como las formas de juzgamiento,

T Aylwin, José. Presentacion. Los Derechos Humanos en Chile: La evaluacién de
la sociedad civil, los pueblos indigenas y las Naciones Unidas. Observatorio Ciudadano.
Pagina 6. Temuco, Chile. 2009.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 159

fielmente conservadas, aparecen como algo més que un mero derecho
consuetudinario, porque prevalece notoriamente sobre otras notas cul-
turales perdidas o sustituidas”.!'?

También debemos puntualizar que Argentina establecié una norma
nacional dentro de la estrategia para penalizar los actos de discrimina-
cion: Articulo 1°. Quien arbitrariamente impida, obstruya, restrinja o
de algiin modo menoscabe el pleno ejercicio sobre bases igualitarias de
los derechos y garantias fundamentales reconocidos en la Constitucion
nacional, sera obligado, a pedido del damnificado, a dejar sin efecto el
acto discriminatorio o cesar en su realizacion y a reparar el dafio moral
y material ocasionados.

A los efectos del presente articulo se consideraran particularmente
los actos u omisiones discriminatorios determinados por motivos tales
como raza, religion, nacionalidad, ideologia, opinidn politica o gremial,
sexo, posicion econdmica, condicion social o caracteres fisicos.

Articulo 2°. Elévase en un tercio el minimo y en un medio el maxi-
mo de la escala penal de todo delito reprimido por el Codigo Penal o
leyes complementarias cuando sea cometido por persecucion u odio a
una raza, religion o nacionalidad, o con el objeto de destruir en todo o en
parte a un grupo nacional, étnico, racial o religioso. En ningin caso se
podra exceder del maximo legal de la especie de pena de que se trate.

Articulo 3°. Serdn reprimidos con prision de 1 mes a 3 afios los que
participaren en una organizacion o realizaren propaganda basados en
ideas o teorias de superioridad de una raza o de un grupo de personas
de determinada religion, origen étnico o color, que tengan por objeto
la justificacion o promocion de la discriminacion racial o religiosa en
cualquier forma.

En igual pena incurrirdn quienes por cualquier medio alentaren o
incitaren a la persecucion o el odio contra una persona o grupos de per-
sonas a causa de su raza, religion, nacionalidad o ideas politicas.

12 Moreira, Manuel. Antropologia del Control Social. Editorial Antropofagia. Pagina
13. Buenos Aires, Argentina. Noviembre de 2001.
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Articulo 4°. (Agregado por Ley 24.782). Se declara la obligatoriedad
de exhibir en el ingreso a los locales bailables, de recreacion, salas de
espectaculos, bares, restaurantes u otros de acceso publico, en forma
clara y visible el texto del articulo 16 de la Constitucion Nacional, junto
con el de la ley.

Articulo 5° (Agregado por Ley 24.782). El texto sefalado en el arti-
culo anterior, tendra una dimension, como minimo de treinta centime-
tros de ancho, por cuarenta de alto y estara dispuesto verticalmente.

En el mismo al pie, debera incluirse un recuadro destacado con la
siguiente leyenda: ‘Frente a cualquier acto discriminatorio, usted puede
recurrir a la autoridad policial y/o juzgado civil de turno, quienes tienen
la obligacion de tomar su denuncia’.!®

A manera de ejemplo de lo cudnto ha variado la situacién, transcri-
bimos parte de un informe de principios del Siglo XX: “Entre nosotros,
algunas concesiones y leyes aisladas han amparado a ciertos caciques
y tribus del sur de la provincia de Buenos Aires, y administrativamente
se ha tratado de ayudarles a establecerse y a entrar a la civilizacion con-
cediéndoseles tierras para trabajar. Queda por resolver el problema del
Chaco, de cuyo territorio el Gobierno ha tomado posesion sin dominar
ni reducir las tribus de una manera definitiva.

Creo que conviene ensayar la colonizacion, porque el sistema de la
violencia no produce resultados. Los indios se internan en el bosque,
desaparecen, vuelven, renuevan sus excursiones y constituyen una ame-
naza constante. Algunos se someten y trabajan por salarios miserables
en los obrajes, pero los abusos que se cometen contra ellos son tales,
que en la primera oportunidad se levantan y vuelven a la selva, al seno
de las tribus alzadas, donde son emisarios de descontento. Usando de
los medios suaves, atrayéndoles por el halago de concesiones de tierras,
provision de utiles de labranza y medios de subsistencia, se puede lle-
gar a hacerles adoptar una vida regular. Todo esto, naturalmente, bajo

13 Argentina. Ley N° 23.592. Sancionada el 3 de agosto del988; promulgada el 23 de
agosto de 1988 y publicada en el BO de 5 de septiembre de1988.
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la mas rigurosa vigilancia de las autoridades militares en los primeros
tiempos.

Establecer oficialmente un Patronato de indios para estudiar lo
referente a este asunto, y para protegerlos de los avances de sordidos
comerciantes y empresarios, que usan de su trabajo mediante escasa
remuneracion, rescatada por la venta de bebidas alcoholicas y de arti-
culos de consumo, en almacenes de su propiedad. Los indios llamados
mansos, que se someten al trabajo son generalmente explotados por esos
modernos civilizadores.

Dicho Patronato, ademas de velar por el buen tratamiento que se
debe a estos duefnios primitivos del territorio, podra tener a su cargo lo
referente a su incorporacion a la vida civil y social, amparandolos en sus
derechos ante la justicia, haciendo respetar sus contratos, y el reconoci-
miento de sus titulos de posesion o dominio sobre las tierras que habiten,
trabajen o pueblen, de acuerdo con las concesiones que se le hagan por

ley o administrativamente”."*

Por nuestra experiencia personal en comunidades mapuches en la
parte sur de la Cordillera de los Andes, desde 1965 hasta 1973, podemos
afirmar que encontramos algunas situaciones equivalentes a las recién
descriptas. Ademas, nunca conocimos en ninguna de las zonas donde
trabajamos, a una familia o grupo que realizara algun tipo de discrimi-
nacion por razones de discapacidad. Asimismo vimos como los inocen-
tes (con discapacidad mental) estaban perfectamente incorporados a la
vida social y productiva.

En sintesis, “los planes y la accion legislativa llevados a cabo a partir
de esa época (en USA de 1890) dieron por resultado la cesion de amplias
superficies de tierra propia de los indios. La misma sociedad indigena
sufrid los sofocones y embates de un paternalismo benévolo y decidido
a llevar a término la asimilacion del pueblo indio sin mas tardanza. Los
métodos y procedimientos establecidos con miras a este objetivo fueron
dolosos unas veces, benignamente desatinados otras.

!4 Montero, Belisario J. Estudios Sociales. Tipografia La Académica. Paginas 102 y 103.
Barcelona, Espafia. 1910.
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De este modo, la imagen generalizada de las tribus indias en la
actualidad es la de un pueblo que ha sobrevivido en cifras, en organiza-
cién social, en costumbres y conceptos de vida, en la conservacion de
los recursos materiales y en su posicion ante la ley. Tal situacion podria
describirse como una supervivencia de fragmentos, de entidades incom-
pletas; pero asi errariamos el blanco. Todo pueblo, en cualquier época,
es una supervivencia de fragmentos del pasado. La funcion de la cultura
es siempre la de reconstruir los fragmentos en un todo en marcha. Los
indios, a pesar de lo perdido o vuelto inutil de su antigua experiencia,
constituyen aun un persistente engaste étnico y cultural, con su apuesta
al futuro”!>

Olvido?

En las comunidades aborigenes también existen personas con defi-
ciencias, aunque pareciera que rara vez son tenidas en cuenta por quie-
nes se ocupan de los asuntos relacionados con la discapacidad.

Recuérdese las graves situaciones socioeconomicas de estos grupos
poblacionales, donde las enfermedades, mal nutricion y condiciones sa-
nitarias generales pueden aumentar notoriamente las tasas de mortalidad
y discapacidad por causas evitables.

Asimismo, la asidua falta de atencion por parte de los poderes publi-
cos, quiza por ser considerados habitantes politicamente marginales,
hace que las posibilidades de mejorar las condiciones de vida quede
librada a las pocas fuerzas de cada comunidad o a la ayuda externa casi
siempre originadas en motivaciones religiosas o proselitistas partidarias,
a veces realizadas a distancia o misiones esporadicas y la mayoria de las
veces con criterios que poco respetan los factores culturales, geografi-
cos, etcétera.

A nuestro entender, otro tanto le corresponde a muchas entidades
representativas de las personas con deficiencia pues, rara vez se han
ocupado de incluir como propio lo que les sucede en este sentido a las

15Mc Nickle, D’Arcy. Las tribus indias de los Estados Unidos. EUDEBA. Paginas 13
y 14. Buenos Aires, Argentina. Mayo de 1965.
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comunidades aborigenes. Notese, al respecto, como incongruentemente
bastantes organizaciones nacionales y regionales (federaciones, entes
coordinadores, etcétera) que abogan por la equiparacion de oportunida-
des de todos los habitantes con deficiencias motoras, mentales, senso-
rias, etcétera parecieran, frecuentemente, olvidar que parte de ese todo
poblacional son aborigenes con sus, al menos, culturas y peculiaridades
especificas.

A lo anteriormente expresado debemos sumar, sin duda, a las pre-
ocupaciones principales de los especialistas que, casi siempre, lo urbano
acapara la atenciébn mayoritaria ain de los que trabajan en regiones
netamente rurales o cuyas responsabilidades profesionales deberian
incluir a las comunidades aborigenes por estar dentro de los contextos
geograficos de desempeio laboral.

Que el “Afo Internacional de las Poblaciones Indigenas del Mundo”
(1993) haya pasado inadvertido con respecto a las cuestiones referidas
a la discapacidad es, por lo menos segiin nuestra opinion, haber des-
aprovechado una buena ocasion para insistir sobre el principio de nor-
malizacion de las condiciones de vida de todo ser humano, incluidos,
desde luego, los aborigenes con deficiencias ya que esta circunstancia
buscaba dar “a la comunidad internacional la oportunidad de centrar su
atencion en uno de los grupos humanos mas vulnerables y olvidados del
planeta”!'® (Desde luego que este llamado de atencion estaba dirigido
en primer lugar a cada una de las naciones y regiones que cuentan con
poblaciones aborigenes).

Es dable puntualizar que, no es nuestra intension ni siquiera bos-
quejar un recetario de acciones pues, cada grupo aborigen sabe muy
bien cudl es su situacion general y en particular la de sus miembros con
deficiencias. Pero, seguramente, la prevencion debera figurar en prime-
risimo lugar dentro de los especificos contextos culturales evitando, en
todo lo que sea posible, cualquier estrategia que incluya el desarraigo
o la desnaturalizacién de las pautas de vida reconocidas como validas
por cada comunidad. El respeto a la cultura es una cuestion principal

11 Naciones Unidas. Poblaciones Indigenas. Departamento de Informacion Publica de
las Naciones Unidas. Pagina 2. Nueva York, USA. Julio de 1992.
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para favorecer el desarrollo integral y el punto de base inexcusable
para la interaccion social.

Por otro lado, tengamos presente que el respeto a la condicién hu-
mana rechaza cualquier atisbo discriminatorio: “toda persona tiene los
derechos y libertades proclamados en esta Declaracion, sin distincion
alguna de raza, color, sexo, idioma, religion, opinién politica o de cual-
quier otra indole, origen nacional o social, posicidn econémica, naci-
miento o cualquier otra condicion™.'’

Sostener que la politica es el accionar de la ética quiza, para
algunos sea motivo de sonrisa o lo vean como el estertor final de una
aspiracion ilusoria. Pero, seguramente, mientras tanto miles y miles de
individuos con deficiencias lejos estan de ejercer plenamente los dere-
chos mas elementales promulgados por las respectivas constituciones
para todos los habitantes de cada pais.

(Cuantas personas con deficiencias que viven en comunidades abo-
rigenes podrian no tenerla si se realizaran extensamente programas de
prevencion? ;Cudntas personas con deficiencias miembros de comuni-
dades aborigenes podrian desarrollarse plenamente si se implementaran
extensamente programas de habilitacion y rehabilitacion?

Estas son dos preguntas de las cuales carecemos de respuestas pre-
cisas, aunque si la seguridad que perderian sentido de ser formuladas
si, como comunidad, fuéramos lo suficientes valientes de ser coherentes
con la ética que decimos sustentar.

Al fin de cuentas

Si, entre los pobladores aborigenes también hay individuos con defi-
ciencias. Esta verdad de aparente perogrullo pareciera ser ignorada por
mucho, particularmente por la mayoria de los que integran, en bastantes
paises, los poderes publicos, partidos politicos, entidades representativas
y especialistas. Desde luego que la razon del silencio en este sentido
dista en mucho de ser por insuficiente informacion.

""Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 2.1. Paris, Francia. 10 de Diciembre de 1948.
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Seglin las Naciones Unidas, se estima que la poblacion mundial de
aborigenes es de 300 millones, dispersos en mas de 70 territorios na-
cionales distintos. Con observar atentamente la geografia de América
Latina inmediatamente notaremos la cantidad de disimiles comunidades
originarias que en la actualidad viven, casi siempre, aislados unos de los
otros y, a veces, de los centros urbanos aun de los mas pequenos.

Un estudio nos especifica que: “en funcion de las caracteristicas
demograficas, econdmicas y culturales de estos pueblos, se los puede
clasificar de las siguientes maneras:

a. Grupos indigenas que representan una parte importante de la po-
blacion total, cubriendo zonas rurales y urbanas. La cultura de estos
pueblos tienen una influencia predominante en la sociedad nacional.
Estos son los casos, por ejemplo, de Bolivia, Guatemala y Peru, con
altos porcentajes de poblacion indigena (véase el cuadro resumen).

b. Aquellos grupos indigenas cuya poblacion se encuentra localiza-
da en zonas de refugio o reservas geograficas limitadas, y cuya
importancia numérica suele ser grande. Grupos de este tipo se en-
cuentran, por ejemplo, en Colombia, Honduras, México, Panama
y Paraguay. También se encuentran en paises no incluidos en el
Boletin, como por ejemplo las reducciones mapuches en Chile.

c. Por ultimo, los grupos indigenas silvicolas que se mantienen en
un estado de semi-aislamiento geografico y cultural respecto a las
sociedades nacionales, manteniendo una organizacion tribal. Estas
poblaciones, poco numerosas, corren peligro de extincion por la
alta mortalidad causada por enfermedades transmisibles y por la
destruccion de habitat al que pertenecen. Esta realidad se presenta,
por ejemplo, en Venezuela y en el Brasil.

Los tabulados de los censos de poblacion se refieren, en general,
a los dos primeros grupos, dado que los aborigenes silvicolas, por su
mismo aislamiento de la sociedad, nacional, dificilmente son captados
en estas operaciones”.!!®

"'¥ Centro Latinoamericano de Demografia de América Latina. Informacién Censal
sobre Pueblos Indigenas. Boletin Demografico. ANO XXV, N° 50. Pagina 16. Santiago de
Chile, Chile. Julio de 1992.
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POBLACION INDIGENA EN AMERICA LATINA DE 5 Y MAS

ANOS
‘ - POBLACION
PAiS ANO INDIGENA %
Bolivia 1976 2.446.097 63
1988 2.641.700 51,3
. 1973 318.700
Colombia 1985 237.759 1.08
1973 2.260.079 43,7
Guatemala 1981 2.536.443 M8
Honduras 1988 48.789 1,3
N 1980 5.181.083 9,0
México 1990 5.282.347 7.4
Panama 1980 93.089 48
1990 194.269 8,3
Paraguay 1981 38.703 1,2
Perd 1972 3.467.140 30,5
1981 3.626.944 24.8
Venezuela 1982 140.562 0,9

Los datos nos permiten apreciar que, en algunos paises, proporcio-
nalmente la poblacion aborigen es significativa (Bolivia y Guatemala)
y, en otros, lo es en menor medida pero cuantitativamente en nada
desdenable (México y Peru). Cabe destacar que en estos dos casos la
influencia cultural indigena es importante en gran parte del territorio
nacional.

Segun otra fuente, en 1972 en Brasil habia, aproximadamente, unos
180.000 aborigenes distribuidos en diversas zonas del pais.

Los datos apuntados nos permiten apreciar que en algunos paises,
proporcionalmente, la poblacion aborigen es significativa (Bolivia y
Guatemala) y, en otros, lo es en menor medida pero cuantitativamente
en nada desdefiable. (México y Pert1). Cabe destacar que en estos dos
casos la influencia cultural es importante en gran parte del territorio
nacional.
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El ultimo registro nacional realizado en la Argentina es de 1966
(Censo Indigena Nacional) aunque hubo “dudosas exclusiones” como
apunt6 un destacado investigador.'”

Segun otra fuente en 1972 en el Brasil habia aproximadamente unos
180.000 aborigenes y su distribucion es la que figura en el mapa.'?

Un trabajo publicado en el 2009 expresa que: “En las dos décadas
pasadas el reconocimiento de territorios indigenas y la creacion de areas

" Imaz, José Luis de. Los hundidos. Ediciones La Bastilla. PAgina 56. Buenos Aires,
Argentina. Julio de 1974.

120 Fundacion Nacional del Indio. Supysaua. Boletin del FUNAL. Pagina 18. Rio de
Janeiro, Brasil. 1974.
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de proteccion aumentaron perceptiblemente en la region, como resultado
de procesos nacionales singulares, desiguales y aun incompletos. (...)
Los Territorios Indigenas reconocidos oficialmente o en vias de
reconocimiento por parte de los Estados nacionales para mas de 370
pueblos indigenas, representan hoy una superficie de 1.970.699 km?, que
corresponde a 25,3% de la superficie Amazodnica (ver cuadro)”.!*!

TERRITORIOS Y PUEBLOS INDIGENAS EN LA AMAZONIA

Territorios Pueblos indigenas Aislados
Bolivia 43 25 8
Brasil 406 170 46
Colombia 186 62 2
Ecuador n/a 11 1
Guiana Francesa 16 14 0
Guyana S.i. 9 S.i.
Peru 1.502 60 14
Surinam S.i. S.i. S.i.
Venezuela 62 24 S.i.
Total Amazonia 2.215 375 71

(Cuantos de estos millones de pobladores aborigenes y los que no
registran los censos tienen alguna discapacidad? No lo sabemos a ciencia
cierta pero, en principio, podemos suponer que, por lo menos, represen-
tan entre un 10% y 15% del total.

De manera muy general, teniendo en cuenta al respecto la confia-
bilidad de los datos oficiales, podemos estimar que en América Latina,
por lo menos, entre 1.500.000 y 2.000.000 habitantes que viven en co-
munidades aborigenes tienen alguna discapacidad. Insistimos en que
estas cifras las mencionamos a titulo ilustrativo para contribuir en el
dimensionamiento global de la situacion pues, quiza, éste sea uno de los
primeros intentos de este sentido.

) 121Red Amazonica de Informacion Socioambiental Georreferenciada. Amazonia 2009.
Areas Protegidas. Territorios Indigenas.
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Lo que si es seguro, salvo algunas excepciones, €s que muy pocos
de los que se ocupan de las personas con deficiencias incluyen, si en su
jurisdiccion existen, a los miembros de las comunidades aborigenes,
aun teniendo en cuenta que la extrema pobreza de algunos grupos es
la causa evitable principal de la mayoria de las deficiencias mentales,
motoras y sensoriales.

Otros antecedentes

Las malas condiciones de vida actuales de muchos grupos aborige-
nes por lo menos coadyuvan al aumento de las tasas de prevalencia de
la discapacidad. A nuestro parecer, es interesante aqui transcribir, a ma-
nera de ejemplo, dos relatos de siglos pasado donde se nota claramente
el proceso de desculturizacion y las condiciones laborales ajenas a esas
comunidades que, entre otras, provocaban discapacidad.

En 1572, el Oidor Don Fernando de Santillan expresé: “Lo otro,
porque en tiempo del inga, como es dicho, a ninguno se mandaba tribu-
tar mas que de una cosa, que era lo que tenia o hacia en su oficio, y el
pescador daba pescado, y el cazador aves y plumas, el husero daba hu-
sos y el umbico ropa, y asi de todos los oficios; ahora a todos se manda
tributar por las tasas de todas las cosas que los primeros conquistadores
quisieron inventar y pedir a los indios con su larga conciencia, pues
aquello que les pedian sin razén ni camino de podello dar, se lo hacian
buscar, y por aquella 6rden se hicieron las tasas como esta dicho; y asi al
pescador mandan que dé plata y pescado y trigo y sillas y sogas y otras
mil jarcias, y al labrador pescado y las demas cosas; y donde no tienen
ganado ni lo ven de los ojos, les mandan dar ovejas y ropa de lana,
salvo que para remedio de ello les dan licencia que si no las tuviesen,
den tanto en plata por cada una, y por otra parte les echan el tributo de
plata, y a todos, que lo tengan o no, se les echa plata, ropa, trigo, maiz,
pescado, aves, jdquimas, cabestros, carbon, sal, bateas, sillas y otras
mil menudencias en que manifiestamente son mucho mas cargados
que en tiempo del inga, y se les recrecen muchos mas trabajos, dafios y
muertes; porque los que no alcanzan minas y nunca fueron mineros y
se les manda dar oro y plata, es forzado ir a buscarlo unos a minas muy
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distantes de su tierra, otros a alquilarse y cargarse a partes donde es el
temple contrario al suyo, y de ello muere siempre mucha gente; y es cosa
que se ve cada dia y se tiene por muy injusta y dina de remediarse y
nunca se remedia, sino que la mayor polilla y que més va consumiendo
los naturales, es necesitarlo a bajar a los llanos y alquilarse para ganar
la dicha plata, por la diferencia del temple, y lo otro porque se alquilan
para oficios y trabajos a que no estdn habituados; y con estar fuera de
su casa y la miseria y mala pasadia que tienen para ganar la dicha plata,
muchos pierden la vida en la demanda, otros del trabajo salen tales, que
se mueren en el camino, y el que acierta a llegar vivo, para reformarse,
no es de provecho en aquellos seis meses; y seria tan provechoso para
todos que diesen de lo que pueden sin salir de su tierra, como es ropa de
algodon y lana donde la hay, y otras cosas que ellos tuviesen, sin irlas a

buscar fuera, y que valen dinero”.'*

En la misma region, en 1792, parte de la situacion era casi similar:
“los indios que van a Potosi y sus ingenios, salen de su patria con bas-
tante desconsuelo, pues saben fijamente que contraen en aquellos lugares
el accidente de asma o choco, de que se mueren a los pocos meses. El dia
de su partida es muy triste: se presentan estas victimas de la obediencia
delante del cura, que los espera en la puerta de la iglesia con la cruz alta,
y revestido los asperjea y dice la oracion acostumbrada y una misa, que
ellos pagan, para impetrar del Todopoderoso el buen éxito de su viaje.
Luego salen a la plaza acompaiiados de sus padres, parientes y amigos; y
abrazandose con muchas lagrimas y sollozos, se despiden y seguidos de
sus hijos y mujeres, toman su derrota ocupados del dolor y abatimiento.
Aumenta lo funesto y lugrube de esta escena el son de los tamborcillos
y de las campanas que empiezan a hacer sefial de rogativas”.'*?

Imaginemos por unos instantes, de los que no morian en el intento,
Jcuantos quedaban con alguna discapacidad y cudl podria ser la vida
que llevaban adelante?

12 Santillan, Fernando de. Tres Relaciones de Antigiiedades Peruanas. Ministerio de
Fomento, paginas 69,70 y 71. Madrid, Espafia. 1879.

123 Mercurio Peruano, Tomo I, Pagina 208. Citado por John Lynch en Administracion
Colonial Espaiiola. EUDEBA. Pagina 170. Buenos Aires, Argentina. Noviembre de 1962.
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Los siglos pasaron, los sistemas democraticos se generalizaron am-
pliamente y los Derechos Humanos quedaron taxativamente establecidos
pero aun subsisten situaciones econdmicas denigrantes que generan
enormes bolsones de pobreza, acciones que no respetan el patrimonio
cultural, etcétera. Quizé estos sean algunos de los factores en comun
entre los grupos aborigenes y los que viven, en extrema indigencia, a
los extramuros de las grandes ciudades.

1993

El 10 de diciembre de 1992, Dia de los Derechos Humanos, la Asam-
blea General de las Naciones Unidas proclamo el “Afio Internacional de
las Poblaciones Indigenas del Mundo”, bajo el lema “Las poblaciones in-
digenas: una nueva alianza”. Algunos de sus objetivos principales fueron:

—“La participacion de las poblaciones indigenas en la planifi-
cacion, ejecucion y evaluacion de los proyectos que tengan conse-
cuencias en sus condiciones de vida y en su futuro. Para lograrlo se
realizaran y celebrardn consultas con organizaciones de poblaciones
indigenas.

—Promover la conciencia de la poblacion sobre la situacion de
las poblaciones indigenas y el peligro que corre su existencia. Esto
se llevara a cabo a través de celebraciones, reuniones y otras activi-
dades culturales y de promocion, asi como mediante la difusion de
informacion por los medios de comunicacion™.”

* Naciones Unidas, Asamblea General. Afio Internacional de las Poblaciones
Indigenas (1993).

Notese cuantas similitudes con las cuestiones referidas a las perso-
nas con deficiencias:

A el accionar se focaliza desde el cumplimiento de los Derechos
Humanos. Aqui esté claro el concepto de no discriminacion;
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la participacion de los propios involucrados en la planificacion,
ejecucion y evaluacion de los proyectos que les son atinentes;

consultas a las entidades representativas;

favorecer la conciencia publica sobre la situacion de la poblacion
incluida;

empleo de los medios de comunicacion social.

Como se ha podido observar, de lo que se trata es de favorecer una
democracia de mayor calidad, donde las minorias sociales tengan cabida
en equiparables condiciones. La distribucion horizontal en la poblacion
del poder de decidir como, por ejemplo, al planificar, sin duda se refleja
muy positivamente al fijar prioridades y al controlar la ejecucion a través
de mecanismos de transparencia de la gestion.

Asimismo, la Asamblea General de las Naciones Unidas invito a
los Estados Miembros que adoptaran en sus respectivos territorios, las
siguientes medidas:

A

A

“Designar a un funcionario de enlace para el Ao dentro del
ministerio competente y crear comités nacionales compuestos de
representantes de gobierno y las organizaciones indigenas y no
gubernamentales con el objeto de preparar un programa nacional
de actividades;

Promover una mayor sensibilizacion del publico mediante proyec-
tos de informacion y educacion;

Promover iniciativas de las poblaciones indigenas en materia de
radio y television y proyectos modelo sobre educacion, salud, em-
pleo, vivienda y medio ambiente;

Presentar informacion, preparada en colaboracion con las pobla-
ciones indigenas, acerca de la situacion imperante en el pais y las
actividades iniciadas durante el Afio;

Alentar la participacion de las poblaciones indigenas en la prepara-
cion y ejecucion de todas las actividades emprendidas en relacion
con el Afio, y
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A Alentar a las organizaciones de las poblaciones y comunidades in-
digenas a que preparen sus propios programas y actividades”.'*

Una vez mas obsérvese la estrecha relacion conceptual de lo pro-
puesto para lograr “Una nueva alianza” con las poblaciones indigenas y
el desarrollo de lo consensuado para alcanzar la “igualdad y plena par-
ticipacion” de los individuos con deficiencias.'” Desde luego que estas
coincidencias no son producto de la casualidad ya que, a nuestro enten-
der, son, por lo menos, el resultado, en algunos aspectos, de situaciones
equivalentes y, a veces, de realidades concurrentes que caracterizan una
notable marginacion como puede ser el caso de aborigenes con discapa-
cidad que viven en extrema pobreza.

Asimismo, el Afio Internacional de las Poblaciones Indigenas del
Mundo también establecid que se tuvieran particularmente en cuenta
algunas cuestiones, ya que el hacerlo “las condiciones de vida de las
poblaciones indigenas mejoraran segun adopten medidas en distintas
esferas, entre las que se incluyen:

La tierra;
Una forma de gobierno y un desarrollo auténomo;
Los recursos;

El medio ambiente;

La cultura, la lengua y la educacion,

La salud, y

Las condiciones sociales y econémicas”.!¢

- > > > >

Asimismo es dable recordar algunos aspectos de la Declaracion de
la Naciones Unidas sobre los Derechos de los Pueblos Indigenas y de su-
brayar que se incluy6 especificamente a las personas con discapacidad:

124 Naciones Unidas, Asamblea General. Afio Internacional de las Poblaciones Indi-
genas (1993).

125 Naciones Unidas, Asamblea General. Afio Internacional de las Poblaciones Indi-
genas (1993).

126 Naciones Unidas, Asamblea General. Afio Internacional de las Poblaciones Indi-
genas (1993).
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Articulo 3° Los pueblos indigenas tienen derecho a la libre
determinacion. En virtud de ese derecho determinan libremente su
condicion politica y persiguen libremente su desarrollo econdmico,
social y cultural. (...)

Articulo 8° 1. Los pueblos y las personas indigenas tienen dere-
cho a no sufrir la asimilacion forzada o la destruccion de su cultura.

(.)

Articulo 21° 1. Los pueblos indigenas tienen derecho, sin discri-
minacion alguna, al mejoramiento de sus condiciones econdmicas y
sociales, entre otras esferas, en la educacion, el empleo, la capacita-
cion y el readiestramiento profesionales, la vivienda, el saneamiento,
la salud y la seguridad social.

2. Los Estados adoptaran medidas eficaces y, cuando proceda,
medidas especiales para asegurar el mejoramiento continuo de sus
condiciones econdmicas y sociales. Se prestard particular atencion a
los derechos y necesidades especiales de los ancianos, las mujeres,
los jovenes, los nifnos y las personas con discapacidad indigenas.
(EI subrayado es nuestro).

*Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion sobre los Derechos de los
Pueblos Indigenas. Resolucion 217 A (I11). 13 de septiembre de 2007.

Por otro lado, es evidente que si caemos en la corriente principal de
subdividir la realidad cotidiana en compartimentos estancos (personas
con deficiencias, aborigenes, familia, pobres, mujeres, sin techo, ancia-
nos, campesinos, nifios, desplazados, migrantes, jovenes, etcétera) y
que dichos sectores poblacionales son patrimonio casi exclusivos de los
especialistas o iniciados tematicos estamos, de alguna manera, contri-
buyendo a la desestructuracion de la comunidad aunque se anuncie que
todos busquen la integracion social.

Desde luego que es necesario seguir analizando aspectos muy espe-
cificos pero, entrevemos que, la originalidad de nuestros tiempos estara
en, si ademas somos capaces de relacionar a partir de los puntos en
comun y, quiza, de los diametralmente opuestos. La democracia no nos
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hace homogéneos sino que, en la diversidad y pluralidad, propia de la
condicion humana, es posible la tolerancia y el interactuar favoreciendo
el desarrollo individual y comunitario.

Permitasenos insistir. El reconocimiento de su condicion de pueblo
originario y que luego fue exterminado en gran medida, principal-
mente por los estados nacionales, conlleva también establecer que, por
caso, el desarrollo de las personas con discapacidad de las respectivas
comunidades debe ser incluido como parte del accionar a partir de las
comovisiones de los aborigenes. El respeto a la identidad es clave como
punto de partida y directriz integral.

El destacado novelista paraguayo Augusto Roa Bastos, Premio Cer-
vantes en 1989), que incidid notablemente en la reforma constitucional
de su pais, sefial6 que: “Cuando se habla de una sociedad multicultural
y pluriétnica no se enuncian solamente algunos de los rasgos distintivos
por los cuales se la puede identificar. Son las estructuras culturales, lin-
giiisticas y sociales de la sociedad global las que se estdn enunciando.

Estos rasgos caracterizadores surgen de las bases mismas de su
modo de ser, de sus condicionamientos historicos y socioculturales:
y este modo de ser uno y plural es el que genera su identidad. Nocion
vaga y difusa, casi indefinible, y sin embargo tan llevada y traida con
diversos fines y usos semanticos en lo que se ha dado en llamar la
‘culturologia’ reduccionista de nuestros dias. La identidad no es algo
analogo a la bandera o al escudo de un pais. No es un simbolo. Es la
fisonomia profunda de una sociedad, la expresion de su ser, de su estar,
de su devenir.

La nocién de identidad de un pueblo o de varios pueblos de distinta
procedencia que conviven a lo largo del tiempo en un mismo espacio
historico y geografico, tampoco constituye una mera abstraccion. Corres-
ponde a una realidad profunda y compleja que es la resultante de contra-
puestas influencias, interacciones, contradicciones, enfrentamientos.

La identidad se manifiesta en el comportamiento de estas socie-
dades, comunidades o nticleos de civilizaciones y culturas diferentes
a lo largo de su coexistencia en el contexto de la sociedad global. La
identidad se define también por la manera de concebirse a si mismos el
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individuo y la sociedad con respecto a la cultura del ‘otro’, a la cultura
de ‘los demas’. He aqui, precisamente, en la negacion de esta cultura del
otro, de los demas, en la negacion de sus diferencias, correspondencias
e intercambios, la fuente de conflictos. Por el contrario, el reconoci-
miento de la cultura del otro, de la cultura de los demas, el reconoci-
miento de las otras identidades, es el que define, afirma y enriquece la
propia.

(Qué puede significar en efecto la identidad de una colectividad
multiétnica y pluricultural determinada sino la expresion de sus di-
versos y peculiares modos de ser? Ese profundo sentido del teko, que
expresa en guarani con admirable laconismo la densidad ontologica
del ser colectivo.

La identidad de una sociedad plurilingiie y multicultural se plasma
en la interaccion e intercambio de los distintos segmentos que forman
la unidad o el mosaico de una nacion en la pluralidad de sus comunida-
des en un proceso constante y sutil. La convivencia de estos segmentos
humanos diferentes esta casi siempre conflictuada por esas mismas
diferencias y desigualdades, pero también esta sostenida por la energia
vital de la especie humana, esa suerte de terca voluntad de sobreviven-
cia y dignificacion; esa capacidad de adaptacion y transformacion ante
nuevas circunstancias.

La experiencia histérica demuestra que la desaparicion, hundimiento
o extincion de cualquiera de estos segmentos sociales —y el mundo indi-
gena es uno de ellos—, genera profundas perturbaciones en el cuerpo de
la sociedad global, en el tejido de su identidad. Este fendmeno es clara-

mente discernible sobre todo en pueblos jovenes como los nuestros”.!?’

Los aproximadamente 15 millones de aborigenes que viven como
tales en América Latina representan, por ejemplo, la suma de los habi-
tantes de Paraguay, Chile, Uruguay y Ecuador. Pero sin duda, la cuestion
focal esta centrada en la condicién humana, es decir, en el respeto pleno

127 Roa Bastos, Augusto. En Pueblos originarios y acceso a la justicia. Asamblea
Permanente por los Derechos Humanos. Paginas 145 y 146. Buenos Aires, Argentina. 25 de
enero de 2010.
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de las pautas de vida personales y comunitarias. Aqui encontramos pun-
tos en comun con el movimiento de vida independiente de las personas
con deficiencias.

Una vez mas reiteramos que, el reconocimiento pleno a las cul-
turas originarias es una condicion basica para poder elaborar y
ejecutar politicas integrales que incluyan a las personas aborigenes
con discapacidad; esto no sera posible sino estan activamente invo-
lucradas en todo el proceso. Sin duda que significa un replanteo de
los usos y costumbres puestos en practica en otras comunidades vy,
por lo menos, una pertinente adecuacion y respeto por los valores
y costumbres ancestrales. Tan s6lo, a manera de ejemplo, el proceso
tendiente a encontrar lo cabalmente aceptado por un grupo aborigen
con discapacidad en cuanto a la educacion, formacion laboral, etcétera
debe indefectiblemente estar enmarcado en su respectiva cosmovision.
Al respecto, el destacado antropdlogo belga radicado en Bolivia, Vicente
Nicolas apunto: “Entre los procedimientos utilizados para la resolucion
de conflictos, el principal, en la region andina, es sin duda el akulliku.
Ademas de darnos valor en el trabajo o el estudio y de mantener des-
pierto al transportista, la coca tiene una serie de caracteristicas ligadas
mas bien a su uso social en los ayllus: nos invita a hablar con calma,
pensar profundamente nuestras palabras, moderar nuestro lenguaje,
escuchar a los demas. La coca, denominada también inal mama (en
quechua como en aymara), es un elemento sagrado que nos conecta con
la Pachamama: mediante la coca nuestras negociaciones son vigiladas y
asesoradas por ella. Nuestros entrevistados lo repitieron una y otra vez:
no se puede entablar un dialogo sin antes pijchear. Mediante el surtiriy
convocamos a los cerros protectores (awatiris, uywiris, etc.) a nuestras
charlas y mediante el ch ‘uspiyay volvemos a tejer el lazo social entre
las partes en conflicto al intercambiar nuestras c/ ‘uspas y nuestra coca.
Sin embargo, en ambitos de negociacion con actores gubernamentales
u otros, es comun encontrar a funcionarios de estado que rechazan el
pijcheo, manosean la coca, la reciben de manera inadecuada, ignoran los
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turnos del uso de la palabra, actitudes todas contrarias al establecimiento
de un clima de dialogo”."**

En el mismo sentido la especialista boliviana Elva Terceros apun-
td: “’Saberes y conocimientos tradicionales, todo el acumulado de
informacion y datos que tienen o pueden tener las naciones y pueblos
indigenas originarios campesinos, deben ser valorados, respetados y
promocionados por los mismos pueblos y por el estado, en el marco de
la interculturalidad en que se desenvuelve el estado, y vencer el criterio
que alguna vez se manejo, al considerar que era conocimiento arcaico
y sin valor.

La medicina tradicional, que ha permitido prevenir y curar enfer-
medades haciendo uso de sus conocimientos sobre propiedades medi-
cinales y mecanismos de tratamiento usando lo que tienen a su alcance
y conocimientos, mismos que deben ser revalorizados, respetados y
promocionados para, si es posible, ampliar y mejorar sus servicios y
utilidades”.'”

Entonces, permitasenos insistir, en las poblaciones aborigenes par-
te de sus miembros tienen discapacidad que se suman a los millones
que rara vez, en América Latina, acceden a los servicios basicos que
su situacion demanda. Por otro lado, las entidades de las personas con
deficiencias pocas veces incluyen entre sus prioridades los asuntos refe-
ridos a los aborigenes; es mas, esta situacion de exclusion pareciera que
no hace mella a la base de representatividad como si esta parte de los
habitantes no existieran.

Y la nave pasé

Desde hace tiempo que, ampliamente, es aceptado como muy aus-
picioso que la Asamblea General de las Naciones Unidas determinen lo

1% Nicolas, Vicent; Fernandez, Marcelo y Flores, Elba. Modos originarios de Resolucion
de Conflictos en Pueblos Indigenas de Bolivia. PIEB y UNIR. Segunda edicion. Pagina 19.
La Paz, Bolivia. Agosto de 2007.

12 Terceros, Elva. En Hitos fundamentales de los pueblos indigenas originarios
campesinos en el proceso constituyente boliviano. Instituto de Investigaciones Sociales de
Bolivia. Pagina 61. La Paz, Bolivia. 2008.
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que se denomina Ario Internacional. En el caso de los poderes publicos
de cada pais el compromiso a realizar acciones atinentes es mayor ya
que esa instancia mundial esta conformada por los Estados Miembros v,
por lo general, los grupos ciudadanos que impulsan determinadas causas
adquieren mayor visibilidad e incrementan su capacidad de incidencia.

Hace décadas que el concepto limenar referido a la discapacidad se
ha explicitado ampliamente aunque, a veces, pareciera que es olvidado.
Nos estamos refiriendo a: normalizacion de las condiciones de vida.
Es decir, los asuntos de la poblacion en general también les atafien a los
individuos con deficiencias.

Si se siguen imaginando estrategias especiales, innecesariamente
diferenciales, como camino principal, muy posiblemente se apuntale el
desarrollo por separado y se refuercen los prejuicios.

La Asamblea General de las Naciones Unidas declar6 que 1993
fuera el “Afio Internacional de las Poblaciones Indigenas”. Curiosamente
pocos recordaron que en los grupos aborigenes también hay personas
con discapacidad y que son parte de sus comunidades regionales y na-
cionales. Es mas, a nuestro entender, el silencio fue muy significativo
como si las preocupaciones de los aborigenes y de las personas con
deficiencias tuvieran muy poco en comun o como si las cuestiones es-
pecificas de unos en nada afectaran a los otros.

El “Afo Internacional de las Poblaciones Indigenas” ya pasd, pero
los aborigenes quedaron y los aborigenes con deficiencias siguen estando
en sus territorios, si no han fallecido por causas evitables o emigraron
en busca de lejanos mejores horizontes.

Mirando el horizonte

Por suerte, entrados en el Siglo XXI algunos cambios se han gene-
rado, sobretodo por el impulso de las comunidades aborigenes. En tal
sentido el dirigente mapuche Jorge Nahuel escribi6: “En diversos esce-
narios la dirigencia indigena ha buscado sacudir las conciencias de los
Estados para que esta politica estructural contemple la preexistencia de
nuestros Pueblos y el derecho irrenunciable a la Libre determinacion, y
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de la misma manera se reconozca la enorme contribucion que realizamos
a la conservacion en la medida que se garantice nuestra existencia con
plenos derechos. (...)

Ocupamos este escenario en un momento crucial en que los Esta-
dos con mas urgencia, mas compromiso y menos recursos que nunca,
enfrentan un dilema: han suscripto numerosos acuerdos y convenios
internacionales y por otro lado destinan cada vez menos recursos para
cumplir seriamente con estos compromisos, a causa de la imposicion de
politicas de ajustes estructurales.

Dos tendencias se deslindan de esta coyuntura, como respuesta a la
inoperancia evidente: una es el proceso de descentralizacion del Estado,
y la otra son las politicas de privatizacion de bienes y empresas del Esta-
do. La primera busca reforzar las competencias y capacidades técnicas
de los gobiernos locales, mientras la segunda abre a licitacion la venta de
los activos del Estado, buscando captar asi fondos frescos fiscales para
un Estado mas y més desfinanciado. (...)

En este contexto los pueblos y organizaciones indigenas de la re-
gion, asumimos la etapa que continia con un renovado impulso hacia el
ejercicio pleno de nuestro derecho a la Libre determinacion y el Autogo-
bierno, en donde la soberania y la autoridad sobre el modelo de manejo
y administracion, surja de nuestro propio régimen jurisdiccional y en la

autoridad de nuestras propias instituciones”.!*

También, generalmente, los expertos han ampliado su perspectiva
y hoy en dia es mas frecuente el respeto a las decisiones de los pueblos
aborigenes. Al respecto el destacado chileno Marcelo Carrasco puntua-
liz6: “Este afan por ampliar la mirada de los programas encuentra sus
origenes en el giro que la politica social de apoyo al mundo rural, y en
especial la dirigida al campesinado indigena, experiment6 a partir de la
década de los noventa. Postergado hasta entonces como ambito de pre-
ocupacion social y politica, emerge como foco de atencion de los agentes

130Nahuel, Jorge. Pueblos Indigenas y Areas protegidas. Por el pleno control de sus
territorios. Confederacion Mapuce de Neuquén. Paginas 5,6 y 7. Neuquén, Provincia del
Neuquén, Argentina. Julio de 2009.
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de desarrollo del sector publico, como también de los organismos no
gubernamentales, en un marco que estuvo dominado por la logica de
las demandas rurales ligadas al esquema mas tradicional de la extension
agricola, es decir, hacia ayudas que asegurasen la explotacion predial
(.)- ()

El despertar de liderazgos mapuche que reivindican la situacion
politica de pueblo en toda su amplitud y complejidad, cuestionando las
politicas de desarrollo en su enfoque y aplicaciones.

En este contexto de ampliacion del discurso de desarrollo indigena,
expresado en una demanda por participacion en el disefio, ejecucion y
evaluacion de los programas y proyectos, asi como por la inclusion de
las interpretaciones locales de desarrollo, que integren la nocion que la
cultura mapuche aplica a un proceso transformador (...)."!

Un ejemplo que nos ha llamado la atencion porque significa un cam-
bio interesante es que la Mesa Directiva del Partido Socialista de Chile
estd integrada por un presidente, un secretario general, cinco vicepre-
sidentes, un vicepresidente de la mujer, un vicepresidente de asuntos
indigenas y un presidente de la Juventud Socialista.!*?

Indudablemente que una politica integral debe estar claramente re-
flejada en los respectivos presupuestos publicos, manteniendo la vision
y metodologia general pues poco alcanza con crear un area guberna-
mental especifica si el resto de la Administracion y la sociedad en su
conjunto siguen suponiendo que los asuntos de los pueblos originarios,
las personas con discapacidad, etcétera es algo especial que otros se
ocupan.

En tal sentido, la Declaracion de Brasilia establecio:

131 Carrasco, Marcelo. Mujer Mapuche y Desarrollo: Miradas y Huellas de Cambio.
GEDES. Paginas 7 y 8. Temuco, Chile. Octubre de 2003.

1321 a Tercera. Qué se elige este domingo en el PS. Pagina 9. Santiago, Chile. 21 de julio
de 2010.
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“b) La necesidad de transversalizar los asuntos indigenas
y profundizar la articulacion intersectorial de las politicas pu-
blicas

En la mayor parte de los paises de la region, como se ha dicho,
se han creado y estan en funciones instituciones y agencias estatales
especializadas a cuyo cargo los Estados han entregado la funcion de
la politica dirigida a los pueblos indigenas. Reconociendo este como
un avance que pone de relieve el interés de los Estados por dotarse
de instrumentos que les permitan atender de manera eficiente y
eficaz las problematicas y demandas de los pueblos indigenas, los
participantes consideraron que es hora de incorporar un cambio en
la perspectiva que, desde los afos 1940 hasta la fecha, ha inspirado
la accion indigenista de los Estados. Sin restar fuerza ni capacidad
realizadora, sino incrementandola, a la institucionalidad estatal
especializada en los asuntos indigenas, debe proyectarse hacia una
institucionalidad publica que en su conjunto sea capaz de incorporar
la gestion de los asuntos del interés de los Pueblos Indigenas, por eso
se subray0 la necesidad de ‘transversalizar’ la gestion de los asuntos
indigenas y profundizar la articulacion intersectorial de las politicas
publicas.

Con este fin, se sostuvo la necesidad de:

Que los Estados pongan en funcionamiento y fortalezcan, segun
los casos, instancias y mecanismos de coordinacion intersectorial
de las politicas publicas que tienen incidencia en los Pueblos Indi-
genas.

Avanzar en la construccion de presupuestos publicos sectoria-
les integrados, donde las partidas presupuestarias de cada uno de
los sectores destinados a los Pueblos Indigenas, estén debidamente
identificadas™’

“Declaracion de Brasilia. Conclusiones, recomendaciones y compromisos apro-
bados por los delegados gubernamentales participantes en la primera reunién intergu-
bernamental sobre institucionalidad y politicas publicas orientadas a pueblos indigenas.
Brasilia, Brasil, 24 de noviembre de 2004.
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Como ya lo hemos expresado una politica integral de promocion
humana debe incluir a los aborigenes con discapacidad teniendo en
cuenta inexcusablemente el efectivo cumplimiento de los derechos fun-

damentales que le son propios. En tal sentido observemos, por ejemplo,
lo indicado por la Constitucion de Paraguay.'*

DERECHO

TEXTO

ARTICULO

Anteriores que
fueron avasa-
llados

Esta Constitucion reconoce la existencia
de los pueblos indigenas, definidos como
grupos de cultura anteriores a la formacion
y organizacioén del Estado paraguayo.

62°

Identidad

Queda reconocido y garantizado el dere-
cho de los pueblos indigenas a preservar
y a desarrollar su identidad étnica en
el respectivo habitat. Tienen derecho,
asimismo, a aplicar libremente sus sis-
temas de organizacion politica, social,
econdmica, cultural y religiosa, al igual
que la voluntaria sujecién a sus normas
consuetudinarias para la regulacion de la
convivencia interior siempre que ellas no
atenten contra los derechos fundamenta-
les establecidos en esta Constitucion. En
los conflictos jurisdiccionales se tendra
en cuenta el derecho consuetudinario
indigena.

63°

Conservacion
de forma de
vida y consenti-
miento previo

Los pueblos indigenas tienen derecho a la
propiedad comunitaria de la tierra, en ex-
tension y calidad suficientes para la con-
servacion y el desarrollo de sus formas
peculiares de vida. El Estado les proveera
gratuitamente de estas tierras, las cuales
seran inembargables, indivisibles, intrans-
feribles, imprescriptibles, no susceptibles
de garantizar obligaciones contractuales
ni de ser arrendadas; asimismo, estaran
exentas de tributo. Se prohibe la remocion
o traslado de su habitat sin el expreso
consentimiento de los mismos.

64°

13 Paraguay. Constitucion. 20 de junio de 1992.
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Participacion Se garantiza a los pueblos indigenas el 65°
derecho a participar en la vida economi-
ca, social, politica y cultural del pais, de
acuerdo con sus usos consuetudinarios,
esta Constitucion y las leyes nacionales.

Especificidades | El Estado respetara las peculiaridades cul- 66°
culturales turales de los pueblos indigenas especial-
mente en lo relativo a la educacion formal.
Se atendera, ademas, a su defensa contra
la regresion demografica, la depredacién
de su habitat, la contaminaciéon ambiental,
la explotacién econdmica y la alienacién
cultural.

Reparacién Los miembros de los pueblos indigenas 67°
estan exonerados de prestar servicios so-
ciales, civiles o militares, asi como de las
cargas publicas que establezca la ley.

Cultura El Paraguay es un pais pluricultural y bi- 140°
ancestral linglie. Son idiomas oficiales el castellano
y el guarani. La ley establecera las moda-
lidades de utilizacién de uno y otro. Las
lenguas indigenas, asi como las de otras
minorias, forman parte del patrimonio cul-
tural de la Nacion.

" Articulo 77° De la ensefianza en lengua materna. La ensefianza en los comienzo del
proceso escolar se realizara en la lengua oficial materna del educando. Se instruira asimismo
en el conocimiento y en el empleo de ambos idiomas oficiales de la republica.

En el caso de la sminorias étnicas cuya lengua no sea el guarani, se podra elegir uno
de los dos idiomas oficiales.

Entonces, algunas lineas directrices:

e Respeto a las cosmovisiones, valores culturales y practicas ances-
trales.

¢ Consulta y consentimiento previo de los miembros de los pueblos
originarios.

¢ Involucramiento activo de los aborigenes en los procesos de toma
de decision y en su correspondiente monitoreo de las acciones.

e El aporte ancestral enriquece a la cultura en general.
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La vision dicotdmica de la realidad puede ser un indicador de la
complejidad de la vida humana pero, también es un sintoma de una
perspectiva disociatoria ex profeso o por una evidente incapacidad de
conceptualizar globalmente.

Por los menos el 10% o 15% de quienes viven en comunidades abo-
rigenes tienen discapacidad. Ademas, son bien conocidas las condiciones
de subsistencia de la mayoria de las mismas.

El respeto a los valores culturales de cada comunidad es fundamen-
tal como, asimismo, la satisfaccion de las necesidades especificas de
cada uno en particular.

Es verdad que las minorias de las minorias poco peso comunitario
tienen y que electoralmente influyen en infima proporcion a tal punto
de pasar inadvertidas. También es cierto que las urgencias son muchas
y que, frecuentemente, son atendidas en primer lugar las mas proximas
y las que llegan de las manos de quien corresponde. Después el tiempo
se acabd.

Entre el voluntarismo y el optimismo hay muchas diferencias aun-
que, bastantes veces, la primera se disfraza de la segunda. Pero, sin
duda, el accionar racional marca la divisién de aguas y las prioridades
nos sefialan cabalmente la corriente. El asunto esta planteado.






CAPITULO IX
REHABILITACION BASADA
EN LA COMUNIDAD

“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 dere-
cho a los seguros en caso de desempleo, enfermedad, invalidez,
viudez u otros casos de pérdida de sus medios de subsistencia
por circunstancias independientes de su voluntad ”."**

Naciones Unidas,
1948

Introduccion

A lo largo del tiempo las concepciones sobre la discapacidad fueron
variando y también eso implicé modificaciones en las formas de aten-
cion a las personas con deficiencias.

Hace décadas hubo un replanteo donde surge claramente la ideolo-
gia de la normalizacion de las condiciones de vida. Desde luego que la
resistencia ha sido intensa tanto que, ain hoy subsisten bastantes grupos
que mantienen posturas que sostienen la segregacion.

También hace ya muchos afios se desarrolld el concepto que se
denomina Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) que es
una de las sintesis del largo proceso de desinstitucionalizacion. En
este sentido es oportuno recordar que “la rehabilitacion basada en la
comunidad constituye una estrategia de desarrollo comunitario para la
rehabilitacion, equiparacion de oportunidades e integracion social de
todas las personas con discapacidad.

134Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 25.1. Paris, Francia. 10 de diciembre de 1948.
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La RBC se lleva a cabo por medio de los esfuerzos combinados de
las propias personas discapacitadas, de sus familias y comunidades, y
de los servicios de salud, educativos, sociales y de caracter laboral co-
rrespondientes”.!*

A nuestro entender es importante tener en claro que el camino
no es univoco, pues hay fuerzas contrapuestas donde el principio de
equiparacion de oportunidades, muchas veces, es mas declamado
que practicado. Permitasenos insistir, a nuestro entender, por lo menos
en América Latina, con respecto a los individuos con deficiencias son
muchas més las acciones de desarrollo por separado que las con-
gruentes con los postulados aqui detallados. Las politicas demagogicas
prefieren la dependencia por lo que han reforzado los mas variados y
disimiles servicios segregados y, cada vez que es posible, procuran la
institucionalizacion ya que contribuye a que los funcionarios puedan
posar sonrientes cada vez que inauguran un edificio o entregan un par de
muletas. Una de las consecuencias de la falta o inadecuada participacion
ciudadana incide directamente en la calidad de las politicas publicas y
en la administracion de los recursos administrados por el Estado.

Pero, por el otro lado, a lo largo de los afios se han incrementado los
aportes referidos a la normalizacion de las condiciones de vida como,
por ejemplo, “la Organizacion Mundial de la Salud, y particularmente
la Panamericana, ademés de otros organismos internacionales, estan
prestado decidido apoyo a la formula de la rehabilitacién basada o en el
seno de la comunidad. En consideracion a ello, me parece obligado pre-
guntarse por la compatibilidad del despliegue técnico y de gestion que la
moderna rehabilitacion reclama con la citada propuesta. En primer lugar
debo decir que la comunidad es una estructura compleja, no reducible
a la nocion de organismo especializado y totalmente que vengo discu-
tiendo. De otra parte, me parece importante sefialar que las previsibles
limitaciones de recursos técnicos que sufren las comunidades, tienen
la contrapartida de aquellos de los que carecen las tecnoburocracias

135 Organizacion Internacional del Trabajo; Organizacion de las Naciones Unidas para
la Educacion, la Ciencia y la Cultura; Organizacion Mundial de la Salud. Rehabilitacién
Basada en la Comunidad, con y para Personas con Discapacidad. Ponencia conjunta.
Péagina 5.1994.
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rehabilitadoras. Téngase en cuenta, por lo demas, que la rehabilitacion
apoyada en la comunidad es una estrategia para hacer llegar la rehabi-
litacion a poblaciones que no tienen posibilidades reales y proximas de
disponer de los servicios convencionales; como ocurre generalmente en
el medio rural de América ibérica. Finalmente, soy partidario de la po-
litidiversidad, por un elemental cuidado de diversificacion del esfuerzo
ante la discapacidad”.!*®

De que se trata

Dado el amplio consenso que acredita el documento principal de las
Naciones Unidas referido a los asuntos relacionados con los individuos
con deficiencias y que algunos de sus dirigentes participaron en su re-
daccion, es que lo hemos elegido en esta oportunidad para sintetizar el
tema que aqui nos ocupa.

“En las familias de las personas con discapacidad y en sus comu-
nidades existen recursos importantes para la rehabilitacion. Al ayudar
a dichas personas se debe hacer todo lo posible para mantener unidas
sus familias, de modo que puedan vivir en sus propias comunidades,
y para apoyar a las familias y los grupos comunitarios que trabajan en
pro de este objetivo. Al planificar los programas de rehabilitacion y de
apoyo, es esencial tener en cuenta las costumbres y las estructuras de
la familia y de la comunidad y fomentar su capacidad de respuesta ante
las necesidades de las personas con deficiencias.

Siempre que sea posible, se deben proporcionar servicios para
personas con deficiencias dentro de las estructuras sociales, sanitarias,
educativas y laborales existentes en la sociedad. Estas comprenden todos
los niveles de la atencion sanitaria; educacion primaria, secundaria y su-
perior; programas generales de capacitacion profesional y colocacion en
puestos de trabajo; y medidas de Seguridad Social y servicios sociales.
Los servicios de rehabilitacion tienen por objeto facilitar la participacion
de las personas con deficiencias en servicios y actividades habituales de

13 Casado, Demetrio. Ante la discapacidad. Glosas iberoamericanas. Editorial Lumen.
Paginas 61 y 62. Buenos Aires, Argentina 1995.
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la comunidad. La rehabilitacion debe tener lugar, en la mayor medida
posible, en el medio natural, apoyada por servicios basados en la comu-
nidad y por instituciones especializadas, estas deben organizarse de tal
modo que garanticen la pronta y duradera integracion de las personas
con discapacidad en la sociedad.

Los programas de rehabilitacion deben concebirse de tal modo
que permitan a las personas con deficiencias participar en el disefio
y la organizacion de los servicios que ellas y sus familias consideren
necesarios. El propio sistema debe proporcionar los procedimientos
para la participacion de las personas con discapacidad en adopcion de
decisiones relativas a su rehabilitacion. En el caso de las personas que no
estén en condiciones de participar por si mismas de forma adecuada en
decisiones que afectan a sus vidas (como son, por ejemplo, las personas
con deficiencias mentales graves), sus familiares, o sus representantes
designados con arreglo a la ley, deberan participar en la planificacion y
en la adopcion de decisiones.

Se deben intensificar los esfuerzos encaminados a crear servicios
de rehabilitacion integrados en otros servicios y facilitar el acceso a los
mismos. Estos servicios no deben depender de equipo, materias primas
y tecnologia de costosa importacion. Debe incrementarse la transferen-
cia de tecnologia entre las naciones, centrandola en métodos que sean

funcionales y que estén en consonancia con las circunstancias”."*’

Una vez mas podemos observar la estrecha relacion que existe entre
una politica de equiparacion de oportunidades y la calidad de la demo-
cracia, entendida a ésta como, entre otras, el acceso a la informacion
atinente, la participacion activa de los ciudadanos, la consulta referida a
las prioridades comunitarias, la descentralizacion en la toma de decisio-
nes, etcétera. Es mas, cuando las politicas son arbitrarias, concentran el
poder, buscan el clientelismo, se sostienen con la corrupcion, etcétera las
opciones de rehabilitacion basada en la comunidad no tienen cabida.

13 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafo 17 al 20. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.
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Tampoco es imaginable el acceso generalizado a la salud por parte
de toda la poblacion cuando los sistemas de administracion de la justicia
estan en connivencia con los otros poderes para medrar de los fondos
publicos.

Algunas cuestiones a tener en cuenta

A mediados de mayo de 1995 confeccionamos un cuestionario a los
efectos de apreciar el grado de informacion sobre la RBC; en el 2010 es
probable que la situacion no haya cambiado mucho. El instrumento lo
aplicamos entre sujetos claves de la Patagonia Argentina directamente
involucrados de las personas con deficiencias. Asimismo, cabe destacar
que, la mayoria de los individuos consultados ocupaban puestos de rele-
vancia tanto en entidades atinentes como en organismos gubernamenta-
les incluyendo el area de salud, educacion y desarrollo comunitario y, en
un caso era responsable de una columna periodistica especializada.

La conclusion preliminar que hemos obtenido es que, del total de
los que respondieron, el:

desconocimiento absoluto 80%

tiene un somera idea 15%

tiene en su poder el Manual o sabe con

0,
seguridad donde consultarlo 05%

Asimismo detectamos que el 100% de los que respondieron al inte-
rrogatorio nunca trabajo con los criterios de la RBC.

Permitasenos insistir en que, estos datos corresponden a las respues-
tas recibidas que no son todos los consultados ni, mucho menos, todos
los que se desempenan en la region contemplada en esta oportunidad.

En forma paralela ampliamos nuestro campo de pesquisa requirien-
do los listados de bibliografia especifica a la RBC en distintas bibliote-
cas, incluyendo algunas especializadas en Salud. El resultado fue similar
a lo sefialado para el nivel de informacion.



192 ALEJANDRO ROJO VIVOT

Otra fuente de recoleccion de datos secundarios fue el analisis,
por tres meses, de cuatro periddicos editados en la Provincia de Tierra
del Fuego. Solo en un caso fue tratado someramente la cuestion de la
rehabilitacion y no encontramos ninguna referencia la RBC. También
consultamos varias publicaciones especializadas en los individuos con
deficiencias y corroboramos la relativa intrascendencia tematica con
respecto a la RBC.

Luces y sombras

En la escuela nos ensefian que segun la posicion del sol los objetos
expuestos proyectan sus respectivas sombras de diferentes longitudes.
Hoy en dia, a pesar de los avances de la tecnologia eso sigue siendo tal
cual. (Por lo menos no tenemos noticias en contrario).

No obstante lo antedicho y sin que esto sea revisionismo cientifico,
a veces nos parece que algunas salientes y sus sombras se prolongan en
el paisaje. Nos explicamos.

En diversas oportunidades hemos podido observar emerger mon-
tanias conceptuales que nos permitieron apreciar valles de desarrollo
equitativo; esos montes son: desinstitucionalizacion, normalizacion
de las condiciones de vida, equiparacion de oportunidades, inclusion,
integracion, etcétera.

Sin duda, la Region presenta algunas caracteristicas disimiles como,
por ejemplo, en una provincia existe la politica de desmanicomoacion
mientras que en otra se inaugurd un hospital psiquidtrico segregado del
resto del servicio de salud. Pero, en lineas generales y a nuestro entender,
hay una tendencia a la concentracion bajo un solo techo y aparte de los
demas recursos comunitarios de los servicios destinados a las personas
con deficiencias. Es mads, los existentes buscan expandirse tratando de
encarar las mas diversas facetas de la vida diaria.

En otras palabras, pareciera que se busca erigir la casa del disca-
pacitado donde los individuos con deficiencia pueden hallar desde la
estimulacion temprana hasta la salida laboral.
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Desde luego que hay lineas de trabajo donde la comunidad es ba-
sal para la habilitacion o rehabilitacion integral como, por ejemplo, la
busqueda de practicas laborales rentadas en empresas privadas, soporte
a las familias que desean no delegar la atencion de sus hijos con gran
dependencia de terceros, madres que organizan actividades educativas
con quienes, en edad escolar, son rechazados por las escuelas por con-
siderarlos ineducables, defensa de las familias que sus miembros son
excluidos de los servicios asistenciales, busqueda de soluciones locales
para evitar el desmembramiento y desarraigo familiar producto de,
muchas veces innecesarias, derivaciones a los grandes y muy distantes
centros poblacionales, etcétera.

El pariente pobre

Otra cuestion muy interesante de analizar es la peculiar concepcion
por la cual se plantea a la RBC como la alternativa econémica, pero en
el sentido de la solucion para invertir lo menos posible y no como con-
secuencia de un racional accionar evitando, por caso, innecesarios costes
por institucionalizacion. En otras palabras, se lo vacia de contenido y se
lo sesga a una variable economista intentando justificar una falacia. Esto
es claramente observable cuando, por ejemplo, la calidad de los servicios
disminuye notoriamente al aplicar la RBC. Para ser més precisos, bajo
ningln aspecto el trabajar con esta concepcion debe implicar un menor
impacto especifico, sino todo lo contrario.

Permitasenos incluir un comentario en este sentido: “El segundo
requerimiento, aunque no en orden de importancia, es competencia téc-
nica; es imposible aceptar que después de tantos aflos tengamos técnicos
que no han sido capacitados adecuadamente para trabajar en comunidad;
no se trata de trasladar la clinica a la comunidad sino de incorporar téc-
nicas, conocimientos y habilidades que son propias del &mbito comuni-
tario. No hay nada que me produzca mayor irritacion personal y ademas
critica profesional, que cuando voy a visitar servicios y no encuentro el
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mismo grado de rigor cientifico en la tarea en la comunidad que el que
existe en el ambito clinico”."®

Otro indicador para comprobar el desarrollo de la RBC es observar
si su aplicacion, después de tantos afios de su desarrollo, es una inicia-
tiva individual (o de un pequefio grupo) o si es parte de una politica ge-
neral. Aqui también debemos ser perspicaces: no confundamos la buena
voluntad y entusiasmo de algunos con la opcion fundada de los que
tienen mayores responsabilidades en la formulacion de politicas y en la
toma de decisiones. Cabe sefialar que en gobiernos altamente corruptos,
inclusive medrando con la salud del pueblo, se busca la concentracion
en grandes inversiones ya que les resulta mas facil de incorporar a unos
pocos prestadores al sistema venal.

En ciertas oportunidades nos ha sucedido que ante algun requeri-
miento de informacion se esgrime como ejemplo a ciertas experiencias
aisladas como si fueran reflejo de algo generalizado y cuando ahonda-
mos en los datos y procesos notamos que es la pobre Cenicienta que
abruptamente es convertida en princesa mientras dura la visita del
heredero del trono.

Otra cuestion principal a tener en cuenta cuando se desarrolla una
politica de promocion humana que incluye taxativamente a las personas
con discapacidad es la referida a las barreras arquitectonicas y urbanis-
ticas. Es irracional suponer que la habilitacién o rehabilitacion de los
individuos es causa necesaria y suficiente para su inclusion social. El
Real Patronato de Prevencion y de Atencion a Personas con Minusvalia
de Espafia expreso al respecto: “la accesibilidad es la condicion necesa-
ria para que la gente con deficiencias disfrute de oportunidades sociales
equiparables a las de sus conciudadanos. Pero, ademas, la accesibilidad
es la condicion necesaria para que la rehabilitacion tenga sentido. La
rehabilitacion es muy costosa, tanto para el individuo como para la
sociedad. Las personas afectadas por minusvalia que quieren y pueden
rehabilitarse han de emplear muchas horas, mucha atencion y también
mucho dinero para culminar con éxito un proceso de habilitacion. La

138 Casado, Demetrio. Ante la discapacidad. Glosas iberoamericanas. Editorial Lumen.
Paginas 61 y 62. Buenos Aires, Argentina 1995.
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familia, no pocas veces, ha de contribuir a este esfuerzo. También hay
que considerar el costo publico de la accion educativa, sanitaria y de
servicios sociales en la funcion rehabilitadora. Pero todo esto merece
la pena si, al cabo, el rehabilitado tiene opcidn a participar en la vida
colectiva, aprovecharse, en definitiva, de las oportunidades que la so-
ciedad brinda.

Desgraciadamente este final feliz no es siempre posible. Las perso-
nas con deficiencias motdricas son reentrenadas para caminar por su pie
o en silla de ruedas; mas, a veces, se encuentran con la sorpresa de que
las calles presentan obstaculos imposibles de superar. Y ocurre también
que su silla de ruedas no puede pasar por puertas que tienen menos de
80 cm. de ancho. Podrian citarse otros casos. Toda esa gente se pregunta
justamente: rehabilitacion ;para qué?”.!*

Algunas propuestas

Desde luego que lo aqui sefialado tiene el caracter de indicativo pues
cada uno, en su area de influencia, conocera sus necesidades especificas
y sus posibilidades, incluyendo las alternativas de interrelacionarse am-
pliando el area de consulta y captacion de recursos.

I) Imprimir los documentos de la RBC y difundirlos generosamente.
La experiencia equivalente con el Programa de Accion Mundial para
las Personas con Discapacidad (NU) es un buen ejemplo en este sen-
tido. Recuérdese que, por lo menos en América Latina, no fueron los
Estados Miembros ni la Organizacion Mundial los ejecutores de la
generalizacion de la informacion sino algunos entusiastas difusores,
miembros de entidades de la sociedad civil, con el invalorable y siem-
pre recordado aporte del Real Patronato de Prevencion y de Atencion
a Personas con Minusvalia de Espaia.

13 Real Patronato de Prevencion y de Atencion a Personas con Minusvalia y SIIS. Ac-
cesibilidad para personas con minusvalia. Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia. Pagina 14. Madrid, Espaiia. 1987.
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2) Favorecer que las instituciones conformadas por personas con de-
ficiencias o sus familiares accedan a estos principios y los incluyan
dentro de sus prioridades. Aqui es importante trabajar para que esta
cuestion sea parte de sus respectivas agendas y también de los tema-
rios de los congresos y seminarios que organicen. Mas que nunca,
en esta oportunidad no hay que perder de vista la concepcion de la
RBC y el papel que deben cumplir los directamente involucrados,
por eso es fundamental atender particularmente a los mecanismos
de transmision de la informacion alentado, en todo momento, su par-
ticipacion. Si los documentos siguen siendo un asunto exclusivo de
algunos iniciados poco han de cumplirse los objetivos de la RBC.

En este sentido es necesario tener presente que “la situacion critica
del abordaje de la discapacidad requiere de la participacion de todos
los niveles de decision, a fin de conseguir el desarrollo de programas
efectivos.

Las politicas nacionales, orientadas a las personas discapacita-
das, deben ser explicitas, integradas y basadas en la equiparacion
de oportunidades y en la participacion plena. El objetivo primordial
debe ser el logro del bienestar, que disminuya el impacto socio-eco-
nomico de la discapacidad sobre el individuo. La integracion presu-
pone la necesidad de una coordinacion dinaAmica entre los sectores
en la planificacion y evaluacion de actividades. La integralidad debe
contemplar no sélo a quien recibe el servicio, sino también el proce-
so: prevencion, rehabilitacion e integracion.

La nueva forma de orientar los programas requiere que las activi-
dades de rehabilitacion se incluyan al elaborar los programas generales
sobre todo en lo correspondiente a los sistemas locales. Coordinar con
otros sectores y lograr la participacion de las propias personas discapa-
citadas y sus comunidades hara posible la integracion del proceso.

En los paises en vias de desarrollo, en los que coexisten caracteris-
ticas de salud publica que van desde la malnutricion y precaria higiene,
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a la violencia y promiscuidad, pasando por las enfermedades cronicas
y de exposicion ambiental, deben buscarse nuevos modelos de atencion
en los que la rehabilitacion esté integrada. La rehabilitacion basada en la
comunidad ha demostrado ser una valiosa tecnologia cuando se articula
a un sistema de distintas complejidades”.'*°

3) Emplear los medios de comunicacion social a fin de contribuir a
generalizar algunos conceptos fundamentales de la RBC. Al respec-
to se puede focalizar la atencion en, por ejemplo, las ventajas de la
desinstitucionalizacion con el objeto de facilitar su aceptacion cuando
se tomen medidas en ese sentido.

También, a nuestro entender, es muy importante presentar a la
comunidad alternativas distintas a los servicios segregados pues, es
bastante frecuente una relacion directa entre, por caso, educacion para
personas con deficiencias y las escuelas de desarrollo por separado.

Es dable destacar que en este sistema de estereotipos estan imbui-
dos, como es logico suponer, los periodistas y publicitarios por lo que
resulta imperioso disefiar el accionar con una gran cuota de docencia.
Por el otro lado, existen significativas resistencias a provocar cambios
entre quienes trabajan en las instituciones cerradas o que propenden al
desarrollo por separado, lo que implica que hay que tener muy en cuenta
este aspecto.

4) La capacitacion de recursos humanos es una tarea principal si se
busca expandir y mejorar la RBC. Desde luego que nos estamos refi-
riendo a quienes actualmente integran servicios institucionales como
al resto de los componentes de la comunidad.

Aqui hay que poner particular énfasis en captar a los dirigentes
de las asociaciones que se ocupan de los individuos con discapacidad,
lideres barriales y otras personas claves de la sociedad.

Mas allé de la capacitacion inicial es fundamental mantener una red
de asistencia técnica para evitar las tendencias a la reinstitucionalizacion
como las innecesarias derivaciones a centros de mayor complejidad,

140 Amate, Alicia. Introduccion al tema de la discapacidad. En Discapacidad y Derechos
Humanos. Instituto Internacional de Derechos Humanos. Paginas 32 y 33. San José de Costa
Rica. 1992.
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reservando los recursos econdmicos de la comunidad para cuando sea
beneficioso.

La interconsulta a distancia esta demostrando mayor nivel de conti-
nuidad que los sistemas de asesoramiento en el lugar que, poco a poco,
se van espaciando sobre todo en regiones de con menos fondos, pues es
mas dificil obtener recursos econdomicos para financiar los viajes.

5) Es necesario contribuir a una ecudnime informacion por parte de
bastantes politicos, sobre todo de aquellos con responsabilidades
legislativas y ejecutivas.

A nuestro entender, gran parte de quienes tienen que tomar decisio-
nes politicas suponen que la Gnica alternativa se focaliza en los sistemas
de rehabilitacion donde la comunidad no participa ni que las personas
con deficiencias pueden intervenir en las distintas etapas.

También es frecuente observar como en las propuestas presentadas
se desdenan espacios comunitarios existentes y se duplican servicios
generales (administracion, coordinacion, etcétera) para brindar presta-
ciones especializadas segregadas del resto de las que recibe la sociedad
en su conjunto.

Asimismo es necesario denunciar publicamente cuando se ejecutan
politicas demagogicas basadas en el clientelismo, pues su supresion
permitird el desenvolvimiento de una democracia de calidad donde la
participacion de la ciudadania contribuya a generalizar la equidad como
bese inexcusable para el desarrollo sustentable.



CAPITULO X
LA SEGURIDAD SOCIAL

“Los paises de América Latina siempre son noticia por los
acontecimientos que se disparan en el plano de la politica y de
la economia. Muy pocas veces, en cambio, es noticia la trama
profunda de nuestras sociedades. La politica marca con serios
signos de interrogacion el presente de las democracias latinoa-
mericanas. Por donde se la mire, la crisis del Estado abarca
varias dimensiones, desde el cuestionamiento al monopolio
legitimo de la fuerza en Colombia, hasta la incapacidad fiscal
que se manifiesta en varias naciones —la Argentina es una de
ellas— para resolver urgentes problemas”.

NATALIO BOTANA
(1999)

Primera Parte

“Es muy natural al hombre prever la suerte que se propone

pasar en la cansada época de la vejez” "

Jost DE SAN MARTIN
(1778-1851)

Curiosamente es bastante infrecuente la preocupacion conceptual
por la Seguridad Social y las personas con discapacidad. Desde luego
que hay quienes se ocupan taxativamente de esta cuestion. Asimismo,
existen quienes bregan particularmente por la generalizacion de la equi-
paracion de oportunidades en los distintos sistemas de Seguridad Social.
Y, lamentablemente, en muchos paises de la Region estd profundamente
arraigada la corrupcion tanto en las prestaciones como en la administra-
cion financiera de los fondos destinados a cubrir las pensiones y otros
mecanismos de retiro; también es una inmensa moneda de cambio para

141 Citado por Ricardo Rojas en El Santo de 1a Espada. Librerias Anaconda. Pagina 132.
Buenos Aires, Argentina. 1933.
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la construccién de poder politico y manipulaciones electoralistas como
fraudes a los cotizantes donde los fondos son multimillonarios y pobres
los beneficiarios.

Por otro lado, y esto nos debe llamar especialmente la atencion, son
muy pocos los grupos especificos relacionados con las personas con
discapacidad que han redactado y difundido ampliamente propuestas
en este sentido. Un ejemplo digno de destacar es el elaborado en el Uru-
guay: “Abordar el tema ‘pension por invalidez’, significa para muchas
personas, entender que entramos en un area de la Seguridad Social que
corresponde a beneficios o dadivas para las personas con discapacidad.
Por esto, antes de iniciar el tratamiento del tema queremos expresar
nuestro criterio al respecto.

En la sociedad hay personas que por tener una discapacidad, tienen
modificada su vida. Y no nos referimos aqui a asuntos psicolégicos,
laborales, estéticos, etcétera.

La presencia de la discapacidad implica comprar ayudas técnicas,
aparatos, medicacion, etcétera y ademas pagar servicios especiales de
educacion, salud, vivienda, atencion personal, etcétera.

De esta forma, no es la discapacidad en si misma sino las barreras
econdmicas las que impiden a la persona lograr una cierta equiparacion
de oportunidades respecto de las otras personas de la comunidad, al
momento de querer ejercer sus derechos y obligaciones.

Basandose en estos criterios, los diferentes paises han encontrado
diversas soluciones de acuerdo a sus posibilidades econdmicas y al
compromiso asumido en sus politicas sociales. En todas partes es el
sistema de la Seguridad Social el que asume la responsabilidad de esta
asistencia.

En nuestro pais consideramos que el nivel de desarrollo de nuestra
sociedad, merece que se reconozcan y viabilicen especialmente tres
situaciones concretas sobre prestaciones, que plantearamos en los si-
guientes tres capitulos de esta propuesta.

El primer capitulo trata la Pension por Invalidez. El estudio por-
menorizado de los requisitos de la solicitud y las fundamentaciones,
constituye también el marco conceptual del Segundo capitulo que trata



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 201

la Partida por Discapacidad, y del Tercer capitulo que trata la Partida
para Asistencia”.!?

Si tuviéramos que simplificar la descripcion del desarrollo de los
sistemas de Seguridad Social en América Latina y otras regiones del
mundo, posiblemente focalizariamos la atencion en la significativa pro-
porcion de individuos que estan a extramuros de los mismos, es decir,
sin cobertura.

Con sdlo analizar las altas tasas de desocupacion y trabajo informal
podemos tener un primer panorama de quienes cotizan en algln sistema
de Seguridad Social y quienes... mejor no les pase nada y, cuando sean
ancianos, tengan muchos hijos, nietos y vecinos...

Tampoco son muchos los gobiernos que formulan explicitas politicas
atinentes y, mas bien, a veces, pareciera que priman criterios partidistas,
favoritismos individuales o, tal vez, respuestas de acuerdo a circunstan-
cias erraticas. Las denuncias por corrupcion con fondos de los sistemas
de Seguridad Social son bien conocidas.

Desde luego que existen propuestas interesantes y administradores
honrados, como también hombres y mujeres que denodadamente traba-
jan por brindar, cada vez, mas y mejores servicios.

Dentro del contexto que a cada un le toque actuar, debemos buscar
la equiparacion de oportunidades para las personas con discapacidad,
como parte del proceso general de velar siempre por la equidad sin
distingo alguno. En otras palabras, no estamos proponiendo confron-
taciones sectoriales, dadivas especiales u otros asuntos similares pues,
de lo que se trata es el respeto a la condiciéon humana de cada uno y el
ejercicio de los derechos sin menoscabo de ninguna naturaleza.

“Es esencial reconocer que, sin perjuicio de la existencia de impor-
tantes diferencias en las politicas nacionales, todos los sistemas para
discapacitados se enfrentan, en la actualidad, a una serie de cuestiones
generales basicas que ninguno ha conseguido resolver satisfactoriamen-
te. No obstante, es comun a todos ellos la experimentacion con distintas

42 Plenario Nacional de Organizaciones de Impedidos (PLENADI). Seguridad y Disca-
pacidad. La Voz de las personas con discapacidad de América Latina. ANO VILN. 25. Pagina
14. Montevideo, Uruguay. Junio de 1993.



202 ALEJANDRO ROJO VIVOT

politicas y estrategias con miras a la resolucion de dichos problemas.
(-..)

Es evidente que deberia existir una relacion mas estrecha entre los
programas a corto y a largo plazo, y que se requiere una mayor coordi-
nacion entre las prestaciones publicas y las privadas. Este tipo de coor-
dinacion conseguiria una reduccion del coste de los programas y una
intervencion mas rapida en materia de rehabilitacion. Asimismo, aunque
los criterios médicos y sociales siguen determinando en gran parte la
admisibilidad en las prestaciones por discapacidad, en todos los paises
se observa una tendencia hacia la utilizacion de métodos de evaluacion
funcional, en el marco de un esfuerzo por determinar de manera mas
precisa la capacidad de obtencion de ingresos que, a su vez, repercute
en las medidas de rehabilitacion.

En todos los programas para discapacitados se consideran los facto-
res del marco laboral, especialmente el nivel de desempleo, la disponi-
bilidad de puestos de trabajo y las posibilidades de jubilacion. Aunque
los factores del mercado laboral influyen de forma muy variable sobre
criterios de admisibilidad de las prestaciones, la mayoria de los sistemas
no han examinado de forma explicita este punto ni se han planteado
si tales programas han sido concebidos para mitigar los problemas del
mercado laboral. Este efecto es de gran importancia cuando se considera
el crecimiento del nimero de jubilados por discapacidad, pero también,
y cada vez mas, cuando se decide si una persona discapacitada puede o
no adaptarse a los nuevos requisitos de su puesto de trabajo.

Ningun programa para discapacitados ha conseguido enfrentarse
de manera satisfactoria al desafio de la rehabilitacion y reincorporacion
al trabajo de los beneficiarios de las prestaciones. Los criterios de estos
programas de rehabilitacion estan claramente definidos, pero la mayoria
no han desarrollado todavia estrategias globales de rehabilitacion que
coordinen la prestacion de servicios del sector publico y privado con
sistemas efectivos de remision dirigidos a quienes presentan mas po-
sibilidades y requieren dicha intervencion. Existen indicios de que, en
algunos paises, se intenta mejorar las estrategias de rehabilitacion; no
obstante, practicamente en ninguno se ha conseguido todavia desarrollar
un sistema global integrado.
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Todas estas areas suponen un desafio para la politica internacional
en materia de discapacidad, pero pocas podran resolverse sin un intenso
estudio y reflexion. La mayoria de los paises proceden actualmente al
examen de diferentes cuestiones relacionadas con la coordinacion de
programas, los criterios de admisibilidad, el mercado laboral y la reha-
bilitacion, y de hecho, este estudio se ha realizado cuando algunos sec-
tores se cuestionan los objetivos y el alcance de las politicas nacionales
en materia de discapacidad. Tal examen esta conduciendo a un mayor
reconocimiento de la poblacioén discapacitada necesitada de prestacio-
nes y servicios de rehabilitacion, de sus necesidades especificas con
independencia de la edad y los incentivos mas eficaces para promover
su independencia.

Por consiguiente, esta perspectiva internacional de las politicas en
materia de discapacidad plantea la necesidad de desarrollar programas
de prestaciones y, pone de manifiesto los principales desafios que surgen
cuando se intentan satisfacer las necesidades de una poblacion cada vez
mas variada de discapacitados que pueden beneficiarse de distintas estra-
tegias de intervencion, especialmente en materia de rehabilitacion”.'*

Quizé convenga aqui especificar que dentro del concepto equipa-
racioén de oportunidades incluimos los aspectos que hacen a las condi-
ciones de partida como los propios de la marcha pues, hay que tener
presente que algunos individuos con deficiencias, a lo largo de toda su
vida, necesitaran de imprescindibles apoyos especificos.

Por otro lado, a nuestro entender, es importante analizar particular-
mente la eficacia de los sistemas de Seguridad Social cuando se trata
de poblaciones rurales, inclusive las comunidades aborigenes. En este
sentido debe hacerse especiales esfuerzos para incorporar a estos grupos
cuando estan fuera de los sistemas.

En el mismo orden de ideas, también es necesario generalizar, cada
vez que sea pertinente, la aplicacion de los principios de Rehabilitacion
Basada en la Comunidad (R.B.C.) pues, es nuestra opinion, estan poco

143 Morrison, Malcolm H. Seguridad Social para Minusvalidos: perspectiva interna-
cional. Ministerio de Asuntos Sociales. Paginas 11,12 y 13. Madrid, Espafia. 1990.
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extendidos y casi siempre no son tenidos en cuenta cuando las presta-
ciones son financiadas por la Seguridad Social.

Hasta hace pocos afios, muchos de quienes nos ocupamos por las
salidas laborales de las personas con discapacidad, asiduamente ob-
servabamos principalmente la generacion de ingresos como una forma
de contribuir al autosostenimiento, dejando fuera de la perspectiva las
obligaciones de aporte a los sistemas de Seguridad Social. Y afirmaba-
mos erroneamente que estdbamos procurando la integracion social en
equiparables condiciones.

Hoy claramente constatamos que, también les compete a las perso-
nas con discapacidad involucrarse activamente en la vida comunitaria
a través del trabajo y que eso implica cotizar en el sistema universal de
Seguridad Social o el que cada uno opte. Un gran paso sin duda.

Ojala que estas lineas sirvan para la reflexion, como elemento para
la formulacion de politicas atinentes y evaluacion de los respectivos
impactos.

Empefiarnos por mejorar y expandir los sistemas de Seguridad So-
cial es trabajar por un futuro mejor y, sin duda, por un presente digno.

Segunda Parte

“La perfectibilidad social se traduce en aumento de justicia
en las relaciones entre los hombres. Esa creencia ha embellecido
las inquietudes que en todo tiempo agitaron a los nucleos mas
morales de la humanidad, y es de augurar que cada generacion
las renueve con creciente fervor en el porvenir. El mayor obs-
taculo al progreso de los pueblos es la fosilizacion de las leyes;
si la realidad social varia, es necesario que ellas experimenten
variaciones correlativas. La justicia no es inmanente ni absoluta;
estd en devenir incesante, en funcion de moralidad social”.'*

JosE INGENIEROS
(1923)

144 Ingenieros, José. Las fuerzas morales. Editorial Losada. Pagina 35. Buenos Aires,
Argentina. 27 de agosto de 1965.
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Como se recordara, con el Tratado de Paz de Versalles (1919) firma-
do al concluir la denominada Primera Guerra Mundial, se dio comienzo,
a nivel internacional, al reconocimiento de los derechos especificos del
nifio, madre y del trabajador en relacion de dependencia. La grave crisis
socio econdmica y politica de ese entonces y ante los desastres de la
violencia: invdlidos de guerra, huérfanos, viudas, desocupados, des-
plazados, etcétera, surge con claridad la necesidad de crear y fortalecer
sistemas de Seguridad Social. Desde luego que con anterioridad ya se
habian constituido algunos emprendimientos locales, que seria muy
extenso enumerar aqui.

Los primeros pasos fueron lentos. A manera de ejemplo téngase
presente que en 1942 (10 al 16 de septiembre) se realiza en Santiago de
Chile la Primera conferencia Interamericana de Seguridad Social. Cabe
mencionar que fue tan importante dicho encuentro que, con posteriori-
dad mediata al mismo la mayoria de los paises de la Region sancionaron
o modificaron sus incipientes normativas atinentes.

Asimismo es oportuno destacar que, a las cuestiones relacionadas
con lo que hoy en dia llamamos discapacidad, las podemos encontrar
desde los inicios de la concepcion de la Seguridad Social. Nos estamos
refiriendo a los riesgos: invalidez, vejez y muerte (IVM), desde luego
que como causas de disminucion o pérdida de la capacidad de generar
ingresos.

La incorporacion en las cargas adicionales como las asignaciones
familiares (AF), lo referido a la discapacidad es mucho mas reciente, por
lo menos en forma generalizada.

En sintesis, la situacion de los individuos con deficiencias ha sido
un asunto focal desde los inicios de los sistemas de Seguridad Social y,
poco a poco, fue cubriendo mayores aspectos.

Un Derecho Humano

Curiosamente, en lineas generales, pareciera que esta bastante olvi-
dado que la Seguridad Social fue consagrada como un derecho bésico:
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“Toda persona, como miembro de la sociedad, tiene derecho a la Segu-
ridad Social (...)”!*#

A nuestro entender es dable rescatar esta idea limenar, es decir, que
la Seguridad Social es parte de los Derechos Humanos y no, por ejem-
plo, una gracia que algunos reciben o que es un beneficio de los que,
proporcionalmente, menos lo necesitan.

Por otro lado, es conveniente insistir en la poca importancia que le
dan los sistemas educativos y los medios de comunicacion para difundir
acabadamente estos asuntos.

Desde luego que debemos sumar a lo antedicho que el derecho posi-
tivo ha ido incorporando las mas diversas coberturas que, con bastante
frecuencia, son a veces desconocidas por los posibles beneficiarios y, en
algunos casos, hasta por los prestadores y administradores de los siste-
mas. Al respecto recordamos que estar debidamente anoticiado también
es un Derecho Humano: “Todo individuo tiene derecho a (...) recibir
informaciones y opiniones (...)”.1¢

También es importante hacer notar que el derecho en general y la
jurisprudencia en particular han logrado sentar las bases de un sistema
que, ante todo, busca amparar a la parte mas débil.

Al respecto, hace tiempo, un estudioso del tema expuso que “las
ciencias juridicas han efectuado relevantes aportes en la proteccion
de los discapacitados, en manera principal en derecho civil. Siendo en
las ultimas tres décadas, que se intensifica la preocupacion y logro de
normas que comprendan a los mismos en el derecho laboral y de la Se-
guridad Social. Aun cuando el problema no es solamente legal, atento
a que alcanza a varias ciencias y tal tratamiento multidisciplinario apa-
rece con los renovados métodos de educacion especial y la terapéutica
ocupacional, como también con los actuales sistemas de habilitacion,
rehabilitacion y formacion profesional que son aplicables, teniendo el

% Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 22.10 de diciembre de 1948.

46Naciones Unidas, Asamblea General. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 19.10 de diciembre de 1948.
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propdsito u objetivo de atemperar los efectos y contingencias de las
incapacidades fisicas y mentales”.'’

Por otro lado, en nuestros dias, hay quienes procuran modificar los
sistemas con el objeto de abaratar costes, sobre todo a partir de lo que
se denomina reflexibilizacion de las obligaciones.

Sin duda la cuestion es de extrema importancia y debe ser estudiada
extensamente, con perspicacia, analizando las consecuencias en el me-
diano plazo, ubicando en su justo lugar a los factores coyunturales como
el prolongado y cada vez mas amplio desempleo y subempleo.

En otras palabras, ;lo que se muestra como oportuno en lo inme-
diato, sera valido pasado manana, cuando la capacidad de negociacion
sea menor, si el proceso de concentracion del poder se acentua? ;En
que situacion quedaran las personas con discapacidad cuando, en la
actualidad, hasta con igual o superior capacitacion profesional, encuen-
tran mayores dificultades para obtener y retener puestos de trabajo?
(Los avances en la generalizacion de las prestaciones sociales como
el suministro de ayudas técnicas y protesis, servicios de habilitacion y
rehabilitacion, inclusive los pedagogicos, centros de dia, internaciones
prolongadas o permanentes, etcétera, seran mantenidas o tenderdn a ser
disminuidas?

Téngase presente el compromiso asumido en lo que respecta a que
“los Estados Miembros deben prestar atencion a determinados derechos,
tales como los derechos a la educacion, al trabajo, a la Seguridad Social
y a la proteccion contra tratos inhumanos o degradantes, y examinar
esos derechos desde la perspectiva de las personas con discapaci-

dad”.!

147 Marsiglia, Miguel Angel. Las incapacidades en el Derecho Social. En Temas de
Derecho del Trabajo y la Seguridad Social. Ediciones de la Universidad del Norte Santo
Tomas de Aquino. Pagina 171. Capitulo XIII. Tomo 3. San Miguel de Tucuman, Provincia de
Tucuman, Argentina. 1982.

18 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafo 111. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.
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Desde luego que debemos sopesar ajustadamente las variables eco-
némicas y financieras y, sobre todo, observar atentamente los costes de
las administraciones, pero jcambiara el parametro para fijar las priori-
dades en los sistemas de Seguridad Social?

Y, la pregunta central, ;los propios involucrados en los sistemas de
Seguridad Social, es decir los cotizantes, intervendran activa y concien-
zudamente en la toma de decisiones?

Algo para recordar

A lo largo de las décadas la Region ha ido produciendo acuerdos
de real valia que, en algunos casos, pareciera que se van como traspa-
pelando aunque no han perdido vigencia en el sentido mas amplio del
término.

A nuestro entender es muy importante encarar una minuciosa reco-
pilacion y editarla con el criterio de llegar a un publico bastante genera-
lizado que incluya, desde luego, a los alumnos de los diversos niveles,
realizando las adecuaciones cuando la edad lo demande.

Es decir, de la misma manera que existe educacion para la salud,
educacion sobre el cooperativismo, educacion para el ahorro, educacion
sexual, es de extrema relevancia que favorezcamos la educacion en lo
que respecta a la Seguridad Social.

Téngase presente que, en muchos casos, educar es contribuir a la
conciencia de la prevencion de enfermedades y accidentes, por lo que la
inversion que se realice en ese sentido, inclusive con recursos destinados
a la Seguridad Social, serd una de las mas rentables.

Quienes se ocupan de la situacion de las personas con discapacidad,
en esta direccion tienen todavia un largo camino por recorrer.

A manera de ejemplo de un documento casi olvidado, transcribimos,
muy parcialmente, recomendando la lectura del texto integral, lo que
se conoce como los “Principios de la Seguridad Social Americana”, ya
que, muy probablemente inexplicablemente, gran parte de los actuales
involucrados no tengan ni siquiera noticia de los mismos.
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“LA VI CONFERENCIA INTERAMERICANA DE SEGURIDAD
SOCIAL: (...)

a) Considera que no obstante el fortalecimiento de la Seguridad Social
en América todavia existen dificiles y persistentes problemas que
obstaculizan la lucha para superar la miseria, la insalubridad, la en-
fermedad, el desamparo, la ignorancia, la inestabilidad del trabajo,
la insuficiencia del empleo, la inequitativa distribucion del ingreso
nacional, las deficiencias del desarrollo econémico y las desigualda-
des en la relacion del intercambio internacional.

b) Estima que los esfuerzos crecientes, cada vez mas positivos, para
fortalecer el desarrollo econdmico, elevar los niveles de vida, ampliar
y mejorar los sistemas educativos, garantizar los derechos de los
trabajadores, elevar el poder adquisitivo de sus salarios, la cuantia
de sus percepciones, la conveniente utilizacion de los recursos natu-
rales, la creciente industrializacion, el aumento de la produccion y
de la productividad, las medidas de caracter integral que se aplican
para solucionar las severas limitaciones de la vida en el campo, la
extension de los mercados internos y externos y el fortalecimiento
de las instituciones democraticas, permiten expresar que ha llegado
la hora de impulsar, en forma mas activa, los sistemas generales de
Seguridad Social que garanticen un bienestar cada vez mas creciente
en beneficios de los pueblos americanos. (...)

d) Reafirma que la decision de los pueblos americanos es la de alcanzar
una vida digna, libre, soberana, creada y fortalecida por el valor del
propio esfuerzo, en cada hombre, en cada pueblo y en cada nacion,
unida al poder de la solidaridad que debe traducirse en una mas am-
plia cooperacion, para transformar las actuales necesidades en nuevos
frutos de bienestar individual y colectivo. (...)

g) Alimenta nuevas y firmes ambiciones para procurar que la Seguridad
Social cuente con mas poderosos medios para ensanchar sus sistemas
de accion y de proteccion y para lograr el acceso a un nivel satisfac-
torio de existencia de sectores mas numerosos de la poblacion ameri-
cana, en las ciudades y en los campos, ante los riesgos del desempleo,
de la enfermedad, de la invalidez, de la vejez y de la muerte.
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h) No desestima las dificultades de orden econdmico y los problemas
técnicos que se presentan a los sistemas de Seguridad Social para in-
crementar sus beneficios, ampliar sus prestaciones, amparar a mayor
numero de personas, pero admite que el fin que alienta sus trabajos es
acercar la fecha en que pueda ofrecerse una seguridad integral, para
un disfrute total de los americanos y, a esa lucha, ofrece consagrar
sus esfuerzos mas generosos y mas efectivos. (...)

Con tales consideraciones, la Conferencia Declara:

Que en la medida propia de la esfera de accion de los gobiernos,
de las facultades que les conceden sus constituciones politicas y de la
competencia de las instituciones, la Seguridad Social implica:

1 - Garantizar que cada ser humano contara con los medios suficien-
tes para satisfacer sus necesidades en un nivel adecuado a su dignidad.

2 - Permitir el disfrute de los bienes materiales, morales, culturales
y sociales que la civilizacion ha creado para beneficio del hombre. (...)

5 - Permitir que cada hombre pueda perfeccionar su propia capa-
cidad, el rendimiento de sus esfuerzos, la utilidad de sus tareas, para
obtener un sano bienestar en beneficio de su familia, de su comunidad
y de su nacion.

6 - Fortalecer el ejercicio real de las libertades, mediante un combate
sistematico en contra de la miseria, de la ignorancia, de la insalubridad,
de la necesidad, del abandono y del desamparo. (...)

13 - Auspiciar y promover el conocimiento y el goce de los valores
culturales y de una sana recreacion.

14 - Construir un amparo eficaz contra los riesgos, previniéndose
en la medida de lo posible y luchar con los mejores recursos contra
la enfermedad, la invalidez, el desempleo y el subempleo; proteger la
maternidad, el estado familiar, el curso de la vejez y las necesidades
creadas por la muerte.

15 - Iniciar, desarrollar y ampliar las prestaciones familiares y so-
ciales a favor del progreso individual, familiar y de la comunidad de que
se forma parte.
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16 - Estimular la conciencia de cooperacion, de ayuda mutua, de
solidaridad para las tareas que exige el desarrollo de las comunidades
y de los pueblos y enfatizar la accion para transformar la vida del cam-
po, hacer el trabajo del campesino mas remunerador, atenderlo en las
contingencias de su trabajo, en sus enfermedades y en los riesgos de la

subocupacion, de la desocupacion, de la vejez y de la muerte. (...)".*

Un compromiso particular

Todos los Estados Miembros de las Naciones Unidas aprobaron en
1982 el documento principal referido a las personas con discapacidad,
que comienza expresando que “El propoésito del Programa de Accion
Mundial para las Personas con Discapacidad es promover medidas efi-
caces para la prevencion de la discapacidad y para la rehabilitacion y la
realizacion de los objetivos de ‘igualdad’ y de ‘plena participacion’ de las
personas con discapacidad en la vida social y el desarrollo. Esto signifi-
ca oportunidades iguales a las de toda la poblacion y una participacion
equitativa en el mejoramiento de las condiciones de vida resultantes del
desarrollo social y economico. Estos principios deben ampliarse con el
mismo alcance y con la misma urgencia en todos los paises, indepen-

dientemente de su nivel de desarrollo”.!*°

Paraddjicamente el texto recién trascripto todavia es infrecuente-
mente empleado, aun en las areas de gobierno que tienen que ejecutarlo
y entre los destinatarios principales que han de velar por su cumplimien-
to. Asimismo, nétese como los redactores del documento no postulan
privilegios sectoriales ya que fundamentan el accionar en “oportuni-
dades iguales a las de toda la poblacion” y que la “igualdad” y “plena
participacion” se debe garantizar mas alla del nivel de desarrollo de cada

19VI Conferencia Interamericana de Seguridad Social. Declaracion de México. Asocia-
cién Internacional de la Seguridad Social. Revista Seguridad Social. ANO XI, Ntimeros 17-18,
Epoca III. Paginas 189 hasta 193. México, México. Septiembre de 1962.

1%0Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafo 1. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.
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pais, ya que no es una consecuencia de la bonanza econdémica sino un
derecho a ser ejercido sin distingo de ninguna naturaleza.

En los aspectos especificos que se tienen que ejecutar en cada pais
figuran, en un lugar destacado, los referidos a la Seguridad Social y no
en balde fueron incluidos dentro del apartado “Equiparacion de opor-
tunidades™:

“Todos los Estados Miembro deben procurar incluir en sus sistemas
de leyes y reglamentos disposiciones que comprendan los objetivos gene-
rales y de apoyo incluidos en el Programa de Acciéon Mundial, relativos
a Seguridad Social.

Los Estados Miembro deben esforzarse por asegurar a las personas
con discapacidad igualdad de oportunidades para obtener todas las
formas de ingreso econdmico, mantenimiento del mismo y Seguridad
Social. Esta distribucion debe hacerse de manera ajustada al sistema
economico y al grado de desarrollo de cada Estado Miembro.

Si existen sistemas de Seguridad Social, seguro social y otros seme-
jantes para toda la poblacion, deben someterse a examen para asegurarse
de que proporcionan prestaciones y servicios de prevencion, rehabilita-
cion y equiparacion de oportunidades adecuados para las personas con
discapacidad y sus familiares, y de que las normas que rigen para estos
sistemas, ya se apliquen a quienes prestan los servicios o a quienes los
reciben, no excluyan ni discriminen a dichas personas. El establecimien-
to y desarrollo de un sistema publico de atencidn social y de seguridad
industrial y proteccion de la salud constituyen requisitos esenciales para
alcanzar las metas fijadas.

Deben adoptarse mecanismos facilmente accesibles que permitan
a las personas con discapacidad y a sus familiares apelar, ante una ins-
tancia imparcial, las decisiones que afectan a sus derechos y las presta-
ciones en esta materia”."”!

151 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafos 116 hasta el 119. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.
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Los parrafos son bien claros: prevencion, rehabilitacion y equi-
paracion de oportunidades. Notese como gran parte de los actuales
sistemas de Seguridad Social casi agotan su accionar en medidas de
habilitacion y rehabilitacion, sobre todo cuando estan estrechamente
referidas al quehacer médico, en una concepcion muy limitada de lo que
significa salud pues es infrecuente la inclusion de prestaciones tendientes
a la prevencion de enfermedades y, llegado el caso, aspectos tan dispares
como el psicolégico, social, educativo, etcétera.

Otro aspecto muy importante del citado documento, al cual los pai-
ses se comprometieron a cumplirlo, es el referido a que existan mecanis-
mos imparciales de apelaciones cuando se niega alguna prestacion. Esos
sistemas, ademas de ser independientes deben ser expeditivos pues el re-
tardo en el otorgamiento de un beneficio, muchas veces, sumado a otras
consecuencias, puede causar un perjuicio irreparable. Quiza la figura
administrativa podria ser el equivalente a un Defensor del Afiliado.

Sin duda, lo sefalado ha de plasmarse en las politicas y, desde luego,
en los presupuestos.

A nuestro entender, es conveniente fijar taxativamente las priori-
dades, dentro de lo posible a través de algun mecanismo que permita
consensuar todos los requerimientos que, seguramente, son muy diver-
sos. Asimismo, formalizar evaluaciones publicas y abiertas a través de
indicadores acordados previamente.

Desde luego que, las acciones que se desprendan como consecuencia
de las politicas y presupuestos han de encuadrarse dentro de la raciona-
lidad de la capacidad financiera, favoreciendo las alternativas de empleo
de los recursos de cada comunidad reservando, por ejemplo, las deri-
vaciones a otras jurisdicciones una vez agotadas las instancias locales
o cuando éstas no existan. Este criterio de eficiencia también implica
disminuir el efecto de desarraigo de alto coste personal y familiar y
alentar una mejor distribucioén geografica de los recursos.

Por otro lado, la falta o exigua difusion adecuada de las politicas,
presupuestos y demandas promedio, histéricamente registradas, por
parte de los afiliados, contribuyen a reforzar la imagen bastante generali-
zada que los sistemas son como los bolsos de los sastres o que cada uno
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que requiere una prestacion es el tinico que lo hace. En otras palabras, el
espiritu solidario de los que integran un sistema de Seguridad Social tie-
ne que ser alentado pues, entre otras, apuntalara la eficiencia del mismo
y a tener mayor capacidad para cumplir cabalmente con sus objetivos,
sobre todo, focalizando la atencion en las primerisimas prioridades que
se hayan establecido.

Insistimos, es nuestra opinioén que, para que este proceso se desa-
rrolle deben explicitarse claramente las politicas, presupuestos y algin
indicador que refleje las demandas, como instrumento valido que per-
mita tomar conciencia de lo que implica participar cotizando cooperati-
vamente en un determinado sistema de Seguridad Social.

Algunas precisiones

Quiza, una de las ideas principales para comprender acabadamente
el tema que nos ocupa es la que indica que, las personas con discapa-
cidad no conforman un grupo homogéneo.

Desde luego que la pobreza es causa principal evitable de algunas
deficiencias como, en otros casos, los accidentes domésticos y laborales
tienen mayor prevalencia en determinados grupos poblacionales y en los
segmentos etarios extremos (infancia y ancianidad) también se registran
con mayor asiduidad determinadas discapacidades.

En otras palabras, el factor cultural y socioeconémico, entre otros,
debe ser analizado como elemento concurrente cuando el mismo se dé
y no como sinénimo de discapacidad.

Asimismo, las etiologias, tan ttiles en la medicina y, entre otras
ciencias, en la formulacion de politicas de prevencion de accidentes y
morbilidades, tienen poca relevancia a la hora de agrupar a los indivi-
duos por tipo de discapacidad. Al respecto, es bastante frecuente obser-
var, por caso, que se anuncie que un sistema de Seguridad Social incluye
servicios psicopedagogicos para personas con Sindrome de Down, sin
aclarar porqué no es una cobertura para todos los que poseen discapaci-
dad mental, independientemente del origen de la misma.
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Ademas, en este sentido, es nuestra opinioén que, el reconocimiento
de tratamientos psicopedagogicos no deberia limitarse a quienes tienen
discapacidad sino a todo involucrado en el sistema que lo necesite como,
por ejemplo, ante crisis familiares, inmadurez afectiva, etcétera.

Cuando analizamos la oportunidad de evitar concebir a quienes
tienen deficiencias como un grupo homogéneo, surge claramente la
cuestion economica que, los notables incrementos en los presupuestos
individuales o familiares originados por los procesos de habilitacion
o rehabilitacion, en determinadas oportunidades, la reduccion o alta
incapacidad productiva y, a veces, la transitoria o permanente depen-
dencia de terceros debe ser reconocida cada vez que sea necesario pero,
a nuestro entender, unicamente cuando sea preciso; debemos reflexionar
procurando la mayor ecuanimidad posible, sobre todo teniendo en cuenta
el criterio de pertenecer a un sistema cerrado solidario con presupuestos
finitos, donde los excesos actiian en desmedro de otros, que también
poseen derecho a otros beneficios.

Por lo antedicho es importante tener presente que “las limitaciones
de la funcion en un nivel alto de organizacion de las actividades del
organismo, como caminar, trepar, levantar, razonar, ver, oir, etcétera,
pueden agruparse en cuatro categorias principales: fisica, emocional,
mental y sensorial.

Si pasamos del nivel del funcionamiento organico al del funciona-
miento social, podemos definir la incapacidad (discapacidad) como la
impotencia o limitacion del individuo para cumplir roles y tareas espera-
dos, dentro de un medio social. Estas tareas y roles estan organizados en
esferas de las actividades de la vida como el cuidado de uno mismo, la
educacion, las relaciones familiares, otras relaciones interpersonales, la
recreacion, la vida econdmica, o el empleo y los asuntos vocacionales.

Aunque la enfermedad de corto plazo puede ser temporariamente
incapacitante, por lo habitual el término incapacidad se aplica a los
menoscabos de duracion larga o continua. Puede asociarse con la pre-
sencia de una patologia activa, o con deterioros subsistentes después de
haber controlado a eliminado la patologia, como sucede en el caso de
amputaciones ya cicatrizadas o la paralisis residual de la poliomielitis.
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No todos los deterioros traen como consecuencia una incapacidad, y de
distintos tipos de deterioros y limitaciones de la funcion pueden resultar
patrones parecidos de incapacidad. Ademas, tipos idénticos de deterioro
y limitaciones de la funcion pueden traer la secuela de distintos patrones
de incapacidad, segun las reacciones de las personas afectadas y las defi-
niciones sociales que se dan de la situacion. Esto indica que, al igual que
la mayoria de los fendmenos complejos, la etiologia de la incapacidad
puede explicarse inicamente por medio de multiples modelos casuales,
y, por consiguiente, solo puede identificarse y medirse utilizando indi-
cadores multiples”.!

Una aproximacion

Hoy en dia es ampliamente aceptado por la comunidad en general y
cientifica en particular que la discapacidad es una situaciéon individual
con claras implicancias sociales.

Diversos estudios son coincidentes en que, ain en la actualidad, hay
una estrecha relacion entre discapacidad y dificultad para lograr una
actividad laboral acorde a la capacitacion profesional adquirida y niveles
de expectativas, menores ingresos econdmicos y superiores erogaciones
en transporte, salud, etcétera y, a veces, educacion segregada y menores
actividades culturales y de esparcimiento. Por otro lado, los padres de
una persona con discapacidad dependiente de éstos necesitan mas tiem-
po (o ayuda extra) para la atencion directa de su hijo y afrontar costes
adicionales con relacion a una familia equivalente pero sin un miembro
con deficiencias. Tampoco, en general, tienen capacidad adecuada para
incidir en la formulacion de politicas publicas y mucho menos para mo-
nitorear su ejecucion y evaluacion.

Algunos sistemas de Seguridad Social han aceptado determinadas
situaciones peculiares y, hoy en dia, reconocen dentro de sus presta-
ciones, por ejemplo, el transporte a los centros de atencidon y regreso
al lugar de residencia, concurrencia a servicios como los denominados

12Nagi, Saad Z. Los incapacitados en los paises en desarrollo. Revista Internacional
de Seguridad Social. ANO XXXIV. Numeros 3/81. Pagina 315. Ginebra, Suiza. 1981.
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de dia y, a veces, la intervencion de asistentes de vida o acompariantes
terapéuticos.

Pero, por lo menos para la Region, es bien cierto que: “la evolucion
de la Seguridad Social desde principios de siglo (...) ha provocado
grandes controversias y discusiones técnicas y politicas. Hay quienes
reclaman que la Seguridad Social se extiende cada vez mas como poli-
tica social de indudable beneficio y quienes consideran que ha sido un
freno al dinamismo econdmico y al desarrollo de los paises de América
Latina.

En este continente, se observa como patron general la falta de una
politica a nivel gubernamental que defina una serie de aspectos sobre la
injerencia que la Seguridad Social debe tener en el &mbito nacional.

El asunto de costos a unidades constantes ha sido evidente. Se
observa en los paises desarrollados y en los en via de desarrollo. El
aumento obedece a la extension de la cobertura en cuanto a riesgos, en
cuanto a poblacion y en los propios aumentos de costos de los servicios
instalados.

Para América Latina, el aumento ha sido menor que en los paises
en desarrollo pero la posibilidad de absorberlo ha sido también mas
dificil.

Cualquier sistema de Seguridad Social, a medida que se va desarro-
llando, o sea mayor antigiiedad, aumenta su costo.

Los cambios sociales y econémicos también estan afectando a la
Seguridad Social. En los paises de América Latina se observa un creci-
miento de la poblacion cada vez menor, una disminucion de las tasas de
mortalidad produce un aumento de la poblacion de las edades mayores.
Este fendmeno afecta los sistemas de prestaciones de Invalidez, Vejez y
Muerte que, agravado por el considerable aumento de costos en las pres-
taciones del riesgo de Enfermedad y Maternidad, conlleva un problema
econdmico financiero.

El sistema de reserva actuarial en donde las instituciones hacian
inversiones con sus capitales acumulados fue transformandose paulati-
namente en un sistema de reparto en donde los beneficios devueltos a la
comunidad eran iguales a los ingresos menos los gastos de administra-
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cion con un periodo razonable (minimo de dos meses) de caja y tltima-
mente el Estado financia del sistema impositivo parte de los beneficios

que la Seguridad otorga dentro de sus programas de asistencia”.'>

A nuestro entender, es conveniente insistir en la importancia de
también analizar la oportunidad de inversion social midiendo la relacion
coste beneficio, sobre todo sopesando diversas alternativas contrapuestas
0 complementarias.

Desde luego que la Seguridad Social no escapa a lo antedicho, ni
mucho menos su accionar cuando estdn involucrados individuos con
alguna deficiencia.

De ninguna manera se puede entender esta postura como descar-
nada de la realidad sino todo lo contrario, es decir, si nos preocupan los
destinatarios de las prestaciones de los sistemas de Seguridad Social la
racionalidad debe primar recordando, muy particularmente que, quienes
poseen mayor capacidad de gestion son los que, frecuentemente, mas
obtienen por lo que hemos de tener muy presente a los otros, a los menos
conocidos, por ejemplo, los que viven en areas rurales o por su idiosin-
crasia pocas veces entrevén posibilidades que les pueden beneficiar.

En este orden de ideas, los procesos de desintitucionalizacion, el
aliento al empleo intensivo de los recursos comunitarios —inclusive— fi-
nanciando su capacitacion en servicio y, entre otros, el desarrollo a
través de estrategias de ayuda mutua (atin con algunos aportes iniciales
externos, sobre todo en bienes de capital), tienden a propender el ensan-
chamiento de la base de prestaciones, tanto en lo cualitativo como en lo
cuantitativo.

En otras palabras, en lo que compete a una ecudnime administracion
de los recursos comunitarios puestos a disposicion de la Seguridad So-
cial, pueden ser validas las razones del corazon que la razon conozca.

Otra cuestion a tener muy en cuenta en la elaboracion de politicas

es el perfil de la poblacion objeto. Si bien es probable que con el correr
de los proximos afios puedan notarse algunas diferencias, es interesante

133 Amado, Carlos Héctor. Seguridad Social y Discapacitados. Instituto Interamericano
del Nifio (IIN/OEA). EIP-16. Paginas 12 y 13. Montevideo, Uruguay. 1985.
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traer a colacion aqui un estudio bastante infrecuente: “En promedio, los
solicitantes de pensiones de invalidez no habian recibido mucha educa-
cion: mas del 90% de los entrevistados habia cursado menos de 9 afios
de escolaridad. Al igual que en la poblacion general, las personas mas
jovenes eran las que tenian mejores antecedentes educativos. No obstan-
te, el Cuadro releva que, en todos los grupos de edad, los solicitantes de
pensiones tenian menos escolaridad que la poblacion general.

Personas que recibieron 9 afios de escolaridad, por lo menos,
entre los solicitantes de pensiones de Invalidez
y la poblacion general (%)

HOMBRES MUJERES
EDAD
Incapacitados | Poblacién | Incapacitados | Poblacion
25 a 34 afios 12 27 19 38
35 a 44 afios 6 16 6 24
45 a 54 afios 4 1 4 14
55 a 64 afos 5 9 6 1

Alrededor de la mitad de los solicitantes mas jovenes de pensiones
de invalidez y una cuarta parte de los mas viejos habian recibido cierta
educacion vocacional o formacion. La duracion de la educacion voca-
cional habia sido mas bien breve, en la mayoria de los casos de cuatro
meses a dos afos. S6lo en muy pocos casos se habia recibido una edu-
cacion tedrica mas elevada.

Ademas, los incapacitados habian recibido menos educacion voca-
cional que la poblacion general. Por ejemplo, en la industria manufac-
turera, mas del 40% de los hombres econdmicamente activos de 25-34
afos de edad habian recibido educacién vocacional, en oposicion a me-
nos del 30% de los solicitantes masculinos de pensiones comprendidos
en los grupos de edad y profesionales correspondientes”.!>*

134 Gould, Raija. Antecedentes y carrera laboral de los solicitantes de pensiones de in-
capacidad en Finlandia. Revista Internacional de Seguridad Social. ANO XXXIV. Numeros
3/81. Paginas 394 y 395. Ginebra, Suiza. 1981.
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Estos datos referidos a Finlandia son similares en EE.UU., segun
lo revela una pesquisa de Ralph Treitel, contemporéanea a la citada. No
conocemos estudios equivalentes realizados en alglin pais de América
Latina pero suponemos que la brecha, en la actualidad, es por lo menos
igual o superior a la indicada por los mencionados investigadores.'>

En los casos en que la educacion presenta como estrategia principal
la opcidn segregada (edificios separados) y con pocas alternativas de for-
macion, casi todas con escasa incorporacion de tecnologia, es altamente
probable que las diferencias sean aun mayores, ademas de estar refor-
zando estereotipos que poco ayudan al desarrollo laboral de las personas
con discapacidad y, por ende, a cotizar en sistemas de Seguridad Social
evitando, ademas, las pensiones anticipadas.

Asimismo es importante sefalar que, esta situacion, sin duda, es
mas acuciante a medida que aumenta la complejidad urbana y puede ser
totalmente inversa en las areas rurales, sobre todo cuando la produccion
es familiar, inclusive si trabajan en forma conjunta para terceros.

En sintesis, al haber una estrecha relacion entre educacion y
capacitacion laboral especifica y los niveles de ingreso econémico,
es evidente que las personas con discapacidad, en la Region, tienen
—en principios— una desventaja agregada y que no son unicamente
los prejuicios los que inciden en las bajas tasas de empleo en la po-
blacion con deficiencias.

Por otro lado, jcuantas personas con discapacidad aborigenes estan
aportando a alglin sistema de seguridad social?

Es nuestra opinién que, estas cuestiones deben hacer reflexionar a
los que trabajan en los sistemas educativos pues, algunos de los resulta-
dos de las politicas ejecutadas nos muestran que lejos estan las personas
con discapacidad de alcanzar los objetivos enunciados en las planifica-
ciones y otros documentos atinentes.

155 Treitel, Ralph. Caracteristicas demograficas y de inhabilitacién de los beneficiarios
de prestaciones de incapacidad de la Seguridad Social en Estados Unidos. Paginas 375
hasta 387. Revista Internacional de Seguridad Social. ANO XXXIV. Numeros 3/81. Ginebra,
Suiza. 1981.
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Y aqui no solo fracasan los que tienen alguna deficiencia o tra-
bajan en la docencia, incluido sus administradores, sino que tam-
bién los sistemas de Seguridad Social absorben mas e inexplicables
pensionados que no cotizaron cuando lo podrian haber realizado de
haberse dado las condiciones.

Desde luego que los que quedan a extramuros de la Seguridad
Social, en bastantes oportunidades son objeto del accionar asistencial
casi siempre a través de inversiones con poco recupero comunitario,
inclusive participando de distorsiones como ocupar prolongada e in-
necesariamente vacantes escolares especiales que poco le significan,
camas hospitalarias, plazas en hogares para ancianos, etcétera.

Posiblemente los que trabajan en educacion infrecuentemente reali-
cen la relacion antedicha y, quiza, hasta supongan que la eficiencia de los
sistemas de Seguridad Social o la eficacia de las politicas asistenciales
poco les competen, aunque sean parte activa en la conformaciéon de un
eslabon anterior del nefasto circulo de hierro que va menoscabando a
muchos de los que tienen discapacidad.

Ojala que este comportarse en compartimentos estancos se modi-
fique en el corto plazo, aunque sea porque la voz de alerta emergio del
final de la serie, teniendo en claro que no todo se resuelve aumentando
la recaudacion y mejorando su administracion para poder incluir mas
prestaciones pues, la solucion de las pensiones anticipadas, resultante
de desdenar otras alternativas como el trabajo productivo y la corres-
pondiente cotizacion a los sistemas de Seguridad Social pueden ser
una solapada forma de discriminacion positiva, de graves implicancias
individuales y comunitarias.

Desde luego que hay individuos que no pueden cotizar con su es-
fuerzo personal dado el grado de su discapacidad y que tienen que ser
contemplados adecuadamente y en primerisimo lugar por los sistemas
correspondientes, pero que estas muy atendibles situaciones, sin duda,
no justifiquen la generalizacion de las pensiones anticipadas como pri-
mera opcion, cuando las posibilidades de vida pueden ser otras.
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Un asunto importante

En forma esquematica sintetizamos provisoriamente que, dentro de
los sistemas de Seguridad Social con respecto a los beneficiarios exis-
ten diversas situaciones que hay que tenerlas en cuenta, por lo menos,
al formular politicas:

no aportan por no trabajar;

aportan menos afios que la mayoria de los cotizantes;

aportan el minimo por sus bajos ingresos;

aportan cuotas relativamente altas, en funcion de sus categorias ocu-
pacionales.

Desde luego que hay otras alternativas como los que contribuyen
pero no emplean los servicios, por ejemplo, por estar inscriptos en otros
sistemas de seguros médicos prepagos o fallecen antes de acogerse a
los beneficios jubilatorios.

Ademas hay que agregar a los que se suman a un sistema distinto al
cotizado, a través de convenios de reciprocidad o reconocimiento de
etapas de carencia cumplidas en los de origen.

También hay que avanzar claramente en sistemas integrados trans-
nacionales concordantes con los procesos de movilidad humana.

Posiblemente, gran parte de la poblacion tenga poca informacion al
respecto o, quiza, no visualice claramente lo que significa un sistema
solidario donde los beneficios son universales para los que estan com-
prendidos, indistintamente de la cuantia de lo cotizado.

En este sentido es dable subrayar que, el criterio de universalidad
incluye los requerimientos especificos de los habilitados como posi-
bles demandantes de prestaciones dentro del sistema de pertenencia.
Si la discapacidad interviene en este proceso como factor limitante
del caracter de universalidad estamos frente a una situacion de gran
iniquidad.

Por otro lado es dable subrayar que, en bastantes oportunidades,
pareciera que la alternativa extrema de otorgar anticipadamente una
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pension a la invalidez es la primera solucion cuando deberia ser, insis-
timos, la ultima, después de haber agotado la instancia de un adecuado
proceso de habilitacion o rehabilitacion integral, donde la formacion o
readaptacion laboral tiene que figurar como prioridad absoluta. Desde
luego que hay personas con grave discapacidad, por ejemplo, mental o
que tienen asociados importantes problemas de conducta, por lo que las
estrategias, muy posiblemente, sean otras.

Notese, muy particularmente, las incidencias agregadas que impli-
can, esquematicamente, otorgar pensiones a la invalidez antes de haber
agotado otras posibilidades:

¢ al individuo se lo desalienta a intentar caminos adecuados y, ademas,
se lo incluye fuera de término, en un grupo que de por si ya sufre
menoscabo. En este sentido ha de evaluarse también el impacto psi-
cologico a mediano plazo y las implicancias de estar coadyuvando a
profundizar, quiza, situaciones de dependencia mayor;

e los que intervienen en el proceso encuentran facilmente la salida,
aunque sea la mas costosa (en todos los sentidos del término), entre-
viendo, probablemente, la posibilidad de dar rapidamente por solu-
cionado el caso;

e comunitariamente se refuerza la concepcion, por un lado, que con
el asistencialismo alcanza y, por el otro, que de los individuos con
deficiencias poco puede esperarse;

e contribuye al ejercicio demagdgico de la administracion de los recur-
sos de la comunidad;

e los sistemas de financiamiento social se resienten paralelamente por
dos vertientes:
= no hay o es incompleta la cotizacion por parte del beneficiario
= no contribuyen a través de impuestos al no producir bienes y ser-

vicios.

Permitasenos reiterar que, estas apreciaciones estan Unicamente
referidas al otorgamiento de pensiones por invalidez innecesariamente
anticipadas, por un criterio paternalista, menoscabando las posibilidades
de desarrollo de muchas personas con discapacidad.
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La educacion en general y la formacion laboral en particular
deben ser también herramientas para la vida independiente. Si
contrastamos esta afirmacién con las posibilidades reales de acceso
especifico, en igualdad de oportunidades, por parte de muchas personas
con discapacidad comprenderemos —en gran medida— las causas de su
actual desventaja socioecondmica.

Insistimos, a veces, la pension a la invalidez es la tangente de me-
noscabo socialmente aceptada. Al respecto recordemos que “asi como
las personas con discapacidad tienen derechos iguales, tienen también
obligaciones iguales. Las sociedades deben elevar el nivel de expectati-
vas en lo que respecta a personas con discapacidad y movilizar asi todos
sus recursos para el cambio social. Esto significa, entre otras cosas, que
a los jovenes con discapacidad se les han de ofrecer oportunidades de
carrera y formacién profesional y no pensiones de retiro prematuro o

asistencia publica”.!%

En las prolongadas crisis socioecondmicas con altas tasas de desem-
pleo, como bien las conocemos, la situacion de los menos capacitados
laboralmente es mucho mas grave; otro tanto sucede con el avance de la
tecnologia y especializacion, por lo que, una vez mas, la adecuada inver-
sion en educacion adquiere relevancia, inclusive la aplicada a sistemas
que propenden el desarrollo por separado. También recordemos que las
altas tasas inflacionarias, aunque traten de ser ocultas por los gobiernos
desleales con su pueblo, afectan principalmente a los asalariados y a los
que gozan de pensiones o retiros.

Entiéndase bien, no son los pases gratuitos u otras dadivas los
que favorecen la equiparacion de oportunidades, si lo son las alter-
nativas genuinas de generacion de ingresos y las asignaciones de los
sistemas de Seguridad Social que signifiquen la posibilidad de vivir
congruentemente con lo cotizado oportunamente.

1% Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafo 26. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.
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Por otro lado, las personas con graves o profundas discapaci-
dades mentales, las que tienen asociadas problemas de conducta y
algunas otras situaciones muy especificas, que cuantitativamente
son las menos, deben figurar en primer orden de las prioridades. En
estas circunstancias se debe establecer claramente los mecanismos
que garanticen los procesos que cada individuo requiera.

En bastantes oportunidades, es perfectamente justificable que los
sistemas de Seguridad Social respondan a la necesidad de algunas fa-
milias cotizantes a una ayuda personal para la atencion individual de
sujetos con discapacidad a su cargo como, por ejemplo, cuando poseen
un alto grado de dependencia.

En estos casos una asistencia domiciliaria en las horas de higieni-
zacion y alimentacion sera una alternativa de menor coste relativo y que
permitira, a veces, evitar la internalizacion o deterioro de la salud de
quienes tienen la responsabilidad primaria del individuo con deficiencia.
También puede estudiarse otras estrategias intermedias como los Cen-
tros de Dia para los que las opciones educativas o laborales no tengan
respuestas adecuadas.

En este orden de ideas, el transporte puerta a puerta puede ser una
solucion para bastantes familias, sobre todo mientras persistan las politi-
cas de desarrollo por separado, vehiculos publicos faltos de adaptaciones
para todo tipo de usuarios, etcétera.

En definitiva, contribuir a la normalizacion de las condiciones de
vida bajo todo aspecto, inclusive el econémico, es altamente rentable
tanto para el individuo como para la comunidad en su conjunto.

Por suerte, cada vez mas sistemas de Seguridad Social estan con-
templando estas opciones por ser conscientes de las ventajas de las mis-
mas y que el criterio de universalidad se cumple evitando confundirla
con la uniformidad, es decir brindando las prestaciones que cada afiliado
necesita de acuerdo a su situacion especifica.

Notese que estamos apelando a la racionalidad en el uso de los re-
cursos y no a la mera conmiseracion. En otras palabras “el estudio de
los aspectos econdmicos brinda, al que tiene paciencia para enfrentarse
a sus complejidades, la posibilidad de examinar cada tema desde mu-
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chos angulos. A veces, como cuando se contempla una imagen en un
espejo, la forma mas acertada de considerar algo es mirdndolo al revés.
La pregunta méas comun es: ‘;,podemos permitirnos el lujo de ofrecer
servicios de rehabilitacion?’, y, en cambio, no se pregunta tanto: ‘;Pode-
mos permitirnos el lujo de no ofrecer servicios de rehabilitacion?’. Los
investigadores de distintos paises han intentado considerar primero la
segunda pregunta y, de hecho, sus descubrimientos indican que el coste
de no ofrecer servicios de rehabilitacion equivale el valor de todos los
beneficios economicos a los que se renuncia”.'>’

Asimismo, es justo reconocer que algunos sistemas de Seguridad
Social tienden claramente a cumplir con sus objetivos fundamentales,
evitando actos discriminatorios al principio de universalidad.

Las actuales reflexiones atinentes a expandir y mejorar las cobertu-
ras nos indican que las perspectivas de corto plazo son plausibles.

Es necesario insistir

A nuestro entender, quienes formulan politicas para los sistemas de
Seguridad Social han de tener particularmente en cuenta los cuatro ejes
inexcusables referidos a la discapacidad:

= prevencion,

= habilitacion o rehabilitacion,

= equiparacion de oportunidades,
* mantenimiento.

Desde luego que dichas politicas deben estar enmarcadas en los
respectivos contextos locales pues, de lo que se trata es de lograr ecua-
nimidad y bajo ningun aspecto algun tipo de privilegio sectorial.

También es conveniente analizar las posibles acciones coordinadas
con otros sectores, tanto sean estatales como de iniciativa privada, que

" Naciones Unidas. Rehabilitacion for the Disabled: The Social and Economic Im-
plications of Investments for this Purpose. Apartado E. Nueva York, USA. 1977.
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favorezcan la optimizacion de los recursos y la normalizacion de las
condiciones de vida.

Asimismo ha de buscarse los mecanismos para que los destinatarios
de las prestaciones tengan acceso a niveles de participacion. Esta puede
ser tan dispar como las consultas a través de buzones de sugerencias
hasta la incorporacion de representantes de los beneficiarios a los orga-
nismos de consulta y en los de toma de decisiones.

En definitiva, es necesario generalizar la importancia de elaborar
taxativamente politicas atinentes enmarcadas en las de desarrollo so-
cioecondmico pues, en la actualidad, son infrecuentes los documentos
y experiencias en ese sentido. Es mas, muchas veces, ni siquiera estan
enunciadas las prioridades y reflejados especificamente los recursos en
los presupuestos. Entre otras, lo descrito permite la discrecionalidad co-
yuntural, propia de las politicas demagdgicas y clientelistas, y dificulta
cualquier tipo de evaluacion con base cientifica.

La plasticidad en la formulacién de estrategias y la diversidad de
alternativas ofrecidas favorece, entre otras, la atencidon personalizada,
es decir, la racionalidad en la inversion social.

“La complejidad de los elementos, la variabilidad de las situaciones,
la importancia de los objetivos implicados, la necesidad de utilizar en la
forma mas conveniente los recursos disponibles, la escasa disponibilidad
de éstos, la intima correlacion de los distintos sectores, han ido impo-
niendo de mas en mas, en los ultimos afos, la necesidad de programar,
de planificar el desarrollo econémico-social, y tenemos la impresion de
que no existen ya opositores a esta tendencia que consiste en el estudio
de la mejor forma de utilizar los recursos disponibles con el objeto de
obtener el mejor rendimiento en el estudio de las distintas alternativas,
a fin de escoger aquellas que prometen ser mas efectivas en relacion con
los objetivos fijados.

Esta programacion se efectia por medio de proyectos cuya técnica
constituye toda una especialidad, a la que tltimamente se le est4 conce-
diendo la importancia que realmente tiene. El estudio de estos proyectos
permite estimar las ventajas que se derivan de asignar ciertos recursos de
un pais a la produccion de determinados bienes o servicios y, asimismo,
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proyectar las modificaciones que esta inversion traerd en los restantes
sectores. La técnica de la programacion es, pues, indispensable a los dis-
tintos campos, y de ahi el extraordinario interés que los gobiernos y los
organismos internacionales estan dedicando a la formacion de técnicos.
El estudio de las tendencias futuras indica que el interés se intensificara,
ya que estas técnicas son imprescindibles si se quiere potencializar al
maximo los recursos humanos y materiales.

Es importante establecer, sin embargo, y los sanitaristas debemos te-
nerlo siempre en cuenta, que las técnicas de programacion no son llaves
magicas para ser aplicadas mecénica e indiscriminadamente en todos los
ambitos de todos los paises; por el contrario, requieren ductilidad para
ser aplicadas en cada sector y region en particular, de acuerdo con sus
caracteristicas. En ultima instancia, pues, el verdadero valor del proyecto

esta dado por la categoria que tengan sus autores”.!>

Y permitasenos agregar a estos parrafos escritos hace varias décadas
y de clara actualidad a pesar del tiempo transcurrido: en la participacion
de los beneficiarios de politicas, en las distintas instancias de planifica-
cion, estd uno de los factores principales del desarrollo comunitario.

Los cuatro ejes principales

Con relacion a la discapacidad, las Naciones Unidas, hace tiempo
sintetizd cabalmente las cuestiones principales para desarrollar progra-
mas tendientes a crear las condiciones que contribuyan a la vida plena.
Al respecto es dable recordar que:

Prevencion: “deben adoptarse medidas para detectar lo antes posible
los sintomas y sefales de deficiencia, seguidas inmediatamente de las
medidas curativas o correctoras necesarias que puedan evitar la discapa-
cidad o, por lo menos, producir reducciones apreciables de su gravedad,
y que puedan evitar asimismo que se conviertan en ciertos casos en
una condicion permanente. Para la deteccion temprana es importante

18 Sonis, Abraam. Salud, Medicina y Desarrollo Economico— Social. EUDEBA. Pa-
ginas 254 y 255. Buenos Aires, Argentina. Marzo de 1964.
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asegurar una educacion y orientacion adecuada de las familias y la
prestacion de asistencia técnica a las mismas por los servicios médicos

y sociales”.!®

Rehabilitacion: “los programas de rehabilitacion deben concebirse
de tal modo que permitan a las personas con deficiencias participar
en el disefio y la organizacion de los servicios que ellas y sus familias
consideren necesarios. El propio sistema debe proporcionar los proce-
dimientos para la participacion de las personas con discapacidad en la
adopcion de decisiones relativas a su rehabilitacion. En el caso de las
personas que no estén en condiciones de participar por si mismas de
forma adecuada en decisiones que afectan sus vidas (como lo son, por
ejemplo, las personas con deficiencias mentales graves), sus familiares,
o representantes designados con arreglo a la ley, deberan participar en

la planificacion y en la adopcion de decisiones™.'®

Equiparacion de oportunidades: “el principio de la igualdad de
derechos entre las personas con y sin discapacidad significa que las
necesidades de todo individuo son de la misma importancia, que estas
necesidades deben constituir la base de la planificacion social y que
todos los recursos deben emplearse de tal manera que garanticen una
oportunidad igual de participacion a cada individuo. Todas las politicas
relativas a la discapacidad deben asegurar el acceso de las personas con
discapacidad a todos los servicios de la comunidad”.!¢!

19 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafo 14. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.

1 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Acciéon Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafo 24. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.

11 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafo 25. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.
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Por lo tanto, al procurar elaborar politicas ecudnimes debe tenerse
particularmente en cuenta estos aspectos. Es mas, ha de concebirselos
como tres partes insustituibles de un todo e inexcusable en el accionar
congruente con los principios sustentados en la Declaracién Universal
de Derechos Humanos.

Prevencion

En la actualidad, gran parte de las causas que producen deficiencias
son evitables o, por lo menos, detectables tempranamente. Pudiéndose, si
se interviene inmediatamente con los recursos necesarios, en bastantes
oportunidades, menguar sus consecuencias.

Quiza, el elemento globalmente determinante sea la conciencia
individual y comunitaria de la prevencion. Es decir, podemos mejorar
las normativas y controles, por ejemplo, en el transito vehicular pero si
los conductores no respetan las medidas de seguridad aunque nadie los
observe, los indices de accidentes poco disminuiran.

Otro tanto podemos afirmar de las rutinas médicas y pesquisas
periodicas claramente establecidas con rigor cientifico. ;Sera posible
que en el corto plazo los sistemas de Seguridad Social incluyan taxati-
vamente programas de prevencion como uno de los aspectos principales
de las politicas de bienestar general?

Sin duda no esté de mas reiterar que las inversiones en prevencion
de morbilidades y accidentes es una de las formas mas rentables de em-
pleo de los recursos de los sistemas de Seguridad Social.

En otra palabras “José Bleger nos dice que la complejidad de la vida
y de las organizaciones creadas para defender la vida del hombre y fa-
cilitar su bienestar, como parte inseparable de la salud, han llegado a la
cabal comprension de que la medicina para ser realmente efectiva en el
sentido promocional de la salud y el bienestar, debe adoptar una franca

actitud preventiva”.'s2

192 Capitulo VI, apartado: Rehabilitacion y beneficios de produccion.
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A nuestro entender, por lo menos en América Latina, las cuestiones
referidas a la prevencion de deficiencias deben ser llevadas al plano de
la discusion politica pues, si se quedan en el reducido d&mbito de los es-
pecialistas es probable que aun reste mucho tiempo para que las medidas
adecuadas para su pleno desarrollo se ejecuten comprensivamente. Es
decir, es preciso pasar de la instancia declamatoria de la importancia de
la prevencion al, por ejemplo, debate parlamentario.

Sin duda que es posible esta linea de trabajo, por lo que la inclusién
de la perspectiva politica dara al anélisis mayores posibilidades de en-
contrar renovados causes de viabilidad.

Habilitacion y rehabilitacion

En los ultimos afios algunos sistemas de Seguridad Social o sectores
de los mismos, han comenzado a reconocer como parte de su incum-
bencia las prestaciones referidas a la habilitacion y rehabilitacion. En
muchas oportunidades a raiz de firmes planteos efectuados por indivi-
duos o grupos directamente interesados, demostrando una vez mas la
importancia de la participacion ciudadana.

Quiza por el origen sectorial de algunas demandas y la falta de
politicas o estabilidad de éstas, hace que frecuentemente observemos
significativas incongruencias que se reflejan, por ejemplo, en dispares
criterios para evaluar lo que, en definitiva, es una sola cuestion aunque
tenga tantas facetas como situaciones personales existan. En otras pala-
bras, el derecho a la habilitacion o rehabilitacion es uno, que se ejerce a
partir de los requerimientos personales especificos y nunca en el artificio
de tratar de ajustarse indiscriminadamente a canones genéricos que rara
vez coinciden con lo que necesita cada individuo como tal.

Por otro lado, es bien sabido que los datos cualicuantitativos atinen-
tes a la situacion de las personas con discapacidad son altamente escasos
aunque, al respecto, conocemos algunos esfuerzos para recabar determi-
nada informacion relevante, inclusive referida a la Seguridad Social.

En este sentido daremos un gran paso si todos los sistemas de Segu-
ridad Social, por lo menos, implementaran servicios estadisticos que les
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permitiera elaborar y ejecutar politicas activas y alcanzar competentes
niveles de control de gestion, incluyendo indicadores que justiprecien
cabalmente las demandas insatisfechas.

Asimismo, es nuestra opinion que es necesario también reiterar, con
peculiar fuerza, la importancia de los principios que sustentan claramen-
te la racionalidad de la inversion en la habilitacion o rehabilitacion de
los individuos con deficiencia.

Al respecto tengamos presente que “las investigaciones realizadas
demuestran que es posible enfocar de varias maneras el tema de los
beneficios de produccion promovidos por la rehabilitacion. El enfoque
adoptado y los beneficios que se sefalan dependeran de la estructura de
la actividad de rehabilitacion de cada pais, asi como de todo el modelo
de servicios sociales y de desarrollo econémico. Los métodos, defi-
niciones y presupuestos de cada estudio se convierten en otras tantas
variables que pueden cambiar los resultados.

En general, la rehabilitacion de los discapacitados puede suponer un
aumento de la produccion nacional gracias a:

La persona discapacitada concreta, que experimenta un aumento en
los ingresos obtenidos a lo largo de toda su vida, y una reduccién en la
pérdida de ingresos como consecuencia de la discapacidad. Este efecto
se extiende a la familia de los discapacitados.

La institucion rehabilitadora, la Seguridad Social o el organismo de
asistencia social que pueden experimentar una reduccion de los pagos
de transferencia y un reembolso del impuesto sobre la renta a los orga-
nismos gubernamentales.

La sociedad en general que consigue mayor nimero de bienes y
servicios como consecuencia de la productividad de los trabajadores
discapacitados™.'®

163 Manteiga de Rodriguez, Maria Isabel. Funcion del Trabajo Social en el Sistema de
Obras Sociales. Anales Ciencias Politicas y Sociales. Numero 28. Universidad Nacional de
Cuyo, Facultad de Ciencias Politicas y Sociales. Pagina 150. Mendoza, Provincia de Mendoza,
Argentina. Diciembre de 1987.
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Equiparacion de oportunidades

Probablemente para algunos les resulte extrafio incluir la equipa-
racion de oportunidades en el debate sobre la Seguridad Social. Para
otros, sobre todo quienes tienen alguna discapacidad, puede significar
un cambio radical en sus condiciones de vida ya que, en definitiva, de
eso se trata, es decir, la existencia lo mas plenamente posible mas alla
de las contingencias.

A nuestro entender aqui es conveniente hacer una distincion acla-
rando que ésta en nada implica, por ejemplo, etapas consecutivas o inde-
pendientes pues, tan solo son como dos cristales de un mismo prisma:

= que la discapacidad en si no sea motivo de discriminacion en
cuanto al acceso a las prestaciones de los sistemas de Seguridad
Social de pertenencia;

= que las prestaciones de los sistemas de Seguridad Social incluyan
las que puedan contribuir a desarrollar una vida independiente.

Indudablemente que esta concepcion significa una vuelta de tuerca,
quizé impensable no hace tanto tiempo.

La normalizacion de las condiciones de vida es todavia, en muchas
areas geograficas y en muchas mentes, una cuestion mas que incipiente,
desde luego que observable si desbrozamos los discursos voluntaristas
donde se insiste en que la segregacion favorece la integracion, sin im-
portar mucho la flagrante contradiccion.

Es decir, “estamos, por lo demas, ante una innovacion revolucionaria
en el sector de la politica social concerniente a las discapacidades, en
cuanto que se nos propone un nuevo objeto y un nuevo objetivo. El cami-
no, el método conductor en el campo de nuestro interés venia siendo la
rehabilitacion del sujeto con deficiencias; se trataba de arreglar y dotar a
su barco lo mejor que fuera posible para que afrontara la navegacion por el
pi¢lago de la vida social. En la recamara de la conciencia y en la practica
se albergaba la reserva de que para un gran niumero de casos resultaria ne-
cesario arbitrar un espacio ad hoc, un estanque sin olas. Ahora, en cambio
y segun lo que yo entiendo, se nos dice que, ademads de reparar y preparar
los barcos, es necesario acondicionar y controlar la mar océana.
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Se trata de un empeflo que pareciera sobrehumano, si no fuera
porque es una mera aplicacion de la obra secular y universal —nunca
acabada, ni siquiera segura— de humanizacioén del mundo y de las rela-
ciones sociales. Seguramente que por esta circunstancia de coherencia
la funcion —objetivo de equiparacion de oportunidades— accesibilidad
no va a encontrar oposiciones de entidad, pero ello no significa que no
se produzcan resistencias. En primer lugar, habré que contar con la iner-
cia mental; tal vez sea muestra de ello, salvo que lo imputemos al mero
oportunismo, el uso impropio de la terminologia especifica de referencia
para intitular trabajos e identificar actividades nada especificas, en lo
que ya han incurrido nada menos que Rehabilitacién Internacional y
Naciones Unidas. Pero, sobre todo, es de prever la resistencia pasiva o,
al menos, el vacio por parte de las personas y entidades dedicadas a los
asuntos y cometidos especificos de la discapacidad; la nueva linea de
accion vendra a exigir cambios de tacticas y técnicas en los tradicionales
y, ademas, les restara protagonismo.

Por cierto que este nuevo tajo es inmenso, universal casi. Todos los
medios de desenvolvimiento del hombre son susceptibles de discriminar
oportunidades y son, por ello, potenciales objetos de la accidon pro ac-
cesibilidad. La equiparacion de oportunidades —accesibilidad, por otra
parte, es una funcion— objetivo no privativo del area de la discapacidad,
sino que puede y debe ser reivindicado desde otros espacios de la des-
ventaja social, digdmoslo de esta manera convencional; en rigor, se trata
de un asunto de interés general”.!®*

Mantenimiento

Hay individuos con deficiencia que necesitan a lo largo de toda su
vida algtn tipo de soporte, complemento, asistencia, etcétera. Muchas
veces, esta cuestion es erroneamente incluida en el concepto de habili-
tacion o rehabilitacion dejando de lado que esos procesos, entre otras
caracteristicas, son acotados en el tiempo.

164 Casado, Demetrio. Panoramica de la Discapacidad. Intress. Paginas 132 y 133,
Barcelona, Espafia. Febrero de 1991.
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El contar o no con ese elemento coadyuvante marca claramente
la calidad de vida en el sentido mas extenso del término. Ademas son
cuestiones que potencializan otras muchas alternativas, casi siempre las
mas importantes y que hace a un sistema justo.

Pongamos por ejemplo, el acceder a un pulmotor o respirador por-
tatil le significa a quien lo necesita un rango de independencia impor-
tantisimo; la autonomia contribuira, llegado al caso, a una participacion
comunitaria activa que puede intervenir en mucho en la auto realizacion
y en aportes a la sociedad, quiz4, impensables de otra manera.

Queda claro que el acceso al empleo cotidiano de la tecnologia ade-
cuada no es parte de la habilitacion o rehabilitacion, pero si la consuma
positivamente.

Muchas veces, por la inexistencia en los sistemas de Seguridad So-
cial de la prevision de un servicio de mantenimiento de las condiciones
de vida para algunas personas con discapacidad, no pueden acceder a
determinados beneficios o es necesario alcanzarlos por via de excep-
cion, cuando deberia ser un derecho claramente estipulado. En otras
oportunidades, es necesario apelar a la buena voluntad del responsable
del otorgamiento o al empleo de eufemismos administrativos para poder
encuadrar lo solicitado.

Palabras finales

Hace cinco siglos surgio una nueva concepcion referida a las politi-
cas sociales que contribuy¢ al inicio del quiebre del asistencialismo que
aun hoy persiste.

Su joven autor tuvo que idear la tierra que no existe para poder
desarrollar su propuesta y la ubico en una isla de América, en la espe-
ranza que, en el continente en ese entonces sin nombre, era posible la
generalizacion de la equiparacion de oportunidades, inclusive, desde
luego, para las personas con discapacidad.

Uno de los secretos del bienestar general de la poblacion de la tierra
que no existe era que “tienen pocas leyes pues para un pueblo instruido y
organizado asi muy pocas basta. (...) Pues ;para qué sirven los tratados?
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(dicen). (...) Y quien no tiene consideracion por la naturaleza ;pensais
que se preocuparan por las palabras?”.!%’

La tierra que no existe es también el “plan, proyecto, doctrina o
sistema halagiiefo, pero irrealizable”.'6

La tierra que no existe es posible construirla si logramos reunir
los recursos y voluntades para zarpar, cuantas veces sea necesario, del
Puerto de Palos o de donde sea. Eso si, la perseverancia en el cometido
decidira o no si en algun amanecer los mas necesitados avistaran que
estan llegando /la tierra que no existe, es decir, a la Utopia.

Los funcionarios, especialistas, dirigentes obreros y empresariales,
politicos, etcétera deben reconocer que, hoy en dia, es frecuente que los
sistemas de Seguridad Social cubren muy parcialmente los requerimien-
tos de muchas personas con discapacidad.

Asimismo, las asociaciones que se ocupan de las personas con dis-
capacidad han de priorizar esta cuestion e incluirla taxativamente en su
accionar cotidiano en defensa de los derechos mas elementales.

Quienes formulen politicas de desarrollo humano integrales deben
incorporar a la Seguridad Social como un elemento principal pues asi,
entre otras, lograran una base sustentable para los individuos y la co-
munidad en general.

En los ultimos afios hemos avanzado en algunos aspectos pero el
bregar por la equiparacion de oportunidades estd lejos de haber con-
cluido. Las entidades que se ocupan de las personas con discapacidad
todavia tienen un cometido que cumplir: colaborar con la sociedad en
general en el proceso de eliminacion de toda forma de discriminacion.

Bernard Shaw (1856-1950) expreso: “Hay hombres que miran la rea-
lidad tal cual es y se preguntan por qué; hay otros que la miran tal como
deberia ser y se dicen: por qué no”. La disyuntiva esta planteada.

1% More, Thomas. Utopia. Ediciones Orbis. Paginas 168 y 169. Buenos Aires, Argentina.
Mayo de 1984.

1% Real Academia Espafiola. Diccionario de la Lengua Espaiiola. Decimonovena Edi-
cion. Pagina 1316. Madrid, Espafia. 1970.



CAPITULO XI
EL TRABAJO SOCIAL

“Donde falta justicia no puede haber solidaridad; sembran-
do la una se cosecha la otra. Gobernar un pueblo no es igualar
a sus componentes, ni sacrificar alguna parte en beneficio de
otras: es propender hacia un equilibrio que favorece la unidad
funcional, desenvolviendo la solidaridad entre las partes, que
son heterogéneas sin ser antagonicas. La heterogeneidad es na-
tural, por la diferencia de aptitudes y de tendencias humanas; y
es provechosa, porque engendra las desigualdades necesarias
para las multiples funciones de la vida social. Siendo naturales,
las desigualdades no pueden suprimirse; ni convendria suprimir-
las aunque se pudiese. La solidaridad consiste en equilibrarlas,
creando la igualdad ante el derecho, para que todas las des-
igualdades puedan desenvolverse integramente en beneficio de
la sociedad """

Jost INGENIEROS
(1877-1925)

La preocupacion social por las personas con discapacidad se remon-
ta a épocas pretéritas y su desarrollo ha ido evolucionando de formas
bien dispares.

Desde lo mitico a la equiparacion de oportunidades el trayecto
recorrido es de significativa importancia pero, en el tercer milenio de
nuestra era, es necesario consolidar el actual proceso, sobre todo contra-
rrestando las atn vigentes perspectivas paternalistas, a partir de una
concepcion adulta superadora de los estereotipos que, en el intento de
ayudar, puede menoscabar.

Muy esquemadticamente, es dable observar grandes etapas referidas
a las personas con discapacidad que, sintéticamente, son:

17 Ingenieros, José. Las fuerzas morales. Editorial Losada. Segunda Edicion. Pagina
38. Buenos Aires, Argentina. 27 de agosto de 1965.
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= prehistoria;

= interés médico;

= preocupacion educativa;

= focalizacion social;

= injerencia politica y comunitaria de los involucrados.

Desde luego que desalentamos una interpretacion meramente li-
neal pues, los procesos estan profundamente imbricados los unos con
los otros y las luces y sombras se suceden continuamente, variando en
las diversas geograficas como, a veces, las podemos hallar implicitas
en situaciones culturales, religiosas, politicas, econdmicas, etcétera, de
envergadura mas amplia.

Hoy en dia no cabe duda que, como lo expresara Eric Hobsbawm,
“los sistemas democraticos no pueden funcionar si no existe un consenso
basico entre la gran mayoria de los ciudadanos acerca de la aceptacion
de su estado y de su sistema social o, cuando menos, una disposicion a
negociar para llegar a soluciones de compromiso. (...)

No sabemos a donde vamos, sino tan solo que la historia nos ha lle-
vado hasta este punto (...) y por qué. Sin embargo, una cosa esta clara:
si la humanidad ha de tener futuro, no sera prolongando el pasado o el
presente. Si intentamos construir el tercer milenio sobre estas bases, fra-
casaremos. Y el precio del fracaso, esto es, la alternativa a una sociedad
transformada, es la oscuridad”.'®

Asimismo, la profesion que hoy denominamos Trabajo Social tam-
bién fue desarrollandose desde su ecléctico inicio hasta la actualidad,
en que estd alcanzando una en nada desdenable relevancia cientifica.
También, en algunos casos, ese ejercicio profesional contribuye a ser
vehiculo de poder comunitario y partidario.

Pero, curiosamente, en bastantes oportunidades, las experiencias
laborales de trabajadores sociales con respecto a la equiparacion de
oportunidades de las personas con discapacidad son, relativamente, in-
frecuentes aunque, en los ultimos afios, evidenciamos algunas incipien-

1% Hobsbawm, Eric. Historia del Siglo XX. Grijalbo Mondadori. Tercera reimpresion de
la Primera edicion. Paginas 142 y 576. Buenos Aires, Argentina. Mayo de 1999.



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 239

tes modificaciones en esta situacion. Al respecto téngase en cuenta que
no estamos incluyendo las actividades voluntarias y emprendimientos
donde no se ejerza profesionalmente. Tampoco estamos teniendo en
cuenta aqui a los que trabajan en actividades segregadas.

Algunos antecedentes

Desde los primeros documentos, a través de interesantes testimo-
nios, encontramos referencias explicitas a las personas con discapacidad.
Uno de los ejemplos mas remotos lo hallamos en los inicios de la legis-

lacion: “Maldito quien lleve al ciego fuera de su camino™.'®®

Entre los helénicos, el paterfamilia tenia el derecho a exponer a sus
hijos recién nacidos con alguna discapacidad. De esta costumbre de ex-
poner en sitios apartados para que murieran surge la denominacion nifo
exposito, para referirse a los que eran abandonados por sus padres.

Con las reformas politicas de Pericles (495 a.C.—429 a.C.) se incluyd
una subvencion a las personas con deficiencias visuales.

A través del diaconado los primeros cristianos involucraron a las
personas con discapacidad dentro de sus tareas de asistencia material al
necesitado, dando origen a lo que, hasta el presente, se denomina obras
de caridad. Aunque eran rechazados para ser sacerdotes.

Mucho mas tarde, religiosos catdlicos crean los lazaretos que, ini-
cialmente estaban destinados Unicamente a individuos con lepra que,
como es sabido, es una enfermedad que puede provocar discapacidad.

Con respecto a la Edad Media Nilda Guglielmi expresa: “el partido
dominante y los gremios tenian a su cargo la tarea de aportar el dinero
destinado a la caridad publica. Pero el monto que se recogia siempre
era escaso. La suma fijada con tal destino en 1289 se mantuvo sin mo-
dificaciones durante cincuenta afios, a pesar del 16gico aumento de las
necesidades. Ademas, las sumas determinadas no se distribuian entre
los necesitados que requiriesen auxilio de las autoridades; en su mayor

1 PDeuteronomio. Versiculo 18, Capitulo 27. BAC. Madrid, Espaiia. 11 de marzo de
1967.
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parte se destinaba a los hospitales. También algunos gremios sostu-
vieron obras pias por si mismos. Asi, por ejemplo, el arte de Calimala
proveia a la opera San Giovanni. No eran estas obras —propias de cada
gremio— demasiado ricas, pues la mencionada sélo alimentaba a treinta
pobres. (...)

Entre los pobres que vivian de la mendicidad se contaban ciegos en
gran nimero. Los Ordinamenti di guustiza determinaron que fueran
expulsados de la ciudad. No podian habitar ni en Florencia ni en los su-
burbios, a menos de encontrarse a media milla. Solo fueron perdonados
quienes habian sido cegados por motivos politicos, naturalmente los
ciegos del partido giielfo.

La actitud frente al pobre —aunque en apariencia siempre se basara
en los preceptos evangélicos— fue haciéndose cada vez mas rigurosa. Los
pobres o, mejor, los miserables, circunstanciales o no, fueron tratados
duramente por las autoridades en tiempos dificiles, sobre todo de esca-
sez de alimento. Sobre ellos recayd orden de expulsion no bien la falta
de grano o de aprovisionamiento de cualquier especie se hacia sentir. Se
los expulsaba como ‘bocas inttiles’, haciendo pesar respecto de ellos un
criterio cada vez mas utilitario.

El cédigo llamado del Biadaiuolo presenta a los pobres expulsados
de Siena acogidos por Florencia.

Estos pobres, estos inutiles, eran tratados mas duramente atin cuan-
do eran extranjeros”.'”°

Es interesante anotar que, a veces, esas practicas de la Edad Media,
de alguna manera, subsisten en el Siglo XXI como, por ejemplo, los
amigos del poder, la diferenciacion discriminatoria por lugar de origen,
las medidas de ajuste econdmico afectando a los pobres extremos en el
alimento de subsistencia, etcétera.

A nuestro entender, en “De Subventione Pauperum” y, quizad en
“Utopia”, es decir a inicios del siglo XVI, podemos encontrar la linea
de quiebre en la concepcion imperante en Europa (que los gobernantes

170 Guglielmi, Nilda. Marginalidad en la Edad Media. Editorial Biblos. Segunda edi-
cion. Paginas 90 y 91. Buenos Aires, Argentina. 1998.
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procuraron que no llegara a América), con lo que hoy podriamos deno-
minar politicas de desarrollo humano incluyendo, desde luego, a los
individuos con deficiencia: “Hasta aqui dije lo que debe hacer cada uno
en particular; en adelante diré lo que debe hacer la ciudad como colecti-
vidad y su gobernador, que es en ella lo que el alma es en el cuerpo. El
alma no vivifica solamente una u otra parte del cuerpo, sino el cuerpo
todo; asi también para el magistrado que le rige ninguna cosa en aque-
lla colectividad debe quedar descuidada. Los que se ocupan sélo de los
ricos, con menosprecio de los pobres, hacen lo mismo que aquel médico
que creyera que no se debe subvenir con remedios las dolencias de las
manos y de los pies, porque estan lejos del corazon”!”' “A los indigenas
se les ha de preguntar si saben algtin oficio. Los que no saben ninguno,
si tuvieren edad proporcionada, se les ha de instruir en aquél para el cual
sintieren mayor propension, siempre que sea posible, y si no, en algun
otro analogo; por manera que el que no supiese coser vestidos, cosa
polainas, botines y calzas. Pero si fuere ya algo alcanzado de dias o de
ingenio demasiado tardo, enséfiesele algun oficio mas facil y, en tltimo
termino, el que cualquiera puede aprender en pocos dias, como cavar,
sacar agua, llevar algo a cuestas, hacer portes con un pequefio carro,
acompafiar al magistrado, traer mensajes, recados y cartas, gobernar
caballos de alquiler”.!?

En esta muy rapida resefia no podemos dejar de mencionar, por lo
menos, a Vicente de Paul (1576-1660) y Federico Ozanam (1813-1853)
que procuraron, en sus respectivas épocas y con metodologicas especi-
ficas, mejorar las condiciones de vida, entre otros, de las personas con
discapacidad. Algunas de las obras de Victor Hugo y Emilio Zol4 retra-
tan, con particular claridad, la situacién imperante en esos afios.

La preocupacion, luego de la batalla de Solferino, de Enrique Du-
nant, por los invalidos de guerra y los heridos en general marca otro hito
importante en la asistencia social de las personas con discapacidad.

"'Vives, Juan Luis. Del socorro de los pobres. Editorial hacer. Paginas 145 y 146. Bar-
celona, Espaifia. Abril de 1992.

12Vives, Juan Luis. Del socorro de los pobres. Editorial hacer. Pagina 159. Barcelona,
Espafia. Abril de 1992.
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Para concluir y retrocediendo un poco en el tiempo, transcribimos
las cuestiones basicas que rigieron, hace un siglo, a la londinense Cha-
rity Organization Society que, ademas de sistematizar su labor, fue una
institucion pionera en la formacion de lo que hoy denominamos traba-
jador social.

“1) Cada caso sera objeto de una encuesta escrita.

1. Esta encuesta serd presentada a una comision que decidira las medi-
das que deban tomarse.

2. No se daran socorros temporales sino una ayuda metddica y prolon-
gada hasta que el individuo o la familia vuelvan a sus condiciones
normales.

3. El asistido sera el agente de su propia readaptacion, como también
sus parientes, vecinos y amigos.

4. Se solicitara ayuda de instituciones adecuadas a favor del asistido.

5. Los agentes de estas obras recibiran instrucciones generales escritas
y se formaran por medio de lecturas y de estadas practicas.

6. Las instituciones de caridad enviaran la lista de sus asistidos para
formar un fichero central con objeto de evitar abusos y repeticiones
de encuestas.

7. Se formara un repertorio de obras de beneficencia que permita orga-
nizarlas convenientemente”.'”?

Notese como ya esta presente lo que en el Siglo XX Mary Rich-
mond denominara cliente, el concepto de informe socio ambiental
y la necesidad de contar con registros unificados de demandantes e
instituciones prestadoras de servicios.

Pero permitasenos circunscribirnos particularmente a tres cuestiones
ya planteadas, insistimos, en los albores del trabajo social profesional:

173 Ugarte, Valentina Maidagan de. Manual de Servicio Social. Editorial Juridica de
Chile. Paginas 106 y 107. Santiago de Chile, Chile. 1962.
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= ¢l objetivo es lograr la normalizacion (“condiciones normales”),
es decir, la habilitacion o rehabilitacion a través de “una ayuda
metddica y prolongada”, desdefiando los “socorros temporales”
como principal alternativa propia de las politicas asistencialistas.
(Punto 3);

= ¢l individuo es “el agente de su propia” habilitacion o rehabilita-
cién, involucrando en el proceso a su contexto familiar y social
inmediato. (Punto 4);

= Jas instancias naturales son las que tienen que intervenir, por lo
que, el que detecta la situacion guiard, coordinard, etcétera, segun
sea menester. (Punto 5).

,Mutis por el foro?

Hoy en dia en América Latina, a pesar de los abundantes anteceden-
tes historicos, si nos detenemos a analizar los contenidos de los Planes
de Estudio de los centros terciarios de formacion profesional de trabaja-
dores sociales, observaremos que, frecuentemente, la discapacidad esta
ausente, es meramente enunciada o la incluyen como sujeto de estudio
descontextualizado de los demas; mucho menos las cuestiones referidas
a la vida independiente y al ejercicio activo de la ciudadania.

Desde luego que no nos estamos refiriendo a algunos datos infor-
mativos como pueden ser las etimologias, clasificaciones, incidencia
demografica, etcétera, sino, sobre todo, al fendmeno aberrante que se
puede evidenciar tanto familiar como comunitariamente: la discrimina-
cion. Muchas veces la formacion profesional se focaliza en concebir al
individuo con discapacidad como sujeto al que siempre hay que ayudar
en vez de centralizar la atencion en la inclusion social como un derecho
primario.

Por cierto que esta cuestion se reitera en otras profesiones como las
relacionadas con el derecho, sociologia, psicologia, periodismo, etcétera.

Por supuesto que este raro silencio se reproduce en mucha de la bi-
bliografia principal que acceden los estudiantes de Trabajo Social y otro
tanto sucede en bastantes de los encuentros cientificos de la profesion.
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Cabe destacar que la inversa también es notoria, es decir, reuniones
equivalentes a las anteriores, donde el tema central es la discapacidad
rara vez es incluido tematicamente el trabajador social y su actividad
profesional. Desde luego que hay situaciones inversas a las senaladas
que alientan muy positivamente.

Sin duda estos silencios son asiduos. Al respecto hemos hallado
importantes oficinas centrales cuya mision es ocuparse de certificar la
discapacidad, canalizar subsidios, favorecer proyectos de desarrollo,
etcétera, que no cuentan en su equipo profesional operativo con ningun
trabajador social. Otro tanto sucede en, por lo menos varios paises de
América Latina, ya que en las respectivas reparticiones del méximo ni-
vel, cuyo cometido excluyente son las personas con discapacidad, como
si la perspectiva cientifica de un trabajador social no fuera relevante o
su tarea se debe limitar a los organismos que, directa o indirectamente,
subsidian. Un ejemplo positivo lo podemos encontrar en los organismos
de viviendas publicas donde, por lo general, se desempefian trabajadores
sociales y los tramites referidos al otorgamiento de soluciones habita-
cionales incluyen la atencion de personas con discapacidad.

También, hace un tiempo, hemos tenido oportunidad de analizar
en la sede de la principal Universidad de un pais de la Region, con los
responsables de la carrera de Servicio Social, la posibilidad de incluir
en los Seminarios de practica de campo a cuestiones que involucren a
personas con discapacidad pues era una cuestion ausente.

Otra excepcion significativa pueden ser los gabinetes de las escuelas
especiales y los organismos publicos dedicados exclusivamente a esta
cuestion pero que, en definitiva, estaria corroborando el peso especifico
las politicas de desarrollo por separado.

Es dable explicitar que estos comentarios surgen de la experiencia
cotidiana de quien los afirma y que, bajo ninglin concepto, busca alzar
el dedo acusador de los adoctrinadores pues, tan solo, es un intento de
contribuir a la reflexion que permita favorecer, cuando sea menester, la
incorporacion de aspectos atinentes a las personas con discapacidad que,
en definitiva, coadyuven al desarrollo de la labor profesional y, por ende,
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al bregar por la equiparacion de oportunidades. Y permitasenos insistir,
lo sefialado aqui quiza es todavia mas acuciante en otras profesiones.

Asimismo, es importante tener en cuenta que esta cuestion se ins-
cribe en la siempre vigente discusion general sobre el rol profesional, la
situacion comunitaria actual en que nos toca actuar y, fundamentalmen-
te, la condicion humana, a veces arteramente distorsionada en solapadas
expresiones de menoscabo.

Por otro lado es dable senalar que lo aqui expuesto es reconocido
por una parte de los propios profesionales como, por caso, “la realidad
socioecondmica de nuestro pais y su consecuente incidencia cultural e
ideoldgica, requiere de una constante revision de nuestra labor en terre-
no, como Trabajadores Sociales.

En particular, la problematica de la discapacidad no ha sido anali-
zada especificamente como campo del Servicio Social, a pesar de que
muchos profesionales desarrollamos nuestra labor en esta area”.!”

Quiza, como parte de las consecuencias de este aparente cono de
sombra, la labor de quienes desde el Trabajo Social procuran, con su
ciencia, un desarrollo integral, incluyendo en su cometido a personas
con discapacidad, queda desdibujada entre los claros oscuros del mosai-
co cada vez mas complejo de lo que denominamos, con cierta esperanza
implicita: vida diaria.

Pero el fendmeno descrito no es unidireccional pues, los individuos
con deficiencia o sus padres, llegado el caso, rara vez observan en el
trabajador social al profesional que puede contribuir, de alguna manera,
por ejemplo, al desarrollo de la vida independiente.

La preponderancia social de los maestros especiales es tal que,
ante los mas dispares proyectos como cooperativas, talleres de produc-
cion, uso de los medios de comunicacion social, etcétera, son requeri-
dos, casi siempre, en primer lugar y, a veces, en forma excluyente. El
binomio persona con discapacidad-maestro especial se extrapola fuera
de las aulas, convirtiéndose, en algunos casos, en un claro indicador de

174 Lamela, Stella Maris. I Taller Provincial sobre: “Discapacidad y Trabajo Social”.
Consejo Provincial del Discapacitado y Colegio de Asistentes Sociales Alto Valle II. Mimio-
grafiado. Pagina 1. Allen, Provincia de Rio Negro, Argentina. Abril de 1993.



246 ALEJANDRO ROJO VIVOT

distorsion en el cumplimiento de los objetivos basicos escolares y en las
respectivas habilidades profesionales especificas.

Es mas, las entidades que se ocupan especificamente de las perso-
nas con discapacidad infrecuentemente buscan coordinar esfuerzos con
los Colegios o Asociaciones de los Trabajadores Sociales ni observan
la importancia de incorporar en sus respectivos equipos a quienes ejer-
cen esta profesion.

Asimismo, es interesante sefialar aqui que gran parte de la poblacion
tiene bastante desdibujada la funcion del trabajador social, inclusive
quienes pueden afirmar con cierta precision las competencias laborales
de los sociologos, psicologos o antropologos. En este sentido, las perso-
nas con discapacidad no escapan a las generalidades de la ley.

A nuestro entender, quienes conducen agrupaciones profesionales
y, desde luego, todos sus integrantes o quienes poseen responsabili-
dades en areas de desarrollo social deben procurar encontrar algunas
estrategias de corto plazo conducentes a clarificar esta cuestion que, de
darse, permitira, en varios aspectos, interesantes perspectivas, inclusive
laborales.

Quiz4, una pista del rol ecudnime que podrian aportar, muy particu-
larmente, los trabajadores sociales al logro pleno de la equiparacion de
oportunidades de todas las personas con discapacidad sea tener presente
que: “cuando el principio de integracion se utiliza para realizar los pro-
gramas de promocion de la comunidad o la region, se malinterpreta el
querer traducir la accion integral por actividad y promocion de todos los
ordenes y aspectos de la comunidad, sin dejar fuera ninguno. La accién
integral debia interpretarse no en el sentido de promocion en el todo,
sino en el menor numero de elementos, en los que, por sus relaciones con
el todo, provoque una serie de cambios de cadena”.'”

Probablemente, de modificarse las asiduas y extendidas politicas
asistencialistas referidas a las personas con discapacidad y su focaliza-
cion principal en planes de desarrollo por separado, muchos trabajado-
res sociales observaran con mayor interés su participacion profesional en

175 Arciniega, Ricardo Pozas. El desarrollo de la comunidad. Universidad Nacional
Autoénoma de México. Segunda Edicion. Pagina 40. México, México. 1964.
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el arduo quehacer que procura la generalizacion de la normalizacién de
las condiciones de vida de todos los individuos con deficiencias.

También son muy alentadores los encuentros cientificos que retnen
a los profesionales donde se analiza especificamente este asunto y que,
en principio, rapidamente puede ser revertido.

En ese sentido la peruana Margarita Rozas expresé con respecto a
su profesion que “hay un retraso en la produccion de conocimiento del
Trabajo Social respecto a las ciencias sociales que no le permite un im-
pacto satisfactorio del estudio de las problematicas que tradicionalmente
concertaban su atencion. Muchas de estas problematicas constituyen
objetos de intervencion profesional y, paradodjicamente, las Ciencias
Sociales vienen ocupandose de ellas.

La naturaleza contradictoria de la profesion en el marco del Esta-
do lo llevd a extremos antiestatistas y de adaptacion plena, situacion
que no le ha permitido capitalizar la informacion como produccion de
conocimiento que le posibilite mejorar sus formas de interpretacion e
intervencion, generando estrategias de incidencia en las decisiones mas
inmediatas. Si ello ocurrio, se trata de experiencias personales que no
han generado efectos mas colectivos y de mayor significancia.

Parece importante rescatar la preocupacion de la produccion del
conocimiento en Trabajo Social, la comprension de que de ella se tiene
como el saber que se va adquiriendo respecto de las condiciones so-
cioecondémicas y culturales de los individuos y grupos sociales con los
cuales se trabaja, asi como la necesidad de entender la vinculacion de
estas condiciones con el nivel societal. La profundizacion y definicion
de este campo debe estar enmarcado en la busqueda de herramientas
tedricas que hagan menos vulnerable la calidad de la produccién tedrica
respecto a las otras disciplinas.

En esta perspectiva la responsabilidad de generar conocimiento tiene
un doble imperativo la busqueda de mejorar los niveles de interpretacion
y la garantia de potenciar la calidad de la intervencion, muchas veces
sacrificada por la inmediatez y la calidad.

Este doble imperativo esta permeado por la influencia de la crisis
de los paradigmas que llegan atin de manera débil al Trabajo Social —lo
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que implica un conocimiento importante del mismo—; y por una realidad
social que muestra niveles de complejidad y heterogeneidad de manejar
en la cotidianeidad de la accion profesional”.!”®

El perfil

Los centros de formacion profesional, sin duda, deben tener muy en
claro que es un trabajador social, por lo que no entramos en detalles.

Un trabajador social, desde luego, no es un psicélogo o socidlogo, ni
mucho menos un antropdlogo. Es un trabajador social, valga la perogru-
llada. Es un profesional que puede actuar en los mas dispares campos
laborales y disimiles situaciones individuales o colectivas a las que, de
alguna manera, con su ciencia habré de contribuir.

Entonces, ;qué se espera de un trabajador social? Que sea un gene-
ralista y que también sea un entendido en discapacidad; sin duda no.

Comencemos por el principio. Recordemos algunas definiciones de
inteligencia:

= “aptitud de comprender las relaciones que existen entre los ele-
mentos de una situacion, y de adaptarse a ésta a fin de realizar los
fines propios™; '’

= “constituye el estado de equilibrio hacia el cual tienden todas las
adaptaciones sucesivas de orden sensomotor y cognoscitivo, asi
como todos los intercambios asimiladores y acomodadores entre
el organismo y el medio”.'

Una vez despejado el primer campo, es decir, la capacidad de ob-
servar y justipreciar las relaciones, intereses, situaciones contextuales,

176 Rosas, Margarita. Algunas reflexiones sobre la construcciéon del conocimiento del
Trabajo Social en el contexto actual. Revista “trabajo social y pais”. FAUTS, Humanitas y
FAAPSS. Afio I, N° 1. Pagina 5. Buenos Aires, Argentina. Octubre de 1993.

177 Sillamy, Norbert. Diccionario de la Psicologia. Larousse. Pagina 169. Barcelona,
Espaiia. Marzo de 1969.

178 Piaget, Jean. Psicologia de la inteligencia. Editorial Psique. Pagina 23. Buenos Aires,
Argentina. 23 de julio de 1973.
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etcétera, de un individuo o grupo dado, podemos notar que en algo
hemos avanzado.

Si a esto le agregamos la actitud de reflexion en el supuesto que cada
persona es Unica, irrepetible y con la dignidad que le otorga su condi-
cion humana mas alla de su situacion individual y social, estamos casi
al final que, en principio, llegaremos si logramos que sea permanente la
consulta y respeto a quien es sujeto de su trabajo, involucrandolo en los
procesos que les competa.

También un trabajador social puede ser inicamente aquel que realiza
informes socio ambientales o gestiona subsidios, pensiones, acompaiia
en derivaciones, etcétera. Notese que no efectuamos juicio de valor pues,
en definitiva, cada uno opta por su desarrollo profesional en la medida
de sus posibilidades e intereses.

Sea cual sea el perfil profesional, ain no hallamos explicaciones su-
ficientes para comprender cabalmente lo infrecuente de la participacion
de trabajadores sociales en acciones que propendan, por ejemplo, a la
normalizacion de las condiciones de vida de las personas con discapa-
cidad, al mejoramiento de la participacion ciudadana, al aumento de la
calidad de las instituciones democraticas, etcétera.

A veces, hemos escuchado que el trabajador social debe ser un indivi-
duo comprometido con la gente. Esta expresion cuando intenta centralizar
el desempefio laborar esta, por lo menos, desdeiiando los conocimientos
cientificos, la experiencia en la materia, etcétera. Asimismo esta descali-
ficando a las otras profesiones dado que, desde esa concepcion, no se le
atribuye a otras ramas del saber esa peculiaridad suprema.

También es frecuente que los que ejercen los poderes publicos inten-
ten transformar a los trabajadores sociales asalariados en instrumentos
sumisos de las politicas demagdgicas y clientelistas. Por lo menos en
América Latina, éste es uno de los principales problemas a que se en-
frentan muchos profesionales del Trabajo Social que se desempefian en
organismos estatales.

Una parte significativa del accionar de los poderes publicos
no tiene como prioritario los asuntos referidos a las personas con
discapacidad, muchas de las pocas iniciativas se sustentan en la
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segregacion y, muy infrecuentemente, buscan contribuir a la vida in-
dependiente, a incentivar la reivindicacion de los derechos por parte
de los directamente involucrados, que las instancias naturales de la
sociedad incluyan dentro de su cometido ocuparse de los miembros
de las minorias, etcétera. En ese contexto es atin mas necesario el
aporte de los profesionales en Trabajo Social pues con sus conoci-
mientos y experiencias laborales podrian contribuir en mucho al
desarrollo de politicas de promocion humana.

Suponer que el problema central de los relativos pocos aportes
cientificos y profesionales del Trabajo Social radica en la ausencia de
una materia especifica en la carrera de grado es quiza, afirmar que no
es cierto que, aproximadamente, un 80% de los conocimientos y habi-
lidades que aplicamos en las tareas laborales las hemos adquirido fuera
del sistema educativo formal.

Otra posibilidad es “que el Trabajador Social, esta abocado a la
inmediatez, al asistencialismo, olvidandose diariamente que su funcion
es preventiva y su fin ultimo el bienestar social.

Ya a principios de siglo, el fundador del primer servicio social hos-
pitalario, el Dr. Richard Cabot (1868-1939), decia ‘El Donativo mas pru-
dente que conozco, el que es mas seguro que se perpetia, que germine
como una semilla, es la ensefianza. El Trabajador Social debe ensenar
ensefiando, demostrando lo que indica; debe dejar de hablar, contar su
historia a su manera’.

Y es en la accion educativa donde debe centrarse la labor del Trabajo
Social; en el influir positivamente en la conducta de los hombres, en ese
mutuo descubrir e incorporar que se da en el &mbito de la experiencia
transformadora de la relacion profesional.

Y que también otra pionera Mary E. Richmond (1861-1928) nos
recordara cuando nos indicaba la importancia de la prevencion y la edu-
cacion en el tratamiento de la ceguera, en alcoholismo, la demencia y la
debilidad mental y que como Cabot, rechazara la dadiva y bregara por
un Trabajo Social cientifico, fundado en la investigacion social”.!”

1 Rodriguez, Maria Isabel del Carmen Manteiga de. Funcion del Trabajo Social en el
Sistema de Obras Sociales. En Anales Ciencias Politicas y Sociales. Paginas 149 y 150. Uni-
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Como ya lo hemos expresado, téngase en cuenta que estos comen-
tarios son también validos para otras profesiones, pongamos por caso
la economia que tanto le resta por aportar al estudio especifico de la
situacion de las personas con discapacidad y las graves implicancias de
la poca insercion laboral generando sus propios ingresos, de los altos
costes originados en exiguas politicas de prevencion, los bajos rendi-
mientos productos de la deficiente educacion cuando ésta es segregada,
las implicancias de las restricciones a la vida independiente por las
barreras arquitectonicas y urbanisticas, etcétera.

Desde luego que existen importantes estudios cientificos producidos
desde las ciencias sociales y que algunos profesionales contribuyen con
su labor a expandir las condiciones de equiparacion de oportunidades
pero, de ser mas generalizada la participacion a través del trabajo cuali-
ficado se podrian alcanzar mas rapidamente los objetivos circunscriptos
en el ejercicio de la ciudadania sin discriminacion alguna.

Una aproximacion

A veces pareciera que, las cuestiones sociales se ordenaran y ma-
nifestaran segun los organigramas de las reparticiones de los poderes
publicos y quien tiene dificultades de hallar el casillero adecuado
queda fuera o, por lo menos, deambula gastando energias altamente
improductivas, salvo en el aprendizaje forzoso de lo que no le interesaba
conocer.

A demas, en bastantes oportunidades, lo mismo sucede entre quie-
nes se desempefian en instituciones de iniciativa privada y los que hacen
otro tanto desde los poderes publicos.

Desde luego que hay excepciones, pero seria un error muy grave
confundirlas con indicadores generales de la realidad.

Nos implicamos. Los organismos de los poderes publicos, a nues-
tro entender, rara vez actilan como tales, es decir, si la mano toma con-
tacto con algin problema todo el cuerpo se anoticia inmediatamente y

versidad Nacional de Cuyo, Facultad de Ciencias Politicas y Sociales. Provincia de Mendoza,
Argentina. Diciembre de 1987.
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reacciona integralmente si es necesario, muchas veces, tan s6lo con un
movimiento sectorizado.

Con respecto a la antedicha situacion de desestructuracion opera-
tiva, responsabilizar al sistema es descarnarlo de quienes trabajan en
el mismo y, posiblemente, sea un facilismo extremo que por tratar de
explicar todo, casi nada dice. Por otro lado, centralizar la cuestion en los
niveles de decision politica puede ser una alternativa tranquilizadora de
conciencias que, con el tiempo, hasta podemos llegar a creerla y aceptar
pasivamente la funcion de cualificados pasa papeles.

Es muy probable que si focalizamos la responsabilidad en el sistema
en vez en quienes trabajan en los mismos y en las normas que regulan
los procedimientos, poco lograremos modificar. La postura sostenida
por los que basan el inmovilismo cultural, politico y civico en que el ser
humano poco puede hacer frente a una difusa superestructura que rige
los destinos de todos, no hace mas que reforzar a la anomia frente a la
iniquidad y arbitrariedad de unos pocos. Recordemos en este sentido
como el sistema que durante décadas funcion6 autoritariamente detras
de la cortina de hierro un dia implosiono por el concurso de la gente y
el estrepitoso fracaso de gobiernos autoritarios.

En este quehacer en compartimentos estancos pareciera que los
asuntos de las personas con discapacidad deben ser canalizados prin-
cipalmente a través de areas especiales, desdefiando asi el tratamiento
coherente con la idea de normalizacion de las condiciones de vida, favo-
reciéndose el mito de la superespecializacion y reforzando las estrategias
de desarrollo por separado.

Es mas, cuando en diversas oportunidades, en dispares instancias
de América Latina, hemos preguntado a trabajadores sociales y otros
profesionales el porqué de esta cuestion, las respuestas fueron casi simi-
lares: “no sabemos nada sobre discapacidad”.

Entonces, el interrogante es ;qué se espera de un trabajador social,
0 pongamos por caso de un abogado, cuando interviene ante un nifio en
grave riesgo como, por ejemplo, a raiz que ambos padres son alcohodli-
cos? ;Cuanto debe saber de alcoholismo? ;Le es imposible consultar al
respecto? ¢Si el nifio (o sus padres) tiene discapacidad, es importante
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que el trabajador social conozca, en primera instancia la “Clasificacion
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias” de la Or-
ganizacion Mundial de la Salud”?

Una situacion como la descripta ;sera objeto de atencion primordial
del area Infancia, Discapacidad o Alcoholismo?

Si un individuo con ceguera desea establecer un proyecto coopera-
tivo ;lo derivamos a la Direccion de Proteccion al Discapacitado o a la
Direccion de Cooperativismo?

Un trabajador social que se desempefia en un barrio, en tareas de
promocién y desarrollo, ;debe ser especialista en mujeres golpeadas,
ninos en la calle, desocupados, sin techo, mutualismo, alfabetizacion,
microemprendimientos, organizacidbn comunitaria, capacitacion... y
discapacidad?

Desde luego que, los intereses particulares, estudios especificos,
experiencias laborales, etcétera, a veces, nos llevan a circunscribirnos
tematicamente, pero que nunca un saber especifico se transforme en an-
teojeras de lo que nos rodea. Y permitasenos insistir, ademas es posible
la interconsulta, el acceso a bibliotecas, la biisqueda a través del sistema
informatico, etcétera.

Sin duda que, la tan mentada superespecializacion en discapacidad
es un mito sobre todo cuando lleva implicita desdenar, en la practica,
la normalizacion de las condiciones de vida de quienes poseen alguna
deficiencia.

En la ya citada reunion cientifica de profesionales en Trabajo Social
referida a su quehacer laboral con las personas con discapacidad se
concluy6 que: “la revision de determinados aspectos teoricos, analisis
metodologicos y niveles de abordaje en una retroalimentacion tedrico
practica en un area del Trabajo Social poco conocida y desarrollada
tedricamente. (...)

En el intercambio de opiniones respecto al abordaje institucional se
redundo6 en el rol asumido y adjudicado del trabajador social, en cuanto
que la institucion asigna un lugar al asistente social y es muy dificil co-
rrerse en muchos casos. En este sentido, la legislacion de nuestra labor es
un area de analisis que en general tratamos de no asumir y sin embargo
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tiene que ser modificada por nosotros mismos. En muchas instituciones
la normativa respecto al rol tiene un gran peso y no siempre tiene que
ver con la tarea especifica del asistente social.

Respecto al rol asumido, se comentd que muchas veces manifes-
tamos mediante discursos tedricos lo que no es un asistente social. Es
mas dificil verbalizar lo que si es y mas ain concretarlo. Por ello el
corrimiento del rol adjudicado al asumido es parte de la negociacion en
la institucion, y tiene que ver con el trabajo planificado y el abordaje de
los conflictos™.'®

Varios puntos focales

Sobre todo, con particular calidad, al comienzo de los afos ‘60
tuvimos suficientes elementos de juicio con lo que desde entonces se
denomina principio de normalizacion de las condiciones de vida,
como una inteligente contrapartida a las, por ejemplo, estrategias de
desarrollo por separado.

En otras palabras, “los servicios de rehabilitacion se prestan con
frecuencia mediante instituciones especializadas. Con todo, existe ahora
una tendencia creciente a atribuir mayor interés a su integracion en los
servicios publicos generales.

Ha habido una evolucion tanto en el contenido como en el espiritu
de las actividades que se describen como rehabilitacion. En la practica
tradicional, se considera la rehabilitacion como un conjunto de terapias
y servicios proporcionados a las personas con deficiencias en un marco
institucional, a menudo bajo autoridad médica. Esto se viene sustitu-
yendo gradualmente por programas que aunque siguen proporcionando
esos servicios profesionales médicos, sociales y pedagdgicos, incorpo-
ran también a las comunidades y las familias y les ayudan en su apoyo
a los esfuerzos de sus miembros con discapacidad para superar los
efectos discapacitantes de las deficiencias dentro de un ambiente social

1807 Taller Provincial sobre Discapacidad y Trabajo Social. Consejo Provincial del
Discapacitado y Colegio de Asistentes Sociales Alto Valle II. Allén, Provincia de Rio Negro,
Argentina. 22 y 23 de abril de 1993.
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normal. Se reconoce cada vez mas que incluso las personas con una
discapacidad grave pueden en gran medida vivir independientemente
si se suministran los necesarios servicios de apoyo. El numero de los
que necesitan atencion en instituciones es mucho menor que lo que se
suponia anteriormente, e incluso pueden, en gran parte, llevar una vida
independiente en sus aspectos fundamentales™.'®!

Desde luego que estos conceptos limenares son aplicables a todos
los procesos que involucren personas con discapacidad y, sin duda, en
el ejercicio de los derechos como el de educarse y ensefar, trabajar,
trasladarse libremente, participar en actividades de expresion cultural o
esparcimiento, incidencia ciudadana, etcétera.

Es mas, en muchos casos el derecho a la vida independiente es con-
tinuamente cercenado por actitudes paternalistas que procuran proteger
aislando cuando es innecesario o creando y manteniendo impedimentos.
En este proceso, a veces, intervienen también algunos profesionales u
otros agentes comunitarios tomando decisiones por los otros como cuan-
do, por ejemplo, en ciertas oportunidades, ni consultan previamente, en
lo que les compete, a los sujetos de su accionar laboral.

Al respecto es dable tener presente que: “es muy frecuente que el
personal profesional o de otra indole que atiende a las personas con
discapacidad no se de cuenta del potencial de participacion que pueden
tener éstas en la vida social normal, y por consiguiente, no ayuden a
integrarlos en otros grupos sociales.

Debido a estas barreras, suele ser dificil o imposible que las perso-
nas con discapacidad tengan relaciones estrechas e intimas con otras
personas. Es frecuente que las personas calificadas de ‘discapacitadas’
queden al margen del matrimonio y la paternidad, incluso cuando no
existe una limitacion funcional al respecto. Actualmente se reconoce
cada vez mas que las personas con deficiencia mental necesitan de las
relaciones personales y sociales, incluso las sexuales.

181 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafos 56 y 57. Montevideo, Uruguay, mayo de 1992.
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Muchas personas con discapacidad no so6lo estan excluidas de la vida
social normal de sus comunidades, sino que, de hecho, estan confinadas
en instituciones. Si bien las antiguas colonias de leprosos han sido, en
parte, eliminadas y las grandes instituciones no son tan numerosas como
antes, hay todavia demasiadas personas que estan internadas aunque su
condicion no lo justifica.

Muchas personas con discapacidad quedan excluidas de la partici-
pacion activa en la sociedad, debido a barreras fisicas; por ejemplo, las
puertas demasiado estrechas para que pase una silla de ruedas; esca-
leras y peldafios inaccesibles en edificios, autobuses, trenes y aviones;
teléfonos e interruptores de luz colocados fuera de su alcance; servicios
higiénicos que no pueden utilizar. También se ven excluidas por otras
clases de barreras, como en la comunicacion oral cuando se pasan por
alto las necesidades de las personas con deficiencias auditivas, o en la
informacion escrita cuando se ignoran las necesidades de los que pade-
cen deficiencias visuales. Estas barreras son el resultado de la ignorancia
y la despreocupacion; existen aunque muchas de ellas podrian evitarse
sin mucho costo mediante una planificacion cuidadosa. Aunque en al-
gunos paises existen leyes especiales y se han realizado campafias de
educacion del publico para eliminar tales obstaculos, el problema sigue
siendo crucial”.'®

Sin duda, en lo antedicho tenemos un claro marco de accion para
el trabajo comunitario, es decir, con el conocimiento cientifico, la ex-
periencia profesional y la labor cotidiana se puede contribuir en mucho
para que la poblacion sujeto de atencion cree sus propias condiciones
para la vida independiente.

Una cuestion particular

Quiza, donde la ausencia de trabajadores sociales es mas acuciante es
en las areas rurales y, muy especialmente, en comunidades aborigenes.

182 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Version Castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion a
Personas con Minusvalia de Espafia. Edicion del periddico La Voz de las personas con disca-
pacidad de América Latina. Parrafos 73 al 76. Montevideo, Uruguay, mayo de 1992.
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Es mads, pareciera que, en lineas generales, el Trabajo Social es una
profesion preponderantemente urbana que, sobre todo, atiende, en parte,
las consecuencias del desarraigo rural.

También es cierto que, aun en América Latina, inclusive entre
pedagogos y profesionales de las ciencias sociales, frecuentemente el
desempefio laboral en areas rurales posee poco atractivo.

Asimismo, faltan politicas que coadyuven al accionar cualificado en
areas rurales, por lo menos en lo que respecta a los trabajadores sociales
y pareciera no observarse indicadores que permitan vislumbrar cambios
significativos en el corto plazo.

Por el peculiar contexto de aislamiento las personas con discapa-
cidad que viven en zonas rurales se enfrentan a notorias carencias de
servicios, mientras que otros de sus conciudadanos tienen sus necesida-
des basicas satisfechas. Es decir, la brecha entre areas urbanas y rurales
se acrecienta cuando los requerimientos especificos son mayores y las
posibilidades de disminucion del impacto bajan en, por lo menos, la
misma proporcion.

En sintesis, los trabajadores sociales y muchos otros especialistas
en las areas rurales tienen un campo de accion que, con las notorias
limitaciones actuales, esta esperando del aporte de una profesion que,
a nuestro entender, hasta ahora no le ha prestado la suficiente atencion.
Ademads, estamos seguros, si se encaminaran recursos humanos cua-
lificados en este sentido, el desarrollo comunitario se transformara en
una via regia para la expansion de la equiparacion de oportunidades,
inclusive entre las personas con discapacidad.

Palabras finales

Las personas con discapacidad y sus familiares, en muchos casos,
han logrado, sobre todo en las tltimas décadas, un significativo desarro-
llo como individuos y a través de sus entidades que los agrupa.

En gran parte, este proceso fue posible al observar con precision que
el principal factor es el bregar por la equiparacion de oportunidades vy,
desde luego, por haber comenzado a poner en juego los recursos y es-
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trategias suficientes. Sin duda que la tarea es todavia incipiente pero sin
perdura, manteniéndose la claridad en los objetivos, es posible que se ex-
pandan los logros, fundamentalmente entre los que menos tienen y mas
necesitan. La incidencia ciudadana en las politicas publicas es clave pues
la participacion contribuye en mucho a la calidad de la democracia.

La incorporacion profesional de trabajadores sociales en la creacion
cualificada de innovadores campos de accion puede significar, en el cor-
to plazo, insistimos, una peculiar y efectiva respuesta de la comunidad al
desarrollo de las condiciones de bienestar general para toda la poblacion
sin distingo alguno.

Y concluimos recordando que, “sobre todo, no temais el ridicule.
Las nueve décimas de las malas obras se hacen en el mundo porque el

no hacerlas seria ridicule”.'®?

183 Tolstoi, Leon. Cartas. Editorial Bruguera. Pagina 211. Barcelona, Espaiia. Febrero
de 1984.



CAPITULO XII
LAS AREAS RURALES

“Los visito en sus ranchos de miseria. Descubrio en la pe-
numbra de uno de ellos, un cajon relleno con papel de periodico
donde compartian el suefio un nifio de pecho y una perra recién
parida. En otro, vio a una anciana que estaba muriéndose desde
hacia cuatro afios y tenia los huesos asomados por las llagas
de la espalda. En un patio conocio a un adolescente idiota, ba-
beando, con una soga al cuello, atado aun poste, hablando cosas
de otros mundos, desnudo y con un sexo de mulo que refregaba
incansablemente contra el suelo. Se dio cuenta, por primera vez,
de que el peor abandono no era el de las tierras y los animales,
sino de los habitantes de Las Tres Marias, que habian vivido en
el desamparo desde la época en que su padre se jugo la dote y
la herencia de su madre. Decidio que era tiempo de llevar un
poco de civilizacion a ese rincon perdido entre la cordillera y

el mar”.'%*

ISABEL ALLENDE

Primera Parte

“En realidad, son todavia insuficientes las investigaciones
que se estan realizando sobre los temas agrarios; asi como tam-
bién son insuficientes los estudios relativos a tales problemas y
sus repercusiones nacionales o aun continentales. Un estudio
inicial podria ser, justamente, el relacionado con la estructura
social vigente y sus implicaciones, para poder ubicar en sus de-
bidos términos los principales aspectos de ese proceso, ya que
alrededor de la estructura social giran una serie de aspectos es-
pecificos de la vida nacional. Es de considerar, igualmente, que
alrededor de esa misma estructura se verifican cambios sociales
vy culturales que se hacen sentir, en este momento historico, en
Ameérica Latina, incluso la urbanizacion y la industrializacion,

18 Allende, Isabel. La casa de los espiritus. Editorial Sudamericana. Novena edicion.
Pagina 58. Santiago de Chile, Chile. Febrero de 1989.
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cuyo crecimiento es estimulado por la contribucion de los grupos
rurales que emigran las ciudades”.'®

MANUEL DIEGUES JUNIOR

Con las disculpas del caso, permitasenos hacer un poco de historia
personal.

Desde muy chicos tomamos contacto directo con el campo y la vida
que se desarrolla en el mismo. Bastante después, como ya lo menciona-
mos, con quince afios recién cumplidos, comenzamos a trabajar, con un
grupo de voluntarios, en tareas de promocion humana en la comunidad
aborigen de Aucapan, a la vista del Volcan Lanin, en la cordillera de los
Andes, en la Patagonia Argentina.

Los siete afios que realizamos esas actividades, en los veranos y tres
semanas en los inviernos, nos forjaron profundamente pues, luego de
mas de treinta afos, la impronta mapuche nos sigue marcando a fuego
en algunas cuestiones intimas.

Luego contribuimos al respecto colaborando intensamente, en el Se-
nado de la Nacion (1973-1976), en los estudios previos y en la redaccion
del anteproyecto de la denominada Ley del Aborigen que, en el 2010
sigue vigente aunque es necesaria repensarla integralmente.

Luego, por mas de una década trabajamos en dos programas integra-
les de educacion rural teniendo al pais como marco de referencia.

Asimismo, nuestro desempefio de dos afios en la austral Provincia
de Santa Cruz nos permitid, en bastantes oportunidades, involucrarnos
en asuntos referidos a las areas rurales, tanto en cuestiones de desarrollo
comunitario como educativas y culturales.

También hemos tenido innumerables ocasiones de brindar asistencia
técnica o exponer algunas ideas en muchisimas poblaciones cabeceras
de zonas rurales y en d&mbitos cientificos reflexionar sobre esta materia,
en casi todos los paises americanos.

185 Diégues Junior, Manuel. Establecimientos rurales en América Latina. Editorial
Universitaria de Buenos Aires. Paginas 203-204. Buenos Aires, Argentina. Febrero de 1967.
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Y a partir del 2007, por nuestra labor en la Fundaciéon AVINA vol-
vimos a trabajar con pueblos originarios y en zonas rurales como, por
ejemplo ideando y colaborando directamente en la Iniciativa Popular
que concluyd exitosamente con la promulgacion de la Ley 4944 de Pro-
mocion del trabajo artesanal asociativo en la Provincia de Rio Negro,
Argentina, la Ordenanza de Acceso a la Informacion en El Huect, ca-
pacitacion de jovenes mapuches, etcétera.

Paralelamente, desde 1970, nos abocamos intensamente en forma
especifica en los problemas que enfrentan las personas con discapaci-
dad, sobre todo, bregando por la generalizacion de la equiparacion de
oportunidades y a la normalizacion de las condiciones de vida.

Algunas veces, las dos vertientes de ocupaciones encontraron un
cauce comun en varios paises de América Latina, en algunas oportu-
nidades en zonas de alta violencia armada. Este Capitulo refleja esa
convergencia.

Entrando en materia recordemos que “en promociéon humana, las
organizaciones intermedias son las que ponen en marcha a los ‘grupos
de base’. Los grupos de base de los marginados no nacen por genera-
cion espontanea; he aqui la gran diferencia con los integrados: si son
marginales es por su incapacidad de auto organizacion. Entonces las
organizaciones intermedias —y nunca el Estado— le insuflan el fermen-
to. Después, los grupos de base estardn sometidos a dos tratamientos
distintos. Uno, el irremplazable, es el promocional, que en aras de los
valores que lo iluminan los ird educando con vistas a transferirles la
plena responsabilidad de sus funciones, hasta el momento en que logren
desembarazarse de toda tutoria.

Y el otro tratamiento serd el de la perspectiva sociologica que se
limita a observar ese decurso azaroso. Pues bien, si la ciencia se queda
con el ojo vigilante, esta estrategia estd destinada a los grupos de base,
funcionen como funcionen, pero para traspasarles el conocimiento acu-
mulado sobre sus diferentes desarrollos. Sin los ‘grupos de base’ todo lo
que aqui diremos seria inutil: son el tamiz del Estado, son la ‘relacion’
de los grupos intermedios, la esperanza y el desasosiego de las agencias
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privadas de promocion, son los testigos y los cobayos de un mundo me-
jor, vale decir mas solidario, no es algo necesariamente utopico”.!

En la Region es frecuente que funcionarios publicos, legisladores
y algunos dirigentes afirmen su preocupacion por la situacion de las
areas rurales. Ojala que pronto dejen de preocuparse y comiencen a
ocuparse en su necesaria medida, complementando la labor de los que
si lo estan haciendo. Ese inferés se manifiesta sobre todo durante las
campaiias electorales y siempre es difundido con profusion de fotos de
los candidatos entregando elementos y promesas. A quienes les molesta
el generalizado descrédito del trabajo politico pueden encontrar aqui
algunos ejemplos de las causas sustanciales del mismo. Desde luego
que estamos convencidos que a los problemas de la democracia ani-
camente con democracia de calidad los podremos resolver y que los
partidos politicos cabalmente democraticos son una herramienta
clave en tal sentido. Es oportuno reiterar aqui que, hace mucho, el
habernos equivocado en tal sentido es una cuestion que lamentamos
profundamente.

También es notorio el desequilibrio estructural que complica aun
mas las débiles democracias que, a veces, parecieran no procurar dar
respuestas a las mas elementales necesidades insatisfechas, inclusive
cuando se ponen dramdaticamente en evidencia ante epidemias como las
del cdlera, el hambre cronico, la mortalidad infantil por causas evitables,
etcétera, que nos hacen vivir a la manera de los siglos pasados pero sin
poder conocer a Mozart o a Cervantes.

Describiendo la vida de los que trabajaban, aproximadamente, en
1880 en la Provincia de Tucumdn, Argentina, encontramos que “en torno
del ingenio se habia creado un modo particular vida. Estaba por su-
puesto la residencia de los duefos, que podia competir, aunque con mas
austeridad, con la estancia portefia. Jardines exuberantes circundaban
esas casas sefloriales grandes y comodas, que en el norte se denominan
fincas. Mas alla, la presencia de ranchitos diseminados en el paisaje

18 de Imaz, José Luis. Una estrategia de promocion humana. Editorial Sudamericana.
Paginas 12 y 13. Buenos Aires, Argentina. Setiembre de 1979.
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anunciaba otros asentamientos humanos, viviendas hechas de barro
seco, cubiertas de paja y hojas de cafa, sin ventanas y con una puerta
muy baja. En estas chozas no habia mas mobiliario que catres y algin
baul, ademas del horno, semejante a un nido de hornero. Completando
el cuadro podia verse un aljibe. Gallinas, cerdos y perros compartian la
vida precaria de los moradores, que sélo excepcionalmente eran duefios
de una mula o un caballo, que usaban como transporte o herramienta
de trabajo.

Los trabajadores contratados para la cosecha se alojaban en galpo-
nes, donde se amontonaban sin distincion de sexo ni edad, perdiéndose
hasta el més sentido moral. El trabajo del obrero tucumano, regido
entonces por el Reglamento de Policia, perpetuaba una semiesclavitud.
Palabras aparte merece la presencia de los indigenas vencidos en el sur
y llevados a Tucumén en 1879 para emplearlos como mano de obra en
los ingenios. El general Roca suponia que con ese método, similar al
utilizado por los conquistadores espafioles, los vencidos se incorporarian
a la vida civilizada y de paso se solucionaria el problema de la falta de
brazos, crénico en nuestro pais.

Los aborigenes llegados en 1879 fueron repartidos de inmediato en
los distintos ingenios. Recibian sélo una pequefia parte del salario fijo
estipulado para ellos, pues el resto se les daba al finalizar el contrato.
Debian trabajar por dos afios en condiciones similares a las de los demas
obreros tucumanos. Sus mujeres e hijos menores se contrataban también,
pero por la mitad de los jornales fijados para los varones adultos. Los
patrones debian proporcionar vestuario y atender las enfermedades de
estos singulares obreros rurales, pero siempre a cuenta de sus salarios.
No puede extrafiarnos que en condiciones tan precarias, mal alimentados
y peor tratados, los indigenas murieran como moscas. Si se fugaban, la
policia los perseguia como a criminales”.'’

Un siglo después de lo relatado hemos podido observar condiciones
de vida equivalentes en muchas zonas de la Region; pero también, desde

'”El mundo rural. 1880-1890. Cronica e Hyspamérica. Paginas 29 y 30. Buenos Aires,
Argentina. 1992.
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luego, encontramos situaciones dignas tanto de trabajo como de vida
en general.

Las denominadas escuelas rancho y otras que funcionan en edificios
deplorables son solamente ejemplos caracteristicos de la baja calidad del
desarrollo integral de algunas areas rurales.

Asimismo nétese como los autores del texto citado Uinicamente se
refieren a que se perdia “hasta el mas sentido moral” pues “los traba-
jadores contratados para la cosecha se alojaban en galpones, donde se
amontonaban sin distincion de sexo ni edad”, pero no hacen el mismo
comentario sobre la situacion en si. Desde luego que no buscamos abrir
juicio de valor, pero si sefialamos que, en bastantes oportunidades, las
situaciones de iniquidad no llaman la atencion a fuerza de estar am-
pliamente generalizadas. Imaginemos en ese contexto el desarrollo de
las personas con discapacidad y cuantos individuos con deficiencias
producto de las condiciones de trabajo, alimentacion, educacion, salud,
etcétera se habran generado por causas evitables. También recordemos
que quienes intentaban salvarse eran perseguidos como criminales segiin
las normas vigentes.

Probablemente, uno de los mas claros indicadores de la denigracion
humana es cuando en forma individual y comunitaria nos acostumbra-
mos a las peores aberraciones como el hambre, la desnutricion, la falta
de acceso a los bienes y servicios de vivienda digna, servicios sanitarios,
atencion médica, etcétera y el contexto es el clientelismo politico y la
desidia de los poderes publicos.

Por otro lado, ha quedado claramente en evidencia que la demo-
cracia pasiva, casi limitada a sufragar cada varios afios, ha contribuido
a altisimos niveles de corrupcion en los poderes publicos, a afianzar
politicas asitencialistas, gobiernos demagogicos, politicas de exclusion
social, etcétera. Por el contrario, la democracia activa propende a una
mejor calidad de vida pues, entre otras, “la participacion refuerza los
lazos solidarios, moviliza recursos latentes de la sociedad, una gestion
politica impregnada de participacion ciudadana provoca un entendi-
miento més proximo entre gobernantes y gobernados y la comprension
de las posibilidades y recursos existentes pero, el contenido material de



PERSONAS CON DISCAPACIDAD. POL{TICAS INTEGRALES DE PROMOCION HUMANA 265

la participacion no se construye por decreto sino con una clara voluntad
politica, una efectiva descentralizacion, con interlocutores colectivos
cada vez mejor organizados y con ciudadanos cada vez més conscientes

y apropiados de sus derechos”.!s®

La modificacion de las situaciones injustas se resuelve a través de
la justicia, participando, llegado el caso, incidiendo en los tres poderes
de la democracia y, si es necesario, con la intervencion directa de la ciu-
dadania generando instancias institucionales que contribuyan a que los
valores manifestados como sustentados se reflejen en la vida cotidiana
de todas las personas.

La realidad de los grupos que emigran para trabajar en forma
temporaria en, por ejemplo, las cosechas es, en muchas oportunida-
des, infrahumana, logrando salarios de supervivencia cuando no son
engafiados aprovechando su residencia precaria y la falta de suficientes
entidades representativas que breguen con adecuada capacidad de ges-
tion para su involucramiento social y politico. En 1933 Jorge Amado
describi6 a la poblacion que vivia en las fazendas al sur de Bahia: “los
pies, demasiados anchos, parecian adultos, la barriga enorme, inmensa,
de la jaca y de la tierra que comian. El rostro amarillo, de una palidez
tenebrosa, denunciaba herencias de terribles enfermedades. Eran unos
pobres nifios amarillos, que corrian entre el oro de los cacahuales, ves-
tidos con harapos, con los ojos muertos, casi imbéciles. La mayoria de
ellos trabajaba en la recoleccion desde los cinco afnos. Conservabanse
pequetios y enclenques hasta los diez o doce afos. De repente se con-
vertian en hombres fornidos y bronceados. Dejaban de comer tierra pero
continuaban comiendo jaca.

La escuela era un nombre sin sentido para ellos. ;De qué sirve la es-
cuela? No adelanta nada. No ensefia cOmo se trabaja en las plantaciones
ni en las barcazas”.'® La primera edicion de esta novela fue incautada
por la policia del Brasil.

18 Fidyka, Leopoldo. Instrumentos juridicos para una gestion local participativa. Encuen-
tro Participacion Ciudadana y Municipios. EDUCO. Universidad Nacional del Comahue.
Pagina 30. Neuquén, Provincia del Neuquén, Argentina. 1997.

18 Amado, Jorge. Cacao. Editorial Claridad. Paginas 71 y 72. Buenos Aires, Argentina.
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La infancia y ancianidad frecuentemente estan desprotegidas, por
lo menos si lo comparamos con los niveles equivalentes en otras zonas
de sus respectivos paises.

Las mujeres, en algunos casos, sufren discriminaciones basadas en
su condicion de tal, lo que les dificulta su desenvolvimiento pleno.

En ese contexto, desde luego que, las personas con discapacidad en-
frentan realidades poco proclives hasta para ejercer los mas elementales
derechos humanos.

También es conveniente recordar aqui que “muchas personas con
discapacidad viven en zonas rurales, especialmente en los paises en
desarrollo. Cuando la economia familiar se basa en la agricultura, o en
otra actividad propia del medio rural, y existe la tradicional familia ex-
tensa, se pueden encomendar tareas utiles a casi todas las personas con
discapacidad. Pero a medida que mas familias se desplazan de las regio-
nes rurales hacia los centros urbanos, que se produce la mecanizacion
y comercializacion de la agricultura, que las transacciones monetarias
sustituyen al sistema de trueque y que la institucion de la familia extensa
se desintegra, se agudiza la falta de oportunidades de trabajo para las
personas con discapacidad. Los que viven en los barrios pobres de las
ciudades se enfrentan con una fuerte competencia al buscar empleo y
no hay muchas otras actividades econdémicamente productivas. Muchas
de las personas con discapacidad de estas zonas se ven forzadas a la
inaccidn y pasan a ser dependientes, otras han de recurrir a la mendi-
cidad”.'*

Sentimos no haber podido brindar en estas paginas un panorama
mas alentador, pero no tenemos pruebas en ese sentido, salvo por el
trabajo de algunas personas y organizaciones sociales. La situacion de
las areas rurales debe tener alta prioridad aunque los votos de sus pobla-
dores no decidan las elecciones. Desde luego que hay zonas rurales de

1 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Acciéon Mundial para las Per-
sonas con Discapacidad. Version castellana del Real Patronato de Prevencion y de Atencion
a Personas con Minusvalia de Espafia. Separata del periddico La Voz de las personas con
discapacidad de América Latina. Parrafo 70. Montevideo, Uruguay. Mayo de 1992.
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alto nivel de desarrollo por lo que tenemos que tener en cuenta que las
mismas lejos estan de ser la media general.

Recordando a la comunidad mapuche, que nos forjé en gran parte,
a aquellos que, en areas rurales, con su compromiso diario bregan por el
desarrollo humano (ellos saben a quién nos referimos) y a los que coti-
dianamente laborean para que de la tierra madure el alimento de todos,
vayan estas pocas paginas surgidas de una experiencia y de la razon que
el corazon conoce.

Segunda Parte

“«

ay épocas de critica que no fueron creadoras, en el senti-
do vulgar de la palabra; el espiritu humano no queria entonces
sino poner en orden sus tesoros, separar el oro de la plata del
plomo, contar las joyas y dar nombres a las perlas. Pero todas

las épocas creadoras fueron también épocas de critica. Porque

es la facultad critica la que inventa formas nuevas”."”!

OscArR WILDE
(1854-1900)

En casi todo el hemisferio sur un sector cuantitativamente impor-
tante de la poblacion vive en areas rurales o en pequeias localidades.
América Latina es un claro exponente de ello.

Muchas de esas zonas son inmensamente ricas (0 potencialmente
ricas) pues producen minerales, granos, madera, etcétera aunque, para-
ddjicamente, sus habitantes no poseen niveles de vida equivalentes ya
que buena parte de los resultados econdmicos se derivan y concentran
en las grandes ciudades. Cabe destacar que algunas regiones son paupé-
rrimas (enormes sequias, constantes inundaciones, etcétera) y que solo
pueden ser desarrolladas con capital intensivo del que no disponen los
pobladores nativos.

Y1Wilde, Oscar. El critico artista. Hyspamérica Ediciones. Pagina 34. Madrid, Espana.
1985.
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Otra caracteristica destacable es la falta de servicios basicos sufi-
cientes (educativos, salud, sanitario, infraestructura, etcétera), sobre todo
los especializados (inclusive los que no requieren alta tecnologia).

Esta situacion produce —entrado el Siglo XXI— un fenomeno de
aislamiento muy notable y detrimento en la calidad de vida de quienes
trabajan para alimentar al resto de sus conciudadanos.

Asimismo, todo grupo posee pautas culturales propias que, de
alguna manera, lo caracteriza (como valor propio) que no ha de ser des-
denado por una subvaloracion estereotipada. Desde luego que las areas
rurales no estdn al margen de esa circunstancia y debe respetarsela a
rajatabla.

LY las personas con discapacidad que habitan en zonas rurales?

Diagndstico

Dejamos claramente expresado que, los derechos a la educacion,
salud, etcétera son generales a todos los hombres, sin distincion de
su lugar de residencia. En otras palabras, las personas con discapaci-
dad que viven en sectores rurales no tienen disminuidos sus derechos
inherentes a la condicion humana aunque, en la practica, se enfrentan
con serias dificultades para ejercerlos.

Indudablemente el antedicho presupuesto es clave. Para comprobarlo
tan so6lo basta con analizar, por localidad, los datos referidos a los servi-
cios que ofrecen tanto el sector publico como el de iniciativa privada.

Insistimos, aqui no estamos incluyendo aquellas prestaciones que
requieren alta tecnologia, sino a las basicas propias de un maestro capa-
citado, fisioterapeuta, neurélogo, foniatra, oculista, odontélogo, trabaja-
dor social, etcétera. Recordemos lo expresado en el Capitulo XI que es
valido extenderlo a otras profesiones. El trabajo de especialistas en areas
rurales muchas veces es mal remunerado y, ademads, es subapreciado lo
que no alienta a que haya mas personas interesadas en desarrollar alli
una parte de su vida laboral.

Otro elemento a tener en cuenta es la frecuentemente generalizada
politica (estatal y privada) de centralismo y de la mentalidad urbana,
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tan favorecida por la educacion formal y la publicidad, que en nada
procura revertir las condiciones desfavorables para el equitativo nivel de
calidad de vida (equivalente al de los otros sectores de un mismo pais).

De lo senalado resulta que en las zonas rurales exista, entre otras,
una inadecuada cobertura de los requerimientos de las personas con
discapacidad, por lo cual ellas no acceden a la igualdad de oportuni-
dades que en otros casos hubieran alcanzado, que sus familias emigren
en busca de los servicios elementales o que provoque el alejamiento del
hijo con discapacidad favoreciéndose el desarraigo al habito de origen
y del grupo nuclear.

Por las razones estructurales ya apuntadas y peculiaridades cultu-
rales es muy infrecuente que, estas familias con un miembro con disca-
pacidad (o las personas con discapacidad) se agrupen en asociaciones
que breguen por sus derechos, que realicen demandas legales para hacer
efectivo su cumplimiento, etcétera.

Lo recién bosquejado esté reforzado por la infravaloracion humana
(por parte de la sociedad en general), pues prima el tener sobre el ser (a
veces, apuntalado por la educacion formal y los medios de comunica-
cion) que, en el caso de las personas con discapacidad se pone particu-
larmente de manifiesto.

Debemos sumar a lo expresado que, las personas con discapaci-
dad, asiduamente, se ubican en los extramuros sociales con su pos-
tura pasiva de resignacion, lo que hace realmente dificil revertir la
situacion de marginalidad.

En pocas palabras, culturalmente pareciera que las personas con
discapacidad estan destinadas a subsistir y acatar las consecuencias
de las politicas como si fuera la voz del destino que hay que aceptar
indefectiblemente.

La falta de entidades representativas no les permite, ademas,
ejercer la necesaria y suficiente incidencia social para que la comu-
nidad de pertenencia les brinde, en equiparables condiciones, los
servicios propios de los requerimientos de cualquier persona con
discapacidad. Debemos sumar a esto ultimo que otros sectores de la
sociedad civil no incorporan como propia la situacion de dependencia
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y pasividad de algunos sujetos con deficiencias, reforzandose asi las
politicas de segregacion.

Y recordemos “que el activo més valioso que posee una nacion son
sus gentes. Una sociedad que excluye a un segmento cualquiera de sus
habitantes de la plena participacion y contribucion a la vida social es,
sin duda, una sociedad empobrecida”."?

JQué hacer?

Desde los poderes publicos debe encarase una politica de descen-
tralizacién con caracter federal, tanto a nivel nacional como en las
provincias, departamentos o estados, es decir, favorecer el desarrollo de
cada una de las comunidades, respetando sus peculiaridades, evitando,
en todo lo que sea posible, la injerencia central que, frecuentemente, se
limita a entorpecer y demorar mas que a resguardar la coherencia pro-
vincial o nacional seglin sea el caso. Recordemos que hay experiencias
centrales que se pueden replicar con relativo €xito en las grandes ciuda-
des pero, muy rara vez, tendran sentido en las areas rurales.

La delegacion de atribuciones y distribucion de fondos en las auto-
ridades locales (sanitarias, educacionales, administrativas, etcétera) no
tiene por que provocar la tan temida anarquia, sobre todo cuando las
politicas generales estan claramente explicitadas y surgen de un amplio
consenso. Ademas una politica en tal sentido contribuird en mucho a
realizar acciones basadas en los recursos comunitarios.

En los programas de gobierno han de figurar taxativamente el ob-
jetivo de equiparacion de oportunidades y las metas que deben ser
coherentes con el mismo. La vida independiente serd el marco gene-
ral a favorecer pues, la participacion ciudadana de las personas con
discapacidad serd la forma de integracion social y el instrumento que
contribuird a la transparencia democratica de los poderes publicos.

2 Hammerman, Susan. Economia y Minusvalia, perspectivas internacionales. Pagina
14. Instituto Nacional de Servicios Sociales, Ministerio de Trabajo y Seguridad Social. Madrid,
Espafia. 1982.
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Al priorizar, pues los presupuestos financieros son finitos, los po-
deres publicos tienen que invertir la actual ecuacion para que las areas
rurales de baja densidad poblacional no queden siempre relegadas al
ultimo término. A través de mecanismos de consulta de la poblacion y
del presupuesto participativo es posible construir un sistema de finanzas
publicas donde los que mas necesitan accedan al debate por las priori-
dades y las formas mas eficientes de acrecentar el desarrollo humano,
incluyendo a los habitantes que viven en las areas rurales.

Desde luego que, para una mayor racionalidad en la inversion se ha
de agudizar el ingenio en las metodologias a emplear como, por ejemplo,
equipos moviles, capacitacion a distancia, transporte rural, recolectores
de usuarios dispersos, reconversion de funcionarios de las oficinas cen-
trales, pasantias y radicacion profesionales y de estudiantes avanzados,
formacion de agentes sanitarios, educativos y sociales entre los miem-
bros de cada comunidad, etcétera. Esta suma de acciones debe siempre
apuntar al desarrollo de la autoestima y la inclusién comunitaria de las
personas con discapacidad.

En sintesis, estrategias adecuadas al medio y no calcar (necesa-
riamente) las modalidades urbanas por respeto al ser humano que
se desea servir y como un rasgo de cordura si se quiere ser eficiente
en el accionar.

Quienes integran el poder politico poseen una fundamental respon-
sabilidad: propender a la mayor participacion de la poblacion en general,
incluyendo a las personas con discapacidad o sus padres, si la situacion
individual asi lo justifica.

Aqui, una vez mas, debemos reiterar que, en lo que se refiere a las
formas de participacion no es conveniente necesariamente reproducir
tal cual las empleadas en zonas urbanas pues, posiblemente, no estemos
respetando las costumbres locales al tratar de asimilar cuestiones ajenas
a la poblacion rural.

Por ejemplo, es notable que no podra organizarse reuniones dema-
siado frecuentes por las distancias o que se superpongan con fechas
claves: yerras, esquilas, siembras, cosechas, épocas de lluvias, nevadas,
crecidas, etcétera.
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Sin duda, cada comunidad encontrara sus puntos medios, sobre todo
st son alentados a ello.

Desde el sector institucional que agrupa a personas con discapacidad
también hay mucho por realizar. Las asociaciones, especialmente las
mas desarrolladas, tienen que trabajar para expandir el movimien-
to en las zonas donde esta concepcion no es ampliamente conocida,
como lo son las areas rurales. En este sentido es dable destacar las
experiencias existentes como en la Provincia de Entre Rios, Argentina.
También es necesario poner especial énfasis con respecto a que las ins-
tancias naturales de cada comunidad incorpore como propia la situacion
de las personas con discapacidad.

Pero insistimos, no tratando de imponer modelos urbanos sino pro-
piciando que cada comunidad se de sus propias respuestas.

El respetar las idiosincrasias individuales y grupales es ser cohe-
rentes, entre otras, con la Declaracion Universal de Derechos Humanos
(NU, 1948). Esto implica tener en cuenta los tiempos de cada uno, las
formas de expresarse, los intereses sectoriales, etcétera, ain cuando no
coincidan con los propios.

Las personas con discapacidad que viven en areas relativamente
aisladas requieren imperiosamente de asistencia técnica, particular-
mente en organizacion de grupos de incidencia social con el fin de
alcanzar la equiparacion de oportunidades.

Las asociaciones mas consolidadas pueden (y deben) colaborar sis-
tematicamente con las que se constituyen en las zonas rurales. Muchas
veces tan solo basta con ser intermediarios iniciales entre la demanda
no satisfecha y la institucion que brinda el servicio o los poderes publi-
cos renuentes a cumplir con sus deberes explicitos.

En otras oportunidades, la contribucion puede ser facilitar la in-
tervencion periodistica para expresarse con mayor fuerza, en procura
de revertir, por caso, carencias de prestaciones educativas, médicas,
Seguridad Social, etcétera.

Desde luego que, es muy importante concertar esfuerzos comunes
con instituciones con fines especificos, como las agencias de extension
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agropecuarias y fundaciones que propendan al desarrollo integral de
pobladores rurales.

De concretar esto ltimo la accion se apoyara en una rica experien-
cia y en el empleo de recursos humanos ya capacitados para la tarea
a llevar a cabo, lo que permitira alcanzar los objetivos con una mayor
racionalidad y una cobertura mas amplia.

Otra de las tareas primordiales es el fomentar la interconexién re-
gional de las personas y las asociaciones, favoreciendo la creacion de
entidades de segundo grado en cada provincia, departamento o estado.

De lograrse esa union, podremos cimentar férreamente una confede-
racion nacional de entidades de las personas con discapacidad, con peso
propio suficiente para cumplir cabalmente con su cometido. De lo con-
trario sera una ficcion legal que con el tiempo se diluird retrasando atin
mas la consolidacion de la equiparacion de oportunidades. Asimismo,
es fundamental lograr que otras agrupaciones con influencia nacional
como las que bregan por la participacion ciudadana y la transparencia
del accionar de los poderes publicos incluyan en su cometido a los
asuntos especificos de las personas con discapacidad en general y, muy
particularmente las que viven en areas rurales.

En fin

Las Naciones Unidas sabiamente expresaron que: “En el marco de
los recursos disponibles, se exhorta a los Estados Miembros a que tomen
las medidas especiales que sean necesarias para lograr la prestacion y
plena utilizacion de los servicios que requieren las personas con discapa-
cidad que viven en zonas rurales y en barrios pobres y de tugurios”.!?

“No se debe separar a las personas con discapacidad de sus familias
y comunidades. El sistema de servicios deben tener en cuenta los pro-
blemas de transporte y comunicacion; la necesidad de servicios sociales,
sanitarios, y docentes de apoyo; la existencia de condiciones de vida
atrasadas y a menudo peligrosas y, especialmente, en algunos barrios

1 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accion Mundial para las Per-
sonas con Discapacidad. Parrafo 105. Nueva York. 1983.
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pobres de la ciudad, la existencia de barreras sociales que pueden inhibir
la busqueda o aceptacion de servicios por parte de algunas personas.
Los Estados Miembros deben asegurar que esos servicios se distribuyan
equitativamente entre todos los grupos de la poblacion y en todas las
zonas geograficas conforme a las necesidades”."*

El compromiso fue asumido por todos los paises que integran el
maximo 6rgano politico mundial de que lo antedicho seria una realidad
durante la Década de las Naciones Unidas para las Personas con Disca-
pacidad. (1983-1992).

Insistimos, el compromiso fue aceptado, tan sélo falta ejecutarlo.

Las asociaciones de las personas con discapacidad también de-
ben cumplir con esa premisa de equiparacion de oportunidades, co-
laborando con la creacion y fortalecimiento de nuevas instituciones
afines en las zonas rurales e incidiendo eficientemente —cuando sea
preciso— a los poderes publicos para que efectivicen su parte inex-
cusable. Asimismo deben aventar constituirse en un fin en si mismas
involucrdndose en las instancias de participacion comunitaria favore-
ciendo la vida independiente y la inclusion social.

Si una comunidad prioriza su accionar teniendo particularmente en
cuenta a las personas mas necesitadas los beneficios generales involu-
crara a toda la poblacion pues, en una estructura social tal, el desarrollo
armonico e integral es posible.

Si es posible, por lo que vale la pena intentarlo.

Tercera Parte

“Se sugirio que los servicios de rehabilitacion deben planifi-
carse para satisfacer las necesidades estimadas en el pais de que
se trate, y no copiar modelos o requerimientos tomados de otros
paises o regiones dentro de un mismo pais. El modelo de servicio
debe confeccionarse de forma que se ajuste a las necesidades
estimadas de cada area del pais. Asi pues, por ejemplo, mientras

% Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accion Mundial para las Per-
sonas con Discapacidad. Parrafo 106. Nueva York. 1983.
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la rehabilitacion profesional en las dreas urbanas puede llevar
a formarse en oficios con salida comercial, en las economias
rurales no monetarias puede resultar mas provechoso dirigirla

hacia la formacion en oficios utilizables para la autonomia e

independencia personal "’

Introduccion

Una importante proporcion de la poblacion mundial vive en areas
rurales. Por lo menos, en el hemisferio sur gran parte de la misma posee
una significativa desventaja relativa en lo que hace a las condiciones de
vida si las comparamos con el nivel promedio de los ciudadanos de sus
respectivos paises.

Un sector en nada desdenable emigra a los grandes centros urbanos
(sobre todo los jovenes) en busca de trabajos y mejores oportunidades
educativas; otros, los que pueden, procurando atencion especializada
cuando su situacion lo demanda. Los demas, se quedan por razones
culturales y afinidad a la tierra de sus mayores pero, muchas veces, es
un circulo de hierro dificil de romper.

A nuestro entender es incorrecto, en bastantes aspectos, efectuar
diagnoésticos genéricos de las zonas rurales sin discriminar el pais o
region dentro de cada uno. Si reiteramos que, las posibilidades de desa-
rrollo de quienes viven en areas rurales son notoriamente inferiores al
resto de sus connacionales.

Desde luego que en esta situacion se encuentran las personas con
discapacidad, ddndose el fendmeno denominado de doble marginali-
dad. Y, muchas veces, las dificultades se agravan aun mas cuando se
trata de comunidades aborigenes.

La concentracion economica, el avance de la tecnologia y la falta
de politicas de desarrollo integral que incluyan las dreas rurales, hace
que las brechas se acrecienten cada vez mas tendiendo a estratificar

1% Informe del Grupo de expertos de las Naciones Unidas sobre las implicancias
socioeconomicas de las inversiones en rehabilitacion de los minusvalidoes. Apartado 31.
Ginebra, Suiza. 1-9 de diciembre de 1975.
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globalmente a las poblaciones por su lugar de residencia mas que otras
ponderables salvo, desde luego, los casos extremos.

Ademaés recordemos que, en algunos lugares la violencia armada,
discriminacion racial o a las mujeres, etcétera, siguen teniendo una clara
gravitacion que dificultan ain mas el panorama de dependencia.

También tengamos en cuenta que, en determinadas zonas, las dis-
torsiones microecondmicas son palpables como cuando resulta mucho
mas rentable producir materia prima que servira para el consumo de
los drogadependientes (la mayoria en el hemisferio norte), sostener
condiciones laborales propias de siglos pasados o falta de respeto a los
valores culturales y formas de vida como es el caso de las comunidades
aborigenes, etcétera.

Con todas las limitaciones que tiene hacer una aprestada sintesis,
resumimos expresando que, salvo contadas excepciones, las politicas
centralistas subvaloran las zonas rurales a menos que éstas interesen de
manera predominante por sus producciones especificas.

Los puertos que, en una época no tan lejana, eran las puertas gran-
des para los contingentes humanos deseosos de trabajar en paz en el
campo, hoy son diques abiertos por donde fluyen al exterior grupos de
operarios y profesionales y producciones sin mucho valor agregado que
volveran, a veces, pero con costes muy superiores.

El federalismo y la descentralizacion son casi utopias reiteradamen-
te declamadas pero pocas veces practicadas. Mas bien, el federalismo
pareciera ser las paredes de los embudos que alimentan a las capi-
tales.

Desde luego que las personas con discapacidad estan inmersas en
la antedicha situacidn, tan s6lo basta con observar sus condiciones de
vida en las areas rurales. ..

Notese que lo que a continuacion transcribimos, a pesar de cuando
fue redactado, todavia tiene vigencia: “Ha habido una tendencia a crear
servicios de sanidad (y en los demas aspectos) relativamente sofisticados
con personal bastante cualificados, confiando en extenderlos progresi-
vamente, a medida que crecian los recursos disponibles, hasta llegar a
cubrir a la totalidad de la poblacion. Pero los resultados obtenidos han
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distado mucho de ser asi. Los servicios se han centrado en gran medida
en las capitales y ciudades, son de naturaleza curativa y a ellos accede,
por lo general, tan sélo un sector privilegiado y pequeiio de la poblacion
(...). En muchos paises en vias de desarrollo se gasta mas de la mitad
del presupuesto nacional de sanidad en la asistencia sanitaria a las areas
urbanas, donde sdlo vive un quinto de la poblacion total”.!*®

Como ya en varias oportunidades nos hemos ocupado de las per-
sonas con discapacidad que viven en areas rurales, aqui focalizamos
la exposicion en algunos aspectos que deseamos subrayar o ampliar y,
desde luego, comenzar a bosquejar otros de vital importancia.

Cabe agregar que estas lineas fueron escritas pensando en América
Latina aunque, es muy posible, que gran parte de las experiencias rela-
tadas y propuestas efectuadas sean también aplicables a otras regiones
equivalentes.

Con los pies en la tierra

El principio de normalizacion de las condiciones de vida de las
personas con discapacidad es valido para quienes viven en comu-
nidades rurales. Esta verdad aparentemente tan simple, en la practica,
esta muy lejos de ser una palpable realidad.

Nos explicamos. Frecuentemente, atin hasta entre los mas proximos
a la problematica, cuando surge una preocupacion por la situacion de
quienes habitan en el campo, las estrategias propuestas son proclives al
desarraigo y las soluciones profesionales distan en mucho de ser aplica-
bles en los lugares de origen. Por ejemplo, “el area rural encuestada, pese
a ser cercana a la Capital, estd muy alejada en posibilidades econdmicas
y medios de comunicacion, muestra que sus pobladores no concurren a
los servicios de rehabilitacion instalados en la Capital orientados prefe-
rentemente a las deficiencias o discapacidades severas y a la poblacion

1% Djukanovic, V. y Mach, E.P. Editores. Alternative Approaches to Meeting Basic
Healt Needs Ind Deleloping Countries, a Joit UNICEF/WHO Study. Word Health Orga-
nization. Geneva. 1975.



278 ALEJANDRO ROJO VIVOT

urbana. Muchos tratamientos requieren una presencia continuada (2 o 3
veces semanales) que no pueden aplicarse a esa poblacion rural”.!’

Asimismo, la estimulacion temprana en vez incluir la capacitacion
y guia a los padres, en algunas regiones, tiende a institucionalizarse en
Centros de Atencion, bastantes distantes de los hogares, donde se llevan
a los nifios y las madres colaboran con los profesionales... Hace tiempo
trabajamos en una localidad netamente rural donde un grupo de especia-
listas residentes en la Capital Federal dict6d un curso sobre estimulacion
temprana para profesionales y docentes, en el que expresamente no
fueron incluidos los padres.

Es dable destacar que el Programa de Rehabilitacion con Base Co-
munitaria, a pesar de ser una interesante propuesta, en muchas regiones
aun es apenas un eslogan o parte de un Decdlogo de Buenas Intenciones
recitado en los discursos de los miembros de los poderes publicos, con-
ferencias de algunos profesionales, etcétera.

Es mads, la bibliografia especifica referida a la Rehabilitacion con
Base Comunitaria cuanto mucho es material obrante en las oficinas cen-
trales provinciales o estaduales pues, casi no existen amplias politicas de
difusion destinadas a generalizar los conocimientos entre los interesados
directos. Mas bien, esos documentos son guardados como parte de los
atributos visibles del poder central.

Las ayudas técnicas que llegan a las poblaciones rurales rara vez
estan ideadas para la topografia propia de cada lugar como, por ejem-
plo, sillas de ruedas disenadas para caminos de tierra. Tampoco hemos
podido observar el empleo de materiales locales para la confeccion o
reparacion de determinadas ayudas técnicas.

También nos ha tocado presenciar, en localidades rurales, cursos de
estimulacion temprana donde los especialistas explicaron las ventajas
de los materiales inflables adquiribles en unos mil kilémetros y que,

7 Instituto de Rehabilitacion de APADEM-TELETON. Asuncion, Paraguay. Presencia
de sintomas y seiiales de deficiencia o discapacidades. Investigacién por muestreo en la
poblacion rural de la Republica del Paraguay. Departamento de Estadistica, Informatica y
Planificacion de Instituto Interamericano del Nifio (IIN/OEA). Montevideo, Uruguay. 1991.
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posiblemente, al emplearlos en el piso de tierra tarden unos diez minutos
en desinflarse.

Casi todos los Estados Miembro de la Region han sido los primeros
en no difundir el Programa de Accién Mundial para las Personas con
Discapacidad, como tratando de retardar la toma de conciencia de los
derechos y de expresarse con la propia voz; por esa situacion las zonas
rurales fueron particularmente perjudicadas.

Asimismo, hemos visitado aisladas localidades rurales con escuelas
especiales, separadas de las comunes que, lo Unico especial que tenian
es que los alumnos estaban segregados pues, a falta de maestros espe-
ciales los cargos eran cubiertos por maestros comunes sin capacitacion
especifica.

Esto ultimo es un claro exponente de estrategias urbanas reprodu-
cidas indiscriminadamente, basandose en el principal argumento de
que en la capital del pais...

Quiza otro ejemplo es cuando se idean equipos multidisciplinarios
para areas rurales, donde no existen recursos humanos para integrarlos.
En los papeles se resuelve el dilema organizando viajes periddicos que
poco a poco se van espaciando por falta de viaticos, combustible u otras
prioridades de quienes estan mas cerca, en vez de trabajar transdisci-
plinariamente con los agentes comunitarios, capacitdndolos y asesoran-
dolos trasvasando la informacion a través de quienes viven proximos a
los que requieren de esos servicios.

En ciertas regiones, las areas rurales cuentan con determinados
recursos humanos que, en principio, son suficientes para atender basi-
camente la mayoria de las demandas de la poblacion. En algunos casos,
el déficit podria subsanarse con asesoramiento en servicio. No obstante,
casi siempre las politicas favorecen el centralismo reforzandose el mito
de que en las grandes ciudades todo se soluciona, aunque la mayoria de
las veces poco se obtiene.

Participacion

Como ya lo hemos expresado, mas alla de las declamaciones gran-
dilocuentes de algunos dirigentes, inclusive los que solemnemente fijan
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prioridades que pronto olvidan, las personas con discapacidad que viven
en areas rurales no son casi tenidas en cuenta por las asociaciones nacio-
nales especificas ni por las organizaciones que procuran la participacion
ciudadana en general.

Otro tanto sucede desde los poderes publicos centrales que privile-
gian la cercania pues, indudablemente las posibilidades de influencia
social son mas significativas a mayor proximidad de los que tienen
capacidad de decision.

Por el otro lado, mucha de la informacién que llega al hemisferio
sur responde a los problemas de los paises mas desarrollados por lo
que, logicamente, estan focalizados en las rampas en los aeropuertos,
teléfonos y computadoras adaptadas, rebajes en los cordones de las ve-
redas, etcétera, inaplicables en donde los aviones, a veces, son divisados
a 10.000 metros de altura, las comunicaciones se transmiten de vecino
a vecino o por radiofonia, los caminos son de tierra, la electricidad es
inexistente, la informatica... Siempre recordamos cuando trabajando en
una comunidad Mapuche en la Cordillera de los Andes, a los dieciséis
anos de edad, le preguntamos a un lenguaraz por qué en el idioma arau-
cano no existe el nimero un milléon y, sonriendo, nos contestd: “porque
nunca tuvimos la necesidad de contar un millén de cosas”. Desde luego
que alentamos el desarrollo tecnologico en las areas rurales, inclusive
como refuerzo de las culturas vernaculas y un notable mejoramiento de
la calidad de vida; esto ltimo también implica conocer y respetar las
prioridades locales.

Las estrategias globales de participacion también responden, en mu-
chos de los casos, a la corriente principal de preocupaciones de quienes
tenemos resueltas, en muy buena medida, las necesidades basicas. Al invo-
lucrar a los que mas necesitan encontraremos el equilibrio tan buscado.

Quiza donde lo podemos visualizar claramente es en las acciones
regionales y locales de capacitacion de lideres de asociaciones de perso-
nas con discapacidad. Al respecto cabe acotar que en los ultimos afios,
y en algunos casos, dicha tendencia comienza a revertirse sobre todo a
partir de involucrarse en la participacion social en general. De la suma
de los sectores nunca resulta una comunidad.
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Pero, aun es casi inexistente el material de difusion particularmente
preparado para las realidades propias de las areas rurales que, ademas
de ser mas efectivos, produciria mayores adhesiones al movimiento
general.

En definitiva, frecuentemente las personas con discapacidad no son
parte de las prioridades principales de los que dirigen los movimientos
nacionales que, a raiz de eso, fallan en su base de representatividad.
Ademas, insistimos, la mayoria de los que viven en el campo y tienen
discapacidad, en la actualidad, no sienten necesidad de unirse para la
defensa de los derechos que les son propios, ni mucho menos agruparse
en entidades de segundo o tercer grado. (Desde luego que mucho menos
a nivel internacional).

Es claro. Sélo una democracia activa hace viable la equiparacién
de oportunidades.

Asistencia Técnica

En bastantes oportunidades participamos en iniciativas de asisten-
cia técnica destinada a poblaciones rurales en varios paises de América
Latina.

A veces hemos presenciado propuestas totalmente descarnadas de
la realidad inmediata donde trataron de aplicar, por ejemplo, expertos
contratados sin conocimiento alguno del espafiol o que relataban expe-
riencias que habian dado resultado en paises con significativo desarrollo
pero que, no necesariamente, tenian la misma validez en la extrema
pobreza.

También, profesionales que centralizan todo en algunas teorias con las
que los organizadores locales no estaban ni remotamente de acuerdo.

Cabe destacar que otro tanto sucede con el equipamiento, tecnologia
y material bibliografico.

Rara vez tenian la habilidad y la actitud de escuchar a los residentes
que seguirian viviendo en sus parajes ancestrales cuando las misiones
de especialistas continuaran su derrotero y escribiendo sus reportes de
viaje.
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Cuando les hemos preguntado a los pobladores por qué acepta-
ban esa asistencia técnica las respuestas variaron entre “no sabiamos
quién venia”; “es gratis” o “es condicidon para recibir un subsidio mas
amplio”.

Mas que nunca estamos convencidos que al elegir a los expertos que
trabajaran con poblaciones rurales, incluyendo o no a aborigenes, debe-
mos sopesar particularmente el perfil humano y, desde luego, la calidad
profesional. En otras palabras, a nuestro entender, si la opcion se limita
a dos individuos, aceptamos a quien mejor se adaptara a las realidades
rurales, inclusive cuando el desechado posea mayores antecedentes
académicos, laborales, etcétera.

Otras veces, nos ha tocado convivir con expertos internacionales
que parecian seguir desempefiandose en sus respectivos paises, tanto
por la falta de adecuacion a las circunstancias locales como por no
tener en cuenta los valores personales de los integrantes del grupo con
que trabajaban. Quiza el caso extremo fue cuando, después de muchos
problemas, le preguntamos por qué habia aceptado el contrato y nos
respondi6 “nadie queria venir por temor a la violencia y yo deseaba tener
una aventura en Latinoamérica”.

Insistimos, no fodos somos titiles en todo y en todos los lugares,
aceptarlo es un rasgo de cordura y puede beneficiar a muchos en
mucho.

Asimismo, las organizaciones internacionales que tengan injeren-
cia en América Latina deben hacer esfuerzos para traducir también al
portugués los documentos, pues poco se hecho en ese sentido, quizé
acostumbrados a que los brasilefios con mayor nivel de instruccion y
capacidad econdmica entienden el espaiiol o conocen otro idioma.

Si queremos llegar a las ingentes y mayoritariamente empobre-
cidas comunidades rurales del Brasil tenemos que hablarles en su
propio idioma, sino estaremos montados en una falacia.'”

A nuestro entender las agencias internacionales o de paises con alto
grado de desarrollo deben procurar financiar asistencia profesional ba-

198 Algunos grupos fronterizos comprenden mejor el espafiol.
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sandose, principalmente, en los recursos humanos de la misma Region,
por que los hay suficientes y con experiencias laborales més proximas
a los problemas que se desean coadyuvar a su solucion. Desde luego
que no descartamos que se involucren funcionarios y expertos de otras
latitudes pero, insistimos, que minimamente dominen el idioma local y
estén dispuestos a trabajar en consonancia con quienes son sujeto de su
labor.

Esperamos que estas afirmaciones no sean interpretadas como chau-
vinistas pues, tan sélo, estan inspiradas en haber presenciado como se
desaprovechan los escasos recursos cualificados o se distorsionan los
caminos que cada comunidad, en definitiva, debe trazarse.

En sintesis, tanto los proveedores como los receptores de la asisten-
cia técnica deben velar por la coherencia de los contenidos y formas de
ser transmitidos como indicadores principales de eficacia. Casi siempre
lo esperable son los intercambios de experiencias aplicables en lo inme-
diato, con los recursos existentes en cada comunidad. Si logramos por
lo menos eso en mucho habremos avanzado.

Para la accion

El Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad
diferencia claramente las disimiles situaciones nacionales e internacio-
nales y en varias oportunidades hace referencia especifica a las zonas
rurales. Por ejemplo en los apartados 3; 43; 70; 78; 96; 105; 113; 126; 128
y 170. También es interesante leer al respecto los parrafos 13; 40; y 106
que se ocupan de las zonas geograficas.

Cabe destacar que no existen significativas referencias especificas a
las comunidades aborigenes.

Quiza, una buena sintesis de lo expresado en el documento aqui co-
mentado sea el parrafo que a continuacion transcribimos: “El analisis de
la situacion de las personas con discapacidad debe efectuarse dentro del
contexto de distintos niveles de desarrollo econémico y social y diferen-
tes culturas. (...) La participacion de todos los sectores de la poblacion
en los recursos financieros y materiales, sin omitir las zonas rurales de
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los paises en desarrollo, podria ser muy importante para las personas con
discapacidad, ya que podria traducirse en un aumento de los servicios
comunitarios y en la mejora de las oportunidades economicas”.!'*’

A nuestro entender, debemos esgrimir con la mayor asiduidad po-
sible este magnifico documento pues es un claro exponente del sentir y
parecer de las personas con discapacidad. Y, desde luego, tenemos que
profundizar los esfuerzos para los que destinatarios naturales accedan
al mismo.

Cabe puntualizar que, al efectuarse en 1987 la evaluacion de la mi-
tad de la Década (1983-1992) no se puso particular énfasis en la situacion
de las personas con discapacidad que viven en areas rurales.

Mas aun, en ninguna de las 30 recomendaciones de los expertos
para la accién en el segundo periodo hace mencion explicita a quienes
residen en el campo®® y en capitulo. Logros del primer quinquenio si se
destaca el tema que aqui nos ocupa: “La ampliacion de las actividades
de prevencién y rehabilitacion de las discapacidad en zonas rurales y
paises en desarrollo habia sido estimulada por una ampliacion cada vez
mas consecuente del concepto y la creacion de servicios con base en
la comunidad, se reconocié en muchos sectores la importancia de los
programas de formacion personal. Ejemplo importante de ese proceso
fue el Instituto Africano de Readaptacion, puesto en marcha durante ese
periodo por la Organizacion de la Unidad Africana””

Desde luego que, al menos, la situacion rural de América Latina
dista en mucho de ser participe del entusiasmo de los expertos.

Es mas, el Secretario General de las Naciones Unidas, al realizar su
informe en base al de los Expertos, no menciona no siquiera a las areas

1 Naciones Unidas, Asamblea General. Programa de Accién Mundial para las Perso-
nas con Discapacidad. Parrafo 3.3 de diciembre de 1982. Edicion del periédico La Voz de las
personas con discapacidad de América Latina. Montevideo, Uruguay. Setiembre de 1990.

20 Naciones Unidas, Oficina de Viena. Reunion Mundial de Expertos para examinar la
marcha de la ejecucion del Programa de Accién Mundial para los Impedidos hasta la Mitad
del Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos. CSDHA/DDP/GME/7. Capitulo 1,
apartado B. Recomendaciones. Parrafos 10 al 39. Paginas 6 al 9. Estocolmo, Suecia. 17 al 22
de agosto de 1987.

201 {dem Anterior. Capitulo II, apartado A. Logros. Parrafo 47. Pagina 11.
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rurales y a sus habitantes no los incluye, aunque sea, en los “grupos de la
poblacion que comprendian a un gran numero de impedidos (que) habian
recibido escasa atencion”.?%?

Es importante sefialar que, en el documento especifico de las ac-
ciones no se discrimina la informacion financiera por su aplicacion en
areas urbanas y rurales. Es decir, nos enfrentamos, nuevamente, a una
globalizacion de los datos que poco dicen y nada afirman taxativa-
mente sobre las personas con discapacidad en situaciones de alto
riesgo social.>®

Ojala que cuando las Naciones Unidas evaliie en el futuro tenga
en cuenta la realidad de los que mas necesitan, inclusive los que no
han tenido acceso al documento por una clara politica de no gene-
ralizar su conocimiento, salvo algunas excepciones.”**

Propuestas

Evitando caer en la fécil postura de propulsar acciones grandilo-
cuentes y que, en definitiva, son los otros los que las tienen que llevar a
cabo, en esta apretada sintesis bosquejamos una serie de lineas de accion
en lo que respecta, fundamentalmente, a las entidades que agrupan a
personas con discapacidad.

Es cierto que los recursos son muy limitados, inclusive por la propia
incapacidad de generarlos o captarlos, pero hay mucho por hacer que no
insume costes adicionales aunque si una gran cuota de compromiso con
los que mas necesitan:

22Naciones Unidas, Asamblea General. Evaluacion de la ejecucion del Programa de
Accion Mundial para los Impedidos durante la primera mitad del Decenio de las Naciones
Unidas para los Impedidos. A/42/561. Cuadragésimo segundo periodo de sesiones. Tema 93
del Programa. Pagina 4 y 5.15 de octubre de 1987.

23 {dem anterior. A/42/551.28 de septiembre de 1987.

204 Nos referimos a algunas excepciones como, por ejemplo, al Real Patronato de Pre-
vencion y de Atencion a las Personas con Minusvalia de Espafia y el periodico La Voz de las
personas con discapacidad de América Latina.
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1)

2)

7)

Impulsar la toma de conciencia, en los niveles nacionales de las entida-
des especificas, de la desigualdad relativa de las poblaciones rurales
cuando se fijan las prioridades sociales, incluyendo a las atinentes a las
personas con discapacidad. Desde luego que comenzando por aquellos
que tienen discapacidad mental severa o profunda u otras discapacidades
asociadas.

Favorecer, si se dan localmente las condiciones, la creacion y desarro-
llo de instituciones que breguen por los derechos de las personas con
discapacidad que viven en areas rurales y que, las mismas, se integran
activamente a las instancias regionales y nacionales o a otro tipo de or-
ganizacion.

Relacionarse activamente con las organizaciones de los pueblos abori-
genes.

Prever que en las evaluaciones generales se incluya taxativamente la
situacion de las areas rurales evitando, en muchos casos, que los indica-
dores urbanos desdibujen las realidades de quienes viven en el campo.

Difundir, entre los destinatarios directos, los pocos documentos impresos
(gratuitos) referidos a las personas con discapacidad que habitan en
zonas rurales. Desde luego que, particularmente, el Programa de Accion
Mundial.

Procurar que en los medios de comunicacion social se abarque, signifi-
cativamente, las cuestiones referidas a las personas con discapacidad
de las comunidades rurales. Esto ultimo debemos tenerlo en cuenta para
las denominadas campanas de bien publico a través de la publicidad y
propaganda.

Recordar, al fijar prioridades para las areas rurales que, en primerisimo
lugar deben estar las personas con discapacidad y graves problemas de
conducta y quienes viven en extrema pobreza.

Favorecer que los emprendimientos que bregan por la participacién
ciudadana, cada vez que sea oportuno, incluya los aspectos atinentes a
las personas con discapacidad y a las poblaciones que habitan las areas
rurales.

Palabras finales

Posiblemente, para quienes vivimos alejados de las areas rurales y

tenemos las necesidades basicas satisfechas, y un poco mas, la situacion
de los muchos que subsisten en los extramuros sociales no nos golpee
directamente y, a veces, solo sentimos los ecos de la mortalidad infantil,
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morbilidades por causas evitables, escaso o nulo acceso a la educacion
y rehabilitacion, etcétera.

Los respectivos circulos de hierro de las llamadas economias de
subdesarrolladas se van distanciando cada vez mas de la tecnologia que
caracteriza al Siglo XXI. Las brechas, en muchos casos, son abismos
que se transforman en fronteras como en la universalmente afamada
novela “Desierto de los Tartaros”, del escritor y periodista italiano Dino
Buzzati Traverso: (1906-1972).

En estas circunstancias, evidentemente, las personas con discapaci-
dad tienen un horizonte ain mas acotado.

Las personas con discapacidad mental severa o profunda o multidis-
capacidad también existen en las zonas rurales, por mas que no partici-
pen en congresos internacionales, pronuncien discursos verborragicos,
etcétera.

Los pueblos aborigenes cuentan entre su poblacion a personas con
discapacidad que, respetando sus valores culturales y accediendo a la
habilitacion o rehabilitacion necesaria y oportuna, podrian desarrollarse
integralmente.

Si deseamos que nuestras instituciones sean realmente represen-
tativas debemos plantearnos algunas cuestiones capitales; una de las
mismas es, sin duda, la participacion de la poblacion rural. Por lo menos
si queremos ser coherentes con la ética que decimos sustentar.

El desarrollo de la democracia activa también se asienta en la par-
ticipacion de la poblacion a través de mecanismos que involucren a los
que mas necesitan y teniendo en cuenta los valores culturales de cada
individuo o grupo.

Por lo menos para la Region, una politica de promocion humana
debe incluir taxativamente, y con primerisima prioridad, la situacion de
los que habitan en las areas rurales. Esto significa, asimismo, la parti-
cipacion activa de los que menos tienen en el consenso comunitario de
las acciones a desarrollar con los recursos canalizados a través de los
poderes publicos.
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Siempre, siempre, las practicas corruptas, los actos demagogicos y
las estrategias clientelistas de los poderes publicos, sobre todo, perjudi-
can a los que menos tienen.

Y concluimos este capitulo sobre las personas con discapacidad que
viven en dreas rurales citando uno de los principales poetas que cant6 al
hombre de campo. En algunos de los iltimos versos de su obra maxima,
el Martin Fierro, expresa:

“Es el pobre en su orfanda
de la fortuna el desecho,
porque naides toma a pecho
el defender a su raza;

debe el gaucho tener casa,
escuela, iglesia y derechos.
(-..)

Mas Dios ha de permitir
que esto llegue a mejorar,
pero se ha de recordar

para hacer bien el trabajo,
que el fuego, pa calentar,
debe ir siempre por abajo.
(-..)

Mas naides se crea ofendido,
pues a ninguno incomodo;
y si canto de este modo

por encontrarlo oportuno
no es mal para ninguno
sino bien para todos”.?%

205 Hernandez, José. Martin Fierro. Canto XXXIIL. Versos 1182; 1184 y 1193. De la
ribera ediciones. Paginas 199 y 200. Buenos Aires, Argentina. Mayo de 1982.



CAPITULO XIII
LAS PERSONAS EMIGRANTES, DESPLAZADAS,
REFUGIADAS Y EXILADAS

“Hombres y mujeres emplumados
La venganza del Ku Flux Klan

En los Estados de Florida, Tejas, Misouri y Louisiana menudean los asal-
tos de las bandas de la sociedad secreta conocida por el Ku Flux Klan.

Recientemente fue sacado de su casa el pastor de la iglesia metodista in-
glesa reverendo Felipe Irwin, de nacionalidad inglesa, establecido desde hace
cinco anos en Miami (Florida), y después de conducirle lejos de la poblacion
le desnudaron, le cubrieron el cuerpo con brea y le adhirieron centenares de
plumas. En esta situacion y en pleno dia le ordenaron regresar a su domicilio,
bajo las penas mas severas.

Parece que los miembros de la sociedad secreta han procedido asi porque
el pastor habia preconizado la igualdad de todas las razas”.*"

Revista Fray Mocho
(1921)

Mas alla que en diversos capitulos hacemos mencion a los indivi-
duos que han migrado, se desplazaron, refugiado y exiliado con disca-
pacidad, deseamos aqui subrayar esta cuestion pues debe ser atendida
en toda su magnitud aunque frecuentemente pareciera casi pasar des-
apercibida.

En el mundo entero son cientos de millones de individuos que, por
muy diversas razones, se han movilizado desde sus respectivos lugares
de origen en procesos disimiles, frecuentemente dolorosos y dificiles,
en busqueda de mejores condiciones de vida hasta con el objetivo de
encontrar paz y seguridad ante graves hechos de violencia, persecucio-

26 Revista Fray Mocho. Afio X, N° 491. Pagina 28. Buenos Aires, Argentina. 20 de
septiembre de 1921.
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nes politicas de regimenes autoritarios, ingentes hambrunas, catastrofes
naturales, etcétera.

Muchas veces se encuentran con situaciones de menoscabo por los
prejuicios y por posturas que sostienen arbitrariamente limites incom-
prensibles propios de autoproclamados los duerios de la Tierra. Los
rechazos a los extranjeros se intensifican cuando los mismos tienen
discapacidad, agravandose notoriamente la cuestion y generandose ma-
yores dificultades para acceder a condiciones dignas para el desarrollo
integral.

Posiblemente el grupo humano, solidamente constituido como tal
y que mantiene algunas costumbres ancestrales como el ser ndmades
o, por lo menos, infrecuentemente buscar el arraigo a una determinada
localidad, es el que integran los gitanos. Al respecto hay claros registros
europeos a partir de 1427. En tal sentido, muy frecuentemente sufren
menoscabos y son sujetos de antiquisimos prejuicios que bien describiera
Victor Hugo (1802-1885) en Nuestra Seriora de Paris (1831): “;Cuando te
iras, langosta de Egipto?”.2” Recordemos que en esta obra son clave las
personas con discapacidad, los individuos gitanos y los mas pobres.

Jules Bloch, en su célebre estudio al respecto apunto: “En compara-
cion con las naciones de Europa occidental, tan s6lidamente organiza-
das, la sociedad gitana parece una constelacion de grupos parasitos; en
el consenso popular, el nombre de sus miembros se carga con valores
emotivos, en detrimento de la precision (por ejemplo: ‘vida de bohe-
mios’, ‘la bohemia artistica’. Para los gitanos —hasta para aquellos que
en mayor o menor medida han abandonado sus antiguas costumbres— el
mundo gitano forma un conjunto definido y relativamente solidario”.?%

Otra cuestion clave es observar como las normas legales sobre la
movilidad humana, sobre todo en algunos casos, han ido incorporando
los valores de la Declaracion Universal de Derechos Humanos. Pero,

27Hugo, Victor. Nuestra Sefiora de Paris. Sopena. Pagina 37. Buenos Aires, Argentina.
Julio de 1940.

208 Bloch, Jules. Los gitanos. EUDEBA. Segunda edicion. Paginas 113 y 114. Buenos
Aires, Argentina. Octubre de 1968.
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también, es necesario tener presente otros casos muy negativos como
la del Estado de Arkansas, EE.UU.. La Ley argentina de principios del
Siglo XX es importante de ser estudiada por sus nefastas consecuencias
y porqué debieron pasar muchas décadas hasta que fue derogada por el
entonces Presidente Arturo Frondizi (1908-1995).2%

En este Gltimo sentido, a continuacidn transcribimos lo sefialado en
el texto sobre “Nociones de Instruccion Civica” aprobado por las auto-
ridades educativas y muy ampliamente difundido, para los alumnos de
3°,4° 5° y 6° grado. Cabe senalar que la primera edicion de esta obra
fue en agosto de 1892 y en 1930 ya contaba con 39 reediciones.

“Todo extranjero puede entrar al territorio argentino, siempre que
venga con el objeto de labrar la tierra, mejorar las industrias o introducir
y ensefiar las ciencias y las artes.

Se prohibe terminantemente la entrada a los anarquistas, enfermos
contagiosos, y a los ancianos o imposibilitados que no tengan medios de
subsistencia o alguna persona que se encargue de ellos, pues sino serian
una carga pesada para la Nacion.

El gobierno nacional puede prohibir la entrada al territorio a todo
extranjero que no venga para alguno de los objetos citados o sea perjudi-
cial a la sociedad argentina, como también expulsarlo si ya se encuentra
en nuestro territorio.

Una vez que han entrado, los buenos habitantes, pueden permanecer
el tiempo que quieran, como también transitar por todo el pais y salir sin
necesidad de dar cuenta a ninguna autoridad”.'’

Cabe sefalar que el texto transcripto resume el articulo 32° de la
Ley “Inmigracion y colonizacion”, N° 817 promulgada el 19 de octubre
de 1876.

2 Ley 4144 de Residencia de extranjeros. Promulgada el 23 de noviembre de 1902.
21 Guerrini, Francisco. El ciudadano argentino. Talleres Graficos, Olivieri y Domin-
guez. Edicion 39°. Pagina 59. La Plata, Provincia de Buenos Aires, Argentina. 1930.
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Segtin las Naciones Unidas, en el 2010 aproximadamente habia
213.943.800 individuos migrantes internacionales (3,1% del total mun-
dial). La movilidad humana interna total, sumando todos los paises
fueron 740.000.000 personas mas. Si bien algunos otros trabajos difieren
con dicha cifra es oportuno tomarla como una buena referencia.

En el mismo documento los expertos explicitaron que: “La distribu-
cion de las oportunidades en el mundo es extremadamente desigual. Esta
falta de equidad es una de las principales determinantes del movimiento
humano y ello implica que los desplazamientos tienen enorme potencial
para mejorar el desarrollo humano. No obstante, el movimiento no es
solo la mera expresion de una opcion; muchas veces las personas se
trasladan en condiciones limites, pero los beneficios que obtienen de sus
cambios de residencia también se distribuyen en forma disimil. Nuestra
vision del desarrollo como un proceso que propicia la libertad de las
personas para llevar adelante la vida que cada uno elija reconoce que la
movilidad es un componente esencial de dicha libertad. No obstante, el
desplazamiento involucra balancear alternativas, tanto para los que par-
ten como para los que se quedan, y la comprension y el analisis de estas

valoraciones son fundamentales para formular politicas adecuadas”.?"!

En general y en los mas diversos territorios, recordemos que: “Las
migraciones, los movimientos de personas que eligen a la Argentina
como pais de residencia dan cuenta de un proceso que no es novedoso,
sino que por el contrario se viene dando incluso antes de la creacion del
Estado Nacional Argentino. (...)

Segun los datos del Censo Nacional de Poblacion del 2001, en la
actualidad el porcentaje de la poblacion migrante es de un 4,2% de los
cuales la poblacion proveniente de paises limitrofes seria aproximada-
mente un 3,2%. Estos porcentajes de poblacion de paises vecinos, al
contrario de lo que se cree usualmente, se mantuvieron practicamente
estables desde el siglo pasado hasta hoy en dia”.*"

21 Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo. Informe sobre Desarrollo

Humano 2009 Superando barreras: Movilidad y desarrollo humanos. Paginas 8,23 y
160.2010.

212 Comisioén de Apoyo al Refugiado. Guia breve sobre los derechos de las personas
migrantes en Argentina. Pagina 1. Buenos Aires, Argentina. S/f.
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Es verdad que muchos paises carecen de datos confiables ni estudios
pertinentes pero, si los encontramos para Espafa a través de un amplio
y enjundioso trabajo por el cual determinaron sus autores para el 2007
una poblacion de 224.391 emigrantes con discapacidad.

“Inmigracion y discapacidad constituyen dos factores potenciales
de exclusion en muchos ambitos de la vida social. La situacion de las
personas inmigrantes con discapacidad es de mayor desventaja, por un
lado, respecto a la poblacion nacional con discapacidad y, por otro lado,
a la del resto de poblacion inmigrante en Espafia. Las principales difi-
cultades para la integracion objetiva, atencion y apoyo a los inmigrantes
con discapacidad, vienen determinadas por situaciones juridicas que
les dificultan el acceso a determinados derechos sociales minimos. La
legislacion dificulta a la poblacion extranjera que no tiene regularizada
su situacion acceder a servicios basicos y universales para los autdcto-
nos con discapacidad, partiendo en primer lugar de la valoracion para
obtener su certificado. (...)

Si nos centramos en el ambito laboral, podemos observar como la
poblacidon inmigrante ocupa un sector especifico dentro del mercado
que puede presentar especiales dificultades de accesibilidad para las
personas con discapacidad; ello, unido a las condiciones juridicas, pue-
de determinar condiciones laborales por debajo de los niveles minimos.
Las peores condiciones de acceso al mercado laboral y, por ende, a unos
ingresos suficientes, van a dificultar el acceso a otros recursos esenciales
para su desarrollo vital, entre los que destaca la vivienda.

Los inmigrantes con discapacidad presentan muy bajos niveles de
insercion sociolaboral, con altos niveles de precariedad. La insercion
laboral es bastante mas baja que la de las personas espafiolas con disca-
pacidad (mas de la mitad de la muestra en edad laboral no trabaja, frente
al 26,1% de parados de la poblacion con discapacidad espafiola, segin
los datos de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados
de Salud, 1999) y ademas, los niveles de estabilidad laboral e ingresos
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suelen ser bajos. Buena parte de la poblacion entrevistada trabaja sin
contrato”.?"?

Otra asunto clave es el involucramiento de los migrantes en los
asuntos publicos inherentes a las comunidades donde viven pues, in-
dudablemente, los derechos sociales y civiles se sostienen también con
el ejercicio de los derechos politicos. La situacion de las personas con
discapacidad migrantes es parte inseparable de los derechos humanos
tal como esta claramente establecido en las diversas normas vigentes.
Pero, que duda cabe, a los derechos hay que ejercerlos plenamente y
bregar, cada vez que sea necesario, para que asi suceda universalmente
sin discriminacion de ninguna naturaleza.

Esta cuestion, con sus luces y sombras, ha sido debatido en innu-
merables oportunidades como, por caso, lo planteado por el destacado
uruguayo el catedratico y legislador Justino Gimenez de Arechaga
(1850-1904): “El pueblo, en las sociedades sudamericanas, estd forma-
do en gran parte por los extranjeros domiciliados en sus territorios; y
no tomando éstos una parte activa en la politica, no concurriendo & la
formacion de los Poderes Publicos, todos sus derechos civiles quedarian
desprovistos de su correspondiente garantia, no estarian asegurados por
un gobierno que hubiese sido constituido sin su concurso”.?**

Focalizando

Sin buscar ser exhaustivos consideramos necesario puntualizar al-
gunas cuestiones principales que, ademas pueden orientar el debate:

1. La movilidad humana es un derecho fundamental y es ejercido con
anterioridad a la conformacion de los estados nacionales;

2. las fronteras son creaciones humanas, respondiendo a una enorme
variedad de circunstancias tanto culturales, religiosas, econdémicas,

213 Jimaéz Lara, Antonio; Huete Garcia, Maria de los Angeles; Huete Garcia, Agustin;
Diaz Velasquez, Eduardo. Las personas inmigrantes con discapacidad en Espafia. Minis-
terio de Trabajo e Inmigracion. Paginas 50,233 y 234. Madrid, Espaiia. 2008.

214 Gimenez de Arechaga, Justino. En Fernandez y Medina, B. Antologia uruguaya.A.
Barreiro y Ramos, Editor. Pagina 283. Montevideo, Uruguay. 1894.
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politicas, militares, etcétera, se han modificado y contintian hacién-
dolo, y en bastantes casos son motivo de controversias diplomaticas
o con el empleo de la violencia armada;

3. hay grupos humanos en unidad cultural que han quedado divididos
por el establecimiento de fronteras como los mapuches, los alemanes
hasta la caida del comunismo, en los Balcanes, etcétera;

4. hay comunidades que siguen reinvincando sus propias fronteras, en
procesos de autonomia, sesion e independencia; hay otros casos que
esos intentos han fracasado en los diversos referéndum efectuados
como la Provincia Québec y Puerto Rico;

5. la condicién humana y los derechos fundamentales existen mas alla
de las cambiantes o estables fronteras y los paises de origen tal lo
establecido por la Declaracion Universal de Derechos Humanos:
“Todo ser humano tiene derecho, en todas partes, al reconocimiento
de su personalidad juridica”; '

6. la familia, inclusive la familia ampliada (abuelos, suegros, tios,
etcétera) es un grupo indivisible en cuanto a los derechos funda-
mentales;

7. la reunificacion familiar es un derecho fundamental ante una even-
tual separacion;

8. la discapacidad de una persona no es causa necesaria ni suficiente
para impedir a una persona el derecho a la movilidad humana ni a
la reunificacion familiar;

9. con frecuencia hay quienes confunden discapacidad con enfermedad
aunque son dos cuestiones totalmente distintas. Dicha situacion, a
veces, dificulta los tramites migratorios;

10. la diversidad es inherente a la condicion humana y la movilidad
humana enriquece significativamente los procesos de desarrollo
locales;

11. 1a xenofobia, el racismo y la discriminacion son aberrantes estan
expresamente consideradas como graves delitos. En tal sentido

215 Asamblea General, Naciones Unidas. Declaracion Universal de Derechos Humanos.
Articulo 6°. Paris, Francia. 10 de diciembre de 1948.
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13.

14.
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recordar que: “Toda persona tiene todos los derechos y libertades
proclamados en esta Declaracion, sin distincion alguna de raza,
color, sexo, idioma, religion, opinioén politica o de cualquier otra
indole, origen nacional o social, posicion econdmica, nacimiento o
cualquier otra condicion”.?'¢

los paises son soberanos y tienen sus propias instituciones, leyes,
procedimientos, etcétera;

las personas migrantes, como el resto de los habitantes, deben co-
nocer y respetar las normas locales y recibir los mismos beneficios
resultantes de los derechos fundamentales;

el participar activamente, inclusive politicamente en el sentido mas
amplio del concepto, en las comunidades de residencia contribuye
al arraigo, la visibilidad publica, a acrecentar la capacidad de inci-
dencia social y politica y a contrarrestar los prejuicios entre otras
cuestiones relevantes. En este sentido, por caso recordemos que: “La
ley podra conceder el derecho de elegir a los miembros del Concejo
Municipal y el derecho de ser miembro del Concejo Municipal a
residentes de nacionalidad extranjera, siempre que retinan al menos
los requisitos de aplicacion a residentes de nacionalidad neerlande-
sa”: 27

La movilidad humana adquiere diversas caracteristicas segiin las

causas que la originan y las formas que se llevan adelante como, simpli-
ficando mucho, por ejemplo: el migrante es quien se traslada en busca de
mejores condiciones de vida, reunirse con familiares o amigos que con
anterioridad lo hicieron, etcétera. En cambio el refugiado y desplazado
es quién lo hace ante un cataclismo, una guerra, la hambruna extrema,
etcétera. Asimismo el exiliado es el que trata de encontrar una sociedad
que le permita desarrollarse libremente, muchas veces porque su vida
corre serio peligro y esta dispuesto, a veces, a huir de su pais empleando
medios precarios como balsas, escondido en camiones de transporte de

216 Asamblea General, Naciones Unidas. Declaracion Universal de Derechos Humanos.

Articulo 2° inciso 1). Paris, Francia. 10 de diciembre de 1948.

27Holanda. Constitucion. Articulo 130°.
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carga, etcétera o presentdndose en una embajada que lo acoge en tal
sentido. Al respecto un documento clave senala: “Las personas despla-
zadas externamente como refugiados, asi como los desplazados internos
fueron en su mayoria obligados a abandonar sus hogares repentinamente
atravesando areas de conflicto, requiriendo urgentemente, en consecuen-
cia, proteccion y asistencia. Por otro lado, su llegada y presencia cre6 los
paises vecinos considerables problemas, especialmente en areas sociales,
economicos y politicas. Aun cuando los refugiados fueron asistidos por
la comunidad internacional, las necesidades de subsistencia de estas
poblaciones adicionales constituyeron una nueva carga para los recursos
de los estados receptores”.?'®

En este mismo sentido es dable recordar la Convencion sobre el
Estatuto de los Refugiados que en 1951 establecido que los estados
contratantes deben conceder “a los refugiados el mismo trato que a los
nacionales en lo que respecto a:

= ‘“ensefianza elemental

= otros estudios (“trato lo mas favorable posible y en ninglin caso
menos favorable que el concedido en las mismas circunstancias a
los extranjeros en general”)

= asistencia y a socorros publicos

= remuneracion y otras condiciones de trabajo

= seguros sociales (incluyendo por invalidez)

= posibilidades de conservacion de derechos adquiridos

= subsidios y pensiones graciables

» indemnizacién por muerte a causa de accidentes de trabajo.*”

Como se puede observar la discapacidad esta incluida siempre en for-
ma implicita y nunca es causa excluyente y asi debe entenderse al realizar

218 Naciones Unidas. Conferencia Internacional sobre Refugiados Centroamericanos.
Principios y criterios para la proteccion y asistencia a los refugiados, repatriados y des-
plazados centroamericanos en América Latina. Paginas 2 y 3. Guatemala, Guatemala. 31
de mayo de 1989.

219 Conferencia de Plenipotenciarios sobre el Estatuto de los Refugiados y de los Apatri-
das. Naciones Unidas. Convencién sobre el Estatuto de los Refugiados. Articulo 22. Ginebra,
Suiza. 28 de julio de 1951.
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politicas de promocion humana que incluyan a, por caso, a personas refu-
giadas y desplazadas como, desde luego, a los migrantes y exilados.

Sin duda, la ya citada Declaracion de Brasilia es un acabado docu-
mento sobre las personas mayores en general y cuando las mismas son
emigrantes, tienen discapacidad, viven en la pobreza, son miembros
de pueblos originarios y otras cuestiones que aqui nos preocupan par-
ticularmente. Ademas es clave como directriz para la formulacion de
politicas publicas integrales de promocion humana encuadradas en la
Declaracion Universal de Derechos Humanos. En tal sentido recordemos
algunos de sus enunciados:

3. Destacamos la importancia de examinar, de manera amplia e inte-
gral, los efectos de las migraciones en la dinamica del envejecimiento de
las comunidades de origen, transito y destino, prestando especial atencion
al impacto de los flujos migratorios en los propios migrantes, sus familias,
la comunidad y la sociedad, asi como en el desarrollo econdémico y social
de los paises;

4. Proponemos la realizacion de intervenciones en la prevencion y
atencién para mejorar el acceso a los servicios de tratamiento, cuidado,
rehabilitacion y apoyo a las personas de edad con discapacidad;

7. Reafirmamos el compromiso de incorporar el tema del envejeci-
miento y darle prioridad en todos los ambitos de las politicas publicas y
programas, asi como destinar y gestionar los recursos humanos, mate-
riales y financieros para lograr un adecuado seguimiento y evaluacién de
las medidas puestas en practica, diferenciando el area urbana y rural y
reconociendo la perspectiva intergeneracional, de género, raza y etnia en
las politicas y programas destinados a los sectores mas vulnerables de la
poblacion en funcién de su condicion econdmica y social y de situaciones
de emergencia humanitaria, como los desastres naturales y el desplaza-
miento forzado;

16. Promovemos la puesta en practica de iniciativas para mejorar la ac-
cesibilidad del espacio publico, adaptar las viviendas a las necesidades de
los hogares multigeneracionales y unipersonales compuestos por personas
de edad y facilitar el envejecimiento en el hogar con medidas de apoyo a
las familias, y en especial a las mujeres, en las tareas de cuidado; °

"CEPAL/Naciones Unidas. Segunda Conferencia regional intergubernamental sobre
envejecimiento en América Latina y el Caribe: hacia una sociedad para todas las edades
y de proteccion social basada en derechos. Declaracion de Brasilia. Brasilia, Brasil. 4 al
6 de diciembre de 2007.
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Con el objeto de ampliar los antecedentes especificos citamos al
documento promovido por la Naciones Unidas al cumplirse los 20 afios
de la Declaracion de Cartagena sobre Refugiados: “Los gobiernos de
los paises de América Latina participantes, (...)

Constatando con preocupacion que en algunas partes de América
latina persiste el desplazamiento interno de personas asi como flujos de
refugiados,

Subrayando que ante la gravedad de la problematica del desplaza-
miento forzado en la region es necesario atender sus causas y, a la vez,
desarrollar politicas y soluciones programaticas para brindar proteccion
efectiva a quienes la requieren, (...)

Reconociendo que la persecucion puede guardar relacion con el
género y la edad de los refugiados; asi como la necesidad de brindar pro-
teccion y asistencia humanitaria atendiendo a las necesidades diferencia-
les de hombres y mujeres, nifios y nifias, adolescentes y adultos mayores,
personas con discapacidad, minorias y grupos étnicos, (...)"”.%%°

Notemos una vez mas que el documento, ademas de emplear ade-
cuadamente el concepto persona con discapacidad, apela a que se debe
prestar atencion también a las necesidades diferenciales e incluye en ese
sentido a los individuos con discapacidad.

Otra cuestion liminar y que, a veces, incluyen a individuaos con
discapacidad o a sus familiares cuando emigran sobre todo en busca
de un mejor horizonte econdmico, es la trata de personas ya sea para
su explotacion laboral directa, la prostitucion inclusive la infantil y el
comercio de 6rganos y fluidos humanos como la sangre. Aunque care-
cemos de estadisticas confiables afirmamos con seguridad que la misma
es creciente y, muchas veces, estd estrechamente relacionada con la
corrupcion y el financiamiento ilegal de las practicas partidarias en los
mas disimiles paises. En este sentido un interesante documento sefala
que: “Siendo que los canales para emigrar hacia el exterior no son de

20 Agencia de la ONU para los Refugiados (ACNUR). Declaraciéon y Plan de Accion de
México para Fortalecer la Proteccion Internacional de los Refugiados en América Latina.
México, México. 16 de noviembre de 2004.
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sencilla comprension, las recientes devoluciones de bolivianos/as de
distintos aeropuertos de Europa se deben fundamentalmente a la falta
de informacién sobre los lugares de destino y los cada vez més sofisti-
cados mecanismos de engafio para captar gente por parte de tratantes,
siendo las principales victimas, nifios/as y adolescentes, cuyos indices
de vulnerabilidad social demuestran que se hallan en alto riesgo de caer
en redes de trafico ilicito de migrantes y trata de personas.

La trata es sindbnimo de explotacion, ya sea sexual o laboral y para
que se haga efectiva, los tratantes recurren al engafio, la amenaza, la
coaccion, el rapto, el fraude, el abuso de poder en una situacion de vul-
nerabilidad para captar, transportar, trasladar, decepcionar y/o acoger a
sus victimas.

Bolivia, como la mayoria de la region, es un pais de origen, transito
y destino de trafico ilicito de migrantes y trata de personas. De acuerdo
a la tendencia de movilidad humana que se aprecio en las estadisticas
nacionales durante los ultimos tres Censos de Poblacion, existe una
fuerte composicion de mujeres y nifios/as que son trasladados a otros
paises.

Las victimas de trata son generalmente personas del sexo femenino,
principalmente nifias y adolescentes. La OIT hizo conocer que la mayo-
ria de los/as empleados/as domésticos/as infantiles, son nifias, que por lo
general son objeto de trata al ser explotadas laboral y sexualmente.

Un estudio de la Organizacion Internacional para las Migraciones
(OIM), senala que alrededor del mundo existen ‘miles de personas que
son tratadas con fines de explotacion sexual y laboral en actividades
como la prostitucion, mineria, la agricultura o el trabajo doméstico,
entre otras formas”.?*!

Quiza no esté demas subrayar que parte de las victimas de la trata
de personas tienen discapacidad o son familiares que relegan su digni-
dad con tal de salir de sus paises en busqueda de mejores condiciones
de vida cayendo en el ultimo infierno.

221 Albarracin, Waldo y Bortolotto Bortolotto, Indenilso. Derechos Humanos de las
Personas Migrantes. Defensor del Pueblo de la Republica de Bolivia y Pastoral de Movilidad
Humana de Bolivia. Paginas 12 y 13. La Paz, Bolivia. Noviembre de 2007.
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Asimismo cabe tener presente que la Ley Nacional de Migraciones
de Argentina en su articulo 4° sefiala que “El derecho a la migracién
es esencial e inalienable de la persona y la Republica Argentina lo
garantiza sobre la base de los principios de igualdad y universalidad”.
Y, asimismo, establece claramente, sin distingo de ninguna naturaleza
que debe estar garantizado “el ejercicio del derecho a la reunificacion
familiar”?*? y “El Estado garantizara el derecho de reunificacion fa-
miliar de los inmigrantes con sus padres, conyugues, hijos solteros
menores o hijos mayores con capacidades diferentes”.?* El articulo
23° tipifica las “subcategorias” a los que los extranjeros que ingresan
como “residentes temporarios”; y su inciso h) estipula: “Pacientes bajo
tratamientos médicos: para atender problemas de salud en estableci-
mientos publicos o privados, con autorizacion para permanecer en el
pais por un afio, prorrogable, con entradas y salidas multiples. En caso
de personas menores de edad, discapacitados o enfermos que por la
importancia de su patologia debieran permanecer con acompafiantes,
esta autorizacion se hard extensiva a los familiares directos, represen-
tante legal o curador”.

En el mismo sentido se expidid el célebre Coloquio reunido en
Cartagena, Colombia en 1984: “Reconocer que la reunificacion de las
familias constituye un principio fundamental en materia de refugiados,
el cual debe inspirar el régimen de tratamiento humanitario en el pais de
asilo y de la misma manera las facilidades que se otorguen en los casos
de repatriacion voluntaria”.?**

También es importante tener en cuenta, muy especialmente, la im-
portancia de la consulta a quienes estan residiendo en otros paises que
el de origen pues, sin duda, es una muy adecuada estrategia y es cohe-
rente con el respecto a la condicion humana de toda persona mas alla
de la contingencia del lugar de residencia. Asimismo es fundamental el
involucramiento de los migrantes en los asuntos locales de donde se han

222 Argentina. Ley N° 25.871. Articulo 3°, inciso d). 2004.

223 Argentina. Ley N° 25.871. Articulo 10°. 2004.

224 Coloquio Sobre la Proteccion de los Refugiados en América Central, México y Pana-
ma: Problemas Juridicos y Humanitarios. Decimotercera conclusion. Declaracién de Carta-
gena sobre Refugiados. Cartagena, Colombia. 22 de noviembre de 1984.
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establecido en forma permanente o por un tiempo determinado. Estas
cuestiones contribuyen en mucho al arraigo, el abrir las posibilidades
de aportes en la diversidad y, entre otras, a ampliar la perspectivas de
desarrollo de la comunidad. Al respecto la Asamblea General de las
Naciones Unidas acordo:

“l. Los Estados Partes consideraran la posibilidad de establecer
procedimientos o instituciones que permitan tener en cuenta, tanto en
los Estados de origen como en los Estados de empleo, las necesidades,
aspiraciones u obligaciones especiales de los trabajadores migratorios y
sus familiares y consideraran también, segun proceda, la posibilidad de
que los trabajadores migratorios y sus familiares tengan en esas institu-
ciones sus propios representantes libremente escogidos.

2. Los Estados de empleo facilitaran, de conformidad con su le-
gislacion nacional, la consulta o la participacion de los trabajadores
migratorios y sus familiares en las decisiones relativas a la vida y la
administracion de las comunidades locales.

3. Los trabajadores migratorios podran disfrutar de derechos politi-
cos en el Estado de empleo si ese Estado, en el ejercicio de su soberania,
les concede tales derechos”.**

En sintesis, la situacion de las personas con discapacidad que, por
muy diversas razones, cambian de pais de residencia deben estar siem-
pre incluidos en las generalidades de la ley y acceder a los servicios
y eventuales beneficios desarrollados en su nuevo /ugar donde se des-
envuelven, tal lo establecido en la Declaracion Universal de Derechos
Humanos.

En el Petit Palaice de Paris, Francia, esta expuesto un cuadro muy
pequetio del destacado pintor realista Horoné¢ Daumier (1808-1879) co-
nocido como Los Fugitivos o Los emigrantes que retrata las deportacio-
nes y los exilios de muchos obreros que realizaron la revolucion de 1848.

22 Naciones Unidas, Asamblea General. Convencion Internacional sobre la Proteccion
de los derechos de todos los Trabajadores Migrantes y sus Familias. Articulo 42. Resolu-
cion 45/158. Nueva Cork, USA. 18 de diciembre de 1990.
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Esta obra, de hondo dramatismo, es casi difusa donde debemos imaginar
los rostros del grupo que busca otras tierras para establecerse y desarro-
llarse en paz. No sabemos sus edades, si son mujeres, varones, nifios,
ancianos, si tienen o no discapacidad, etcétera. Pero si estamos seguros
que su futuro puede ser incierto aunque su busqueda seré tenaz.






CAPITULO X1V
PUNTO DE PARTIDA

“El hombre no sabe en qué rango situarse. Estd manifies-
tamente extraviado y caido de su verdadero lugar, sin poderlo
reencontrar. Lo busca por todas partes con inquietud y sin éxito
en medio de tinieblas impenetrables.

Anhelamos la verdad y no hallamos en nosotros mas que
incertidumbre.

Buscamos la felicidad y no hallamos mas que miseria y
muerte.

Somos incapaces de no desear la verdad y la felicidad, y so-
mos incapaces de certeza y felicidad.

Este deseo se nos ha dejado tanto para castigarnos como
para hacernos ver de donde hemos caido”.?*

BLAISE PascaL

(1623-1662)

En definitiva, estas paginas buscan contener algunos elementos para
la formulacion expresa de una politica de promocion humana donde el
individuo sea el principal promotor de su propio desarrollo personal y,
desde luego, interactuado en su comunidad. En tal sentido es oportuno
recordar que José Ingenieros, en uno de sus principales libros apunt6 en
1913: “El proceso evolutivo de la ciencia —en todas sus ramas— la critica
puede realizar mas nobles funciones, constituyendo un eximio resorte
de trabajo cientifico. Todos los conocimientos humanos son inestables,
rara vez definitivos; la verdad cientifica es siempre una ‘verdad actual’,
relativa a los conocimientos propios de la hora en que se formula; esta
en constante evolucion. Su proceso genético, por excelencia, es la inte-

gracion critica del saber”.??’

226 Pascal, Blaise. Pensamientos. Altaya. Pagina 124. Barcelona, Espafia. 1997.
27 Ingenieros, José. Sociologia Argentina. Daniel Jorro, Editor. Pagina 240. Madrid,
Espafia. 1913.
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La libertad como valor cultural es principal para que podamos
construir una sociedad equitativa que incluya, por cierto y al menos,
las condiciones basicas para el disfrute generalizado de las riquezas de
los pueblos.

El ejercicio soberano de la ciudadania activa conlleva un mejora-
miento directo de las condiciones estructurales de la sociedad y éstas
son las que van agregando su impronta a todos los actos individuales,
colectivos e institucionales en el quehacer cotidiano.

La equidad es posible solamente cuando prima la justicia en el sen-
tido mas amplio del concepto. La corrupcion en los poderes publicos
busca también entorpecer o anular cualquier intento de construccion
democratica de sociedades donde impere la justicia, de ahi que la trans-
parencia de los actos de administracion de los intereses generales es
una condicion necesaria para la ejecucion de politicas de promocion
humana.

Ante poderes publicos con desvios arbitrarios, como los basados
en el nepotismo y el clientelismo, es necesario bregar por una sociedad
activa consolidando una ciudadania de calidad capaz de monitorear los
actos de gobierno. En ese sentido Jorge Douglas Pryce expresé que “los
sistemas democraticos actuales funcionan y evolucionan mediante el
sistema representativo, pues en los organos deliberativos estan, en la
medida de lo posible, garantizadas las condiciones de igualdad en la
posesion de informacién, hay normas de publicidad, existen reglas de
debate y garantias para la expresion de todos los sectores representados,
que permiten asumir que las decisiones que se toman son las mejores
posibles dentro de ese contexto factico. Por eso, la democracia repre-
sentativa ha sido presentada como un posible sucedaneo institucional
del discurso moral ideal. Sin embargo la crisis recurrente de ese sistema
bien descripta por Bobbio bajo el rétulo de las ‘promesas incumplidas’,
hace pensar en un reforzamiento del sistema a partir de promover la
participacion popular en el poder.

La democracia semidirecta no es, necesariamente, ni una antitesis
ni un estadio superior del sistema representativo, no puede reemplazarlo
en lo que tiene de mas especifico: el reductor de la complejidad para
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facilitar el gobierno por métodos pacificos. Pero las instituciones co-
rrectamente instrumentadas pueden promover a la cosa publica de una
fortaleza significativa: la de la legitimidad renovada y focal. Pero para
ello y para evitar los riesgos de lo que la doctrina llamara el ‘cesarismo
democratico’, es fundamental definir quién fija la agenda del debate
popular, de qué manera se genera y distribuye la informacién, cudl es
el foro de discusion, coémo se conduce la deliberacion publica, qué rol
tienen las organizaciones no gubernamentales en la misma y cual es el
lugar de los partidos politicos y el de los poderes del Estado.

Ello implica que en todo caso deben facilitarse los procedimientos
para que se produzca la participacion de todos los actores, pues sin
favorecer las condiciones practicas de la participacion semidirecta, es
muy poco probable que el sistema representativo pueda superar algunos
de los cuestionamientos que reiteradamente se le formulan sobre la falta
de proximidad de los 6rganos politicos con los problemas e inquietudes
de la sociedad”.?*®

Otro elemento principal es el referido a que, lo aqui tratado son
asuntos relacionados con el ejercicio de los derechos mas fundamentales
o la consecuencia de la carencia de una justicia que acttie ante la falta de
equiparacion de oportunidades frente alguna desventaja. Por ende no se
apela ni a la solidaridad ni, por caso, a la conmiseracion.

Las politicas que centran su accionar en la demagogia tampoco dan
cabida a las acciones que buscan favorecer la vida independiente pues
se sustentan en mecanismos que refuerzan la dependencia con los que
administran; ademas la demagogia es erratica y basicamente injusta,
mendaz, ineficiente y, sobre todo, perversa ya que es la antropofagia
por excelencia en un festin donde, en definitiva, pocos se benefician
con las necesidades de muchos. En este sentido, Carlos March escribio:
“Politicas publicas que no hicieron otra cosa que administrar pobreza,
generando un sistema de clientelismo politico al no universalizar el ac-
ceso a los derechos y oportunidades, dejando los planes asistenciales en

28Douglas Pryce, Jorge. Autonomia, Participacion y Gobierno Local. Encuentro Parti-
cipacion Ciudadana y Municipios. Educo. Universidad Nacional del Comahue. Paginas 63
y 64. Neuquén, Provincia del Neuquén, Argentina. 1997.
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manos de punteros politicos que satisficieron sus necesidades electorales
sometiendo a los desesperados beneficiarios a un régimen de chantaje
montado en las necesidades basicas insatisfechas. Asi, miles de margi-
nados se convirtieron en rehenes de un sistema politico que, en lugar
de solucionar la degradacion social, la contiene, gradiia y administra a
partir de un modelo de perversidad que genera pobreza estructural desde
hace tres generaciones.

Generaciones que permanecen atadas a un asistencialismo clien-
telar que administra la asistencia social en dosis calculadas para que,
alimentando al pobre, se siga nutriendo a la pobreza. Un sistema clien-
telar que, al no poder ser modificado por sus victimas, forzo a algunas
de ellas a una estrategia que le permite explotar su condicion de pobres
o marginados para apropiarse de un pufiado de los recursos que circu-
lan. Son victimas activas que aprovechan el asistencialismo clientelar,
sin evaluar otras consideraciones como la desideologizacion o el nutrir
circulos viciosos.

La marginalidad de millones de personas del circuito productivo
también derivé en marginalidad territorial, en la expulsion de los sec-
tores mas pobres a la periferia, a terrenos carentes de infraestructura
basica, a lugares totalmente alejados de toda posibilidad de acceso a
trabajo digno”.**’

De lo antedicho surge claramente que es necesario provocar un
encausamiento de la corriente principal donde el derecho sea comun a
todos. Ese bregar ha de ser activo tendiendo a la generalizacion inclu-
yendo la cuestion como parte de los problemas politicos a solucionar. En
tal sentido recordemos lo expresado por Martin Luther King: “la ética 'y
la moral no son ni pueden ser refugio para su pasividad”.

América Latina es una region privilegiada que ha sufrido todo tipo
menoscabos como que, a veces, se la sigue considerando descubierta
hace un poco mas de quinientos afios por conquistadores implacables
con la cruz y la espada negando una riquisima historia anterior y a los

229March, Carlos. Dignidad para todos. Temas. Paginas 56 y 57. Buenos Aires, Argen-
tina. Septiembre de 2009.
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soberanos de los territorios, aberrantes y sangrientas consecuencias de
dictadores de todas las ideologias, intervenciones externas poderosas
en desmedro de las decisiones de los directamente involucrados local-
mente, corrupcion, impunidad y baja calidad institucional de caudillos y
nefastos personajes que buscan perpetuarse en el poder implementando
sistemas hegemonicos, etcétera. Por suerte también, son muchos los
que trabajan todos los dias por el reconocimiento de los mas profundos
valores incluyendo los ancestrales y los diversos aportes posteriores,
en busqueda de la verdad para que nunca mas se cometan atrocidades,
por una democracia de calidad capaz de ser instrumento eficaz para la
equidad generalizada.

Las propuestas voluntaristas, mas proximas a la supina irresponsa-
bilidad, las soluciones facilistas de muy corto alcance y muchas veces
contraproducentes, las alternativas corporativistas propias para salvarse
algunos en desmedro del resto, etcétera poco han aportado sustantiva-
mente.

Es necesario alcanzar una perspectiva integradora con la inteligencia
y la perseverancia necesaria, teniendo en claro cuestiones claves como
que para lograr el desarrollo es inexcusable que, desde el punto de par-
tida, estén incluidos los que mas necesitan y no que queden relegados
una vez mas para cuando la situacion mejore; la justicia es la base y
nunca la consecuencia posible de la bonanza. Sin justicia no hay
desarrollo posible. Sin democracia de calidad la justicia, como mucho,
serd una arbitrariedad que hasta puede tener cierto consenso social de
los directamente beneficiados por ser afines a los autoritarios de turno
o por otras razones de lo mas variadas.

Hemos cometido muchos errores pero por suerte, en lineas genera-
les, la democracia es un valor cultural que tiende a arraigarse, aunque
aun falta mucho por avanzar en su institucionalidad y generalizacion
como en su aplicacion en los asuntos cotidianos.

Roberto Artavia y colaborador, en su Andlisis de Sostenibilidad de
las Naciones Latinoamericanas sefialaron: “El desarrollo institucional
es una dimension particularmente importante de la sostenibilidad de
Latinoamérica, pues histéricamente las instituciones han sido débiles, lo
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que se demuestra por una larga historia de rupturas en el proceso demo-
cratico y una amplia desigualdad en términos de riqueza, oportunidades
y acceso a beneficiarse de los servicios y programas del Estado. Los
problemas de la institucionalidad latinoamericana son multiples, pero en
tiempos recientes se han visto bajo amenaza de tres factores muy con-
cretos: el aumento en los niveles de criminalidad en todas sus formas;
los niveles alarmantes de corrupcion tanto a nivel de la burocracia como
en algunos de los lideres politicos y nacionales; y el creciente grado de
ingobernabilidad e insatisfaccion con la democracia representativa, la
cual se ha puesto en entredicho en muchas partes del continente. (...)

Los principales factores que permiten medir el desarrollo humano
y su impacto en la sostenibilidad de la region son los relacionados con
la pobreza y la mala distribucion del ingreso. En una region en que los
porcentajes de pobreza alcanzan en algunas naciones a mas de la mitad
de la poblacion, al mismo tiempo que hay pequefios grupos de ricos que
concentran altos porcentajes de riqueza, el ambiente social se convierte
en un ‘caldo de cultivo’ para la ruptura del orden institucional. Ademas,
es claro que en una region con tal distribucion de riqueza, oportunidades
y tan altos niveles de exclusion, el contrato social esta en riesgo lo que
propicia la criminalidad, la ingobernabilidad, baja productividad y mu-
chos otros de los factores que definen el clima social de la region”.?*°

La democracia que relega a la participacion de la poblacion tnica-
mente a los actos comiciales ha contribuido en mucho al distanciamien-
to de los gobernantes de los gobernados y, entre otras, ha facilitado el
incremento y generalizacion de la corrupcion, nepotismo, ineficiencia,
proliferacion de sistemas de connivencia entre los administradores de
la justicia y los grupos partidarios, la captacion de algunos medios de
comunicacion social con los recursos econéomicos del Estado, etcétera.
El desempleo prolongado, la inflacion, la mortalidad infantil por causas
evitables, las altas tasas de habitantes sin vivienda digna, la inestabili-
dad politica, la violencia institucional, etcétera constituyen el escenario

230 Artavia Loria, Roberto. Analisis de Sostenibilidad de las Naciones Latinoamerica-
nas. Fundacion Latinoamérica Posible. Paginas 32 y 33. San José, Costa Rica. 2009.
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del escarnio de la condicién humana que se desarrolla atn en el Siglo
XXI.

La falta de concursos para el ingreso y ascenso en el sector publi-
co, la discrecionalidad de los mandatarios y la asidua intervencion de
intereses partidarios en la administracion dificulta en mucho el trabajo
ecuanime de los profesionales, técnicos y administrativos.

Asimismo, todavia debe mejorar y generalizarse la demanda de la
poblacion procurando la transparencia, pertinencia, eficiencia y equi-
dad en la administracion de los asuntos publicos. El bregar coherente,
inteligente y persistente en toda la historia de la humanidad ha sido la
respuesta positiva atin de los problemas provocados por las atrocidades
mas ingentes.

Aunque resulte una perogrullada, una politica debe estar expresa-
mente explicitada, es decir, ha de estar escrita y ser de conocimiento de,
por lo menos, los involucrados. Insistimos en esta cuestion pues, por lo
menos en América Latina, no es frecuente encontrar lo aqui sefialado. Y,
mas contradictorio atin, muchas veces los enunciados de las politicas son
mantenidos en reserva como si fueran abracadabras para los iniciados
de vaya a saber uno de qué aquelarre. El poder sostenido por la ignoran-
cia impuesta a los demas es, al menos, una atroz irresponsabilidad.

Otra cuestion principal es determinar los asuntos que son objeto de
atencion acotando, por un lado las situaciones previstas y, por el otro,
los principios que sostendran el accionar. En este caso, es crucial la
especificacion a los efectos de amparar a la coherencia de los embates
de la improvisacion y las influencias oportunistas de los que ejercen la
autoridad.

La ejecucion erratica de politicas significa incrementos en los
costes, desvios sustantivos, desaliento en los involucrados y una clara
desnaturalizacion de los impactos buscados. Cuando existen conductas
clientelistas, demagogicas, etcétera no es posible el desarrollo coherente
de politicas explicitas donde prime el respeto a la condicion humana.

La promocion humana se sustenta en la participacion activa de la

construccion individual y colectiva del propio presente. Los costes y
tiempos que eso pueda significar siempre tendra un impacto de mas alta
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calidad que cualquier, aparentemente, eficiente accionar paternalista. El
paternalismo siempre degrada a la condicion humana y sus ejecutores
deberian estar ubicados en el noveno circulo del Dante.

El riesgo social de las familias empobrecidas, los hogares uniparen-
tales sin recursos economicos suficientes, el hacinamiento, las vivien-
das precarias, la falta de infraestructura de saneamiento, los ancianos
solos con muy bajos o nulos beneficios de jubilacion, etcétera deben
ser, principalmente, el nucleo de atencion de una politica de promocion
humana sobre todo cuando se busca prevenir situaciones mas extremas.
La intervencion comunitaria como prevencion es sin duda una adecuada
estrategia inmediata que, permite evitar consecuencias mayores origi-
nadas en el desmebramiento de las condiciones de vida que acarrea la
profunda exclusion social de una parte de la poblacion.

Entonces, una politica de promocioén humana busca el desarrollo de
cada uno participando activamente en su desenvolvimiento personal y
comunitario, por tanto desalienta estrategias que incluyan, por ejemplo,
la innecesaria institucionalizacion: internaciones, concentracion de los
servicios generales en edificios especificos para personas con discapa-
cidad, identificacion inconducente como enormes carteles que mas se
asemejan a propaganda que a indicaciones, etcétera.

La promocion humana es siempre la que se realiza respetando
los derechos fundamentales, basada en la democracia de calidad
donde la participacion responsable y activa de las personas es el eje
central.
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refleja en este ensayo que, también, enfoca una gran variedad de temas, todos
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politica de desarrollo humano que priorice a los que mas necesitan. Sus casi 40
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