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Saber es no saber

porque

el horizonte es tozudamente erratico
el infinito matemadticamente esquivo
la humareda impudicamente distraida.

Carlos Skliar, “Voz apenas”,
Ediciones del Dock, 2011.






A quienes les resulta familiar el placer
de investigar y el compromiso de servir.






PROLOGO

Como sucede con frecuencia, los proyectos exitosos como éste
—de publicar siguiendo los cdnones académicos— son posibles por-
que logran alinearse favorablemente los esfuerzos de las institucio-
nes, los programas y las personas. Es decir, porque hay procesos y
circunstancias que asi lo permiten.

El honor de prologar esta obra nos da una oportunidad enton-
ces de explicitar algunos de esos procesos y aprovechar también pa-
ra valorar algunas de esas circunstancias.

El punto de partida es el reconocimiento de que no hay ense-
flanza sin investigacion. Que esa es la diferencia principal entre la
enseflanza y el “ensefaje”, que tanto contribuye a un escenario de
poca calidad educativa.

Este principio de la educacidn universitaria es especialmente
crucial cuando se trata de la ensefanza de posgrado.

En el ambito del Departamento de Sociologia de la UCA este
principio se tuvo claro desde los inicios y asi, desde los lejanos se-
senta, se cred el Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS), el
mismo que hoy, con otros tiempos y otras personas, es dmbito de
valiosas y variadas iniciativas. Lo importante de aquella etapa es
recordar que atin cuando se trataba de ensefianza de grado —de for-
macion de Licenciados en Sociologia— un dmbito para hacer inves-
tigacion social debia ser construido.

Cuando desde los ochenta se opt6 por la ensefianza de posgra-
do —la Maestria en Sociologia primero y el Doctorado en Sociologia
después—, aquel ambito que ya era importante, en esa oportunidad
se hizo imprescindible.

Procesos y circunstancias. Circunstancias y personas en las
que se encarnan. Como el querido y siempre recordado José Luis
de Imaz, maestro y referencia principal de tantas generaciones de
socidlogos de la UCA y quien durante su larga y fructifera gestion
hizo del CIS/UCA el espacio de encuentro de todos los que se inte-
resaban por profundizar el conocimiento de lo social, en sus temas y
enfoques mds variados.
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Un poco mds recientemente, pero también testimonio de toda esta
rica historia institucional, no podemos dejar de evocar a Beatriz Balian,
nuestra actual Vicerrectora de Asuntos Académicos, quien a lo largo de
su experimentada gestion académica en Sociologia cred y fortalecio las
condiciones para que la investigacion social en la UCA fuera posible.

Condiciones académicas de las que hoy nos beneficiamos quienes
ensefiamos, estudiamos, investigamos o gestionamos el conocimiento
de lo social.

Pocas personas expresan este proceso virtuoso como Liliana
Pantano. Primero por su doble condicién de graduada de la UCA
como Licenciada y como Doctora en Sociologia. Segundo por su
temprana vocacion por la investigacién socioldgica y por llevar-
la adelante con las exigencias que impone su condicién de inves-
tigadora del CONICET. Tercero, por su continuidad tematica —la
discapacidad y las personas con discapacidad— a lo largo de mu-
cho tiempo, lo que no puede hacerse sin una cuota importante de
compromiso social con un tema que refleja como pocos, el mundo
en que vivimos, con sus grandezas y sus miserias. Cuarto, porque
Liliana Pantano ha recreado —dentro del espacio comtn del CIS/
UCA- una estrategia de promover investigaciones complementarias
que comparten un campo de estudio. Y esa estrategia ha sido, estd
siendo —porque continua produciendo a la par de esta publicacion—
el Seminario Permanente de Investigadores sobre Discapacidad.

En paralelo y aprendiendo unos de otros, en el CIS se estan lle-
vando a cabo dos experiencias, una referida a la investigacion social
en general y otra referida especificamente a la investigacion sobre
discapacidad y de la cual Liliana Pantano es su directora.

En la primera experiencia hay dos componentes. Unos son in-
vestigadores “senior” (Liliana Pantano es una de ellos) y algunos
becarios que llevan adelante sus trabajos de investigacion segun los
estandares del CONICET. Para el CIS/UCA es motivo de orgullo, que
no disimulamos, continuar siendo sede para estos investigadores.

El otro componente, de més reciente conformacion, esté integra-
do por una docena de doctorandos y algunos maestrandos que en ese
marco llevan adelante sus investigaciones de tesis. Un alin mds re-
ciente intercambio de resultados y experiencias metodoldgicas tuvo
lugar en las XXXI Jornadas de Investigacion Socioldgica, realizadas
el 21 de octubre de 2011 y cuya publicacién se prevé en 2012.

Pero el compartir la Sociologia o la investigacion social como
marco de distintas investigaciones es bastante mas facil que esta
otra experiencia dirigida por Liliana Pantano de compartir la disca-
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pacidad como paraguas, como marco de distintas investigaciones ya
no de colegas de la misma comunidad académica (en nuestro caso,
de socidlogos) sino de miembros de distintas unidades académicas
y que encuentran un punto comun en la discapacidad y un lugar co-
mun en este Seminario Permanente.

El indice de esta publicacion es un indicador elocuente de esa
diversidad de inserciones institucionales que a su vez expresan una
gran variedad de miradas sobre un fenémeno comtin. Uno siente
que se hace realidad la idea de “universidad”, de los saberes com-
partidos, de la integracion de los saberes, como desafio a los sabe-
res fragmentados, parciales, exageradamente especializados, a los
que nos ha llevado un largo proceso de la division del trabajo aca-
démico, mds util para ver “la rama” que “el bosque”.

Las ciencias sociales necesitan recuperar unidad y ése es uno
de los desafios de la reciente creacion y puesta en marcha a comien-
zos de 2011 de nuestra nueva Facultad de Ciencias Sociales, Politi-
cas y de la Comunicacién. Como no podia ser de otra manera, nos
cuesta ensefar cosas en comun, gestionar cosas en comun, investi-
gar cosas en comun, ofrecer en comun otros servicios universitarios
que no sean carreras con titulos. En sintesis, nos cuesta pensar lo
social en comin, aunque nuestra propia disciplina nos ensefie que
en lo social “todo tiene que ver con todo”.

En este mundo académico de vanidades que seguramente irdn
disminuyendo con el tiempo cuando disminuyan “los miedos a las
pérdidas” esta publicacion del Seminario Permanente de Investiga-
dores sobre Discapacidad no es una bocanada de aire puro, sino més
bien una nube de aire puro. Esta el aporte de la historia, de la socio-
logia, de la bioética, de la salud publica, de la psicologia, de lo que
en grande podriamos llamar, de las ciencias sociales.

Quienes nos formamos hace ya muchos afnos leyendo entre
otros a C. Wright Mills (La imaginacion sociolégica), nos damos
cuenta de que esta mirada particular que cruza “la biografia” y “la
historia” hoy afortunadamente ya no es mds patrimonio exclusivo
de la sociologia sino compartida por todas las ciencias sociales.

Enrique Amadasi

Director del Depto. de Sociologia.

Facultad de Ciencias Sociales, Politicas y de la Comunicacion
UCA. Octubre de 2011
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EL SEMINARIO PERMANENTE
DE INVESTIGADORES SOBRE
DISCAPACIDAD (UCA) COMO

PRACTICA ACADEMICA Y COMO

DESARROLLO DE UN CAMPO DE ESTUDIO

Liliana Pantano
liliana_pantano@uca.edu.ar

1. Presentacion del Seminario Permanente de Investigadores
sobre discapacidad (UCA)

El Seminario Permanente de Investigadores sobre Discapacidad
se inicia en marzo de 2010, en el seno del Centro de Investigacio-
nes Socioldgicas del Departamento de Sociologia, de la que es hoy
—y desde el 2011- Facultad de Ciencias Sociales, Politicas y de la
Comunicacion, de la Universidad Catdlica Argentina (FCSPC/UCA).
Se constituye como una respuesta a las consultas puntuales de inves-
tigadores de variada pertenencia y a las solicitudes de direccioén de
tesis, en relacién con la problemadtica de la discapacidad. Resulta una
interesante oportunidad de reflexionar sobre la practica investigativa'

' Evidentemente, en la propuesta de esta actividad ha influido la muy po-

sitiva experiencia personal y profesional de haber formado parte durante muchos
afios del llamado Seminario Permanente de Investigadores del Centro de Investi-
gaciones del Depto. de Sociologia de la entonces Facultad de Ciencias Sociales y
Econdémicas (UCA), creado por José Luis de Imaz —y mds tarde continuado por
Beatriz Balian—, donde jévenes investigadores —mayormente del CONICET con
sede en la UCA- aprendimos a investigar escuchando nuestros aciertos/desacier-
tos, incertidumbres, intereses, hallazgos, etc. La practica compartida fue una exce-
lente escuela y generd percepcion e interés de comunidad cientifica y de servicio
desde la produccién del conocimiento. Mi reconocimiento a todos los colegas de
aquellos tiempos de los afios ochenta y noventa.
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y formar recursos humanos para mejorar el conocimiento y las re-
presentaciones sociales que se tienen de este fendmeno tan complejo
como atrayente, al menos para quienes lo hemos elegido como objeto
de investigacion a largo plazo.

El propésito focal es el intercambio de informacién y conoci-
miento, la discusion sobre hallazgos y perspectivas en el proceso de
investigacion cientifica. Pero por sobre todo, ejercer la libertad para
participar de un espacio que se va delineando para profundizar el
reconocimiento de la dignidad de las personas mas alla de su disca-
pacidad y la mejora de la calidad de vida de una comunidad, a nivel
micro y macro social.

Se establecieron espontdneamente acuerdos en relacion con la
discapacidad, definiéndola como fundada en la deficiencia de las
personas y constituida en la interaccién de las mismas con facto-
res del contexto, ya sea de nacimiento o adquirida en el curso del
ciclo vital. También se interpreta su estudio social como un campo
en evolucidn, con referencias e influencias internacionales y con el
vivo interés de sentar un perfil diferencial nacional a partir de la
deteccién de fuentes genuinas, de la concrecién de estudios empi-
ricos, la revision bibliografica, la observacion, la participacién y la
consustanciacién con un estado del arte dinamizado a partir de la
década de 1970 y con contundentes avances cuanti-cualitativos, ya
desde los inicios del siglo XXI.

En sintesis, como en toda actividad de Seminario de Investi-
gacion, se trata de cultivar la prictica de la investigacion, donde
cada uno por sus medios busca conocimiento, el cual se genera en
un clima de continua colaboracién e incentivacién. Todo ello es de
gran utilidad, particularmente si se comprende que los participan-
tes tienen entre manos distintos trabajos de tesis (de doctorado, de
maestria o de grado) y con los requisitos propios de sus unidades
académicas, en cuanto a cumplimiento de plazos de entrega y as-
pectos formales diversos (metodologia, estilo de presentacion, pau-
tas bibliogréficas, etc.).

El modo de trabajo estuvo articulado en el conocimiento del
campo de la discapacidad, con reuniones mensuales y con exposi-
ciones del estado de avance de cada una de las investigaciones por
sus autores. Todo ello funcioné fluidamente, dando pie a una exi-
gencia mayor, la de la produccion escrita para publicacion, organi-
zada en esta entrega en dos partes:
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Parte I- Como un ejercicio de relato autoetnografico? donde
cada uno analizara y evaluara el aporte del Seminario Permanente
UCA a su produccion investigativa, y su propio aporte a la labor de
los demas.

Parte II- Como articulos puntuales, con temas libremente elegi-
dos, que dieran cuenta de avances dentro del desarrollo de sus tesis.

Esta propuesta fue aceptada y celebrada por todos, se acorda-
ron las consignas y se trabajo con un sistema de escritura y de lectu-
ra compartida entre los autores y la directora del Seminario. Es de-
cir, que cada autor/a produjo con libertad y creatividad escritos que,
en versiones preliminares, eran leidos con la directora y comentados
de tal manera que el/la autor/a sostuviera o descubriera sugerencias
e ideas para afianzar y enriquecer el texto. En ningin momento se
tratd de las correcciones unilaterales tradicionales, sino de una dis-
cusion e intercambio tematico, heuristico, historico, filoséfico, bi-
bliogréfico, etc., en relacion tanto con los relatos de la Parte I como
con los textos de la Parte II, donde los dos interlocutores involucra-
dos hacian ricos y diversos aprendizajes. Esto se hizo de manera
presencial, salvo en el caso de Gildas Bregain —ya en Francia en
esta instancia—, con quien se trabajo con intercambios via e-mail y
se sugirié un lector de parte —actualmente residente en la ciudad de
Bariloche—, quien fue uno de los protagonistas del proceso que “his-
torizd” Bregain en su articulo de la Parte II.

La tarea fue tan ardua como fructifera; los involucrado/as —in-
cluida quien suscribe— hicieron sus aprendizajes, con la satisfaccion
de poder exhibir en esta publicacién los resultados finales como
contribucién al conocimiento de la discapacidad y como registro de
una préctica académica motivadora.

Ha sido y es fundamental el estimulo y acompanamiento al Se-
minario Permanente del Director del Departamento de Sociologia y

2 Esta idea se va gestando a raiz de la exposicion en el Seminario Perma-

nente UCA de la Lic. Carolina Ferrante, que refiere la aplicacion de esta técnica
en parte de su investigacion, inspirada en trabajos de su codirector de tesis docto-
ral, Adrian Scribano. Paralelamente, en ocasion de una invitacion del Dr. Néstor
Rosselli —Director del Centro de Investigaciones en Psicologia y Psicopedagogia
(CIPP-UCA)- para exponer en uno de sus seminarios, en junio de 2010, sobre mi
trayectoria de investigacion en discapacidad, decido organizar mi exposicién con
una mirada autoetnografica sobre “Discapacidad y sociedad: la evolucién concep-
tual y metodoldgica en el tratamiento del tema”, lo cual fue muy bien recibido por
este equipo, que aporté comentarios interesantes que me permitieron capitalizar
distintos interrogantes y opiniones.



18 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

del Centro de Investigaciones Socioldgicas de la FCSPC/UCA, Dr.
Enrique Amadasi y el apoyo, en la etapa final de publicacion, de su
Coordinador, Lic. Juan Martin Lopez Fidanza y de todo el equipo
de EDUCA. También ha resultado muy apropiado el espacio fisico
con que se contd en el Area de Investigadores del Edificio San José
de la Universidad y un verdadero aporte el auspicio de Telefénica
para concretar esta publicacion.

Por tltimo, mi reconocimiento a todos y cada uno de los parti-
cipantes, quienes en la medida de sus posibilidades y sin excepcion,
contribuyeron y contribuyen a crear y sostener una experiencia aca-
démica productiva, creativa y atrayente.

2. PARTE I: La practica de la investigacion. Interlocutores va-
lidos en accion: aportes al y desde el intercambio profesional.
Ejercicio autoetnografico.

Realizar investigaciones es llevar a cabo bisquedas y también
una manera de relacionarnos con los entornos, en un proceso ri-
guroso y cientifico (Sandra Carro, en Persino Lavalle, 2011). Esto
supone tener en cuenta el rol del investigador como variable inde-
pendiente. Es decir: interrogarse, por ejemplo, sobre cémo vive este
proceso, particularmente, alguien que recién se inicia o alguien que
tiene la obligacion de investigar para su tesis final de grado o de
posgrado, quien no siempre se ha propuesto ser investigador sino
“que tiene que investigar”, a veces no sélo con escasa o dudosa for-
macion sino también con dudoso interés. Y también supone pregun-
tarse por qué se elige el tema al que se dedica el investigador y qué
fuerza impulsora o motivadora puede tener el objeto de investiga-
cidén seleccionado en todo el proceso: ;incide en la continuidad de
la labor? ; Puede uno decidir convertirse en investigador en relacion
con un objeto preciado? ;Cudles son los obstdculos mds frecuentes
que enfrenta un investigador que recién se inicia? ;A qué fortalezas
se puede recurrir para continuar exitosamente un trabajo de tesis y
llevarlo a buen término? ;Alcanza el conocimiento de la teoria y de
las técnicas de investigacion para hacer una labor idonea? ;Coémo
inciden las subjetividades? ;Se reflexiona sobre los factores voca-
cionales para orientar la eleccidn y realizacion de una tarea de tesis?

En este sentido, se trat6 de indagar sobre las vivencias y ex-
periencias de los participantes del Seminario Permanente UCA en
todo el proceso participativo, es decir, de aprendizaje desde la prac-
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tica y en colaboracién. Hubo en ello una finalidad de conocimiento
puro y también, otra operativa: acompafar y motivar profesionales
para que se acerquen mas o para que continden dedicdndose al cam-
po de la discapacidad.

Para generar las respuestas se opt6 por el relato autoetnografi-
co como una estrategia metodoldgica para producir conocimiento,
dado que “la autoetnografia significa dar cuenta de lo que se escu-
cha, lo que se siente y del propio compromiso no s6lo con la temati-
ca sino con la accidn al reconstruir la propia experiencia”. Es decir,
que “se hace eje en el proceso de produccion del conocimiento”,
prestando atencidn a “las emociones y en como el investigador sien-
te el intercambio con otros” (Scribano y De Sena, 2009: 8). No se
trata simplemente de un relato autorreferencial sino mas bien de una
combinacion de autobiografia con la etnografia, de la que se rescata
el didlogo, la autorreflexién y la emocién, o bien entenderla como
“las energias para crear un mapa, un espacio o zona de frontera en-
tre la pasion y el intelecto, el analisis y la subjetividad [...], el arte y
la vida” (Smith, 2005: 174).

La autoetnografia permite plasmar la formulacién de pregun-
tas y reflexionar en torno a los propios problemas de investigacion,
en la comprensién de lo social (Wall, 2006). Y también es util para
“identificar las perspectivas de un autor en relacion con las pers-
pectivas de otros, establecer un proceso de didlogo e identificar si-
tuaciones criticas y para confirmar mitos y sesgos creados por una
aparente homogeneidad” (Montero Sieburgh, 2006: 1). Todo ello
resultaba particularmente motivador en una época en la cual el lla-
mado modelo social de la discapacidad, por ejemplo en su version
radicalizada anglosajona (Barton, Oliver y otros), estd muy difundi-
do entre estudiosos, sin suficiente trabajo de campo —al menos, a mi
criterio— como para contrastar y validar hallazgos y proposiciones.

Como ya se refiriera, se acordé entre todos que cada participante
elaboraria un relato breve en primera persona, centrandose en su co-
nexion con el Seminario Permanente UCA, analizando qué le habia
aportado éste con relacién al campo de la discapacidad y a su trabajo
en concreto y, a su vez, qué habia aportado cada uno a los demas.
Salvo esta guia puntual, cada autor podia elaborarlo como mejor le
resultase. En sintesis, lo mds atractivo quizd de esta estrategia fue
considerar el desafio de “tomar-en-cuenta (sic) la propia biografia y
las potencias de la propia voz como vehiculo de conocimiento y de
intercambio de saberes” (Scribano y De Sena, 2009: 13). En inves-
tigadores jovenes, algunos principiantes, supone también un respe-
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tuoso reconocimiento de los intereses temdticos en gestacion y de las
reelecciones vocacionales, como bien refiere Aguer (2011).

2.1. Resultados generales

En la PARTE I encontramos, entonces, los relatos de diez tesis-
tas: un varén y nueve mujeres; cuatro de doctorado (en Historia: 1,
U. de Rennes (Francia); en Ciencias Sociales: 2, UBA y en Psico-
logia: 1, UCA); tres de maestria (en Bioética, UCA; en Relaciones
Laborales, UBA y en Salud Publica, UBA) y tres de grado (Psicolo-
gia, UCA). Uno es francés y las nueve mujeres, argentinas, tanto de
universidad privada como publica.

Las profesiones son variadas: un licenciado en historia, una
terapista ocupacional, una médica genetista, una licenciada en
Ciencias de la Educacion, dos socidlogas y cuatro psicdlogas. To-
dos estdn encarando diversas investigaciones en aspectos de la
discapacidad.

Se aprecié muy buena disposicion a hacer las narraciones pe-
ro todos coincidieron en una dificultad: costaba escribir en primera
persona, no tanto contar sus vivencias sino hacerlo expuestos desde
el “yo”. En todos los casos, esto se atribuy6 a la falta de costumbre
y se super rapidamente. La mayoria elabor6 entre dos y tres ver-
siones preliminares que fueron leidas con la directora del Semina-
rio. Dichas lecturas conjuntas sirvieron —ademds— para la presente
sistematizacioén, de modo de interpretar las comunicaciones en dié-
logo con el/las autor/as.

De tal suerte se presentan, a modo de sintesis, las principales
apreciaciones sobre el sentido y los logros de la actividad en el Se-
minario Permanente UCA. Lejos estd hacer un andlisis exhaustivo
de los relatos. El objetivo es mds bien generar interés por su lectura
y destacar algunas precisiones puntuales, en una introduccion que,
de algin modo, puede ser entendida como compartida con todos los
participantes.

2.1.a. Sobre la eleccion del tema: desde la desorientacion a
la busqueda de objetividad

Esta categoria considera en todos los casos la reflexion de to-
mar “la discapacidad como campo de interés y de estudio”. Estimo
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que esto fue uno de los facilitadores del didlogo y la escucha por
ser todos reconocidos como “interlocutores validos”. Es decir, una
interlocucion validada por el interés en la problematica social de la
discapacidad y por constituirse, el uno para el otro, en “informante
clave”, dentro del amplio espectro de la interdisciplinariedad.

Un dato comun a la mayoria de los relatos result6 la manifesta-
cion de distintos grados de desorientacion y de angustia en relacion
con la eleccion inicial del tema, desde formas simples a cuestiona-
mientos mds elaborados y avanzados. Es decir, desde no saber co-
mo encarar estos estudios a percibir interpelaciones sociales diver-
sas y hasta experimentarlas como estigmatizantes por haber elegido
el tema.

Evidentemente, pocas veces la eleccién de un tema es fruto de
una mera casualidad (Bregain, 2011). Segun la experiencia de este
grupo, puede ser porque el mismo investigador conoce la condicién
de discapacidad desde la propia y decide profundizar en factores so-
ciales y politicos lo mas objetivamente posible (Bregain, 2011), o
porque tiene un familiar afectado y es un militante para la inclusién,
desde su vida personal (Ilincheta, 2011), o porque colabora con al-
guna institucién dedicada al tema (Aguer, 2011). Otros, la eligen
porque se sorprenden del poco interés que hay en la discapacidad y
toman la posta (Coll Areco, 2011), por interpretarla como un desa-
fio para el trabajo de campo (Persino Lavalle, 2011) o bien por afi-
nidad profesional (Nieto Ramirez, 2011) y descubrimiento de nue-
vas posibilidades de comprension y consustanciacion con saberes
previos (Moya, 2011: Vazquez, 2011; Ferrante, 2011; Venturiello,
2011).

En el curso de estas elecciones se manifiestan multiples nece-
sidades: armar un estado de la cuestion desde los antecedentes de
investigacion nacional e internacional, construir un mapa general
sobre la situacion de la discapacidad en la Argentina (Venturiello,
2011; Aguer, 2011; Persino Lavalle, 2011; Coll Areco, 2011) y, por
qué no, en el mundo. También, requiere reflexionar sobre diferen-
tes modelos explicativos (Bregain, 2011; Ferrante, 2011; Ventu-
riello, 2011; Nieto Ramirez, 2011) y adquirir elementos concretos
para sentirse libres de corsés impuestos por distintas modalidades
histdricas de conocimiento y ciertos reduccionismos (Moya, 2011),
como puede ser el modelo médico reahabilitador

[...] el trabajo interdisciplinario en el area de discapacidad, especial-
mente con profesionales que asisten e investigan la discapacidad en
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personas adultas desde una perspectiva social, me permite incorporar
otra mirada mds integradora, que contiene y a la vez supera el as-
pecto médico en si mismo, permitiendo otorgar un nuevo sentido a
su valoracidn en la préctica clinica, particularmente en el campo del
diagnéstico prenatal, cuando es posible efectuar diagndsticos de cua-
dros que muy seguramente se asociardn a la discapacidad en la vida
posnatal (Moya, 2011). (Médica genetista)

Ademas, puede suponer encontrar nuevos o renovados perfiles

profesionales (Aguer, 2011; Persino, 2011; Coll Areco, 2011; Vaz-
quez, 2011) a través de una reeleccidén que no se agotd en la concre-
cion de una carrera de grado:

Analizando mi experiencia, me queda claro que, en la medida
en que la identidad vocacional-ocupacional es un proceso, el ingreso
universitario no lo da por terminado. [...] En una persona como yo,
que estd reeligiendo su carrera y decidiendo el drea en la cual inser-
tarse, contar con un entorno que la valide y un dmbito en el cual sen-
tirse competente solidifica la base sobre la que se asentardn el resto
de sus experiencias como profesional. Representa un reconocimiento
externo de las propias capacidades y competencias (Aguer, 2011).

Segun todos los testimonios, para encaminar estas elecciones,

la busqueda, el hallazgo y el contacto con fuentes genuinas y re-
ferentes idoneos tiene un valor preponderante y en este sentido el
Seminario Permanente UCA fue una posibilidad siempre abierta y
fructifera:

La eleccién del tema a investigar no fue tan facil, ya que uno
al ser joven y sin experiencia tiene objetivos a veces muy altos, un
poco utdpicos e inalcanzables, y necesita de un otro que lo guie y
lo vaya orientando en este camino. (De ahi el aporte de todos estos
intercambios) [...] No obstante, a medida que fui avanzando en mi
investigacion pude llegar a la conclusién de la importancia que tiene
tomarse el tiempo necesario para encontrar un objeto de investiga-
cion que realmente motive e interese. En mi caso particular, tomar
contacto directo con nifios con discapacidad hizo que el objeto de
estudio fuese mas alld de teorias y conceptos, para ser algo real (Per-
sino Lavalle, 2011).

“Ubicarse frente a la discapacidad” fue una tarea comun, al

principio mas familiar para unos que para otros. Estaba quien se de-
finia como “un trabajador con discapacidad” (Bregain, 2011), quien
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lo sentfa como parte de su bisqueda promotora de la inclusién de la
diversidad (Illincheta, 2011) y quienes fueron entendiendo el aporte
y lariqueza a su propio trabajo profesional:

Aqui entra en juego [...] la aceptacion de la persona con disca-
pacidad por la familia, por la sociedad y cémo se ve a si misma. De
esta idea se puede desprender la cuestion de si la vida de las perso-
nas con discapacidad es una vida que merece o no ser vivida. Una de
las propuestas es que los profesionales del drea de genética médica
podamos incorporar los aspectos psicosociales que intervienen en el
desarrollo de la discapacidad e intentemos identificar las oportuni-
dades que favorezcan el apoyo y sostén de las necesidades de los
pacientes con enfermedades que generan discapacidad (Moya, 2011).

[...] entre mis pares, amigos y familiares este compromiso era
leido como algo patolégico. Segtn ellos si yo disfrutaba compartiendo
tiempo y conociendo las vidas de mis entrevistados era porque “‘me sen-
tia bien entre personas con discapacidad motriz ya que yo era la que ca-
minaba”. [...] Esta situacién me generaba mucho malestar. (Y el trabajo
de campo real me ayud¢ a revertirlo totalmente) (Ferrante, 2011).

Mi acercamiento a la temédtica comenzé a partir de mi proyecto
doctoral, el cual trata sobre nifios con enfermedades genéticas, algu-
nas de las cuales pueden tener asociada algin tipo de discapacidad.
Sin embargo éste fue un aspecto que pude esclarecer gracias al Semi-
nario Permanente UCA: anteriormente consideraba que mi proyecto
no trataba sobre la discapacidad. Tal vez esto también se pueda deber
a un prejuicio personal: que el término discapacidad “encasilla” o
limita a la persona. Otro de los aspectos que pude esclarecer es que
la discapacidad es un tema que nos convoca a todos, [...] con la fi-
nalidad de promover mayor calidad de vida para quienes tienen una
discapacidad y sus familias (Vazquez, 2011).

Mas allé de las dificultades de delimitacion del objeto de estu-
dio todos reconocen la necesidad de diferenciar el mero interés por
la problematica de la importancia de trabajar con método y llegar
a resultados objetivos. Esta entendida por todos la necesidad de la
escucha prudente y atenta de la propia voz de las personas con dis-
capacidad, que es un elemento diferencial en este campo y le da a
su vez un valor especial a la labor empirica:

[...] puedo decir que el lema “Nada sobre nosotros sin noso-
tros” proclamado por millones de personas con discapacidad en todo
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el mundo, fue un motor importante para mi trabajo desde un lugar
primordial: el de la inclusién en los entornos laborales (Illincheta,
2011).

Fui descubriendo que para el investigador, para el que busca co-
nocer, lo importante y lo mds necesario es mirar y escuchar lo que
cada uno tiene de singular y propio, es decir, “reconocerlo”. Cada
nifio y nifia con el que tomé contacto tenia algo que lo identificaba,
que lo hacia singular, algo que lo hacia dnico, y lo interesante de
todo esto es que ellos mismos se sentian asi (Persino Lavalle, 2011).

2.1.b. Riqueza e importancia del trabajo de campo.
El respeto y cuidado de las fuentes de informacion

El trabajo de campo en general fue valorado como muy nece-

sario, ya sea para recoger datos o para consustanciarse con los pro-
tagonistas de la discapacidad y la situacion misma. Sin embargo,
hay que tener en cuenta que la obtencion de informacion puede es-
tar asociada a lo que Ferrante, 2011 denomina “limitaciones perso-
nales que los atraviesan”. Y describe:

Algunos de los fantasmas que me acechaban se relacionaban
con preguntas tales como: ;seria doloroso para mis entrevistados
hablar sobre su discapacidad?; ;cémo haria para “demostrarme”
natural ante la presencia de una amputacion o una silla de ruedas, —
factores que inquietaban mi presunta normalidad—?; ;por qué estas
personas deberian abrirse a contarme sus historias?; ;qué aportaria
mi investigacion a la mejora de la situacion de las personas con
discapacidad?.[...] Mis entrevistados tenfan muchas ganas de contar
qué les pasaba y que la sociedad y otras personas con discapacidad
conocieran los efectos positivos que el deporte tenia en la experien-
cia de la discapacidad. Esto me hizo ver que mi trabajo tenia una
eminente funcién social, cuestién que yo no percibia muy claramente
en un inicio de la investigacion (Ferrante, 2011).

[...] la investigacién terminé siendo para mi una biisqueda y
una “forma de relacionarme” con lo que me rodeaba, que en ese mo-
mento y situacion particular eran nifios con discapacidad visual y/o
motriz. Asi fue como mi investigacion realizé un giro muy intere-
sante, el fin de la misma dejé de ser solamente “el querer terminar
la carrera” y pasé a estar acompafiado por un interés profundo y real
hacia la temdtica en cuestién. No sélo fui a las instituciones a aplicar
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una escala, a observar o tener entrevistas con nifios y sus maestras,
sino que tanto ellos como yo dejamos algo de nosotros mismos en
esos encuentros. [...] Reconocer y examinar qué emociones especi-
ficas uno va teniendo durante los distintos encuentros con las perso-
nas, va influyendo en la respuesta emocional y conductual posterior
(Persino Lavalle, 2011).

Por otro lado, pude reflexionar acerca de la experiencia del tra-
bajo de campo, el cual es sumamente transformador. Desde el afio
2010 realizo una rotacién en la fundacién Genos junto a Graciela
Moya, en la cual pude conocer a familias que realizan consultas pa-
ra un asesoramiento genético por sus hijos. Ha sido una experiencia
muy reveladora porque me permitié darme cuenta de que mds alla
de la pregunta de investigacion que busco responder, estas familias
tienen muchas otras preguntas para las cuales nosotros, los profesio-
nales de la salud, tenemos algo que aportar (Vazquez, 2011).

También se planted la necesidad de hallar fuentes de informa-
cion idoneas y de rescatar su respeto, fidelidad y cuidado:

[...] el investigador debe [observar] una honestidad intelectual es-
tricta con respecto a las fuentes [...]. El historiador debe tener en
cuenta todos los documentos de que dispone sin apartar nunca ningu-
na fuente “molesta” [...] El “apadrinamiento” de otro investigador o
de un dirigente de una asociacién es a menudo imprescindible para
realizar una buena entrevista (Bregain, 2011).

Varios participantes coincidieron en reconocer el descuido o
la carencia de los archivos sobre la rehabilitacién en nuestro pais,
lo que impuls6 a Bregain y Ferrante a proponer ante la Comision
Nacional Asesora para la Integracion de Personas con Discapacidad
(CONADIS), la creacion de un Centro de Documentacion en Disca-
pacidad, con el fin de proteger tales documentos para futuras inves-
tigaciones, lo que puede ser entendido como uno de los resultados
colaterales del Seminario Permanente UCA.

2.1.c. El aporte de los pares: el Seminario Permanente UCA como
espacio critico y amigable

Segtin se ha expresado, hay distintas profesiones representadas
en este Seminario y también profesionales con diferente grado de
experiencia en investigacion. Fueron elementos niveladores, la vo-



26 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

cacion por el campo de la discapacidad y la reafirmacion de su elec-
cion. Dicen al respecto algunos integrantes:

Provenientes de distintas profesiones, un denominador comtin
en los compaifieros del grupo, fue la pasién y el compromiso por in-
vestigar el tema. Mds precisamente, el reconocimiento de que la in-
vestigacion en discapacidad posee la funcidn de generar conocimien-
to concreto y util para contribuir en la mejora de la situacion de las
personas con discapacidad (Ferrante, 2011).

(El Seminario Permanente UCA) constituye un escenario que
facilita el encuentro de disciplinas y la construccién de una red de
investigadores dedicados al tema. En este se concreta la interaccién
social por medio del aporte y escucha de ideas, conceptos, expre-
siones, sensaciones de todos y cada uno de los participantes (Nieto
Ramirez, 2011).

[...] puedo sefialar la intersubjetividad como un rasgo caracte-
ristico del espiritu de trabajo del grupo. Se promovié un crecimiento
en una doble direccién: desde el investigador hacia el grupo, en tanto
que la participacion del investigador favorecié a la meta del grupo,
que era tener un mayor conocimiento y entendimiento de la disca-
pacidad; y desde el grupo hacia el investigador, debido a que estos
aportes ayudaron a cada uno a comprender mejor su objeto de estu-
dio, a buscar caminos de abordajes diferentes (Vazquez, 2011).

[...] aprendi que el conocimiento cientifico no se adquiere, sino
que se va desarrollando mediante la libertad de pensamiento, la cri-
tica, el andlisis riguroso, la superacién de los errores y la discusién
(Sabino, 1992); todo lo cual llevdbamos a cabo en conjunto en el
Seminario (Coll Areco, 2011).

[...] mi participacién con dos exposiciones, aunque limitada,
me permitié tener un intercambio muy rico con los demds participan-
tes. Por una parte, esas discusiones me incentivaron a clarificar mi
objeto de estudio, y, por otra parte, a tomar mds en cuenta algunos
actores sociales que casi no aparecian hasta el momento en mis fuen-
tes escritas, pero que si habfan tenido un papel fuerte a nivel social.
[...] Este esfuerzo de intercambio interdisciplinar permite al inves-
tigador enfrentarse a otros temas, otros métodos de investigacion y
otras fuentes (Bregain, 2011).

Ademads de coincidir en el aporte para clarificar el objeto en es-
tudio y sefalar fuentes y modos de abordaje, se recoge el apoyo y la
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“comprension” del fenémeno —yo diria que en sentido weberiano—,
asi como la valoracion de los propios esfuerzos, segun puede verse
en los siguientes relatos:

Empecé a sentir algo de temor al pensar en empezar a participar
en esas reuniones, ya que consideraba que yo no estaba preparada
para asumir este compromiso y para compartir espacios con profe-
sionales mds expertos sobre el tema de la discapacidad. Sin embargo
me animé, y afortunadamente luego de asistir a algunos encuentros
cambié ese pensamiento y empecé a tomar conciencia de su aporte.
Personalmente me ayudaron mucho en mi investigacion, a generar
mads confianza en mi, en mi capacidad para realizar el trabajo y a
conocer otras nuevas miradas que quizds de otra forma no hubiese
tenido la posibilidad de vivenciar (Coll Areco, 2011).

El camino de la investigacién puede volverse muy solitario y
el tesista ha de enfrentarse a muchas decisiones en la construccion
del conocimiento. [...] El didlogo con otros especialistas significo
un aporte muy enriquecedor para complejizar y consolidar las pers-
pectivas de andlisis que desarrollo en mi investigacién (Venturiello,
2011).

Asi, estos encuentros fortalecen el proceso de investigacion
desde diferentes aspectos: constituyen un espacio para compartir y
aportar diversidad de conceptos para la elaboracién de los encuadres
tedricos y practicos; ofrecen un dmbito para la integracion de expe-
riencias personales que alimentan las construcciones tedricas; con-
forman una reunién que ofrece empuje y aliento para continuar a pe-
sar de que situaciones adversas dificulten el proceso de investigacion
(Nieto Ramirez, 2011).

Otro importante aporte del seminario fue como fuente de moti-
vacién. Por un lado, como fuente de motivacién intrinseca, ya que el
hecho de intercambiar informacién y conocimientos sobre un tema
que me atraia, la discapacidad, y sobre el proceder mismo en investi-
gacion aumentaba mi interés al respecto. Al finalizar cada encuentro,
retomaba mi trabajo individual con mayor énfasis y entusiasmo. A su
vez, como fuente de motivacion extrinseca: a medida que avanzaba
con la revision, sistematizacion y andlisis de mi propio trabajo, con-
taba con mayores herramientas para poder aportar alguna opinién o
punto de vista, lo cual hizo que mi participacién en el seminario se
volviese mds activa. Este hecho me otorgaba mayor valia, me hizo
sentir reconocida, valorada, entendida (Aguer, 2011).
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El avance académico se aprecia aqui también asociado al afian-
zamiento del propio autoconcepto y a la sensacion de bienestar, lo
que de por si ayudd a estimular la continuidad de estos trabajos.
Una de las participantes lo sintetiza con sencillez:

[...] “a mayor apoyo de los diversos grupos de los que forma
parte quien hace una tesis, mayores oportunidades hay de que la pue-
da finalizar, presentar y aprobar”.

En lo personal, el Seminario Permanente me sumé conocimien-
tos y motivacidon. Me ayudé a superar algunos obstaculos y resisten-
cias que encontré en mi investigacion.

El contexto y la influencia grupal son fundamentales. Sin duda,
el apoyo, los aportes, y el espacio de didlogo e intercambio ayudan a
la produccidn, y el considerar desde los inicios como se va a distri-
buir el tiempo es muy importante (Ilincheta, 2011).

2.2. Algunas conclusiones personales de una experiencia
compartida y documentada

Mediante la lectura de cada uno de los relatos de la Parte I po-
drd el lector interesado profundizar estas apreciaciones. En lo que a
mi respecta, puedo dejar sentado que fue una experiencia muy fértil
para mi propia labor de investigacion y para la practica de la ense-
flanza de Metodologia de la Investigacion.’ Desearia destacar algu-
nos aspectos centrales, con la seguridad de que mucho sera “lo que
quede en el tintero™.

En primer lugar, reafirmé la conviccién de que la formacién en
investigacion se genera en el “proceso de investigar”. Para ello, es
tan importante el conocimiento tedrico y metodolégico como “to-
marse el tiempo” (Persino Lavalle, 2011) para averiguar cudl es el
verdadero objeto de interés y el campo en que se desea promover
ese proceso, aunque uno vaya cambiando de aspectos o de objetos.

La verdadera busqueda se ve estimulada en la conviccién de
estar rastreando un objeto “valioso”, aunque este “contrato” sea

*  Actualmente me desempefio como titular de Metodologia IIl y IV en la

Maestria de Bioética, en el Instituto de Bioética de la Facultad de Ciencias Médi-
cas (UCA), donde me cabe la tarea de acompaifiar las producciones de tesis de sus
maestrandos.
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temporal, y por el lapso que dure la tarea (por ejemplo, la concre-
cion de una tesis de grado o de una beca posdoctoral). Y también,
que despierte tantos interrogantes, tantas preguntas topicas, que uno
no tenga mds remedio que encarar una investigacion rigurosa y pro-
funda para darles respuesta. Valga esto, tanto para investigadores
formados como para aquellos ocasionales, en eleccion desesperada
de temas de tesis, de grado o posgrado académico.

El investigador debe familiarizarse con su objeto de investiga-
cion, no sélo a través de la indagacion del “estado del arte”, y de los
abordajes y miradas de muchos “otros”, sino analizando las sensa-
ciones que le produce. Es recomendable una introspeccion periddi-
ca al respecto para poder sostener ese objeto y sentirse cémodo y
creativo en su indagacion.

En el campo de la discapacidad, particularmente, esto tiene
mucho sentido. Dedicarse a este tema atin no estd suficientemente
legitimado: hay una tendencia a pensar que uno elige esto porque es
familiar o persona con discapacidad. Si bien eso sucede (en el Se-
minario, dos de los once integrantes cuadraban en estas categorias),
resulta ser anecdético mds que una constante. Muchos interpreta-
mos la discapacidad como un tema de absoluto interés humano y
social, valioso para ser conocido y reconocido. Curiosamente, por
mencionar algin ejemplo, no se interpela a quienes investigan la
tercera edad como nietos nostalgicos, o a quienes eligen el medio
ambiente como alérgicos al esmog. Pareciera que cualquier intere-
sado puede abordar esos temas.

Es recomendable que quienes se inicien en investigacion, cuiden
de generar una agenda de contactos que incluya no sélo las princi-
pales bibliotecas y hemerotecas, las principales publicaciones finales
y periddicas, los portales de internet mds reconocidos, los links mas
chequeados sino también los informantes clave identificados como
referentes idoneos. El dicho popular refiere al respecto que no hay
que saberlo todo, sino conocer el teléfono (y el e-mail, agregariamos
hoy) del que sabe. Es decir, poder flotar con familiaridad en el estado
del arte que corresponda, con tendencia a llegar a formar parte de ese
estado del arte con la propia produccién. Si bien en algunos casos es-
to puede parecer utépico, la utopia marca rumbo y orienta.

Es también aconsejable que los recién iniciados en investiga-
cion dediquen tiempo a explorar posibles directores/as de investiga-
cién, como referentes consolidados. La prictica muestra poca clari-
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dad con respecto al ejercicio de la direccion. Esta labor no siempre
esta bien definida y muchas veces queda librada a quien acepte di-
rigir “con buena voluntad” mds que a quien pueda hacerlo de ma-
nera idénea. Otras veces se busca al profesional prestigioso aunque
no tenga tiempo de analizar los avances, y esto genera desazones y
hasta desaciertos que saltan al filo de la entrega final, sin tiempos
propicios para la correccion. Por otra parte el bajo indice de titula-
ciones en posgrados en Argentina (Nieto Ramirez, 2011) da muestra
de lo dificil que resulta concretar las tesis respectivas y de la urgen-
cia de atender este particular en nuestras universidades.

Personalmente, el trabajo en el Seminario Permanente UCA me
permiti6 disfrutar de reconocer la representacion de la discapacidad
en distintas miradas, palpar en otros la atraccién que a mi misma
me despierta el tema, beneficiarme con la interdisciplina y la actua-
lizacién del conocimiento, meterme cada vez mas en el estado del
arte necesario para pensar y repensar cotidianamente la discapaci-
dad, poder reconocer los progresos notables que se han producido
en las dltimas décadas y —por qué no— sosegarme en los reclamos de
avance, en la confianza de que se estdn produciendo sin pausa.

El ejercicio de escritura individual y lectura conjunta me dio la
posibilidad de aportar cierta experiencia en el manejo del discurso y
su presentacion en formato grafico, pero, mas que nada, me brind6
la generosa oportunidad de aprender de profesionales jévenes que si
bien pueden tener a veces cierta inseguridad ante factibles errores,
también cuentan con el compromiso y la inteligencia para arries-
garse a escuchar y finalizar producciones con su propia impronta.
Entonces, la libertad de pensamiento y de creacion se transforma en
el complemento insustituible de la investigacion, sin descuidar —por
supuesto— el cultivo en paralelo del conocimiento metodoldgico y
tedrico para asegurar resultados de calidad académica.

De tal suerte, la generacidon de espacios interdisciplinares de
“aprendizaje colaborativo” (Rosselli, en Vazquez, 2011) y de com-
promiso con los resultados es hoy por hoy una respuesta a tener en
cuenta para las necesidades de realizacion de trabajos de tesis o de
carrera de investigacion. A su vez, es una buena ocasion de contacto
con quienes detentan intereses comunes, investigadores diferencia-
dos que pueden aportar estimulos para que el propio investigador
pueda concluir su tarea exitosamente. Y, también, constituyen una
usina de contencion académica y personal, aspecto poco tenido en
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cuenta o subestimado. Sin embargo, su aporte es insustituible si de
formar “comunidad cientifica” se trata. Las colaboraciones, citas y
agradecimientos que todos los autores hacen aqui unos de otros da
gratificante prueba de ello.

3. PARTE II- La produccién de la investigacion 2010-2011

En la segunda parte de esta publicacion se exponen articulos
realizados por ocho* investigadores que integran el Seminario Per-
manente UCA, como productos puntuales de sus trabajos de inves-
tigacion. A saber:

Gildas Bregain se aboca a historiar los derechos a la rehabilitacién
integral de las personas con discapacidad en la Argentina, toman-
do el periodo1946-1974. Su objetivo central es mostrar como los
distintos portavoces de las personas con discapacidad definieron el
derecho a la rehabilitacion integral, contribuyeron a institucionali-
zarlo por medio de los instrumentos juridicos, y como el derecho se
construy6 progresivamente. Para ello, tiene en cuenta la variabili-
dad historica de tres elementos: lo que denomina el perimetro de la
rehabilitacion integral, el contenido del derecho a la rehabilitacion
integral, asi como las categorias de personas con discapacidad que
tuvieran la posibilidad de verse rehabilitadas. Trabajé con fuentes
locales practicamente inexploradas como son gran cantidad de re-
vistas y publicaciones institucionales de la época y entrevistas en
profundidad a actores representativos del periodo.
El autor es Licenciado en Historia y actual becario del
Centre National de la Recherche Scientifique (CNRS) de Fran-
cia. El articulo se redacta en el marco de su tesis doctoral en
Historia, referida a “Las movilizaciones politicas identitarias
en favor de los derechos de las personas con discapacidad
(1964-1992). Ensayo de historia cruzada Argentina-Brasil-Es-
pafia”, y en curso en la Universidad de Rennes II (Francia) y
en la Universidade Federal de Santa Catarina (Brasil), y que se
lleva a cabo gracias a sendas becas de la Université Européen-
ne de Bretagne (UEB) y del CNRS.

4 Dos de las participantes decidieron no presentar estos trabajos por razones
personales pero hay que destacar que sin embargo hicieron sus aportes a la Parte I.
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Carolina Ferrante se propone identificar cudl era la nocién de
cuerpo discapacitado legitimo en el campo del deporte adaptado, en
la Ciudad de Buenos Aires, desde 1950 —aino de creacion del Club
Marcelo J. Fitte “Pro Unién y ayuda al afectado de paralisis infan-
til”—, hasta la década de 1960, fin de la “época de oro” de esta ac-
tividad, en lo que Ferrante denomina “el universo ‘renguistico’”.
Referencia su andlisis en autores como Bourdieu y otros de los lla-
mados “social studies” sobre la discapacidad. Se vali6 del andlisis
de contenido de documentos de época y prensa escrita, como asi
también de entrevistas en profundidad realizadas a los pioneros fun-
dadores del campo. Un aporte central del articulo es ofrecer una lec-
tura alternativa a las vigentes en torno al rol cumplido por la mirada
médico-rehabilitadora en la filosofia del deporte adaptado.

La autora es Licenciada en Sociologia (UBA) y becaria
del CONICET!/ Instituto de Ciencias de la Rehabilitacion y el
Movimiento (ICRM)/Universidad Nacional de San Martin. Es
doctoranda en Ciencias Sociales en la facultad homoénima de la
Universidad de Buenos Aires. Su tema de tesis es “Andlisis de
las practicas deportivas de las personas con discapacidad motriz
adquirida en la CABA en la actualidad”, y en dicho marco cons-
truye el articulo que presenta.

Maria Pia Venturiello se propone analizar las percepciones acerca
de la discapacidad motriz y las maneras de nombrarla en varones y
mujeres mayores de 50 afios, residentes en el Area Metropolitana de
Buenos Aires, de niveles socioeconémicos medio y bajo. Para ello
utiliza como herramienta tedrica el marco interpretativo de Judith
Butler, quien analiza la conformacién de subjetividades mediante
la interpelacion y los enunciados performativos, procurando develar
qué tipo de subjetividades se construyen al nombrar a las personas,
por ejemplo, como discapacitadas.

La autora es licenciada en Sociologia (UBA), becaria de
Posgrado Tipo II del CONICET/ Instituto de Investigaciones Gi-
no Germani, Facultad de Ciencias Sociales (UBA). Es doctoran-
da en Ciencias Sociales (UBA), con la tesis: “La discapacidad en
la vida de los adultos y sus familias: percepciones y estrategias
para enfrentarla en el Area Metropolitana de Buenos Aires (AM-
BA)”, ambito en el que formula esta presentacion.

Graciela Moya se posiciona frente al dilema de responder entre
quienes, cuando y en qué circunstancias los diagndsticos genéticos
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prenatales permitirdn obtener méds beneficio que dano. Con su andli-
sis y reflexion abona el debate bioético actual donde tiende a difun-
dirse una representacion negativa de la condicion y situacion de la
discapacidad, abogando por su mejoramiento.

La autora es Médica Genetista y en su calidad de maes-
tranda en Etica Biomédica —Instituto de Bioética, Facultad de
Ciencias Médicas (UCA)—, se encuentra en la etapa final de
elaboracion de su Tesis, cuyo tema es “Diagndstico prenatal en
el marco de la bioética personalista ontoldgica: percepcion del
uso, actitudes y requerimientos de los pacientes en un Centro
Privado de la Ciudad de Buenos Aires”, marco en el que elabo-
ra el articulo que se presenta.

Sandra Nieto Ramirez parte del reconocimiento a la equidad en
el acceso efectivo de todos los ciudadanos a los servicios de sa-
lud necesarios (OPS) y analiza en este articulo la importancia de
realizar acciones destinadas a resolver el acceso “para todos”, par-
ticularmente para aquellos grupos con dificultades, entre los que
se encuentra el de las personas con discapacidad. Interpreta que
la discapacidad se enmarca en los aspectos negativos del funcio-
namiento humano, que resulta de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras impuestas por el entorno que evitan
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demds. Por esto considera que el andlisis de la
accesibilidad a los servicios de salud tiene que incluir las dimen-
siones arquitectonica y geografica y ademads las administrativa,
simbdlica y cultural.
La autora es licenciada en Terapia Ocupacional (UBA)
y se halla realizando la tesis de maestria en Salud Publica
(UBA), referida a “La accesibilidad en los servicios de salud:
experiencias de personas con discapacidad en la Ciudad de La
Plata, Buenos Aires, Argentina”. En su trayecto ha elaborado el
articulo que presenta.

Luciana Aguer se aboca a destacar la relacion existente entre la
mirada social de la discapacidad, mostrada a través del modo en que
se ha definido a la discapacidad por la Organizacion Mundial de
la Salud y el lugar otorgado a estas personas en el dmbito laboral.
Ofrece, en particular, informacion especifica sobre la situacién la-
boral presente de este colectivo, con el propdsito de analizar critica-
mente la realidad actual a la luz de los conceptos expuestos.
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La autora es Licenciada en Psicologia (UCA) y este arti-
culo fue escrito tomando como referencia su Trabajo de Inte-
gracion Final (TIF) (2010) (equivalente a tesis final de grado),
titulado “Impacto Socioemocional de la integracion laboral en
la persona con discapacidad intelectual”, defendido y aprobado
en febrero 2011.

Angeles Coll Areco efectia un andlisis y conceptualizacién de las
habilidades sociales de los adolescentes con sindrome de Down, in-
tegrando diferentes posturas tedricas y autores surgidos a lo largo
del tiempo. Incluye la consideracion de los origenes y la evolucion
del concepto de habilidades sociales, con los distintos modelos te6-
ricos que lo han estudiado y, a su vez, las lineas de intervencion
dirigidas a su consideracién y tratamiento actual.

La autora es Licenciada en Psicologia (UCA) y presenta
este articulo como una sintesis de su Trabajo de Integracion Fi-
nal (TIF) (2010), que consistié en una compilacién bibliografi-
ca sobre “Las habilidades sociales de los adolescentes con sin-
drome de Down, en el dmbito Hispanoparlante en los tltimos
diez afios”, defendido y aprobado en abril de 2011.

Maria Clara Persino Lavalle persigue como objetivo conocer el
autoconcepto de nifios de entre 7 y 13 afios, con discapacidad visual
que asisten a la Escuela de Educacion Especial N° 33 Santa Cecilia
y otros con discapacidad motriz que concurren a la Fundacién VI-
TRA, cubriendo una muestra de treinta y tres nifios. Se traté de una
investigacion descriptiva en la que se trabajé principalmente con la
escala de autoconcepto de Piers y Harris (adaptacion de Maria Mar-
tina Casullo) complementada por observacion participante y entre-
vistas a directoras y maestras de cada institucion, en la conviccion
que se trabajaba con nifios, adentrdndose en semejanzas o diferen-
cias que pudieran percibirse a partir de ambos tipos de discapaci-
dad, en relacién con otros nifios sin discapacidad.

La autora es licenciada en Psicologia (UCA) y el presente
articulo es un resumen adaptado de su Trabajo de Integracion
Final (TIF) (2010) titulado “Autoconcepto y nifiez. Casos de
nifios entre 7 y 13 afos con discapacidad visual y motriz”, de-
fendido y aprobado en marzo de 2011.

Para finalizar esta presentacién comparto, minimamente al me-
nos, dos preocupaciones que me acompanan en la actualidad.
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La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (UN, 2006) impulsa a la inclusion plena des-
de una perspectiva de derechos, resaltando como una herramienta
imprescindible el monitoreo continuo de su aplicacion por parte de
los paises y los gobiernos que han adherido a ella. Resultarfa impo-
sible lograrlo con eficiencia si no se estimula la investigacion cien-
tifica en este campo y la produccién de informacion confiable para
el conocimiento, la toma de decisiones y el mejoramiento de la ges-
tién tanto publica como privada.

Por otro lado, precisamente estas perspectivas internaciona-
les de inclusién y las nuevas normas consensuadas, sumadas a los
avances biotecnoldgicos, plantean desafios éticos que deberian ser
adecuadamente debatidos y encarados por profesionales formados
en conocimiento y valores que favorezcan la autonomia y el reco-
nocimiento de las personas con discapacidad como interlocutores
validos. Entre el mismo colectivo de la discapacidad hay preocu-
pacion por su ausencia en los debates en torno a su condicidn y si-
tuacion, asi como dudas de que los planteamientos bioéticos que se
estdn haciendo tengan en cuenta las vidas reales de estas personas.
Surge el temor de que las implicaciones sociales que se derivan de
la bioética y de la “nueva genética” afecten directamente la imagen
social de la discapacidad y por tanto de las futuras actitudes que se
puedan generar, siendo discriminadoras por motivo de discapacidad
(Romafiach y Arnau, 2004).

La fil6sofa Martha Nussbaum se pregunta al respecto si no de-
beria cambiar mds bien la cultura que la naturaleza. Y se responde
que “sin prohibir intervenciones genéticas (especificas) [...] de-
beriamos alimentar una cultura publica en la que un amplio aba-
nico de supuestas discapacidades sean respetadas, comprendidas
y vistas con imaginacion, como formas valiosas de vida humana”
(Nussbaum, 2002: 17).

Parte de ese cambio de la cultura tiene que ver con los estilos
y compromisos en la biusqueda y comprension del conocimiento. La
formacion de investigadores sobre la discapacidad estd absoluta-
mente relacionado con ello.

Sin mds, es este un final abierto y una invitacién a conocer es-
tos escritos (PARTE I Y PARTE II) como verdadero registro de una
labor en proceso. Espero y deseo que lo disfruten ampliamente.
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ALGUNAS REFLEXIONES SOBRE
LA INVESTIGACION EN DISCAPACIDAD

Gildas Bregain!
kierloan@hotmail.com

Pocas veces, la eleccion de un tema no es fruto de una mera
casualidad, y cuando un investigador se implica en un dmbito tan
sensible como la discapacidad, es preciso aclarar algunos puntos en
cuanto a su forma de abordar el objeto de estudio.

1. Un asunto al que me siento particularmente vinculado

La eleccion de este tema no es mera casualidad. Desde los 19
aflos sé que sufro una enfermedad inflamatoria crénica, la espon-
dilitis anquilosante. Este hecho no hizo mas que reforzar la curio-
sidad que anteriormente habia experimentado por la vida de algu-
nas personas con discapacidad. En efecto, algunos afios antes, a
los 16, intenté aprender la Lengua de Sefias Francesa (LSF) por mi
mismo, gracias a un libro. Mds tarde, asisti a clases de LSF en la
universidad, pero sin lograr un nivel suficiente para comunicarme

' Licenciado en Historia. Doctorando en Historia. Becario CNRS (Centre
National de la Recherche Scientifique).

Tipo de trabajo: Tesis Doctoral (en elaboracién). Doctorado en Historia.
Tema: “Las movilizaciones politicas identitarias en favor de los derechos de las
personas con discapacidad (1964-1992). Ensayo de historia cruzada Argentina-
Brasil-Espafia”. Codirector: Luc Capdevila (Universidad de Rennes II). Codirec-
tor: Joana Maria Pedro (Universidade Federal de Santa Catarina.

Institucion: CERHIO (Centre de Recherches Historiques de 1’Ouest). Uni-
versidad de Rennes II, Francia/LEGH (Laboratério de Estudos de Género e Histo-
ria). Universidade Federal de Santa Catarina, Brasil - Codirector: Luc Capdevila
(Universidad de Rennes II). Codirector: Joana Maria Pedro (Universidade Federal
de Santa Catarina).
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con fluidez con personas sordas. Durante este periodo universitario,
acompafié dos veces, como monitor, a sendos grupos de adolescen-
tes y adultos con discapacidad fisica y psiquica en su periodo va-
cacional, lo que me hizo reflexionar y mejorar mi relacion en estas
circunstancias.

Algunos acontecimientos me llevaron a hacerme preguntas so-
bre las relaciones entre politica y discapacidad. En un momento en
que yo mismo tenia que guardar cama, el colectivo inter-asociativo
“Ni pobre ni sumiso’?, organiz6 el 29 de marzo de 2008 una multi-
tudinaria manifestacion nacional. Mas de 30.000 personas con dis-
capacidad se movilizaron en las calles de Paris para pedir un au-
mento de la ayuda recibida por cada adulto con discapacidad. Esta
manifestacion me marcé profundamente. A partir de ello observé si
todas las movilizaciones a favor de los derechos de las personas con
discapacidad estan hechas por ellos mismos o por sus allegados. Al
mismo tiempo tenia que enfrentarme a la administracion francesa
que se negaba a proporcionarme un asiento adecuado para realizar
un examen nacional, con el pretexto de que no podia presentar nin-
gtin documento que certificard mi discapacidad. A raiz de esta nega-
tiva empecé los trdmites para que me reconocieran como ‘“‘trabaja-
dor discapacitado”.

Habiendo ya terminado un master sobre la “Inmigracion sirio-
libanesa en el Cono Sur (Argentina, Uruguay y Paraguay)”, le pro-
puse a mi profesor trabajar en una tesis sobre las movilizaciones
politicas en favor de los derechos de las personas con discapacidad,
desde una perspectiva comparativa entre la Argentina, Espafia y
Brasil, y acept6 con entusiasmo. En el otofio de 2008 recibi la cer-
tificacion de “trabajador discapacitado” que me permitio pedir una
beca para doctorandos discapacitados en el Consejo Nacional de In-
vestigaciones Cientificas de Francia y me la concedieron. Empecé
mi investigacion en la Argentina en febrero de 2009. Encontré en
el libro Enfoque social de la discapacidad la direccién electrénica
de su compiladora, Liliana Pantano, y tomé la iniciativa de escribir-
le. Me ayud¢ rdpidamente a desarrollar mis averiguaciones, y me
propuso presentar mis primeros resultados ante varios especialistas

2 Constituido en enero de 2008, este colectivo interasociativo agrupa cerca

de cien asociaciones de enfermos y personas con discapacidad, para reivindicar
una pension digna, igual al salario minimo, para las personas que no pueden traba-
jar. Véase: http://www.nipauvrenisoumis.org
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en discapacidad en Buenos Aires, en el Centro de Investigaciones
Socioldgicas del Departamento de Sociologia de la Universidad Ca-
tolica Argentina.

2. La imposible neutralidad del investigador

A lo largo de mis investigaciones y tras los varios encuentros
con responsables de asociaciones o de las administraciones descubri
que en el campo de la discapacidad se cruzaban multiples intereses
que entraban en conflicto. En efecto, todos los actores (asociacio-
nes, administraciones, empresas, Iglesia, etc.) pocas veces se ponen
de acuerdo en el reparto de responsabilidades entre la sociedad civil
organizada, el mercado, el Estado, la familia y las Iglesias, cuando
se trata de satisfacer el bienestar de las personas con discapacidad.
Ante estos conflictos de interés que surgen frecuentemente, no puedo
permanecer indiferente ni pasivo, sobre todo porque mi condicion de
trabajador discapacitado hace que me sienta solidario con todas las
demds personas con discapacidad. Por otra parte, aunque el trabajo
del investigador sea a tiempo completo, me parece dificil limitarse a
la investigacion cuando se estudia este tema. En efecto, la participa-
cion en seminarios interdisciplinarios sobre la discapacidad en Paris
y en Buenos Aires me ha dado la posibilidad de contactar con otros
campos y otras disciplinas (sociologia, medicina, psicologia, antro-
pologia, filosofia, etc.) mas acordes con la realidad cotidiana de la
discapacidad y me ha ensefado que era imprescindible llevar a la par
la construccion del saber y la accion.

Algunos especialistas en discapacidad de estos paises mencio-
nados esperan que escriba una historia de una neutralidad perfecta
porque soy extranjero y estoy alejado de los conflictos politicos ar-
gentinos, brasileros o espafioles. Por otra parte, algunos militantes
brasilefios con discapacidad me reprocharon que no perteneciera a
una asociacién de personas con discapacidad. Estas interpelaciones
contradictorias plantean el problema del lugar que ocupa el investi-
gador dentro de la sociedad.

El investigador no puede pretenderse “neutro” ante el objeto de
su estudio, ya que €l antes que sujeto de conocimiento es un ser so-
cial, asf su investigacion s6lo puede ser subjetiva. Se debe elucidar
su cultura politica y los posibles conflictos de interés que pudieran
influir en su contenido (Marrou, 1954: 231). Asi, aclarar las razo-
nes de su postura y de su cultura politica tiene por lo menos dos



44 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

ventajas: el investigador se ve obligado primero a enfrentarse a sus
prejuicios politicos o éticos y a cuestionarlos, lo que le impide hacer
interpretaciones ideoldgicas. Seguidamente, el futuro lector enten-
derd mds facilmente como se trataron los datos seleccionados y en-
tonces podrad criticar la investigacion.

Inmerso en la cultura catélica en mi nifiez y mi juventud y muy
cercano a movimientos catélicos (Accion Catdlica para la Infancia,
Juventud Obrera Cristiana), fue precisamente un congreso del Co-
mité Catolico contra el Hambre y para el Desarrollo en 2002 lo que
me llevé a comprometerme y a militar politicamente. Al llegar a la
Universidad enseguida me alejé de esta religion para militar pun-
tualmente en movimientos universitarios, participando en manifes-
taciones contra la politica de autonomia y de competencia de las
universidades. Me siento politicamente cercano a la izquierda anti-
liberal y ecologista y en el momento de escribir esta tesis, no per-
tenezco a ninguna asociacion de o pro personas con discapacidad,
aunque ayudo econdmicamente a Handicap Internacional.

Si me parece ilusorio pretender ser neutro en el tratamiento del
tema, hay que destacar que el investigador debe respetar una hones-
tidad intelectual estricta con respecto a las fuentes. Para un histo-
riador, esto significa estudiar con ojo critico una gran cantidad de
fuentes de primera mano (archivos, periddicos de la época, realizar
entrevistas etc.). Intentar entender los procesos estudiados con to-
da su complejidad sin interpretarlos ideoldgicamente. El historiador
debe tener en cuenta todos los documentos de que dispone sin apar-
tar nunca ninguna fuente “molesta”.

En la Argentina he tenido bastante dificultad para encontrar
fuentes histdricas suficientes sobre la discapacidad, la rehabilitacién
y la educacion especial. Para completar el material encontrado en
las grandes bibliotecas empecé a entrevistar a dirigentes asociati-
vos y responsables administrativos. Me parece que el investigador
debe ser muy cauto cuando toma contacto con las asociaciones y
cuando formula preguntas. El “apadrinamiento” de otro investiga-
dor o de un dirigente de una asociacién es a menudo imprescindible
para realizar una buena entrevista. En mi caso, el apoyo de Liliana
Pantano y de Silvia Bersanelli®* me han permitido obtener muy ricas
entrevistas con dirigentes asociativos y antiguos responsables admi-

* En su momento, secretaria general de la entonces Comisién Nacional

para la Integracion de Personas Discapacitadas.
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nistrativos en el campo de la discapacidad. Ademads, es ttil, por no
decir esencial, cruzar las miradas de los diferentes implicados sobre
la politica de la discapacidad, entre el discurso hecho y acordado de
los responsables de la administracion y el discurso lleno de ira de
algunos militantes con discapacidad. Hay que interpretar con pru-
dencia, pues, las palabras de las personas que entrevistamos, sobre
todo cuando se refieren a acontecimientos pasados. En estos casos,
nos cuentan “su verdad”, es decir un fragmento de su memoria en la
que hicieron mella el olvido y el imaginario. Su testimonio también
es una interpretacion de lo vivido en funcién de la actualidad y de la
persona que los entrevista.

Después de haber entrevistado a varios dirigentes asociativos,
pude convencerlos para que me dejaran acceder a sus archivos, y
sobre todo a sus libros de actas y a sus memorias anuales. Asi, pude
investigar en los archivos de varias asociaciones (FENDIM, ALPI,
BAC, FAICA, Club Marcelo J. Fitte). A pesar de estar desorganiza-
dos, y de faltar documentos, estos archivos asociativos constituyen
una fuente muy rica de informacion para el investigador.

Debido a que residia en el extranjero, no pude asistir personal-
mente a todas las sesiones del Seminario Permanente en Buenos Ai-
res, pero mi participacién con dos exposiciones, aunque limitada, me
permitié mantener un intercambio muy rico con los demas partici-
pantes. Por una parte, esas discusiones me incentivaron a clarificar
mi objeto de estudio y, por otra parte, a tomar mds en cuenta algunos
actores sociales que casi no aparecian hasta el momento en mis fuen-
tes escritas, pero que si habian tenido un papel fundamental a nivel
social. Gracias a esa participacion en el Seminario interdisciplinar, es-
tuve ligado a algunos participantes, particularmente a Liliana Pantano
y a Carolina Ferrante, y eso me llevo a completar mi bibliografia y
mis fuentes historicas. En efecto, gracias a sus consejos fui a visitar
las bibliotecas de varios Institutos de Rehabilitacion en Buenos Aires
y Rosario, asi como algunas Bibliotecas especializadas en educacion.
Para solucionar este problema del acceso a la informacién, Carolina
Ferrante (doctoranda de la UBA) y yo observamos que en la Argen-
tina faltaba un centro de documentacién sobre la discapacidad, como
lo hay en Madrid o en Parfs. Este centro podria recabar toda la docu-
mentacion nacional e internacional sobre la discapacidad y ponerla a
disposicion del publico, estudiantes e investigadores. Para impulsar
este proyecto, elevamos una solicitud a las distintas autoridades, con
el apoyo de muchos investigadores sobre: “Gestion para la creacion
de un centro de documentacién sobre la discapacidad”.
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3. La discapacidad, una construccion social y cultural
generalmente fundada en consideraciones médicas,
médico-religiosas o religiosas

En los seminarios interdisciplinarios sobre la discapacidad en
los que participé en Paris se hablé largo y tendido de los modelos
médicos y sociales de la discapacidad y los organizadores optaban
por una postura moderada entre los dos. Se criticaron ampliamente
los puntos débiles de cada uno de los modelos y se recalcé que no
se tomaba en cuenta la interaccion entre los factores medioambien-
tales y organicos. Actualmente, los investigadores franceses prefie-
ren el modelo desarrollado por un equipo de Québec dirigido por
Patrick Fougeyrollas, y llamado Processus de Production du Handi-
cap (PPH). Este modelo pone de relieve el papel del medio ambien-
te en el proceso de produccion de la discapacidad. Argumenta que
las variables medioambientales y socioculturales interactian con las
variables individuales (organicas y funcionales). Este modelo nos
invita a medir la realizacion de las costumbres de vida social, es de-
cir la realizacién de actividades cotidianas y de papeles sociales, en
cuanto son el resultado situacional del encuentro entre la persona y
su medio ambiente (Fougeyrollas, 2008).

A pesar de que este modelo PPH me inspira cierta simpatia
porque es coherente, no acepto su definicion de la discapacidad. En
efecto, como lo indica Henri-Jacques Stiker, este modelo es descrip-
tivo y operatorio ya que cuando elabora su definicién tiene por ob-
jetivo conseguir una politica de apoyo a las personas con discapaci-
dad pero no explica como la sociedad considera a las personas con
discapacidad (Stiker, 2005: 194).

Por lo que a mi respecta, considero que la discapacidad es una
construccion social y cultural, generalmente fundada en considera-
ciones médicas, médico-religiosas o religiosas. Primero, estoy bas-
tante influenciado por la reflexion de los historiadores de la Disabi-
lity History, que consideran la discapacidad como una construccion
social y cultural (Longmore y Umansky, 2001). La corriente histo-
riografica de la Disability History, bastante desarrollada en las uni-
versidades de los Estados Unidos, lleva a los historiadores a volver
a plantearse la complejidad de las jerarquias sociales, integrando,
junto al género, la etnia y la clase social, otro factor de diferencia-
cién: la discapacidad (Kudlick, 2003). Con el tiempo, mi percep-
cion de la discapacidad fue enriquecida por los aportes de la antro-
pologia, y por los resultados de mis investigaciones.
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Para tener una visién abierta de la realidad latinoamericana de
la discapacidad, me parece necesario considerar el aporte de la an-
tropologia de la discapacidad. Asi, estimo imprescindible observar
que algunas poblaciones indigenas caracterizan la discapacidad y la
enfermedad desde una vision religiosa o médico-religiosa. En estas
comunidades el papel de lo sagrado a menudo prima en la relacién
con el otro, y las enfermedades como los defectos fisicos a veces se
consideran un castigo de los espiritus. En una comunidad mapuche
de Chile, aquellos que son llamados enfermos desde la biomedicina,
se llaman “Kutranche”. Segtin el machi, pilar de esta comunidad, la
discapacidad puede tener tres causas: una hereditaria, una sobrena-
tural, o una causa de “espejo” (Sarue et al., 2008). Si el historiador
usa definiciones occidentales de la discapacidad, para analizar esta
poblacién y su forma de apoyar a los enfermos demuestra ser etno-
centrista y acaba por aplicar la superioridad de su cultura frente a la
que estudia.

Ademds, sin pretender analizar las distintas culturas étnicas,
me parece que hace algunas décadas, ciertas culturas populares,
obreras, rurales o urbanas, concebian la discapacidad de forma sen-
siblemente distinta a la vision médica.

Para relativizar atin més la actual definicién de la discapacidad,
hay que subrayar que las fronteras del grupo de los “discapacita-
dos” no dejaron de cambiar a lo largo de la historia. La creacion de
la identificacién “personas con discapacidad” es muy reciente, s6lo
tiene unos veinte afos, y este calificativo usado hoy objetivamente
por las instituciones para designar a las personas con discapacidad
simplemente es una nocién subjetiva de ayer de la que los mismos
actores se apropiaron (Noiriel, 1989: 90).

Por fin, no puedo dejar de precisar que la discapacidad es una
construccion social y cultural que generalmente —y no permanente-
mente— se apoya en consideraciones médicas, médico-religiosas o
religiosas. La lectura de obras histdricas y la consulta de archivos
me lleva a pensar que a veces se identifica a la persona como disca-
pacitada y se la ingresa en una institucion especializada sin que esto
tenga nada que ver son su estado de salud sino mds bien como re-
sultado de una voluntad familiar o comunitaria de apartarla, por no
decir de excluirla por razones econdmicas, politicas o simplemente
de conveniencia.
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4. Conclusion

Considero que es muy util continuar este esfuerzo de intercam-
bio interdisciplinar. Permite al investigador enfrentarse a otros te-
mas, otros métodos de investigacion y otras fuentes. En un futuro,
tal vez el préximo paso serfa construir un proyecto de investigacion
interdisciplinar, reuniendo a todos los miembros del grupo en torno
a un Unico tema dentro de la discapacidad, aprovechando asi los di-
ferentes saberes y métodos de cada uno.
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1. Introduccion

Uno de los principales problemas concomitantes a la adquisi-
cion de una deficiencia lo constituye el aislamiento social asociado
al cardcter estigmatizador que implica en las sociedades occiden-
tales portar un aspecto fisico alejado de los parametros del cuer-
po legitimo. Este inconveniente afecta, especialmente, a las perso-
nas con discapacidad motriz en quienes el atributo estigmatizador
(Goffman, 2001) resulta del orden de lo evidente y natural: la por-
tacion de una silla de ruedas, muletas, bastones o la exhibicion de
un mufidn traducen una presunta anormalidad (Foucault, 2000), a
partir de la cual la persona es reducida al plano de /o abyecto o lo
siniestro (Rosato et al., 2009; Pantano, 1995).

Para encontrar una solucién a este problema se ha prescripto el
deporte como principal herramienta de inclusién de la persona con
discapacidad (OMS, 2006). Las raices de este argumento se remon-
tan al origen del deporte adaptado y persisten hasta nuestros dias.
Luego de la Segunda Guerra Mundial el doctor Ludwing Guttmann
en el Centro de Lesionados Medulares de Stoke Mandeville (Reino

' Licenciada en Sociologia por la Universidad de Buenos Aires. Doctoran-
da de la Facultad en Ciencias Sociales de la Universidad de Buenos Aires.

Tipo de trabajo: Tesis de Doctorado (en elaboracién). Doctorado en Cien-
cias Sociales. Tema: “Analisis de las practicas deportivas de las personas con dis-
capacidad motriz adquirida en la CABA en la actualidad”. Facultad de Ciencias
Sociales de la Universidad de Buenos Aires. Directora: Graciela Ralén de Walton.

Institucién: CONICET, Instituto de Ciencias de la Rehabilitacion y el Movi-
miento (ICRM)/Universidad Nacional de San Martin.
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Unido), observa los efectos positivos que adquiria el deporte en la
autoestima de un grupo de veteranos quienes, espontineamente, ha-
bian desarrollado la practica del basquet en silla de ruedas como mo-
do de esparcimiento en el periodo de hospitalizacion. Al percibir las
implicancias que adquiria el juego cuando era competitivo, Guttmann
impulsa la creacion de los Juegos para Parapléjicos de Stoke Mande-
ville. Esta fue la semilla del Movimiento Paralimpico Internacional.
Desde entonces la OMS (2006), la ONU (2005) y las federaciones de
deporte adaptado® sostienen que “la practica deportiva constituye el
medio mas eficaz para que la persona con discapacidad reestablezca
el contacto con el mundo exterior, facilitando su reintegracion en la
colectividad como ciudadano de plenos derechos”. Cuestionando este
argumento, algunos autores enmarcados en el modelo social anglo-
sajon sostienen que el deporte lejos de incluir a las personas con dis-
capacidad, refuerza los procesos de estigmatizacion que padece este
colectivo al propiciar un acercamiento al cuerpo capaz (Oliver, 1984).

Sin embargo, ni los defensores ni los criticos del deporte apo-
yan sus afirmaciones con evidencias empiricas. Ademds, ambas po-
siciones reducen la posibilidad de agencia al dar por supuesto que
el deporte a través de un acto de magia preformativa convierte a la
persona con discapacidad en un ciudadano integrado o en un nega-
dor de su deficiencia a partir del desarrollo de “técnicas de adapta-
cién secundaria” (Goffman, 2001).

Con el fin de realizar un aporte para cubrir este vacio en mi
tesis de doctorado busco analizar cémo influye el deporte en los
modos de ser, pensar y sentir(se) discapacitado. Para lograr es-
te objetivo realicé una investigacion cualitativa en la cual abordé
las practicas de las personas con discapacidad motriz adquirida
que realizan deporte en la Ciudad de Buenos Aires en la actuali-
dad. El trabajo de campo lo llevé a cabo entre fines de 2008 y fines
de 2010. Este proceso, lejos de ser homogéneo, paséd por diversas
etapas: el acercamiento inicial, la generacién de los primeros infor-
mantes y, finalmente, la fase intensiva de desarrollo de entrevistas y
de registro autoetnografico.

2 Entre las que se destacan: International Paralympic Comitee, Internatio-

nal Tennis Federation, International Wheelchair Basketball Federation, Internatio-
nal Wheelchair Rugby Federation (IWRF), International Wheelchair and Amputee
Sports Federation (IWAS). En nuestro pais: Federacién Argentina de Deportes
sobre Silla de Ruedas (FADESIR), Comité Paralimpico Argentino (CoPAr), Aso-
ciacion Argentina de Tenis Adaptado (AATA). (Cf. http:// www.reto.com.ar).
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Esta lenta introduccién en el campo estaba asociada a limita-
ciones personales por los prejuicios que me atravesaban en relacion
con la discapacidad. Algunos de los fantasmas que me acechaban
se relacionaban con preguntas tales como: ;seria doloroso para
mis entrevistados hablar sobre su discapacidad?, ;cémo haria para
mostrarme natural ante la presencia de una amputacion o una silla
de ruedas, factores que inquietaban mi presunta normalidad?, ;por
qué estas personas deberian abrirse a contarme sus historias?, ;qué
aportaria mi investigacion a la mejora de la situacion de las perso-
nas con discapacidad?

El vinculo desarrollado con mis informantes clave hizo que
notara que todos estos miedos eran infundados. Mis entrevistados
tenian muchas ganas de contar qué les pasaba, y que la sociedad y
otras personas con discapacidad conocieran los efectos positivos
que el deporte tenia en la experiencia de la discapacidad. Esto me
hizo ver que mi trabajo tenia una eminente funcién social, cues-
tién que yo no percibia muy claramente al comienzo de la investi-
gacion. Poco a poco el trabajo de campo fue atrapdndome y sentia
la necesidad de entregarme plenamente a ello. Sin embargo, entre
mis pares, amigos y familiares este compromiso era leido como
algo patoldgico. Segun ellos si yo disfrutaba compartiendo tiem-
po y conociendo las vidas de mis entrevistados era porque “me
sentia bien entre personas con discapacidad motriz ya que yo era
la que caminaba”. Estos juicios —si bien podia comprenderlos ya
que reproducian mis miedos iniciales—, me molestaban porque no
podia combatirlos con mi argumentacién racional. Cuestionaban
mi trabajo: ;de qué servia mi labor como socidloga si no podia
desmantelar los prejuicios de mis colegas? Esta situacién me ge-
neraba mucho malestar.

2. La convocatoria al Seminario Permanente de Investigadores
sobre Discapacidad (UCA)

Al poco tiempo lleg6 la propuesta de participar en el Seminario
Permanente de Investigadores. Mi primera expectativa era recibir
los aportes de Liliana Pantano para mi formacion. ;Qué significaba
para mi esta participacién? Tener la posibilidad de que me brindara
sus opiniones y criticas sobre los resultados de mi tesis, la pionera
en el abordaje social de la discapacidad en nuestro pais. Es decir,
constituia una oportunidad de aprendizaje privilegiada y, ademads,
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venia a cubrir un vacio en mi formacién. La falta de espacios acadé-
micos especializados en la tematica de la discapacidad era un obs-
taculo para mi desarrollo. Necesitaba el intercambio y, mas precisa-
mente, el aporte de personas con conocimiento especializado en el
area.

Es importante sefialar que no existe un espacio semejante en el
pais. Si se piensa que el proceso de investigacion cualitativo trans-
curre entre la recoleccion de datos, la interpretacién y la reformu-
lacién tedrica, la posibilidad de socializar con otros “interlocutores
validos” esta instancia sirve para nutrir los abordajes. De este mo-
do, se promueve la generacién de conocimiento concreto confiable.
En este sentido, el Seminario Permanente de Investigadores (UCA)
viene a cubrir una falencia flagrante en torno a la validacion de la
produccion cientifica en discapacidad en el pais.

Una cuestion extra que me generaba muchisima empatia era
que a esta cuestion estrictamente relacionada con el saber disci-
plinar, Liliana Pantano le sumaba un profundo reconocimiento a
la relevancia social y cientifica de la discapacidad como objeto de
estudio. Esto no sucedia en mi grupo de pares y eso me generaba
malestar.

Las expectativas que tenia en torno al Seminario Permanente
de Investigadores (UCA) se relacionaban con el hecho de que su
Directora me habia hecho muy ricos aportes al comenzar mi te-
sis. Estos me advertian de la importancia del trabajo de campo y
de ampliar mi mirada y no contaminarla con los supuestos de in-
vestigacion. El desarrollo del trabajo de campo me habia permiti-
do comprender sus palabras: no sélo no era valido un conocimiento
producido desde un escritorio sino que también, una vez en contac-
to con el fendmeno, era necesario que me despojara de los construc-
tos tedricos que no me dejaban ver por mi misma.

La llegada al Seminario Permanente de Investigadores (UCA)
superé ampliamente las perspectivas iniciales ya que recibi aportes
nunca imaginados, ya fueran de mis pares o concretamente aportes
a mi tesis.

3. El aporte de los pares
Si inicialmente esperaba encontrar el aporte de Liliana Pan-

tano, hallé ademads la contribucién de los miembros del grupo. La
heterogeneidad disciplinar del grupo sirvié para nutrir las miradas.
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Provenientes de distintas profesiones, todos los compafieros del
grupo compartimos un denominador comun: la pasion y el compro-
miso por investigar el tema. Mds precisamente, el reconocimiento
de que la investigacion en discapacidad posee la funcién de generar
conocimiento concreto y Util para contribuir en la mejora de la si-
tuacién de las personas con discapacidad. Especialmente fue muy
constructivo para mi conocer a Gildas Bregain, ya que su tema de
investigacién operé como un antecedente para la contextualizacién
histérica de mi campo de analisis.

A partir de la exposicion de Gildas, Liliana Pantano me sugi-
ri6 que dedicara un capitulo histérico de la tesis relacionado con
el Club Marcelo J. Fitte y que entrevistara a los pioneros del cam-
po (doctor José Benito Cibeira, fundador de la citedra de Medicina
Fisica y Rehabilitacién de Universidad de Buenos Aires y el pro-
fesor Héctor Ramirez, director por mds de cuarenta afios del De-
partamento de Recreacion y Deportes del actual Servicio Nacional
de Rehabilitacion). En este sentido, Gildas y Liliana me brindaron
material historiografico para poder realizar esta tarea. Al observar el
descuido de los archivos sobre la rehabilitacion en nuestro pais pro-
pusimos junto al colega francés la creacién de un Centro de Docu-
mentacion en Discapacidad, con el fin de proteger tales documentos
para futuras investigaciones. Asimismo, en el proceso de redaccion
del capitulo histérico de mi tesis, Gildas me ayudo en la interpre-
tacion de los datos y me transmitio saberes técnicos asociados a su
formacion historiogréfica. A su vez, yo lo ayudé en los contactos
para realizar algunas de sus entrevistas y comparti entrevistas de mi
tesis que podian ser utiles para la suya.

De esta misma forma, otra miembro del grupo, Mabel Ilinche-
ta, me brindé y aun me brinda mucha informacion relacionada al
deporte. A la vez, su compromiso con el desarrollo de su tesis y su
tenacidad para intentar “abrir cabezas” en un ambito no educativo
me resulté muy estimulante. La compaiiera realizé un video en el
cual transmitia a la comunidad por qué habria que emplear a las
personas con discapacidad y muy generosamente me invit6 a com-
partir algunos de los resultados de mi tesis. Fue mi oportunidad pa-
ra difundir los efectos positivos que adquiere la practica deportiva
en la experiencia de la discapacidad motriz. Es decir, el Seminario
Permanente de Investigadores (UCA) permiti6 la generacion de la-
zos de intercambio de informacién y difusion.
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4. El aporte a mi tesis

La participacion en el Seminario Permanente (UCA) me brin-
do, ademas, la posibilidad de exponer en dos reuniones los resul-
tados preliminares de mi tesis. Los comentarios que recibi en esas
oportunidades fueron muy enriquecedores y me llevaron a reformu-
lar distintas dimensiones de la investigacion.

A nivel de los supuestos tedricos, en primer lugar, me sefia-
laron algunos errores conceptuales (como por ejemplo referirme al
modelo social anglosajon en términos de modelo social lo cual es
equivocado). En segundo lugar, y tal como adelantaba mads arriba,
se manifesté la necesidad de reconstruir histéricamente mi campo
de estudio. Este aspecto se desarrolla en el documento de trabajo
que acompana esta publicacién Finalmente, se me recomendé bi-
bliografia ampliatoria.

A nivel de las técnicas de construccion de informacion me pro-
pusieron que entrevistara a algunos informantes clave en la defini-
cién de politicas deportivas. Asimismo me animaron a que hiciera
uso de la fotografia como herramienta alternativa.

Finalmente, a nivel de la interpretacion de los datos recolecta-
dos me sugirieron que no “encorsetara’ los resultados en categorias
prefijadas y dicotomicas como “identidad social devaluada/identi-
dad social auténoma”. A su vez, algunos sefalamientos en relacion
con la adhesioén a ciertos supuestos de investigacion resultaron enri-
quecedores para desarrollar argumentos de defensa de los mismos.
Es decir, tuve la oportunidad de recrear una especie de prueba pilo-
to de la defensa de tesis.

En definitiva, el paso por el Seminario Permanente de Investi-
gadores significo para mi un espacio en el cual debatir con especia-
listas en discapacidad en un ambiente critico y amigable a la vez.
Esto con el agregado de compartir un suelo de respeto a los dere-
chos de las personas con discapacidad.

En este sentido, creo que la especificidad de este intercambio
se derivé de dos cuestiones:

a. En primer lugar, de ser miradas provenientes de personas que
trabajan en este campo problemadtico bajo la coordinacién de
una especialista de larga data, lo cual brinda una base calificada
a los intercambios.

b. En segundo lugar, del compromiso con el tema. Esto propicia
el avance del conocimiento cientifico y social sobre la discapa-
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cidad. Sentir con otros es la base de la experiencia humana, in-
cluida la cientifica. En este sentido, creo que experiencias como
las del Seminario Permanente de Investigadores (UCA) permi-
ten explotar los beneficios de la produccion cientifica cuando
es practicada en términos procesuales. Pensar y sentir con unos
otros constituye una instancia privilegiada para potenciar el vai-
vén teoria-campo-interpretacion, al incluir maltiples miradas es-
pecializadas en el tema.
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1. Introduccion

El presente articulo tiene por propdsito realizar una reflexion
acerca de la experiencia de participacion en el Seminario Perma-
nente de Investigadores en Discapacidad (UCA).

La relevancia de documentar lo realizado radica en difundir a la
comunidad cientifica y no cientifica la reciente formacién de este grupo
de trabajo que puede ser tomado no sélo como referente para quienes
investigan al respecto, sino también como modelo para la formacién de
nuevos grupos que compartan otras tematicas de interés. Por ello haré
hincapié en los logros obtenidos a partir de esta experiencia.

2. Desarrollo de la experiencia

Anteriormente a la formacion de este Seminario, durante el afio
2009 pude intercambiar opiniones y compartir experiencias de in-
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logia y Psicopedagogia/UCA. Becaria de formacién de posgrado del Consejo Na-
cional de Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET).

Tipo de trabajo: Tesis Doctoral en elaboracion. Tema de investigacién doc-
toral: “Problemas comportamentales y emocionales en nifios preescolares, su re-
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enfermedades genéticas, trastornos psiquicos y poblacion general”. Directora Dra.
Corina Virginia Samaniego.
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vestigacion con la médica genetista Graciela Moya y la socidloga
Liliana Pantano porque coincidimos en la misma area de investiga-
dores dentro de la Pontificia Universidad Catdlica Argentina. Esto
refleja un cambio que se ha producido en la universidad, debido a
que primeramente los profesores que hacian investigaciones traba-
jaban de modo individual y muy dificilmente se comunicaban sus
trabajos. Incluso puede observarse una transformacion del espacio
fisico disponible para esta actividad antes trabajaban en oficinas
individuales y ahora existe un espacio comun semiestructurado en
boxes, lo cual posibilita un mayor intercambio y permite pensar a
futuro lineas de investigacion interdisciplinarias.

Personalmente comencé a formar parte del grupo desde su ini-
cio, en marzo de 2010. Lo primero que pude notar fue que los in-
tegrantes del Seminario tenemos una formacion de grado diferente
(psicologia, sociologia, medicina, recursos humanos, terapia ocupa-
cional, historia). Este aspecto nos posibilité un didlogo interdisci-
plinario, que favorecié un mayor aprendizaje sobre la discapacidad.

Resulta relevante mencionar que todos podiamos hacer apor-
tes y sugerencias, expresando nuestros puntos de vista particulares;
en consecuencia, la intersubjetividad fue el rasgo caracteristico del
espiritu de trabajo del grupo, segiin los autores que consideran a la
produccion del conocimiento cientifico como una tarea eminente-
mente social (Roselli, 1999).

Desde otras perspectiva, puede también interpretarse que el
seminario posibilité el fendmeno conocido como “aprendizaje co-
laborativo”, el que no sélo favorece el desarrollo del pensamiento
critico, sino que contribuye a mejorar las relaciones interpersonales
al adquirir habilidades para escuchar, discernir y comunicar las pro-
pias ideas a los otros (Scagnoli, 2005). De este modo, se promovid
un crecimiento en una doble direccién: desde el investigador hacia
el grupo, en tanto que la participacién del investigador favoreci6 a
la meta del grupo, que era tener un mayor conocimiento y entendi-
miento de la discapacidad; y desde el grupo hacia el investigador,
debido a que estos aportes ayudaron a cada uno a comprender mejor
su objeto de estudio, a buscar caminos de abordajes diferentes.

Un punto que considero importante destacar es el rol de Liliana
Pantano, quien pudo actuar como guia, facilitando la exploracion
del conocimiento y el intercambio entre los integrantes; no s6lo mo-
tivo al grupo a avanzar en los conocimientos sino que fue respetuo-
sa del trabajo y la mirada que cada uno ofrecia.
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3. Impacto personal de la experiencia

En el contexto de la psicologia he notado que la discapacidad
es una temdtica poco abordada en la carrera de grado pues estd ex-
cluida de los programas de las asignaturas. Algo similar ocurre en
el ambito de investigacion en el cual no se encuentran numerosos
antecedentes; en general es considerada como una competencia casi
exclusiva del psicélogo clinico.

Mi acercamiento a la tematica comenzd con mi proyecto doc-
toral, el cual trata sobre nifios con enfermedades genéticas, algunas
de las cuales pueden tener asociada algun tipo de discapacidad. Sin
embargo, este fue un aspecto que pude esclarecer gracias al Semi-
nario Permanente, pues hasta entonces consideraba que mi proyec-
to no trataba sobre la discapacidad, tal vez llevada por el prejuicio
personal de que el término discapacidad “encasilla” o limita a la
persona.

Otro de los aspectos que pude esclarecer es que la discapacidad
es un tema que nos convoca a todos, que ha sido y sigue siendo ob-
jeto de estudio de multiples disciplinas con el propdsito no sélo de
brindar un mayor conocimiento tedrico sino con la finalidad de pro-
mover mayor calidad de vida para quienes tienen una discapacidad
y sus familias.

Por otro lado, pude reflexionar acerca de la experiencia del tra-
bajo de campo, el cual es sumamente transformador. Desde el afio
2010 realizo una rotacién en la Fundacion Genos junto a Gracie-
la Moya, en la cual pude conocer a familias que realizan consultas
para un asesoramiento genético sobre sus hijos. Ha sido una expe-
riencia muy reveladora porque me permitié0 darme cuenta de que
mads alla de la pregunta de investigacion que busco responder, estas
familias tienen muchas otras preguntas para las cuales nosotros, los
profesionales de la salud, tenemos algo que aportar.

Si bien podria pensarse que no es propio de la psicologia inte-
resarse por las enfermedades genéticas, el impacto que el diagnds-
tico de la misma puede producir en la persona y en su familia es
un aspecto que ha sido poco estudiado en la Argentina. He notado
que las familias llegan a la consulta con una carga de angustia muy
elevada, lo cual puede deberse en parte a la falta de conocimiento
del rol del genetista y de la importancia de recibir un asesoramiento
genético adecuado. Por otra parte es también llamativo lo complejo
que es para ellos poder recibir y comprender un diagndstico, o en
algunos casos la falta del mismo. En su preocupacién por el futuro
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de sus hijos, un interrogante que les aparece como un fantasma es
si esta enfermedad genética va a generar dificultades futuras, prin-
cipalmente de aprendizaje. Esto, en ultima instancia, puede inter-
pretarse como un miedo hacia la discapacidad, principalmente a la
discapacidad intelectual.

4. Conclusiones

Como caracteristica principal de la experiencia rescato la es-
cucha atenta de un otro autorizado para la misma a partir de sus
conocimientos. La escucha me brindé un sentimiento de identidad
con el grupo, en tanto fui reconocida como miembro significativo
y necesario; y a su vez me permitio reconocerme a mi misma como
investigadora, en tanto que el grupo me valido como tal a partir de
mis aportes y contribuciones.

Fue una experiencia que me permitié cuestionar mis propias
ideas y preconceptos, me ayudé a no olvidarme de que quienes for-
man parte de mi objeto de estudio son en primer lugar personas, y
deben ser respetadas como tales.

Por otra parte, me permitié considerar como necesarios dos
nuevos desarrollos:

— por un lado la realizacién de investigaciones en enfermedades
genéticas con la finalidad de conocer en qué medida pueden pro-
ducir o no una discapacidad, y como es la vivencia de la persona
afectada y su familia;

— y por el otro, la confeccion de un informe que permita reunir los
principales antecedentes sobre la contencidn y orientacién que se
les brinda a estas familias.
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Comencé a investigar sobre discapacidad en el afio 2006, en
el marco de una beca estimulo para estudiantes de grado otorgada
por la Universidad de Buenos Aires. Con este apoyo di los primeros
pasos en el estudio de este tema. En aquel momento, el proyecto
versaba sobre la vinculacion entre las desigualdades en salud y la
discapacidad.?

Quien da los primeros pasos en una investigaciéon puede en-
contrarse desorientado frente a la variedad de caminos a tomar. A
resolver esta situacion me ayudd mi directora —hoy de tesis doctoral
y, entonces, de beca— Elsa Lépez, desde el angulo de las desigualda-
des en salud.

En ese marco comencé el proceso de indagacion bibliografica,
de busqueda de referentes en la materia y de equipos de investigacion
que trataran el tema —desde la perspectiva de las ciencias sociales—
dentro de la Argentina. Esta tarea no me resulté facil. Segin parecia,
los desarrollos sistemdticos de la Sociologia acerca de la Discapaci-

' Licenciada en Sociologia. Doctoranda en Ciencias Sociales por la Uni-

versidad de Buenos Aires (UBA). Becaria de Posgrado Tipo II. CONICET

Tipo de trabajo: Tesis Doctoral (en elaboracién). Doctorado en Ciencias So-
ciales. Tema: “La discapacidad en la vida de los adultos y sus familias: percep-
ciones y estrategias para enfrentarla en el Area Metropolitana de Buenos Aires
(AMBA)”.

Institucién: CONICET/ Instituto de Investigaciones Gino Germani, Facultad
de Ciencias Sociales, UBA.

2 Véanse los resultados en “Una aproximacion a la relacién entre la disca-
pacidad y las desigualdades en la percepcion de la salud”, VII Jornadas Nacionales
de Debate Interdisciplinario de Salud y Poblacién. Instituto de Investigaciones
Gino Germani. Facultad de Ciencias Sociales. Universidad de Buenos Aires. 8 al
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ISBN 978-950-29-1038-3



62 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

dad, y dentro del pais, eran atin incipientes. El Seminario de la Carre-
ra de Trabajo Social de la Facultad de Ciencias Sociales de la UBA:
“Discapacidad, rehabilitacion y sociedad actual”, a cargo de Enrique-
ta Blasco, me permiti6 conocer el ya clasico trabajo de Liliana Panta-
no “La discapacidad como problema social”. Asimismo, tomé contac-
to con las lecturas del modelo social de la discapacidad anglosajén y
los escritos del grupo de investigacion de la Universidad Nacional de
Mar del Plata, dirigido por Amelia Dell” Anno.

Para trazar un camino a seguir en la investigacion precisaba re-
construir dos aspectos. Por un lado, armar un estado de la cuestion
de los antecedentes de investigacion nacional e internacional. Por
otro lado, poder construir un mapa general sobre la situacién de la
discapacidad en la Argentina. Ambas tareas resultaban arduas, sobre
todo para quien atiende sus primeras inquietudes sobre ello. A esta
labor ayudaron varios referentes generosos y dispuestos, tanto del
campo académico, institucional, como de las ONG.

Hacia 2008 comencé el Doctorado en Ciencias Sociales en la
UBA con el apoyo de la Beca de Posgrado Tipo I que otorga el CO-
NICET.? Actualmente, mediante una Beca de Posgrado Tipo II del
mismo organismo me encuentro finalizando estos estudios. En mi
formacion de posgrado decidi seguir profundizando sobre discapa-
cidad y hacer mi tesis doctoral sobre “La discapacidad en la vida de
los adultos y sus familias: percepciones y estrategias para enfrentar-
la en el Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA)”.

En esta etapa se intensificaron tanto el trabajo de campo como
las inquietudes conceptuales. Durante esos afios pude tomar cono-
cimiento de otros equipos de investigacion nacionales sobre disca-
pacidad y acceder a sus trabajos, como el de la Universidad Nacio-
nal de Entre Rios, dirigido por Ana Rosato. Participar de jornadas y
congresos me facilitd encontrar otras voces y miradas sobre el tema.
Esto me permitié advertir que la cuestion de la discapacidad adqui-
ria mayor visibilidad no sélo en el terreno publico, sino también
académico. Asi, pude encontrar espacios universitarios sensibles a
la discapacidad, tanto desde la extension, como desde los eventos
cientificos.

> El Consejo Nacional de Investigacion Cientificas y Técnicas otorga dife-

rentes becas destinadas a la formacién de investigadores. Las becas de posgrado
tipo I, de tres afios de duracion, se destinan a la iniciacién en el doctorado y las
becas de posgrado tipo II, de dos afios de duracion, permiten su finalizacién.
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Durante la etapa doctoral, la necesidad de generar intercambios
de experiencias con otros investigadores que trataran el mismo tema
se volvid cada vez mas imperiosa. Asi, conoci a Carolina Ferrante,’
con quien compartimos charlas, discusiones y aportes a nuestros
trabajos. Sus comentarios, lecturas y sugerencias me ayudaron a re-
definir y complejizar mi problema de investigacién. Fue a través
esta colega que llegué al Seminario de Investigaciéon Permanente
sobre Discapacidad, de la Universidad Catélica Argentina, dirigido
por Liliana Pantano.

El camino de la investigacion puede volverse muy solitario y el
tesista ha de enfrentarse a muchas decisiones en la construccion del
conocimiento. En este sentido, el seminario hizo que me encontrara
y dialogara con un equipo de investigadores de diversas discipli-
nas y diferentes orientaciones tedricas. El didlogo con otros espe-
cialistas significé un aporte muy enriquecedor para complejizar y
consolidar las perspectivas de andlisis que terminé desarrollando en
mi investigacion. Participar de un espacio de estas caracteristicas
me permitié ahondar en mi formacién profesional, al comunicar las
contribuciones de la propia disciplina frente a otras, asi como al po-
ner en juego los matices de ésta.

Asimismo, escuchar los estudios que estdn realizando otros co-
legas, presentar mi propia investigacion y recibir las devoluciones,
me aport6 ideas para el andlisis de los datos recabados en el trabajo
de campo. En este sentido, el Seminario Permanente implica un es-
pacio valioso para la discusion de los avances de mi tesis doctoral.

En términos generales, participar del seminario me resulté muy
enriquecedor en varios aspectos. En primer lugar, me permitié con-
frontar las propias elaboraciones con otras miradas y, en tal sentido,
reforzar y mejorar las argumentaciones que sostengo. En segundo
lugar, aliment6 la reflexion permanente acerca de la propia inves-
tigacion que llevamos adelante cada integrante en el marco de los
intercambios de experiencias e inquietudes. En tercer lugar, me per-
mitié dinamizar la actualizacién de materiales y novedades editoria-
les en el campo de investigacién comtin.

Entre las actividades del seminario, surgi6 la posibilidad de
una publicacion donde se reunieran los aportes de cada integrante.
La propuesta de redaccion de un articulo en ese sentido me resulté
sumamente interesante por el modo en que fue planteada. Recuerdo

4 Socidloga (UBA). Becaria doctoral del CONICET.
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aquella primera consigna que elabor6 Liliana Pantano: elegir algin
tema que queramos trabajar y sea util a nuestras investigaciones y
tesis. Podia ir desde avances de investigacion, hasta algun desarro-
llo conceptual o la construccion de un estado del arte, etc. Me resul-
t6 atractivo poder elegir un aspecto puntual —dentro de la cantidad
de elementos que se abren en el desarrollo de una investigacion—
para desarrollar un articulo breve que requeria ser conciso sin per-
der profundidad. El seminario me proponia un desafio interesante
que se sumaba al del intercambio entre investigadores.

Con la escritura del articulo se abrié una nueva etapa en el se-
minario que incluia reuniones particulares con Liliana Pantano para
dialogar sobre el escrito en proceso. Estos encuentros, ademds de
contribuir a mejorar la calidad y precision del trabajo en marcha me
brindaron otros aportes. En efecto, constituyeron instancias para re-
flexionar acerca de la investigacion social en discapacidad y su his-
toria. La posibilidad de tener charlas con una investigadora pionera
en el tema fue de una gran ayuda para desarrollar el articulo, en
particular, y la tesis en proceso, en general.

En estas reuniones pudimos dar lugar a inquietudes, dudas, re-
flexiones y encuentros. En ellas defendimos las propias posiciones,
pero respetando el trabajo del otro. En esta linea, destaco una de las
principales premisas para desarrollar el escrito que se alentd y sos-
tuvo en todo el proceso: la libertad para la creacion. Este punto en
particular es de gran importancia puesto que la investigacién social,
si bien ha de ajustarse a una metodologia, requiere un gran esfuer-
zo de creatividad. En tal aspecto me senti especialmente alentada y
acompaiada por Liliana Pantano.

Muchas veces la cercania del tiempo no hace justicia en la in-
terpretacion de los procesos atn en curso. El paso de los afios me va
a permitir resignificar una y otra vez la importancia de poder contar
actualmente con este espacio abierto y propicio al intercambio de
ideas. El primer aspecto a considerar es que sigue siendo un area
novedosa. Si bien existen grupos de estudio sobre discapacidad que
incluyen la perspectiva de las ciencias sociales, no abundan como
en otros temas. Formar parte de esta tendencia creciente me gratifi-
ca e impulsa a intensificar el trabajo.
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1. Introduccion

La propuesta de mi tesis, ya finalizada, ha sido investigar
acerca de las “Oportunidades laborales actuales para personas
con discapacidad en el contexto de la Provincia de Buenos Aires”
(2010). Ello supuso bdsicamente indagar conocimientos sobre las
personas con discapacidad y las oportunidades de trabajo, y docu-
mentar buenas précticas de gestion que sirvan de referencia para
su réplica. Y, por sobre todo, realizar un aporte para que el tema
se incluya en la gestion estratégica de Recursos Humanos de las
empresas y en los planes de estudio de carreras que preparen para
el ejercicio del rol.

El contenido de la tesis fue presentado en dos formatos com-
plementarios. Uno, de texto acompaiiado de imégenes, y otro co-
mo un documental audiovisual, que tiene una duracién aproximada
de 60 minutos, subtitulado e interpretado en lengua de sefias para
que resulte accesible a personas con discapacidad auditiva. Ambos
materiales, el textual (impreso o digital) y el audiovisual, tienen el
mismo grado de relevancia en lo que respecta a la difusién de los

' Licenciada en Ciencias de la Educacién — Magister. en Direccién Estra-
tégica de Recursos Humanos (UBA).

Tipo de Trabajo: Tesis de Maestria (finalizada). Tema “Oportunidades labo-
rales actuales para Personas con Discapacidad en el contexto de la Provincia de
Buenos Aires. Su difusién”. Directora: Licenciada Ménica Monetti.

Institucién: Carrera de Especializacion:. Direccion Estratégica de Recursos
Humanos. Facultad de Ciencias Economicas (UBA).
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resultados de la investigacion. Cada uno es una unidad en si misma
y se complementan por el enfoque integrador y holistico de la tesis.

Este trabajo fue desarrollado tomando como principales desti-
natarios a los profesionales del Area de Recursos Humanos de las
empresas y los estudiantes de carreras afines para contribuir a gene-
rar un cambio cultural en relacion a la discapacidad

2. Principales supuestos de mi trabajo de tesis

Considero a la persona en todas las dimensiones y dreas de desa-
rrollo: psicolégico, educativo, civico, social, laboral, politico, econd-
mico, cultural, relacional, etc., dando visibilidad a todo su potencial y
con el fin de “cooperar con la creacion de conciencia sobre la necesi-
dad de avanzar hacia una sociedad de iguales, en la diversidad” (Ero-
les y Fiamberti, 2008). Liliana Pantano sostiene que en la expresion
persona con discapacidad “se acentia el primer término ‘persona’ y
se sefiala, se indica o se informa que la misma posee una/s discapa-
cidad/es”. Al respecto, Pantano plantea que la constitucion de la dis-
capacidad se produce en la interacciéon de una persona con un estado
negativo de salud [...] con su entorno concreto” (Pantano, 2008).

Asi pues, el Modelo Social y el Paradigma de los Derechos
Humanos de la Discapacidad, expresados en la Convencién Interna-
cional de los Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada
por las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006, “se centran en
la dignidad intrinseca o propia del ser humano; independientemente
de las caracteristicas o condiciones que tenga: ser hombre o mu-
jer, su color de piel, edad, estatura, discapacidad, condicion social y
cualquier otra. En este enfoque, la discapacidad es una caracteristi-
ca mas dentro de la diversidad de los seres humanos.

Para investigar las oportunidades laborales parti de una con-
cepcion epistemoldgica “constructivista” del conocimiento, para la
cual no hay “hechos puros” a estudiar, sino “interpretaciones” (Gar-
cia, 2001), considerando que el ser humano “es” en relacién con
su medio cultural, social, econémico y politico, en una interaccion
constante que modifica a ambos. Los desafios para los profesionales
de Recursos Humanos son muy importantes en “contextos deshu-
manizantes”. De ahi, la importancia de acciones y buenas précticas
que pueden ayudar a mejorar la calidad de vida de todos los traba-
jadores (sin y con discapacidad), construyendo entornos inclusivos
que valoren y respeten la diversidad.



LA IMPORTANCIA DE LOS APOYOS DEL ENTORNO... 67

Donald Schon en la década de los ochenta planteé el valor de
la reflexion sobre la préctica, para elaborar su propuesta de “profe-
sional reflexivo”. Este autor propone que

[...] los estudiantes aprendan mediante la prictica al hacer
aquello en lo que buscan formarse y se ayuden por medio de otros
profesionales précticos con experiencia. [...] Asi, los estudiantes
aprenderian bajo la guia de un profesional con mds experiencia, co-
nocerian no sélo contenidos sino légicas de resolucién ante situa-
ciones de incertidumbre. En términos epistemoldgicos ello implica
pasar de una concepcion disciplinar a otra centrada en la resoluciéon
de problemas del ejercicio profesional, lo que conlleva a una partici-
pacidn efectiva durante el proceso de formacidn con précticas deri-
vadas de acciones concretas” (Schon, 1991: 21).

En resumen, se aprende de la transformacién constante en la
propia realidad. Dice Donald Schon, “a menudo no somos cons-
cientes de haber aprendido a hacer estas cosas; simplemente nos en-
contramos haciéndolas”.

Asi fue que traté de generar una “construccién colectiva” del
conocimiento. Por eso el informe final tiene un formato préctico,
realista, audiovisual y “comunitario”.

A lo largo de toda la investigacion fui tratando de encontrar
respuestas especificas a las siguientes preguntas:

e ;Cudles son las oportunidades laborales actuales para las perso-
nas con discapacidad en el contexto de la Provincia de Buenos
Aires?

e ;Como se articulan las acciones de toda una sociedad, en los dm-
bitos publicos y privados, entre las organizaciones civiles y el
Estado para que la inclusion de las personas con discapacidad en
el mundo laboral sea adecuada?

* ;Qué aspectos es necesario tener en cuenta de forma integral pa-
ra que se produzcan reales oportunidades laborales?

Por ello se analizan las resistencias inconscientes y las ac-
titudes discriminatorias, los apoyos familiares y del entorno, los
entornos inclusivos, el optimismo, la confianza en el potencial, la
resiliencia, la educacidn, la orientacién vocacional y laboral, la em-
pleabilidad, la accesibilidad —en sentido amplio— , el marco legal, la
agenda de los medios masivos de comunicacién que (in)visibilizan
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su situacion, las politicas publicas, las ONG, las condiciones mate-
riales de vida (socioecondmicas), el capital cultural, la cultura del
trabajo, los modelos hegemonicos imperantes respecto a la discapa-
cidad (el médico y el social), la gestion de Recursos Humanos, etc.

Se me preguntard por qué he elegido este tema para el desarro-
llo de una tesis sobre Direccion Estratégica de Recursos Humanos.
Como ya anticipé, fui movida por el deseo de reflexionar sobre la
accion, para enriquecerla desde el conocimiento, y como miembro
voluntario de la FETAP, (www.fetap.org.ar - www.fetap.blogspot.
com) Federacion que nuclea en la Provincia de Buenos Aires a los
Talleres Protegidos, organizaciones civiles sin fines de lucro en los
que trabajan personas con discapacidad. La Federacion tiene como
objetivo defender los derechos de las personas con discapacidad,
con foco especial en el derecho al trabajo. Por eso me interesa in-
vestigar permanentemente como se pueden generar mayores oportu-
nidades laborales. Y por eso ahondé€ en los aspectos legales, psico-
16gicos, socioldgicos, politicos, sociales, etcétera.

La influencia de las ideas y de las acciones compartidas coti-
dianamente con trabajadores y miembros de los Talleres Protegidos
y referentes de la Federacion son fundamentales. Me llevan perma-
nentemente a repensar y proponer acciones para seguir generando
oportunidades laborales.

3. Un ejercicio de escritura reflexiva

Cuando en el Seminario Permanente de Investigadores sobre
discapacidad (UCA), en el que participé desde sus inicios, se nos
presento el proyecto de escribir un texto sobre como influye un gru-
po de investigacion en la escritura de una tesis o trabajo equivalen-
te, lo primero que se me ocurrié fue que: “a mayor apoyo de los di-
versos grupos de los que forma parte quien hace una tesis, mayores
oportunidades hay de que la pueda finalizar, presentar y aprobar”.

En lo personal, el Seminario Permanente me sumé conoci-
mientos y motivacion. Me ayudo a superar algunos obstdculos y
resistencias.

Es importante tener en cuenta que el contexto y la influencia
grupal son fundamentales. Sin duda, el apoyo, los aportes, y el es-
pacio de didlogo e intercambio ayudan a la producciéon. Asimismo,
considerar desde los inicios cédmo se va a distribuir el tiempo es
muy importante.
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Los colegas y el grupo académico formado por los docentes y
el director de tesis, con sus recomendaciones ayudan a profundizar
el marco tedrico, a definir y acotar el objeto y el alcance del objeto
de estudio. Las sugerencias de bibliografia, el asesoramiento meto-
dolégico, y los conocimientos enriquecen el abordaje. Su influen-
cia y ejemplo son fundamentales para la tarea. En mi experiencia
quiero mencionar especialmente el aporte de mi directora, Mdnica
Monetti. Su apoyo permanente, su aliento y su confianza en la pro-
duccion siempre me impulsaron a seguir, aun en los momentos que
me parecia muy dificil poder terminar mi tesis en tiempo y forma.

El grupo laboral también puede ser incorporado por el inves-
tigador a su drea de interés, con sus preguntas cotidianas sobre el
grado de avance y las conversaciones respecto a temas que ayudan
a reflexionar y a aclarar ideas, que luego se vuelcan en los escritos.
En mi caso personal, mis compafieros de trabajo me aportaron datos
y contactos que enriquecieron la investigacion. Su intervencion fue
muy importante porque me permitieron establecer conexiones entre
el mundo del trabajo y el de la investigacion, entre lo laboral y lo
académico.

Lo mismo cabe para cualquier grupo de referencia: artistico,
deportivo, de voluntariado, de amigos, etc., que saben acerca de la
produccion.

El Seminario Permanente de Investigadores fue muy valioso
en lo personal y profesional. De cada uno de los sucesivos encuen-
tros sali enriquecida con mds reflexiones, conocimientos, pregun-
tas, perspectivas, etc., que me motivaban a seguir. Result6 algo asi
como un espacio que nutrié el pensamiento y la produccién. Pude
aclarar dudas, comprender fendmenos, procesos historicos y esta-
blecer relaciones entre lo familiar, lo histérico y lo socioldgico.

Los principales aportes del grupo de investigacion fueron:

— Distinguir claramente las sucesivas definiciones del concepto de
discapacidad, en distintas décadas hasta la actualidad.

— La sugerencia de iniciar cada capitulo de la tesis con una pregun-
ta y darle respuesta. Esto me ayud6 a dar foco y orientaciéon. A
ordenar la presentacion de los contenidos.

— Comprender como los movimientos asociativos en defensa de
los derechos de las personas con discapacidad se fueron dando
en forma diferente en nuestro pais comparado con otros del mun-
do. Esta comprobacion reforz6 mi conviccion sobre la necesi-
dad de generar y difundir localmente movimientos asociativos.
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Desde ahi la comprension de la relacion entre la historia social,
politica y familiar se torné mas profunda. La presentacion de la
investigacion realizada por Gildas Bregain fue muy significativa
para orientarme y definir el alcance temporal de mi trabajo, y
circunscribirlo a la actualidad.

— Tomar conciencia de la importancia del trabajo y del deporte pa-
ra fortalecer la autonomia y la autoestima de las personas con
discapacidad. La exposicion de la investigacion de Carolina Fe-
rrante, sobre “Habitus, deporte y discapacidad en adultos de la
Ciudad Buenos Aires. Las practicas deportivas de las personas
con discapacidad motora usuarias del Servicio Nacional de Re-
habilitacién”, me ayudo a reforzar ciertas ideas que compartia.

— Las investigaciones sobre salud, educacién, formacién laboral y
cultura del trabajo, elaboradas por los otros integrantes me per-
mitieron comprender con mayor profundidad que es necesario
trabajar en forma integral para el desarrollo de todo el potencial
de las personas con discapacidad.

Finalmente, puedo decir que el lema “Nada sobre nosotros sin
nosotros”, proclamado por millones de personas con discapacidad
en todo el mundo, fue un motor importante para mi trabajo desde un
lugar primordial: el de la inclusion en los entornos laborales.
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La genética médica es el drea de la Ciencia de la Salud cuyo
objeto es el diagndstico, el tratamiento y la prevencion de las ano-
malias congénitas y enfermedades genéticas tanto a nivel personal,
como familiar y poblacional.

Una de las herramientas clave de la genética médica es el ase-
soramiento genético, definido como un proceso de comunicacion
entre el médico y el paciente y su familia en riesgo de padecer una
enfermedad genética que puede ser hereditaria o no, por el cual son
asesorados acerca de las consecuencias de la misma, la probabilidad
de desarrollarla, de transmitirla y la forma en que puede ser pre-
venida, evitada o tratada (Harper, 2010). Este proceso de comuni-
cacion implica que el médico, por un lado, tenga un conocimiento
acabado de la patologia y, por otro, ofrezca a la familia una firme
base de apoyo psicolégico y contencion social. Ya que la mayoria
de las enfermedades genéticas pueden ser fundantes de distintos as-
pectos de discapacidad, las mismas deben ser abordadas desde una
estrategia interdisciplinaria.

En tal sentido, el trabajo interdisciplinario en el drea de disca-
pacidad, especialmente con profesionales que asisten e investigan
la discapacidad, en personas adultas desde una perspectiva social,
me permite incorporar otra mirada mds integradora, que contiene y
a la vez supera el aspecto médico en si mismo y me ayuda a dar un

I Médica genetista. Maestranda en Etica Biomédica (UCA)

Tipo de trabajo: Tesis de Maestria (en elaboracién). Maestria en Etica Biomé-
dica. Tema: “Diagnéstico prenatal en el marco de la bioética personalista ontoldgica:
percepcidn del uso, actitudes y requerimientos de los pacientes en un Centro Privado
de la Ciudad de Buenos Aires. Director: Pbro. Licenciado Rubén Revello
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nuevo sentido a su valoracién en la préctica clinica, sobre todo en
el campo del diagndstico prenatal cuando es posible efectuar diag-
nosticos de cuadros que muy seguramente se asociardn a la discapa-
cidad en la vida posnatal. En esta situacion es indispensable incor-
porar ademads de todos los aspectos médicos, el aspecto psicosocial,
no solo para el paciente, sino fundamentalmente para la familia del
nifio por nacer y su entorno. El médico y su equipo de trabajo debe
poder aceptar el concepto de discapacidad para poder ser transmi-
tido a, y aceptado, por la familia que espera ilusionada un hijo. Es
en esta aceptacion y comprension del concepto de discapacidad en
los aspectos psicosociales —que superan la limitada perspectiva mé-
dica—, en lo que més me ha ayudado el Seminario Permanente de
Investigadores sobre Discapacidad.

Mi préctica suele desarrollarse en la vida prenatal, perinatal y
pedidtrica de las personas, y rara vez en el adulto. Por ello, el cono-
cer a otros profesionales que investigan el tema desde otras areas,
tratando de entender las estrategias de integracion de la persona con
discapacidad en su edad adulta me hace revalorizar positivamente la
intervencidn temprana, entendida ya desde el vientre materno.

Mi eleccién de investigar en el drea de diagndstico prenatal tie-
ne como finalidad profundizar la reflexién personal y profesional
en los aspectos bioéticos de su aplicacion en el marco de la bioética
personalista ontolégicamente fundada.? Esta decision se fundamenta
en las siguientes razones: si bien el comienzo de mi actividad médi-
ca asistencial transcurrié en la atencion pedidtrica, orientada hacia
la asistencia en genética médica pedidtrica, actualmente mi camino
profesional se desarrolla en el area del diagndstico prenatal. Sin em-
bargo, esto no implica necesariamente un cambio de actitud, ya que
permitid la vision del feto como “nifio por nacer”, y la implemen-
tacion de sus cuidados médicos ya desde el inicio de su vida en el
momento de la concepcidn, dentro o fuera del utero materno. En es-
te campo de trabajo me desempefio desde hace alrededor de veinte
aflos. Por este motivo, he visto y participado en la rdpida y amplia
progresion de los avances técnico-cientificos en genética médica, el
mas intenso compromiso de obstetras y ginecélogos en el drea, y

2 El personalismo ontoldgico tiene como fundamento el valor de la persona

humana en s{ misma y por si misma y no en razén de otra cosa; reconoce el valor
de persona en todos los seres humanos, desde la concepcién hasta su muerte natu-
ral, pueda o no expresar todas las cualidades que definen a la persona humana.
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del cambio de visién de la sociedad con respecto a la aplicacién de
estas técnicas.

La Organizacién Mundial de la Salud define el diagnodstico
prenatal (Wertz et al.)* como la deteccion de cualquier defecto con-
génito del feto. Comprende la realizacion de todos aquellos estudios
que permitan diagnosticar una patologia fetal durante la gestacion
y brindar a los padres una informacién més adecuada acerca de la
salud de su hijo.

El diagnodstico prenatal, ya sea través de los estudios de
probabilidades,* biopsia de vellosidades coriénicas o amniocentesis,’
debe ser interpretado como cualquier otra técnica de diagndsti-
co o procedimiento terapéutico, comprendidas dentro del avance
cientifico.

Existen, sin embargo, corrientes de pensamiento que definen
de diferente manera al beneficiario del estudio prenatal. Surge el
conflicto cuando se cuestiona quién es el paciente en el momento
de tomar la decision de realizar un estudio prenatal y a quién bene-
ficiard la informacién obtenida del mismo, si al feto, a los padres o
a la sociedad.

En primer lugar, si es al feto, el médico debe tener presente la
obligacion de proteger y promover los intereses relacionados con
la salud de su paciente, en este caso en particular: el nifio por na-
cer. De manera que cualquier accion médica que se decida efectuar
sobre el feto debe considerarse al igual que las que se realicen so-

3 El objetivo de estas recomendaciones es rever los aspectos éticos en ge-

nética médica y en los servicios de genética con una perspectiva internacional
y servir como una informacién de base para los profesionales en genética y en
salud publica, para el desarrollo de politicas y practicas en cada uno de los paises
intervinientes. Se discuten temas relacionados especialmente con la equidad en el
acceso a los servicios de genética, privacidad, revelacion de la informacién gené-
tica, libertad en las opciones reproductivas.

4 Los estudios de probabilidades o métodos de screening o tamizaje se rea-
lizan por medio de ecografias y/o andlisis de sangre y permiten establecer si la
posibilidad de que el feto padezca anomalias cromosémicas o defectos del cierre
del tubo neural son mayores o menores que las esperadas. Requieren ser confirma-
dos con otros métodos diagndsticos como el estudio de vellosidades coridnicas o
amniocentesis.

> El estudio de vellosidades coriénicas y amniocentesis son estudios diag-
ndsticos, ya que permiten establecer con una certeza muy alta (>al 99,9%) si el
nifio por nacer padece alguna anomalia cromosémica o enfermedades genéticas.
La obtencién del material a estudiar conlleva para la gestacién una posibilidad,
aunque baja, no despreciable, de aborto espontaneo.
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bre las personas ya nacidas, es decir debe tener como finalidad su
proteccion y curacion. Asi, el acto médico debe subordinarse a la
persona, en este caso en gestacion, a sus derechos inalienables y a
su bienestar, de forma de no perder sus caracteristicas propiamente
humanas (Basso, 1997).

No obstante, muchas veces no es interpretado principalmente
como un acto médico estrictamente de cuidado, cuya intencién es
proteger y restaurar la salud fisica o mental de las personas, sino
s6lo como un procedimiento que permite detectar la presencia de
personas con condiciones de salud no esperadas. En estos casos, se
aplica como un acto médico s6lo para los padres, un método que
les dard informacién que podran utilizar para decidir continuar o no
con la gestacion (Wasserman y Asch, 2006: 53-56). En este caso el
acto médico se desvanece y entra en conflicto, ya que consideraria
como primordiales las necesidades de los padres de elegir el tipo
de hijo que desean tener, por sobre el derecho a la vida del nifio. El
dilema surge cuando se genera la situacion en la que se asumen los
derechos del nifio por nacer s6lo en funcién de la autonomia de la
madre.

Existe una tercera perspectiva, cuando se interpreta este mé-
todo de diagndstico como una politica de salud publica que tiene
como objetivo reducir la incidencia de patologia genética o defec-
tos congénitos. En realidad, de esta manera, no se previene la ocu-
rrencia de estas patologias en la poblacion, sino que se evitaria el
nacimiento de las personas con este tipo de patologia. En este caso,
la prevencién no es tal porque la patologia ya ha ocurrido. Puede
tornarse un método de seleccion, pues da lugar a que alguien decida
quién tiene y quién no tiene derecho a la vida, con diferentes justi-
ficaciones, desde perspectivas sociales, econdmicas o en resguardo
de las futuras generaciones.

Aqui entra en juego un segundo concepto que es la aceptacion
de la persona con discapacidad por la familia, y la sociedad y cémo
se ve a si misma la persona con discapacidad (Hepburn, 1996).

De esta idea se puede desprender la cuestion de si la vida de
las personas con discapacidad es una vida que merece o no ser vivi-
da. Frecuentemente se escucha a los padres referir que no estan pre-
parados para cuidar a un hijo con discapacidad y que no reciben una
informacién adecuada acerca de las caracteristicas de las personas
que viven con estas necesidades. Uno de los principales conflictos
que genera esta situacion reside no sélo en la dificultad de los mé-
dicos de transmitir la informacién, sino también en la posibilidad de
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los padres, en estado de conmocién emocional, de comprenderla. Se
agrega a esto el escaso conocimiento de las capacidades de desarro-
llo personal, emocional, espiritual y social que tienen las personas,
aun con dificultades que se consideran graves desde el punto de vis-
ta médico.

Existen, ademds, actitudes y practicas de discriminacion que
pueden ser potencialmente remediadas con mds informacién para
las familias y la interaccién con grupos de apoyo de las diferen-
tes patologias que permitan incluir una vision amplia desde el nivel
médico, social, legal e institucional.

Segltin se publica en otros paises (Madeo et al., 2011) atn des-
de el mismo proceso de asesoramiento genético durante el diagnds-
tico prenatal, existe una tendencia por parte de los asesores gené-
ticos a ofrecer a los padres la oportunidad de evitar el nacimiento
del nifio con una enfermedad o deficiencia que se asocie a discapa-
cidad, mas que a estimular el apoyo de los derechos de la persona
con discapacidad o brindar mas informacion acerca de los grupos
de ayuda y contencidn. Por el contrario, algunas personas a favor de
los derechos de las personas con discapacidad consideran que ello
genera una situacion por la que se puede interpretar que sus vidas
y las de otras personas con discapacidad son juzgadas y que estas
nuevas tecnologias de diagndstico temprano contribuyen a formar
un mundo menos tolerante. Sostienen que muchos profesionales del
area tienen una perspectiva mds negativa sobre la discapacidad que
las mismas personas afectadas y que esta actitud puede sesgar la
descripcion de las condiciones que fundan la discapacidad desde la
etapa prenatal.

Estas posiciones negativas pueden llevar a la sociedad a adop-
tar una actitud de falta de integracion y a discriminar a la persona
con discapacidad, desvalorizando el esfuerzo por lograr su acep-
tacion y buscar su bienestar como cualquier otro miembro de la
comunidad.

Una de las propuestas es que los profesionales del drea de ge-
nética médica podamos incorporar los aspectos psicosociales que
intervienen en el desarrollo de la discapacidad e intentemos desa-
rrollar e identificar las oportunidades que favorezcan el apoyo y
sostén de las necesidades de los pacientes con enfermedades que
generan discapacidad.

Es importante continuar en esta linea de trabajo en equipo con
profesionales que observan e indagan el tema de la discapacidad
desde distintas perspectivas, sobre todo aquellos que trabajan con
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nifios mayores o personas adultas. Particularmente, en una diné-
mica grupal como la que es ofrecida en este espacio de trabajo en
seminario, donde se comparten experiencias personales, profesio-
nales, académicas y de revision bibliogréfica de temas a los cuales
no tendria acceso en otras circunstancias. Asimismo me permite te-
ner una visién amplia del desarrollo de la vida de las personas con
discapacidad, no sélo en sus aspectos médicos, sino también en lo
que atafie a su integracidn social, su desarrollo personal, emocional
y espiritual. Esta vision mas holistica reafirma que es importante
continuar en este camino, en el que la informacion dada en la eta-
pa prenatal, con sinceridad y optimismo, sobre las posibilidades del
hijo en gestacion sigue teniendo un valor positivo, porque facilitard
a los padres y a la familia una mejor aceptacion de las capacidades
del nifio por nacer.
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1. Introduccion

Investigar significa, segun la Real Academia Espafiola, “reali-
zar actividades intelectuales y experimentales de modo sistemadtico,
con el propdsito de aumentar los conocimientos sobre una determi-
nada materia”. En el Decélogo sobre Investigacion en Discapaci-
dad, Verdugo Alonso (2004) afirma que la misma “aporta conoci-
miento esencial para avanzar en la comprension de las necesidades
de las personas con discapacidad”, al mismo tiempo que “ha de
tener en cuenta la participacion de las personas con discapacidad,
quienes a su vez deben implicarse y colaborar activamente en los
procesos investigadores”. Para la mejor comprension de la discapa-
cidad es necesario elaborar medios conceptuales y metodolégicos
como totalidades complejas.

Considero la discapacidad desde el concepto que se refiere a
“experiencias unicas para cada individuo”, como lo describen Egea
Garcia y Sarabia Sanchez (2004), no solamente porque la manifes-
tacion concreta de la enfermedad, desorden o lesion es Unica, sino
porque esa condicion de salud esta influida por una compleja com-
binacién de factores, que van, desde las diferencias personales de
experiencias, bases emocionales y construcciones psicoldgicas e

' Licenciada en Terapia Ocupacional.

Tipo de trabajo: Tesis de Maestria en Salud Publica (UBA) (en elaboracién).

Tema: “La accesibilidad en los servicios de salud: experiencias de personas
con discapacidad en la Ciudad de La Plata, Buenos Aires, Argentina”. Directora:
Liliana Pantano.

Institucién: Universidad de Buenos Aires.
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intelectuales, hasta el contexto fisico, social y cultural en el que ca-
da persona vive y en el cual se relativizan las percepciones y acti-
tudes hacia la discapacidad y que dependen de valores, contexto,
lugar y tiempo sociohistérico. Ademas de la participacion activa
de personas con discapacidad en los procesos de investigacidon, es
muy importante construir abordajes multi e interdisciplinarios que
permitan integrar lo objetivo con lo subjetivo y lo intersubjetivo
(Stolkiner, 1999), aproximédndose de una manera mas completa a la
multidimensionalidad.

Generalmente, los trabajos finales de investigacion de carreras
de grado, posgrados, maestrias y/o doctorados deben desarrollar-
se y llevarse a cabo individualmente por cada uno de los alumnos
cursantes. Pisani (2008) afirma, en su articulo “El dificil camino de
maestrando a Magister...”, que la cantidad de profesionales que lle-
gan a obtener su titulo no alcanza al diez por ciento” de los que cur-
saron los estudios de Maestria; la baja “produccion” de tesis impide
que se alcance el tan aspirado grado académico.

El propdsito de este articulo es compartir el recorrido hasta mi
participacion en el Seminario Permanente de Investigadores y desa-
rrollar algunos aportes de dicho Seminario que me ayudaron a en-
cuadrar y abordar ciertos aspectos de la discapacidad y a desarrollar
y avanzar en mi tesis.

2. Mi acercamiento a los espacios del Seminario Permanente
de Investigadores (UCA)

En mi formacion de grado obtuve el titulo de licenciada en Te-
rapia Ocupacional, disciplina cuyo principal objeto de estudio es el
desempeiio ocupacional, resultante de la interaccion entre una per-
sona, sus ocupaciones® y los ambientes donde se desarrollan esas
ocupaciones.

2 Segtn la Secretaria de Politicas Universitarias del Ministerio de Educa-
cion de la Presidencia de la Nacion Argentina, en 2006 se graduaron 4.610 estu-
diantes en las carreras de posgrado sobre un total de 62.870 alumnos.

3 Se define ocupacion como las actividades de la vida diaria, nombradas,
organizadas y que tienen un valor y un significado para las personas de una deter-
minada cultura. La ocupacion es lo que hacen las personas para el desempeiio de
sus roles, incluyendo el cuidado de si mismo, el disfrute de la vida, y la contribu-
cién al tejido econdmico y social de sus comunidades.
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En mi experiencia profesional trabajé varios afios con personas
con discapacidad y estudié el desempeno ocupacional de las mis-
mas en una variedad de actividades, enfocando mis intervenciones
en favorecer el sentido de competencia ocupacional de cada persona
en dichos desempefios. Stolkiner (1999) afirma que las disciplinas
no existen sino por los sujetos que las portan, las reproducen, las
transforman y son atravesados por ellas. Estas palabras se esclare-
cen cuando pienso en mis vivencias a casi ocho afios de profesion;
entonces tuve la necesidad de buscar mayor conocimiento para mi
intervencion disciplinar y me preocupaba que las personas con dis-
capacidad precisaran “algo mas” para una real insercion y participa-
cion en la comunidad.

Es asi que en el afio 2007 comencé a cursar la Maestria en Sa-
lud Publica de la Universidad de Buenos Aires (UBA), en la cual
tuve el agrado de tener contacto, profundizar y comprender los li-
neamientos de otras disciplinas de las Ciencias Sociales, que a mi
entender aportan conceptualizaciones complementarias para un es-
tudio mas profundo del desempefio ocupacional.

La Maestria en Salud Publica de la UBA es responsabilidad de
trece facultades.* Su objetivo es formar recursos humanos capaces de
abordar interdisciplinaria e intersectorialmente la problematica prio-
ritaria de la salud de las poblaciones y promover la investigacion so-
bre Salud Publica en sus diferentes fases o componentes: situaciéon
de salud, condiciones operativas, recursos de salud, resultados de las
intervenciones en términos de producto y de impacto, calidad de los
cuidados y resolucidn de los problemas de salud mediante un enfoque
de planificacion - programacion - ejecucion - evaluacion.

Para la obtencion del titulo es requisito la aprobacion de una te-
sis en la que se apliquen los conceptos aprendidos durante su curso.
Elegi enfocarme en la poblacion de personas con discapacidad para
evaluar sus desempeiios ocupacionales en el acceso y utilizacion de
los servicios de salud. En la busqueda del director de tesis mi inten-
cion era trabajar con una persona formada en sociologia o antropolo-
gia especializada en discapacidad, y por supuesto en investigacion,
para que pudiese aportarme miradas complementarias que enrique-

4 Arquitectura, Disefio y Urbanismo; Agronomia; Ciencias Econémicas;

Ciencias Exactas y Naturales; Ciencias Sociales; Ciencias Veterinarias; Derecho y
Ciencias Sociales; Farmacia y Bioquimica, Filosofia y Letras; Ingenieria; Medici-
na; Odontologia y Psicologia.
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cieran los conocimientos propios de mi profesion. Fue asi como me
contacté con la actual directora de mi tesis, Liliana Pantano.

Luego de algunos encuentros entre ambas para el desarrollo
del Plan de Tesis me propuso participar en el Seminario Permanente
de Investigadores sobre Discapacidad, que dirige en la Universidad
Catdlica Argentina.

3. Un espacio que fortalece

El Seminario Permanente de Investigadores sobre Discapaci-
dad constituye un escenario que facilita el encuentro de disciplinas
y la construccién de una red de investigadores dedicados al tema.
En éste se concreta la interaccion social por medio del aporte y la
escucha de ideas, conceptos, expresiones, sensaciones de todos y
cada uno de los participantes

Asi, estos encuentros fortalecen el proceso de investigacion
desde diferentes aspectos:

— Constituyen un espacio para compartir y aportar diversidad
de conceptos para la elaboracién de los encuadres tedricos y
précticos.

— Ofrecen un dmbito para la integracion de experiencias personales
que alimentan las construcciones tedricas.

— Conforman una reunién que ofrece empuje y aliento para conti-
nuar a pesar de que situaciones adversas dificulten el proceso de
investigacion.

Veamos cada uno de ellos:

Constituyen un espacio para compartir y aportar diversidad
de conceptos para la elaboracion de los encuadres teoricos y
prdcticos.

Segun la teoria de la complejidad (Guerrero, 2006), el princi-
pio de complementariedad implica la integracién coherente y 16gi-
ca de varias disciplinas para el estudio de la realidad. Desde esta
perspectiva se afirma que la realidad es muy compleja y no basta
un solo enfoque para aprehenderla, no es posible llegar a la realidad
con una sola perspectiva. Es necesaria la integracion de muchos en-
foques, de muchos aportes coherentes de distintas personas debido
a que ninguno de los aportes y enfoques individuales es completo.
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Esto es lo que se ha dado en llamar una racionalidad multiple, es
decir, muchas perspectivas complementarias.

Como ya se ha dicho anteriormente, un profesional estudia y
comprende determinado objeto de estudio con un marco de concep-
tos tedricos relacionados a su formacion disciplinar especifica. En
muchas ocasiones y generalmente cuando se trata de un objeto de
estudio complejo’® la sumatoria de miradas diversas completa el ana-
lisis de dicho objeto.

Dentro del Seminario Permanente de Investigadores, el “dia-
logo” entre diversos saberes disciplinarios permite complementar
conceptos diferentes para abordar un mismo objeto de estudio. Esto,
lejos de dividir a las profesiones, nos hace avanzar en la construc-
cion de nuevos desafios tedricos y practicos.

Ofrecen un dmbito para la integracion de experiencias personales
que alimentan las construcciones teoricas:

Dentro del encuadre del Seminario cada participante expone el
aspecto de la discapacidad que se encuentra desarrollando en su in-
vestigacion con el fin de que todos los integrantes puedan proponer,
opinar, compartir, sugerir no s6lo conceptos e ideas tedricas particu-
lares y representativas de cada profesion sino también las experien-
cias vividas, la resolucion de situaciones, los textos de consulta, los
informantes clave, etc.

Con relacion a esto es interesante mencionar a Boyt Schell
(2005), quien citando a Cohn afirma que la teoria ayuda a los profe-
sionales a tomar decisiones. Sin embargo, los problemas de la prac-
tica pocas veces se presentan en forma clara como la descripta en
los libros de texto, por eso, en la identificacion y resolucion de pro-
blemas, los profesionales combinan la teoria con las experiencias de
su propia practica para guiar sus acciones. De esta manera integrar
un espacio en el cual compartir experiencias practicas de trabajo,
como el que se presenta dentro del seminario, ofrece un sustento
valioso para el desarrollo de los conceptos.

5 Lateoria del Pensamiento Complejo, ideada por Edgar Morin, se afirma

en el hecho de que la realidad se comprende y se explica simultdneamente desde
todas las perspectivas posibles. Se apoya en la naturaleza humana multidimensio-
nal definiendo que un fenémeno especifico puede ser analizado por medio de las
mads diversas dreas del conocimiento, mediante el “Entendimiento multidiscipli-
nario”, evitando la habitual reduccién del problema a una cuestién exclusiva de la
ciencia que se profesa.
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Sotolongo y Delgado (2006) afirman que la universalidad del
saber social es dependiente en gran medida de la contextualizacion
de ese saber y, entonces, para que el conocimiento sea cientifico de-
be ser capaz de abarcar en sus conceptos el universo de cierta rea-
lidad y para ser pertinente debe estar apegado a los contextos de la
realidad donde, en forma especifica e irrepetible, tienen lugar los
acontecimientos.

Ya no existe el intelectual del siglo XVII y XVIII aislado del
mundo, que trabaja en soledad. La investigacién es una tarea de
equipos que, bajo la tutela de un director, va transitando un camino
lleno de imprevisibilidades y hallazgos. La investigacién supone una
actitud vigilante, de deconstruccion de objetos preconstruidos por el
sentido comun. La actitud investigativa supone la sorpresa y también
la rigurosidad (Pisani, 2008).

Conforman una reunion que ofrece empuje y aliento para conti-
nuar a pesar de que situaciones adversas dificulten el proceso de
investigacion.

Ya he comentado acerca de estadisticas que afirman que menos
del 10% de los profesionales que cursaron los estudios de maestria
llegan a obtener el grado de Magister debido a la baja “produccion”
de las Tesis (Pisani, 2008). Diversos motivos podrian ser la causa de
esta situacion. En mi experiencia personal, los esfuerzos por superar
la aprobacién del Plan de Tesis por la Maestria y las correcciones
reiteradas en cada entrega, sumado a la sensacién de aislamiento
en el desarrollo del trabajo, han derivado en momentos de altibajos
e inseguridad. El espacio de reunion permite compartir situaciones
similares: sentimientos de fragilidad, de superacion, de avances en
el trabajo, de alegrias, de éxitos, de felicitaciones. Sirve de apoyo
para “seguir adelante”, sin mds; en ese compartir se desdibuja la
sensacion de aislamiento y vulnerabilidad.

Las reuniones del Seminario Permanente constituyen una red
social; en palabras de Villalba Quesada citada por Tonon (2007),
una socioestructura donde tienen lugar las relaciones de apoyo, con-
siderado éste como una relacion interpersonal en la cual se ofrece
intercambio o ayuda de tipo material, emocional o instrumental que
produce la sensacion de bienestar en el receptor.
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4. Conclusion

El Seminario Permanente de investigadores tsobre Discapaci-
dad me ha brindado y brinda un lugar de apoyo para superar mis
dificultades e inseguridades debidas a mi escasa experiencia en el
desarrollo de trabajos de investigacion. Aprecio ademas el respeto y
la valoracién que encontré en dichos encuentros en relacién con los
diferentes saberes profesionales y experiencias vividas de todos los
integrantes que compartimos este espacio.

En la investigacion de aspectos sociales, el aporte de grupos
de investigacion podria considerarse esencial para el mejor conoci-
miento de las realidades existentes ya que apoya la posterior gene-
racion de politicas y acciones destinadas a superar situaciones criti-
cas, obstaculos, problemdticas, etc. Un grupo formado por diversas
disciplinas enriquece esos aportes debido al enfoque y abordaje
multidimensional que puede darse a ese aspecto social.

Bibliografia

Boyr ScHELL, Bérbara (2005): “Razonamiento clinico: La base de la practica”, en
H. Willard y C. Sapckman, Terapia ocupacional, Madrid, Médica Panameri-
cana, 10? ed.

EGEA Garcia, Carlos y SARABIA SANCHEZ, Alicia (2004): Vision y modelos con-
ceptuales de la discapacidad. Disponible en: http://usuarios.discapnet.es/
disweb2000/art/VisionDis.pdf

GUERRERO, Fernando (2006): Teorias de la complejidad: un paradigma para el
estudio de las organizaciones II. Disponible en: http://www.emagister.com/
teorias-complejidad-paradigma-para-estudio-organizaciones-cursos-1890000.
htm#programa

MartiLLa Mora, Rosa; FERNANDEZ CErRrRATO, MOnica y FERNANDEZ HUETE, Javier
(2008): “Marco de trabajo para la practica de la terapia ocupacional: &mbito de
competencia y proceso”. Adaptacién al espaiiol del articulo “Occupational The-
rapy practice framework: Domain and process (2002)”, The American Journal
of Occupational Therapy (AJOT), Estados Unidos.

Pisant, Olga (2008): “El dificil camino de maestrando a Magister”, en Revista de
la Maestria en Salud Piiblica, ano 6,n° 12, Buenos Aires.

SotoLonGo CobpiNa, Pedro y DELGaDO Diaz, Carlos (2006): La revolucion con-
tempordnea del saber y la complejidad social: Hacia unas ciencias sociales
de nuevo tipo, Buenos Aires, Consejo Latinoamericano de Ciencias Sociales

STOLKINER, Alicia (1999): La interdisciplina: entre la epistemologia y las prdcti-
cas, Buenos Aires, El Campo Psi.

ToNoN, Graciela (2007): La propuesta tedrica de la calidad de vida como esce-
nario facilitador de construccion de redes de investigacion. Disponible en:
http://www.cienciared.com.ar/ra/usr/3/18/hologramatica07_v1ppl15_21.pdf



84 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

VERDUGO ALONsSO, Miguel Angel (2004): Decdlogo sobre Investigacion en Dis-
capacidad. Disponible en: http://www.infodisclm.com/documentos/decalogo.
htm



LA INVESTIGACION COMO AMBITO
DE REELECCION VOCACIONAL
Anadlisis de una experiencia

Luciana Aguer’
lucianaaguer@hotmail .com

1. Introduccion

En este articulo presentaré mi vivencia acerca de lo que fue
mi salida de la Facultad de Psicologia (UCA), mi primer expe-
riencia en el campo de la investigaciéon y mi participacién en el
Seminario Permanente de Investigadores sobre Discapacidad. Mi
objetivo es dejar de manifiesto la importancia que tiene contar con
entornos que, mediante el intercambio, la libertad de pensamiento,
la critica, el anélisis riguroso, la superacion de los errores y la dis-
cusion faciliten el proceso de consolidacion de una identidad vo-
cacional-ocupacional, favoreciendo la transicion del rol de alumno
al de profesional. En primer lugar, relataré de forma escueta mi
egreso, que me enfrentd a una nueva exigencia: mi primer traba-
jo de investigacion (Trabajo de Integracion Final o TIF). A conti-
nuacion analizaré mi participacion en el Seminario Permanente de
Investigadores y como éste influy6 en mi formacion profesional.
Por ultimo expresaré una especie de conclusion o reflexion final, a
modo de sintesis.

1

Licenciada en Psicologia (UCA).

Tipo de trabajo: Trabajo de Integracion Final (TIF) de la Carrera de Psicolo-
gia (finalizado): “Impacto socioemocional de la integracién laboral en la persona
con discapacidad intelectual”. Directora: Liliana Pantano.

Institucién: Facultad de Psicologia y Psicopedagogia (UCA).
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2. “Terminé la facultad... ;Y ahora?”

La identidad ocupacional puede entenderse como la autopercep-
cion a lo largo del tiempo en término de roles ocupacionales. Esto
supone saber qué es lo que se quiere hacer, de qué manera y con qué
estilo. La identidad vocacional es la respuesta al por qué y al para
qué se elige determinado rol ocupacional. La eleccién ocupacional se
relaciona con la eleccién vocacional. Este es un proceso en continuo
desarrollo, que consiste en una serie de decisiones tomadas a lo largo
de un periodo de tiempo, que comienza en edades muy tempranas.
Cada paso del proceso tiene una relacion significativa con los que lo
preceden o lo siguen. Generalmente se alcanza un momento de cris-
talizacion cuando uno decide el ingreso en una carrera; cristalizacion
de una eleccién que tiene que ver intrinsecamente con “quién ser” y
“qué hacer”, es decir, con su proyecto de ser (Lopez Bonelli, 1995).

En mi caso, esa eleccion resulto en el ingreso a la Carrera de
Licenciatura en Psicologia, en la Universidad Catdlica Argentina.
Pude vivir esa cristalizacion que refiere la autora: en la vida del es-
tudiante universitario, a pesar de que se da un enorme crecimiento
a nivel académico y personal, el proceso de eleccion atraviesa una
especie de meseta; ya que si bien se toman decisiones sobre cues-
tiones menores, Como anotarse en una catedra o en otra, cursar tal
o cual materia optativa, rendir en julio, diciembre o febrero; el ca-
mino a seguir estd marcado, todos los esfuerzos estan dirigidos a
alcanzar el objetivo que es recibirse, y el modo por el cual esto se
logra estd determinado por un agente externo, la universidad. Es es-
ta institucion la que determina que, para poder obtener el titulo que
constituye de alguna manera una de nuestras primeras elecciones
vocacionales, debemos seguir ciertos pasos durante una determina-
da cantidad de afios. Una vez que se cumplen todos ellos, el Trabajo
de Integracion Final (TIF) es requisito indispensable para alcanzar
el grado profesional en la carrera de Psicologia de la Universidad
Catolica Argentina. Consiste en un trabajo cientifico, sobre un tema
acotado. Hay tres modalidades que pueden implementarse para lle-
varlo a cabo: revision o compilacion bibliografica, analisis de expe-
riencia y empirico. La que yo elegi fue la primera de ellas.

El trabajo de compilacidn es una exploracion documental cuyo
objetivo es conocer y sistematizar la produccion cientifica en deter-
minada drea del conocimiento. Trata de elaborar una lectura de los
resultados alcanzados en los procesos sistematicos de los conoci-
mientos previos a ella (Souza, 2005).
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Ténganse en cuenta que “[...] en una tesis de compilacidn, el
estudiante se limita a demostrar que ha revisado criticamente la ma-
yor parte de la “literatura” existente (esto es, de los escritos publi-
cados sobre su tema), ha sido capaz de exponerla con claridad y ha
intentado interrelacionar los diversos puntos de vista, ofreciendo asi
una panoramica inteligente, quiz4 util desde el punto de vista infor-
mativo para un especialista del ramo que no haya estudiado en pro-
fundidad tal problema particular (Eco et al., 2001).

En consonancia, Sabino (1992) afirma que lo que distingue a
la investigacion cientifica de otras formas de indagacion es que ésta
se guia por el método cientifico. Esto quiere decir que hay un modo
de proceder, de plantearse las preguntas y de formular las respues-
tas, que es caracteristico de la ciencia y que permite al investiga-
dor desarrollar su trabajo con orden y racionalidad. En el caso de
una compilacién bibliografica, esto significa: (1) localizar un tema
concreto; (2) recopilar documentos sobre dicho tema; (3) poner en
orden dichos documentos; (4) volver a examinar el tema partiendo
de cero a la luz de los documentos recogidos; (5) dar una forma or-
gdnica a todas las reflexiones precedentes; (6) hacerlo de modo que
quien la lea comprenda lo que se quiere decir y pueda, si asi lo de-
sea, acudir a los mismos documentos para reconsiderar el tema por
su cuenta (Eco et al., 2001). Por supuesto, para lograrlo se necesita
primero poner en orden las propias ideas y ordenar los datos.

Yo tenia en claro el tema concreto sobre el cual queria investi-
gar: “Impacto socioemocional de la integracion laboral en personas
con discapacidad intelectual”. Esta certeza surgié como resultado
de mi primer acercamiento profesional, el cual se dio en el marco
de la organizacion Cascos Verdes, Asociacion Civil que trabaja para
la insercidn social de personas con discapacidad intelectual. Gracias
a la grata experiencia practica que adquiri en ese lugar, y lo a gusto
que me senti trabajando en ese dmbito, surgié en mi el deseo de
culminar mi etapa de formacién académica acercindome ain mas
al érea. En el momento que tomé esta decision, pensé que podria
hacer de mi trabajo de integracion final no sélo una instancia de ter-
minacion de la etapa universitaria, sino también un aporte mas a mi
experiencia realizada en Cascos Verdes, especie de “marco tedrico”
de lo vivido alli.

Pero sin embargo, aun habiendo localizado el tema concreto
sobre el que desarrollaria mi TIF, con mi poca experiencia profesio-
nal y mi nula experiencia en el drea de investigacion, me resultaba
imposible realizar todos los otros pasos que enuncia Eco.
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Encontrdndome por primera vez ante tal tarea, me senti ansiosa
y confusa: me costaba sobremanera definir claramente mi objeto de
estudio y encontrar el modo de abordarlo. Para lograr la consecu-
cioén de tal fin, fue determinante la eleccién y participacion de mi
directora, Liliana Pantano. Después de haber mandado cartas a la
Facultad de Psicologia y de haber perseguido a varios docentes con
mi proyecto, cai en el acto desesperado de enviar un correo electro-
nico a la autora de uno de los pocos libros que hasta ese momento
habia leido sobre discapacidad: Enfoque social de la discapacidad
publicado por editorial EDUCA en el afio 2008. Recibf su respuesta
al otro dia y pactamos la primera reunién, lo cual me result6 suma-
mente tranquilizador, calmé mi ansiedad y pude concentrarme mas
en el trabajo de integracion final. Senti que la eleccién que habia
hecho con relacién al tema de investigacion empezaba a ser mas
viable. El encuentro fue sumamente grato, me transmitié pasion
por su labor y me sorprendio la facilidad con la que comprendié mi
idea y me ayud¢ a definirla. Rdpidamente comencé a abocarme a mi
proyecto.

Mientras lo estaba realizando, y a través de las sucesivas re-
uniones con mi directora, ella me invit6 a formar parte de un Semi-
nario Permanente de Investigadores sobre Discapacidad, a lo cual
accedi encantada.

3. Empezando a ver el camino

Este consisti6 en encuentros periédicos de presentacion de tra-
bajos, discusion, sugerencias y conclusiones al respecto. La dina-
mica fue similar a un ateneo, en donde profesionales de diversas
disciplinas con diversos grados de especializacion opinaban e inter-
cambian informacién. Considero mi paso por el seminario como
una importante fuente de formacion, que se dio en varios sentidos.
Particularmente, desde una visién mds inmediata, en investigacion:

* A través de la cual aprendi que el conocimiento cientifico no se
adquiere, sino que se va desarrollando mediante la libertad de
pensamiento, la critica, el andlisis riguroso, la superacién de los
errores y la discusion (Sabino, 1992); todas instancias que lleva-
bamos a cabo en conjunto en el Seminario.

* Fui descubriendo también que investigar es la accién de gene-
rar conocimiento acerca de un objeto especifico (Cataldn, 2006).
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En mi caso, que aplico la investigacion en psicologia, cabe des-
tacar que el objeto especifico de esta ciencia es el hombre, pero
una dimension de éste, ontoldgicamente inseparable de otras di-
mensiones de la condicién humana, que son objeto de estudio de
otras disciplinas. “Cuanto més se pretenda delimitar o fragmentar
y cuanto mas se pretenda aprehender sin asumir su complejidad,
tanto mas se tendera a desnaturalizarlo” (Catalan, 2006). Por este
motivo, la confeccion de grupos como éste, en los que participan
investigadores de disciplinas diversas ayuda a evitar reduccionis-
mos, adquiriendo una mirada més holistica (Cataldn, 2006).

Analizando con mayor detenimiento los aportes del Seminario
a mi formacién como profesional, cai en la cuenta de que éstos iban
mucho mds alld de la investigacion. La participacion en este grupo
resulté sumamente provechosa y enriquecedora desde varios aspec-
tos, que tienen que ver con la identidad profesional, la empatia y la
mirada hacia el otro:

* El contacto e intercambio con profesionales de disciplinas diver-
sas me puso de manifiesto lo importante que es incorporar al rol
como psicologa esta mirada mds amplia de la realidad aportada
por la interdisciplina, ya que, como afirma Parisi (2006), en la
préctica profesional se atiende la expresion individual de conflic-
tos que son multicausados.

* Senti que, a medida que avanzaban las reuniones, escuchar e
intercambiar con distintos profesionales con diversos grados de
especializacion me permitia aprender diferentes modos de en-
frentar las distintas situaciones complejas que se ven en la préac-
tica, generando y adquiriendo un estilo propio para hacerlo. Esto
coincide con lo que postulan Eurasquin y cols. (2006) respecto a
la participacion activa en comunidades de investigacion interdis-
ciplinares: segun ellos, el participar en comunidades de este tipo
facilita la construccion y el desarrollo de la identidad profesio-
nal, ya que la interaccion con distintos profesionales genera tanto
resistencias como identificaciones, que son internalizadas.

* El constante intercambio de informacién entre todos los miem-
bros permite mayor apertura, aporta riqueza al conocimiento y
el enfoque de cada uno; tal como postula Cook cuando afirma:
“Las comunicaciones relacionadas con el aprendizaje adquieren
su maxima eficacia cuando se producen en un medio rico de co-
nocimientos compartidos” (Cook, 1996:12).
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El intercambio de informacidn, la discusidn, la reflexién en gru-
po pone de manifiesto la capacidad humana de la intersubjeti-
vidad, la constante interpretacion del contenido de la mente de
los demas, manifestada de diferentes formas: palabras, acciones,
producciones. Esta capacidad nos permite aprender de otros y
comprender nuestra propia mente (Instituto Tecnolégico y de In-
vestigaciones Superiores de Monterrey).

A su vez, me senti beneficiada por el mero hecho de asistir a
las reuniones y estar en contacto con investigadores, personas
con distintos niveles de experiencia en trabajos de investigacion,
ya que esto es en si mismo fuente de aprendizaje. Como afirma
Bandura (1977, en Beltran Llera, 2003), mediante la observacion
e imitacion de modelos se descubren conocimientos se genera un
aprendizaje constructivo personal que puede desembocar en in-
terpretaciones y comprensiones criticas.

Otro importante aporte del seminario fue como fuente de motiva-
cioén.? Por un lado, como fuente de motivacion intrinseca, ya que
el hecho de intercambiar informacién y conocimientos sobre un
tema que me atrafa, la discapacidad, y sobre el proceder mismo
en investigacion aumentaba mi interés al respecto. Al finalizar
cada encuentro, retomaba mi trabajo individual con mayor impe-
tu y entusiasmo. A su vez, como fuente de motivacion extrinse-
ca: a medida que avanzaba con la revision, la sistematizacion y
el andlisis de mi propio trabajo, contaba con mayores herramien-
tas para poder aportar alguna opinién o punto de vista, lo cual
hizo que mi participacién en el seminario se volviese mds activa.
Este hecho me otorgaba mayor valia, me hizo sentir reconocida,
valorada, entendida.

2 La motivacion se entiende como “un conjunto de procesos implicados

en la activacion, direccion y persistencia de la conducta” (Montico, 2004: 105).
Mantener los niveles de motivacién constantes es uno de los factores que mayor
predicen el éxito en la consecucion de la meta. Una mayor motivacion se traduce
en mds esfuerzo y mejor desempeiio, y éste a su vez incrementa la motivacion, de-
bido a la sensacién de logro que produce (Bueno y Castanedo, 1998, en Montico,
2004). La fuente de motivacion puede ser intrinseca o extrinseca. La motivacion
intrinseca surge por el propio interés en determinada materia o tema. La motiva-
cién extrinseca proviene de estimulos externos, como el reconocimiento (Monti-

co,

2004).
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4. A modo de sintesis

Analizando mi experiencia, me queda claro que, en la medida
en que la identidad vocacional-ocupacional es un proceso, el ingre-
so universitario no lo da por terminado. Tampoco el egreso, ya que
replantea la eleccion y problematiza muy directamente el ejercicio
y el rumbo definitivo (Lépez Bonelli, 1995). Més atin cuando éste
estd marcado por la confeccion de un Trabajo de Investigacion.

Concuerdo con Eco (2001) en que el primer trabajo de estas
caracteristicas que se realiza es de extrema importancia, no sélo
porque es requisito indispensable para recibirse, en mi caso, sino por-
que ademds marca en cierta forma un camino; es un inicio en el cual
se aprende el rol de investigador, y, para bien o para mal, el resto de
los trabajos reciben su influencia. En efecto, el modo de trabajar so-
bre las cosas que se conocen dependerd siempre del modo en que se
han buscado al principio muchas cosas que no se conocian.

Por estos motivos, tener un inicio de este tipo, con una di-
rectora sumamente comprometida y un Seminario Permanente de
Investigadores de diversas disciplinas y con diferentes grados de
especializacion, resulta altamente provechoso. Porque funcioné
como dmbito de iniciacién y aprendizaje, mediante la observacion
(Bandura, 1977 en Beltran Llera, 2003), la libertad de pensamiento,
la critica, el andlisis riguroso, la superacion de los errores y la dis-
cusion (Sabino, 1992); permitié ampliar y generar una visién mas
holistica del objeto de estudio de la psicologia, disminuyendo la
“omnipotencia profesional” (Cataldn, 2006); funcion6 como fuente
de motivacién, aumentando tanto el interés por la tematica como la
autovaloracién (Montico, 2004), permitié adquirir conocimientos,
habilidades, aptitudes y destrezas.

En una persona como yo, que estd reeligiendo su carrera y
decidiendo el 4rea en la cual insertarse, contar con un entorno que
la valide y un 4mbito en el cual sentirse competente solidifica la
base sobre la que se asentardn el resto de sus experiencias como
profesional. Representa un reconocimiento externo de las propias
capacidades y competencias (Contreras, 2004). Como afirma Le
Bortef (2001, en Hawes y Corvalédn, 2005: 20), “una persona com-
petente es una persona que sabe actuar de manera pertinente en un
contexto en particular, eligiendo y movilizando un equipamiento
doble de recursos: recursos personales (conocimientos, saber ha-
cer, cualidades, cultura, recursos emocionales...) y recursos de
redes (banco de datos, redes documentales, redes de experiencia
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especializada, etc.)”. Esto afecta e influye positivamente sobre
el autoconcepto profesional (Contreras, 2004), el cual constituye
la variable con mayor poder de prediccion positiva sobre el ren-
dimiento: el sentirse bueno, validado por resultados positivos (el
autoconcepto se construye en interaccion con el medio), retroali-
menta la conducta del sujeto en cuestion, que se siente competen-
te, capaz de tener éxito, trabaja para lograrlo y lo consigue (Gar-
gallo Lopez et al., 2008).

Puedo afirmar entonces que mi trabajo de investigaciéon y mi
participacion en el Seminario fueron mas que un requisito necesario
para alcanzar el nivel profesional: se convirtieron en una fuente im-
portantisima de aprendizaje, intercambio, motivacién y, sobre todo,
un dmbito en donde hallé la certeza de haber tomado la decision
vocacional correcta.
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ESPACIOS MOTIVADORES Y
FORTALECEDORES PARA
PROMOVER LA INVESTIGACION

Marfa de los Angeles Coll Areco!
angiecollareco@hotmail.com

1. Introduccion

El propésito de este articulo es desarrollar brevemente mis ini-
cios en el area de la investigacion, como asi también explicitar el
proceso de eleccion del tema de mi Trabajo de Integracion Final:
la discapacidad. Asimismo, se pretende fundamentar, a partir de la
préctica y el intercambio profesional, la necesidad de contar con es-
pacios motivadores junto a diferentes profesionales para fortalecer
las habilidades investigativas.

2. Mis primeros pasos en la investigacion

Mis inicios en la investigacion surgen a partir del requerimien-
to de la realizacién de un Trabajo de Integracion Final (en adelante
TIF) para obtener la licenciatura en Psicologia en la Universidad
Catolica Argentina (UCA). En un primer momento esta situacion
me generé mucho temor ya que nunca antes habia tenido la posibi-
lidad de experimentar en la investigacion, por lo cual me resultaba
dificil comenzar ese proceso, desde elegir el tema hasta decidir la
metodologia a utilizar.

1

Licenciada en Psicologia (UCA).

Tipo de trabajo: Trabajo de Integracién Final (TIF) de la Carrera de Psico-
logia (Finalizado). Tema: “Las habilidades sociales de los adolescentes con sin-
drome de Down: concepto, evolucién y modelos de intervencidn, en el dmbito
hispanoparlante, en los tltimos diez afios”. Directora: Liliana Pantano

Institucién: Facultad de Psicologia y Psicopedagogia (UCA).
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A esta altura me parece importante explicar qué es investigar,
recurriendo a Ander - Egg (1995:57), quien define la investigacion
como:

[...] un procedimiento reflexivo, sistemdtico, controlado y critico
que tiene por finalidad descubrir o interpretar los hechos y fenéme-
nos, relaciones y leyes de un determinado dmbito de la realidad...:
una busqueda de hechos, un camino para conocer la realidad, un pro-
cedimiento para conocer verdades parciales,—o mejor—, para descu-
brir no falsedades parciales. (Pag.57)

También puede decirse que la investigacion es “un proceso
que, mediante la aplicacién del método cientifico, procura obtener
informacion relevante y fidedigna, para entender, verificar, corregir
y aplicar el conocimiento” (Tamayo, 1994: 45).

A partir del andlisis de estas dos definiciones, rescato que la in-
vestigacion se caracteriza por ser una herramienta disciplinada, sis-
temdtica y controlada, que va en la biisqueda de la verdad de aque-
llo que se quiere investigar.

Al aproximarme al concepto de investigacién, me propuse ele-
gir un tema. Asi, entonces empecé a reflexionar sobre cual era mi
verdadero interés dentro del drea de la psicologia. Busqué entonces
informacion, y conversé con diferentes profesionales. Pude detectar
que aquello que mas me movilizaba y atraia era el dambito de la dis-
capacidad, particularmente la discapacidad intelectual.

El paso siguiente fue hallar quien me dirigiera y me guiara en
el proceso de investigacion, quien resulté ser Liliana Pantano. Elegi
entonces enfocarme en el “estudio de las habilidades sociales de los
adolescentes con sindrome de Down”, pues considero que las habi-
lidades sociales en la adolescencia son un punto muy importante da-
do que en esa etapa cobran mucha relevancia las relaciones con los
pares y las frustraciones y logros producto de esos vinculos. Por lo
tanto, trabajar sobre las habilidades sociales podria y puede implicar
grandes cambios a nivel social en la vida de todos ellos.

Posteriormente, me propuse considerar qué metodologia utili-
zar para analizar aquello que me habria planteado; por lo que des-
pués de evaluar las diferentes posibilidades opté por realizar una
compilacién bibliografica, entendida ésta como “la revision biblio-
grafica del tema para conocer el estado de la cuestion, la busque-
da, recopilacién, organizacién, valoracion, critica e informacién
bibliogréafica sobre un tema especifico”. (Sampieri Hernandez et
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al.,2001), y no una investigacién de campo ya que esto implicaba
para mi cierta dificultad a la hora de buscar grupos de estudio y
comparacion.

3. Mi llegada al Seminario Permanente de Investigadores
sobre Discapacidad

Habiendo comenzado la compilacion bibliografica, surgié para
mi la posibilidad de formar parte de un Seminario Permanente de
Investigadores, cuyo objetivo central se basaba en crear espacios de
discusion para dialogar sobre el tema de interés de todos sus miem-
bros: la discapacidad, como asi también valorar y fomentar la herra-
mienta de la investigacion dentro de la ciencia. El seminario estaba
conformado por distintos profesionales: terapistas ocupacionales,
médica, historiador, socidlogas y psicologas.

(A qué nos referimos cuando hablamos de este Seminario de
Investigacién? Fue lo que me pregunté cuando me llegé la invita-
cién de estos encuentros, por lo que consulté en la bibliografia y
hallé que Junco Gémez (1986:281-282), postula que un seminario
de investigacion:

(...) consiste en la discusion de problemas y situaciones que han
sido objeto de investigacién de campo, laboratorio o bibliografica,
con el propésito de analizar o interpretar criticamente los hechos o fe-
némenos de interés cientifico de un drea determinada y desarrollar ha-
bilidades para analizar, organizar y presentar en forma oral o escrita.

Empecé a sentir algo de temor al pensar que participaria en
esas reuniones, ya que consideraba que yo no estaba preparada pa-
ra asumir este compromiso y para compartir espacios con profesio-
nales mds expertos sobre el tema de la discapacidad. Sin embargo
me animé, y afortunadamente luego de asistir a algunos encuentros
cambié ese pensamiento y empecé a tomar conciencia de su aporte.
Personalmente me ayudaron mucho en mi investigacion, a generar
mads confianza en mi, en mi capacidad para realizar el trabajo y a
conocer otras nuevas miradas que quizds de otra forma no hubiese
tenido la posibilidad de vivenciar.

Considero a partir de esta experiencia que el formar parte de
estos espacios motivadores para promover el desarrollo de nuevos
conocimientos es una opcion enriquecedora para incluir en cual-
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quier 4mbito de investigacion. Estos grupos pueden ser utilizados
para compartir informacion desde distintos saberes, a partir de la
puesta en comun de diferentes posturas de los distintos profesiona-
les. A su vez, en estos encuentros tomé debida cuenta de que a la
hora de realizar una investigacioén es fundamental el trabajo inter-
disciplinario, es decir, del “conjunto de disciplinas conexas entre si
y con relaciones definidas, a fin de que sus actividades no se pro-
duzcan en forma aislada, dispersa y fraccionada” (Tamayo, 1998).
Permite la integracion de diferentes contenidos, para generar cono-
cimientos aun mayores. A su vez, se pueden trabajar nuevos enfo-
ques metodoldgicos para adquirir nuevos conocimientos.

Uno de los puntos trabajados dentro de estas reuniones fue la
necesidad de investigar que existe actualmente, cuestion que tam-
bién ha repercutido en mi trabajo personal. Lo considero asi ya que
es notable la ausencia de informacion que existe hoy en dia, conse-
cuencia de que no se han realizado grandes investigaciones en los
ultimos tiempos, sobre todo en el area que estudié personalmente
(habilidades sociales). En efecto, me percaté que las investigaciones
mds relevantes sobre el tema estudiado datan de muchos afios atras.
Se me dificulté encontrar trabajos actuales por lo que esto también
fue una motivacién para mi propio andlisis, dado que podia ser un
aporte para la sociedad en general. Tal es asi que a partir de la rea-
lizacién de mi TIF pude corroborar que es necesario seguir inves-
tigando ya que este tipo de estudios podrian contribuir a eliminar
algunos prejuicios o estigmatizaciones todavia presentes dentro de
la sociedad. Dichos prejuicios impactan de una manera mas fuer-
te sobre la autoestima de estos jovenes, en cuanto se cree erronea-
mente que no atraviesan las mismas problemadticas que cualquier
adolescente.

A su vez, estos espacios de encuentro, ademds de fomentar la
investigacion, pueden servir para ayudar a aquellos que necesiten
realizar algtn trabajo concreto, ya que no es un aprendizaje que se
obtiene facilmente en algtin curso o carrera, y tiene que ver mas con
la practica. Por lo tanto interpreto que es un punto importante a te-
ner en cuenta si se quiere formar jovenes investigadores que puedan
aportar sus conocimientos y a su vez disfrutar de esta actividad.

Muchos estudiantes hoy no logran terminar sus estudios ya que
no pueden realizar trabajos o tesis para obtener su licenciatura o ti-
tulo de grado. Quizds sea consecuencia de la falta de estimulacion o
valorizacién de la importancia de la investigacion, o quizas también
producto del temor y el prejuicio que supone realizar este tipo de
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tareas. Por ejemplo, Portocarrero y Bielich (2006: 45) realizaron un
estudio en Peru sobre este tema, tratando de explicar por qué los
alumnos no logran efectuar sus tesis. Analizaron a estudiantes de
dos carreras: sociologia y literatura, que en ese momento estaban
cursando un Seminario para preparar sus tesis, y basicamente con-
cluyeron que resulta fundamental redefinir qué es la tesis, qué se
entiende por ella y qué se espera de ella. Dicen textualmente que
“hoy tiene vigencia una concepcion desmesurada de la tesis, un tra-
bajo original y extenso para el cual los estudiantes no estan real-
mente preparados”. Estos autores citan a una alumna que postula:
“Para mi el problema principal es que a lo largo de toda la carre-
ra no nos han ensefiado metodologia de la investigacién para ha-
cer este tipo de trabajo, qué pautas seguir” (Portocarrero y Bielich,
2006:30).

4. Conclusion

Luego de haber incursionado en el drea de la investigacion y de
haber tenido la posibilidad de participar en este Seminario Perma-
nente, con el objeto de crear un espacio de discusion e intercambio
profesional y personal sobre el tema en cuestion y demds problema-
ticas que pudieron haber surgido durante dichos encuentros, puedo
concluir que la inclusién de estos espacios de didlogo son de gran
importancia. Es decir, apreciando la poca cantidad de investigado-
res y el poco interés y valorizacion de los jovenes en incursionar
en este ambito y siendo esencial la investigacion para nuevos de-
sarrollos de conocimientos, considero que es notable la integracion
de estos encuentros especialmente en aquellos ambitos donde no se
investiga, para fomentar y promover asi esta herramienta.

Agradezco haber tenido la posibilidad de encontrarme con esta
oportunidad, ya que de no haber sido asi quizds atin hoy no sabria
como empezar a realizar mi trabajo de integracién final para obte-
ner mi licenciatura en psicologia.
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“NO SE PUEDEN DESCUBRIR
NUEVOS OCEANOS SINO SE
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1. Introduccion

Ante la necesidad de definir qué es la discapacidad, uno se
pone a investigar, lee articulos, libros, revistas, y por algun medio
termina encontrandose con la definicién que uno considera la mas
completa. En mi caso, la definicién o uno de los puntos de vista
mads acertados con el que me topé fue el de Liliana Pantano (2007),
quien sostiene que la discapacidad es un término técnico que resu-
me todo un proceso que involucra a la persona con un estado ne-
gativo o problema de salud en interaccion con el contexto, y que
puede afectar las actividades y la participacion propias del fun-
cionamiento humano. Si bien se origina en el orden de la salud, se
constituye en la interaccion de un individuo con su medio fisico y
cultural. Asimismo, Robert L. Schalock (1999) en una conferencia
sobre las nuevas concepciones de la discapacidad, ya por aquella
época, resalta que la discapacidad de una persona resulta de la inte-
raccion entre la persona y el ambiente en el que vive. Este autor po-
ne énfasis en las distintas posibilidades de vida de las personas con
discapacidad, resaltando la autonomia, la integracion, la igualdad y
las capacidades de cada ser humano. A partir de estas concepciones
sobre la discapacidad, que fueron el piso donde me apoyé, empecé

' Licenciada en Psicologia.

Tipo de trabajo: Trabajo de Integracion Final de la Carrera de Psicologia
(Finalizado). Titulo: “Autoconcepto y nifiez: Casos de nifios entre 7 y 13 afios con
discapacidad visual y/o motriz”. Director: doctora Liliana Pantano.

Institucién: Facultad de Psicologia y Psicopedagogia (UCA).
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un Trabajo de Investigacion Final (en adelante TIF) para concluir la
Licenciatura en Psicologia.?

Sandra Carro (2008) sostiene que: “Investigar es siempre una
aventura, una busqueda, una forma de relacionarnos con lo que nos
rodea”. Estas palabras encierran de alguna manera todo el proceso
de investigacion por el que pasé, o por lo menos, mi forma de vivir
este proceso.

La eleccion del tema a investigar no fue tan facil, ya que uno
al ser joven y sin experiencia tiene objetivos a veces muy altos, un
poco utdpicos e inalcanzables, y necesita de un otro que lo guie y
lo vaya orientando en este camino. Por eso necesité la ayuda de mi
directora de TIF Liliana Pantano, para poder ir de lo mds general a
lo particular, poder “recortar” la temética para llegar a algo posible
e interesante a la vez. Lo tnico que tenia en claro era que queria
que mi investigacion fuese empirica,’ queria tomar contacto con mi
objeto de estudio, y que fuese algo relacionado con la discapacidad,
basdndome en las concepciones anteriormente expresadas. Asi fue
como llegué a encontrar un tema que, a pesar de que constituia un
desafio personal, sabia que era una temadtica que me interesaba, e
incluia distintos aspectos atrayentes, como ser la discapacidad, la
nifiez, el crecimiento y el autoconcepto.

Finalmente, el tema elegido fue: “Autoconcepto y nifiez: Ca-
sos de nifos entre 7 y 13 afios con discapacidad visual y/o motriz”.
Esta investigacion, con cardcter empirico como anteriormente dije,
me llevé a tomar contacto y concurrir a dos instituciones que tra-
bajan con niflos con discapacidad. En total trabajé con 33 nifios: 16
con discapacidad visual (de la Escuela de Educacion Especial N°
33 “Santa Cecilia”), y 17 con discapacidad motriz (de la Fundacion
VITRA). A los mismos les tomé la Escala de Autoconcepto de Piers
y Harris, complementdandola con observacion participante y entre-
vistas a las directoras y maestras de cada escuela.

No obstante, a medida que fui avanzando en mi investigacién
pude llegar a la conclusion de la importancia de tomarse el tiempo
necesario para encontrar un objeto de investigacion que realmente

2 Al finalizar la carrera de Psicologia en la Universidad Catdlica Argentina

(UCA) se tiene que realizar de forma obligatoria un trabajo cientifico de entre 30
y 50 péaginas sobre un tema en particular, y que esté relacionado con conceptos
estudiados durante la carrera.

3 Cabe aclarar que los TIF tienen las siguientes modalidades: revisién o
compilacién bibliografica, andlisis de experiencia o empirico.
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motive e interese. En mi caso particular, el tomar contacto directo
con nifios con discapacidad hizo que el objeto de estudio fuese mas
alla de teorfas y conceptos, para ser algo real.

A partir de aqui mi mirada y conocimiento hacia la discapaci-
dad fue evolucionando y creciendo. Descubri que investigar, cono-
cer y tomar contacto con el objeto de estudio termina modificando
y enriqueciendo la mirada que uno tiene hacia el mismo, el campo
termina modificando al investigador. Y retomando lo dicho por San-
dra Carro (2008), la investigacion finalmente se convirtié para mi
en una busqueda y una “forma de relacionarme” con lo que me ro-
deaba, que en ese momento y situacion particulares eran nifilos con
discapacidad visual y/o motriz. Asi fue como mi investigacion rea-
liz6 un giro muy interesante, el fin dejé de ser solamente “querer
terminar la carrera” y paso a estar acompaiado por un interés pro-
fundo y real hacia la temética en cuestion.

2. Cambio de perspectiva

Cuando trato de definir este proceso de investigacién me sur-
ge relacionarlo con la transferencia y contratransferencia desde el
punto de vista de la psicologia, desde la cual, dejando a un lado
las definiciones formales, vamos descubriendo que son conceptos
presentes en la vida diaria de cualquier persona. José Bleger (1964)
sostiene que estos dos conceptos son fendmenos que se dan en cual-
quier relacién interpersonal, en donde se produce una actualizacién
de sentimientos, actitudes y conductas inconscientes a partir del
contacto con un otro; y esto fue lo que me sucedié a mi. No sdélo fui
a las instituciones a aplicar una escala, a observar o tener entrevistas
con los nifios y sus maestras, sino que tanto ellos como yo dejamos
algo de nosotros mismos en esos encuentros. Ellos me transmitie-
ron “algo” y viceversa. Reconocer y examinar qué emociones es-
pecificas uno va teniendo durante los distintos encuentros con las
personas influye en la respuesta emocional y conductual posterior.
Blanca Nuifiez (2008) en su libro Familia y discapacidad: de la vi-
da cotidiana a la teoria sostiene que es imposible dejar de lado las
fuertes respuestas emocionales que provoca en los profesionales el
trabajar con nifios con discapacidad y sus familias. Y luego resalta:
“la gran riqueza y utilidad que ofrece al profesional el ponerse en
contacto con las emociones experimentadas en el ejercicio de su ta-
rea” (Nufez, 2008). Y a esto es a lo que me refiero, el poder tomar
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conciencia de lo que se siente cada vez que uno habla o juega con
alguno de estos nifios logra transformar la manera de posicionarse
ante esta problematica.

Fui descubriendo que para el investigador, para el que busca
conocer, lo importante y lo mds necesario es mirar y escuchar 1o
que cada uno tiene de singular y propio, es decir, “reconocerlo”.
Cada nifio y nifia con el que tomé contacto tenia algo que lo iden-
tificaba, que lo hacia singular, algo que lo hacia nico, y lo intere-
sante de todo esto es que ellos mismos se sentian asi. Una de las
preguntas que les hacia a los nifios es si les gustaria ser diferentes,
y la gran mayoria respondié que “no”. Si uno lo mira desde afuera
pensando en lo que al otro “le falta”, la respuesta que viene a la ca-
beza es “Si, le gustaria ser diferente”. Pero ante esto Marta Schorn
(2008) aporta una frase muy acertada: “Si solamente oimos y vemos
lo que el ‘otro’ no tiene o no puede hacer, jamds podremos acercar-
nos al verdadero sujeto, al nifio o adolescente que desea aunque no
lo sepa” (Schorn, 2008).

Esto que ahora me parece tan “bdsico”, en su momento no lo
era y los que me ensefiaron a mirar asi fueron los propios nifios.
Esta investigacion amplié mi manera de mirar a las personas con
discapacidad. Realmente pasé a verlos principalmente como nifios
y, luego, con alguna discapacidad; como nifios que se refan, hacian
chistes, corrian, jugaban, tenian las mismas necesidades e inquietu-
des que cualquier nifio de su edad y esto es muy importante.

Fui tomando conciencia de que si como sociedad dejaramos
de convertir esta temdtica en un “tabu”, podriamos ayudar muchi-
simo mds a mejorar la vida de muchas personas con discapacidad.
Lo importante es lograr o intentar lograr mirar a las personas en
su fotalidad, de manera integral, con sus debilidades pero también
con sus fortalezas. Mirarlos, conectarse con ellos, tomar contacto
con ellos.

3. Nuevos océanos

Esta experiencia me hizo descubrir que soy afin a la tematica
de la discapacidad, y me llevo no sélo a interiorizarme, sino a inten-
tar transmitir mis conocimientos a distintas personas. Me descubri
tan inmersa en ella que senti la necesidad de comunicar todo esto
que habia aprendido, gracias a todo lo leido, a la experiencia y a los
encuentros con mi directora de TIF. Para intentar lograr que esto
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ahora “natural” para mi lo sea también para mi ambiente mds cerca-
no o no tanto.

La discapacidad, por si sola no influye negativamente en
el bienestar de una persona, pero puede implicar una variedad de
factores estresantes que influirdn en el desarrollo fisico, cogniti-
vo, emocional y social de los nifios y adolescentes con discapaci-
dad (Jemta et al., 2008). De aqui la importancia de las personas e
instituciones que rodean al nifio. En las dos instituciones a las que
concurri para realizar el trabajo se podia ver el optimismo, el buen
humor, el compromiso que cada una de las maestras, directivos, y
todo el personal que trabaja en ellas tenia. Estar atentos de mane-
ra constante a las necesidades de estos nifios, poder mirarlos més
alla de su discapacidad es algo que no se encuentra todos los dias.
Liliana Pantano (2007a) resume esto dltimo sosteniendo que en las
personas con alguna deficiencia, el medio social, las actitudes de
los que los rodean, los apoyos técnicos y humanos con que cuenten,
etc., van a definir en gran medida su discapacidad, la agravaran o
no, la suavizaran o agudizardn. Y esto es algo para tener muy en
cuenta a la hora de trabajar con personas con discapacidad: estar
atentos a cOmo nos manejamos, qué decimos, cémo tratamos a los
demds, porque esto ocasiona sensaciones positivas o negativas en el
projimo.

Sin embargo, me sucedid algo particular con los nifios con dis-
capacidad visual. Siempre pensé en ella como una de las discapaci-
dades mads dificiles de afrontar y, aunque sigo pensando lo mismo,
logré ver la parte del vaso lleno y no la vacia. Una de las preguntas
que le hacia a los niflos con los que trabajé era si se sentian im-
portantes en su casa. Tanto los nifios con discapacidad motriz como
visual respondieron de manera positiva, pero hay uno que ilumina
esto de la importancia del contexto, que respondié esta pregunta
diciendo: “Si, porque soy el tinico que no ve”. Cémo esta familia
logré hacer que ese nifio se sintiese importante “utilizando” su fal-
ta de vision como algo que lo hace diferenciarse de los demads de
manera positiva y no con alguna connotacién negativa, es tan inte-
resante como admirable. Confirmé la importancia del contexto en
el que los nifos, con cualquier discapacidad, se encuentran, porque
es en ese contexto en el que se van a desarrollar con esa discapa-
cidad y es ese ambiente (familia, amigos, escuela, trabajo, etc.)
el que brindard factores positivos 0 no para acompafiar un mejor
crecimiento.
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4. Conclusion

La capacidad de resiliencia es muy importante dentro del area
de la discapacidad, y es un aspecto que encontré en varios de los
nifios con los que trabajé en mi investigacion. La resiliencia es con-
siderada como la capacidad que tienen los individuos o los sistemas
de no salir danados o de salir fortalecidos luego de haberse enfren-
tado a una situacion considerada de alto riesgo para su bienestar
(Barrios Cepeda, 2005). Es una capacidad que potencialmente tiene
todo ser humano, pero no todos logramos desarrollar, y es algo que
puedo destacar de la gran mayoria de los nifios con los que trabajé.
Su capacidad para intentar sobreponerse ante el dolor o ante la di-
ficil situacion que puede llegar a implicar tener una discapacidad.
Estos nifios intentaban seguir siendo nifios ante todo. Intentaban se-
guir creciendo, madurando, incrementando sus capacidades y com-
petencias de cara a circunstancias adversas y obstaculos, sirviéndo-
se de sus recursos personales y de todos los apoyos externos que
tenian y esto es algo con lo que uno no se encuentra todos los dias.

Si pienso en toda esta experiencia de investigacion, me doy
cuenta de que termind enriqueciéndome mucho a nivel personal,
me permitié conectarme con una faceta vocacional mia que no co-
nocia. Me resulta interesante tomarlo como una oportunidad, como
una puerta que se me abrié con un largo camino por delante. Pre-
cisamente la frase andnima, que da titulo a esta aportacion (“No se
pueden descubrir nuevos océanos si no se pierde de vista la playa”),
encierra completamente todo lo anterior y lo que me dej6 esta ex-
periencia, el poder intentar mirar a las personas en su totalidad sin
enfocarme solo en la deficiencia que poseen y de esta manera poder
conectarnos realmente.
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Resumen

Nos proponemos estudiar en este articulo como se construyo
progresivamente, en la Argentina, el derecho a la rehabilitacion in-
tegral para las personas con discapacidad; con el fin de entender las
modificaciones importantes que se llevaron a cabo desde 1946 hasta
1974. Para eso, se tendra en cuenta la variabilidad histdrica de tres
elementos, el perimetro de la “rehabilitacion integral”, el contenido
del “derecho” a la “rehabilitacion integral”, asi como las categorias
de personas con discapacidad que tuvieran la posibilidad de verse
rehabilitadas. Mds precisamente, nuestro objetivo es entender como
los distintos portavoces de las personas con discapacidad definie-
ron el derecho a la rehabilitacién integral y contribuyeron a insti-
tucionalizarlo por medio de los instrumentos juridicos. Estaremos
particularmente atentos al tema méas polémico para estos represen-
tantes, la concretizacion del derecho al trabajo. En el periodo estu-
diado (1946-1974), el derecho a la rehabilitacion integral adquiere
una legitimacion y se vuelve en parte garantizado por la legislacion.
Este periodo empieza con las palabras de Ramoén Carrillo, Ministro
de Salud de Perén, que se dice a favor de la votacién de una ley
por la que “se obliga a que el 2% de las plazas de la administracion
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correcciones y sugerencias.
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publica y de las industrias privadas, sean ocupadas por invélidos re-
cuperados” y termina en 1974 con la adopcion de la Ley n° 20923,
llamada Comision Nacional de Discapacitados, que garantiza un
cupo de 4% para los discapacitados en las administraciones y en las
empresas privadas.

Palabras clave: Historia — Derecho — Personas con discapacidad —
Rehabilitacién — Trabajo

Abstract

Historicize the rights to complete rehabilitation for people with
disabilities in Argentina (1946-1974)

By this article, we pretend to study how the right to “complete
rehabilitation” for people with disability was progressively con-
structed in Argentina, from 1946 to 1974. We are going to consid-
er the historical variability of three elements, the perimeter of the
“complete rehabilitation”, the content of the “right” to “complete
rehabilitation”, as well as the categories of people with disability
who had the possibility to be rehabilitated. More precisely, our ob-
jective is to understand how the different representatives of people
with disability defined the right to complete rehabilitation and con-
tributed to institutionalize it by some legal instruments. We will be
particularly concentrated in the most controversial subject for these
representatives, the concretisation of the right to work. In this pe-
riod (1946-1974), the right to complete rehabilitation acquires a le-
gitimation and it partly becomes guaranteed by the legislation. This
period begins with the words of Ramoén Carrillo, Minister of Health
of Perén, who recommend to vote a law which “ commited that 2%
of the places of the public administration and the private industries,
are occupied by rehabilitated disabled” and finishes in 1974 with
the adoption of the Law n® 20.923 - called National Commission of
Disabled, which guarantees a quota of 4% for the disabled in the
administration and private enterprises.

Keywords: History — Rights — People with disability — Rehabilita-
tion — Work

Si la historia de la rehabilitacion en la Argentina ya fue objeto
de exposiciones rdapidas (Cibeira, 1997), nos proponemos estudiar
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en este articulo cdmo se construyd progresivamente, en este pais, el
derecho a la rehabilitacion integral para las personas con discapa-
cidad; con el fin de entender las modificaciones importantes que se
llevaron a cabo desde 1946 hasta 1974. Historiar*> un asunto supone
que se reflexione con mucho mas cuidado sobre la construccién del
objeto de estudio, que no se puede considerar como un objeto fijo.
Conviene, entonces, poner atencion en “que la identidad nominal de
los conceptos y de las técnicas disimula la transformacién profunda
de los desafios y de la confrontacion de poderes y por lo tanto de
los usos sociales” (Christin, 2001:5). Si bien el término “rehabili-
tacion integral” se ha mantenido desde los afios cincuenta del siglo
pasado, su contenido, sus fronteras y sus desafios han cambiado se-
gun las épocas. En realidad, en este estudio tenemos que tomar en
cuenta la variabilidad histérica de tres elementos, el perimetro de la
“rehabilitacion integral”, el contenido del “derecho” a la “rehabili-
tacion integral”, asi como las categorias de personas con discapaci-
dad que tuvieran la posibilidad de verse rehabilitadas.

Esta atencion a la construccion de los objetos estudiados impi-
de primero una interpretacion literal y anacrénica de los documen-
tos histéricos en los que se basa mi estudio; es decir los discursos,
las conferencias brindadas por los médicos, los documentos ofi-
ciales de la Comision Nacional Permanente para la Rehabilitacion
de los Lisiados (CNRL) y posteriormente del Servicio Nacional de
Rehabilitacion (SNR), asi como las revistas publicadas por las dis-
tintas asociaciones (Redencion; En Marcha; Deportes para Lisia-
dos). Los médicos, en sus conferencias, a menudo se autocensuran
porque no pueden criticar frontalmente las insuficiencias de la ac-
cion publica o de los empresarios. Como bien lo subraya el doctor
Bustamante, los discursos de estos médicos pioneros en privado son
claramente mas precisos y mas criticos, pero no se pueden publi-
car.’ De la misma forma, los discursos oficiales proporcionan in-
formaciones muy utiles, pero muy a menudo desviadas, ya que son

2 En francés, se emplea el neologismo “Historiciser” (en castellano his-
toricizar), para poner énfasis en la necesidad de tener en cuenta el proceso de
construccién de los objetos y de las categorias cuando se inscribe un fenémeno en
su contexto histérico. Como el término historicizar todavia no ha sido aceptado en
castellano, hemos elegido emplear la palabra “historiar”.

3 Discurso del doctor Carlos A. Sdnchez de Bustamante, en Asociacion de
Ayuda y Orientacién al Invalido (AOI): en Primera Conferencia Argentina. Rela-
tos oficiales, contribuciones y discusiones, Buenos Aires, 1943, pag. 57.
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enfocadas para demostrar sistemdticamente el alcance y la eficacia
de las politicas publicas. Finalmente, las revistas publicadas por las
distintas asociaciones, en particular las del Club Marcelo J. Fitte y
de la Asociacién Deportes para Lisiados, nos permiten acceder al
discurso de algunas de las personas con discapacidad fisica sobre el
derecho a la rehabilitacion.

Por consiguiente, nuestro objetivo es entender como los distin-
tos portavoces de las personas con discapacidad definieron el dere-
cho a la rehabilitacion integral y contribuyeron a institucionalizarlo
por medio de los instrumentos juridicos. Estaremos particularmente
atentos al tema mds polémico para estos representantes, la concreti-
zacion del derecho al trabajo. En el periodo estudiado (1946-1974),
el derecho a la rehabilitacion integral adquiere una legitimacién y se
vuelve en parte garantizado por la legislacion. Este periodo empieza
con las palabras de Ramén Carrillo, Ministro de Salud de Perén,
que se dice a favor de la votacion de una ley por la que “se obliga a
que el 2% de las plazas de la administracion publica y de las indus-
trias privadas, sean ocupadas por invalidos recuperados™ y termina
en 1974 con la adopcion de la Ley n® 20.923, llamada Comision
Nacional de Discapacitados, que garantiza un cupo del 4% para los
discapacitados en las administraciones y en las empresas privadas.

Entre los afios 1942 y 1943, una importante epidemia de polio-
mielitis causa estragos entre la poblacién infantil, registrdndose mi-
les de casos en todas la clases sociales. La gravedad de la epidemia
y la falta de infraestructuras sanitarias para ayudar a estos enfer-
mos lleva a varios médicos y a sefioras de la accién social catdlica
a preocuparse y a fundar la Asociacion de Lucha contra la Parali-
sis Infantil (ALPI) en 1943. Otra asociacion privada, la Asociacion
de Ayuda y Orientacion al invalido (AOI) ya existia desde el afio
1937 en la Cétedra de Clinica del Hospital Durand, fomentada por
el doctor José Jorge, con el fin de solucionar el problema del futu-
ro profesional y social del invdlido. Las primeras reivindicaciones
legislativas que garantizan el futuro profesional de los lisiados apa-
recen en nuestras fuentes a principios de la década del cuarenta, y
sobre todo en 1943, cuando la AOI organiza la Primera Conferencia
Argentina de Ayuda y Orientacion al Invalido. En esta conferencia,

4 AOI, Segunda Conferencia para el bienestar del lisiado, relatos oficia-
les, contribuciones y discusiones (1946), Buenos Aires, Ed. Orestes A. Capello,
1947, pag. 34.
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los doctores Valentin Crossa y Blanca Cassagne Serres ya proponen
“que el Estado debe aceptar como empleados y obreros en varias
reparticiones, a invalidos de distintos tipos, utilizando sus aptitudes
y capacidades funcionales de trabajo”.’ Pero es realmente con la lle-
gada al poder del gobierno peronista que las reivindicaciones para
la rehabilitacion social y profesional del invalido crecen y adquie-
ren una legitimidad politica.

1. Un gobierno peronista desinteresado por el derecho a la
rehabilitacion de los lisiados

La politica peronista estuvo caracterizada por una accién muy
fuerte en el campo de la asistencia social. Ofreciendo una mejor
proteccion a los trabajadores y a los sectores desprotegidos, se pen-
saban evitar las consecuencias sociales terribles de la desocupacion
ocurridas en Europa (Romero, 2006: 102). Legitimando su accién
por la idea de Justicia Social, el gobierno peronista asegura nuevos
derechos politicos y sociales a sectores marginados de la sociedad.
En un periodo de industrializacién y de defensa del pleno empleo,
el tema del trabajo y de la dignidad del hombre en el trabajo adquie-
re una significacion considerable, mucho mas que durante las dé-
cadas anteriores (Romero, 2006: 112). En este contexto, ;cOmo se
puede explicar el desinterés de las autoridades peronistas nacionales
para garantizar o promover el derecho a la rehabilitacion profesio-
nal y al trabajo de los lisiados?

A. Legitimar el derecho a la rehabilitacion de los lisiados

A lo largo de los afios cuarenta, los médicos emplean términos
como reeducacion, recuperacion, readaptacion, rehabilitacién con
cierta flexibilidad, aunque cada uno de estos términos no abarca la
misma realidad. Adaptado del término anglosajon “rehabilitation”,
el término rehabilitacion se impone progresivamente entre los pro-
fesionales, sobre todo porque el doctor José M. Jorge y la AOI lo
emplean repetidas veces a partir del aflo 1943. Sin embargo, la no-
cion de rehabilitacion se interpreta de forma variada ya que designa

5 AOI, Primera Conferencia Argentina, ob. cit., pag. 301.
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a la vez la especialidad médica y el conjunto de acciones destinadas
a permitir la reinsercion social y econdmica de un lisiado. A prin-
cipio de los afios 1950 comienza a utilizarse el término “rehabilita-
cion integral” para abarcar el conjunto de las actividades de asisten-
cia a los lisiados. Ese uso sirve para afirmar que la rehabilitacion no
debe restringirse al &mbito médico.

En 1946, cuando se trata de solucionar el problema del lisiado
de forma “integral”, se piensa la organizacion de la asistencia al li-
siado alrededor de tres profesionales: los médicos, los asistentes so-
ciales y los maestros. A partir de mediados de los afos cincuenta, el
sector de la rehabilitacién en la Argentina se profesionaliza, con un
notable aumento del nimero de especialistas (entrenador deportivo,
terapeutas ocupacionales, etc.).

A mediados de los afios cuarenta, algunos especialistas ya
afirman que el ejercicio de una actividad profesional dignamente
remunerada es la mayor apuesta de la rehabilitacion. En 1946, el
doctor José Pedro Reggi declara “que no puede hablarse de verda-
dera ‘rehabilitacion’ de un invalido o lesionado, mientras €éste no se
encuentre ejecutando una labor remunerada que le permita atender
su subsistencia”.® En 1955, la adopcién por parte de la OIT de la
recomendacion N° 99 sobre la rehabilitacion profesional confirma
definitivamente que el empleo ocupa un lugar de preferencia en el
dispositivo de rehabilitacion integral.

Durante este periodo (1946-1956) varias categorias de perso-
nas se implican y se preocupan por el futuro profesional de los lisia-
dos y defienden su derecho a la educacidn, a la formacién profesio-
nal y al trabajo. Son sobre todo médicos (Oscar Marottoli, Germinal
Rodriguez, José M. Jorge, Juan O. Tesone, etc.), diputados-médicos
(Modesto Ferrer, Félix Liceaga, etc.), y también algunos trabajado-
res sociales y profesores de educacion especial para sordos y cie-
gos, asi como las asociaciones de ciegos, que se movilizaban mucho
en esta época.

En 1944, la adopcidn del Disabled Persons Employment Act en
Inglaterra llama la atencion de varios médicos en la Argentina. Esta
medida preveia que el Estado y las empresas privadas reservaran el
3% de sus puestos de trabajo para los lisiados y les reservaban cier-

¢ Doctor José Pedro Reggi, “Rehabilitacion de invélidos. ‘Las protesis
multiples de miembro superior’”, en AOI, Segunda Conferencia para el bienestar
del lisiado, ob. cit., pag.73.
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tas ocupaciones. En 1946, el Ministro de Salud, doctor Ramén Ca-
rrillo, tomando como referencia esta medida, se proclama a favor de
la votacion de una ley por la que “se obliga a que el 2% de las pla-
zas de la administracion publica y de las industrias privadas, sean
ocupadas por invalidos recuperados”. En la conferencia de 1946,
muchos médicos adhieren a este discurso voluntario sobre la obliga-
ciéon de empleo para los lisiados, salvo el doctor Marcelo Gamboa,
que considera que es el Estado el que tiene que proporcionar trabajo
a los lisiados rehabilitados ya que son poco productivos.’

Durante el periodo peronista, los defensores del derecho a la
rehabilitacion utilizan varios argumentos para legitimar el derecho
del lisiado a la rehabilitacion y al trabajo. En el contexto de una po-
litica de pleno empleo y de promocion de la produccion nacional, el
principal argumento evocado es que la Nacién debe preservar su ca-
pital humano, y recuperar la capacidad laboral de estos lisiados para
producir mds. El objetivo es transformar a los lisiados —sean ellos
nifios o trabajadores mutilados— en una futura mano de obra con un
buen rendimiento, o sea, en hombres “ltiles” para el pais y capaces
de sustentar a su familia. Para eso, varios representantes recomien-
dan un proceso intensivo de rehabilitaciéon que prepara al lisiado
para el ritmo de su futura labor industrial. El diputado Carlos Ma-
nuel Seeber considera que “es necesario reeducar sus funciones en
talleres apropiados y en campos de deportes, obligandole a efectuar
esfuerzos de tanta intensidad como los exigidos en la labor diaria”.?

La mayoria de los defensores del derecho de los lisiados a la
rehabilitacion invocan la necesidad de moralizar la asistencia a los
lisiados, sustituyendo la pension otorgada por la rehabilitacion y
la insercién en un trabajo cada vez que sea posible; y subrayan las
consiguientes ventajas econdmicas de esta medida para el Estado.
Para legitimar su propuesta, una pequefia minoria se atreve a pre-
sentar la inactividad de los lisiados como un posible peligro para
la Nacion. Primero, poniendo de relieve el mal ejemplo dado por
los lisiados desocupados, que se muestran rebeldes y enojados con-
tra la sociedad. Segundo, invocando el hecho de que una politica
de rehabilitacion permitiria erradicar la practica de la mendicidad.

7 “Discurso del Presidente del Comité Organizador, Dr. Marcelo Gam-

boa”, en AOI, Segunda Conferencia para el bienestar del lisiado, ob. cit., pag. 38.
8 Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, 21 de septiembre 1949,
pags. 3616-3618.
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En un periodo que se temia la actitud potencialmente subversiva de
los trabajadores desocupados, estos portavoces proponen, entonces,
reducir la autonomia individual de la que gozan los lisiados, contro-
lando su destino profesional y obligandolos a rehabilitarse. Por fin,
otros intentan mostrar que organizar un instituto de rehabilitacion es
también un criterio de la modernidad urbana, comparando la situa-
cion de la Argentina con la de los paises europeos “civilizados”.

Al mismo tiempo, las asociaciones de ciegos estdn movilizadas
para defender el derecho de los ciegos a una formacion profesio-
nal y al acceso a un trabajo digno. En 1947, algunas asociaciones
de ciegos se reagrupan (La Fraternal, Luis Braille de la Plata y So-
ciedad por los Derechos del Ciego, y luego la Biblioteca Argentina
para Ciegos) para formar una Junta de Vinculacién Tiflolégica, or-
ganismo que representa los intereses de los ciegos.

A principios de los afios cincuenta, los trabajadores sociales
se implican activamente para defender los derechos de los Lisia-
dos a la rehabilitacion integral. El Segundo Congreso Nacional de
Medicina y Asistencia Social del Trabajo que se celebr6 en Men-
doza del 19 al 27 de marzo de 1953 recomienda la “rehabilita-
cién integral del incapacitado, contemplando el aspecto médico,
psicosocial y vocacional”,’ la creaciéon de numerosos centros de
rehabilitacion y la colocacion apropiada de los discapacitados. Al-
gunos meses mds tarde, el trabajador social Jorge Abelardo Manzo
da una conferencia en la que considera que “una ley de empleo
deberd establecer el porcentaje de invdlidos a quienes los emplea-
dores habrédn de darles ocupacién. Al mismo tiempo, la Direccién
Nacional del Servicio de Empleo del Ministerio de Trabajo y Pre-
vision, deberia crear una seccion especial que se ocupara de la co-
locacion de los invélidos™."

Durante la Segunda Conferencia para el bienestar del lisiado
organizada en 1946, apenas empieza a ponerse en tela de juicio la
baja productividad de los invalidos por parte de algunos profesiona-
les. E. Mira y Lopez defiende asi la idea de que los invalidos, bien
formados y colocados en un empleo adecuado, son tan productivos

®  Segundo Congreso Nacional de Medicina y Asistencia Social del Tra-

bajo, Recomendaciones, Mendoza, 19-27 de marzo de 1953.

10" Jorge Abelardo Manzo, “Rehabilitacion de invalidos”. Conferencia pro-
nunciada en el Aula Magna de la Facultad de Derecho y Ciencias Sociales de la
Universidad de Buenos Aires el dia 3 de diciembre de 1953, Buenos Aires, Publi-
cidad Grafica Beta, 1954, pag. 20.
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como los validos." En 1947, la traduccién en la Argentina de un
folleto titulado “Efficiency of the impaired worker” y escrito por
el doctor Michael Shortley, director de la Oficina de Rehabilitacion
Vocacional de la Agencia Federal de Seguridad Social de los Esta-
dos Unidos, contribuye mucho para difundir esta idea.'> Este dis-
curso sobre la productividad equivalente de los invélidos y de los
obreros sanos legitima el derecho al empleo de los lisiados en un
medio competitivo. El doctor Juan O. Tesone es el mayor promotor
de la idea de la productividad de los lisiados al principio de los afios
cincuenta. Segun €I, hay que hacer entender “a los empleadores que
estas personas pueden trabajar a la par o mejor que los llamados
normales [...]. Es su propia capacidad y rendimiento en tareas se-
lectivas, lo que les otorga el derecho innegable y legitimo de ser
empleados sin discriminacién ya que no perjudican en absoluto el
interés econdomico de sus patrones”."

La necesidad de valorizar las capacidades residuales de los in-
vélidos conduce a algunos médicos a replantearse el uso del término
“invdlido”, ya que estd demasiado ligado a la incapacidad total pa-
ra trabajar. Algunos se conforman con diferenciar al invalido apto
(o relativo) y no apto (o incapacitado total), mientras que el doctor
José M. Jorge difunde con eficacia el término “Lisiado” a través
de sus conferencias y de las clases que imparte. En el transcurso
de los afios cuarenta, los médicos consideran generalmente que se
destina la rehabilitacién a las personas con discapacidades fisicas o
sensoriales pero con capacidades intelectuales normales (mutilados,
cardiacos, tuberculosos, sordos, ciegos, etc.). Sin embargo, algunas
voces pioneras se alzan para intentar incluir a las personas con una
discapacidad “mental” en el grupo de los invalidos que hay que re-
habilitar. Asi, en 1946, el doctor Roberto Berro declara que “la in-
validez va saliendo de los cauces tan pequefios en que la tenfamos
encasillada para comprenderse en ese término a todas las personas

T E. Mira y Lépez, “Bases psicoldgicas para la readaptacion de los invali-
dos del trabajo”, en AOI, Segunda Conferencia para el bienestar del lisiado. ob.
cit. pag. 268.

12 Michael Shortley, “Eficiencia del obrero parcialmente lisiado”, Archivos
de la Secretaria de Salud Publica, vol. 1,1n°4, marzo de 1947, pp. 64-76.

3" Doctor Juan O. Tesone, “La rehabilitacion de los nifios afectados de
pardlisis infantil”, Conferencia pronunciada en el Hospital Central de Mendoza a
invitacion de la Sociedad Médica de esa ciudad, en el ciclo tedrico-prdctico que
dicto sobre “rehabilitacion de lisiados” , noviembre de 1952.
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que tienen cualquier grado de incapacidad, ya sea fisico, sensorial y
hasta mental”.'*

B. De las promesas del gobierno peronista al desinterés

En 1946, el poder peronista nombra al doctor Ramén Carrillo,
Secretario de Salud, para que desarrollara un sistema sanitario de
envergadura. Ya en 1946, en una Conferencia para el bienestar del
lisiado, el doctor Ramoén Carrillo recomienda una ‘“asistencia inte-
gral del invélido”," es decir una “asistencia recuperativa”, que, ade-
mads de curar a la persona, lo rehabilite o le ensefie un nuevo oficio,
y le proporcione un puesto de trabajo. Su discurso es voluntarista
ya que considera que es urgente crear “Talleres Nacionales de Edu-
cacion Integral de los Lisiados”. En 1947, el Estado incluye en su
Plan Analitico de Salud Piiblica el deber de asistencia integral a los
enfermos y la rehabilitacion de los lisiados. Este programa politico
es bastante coherente con la politica general del gobierno peronista,
que tiende a favorecer el pleno empleo y a asegurar una providen-
cia social a todos los habitantes del pais. Pero no se puede observar
ninguna accion de envergadura desarrollada por el gobierno nacio-
nal peronista en el campo de la rehabilitacion de los lisiados (Ra-
macciotti, 2009: 152). Ademas, en 1947 se adopta la Ley n°® 13.022
que prevé la construccién de un hospital de nifios y de un Instituto
para enfermos de Heine Meddin encargado de la investigacion, ree-
ducacién y readaptacion, pero faltan los recursos econdmicos para
que sea aplicada, y el hospital de nifios todavia no estd construido
cinco afnos después (Ramacciotti, 2009: 143).

Varios factores pueden haber conducido a esta inaccion del go-
bierno nacional peronista en el sector de la rehabilitacion. Primero, si
el doctor Ramén Carrillo considera que el Estado debe gestionar estos
centros de rehabilitacion, otros dirigentes peronistas —tal vez la mayo-
ria— piensan sin embargo que es un asunto que les incumbe a las aso-
ciaciones privadas. Parece que las autoridades peronistas, tanto al nivel
nacional como provincial, dejan a la accion privada encargarse de la
rehabilitacion de los lisiados. En 1952, ALPI crea un pequefio Institu-
to de Rehabilitacién y Recuperacion en la localidad de Villa Ballester

4 AOI, ob. cit., pag. 553.
15 Ibid, pag. 34.
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(Provincia de Buenos Aires). El mismo afo, en Mendoza, el doctor
Humberto Notti obtiene el apoyo del Rotary Club y de numerosos in-
dustriales y comerciantes para crear el Instituto Cuyano de Rehabilita-
cion del Invalido y Lucha contra la Paralisis Infantil. En Mar del Plata,
el doctor Juan O. Tesone crea un Sanatorio-Escuela, que se transforma
después en el Centro de Rehabilitacion de Nifios Lisiados (CERENIL).
Estas asociaciones privadas conciben su accién como una obra social
y sumamente cristiana. Hasta los afios ochenta, los dirigentes de AL-
PI “le ruegan [a Dios] que les ayude a seguir haciendo su evangélico
lema: Levantate y anda”.'® La perennidad de esta accién privada con-
tribuye al mantenimiento de una “caridad razonada”. Esta no preserva
generalmente la limosna (y su corolario, el mantenimiento del estatuto
social del individuo), y no pone de relieve la piedad, ya que tiende, a
partir del fin de los afios cincuenta, a defender el derecho del individuo
a la rehabilitacion (y supuestamente a su ascension social). Por lo tanto,
esta “caridad razonada” conserva las funciones religiosas y sociales de
la caridad. Por un lado, crea lazos afectivos pero también obligaciones
entre los miembros de la misma comunidad religiosa, y por otro lado,
ofrece la posibilidad a las clases sociales privilegiadas de lucir como
benefactoras, legitimando asi su dominacién social.

Por otra parte, después de 1950, los presupuestos del Ministe-
rio de Salud bajan considerablemente, en beneficio de la fundacién
Eva Perén (Ramacciotti, 2009: 115). El Ministerio de Salud debe,
entonces, abandonar numerosos proyectos y disminuir el nimero de
servicios sanitarios.

A partir de 1948, el Estado peronista intenta legitimarse ofre-
ciendo su apoyo a los sectores populares no sindicalizados por medio
de la Fundacion Eva Peron. Después de 1950, la Fundacion ocupa un
lugar considerable en la asistencia sanitaria en favor de los nifios y de
las personas mayores, pero no de los lisiados, salvo el caso particu-
lar de los ciegos. En efecto, la Fundacion alberga en sus instituciones
alrededor de trescientos ciegos, una cifra que podia parecer bastante
importante para los contemporaneos, ya que en la época se estimaba
que el nimero total de ciegos en la Argentina era de cinco mil.

Un testigo de la época, Pablo Luna, cuenta que surgié un con-
flicto entre las autoridades de la Asociacion de Ayuda y Orientacion
al Invalido y la Fundacién Eva Perdn. Al final de los afios cuaren-

16 Archivo de ALPI, Actas 1979-1981, reunién de la Comisién directiva
n°1120, Buenos Aires, 27 de octubre de 1980.
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ta, la AOI proyecta la construccién de un Instituto de Recuperacion
Funcional para Invalidos en la localidad de Adrogué (Provincia de
Buenos Aires). En 1949, la decision de las autoridades nacionales
de suspender las ayudas publicas destinadas a la AOI la dejan en
una situacion de gran dificultad financiera. A eso, hay que afiadir la
voluntad de la Fundacién Eva Perén de recuperar este edificio para
convertirlo en Asilo para Personas Mayores.'” Eso demuestra clara-
mente que la Fundacion Eva Perdn se desinteresa de la asistencia a
los invdlidos. Los dirigentes de la AOI se niegan a la voluntad de la
Fundacion, y deciden en diciembre del afio 1950 ceder el edificio a
la provincia de Buenos Aires a cambio de que ésta lo destine impe-
rativamente a la Rehabilitacion de los Lisiados.'

Cabe sefialar que algunos diputados quieren claramente “pe-
ronizar” el sector de la rehabilitacion. En septiembre de 1952, los
diputados Alejandro J. da Rocha, Oreste A. Zerega, Almerindo D.
Di Bernardo, presentan un proyecto de ley para crear un “sanatorio
maritimo de rehabilitacidn de invélidos denominado Eva Perén” en
la ciudad de Mar del Plata (Provincia de Buenos Aires), pero el pro-
yecto de ley no llega a ser tratado en el plenario. Entonces, conside-
ramos que el gobierno nacional peronista no se ha preocupado real-
mente por la rehabilitacion médica y profesional de los lisiados, o al
menos no ha asignado un presupuesto suficiente a tal efecto. Pero
si al nivel de algunos gobiernos provinciales hay una preocupacion
real con relacidn a este tema. En efecto, al menos dos de ellos han
promovido la creacion de un servicio de rehabilitacion: El Ministe-
rio de Salud de la Provincia de Santa Fe ha organizado un Servicio
de Rehabilitacion del Invdlido en el Hospital de Nifios “Eva Duarte
de Per6n”, y un Departamento de Rehabilitacion de Invalidos fue
creado en 1946 en el Instituto de Cirugia “Prof. Dr. Luis Giiemes”
de la Provincia de Buenos Aires.

Por otra parte, el discurso voluntarista del doctor Ramoén Carri-
llo acerca de la obligacién de otorgar empleo a los lisiados no llega
a transformarse en norma juridica, a pesar de ser legitimado poli-
ticamente. Las asambleas parlamentarias no adoptan ninguna ley
destinada a garantizar el derecho a la rehabilitacién o a organizar el
acceso al empleo de los lisiados. En esta época, el sector peronista,

7" Entrevista a Pablo Luna, Buenos Aires, 21 de junio de 2010.
8 Redencion, Boletin de la AOI, afio VI, n° extraordinario, 1° trimestre del
afio 1951.
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mayoritario en las cdmaras, impone muchas restricciones a los sec-
tores de la oposicion, a fin de evitar las discusiones parlamentarias.

Varios diputados depositan proyectos de ley propiciando a la
creacion de institutos de rehabilitacion (para personas accidentadas
en el trabajo, poliomieliticos, espésticos, etc.), pero pocos previeron
una medida garantizando el acceso al empleo. En agosto de 1949, el
diputado Carlos Diaz entrega un proyecto de ley para que “los esta-
blecimientos o empresas comerciales y/o industriales que empleen
mds de treinta personas, reservaran un minimo del 3% en las plazas
de empleados u obreros, para personas de capacidad fisica dismi-
nuida que no ofrezcan peligro de contagio”.! El autor se refiere so-
bre todo a los cardiacos compensados, a los tuberculosos curados,
a los ciegos y a los sordos. Posteriormente, este proyecto de ley se
archiva, ya que no se propuso para debate en la asamblea. Poco des-
pués, en septiembre de 1949, el diputado peronista Carlos Manuel
Seeber, entrega otro proyecto de ley para intentar que la industria,
tanto privada como publica, tenga que emplear a obreros victimas
de accidentes del trabajo y que se han rehabilitado.”® Aunque fue
objeto de estudio en el seno de la distintas comisiones parlamenta-
rias, tampoco llegd a debatirse en la asamblea parlamentaria.

Con excepcion de algunos responsables politicos peronistas, el
derecho a la formacion profesional y al trabajo de los lisiados no es-
t4 promovido por las autoridades peronistas, mientras que el contex-
to econdémico y politico podria parecer bastante favorable para una
preocupacién de esta indole. Varias hipétesis pueden explicarlo; pri-
mero, el hecho de que los lisiados no accedan al trabajo no estd per-
cibido como una injusticia porque ya gozan de una pension de in-
validez. Ademads, hasta mediados de los afos cincuenta, la mayoria
de los actores politicos consideran que el invédlido —aunque rehabi-
litado— tiene una productividad muy baja, y entonces no piensan en
ubicarlo en un trabajo. Por otra parte, y aunque el trabajo figura en
los discursos como la base de la dignidad del hombre, los sindicatos
obreros casi no se interesan en la rehabilitacién profesional de los
trabajadores que han quedado invalidos. Todo eso hace que el go-
bierno peronista no preste atencion a la desocupacion masiva de los

" Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, 31 de agosto de 1949,
pags. 3005-3007.

2 Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, 21 septiembre de 1949,
pags. 3616-3618.
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mutilados como consecuencia de su trabajo y de los otros invdlidos.
Hay también otra razon probable: los invdlidos no se han constitui-
do en una “comunidad organizada” para hacer valer sus derechos, y
no aparecen entonces como un electorado que se puede conquistar
por medio de una politica particular. EI Club Marcelo J. Fitte, que
puede pretender ocupar la representacion de los “poliomieliticos”,
no puede proclamarse representativo de todos los “invdlidos”. Ade-
mds, cuando las autoridades peronistas se interesan por dicho Club,
sus dirigentes manifiestan reticencias a ser “peronizados” y a difun-
dir la propaganda peronista. Las autoridades peronistas no pudieron
encontrar en ellos una fuente de legitimidad suplementaria. Esta tl-
tima hipétesis parece particularmente contundente si se compara el
desinterés del poder peronista para con los invdlidos, y su interés
hacia los ciegos, que se han reunido en “comunidad organizada” en
la Junta de Vinculacién Tiflologica.

C. El reconocimiento del derecho al trabajo para los ciegos

En diciembre de 1948, la Junta de Vinculacién Tiflolégica de-
cide dirigirse a los miembros de la Asamblea Constitucional y a los
profesores de las instituciones de no videntes con el fin de incluir
los derechos de los “no videntes”, en la nueva Constitucion Nacio-
nal, presentando el texto siguiente:

Toda persona total o parcialmente ciega tendrd derecho a man-
tener intacta la dignidad de su humana condicién mediante el trabajo
socialmente 1til y el legitimo ejercicio de los derechos garantizados
por la Constitucion, debiendo el Estado proveer lo necesario para su
educacidn, reeducacion, capacitacion y reincorporacion decorosa a la
vida activa.?!

Se envia el documento a los miembros de la Asamblea Cons-
tituyente en enero de 1949. Los representantes de la junta logran
reunirse y debatir con varios miembros de la Asamblea Constitu-
yente, “los que en principio creen factible acceder a lo solicitado”.?

2 Libro de Actas de la Biblioteca Argentina de Ciegos (1946-1949), Acta
de la Comision Directiva n® 656, 21 de diciembre de 1948.

22 Libro de Actas de la Biblioteca Argentina de Ciegos (1946-1949), Acta
de la Comision Directiva N° 661, 25 de enero de 1949.
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Desafortunadamente, estas negociaciones no llegan a buen término
y se aprueba la Constitucion de la Nacion Argentina sin este texto.

Probablemente, aconsejado por algunas asociaciones de ciegos,
el 3 de agosto de 1949, el diputado peronista Carlos Manuel Seeber
entrega un proyecto de ley que propone que “los talleres de esta-
blecimientos industriales de propiedad del Estado o de particulares
quedan obligados a admitir entre su personal obrero hasta un 5% de
ciegos o ambliopes, debidamente capacitados para las tareas a que
se los destine”.” También propone que el Estado y la Municipalidad
de Buenos Aires favorezcan a los ciegos cuando conceden kioscos.
Para conseguirlo, los ciegos tendrian que obtener un documento
proporcionado por el Instituto Nacional de Ciegos que certifique su
capacidad para desempenar este empleo. Este proyecto de ley tiene
como objetivo permitir que los ciegos se ganen la vida por si mis-
mos gracias a su trabajo. En esta época, todos los actores admiten
que los ciegos tienen la misma productividad que los vélidos.

El 30 de septiembre de 1949, este proyecto de ley se vota, rapi-
damente y sin debate, en la cdmara de diputados, estando ausentes
los miembros opositores del grupo radical. En efecto, los diputados
radicales no asistieron a la sesion del dia para protestar por la sus-
pension del doctor Ricardo Balbin como presidente de su grupo. En
el Senado, la Comision de Prevision Social propone la modificacion
del articulo primero, de tal manera: “Los establecimientos y depen-
dencias del Estado en los que existan tareas que puedan ser desem-
penadas por ciegos, admitirdn personal en estas condiciones en la
proporcién de uno por cada cien personas ocupadas”.>* La comision
justifica su postura por el pequefio numero de ciegos en el pais ya
que “no alcanzan a cinco mil en total”. Los senadores, reunidos en
asamblea aprueban las modificaciones propuestas por la Comision
de Prevision Social, bajando al 1% el porcentaje y liberando a las
empresas privadas de toda obligacion. Cuando volvieron a la cdma-
ra de diputados, estas modificaciones fueron criticadas, en particu-
lar por parte de los diputados radicales. El Sr. Sola, en nombre del
grupo radical, se declara a favor de que las empresas privadas estén
obligadas a contratar un pequefio porcentaje de invidentes. Para los

2 Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, 3 de agosto de 1949,

pag. 2099.
2 Diario de Sesiones de la Cdmara de Senadores, 12 de julio de 1950,
pag. 532.
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diputados radicales, era una forma de “incorporar una disposicién
de esta naturaleza, como una obligacion de las empresas, para que
ello sentara un antecedente que, paulatinamente, se fuera incorpo-
rando a la legislacién del trabajo como una carga social”.* Sin em-
bargo, los radicales votan la ley con las modificaciones introducidas
por el Senado para no retrasar su aprobacion. Esta Ley n° 13.926 se
aprueba, entonces, en la cdmara de diputados el dia 30 de agosto de
1950, pero el poder peronista no la ratifica en el periodo previsto
legalmente y solo se reglamentard en el afio 1961 por el Decreto n°
11.703, que establece que la administracion tenga la obligacién de
proponer a los ciegos y ambliopes al menos el 2% de estos puestos.

A fines del afio 1949, el diputado Luis Alberto Pereyra propone
un proyecto de ley para creacién del Consejo Tiflolégico Nacional
encargado de “promover en todo el territorio argentino la rehabilita-
cion econdmica, intelectual y social de los privados de vista”.?® Las
comisiones de Higiene y Asistencia Médico-Social y de Instruccion
Publica no lo toman en cuenta, lo que lleva al diputado Luis Alber-
to Pereyra a volver a proponerlo dos afos mds tarde, tampoco sin
éxito.”’

Gracias a su movilizacion colectiva, los ciegos lograron obte-
ner el reconocimiento oficial, por parte del gobierno peronista, de
varios de sus derechos sociales y sobre todo del derecho al trabajo.

II. Una delimitacion restringida del derecho
a la rehabilitacion integral (1956-1973)

Considerado con odio por una parte de los militares, de los
grandes empresarios y de la Iglesia, el peronismo es proscripto por
la Revoluciéon Libertadora en 1955. Las autoridades establecen,
entonces, una democracia ficticia, por falta de representacion del
peronismo. El periodo 1955-1966 se caracteriza fundamentalmen-
te por la inestabilidad politica y economica. El pais conoce crisis
econdmicas ciclicas, y por eso los gobiernos intentan estabilizar la
economia, recurriendo a la reduccion del papel del Estado en diver-

% Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, 30 de agosto de 1950,
pag.2014.

% Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, 21 de septiembre de
1949, pags. 3619-23.

2" Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, 6 de junio de 1951.
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sos sectores (salud, educacion, etc.). Los intentos de modernizacion
de la economia nacional conducen también a una reparticion de los
beneficios de la produccion en favor de los empresarios. La des-
ocupacion aumenta, los salarios y las condiciones de empleo de los
trabajadores se deterioran. Para acabar con la inestabilidad politica
y restablecer “el orden”, un levantamiento militar derroca al presi-
dente Dr. Arturo Umberto Illia en junio de 1966, lo que da origen a
la Revolucién Argentina.

A. Un desarrollo de la rehabilitacion a nivel nacional
Jfrenado por las restricciones presupuestarias

El alcance de la crisis de la poliomielitis del invierno 1955-
1956, que afecta a varios miles de nifios de todas las clases sociales
lleva al gobierno de Aramburu a preocuparse por la rehabilitacion
de los nifios afectados. En marzo de 1956 el Ministerio de la Salud
promueve la creacion de la Comision Nacional Permanente para la
Rehabilitacion de los Lisiados (CNRL o CONAREL) y le asigna un
programa ambicioso, lo que prueba que el Estado estd dispuesto a
solucionar el problema rdpidamente a nivel nacional. Formada por
profesionales de la rehabilitacion y de empresarios, se le encarga
la elaboracion de “un programa completo de rehabilitacion para to-
do el pais que incluya a poliomieliticos, lisiados por accidentes del
trabajo, espasticos y todo otro tipo de afecciones rehabilitables que
la comision considere pertinente”.”® Sin embargo, el decreto afiade
en seguida que los cuidados se deben administrar prioritariamente
a los nifios afectados por la poliomielitis. Por consiguiente, el na-
cimiento de una real politica publica de rehabilitacion se hace casi
exclusivamente a favor de los nifios poliomieliticos en detrimento
de una visién mds amplia de destinatarios que prevalecia hasta el
momento. Muy pronto, algunos implicados se dardn cuenta de las
consecuencias nefastas de tal restriccion y en septiembre de 1959 la
Reunion Nacional de Comisiones Provinciales recomienda ampliar
los destinatarios de la rehabilitacion “en el sentido de que la reha-
bilitacién no sea solo para los lisiados del aparato locomotor y, por
lo tanto, que el adiestramiento del personal técnico sea para todo ti-
po de lisiados (traumatizados, amputados, tuberculosos, reuméticos,

2 Decreto n° 5433, 23 de marzo de 1956.
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enfermos mentales, con déficit sensoriales, etc.)”.?’ A consecuencia
de estas recomendaciones, el Instituto Nacional de Rehabilitacion
amplia inmediatamente su accion a otros tipos de lisiados fisicos, en
particular amputados y reumaticos.

Pero la falta de recursos econdmicos de que dispone desde su
puesta en marcha limita el alcance del programa de rehabilitacion
en todo el pais. Para conseguir una mejor distribucion geografica de
las actividades de rehabilitacion, la CNRL favorece econdmicamen-
te y da prioridad a algunos centros de rehabilitacion en las principa-
les ciudades del pais (Rosario, Cérdoba, Mendoza, Tucuman, Bahia
Blanca, Resistencia, La Plata), también favorece la constitucién de
Comisiones Provinciales de Rehabilitacion. Los responsables del
sector entienden rdpidamente que los recursos publicos no basta-
rdn para implantar un sistema de rehabilitacién a nivel nacional. En
efecto, el plan de racionalizacién y de austeridad impuesto a todas
las administraciones por el Comité Ejecutivo del Plan de Racionali-
zacion y Austeridad (CEPRA) impone una reduccién presupuestaria
importante y una nueva reestructuracion hospitalaria. Ya en 1959, el
presidente de la CNRL, el doctor Luis Alberto Gonzalez (también
asesor de ALPI), valora positivamente la accién de las asociaciones
privadas sin dnimo de lucro en el sector de la rehabilitacion, uti-
lizando la nocion de caridad. Declara que “la experiencia muestra
que el Estado debe tener una accion normativa, ejercer su poder de
policia, exigir una elevacion de los estandares de asistencia, super-
visar, fiscalizar, pero deben dejar la direccién de las instituciones de
asistencia en manos de la comunidad, controladas por nicleos de
personas capaces y responsables”.* El ejemplo del Centro de Reha-
bilitacion José Maria Jorge gestionado por la provincia de Buenos
Aires ilustra perfectamente la voluntad de delegar la gestion de los
centros de rehabilitacion. Ya en 1959, la CNRL se pronuncia a favor
de la restitucion de este Instituto de Rehabilitacion a la asociacion
que lo cred, la AOI.*' Finalmente, el Instituto de Rehabilitacion José
M. Jorge se transfiere algunos meses mas tarde a la Institucion pri-
vada Coordinacién de Obras Privadas de Rehabilitacién (COR).

?  Ministerio de Asistencia Social y Salud Pdblica, Memoria de la Comision
Nacional de Rehabilitacion del Lisiado, ano 1959, Buenos Aires.

0 Luis Alberto Gonzdlez, “Reunion Inaugural”, en Anales del 11l Congreso
Argentino de Rehabilitacion del Lisiado, Buenos Aires, Mar del Plata, 8-12 de
diciembre de 1959.

3 Jd.
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Ademds, los dirigentes de la CNRL aconsejan a las asociacio-
nes privadas que se unan para recaudar fondos con el fin de alcan-
zar los objetivos fijados para la rehabilitacion de lisiados. La Co-
ordinacién de Obras Privadas de Rehabilitacion (COR) que habia
sido creada en 1959, reunia periédicamente a los representantes
de numerosas instituciones privadas (AOI, ASIF, ALPI, CORDIC,
ACIR, APANE, CAS, Club “Marcelo J. Fitte”, etc.). Al final de los
aflos sesenta, dos tercios de las ayudas se destinan a instituciones
de rehabilitacion del sector privado sin fines de lucro. La CNRL si-
gue favoreciendo pues, la accién privada en detrimento de la accion
publica.

Sin embargo, la CNRL considera que el Estado tiene que asu-
mir la direccién de centros pilotos en situaciones especiales que ne-
cesitan un gran tecnicismo en la asistencia. Entonces el Estado se
encarga de la gestion de un Instituto de Rehabilitacién modelo, el
Instituto Nacional de Rehabilitacién, asi como del Centro de Reha-
bilitacion Respiratoria Maria Ferrer, y del Centro de Rehabilitacion
Profesional ACIR (creado en 1963). También tiene que asegurar la
formacidn del personal especializado, por lo que se crea la Escuela
de Terapia Ocupacional en septiembre de 1959 y la Escuela Nacio-
nal de Educacion Técnica de Ortesis y Prétesis en 1965. Incluso en
esta situacion, la accion del Estado es lenta, gradual y muy mode-
rada porque la falta de medios econdmicos frena la ambicion de los
dirigentes de la CNRL. Las ideas de modernizacion y del desarrollo
nacional, muy presentes en los dmbitos politicos durante los afios
1958-1965, favorecieron probablemente la lenta expansion de la
rehabilitacion en este periodo. Las dificultades que experimenta la
CNRL para mantener la actividad de sus servicios puede medirse
por la cantidad de puestos creados y no adjudicados. Estos se esta-
bilizan en los distintos servicios del SNR a partir de 1961, con 932
puestos habilitados, cifra sensiblemente parecida a la de 1972 (927
puestos). Sin embargo, durante varios afios, centenares de puestos
quedardn sin cubrir y la activacion de los servicios se retrasarad.
Hasta 1965, observamos una franca mejora con una disminucion del
ndmero de puestos vacantes, lo que prueba que la CNRL consigui6
contratar a la mayor parte de los profesionales que necesitaba para
realizar sus actividades. Sin embargo, el nimero de puestos no cu-
biertos aumenta a finales de los anos 60, pasando de 87 en 1965,
a 155 en 1967, 232 en 1968, 340 en 1970. Por las mismas fechas,
los aumentos de sueldo del personal, ligados a la inflacion, fueron
atendidos con las reducciones de plantilla cuyas vacantes no fue-
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ron cubiertas. La CNRL sufre de los efectos de una politica nacio-
nal desarrollada a partir de 1966 y tendiente a reducir las funciones
del Estado, con la reduccion drastica del personal de la adminis-
tracién publica (Romero, 2006: 162). Proporcionalmente, y aunque
le faltan medios, el Centro de Rehabilitacion Profesional no se ve
sometido a tantas restricciones de puestos. Siguen las dificultades
presupuestarias al principio de los afios 70 ya que de 1970 a 1972,
el Consejo de administracion del SNR decide realizar “el mayor nu-
mero de economias posibles dentro de su presupuesto habitual, con
el objeto de que esos fondos puedan ser destinados a subsidiar el
déficit presupuestario de las instituciones [del interior]”.*

En la misma época, la crisis econdmica alcanza de lleno a las
instituciones publicas y privadas de rehabilitacion. La inflacién y la
disminucion de las ayudas publicas los llevan a limitar sus ambicio-
nes en lo que a prestacion de servicios se refiere. Ademas, a partir
de 1967 ya no se autoriza a las instituciones privadas sin animo de
lucro a organizar rifas lo que les deja sin ingresos adicionales.

Entre los afios 1968 y 1969, la CNRL tiene que hacer frente a
una crisis administrativa. Primero, en 1968 cesa toda actividad du-
rante mds de 7 meses por la falta de renovacién de sus miembros.
Mientras tanto, el coordinador administrativo se encarga de la ges-
tion de la actividades corrientes, pero la mayoria de los proyectos
se posponen. En 1969, después de una decision politica, la CNRL
cambia de estatuto administrativo por la Ley n° 18.384 y el decreto
de aplicacion 1854 de 1969 se transforma en 6rgano administrati-
vo permanente: el Servicio Nacional de Rehabilitacién (SNR), que
depende del Ministerio de la Salud. Este cambio de dependencia
administrativa provoca dificultades para conseguir recursos econo-
micos y desarrollar nuevos programas. La situacion de la rehabi-
litacion dibujada por los profesionales que participan a las Jorna-
das Nacionales sobre Rehabilitacion de Mar del Plata en 1970 es
bastante desalentadora: falta de planificacién de las actividades de
rehabilitacion, falta de personal especializado, falta de coordinacion
de las actividades de rehabilitacion. Subrayan entonces que “los dé-
ficit mas notorios en el campo de la rehabilitacion son de orden fi-
nanciero, y que dicha carencia estd hondamente correlacionada con

32 “Palabras pronunciadas por el Presidente del SNR”, en SNR, Segundas
Jornadas Nacionales sobre Rehabilitacion, 1° al 4 de noviembre 1972, San Salva-
dor de Jujuy, pag. 19.
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las deficiencias de recursos humanos y materiales”. A partir de los
primeros afios de la década del 1970, la oferta de servicios de reha-
bilitacion del sector privado sin animo de lucro empieza a ser mas
importante que la oferta del sector publico (Amate, 2005: 182). En
vez de criticar la falta de medios asignados por el Estado, los diri-
gentes del SNR insisten en el mal uso de estos medios y en la falta
de coordinacion entre los diferentes dmbitos administrativos y las
instituciones.

A partir de 1971, y para procurar cierta estabilidad econdmica
a las instituciones privadas cuyos problemas financieros aumentan,
el presidente del SNR rechaza la idea de ayudas publicas masivas.
El doctor Jorge Badaracco propone buscar otras fuentes de financia-
cion, por ejemplo un sistema de fundaciones, es decir un organismo
que realice inversiones lucrativas que se usan después como “recur-
so fundamental para el desarrollo de la institucién”.** También plan-
tea otra solucion como el establecimiento de convenios con obras
sociales como el que funciona desde 1961 entre ALPI e YPF para
la prestacion de servicios. Para el presidente del SNR, lo ideal se-
ria que el sistema de financiacion publico se limitara a “un medio
para poder obtener la financiacidn de acciones colaterales, adquirir
nuevos o para el pago de prestaciones a niveles de poblaciones in-
digentes, desterrandolo en forma definitiva como fuente primaria de
recursos para el funcionamiento de la institucion”.

En la misma época, y probablemente por influencia de las nor-
mas internacionales de la OMS, la accion de la CNRL abarca a los
ciegos, sordos y enfermos de Hansen. A partir de 1968, la CNRL
empieza a aconsejar a algunas asociaciones sobre la rehabilitacion
profesional para “débiles mentales”. En 1969, la Asociacion de
Ayuda al Ciego (ASAC) y la CNRL construyen un centro de re-
habilitacién para no videntes, y la ASAC se encarga de la admi-
nistracion del servicio.** En 1970, después del cambio de estatuto
administrativo, los dirigentes del SNR impulsan la formacion de
grupos de trabajo sobre los ciegos, sordos y enfermos de Hansen,
para mejorar la planificacion de una politica de rehabilitacion de
estas personas. Unos afios mds tarde, el SNR decide no implicarse
directamente en la rehabilitacion de las personas con alguna defi-
ciencia psiquica o mental, ya que eso depende administrativamente

3 Jd.
3 Comisién Nacional de Rehabilitacion del Lisiado, Memoria, afio 1968.
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del Instituto Nacional de Salud Mental, con cuyos funcionarios los
dirigentes del SNR prefieren una simple colaboracion.

Esta ampliacion de la rehabilitacion a otros ambitos de la disca-
pacidad conlleva la adopcién oficial de un nuevo término para iden-
tificar a las personas designadas: el término discapacitados, utilizado
a mediados de los afios sesenta por un profesional espafiol de la reha-
bilitacion comenzé a difundirse a escala internacional por medio de
la Revista Iberoamericana de Rehabilitacion Médica. Segin Ricardo
Herndandez Gémez, director del Servicio de Rehabilitacién del Hos-
pital Clinico de Madrid el término “discapacitado” implica la imagen
de una persona con una anomalia, pero en ningtin caso indica que
haya perdido todas sus capacidades, también les atribuye capacidades
distintas (pero no necesariamente menores) para desarrollar una acti-
vidad determinada. En fin, este término “‘encierra una idea de reorien-
tacion profesional, de su posibilidad y de su necesidad”.*> Si en la
Argentina, desde 1970, algunos profesionales del SNR ya utilizan el
término discapacitado, es, en 1972, por la propuesta del doctor Julio
Bernaldo de Quirds, miembro del Instituto Interamericano del Niflo
de Montevideo cuando este término es adoptado oficialmente por los
profesionales argentinos de la rehabilitacién reunidos en congreso en
Jujuy (Pantano, 1987: 52). Localmente, algunos de ellos amplian la
categoria de los “discapacitados” susceptibles de ser rehabilitados a
otros grupos de individuos, “marginados sociales”. De esta forma, los
especialistas de Jujuy reagrupan en sus servicios “todo tipo de pato-
logia: motores, sensoriales, cardidpatas, pulmonares, alcohdlicos”.*
De la misma forma, la Colonia Vicente Arroyabe en Santo Domin-
go “es una colonia agricola-ganadera y escuela de oficios para toda
clase de discapacitados (no sélo lisiados del aparato locomotor, sino
también no videntes, sordo-mudos, tuberculosos, cardiacos y hasta ex
reclusos)”.?” El hecho de mezclar diferentes personas, deficientes o
marginadas por la sociedad, como beneficiarias de la rehabilitacion,
tiene que ver con la existencia de una ciencia de la rehabilitacion pro-
fesional que pretende reinsertar profesional y socialmente a indivi-
duos no productivos.

3 Ricardo Herndndez Gémez, “Evolucién histérica del concepto de dis-
capacitado ante la sociedad”, ASCLEPIO, vol. XVII, 1965, Madrid, pags. 261- 271.

36 “Discurso pronunciado por el subsecretario de Salud Pdblica de la Pro-
vincia de Jujuy, Doctor Antonio Alvarado”, SNR, Segundas Jornadas Nacionales
sobre Rehabilitacion, ob. cit., pag. 17.

37 Noticias de Deportes para Lisiados, n° 8, diciembre de 1972.
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En un contexto de crisis de la rehabilitacion, las autoridades
del SNR intentan cubrir publicamente el déficit de la politica pu-
blica de rehabilitacion, promoviendo el deporte adaptado a nivel
nacional e internacional, como estandarte del avance de la politica
argentina en el tema de la rehabilitacion integral.

De 1968 a 1973, el sector de la rehabilitacion no sélo esta su-
mido en una crisis administrativa, presupuestaria y econdémica, sino
también politica. En efecto, al mismo tiempo, sus distintas autorida-
des pierden legitimidad frente a los que pretenden asistir. En el con-
texto argentino de los afios sesenta, cuando muchos jovenes tienen
contacto con una contracultura de la rebelion, algunas personas con
discapacidad fisica manifiestan publicamente o en privado su insa-
tisfaccion creciente por el contenido de la asistencia que se les ofre-
ce y de la forma en la que se oferta. Uno de ellos evoca claramente
este reto cuando escribe en octubre de 1972 en la revista Noticias
de DPL que “es que todos nosotros, quienes mas, quienes menos,
siempre necesitamos algo de los demds, y aunque aceptemos nues-
tras limitaciones, no siempre sabemos aceptar la manera que nos
dan ese ‘algo’ que necesitamos”.?®

A finales de los afios sesenta, perciben esta asistencia cada
vez peor, porque la realidad estd totalmente en contradiccion con
el discurso de los especialistas de la rehabilitacion. Formados en el
extranjero, sobre todo en Europa y en los Estados Unidos, estos es-
pecialistas les habian inculcado desde su nifiez nuevas aspiraciones
en cuanto al trabajo y a una vida digna e independiente. A partir de
1957, los viajes que hacian los deportistas lisiados argentinos en el
extranjero y la difusion de los discursos internacionales sobre los
derechos de los lisiados también contribuyeron a impulsar y legiti-
mar estas aspiraciones.

Aunque la practica de la rehabilitaciéon médica se extiende a
todo el pais, contando con alrededor de 70 servicios o centros de re-
habilitacion en 1970, sigue con carencias manifiestas en cuanto a la
formacion profesional y a las oportunidades profesionales para los
lisiados rehabilitados, sobre todo en las provincias.

Durante la dictadura de Juan Carlos Ongania (1966-1970), dos
acontecimientos llevan a la ruptura entre los deportistas lisiados y
la direccién del club de la Asociaciéon Cooperadora del Instituto de

¥ “Un ‘Rengo’, una ‘rara’ institucion: DPL”, Noticias de Deportes para
Lisiados,n° 7, octubre de 1972.
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Rehabilitacién (ACIR). Ya no aguantan la actitud autoritaria de la
sefiora Inés Castro de Oyarzabal, la presidente de ACIR, a pesar de
su total entrega a la asistencia de las personas con discapacidad ya
que ella misma tiene una hija con deficiencia intelectual. Cuando la
direccién de ACIR amenaza con despedir al entrenador deportivo,
Héctor Ramirez, algunos de los deportistas forman un comité para
oponerse y anuncian que ya solamente reconocen la autoridad de
Ramirez y rechazan cualquier legitimidad a la direccion oficial *

Posteriormente, para los primeros Juegos Panamericanos de
Canadd de 1967, los dirigentes de ACIR deciden prohibir en la se-
leccién argentina la integracion de Caruzo, un deportista especial-
mente critico con la direccién. Los deportistas reaccionan de nuevo
colectivamente y una delegacion acude a una reunién de dirigen-
tes de ACIR, para amenazarlos con que no viajarian a Canadd si
Caruzo no los acompaiiaba. Los dirigentes les contestan de forma
altiva, riéndose de ellos, y provocando asi su rabia. Pero los depor-
tistas mantienen su palabra y ninguna delegacién de hombres acude
a Canada.* Como era imprescindible que la Argentina sea represen-
tada en los primeros Juegos Parapanamericanos, Ramirez organiza
el viaje de una delegacion unicamente compuesta por mujeres (Fe-
rrante, 2011). Mas tarde los deportistas deciden separarse definiti-
vamente de la etiqueta y de la autoridad de ACIR, creando un nuevo
grupo en 1972: el Club Roberto Iglesias de Lisiados (CRIDEL). El
nombre es muy significativo del espiritu que inspiré su creacion, en
homenaje a un deportista fallecido: “porque somos una voz que no
calla, una mano que no tiembla y una sonrisa que no finge, por todo
eso... , Roberto Iglesias”.*!

Por la misma época, manifiestan otros tipos de insatisfaccion
ligados a las dificultades de acceso al empleo. La indignacién de
las personas con discapacidad fisica crece tanto mas cuanto que es
la misma administracién la que les niega el acceso al empleo por el
mero hecho de ser lisiados. Algunos discursos militantes como el de
Martha E. Berretta Garbarino estdn claramente enfocados a desha-
cer la legitimidad de las autoridades del sector de la rehabilitacion:

% Entrevista con Alberto Hugo Peldez, Buenos Aires, 3 de noviembre de
2010.

0 fd.

4 “Una nueva institucién: CRIDEL”, Noticias de Deportes para Lisiados,
Buenos Aires, n° 8, diciembre de 1972.
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Como nadie ha elegido sus defectos fisicos, es inevitable pre-
guntar a quienes les niegan tantos derechos y posibilidades para re-
integrarse a la vida, en nombre de qué fe, de qué derecho y de qué
autoridad que no emana de la divina, se arrogan el constituirse en
arbitros del futuro de un hombre que puede ser un elemento ttil a la
sociedad.®

B. Nuevos defensores del derecho a la rehabilitacion integral

Durante este periodo (1956-1973), los médicos especialistas en
rehabilitacion siguen defendiendo activamente los derechos a la re-
habilitacién integral de los lisiados, sobre todo proponiendo la idea
de un seguro de rehabilitacion o de invalidez que permitiria que el
Estado proporcionara permanentemente los fondos necesarios a la
elaboracién de un plan nacional de rehabilitacion integral. En 1970,
los especialistas de rehabilitacion que asisten a las Jornadas Nacio-
nales sobre Rehabilitacion en la ciudad de Mar del Plata adoptan la
recomendacién n° 26: “Propiciar la creacion de una politica estatal
tendiente a la inclusién de la rehabilitacion como prioridad dentro
de la problematica sanitaria, y del seguro de salud o seguro social
como organismo de financiacidn para proporcionar seguridad, con-
tinuidad y eficacia en las prestaciones”.*

En el transcurso de los afios sesenta, varias asociaciones priva-
das se implican activamente en la defensa del derecho a la rehabili-
tacion integral de discapacitados, como la COR, la AOI, o la ASIF.
Al principio de los afios setenta, la doctora Alicia Amate considera
que, de ahora en adelante, ALPI tiene el deber de luchar por el dere-
cho a la rehabilitacion.*

Durante este periodo, las personas con discapacidad fisica se
vuelven defensoras de sus propios derechos a la rehabilitacién in-
tegral. A partir de 1950, los jovenes poliomieliticos internados en
el Hospital de Nifios crean el club deportivo Marcelo J. Fitte-Pro-
Unién y Ayuda al Afectado de Pardlisis Infantil, con el objetivo de

42 Martha E. Berretta Garbarino, “Rehabilitar e integrar al grupo social a los
impedidos fisicos. Trabajo para los lisiados”, Noticias de Deportes para Lisiados,
n° 8, diciembre de 1972.

4 SNR, Jornadas Nacionales sobre Rehabilitacion, 5 al 8 de diciembre,
Mar del Plata, 1970, pag. 46.

4 Noticias de Deportes para Lisiados, n° 9, abril de 1973.
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“formar en cada uno una real conciencia de llegar a bastarse por
si mismo” y “mantener vivo en todos ellos el deseo de ser util al
préjimo y con ello a la sociedad”.* En julio de 1957, una decena de
miembros del club viajan a Inglaterra para participar en los juegos
de Stoke Mandeville en Inglaterra. Alli, se codean con representan-
tes de otros paises y contactan con otra realidad mds favorable a las
personas con discapacidad.

En 1957, los dirigentes del Club Marcelo J. Fitte aprovechan
la convocatoria de una asamblea constituyente encargada de ela-
borar una nueva constitucion para pedir que se incluya en ella el
derecho a la rehabilitacion y a la integracion en la sociedad de los
“fisicamente impedidos”, es decir “lisiados cardiacos, pulmonares,
psiquidtricos, ciegos, sordos, mudos, [...] y lisiados ortopédicos”.

Para conseguirlo, elaboran, con los representantes de otras aso-
ciaciones (AOI, ALPI, ASIF, BAC, Liga Argentina contra el Cancer,
Federacion Silenciosa Argentina, Union Argentina de Sordomudos,
Pequeiio Cotolengo Argentino de Don Orione, etc.) un proyecto de
reforma del articulo 14 y proponen afadir un complemento:

El Estado debe legislar para que los derechos precedentemen-
te enunciados alcancen dentro de sus mdximas posibilidades a los
habitantes fisicamente impedidos, propendiendo a facilitarles la
oportunidad de que integren la sociedad como elementos utiles y
productivos.*

Debido a la necesidad de preservar el capital humano produc-
tivo para la nacion, el proyecto defiende el derecho de los lisiados
a su “rehabilitacion social y funcional, que entre otras cosas com-
prende el derecho a aprender y ensefiar, a trabajar dentro de sus po-
sibilidades, a ser ttil a la sociedad y abrirse camino en la vida como
cualquier ser normal”. Para convencer a los miembros de la asam-
blea constituyente, las asociaciones desarrollan una argumentacion
adelantada a su época que pone en tela de juicio la asistencia carita-
tiva y algunos aspectos del modelo médico:

4 “Los fines del Club ‘Marcelo J. Fitte”, En Marcha, drgano oficial del
Club Marcelo J. Fitte, Buenos Aires, n° 10, agosto de 1958, pag. 75.

4 “[Carta] a la Magna Asamblea Constituyente de 1957, reunida en la ciu-
dad de Santa Fe”, En Marcha, érgano oficial del Club Marcelo J. Fitte, Buenos
Aires, n° 10, agosto de 1958, pdg. 32.
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El Lisiado, cuando alcanza a un grado de cultura a semejanza
del hombre normal culto, se rebela contra el sustento por la caridad.
Ellos quieren pagar con dignidad su propio lugar en la mutua convi-
vencia dentro de la sociedad. [...]

La mayor restriccién impuesta al lisiado, no es su insuficiencia
fisica en si misma sino su dependencia perpetua de otros para reali-
zar los mds simples e intimos menesteres. La perdida de la movilidad
trae consigo profundos problemas, muchisimo mds serios que la in-
suficiencia fisica que se posea.[...]

Un programa [para la rehabilitaciéon del lisiado] es un vasto
plan que tiene por objeto que todo lisiado en cualquier parte del pais
en que se encuentre, sea localizado y tratado SIN OTRA CARTA DE
RECOMENDACION QUE SU DERECHO A ELLO, SIN DISTIN-
CION DE RAZA, COLOR, RELIGION O IDEAS POLITICAS. [...]

El Estado debera prever las medidas necesarias para que los
lisiados tengan la posibilidad de su recuperacién, dentro del alcan-
ce de las posibilidades de cada uno, tratando de que puedan llegar a
ser personas ttiles a la sociedad y que, sintiéndose ttiles, se evite la
mendicidad y el vivir a costa de la caridad. Con ese fin, debera pre-
ver los centros educacionales y de recuperacion necesarios.

Por consiguiente, las asociaciones piden al Estado que garan-
tice la rehabilitacion integral de los fisicamente impedidos, creando
los “centros educacionales” y los “centros de recuperacion”. Pro-
yectan recoger este derecho en la constitucién como un primer paso
hacia la redaccién de una “ley protectora del lisiado™.

El capitdn Horacio José Perazzo, padre de un nifio con disca-
pacidad fisica, transmite el proyecto de reforma a los miembros del
consejo constituyente. Unos dias mds tarde, los miembros del Club
Marcelo J. Fitte se retinen con los diputados constituyentes de la sub-
comision de los derechos sociales quienes, a consecuencia de estos
encuentros, parecen sensibles a sus argumentos y aceptan incluir el
derecho a la rehabilitacién integral en el proyecto de constitucion.
Después de varias sesiones los diputados expresan su deseo de re-
ducir el tamafio de los articulos y consideran que el principio de “re-
habilitacion integral de los incapacitados™ ya se encuentra en la ex-
presion general “seguridad social integral” y que por consiguiente no
es necesario anadir mds precisiones a este derecho, lo que provoca
la consternacion de los interesados. Por esta razén, el derecho a la
rehabilitacion integral no aparece en la constitucion de 1957, pero en
teoria estd incluido en el derecho a la “seguridad social integral”.

Otros actores intervienen en el debate para intentar influir en
la delimitacion del derecho a la rehabilitacion integral. Por una par-
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te, la Unidn Industrial Argentina participa activamente porque la
idea de una legislacion que obligue a las empresas privadas a con-
tratar cierto porcentaje de discapacitados se abre camino entre los
profesionales de la rehabilitacion, y para escapar a esta medida, las
industrias privadas prefieren defender el derecho a la formacion
profesional de los discapacitados al mismo tiempo que se oponen
categéricamente a cualquier medida legislativa que lleve a una obli-
gacion de contratacion.

Por otra parte, especialistas juristas estudian también los as-
pectos juridicos de los derechos de los lisiados. El 10 de diciembre
de 1959, en la Reunién Nacional de Rehabilitacion, varios repre-
sentantes del &mbito de la justicia participan de una mesa redonda
sobre los “Aspectos legales de la rehabilitacion del lisiado” con va-
rios médicos y otros industriales. Entre ellos figura el doctor Mario
L. Deveali, director de la Revista Derecho del Trabajo. A partir de
1971, el SNR también contrata a un asesor juridico, Victor Walter
Greppi, encargado de elaborar las modificaciones legislativas que
se pudieran llevar a cabo.

Este tema no interesa a la gran mayoria de los sindicatos y
cuando se posicionan, lo hacen minimamente. Asi, varios sindicatos
piden un salario equivalente para el trabajador lisiado. Como excep-
cion a esta regla, a mediados de los afios sesenta el sindicato Luz y
Fuerza se moviliza a favor de la contratacion de los trabajadores li-
siados, pero muchos otros se oponen a su insercion en las industrias
incluso si se estudia caso por caso porque les parece una competen-
cia desleal para el obrero sano, en un contexto de paro importante.*’

C. De la obligacion de contratar a la promocion
del trabajo cooperativo

Con el fin de que las personas rehabilitadas pudieran conse-
guir un empleo, los profesionales de la rehabilitacion piden con
unanimidad la prohibicién de cldusulas reglamentarias y estatutarias
que impiden que los lisiados, por el mero hecho de serlo, trabajen.

4 Licenciado Pedro Kusmin, “Primeros intentos de rehabilitacién vocacio-

nal en la Argentina: Proyectos y realidades”, en AOI, Primer curso sobre orient-
acion vocacional para lisiados del aparato locomotor,con el auspicio de la World
Commission on Vocational Rehabilitation, recopilacion de trabajos, junio de 1964,
Buenos Aires, pag. 61.
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También piden que se modifique la ley de Accidentes de Trabajo
n° 9688, para que una logica del derecho a la rehabilitacion venga
a reemplazar el sistema de indemnizaciones fijas y definitivas que
lleva a las victimas de un accidente de trabajo a no recurrir inmedia-
tamente a la rehabilitacion.

A mediados de los afios cincuenta, la idea de obligar a contra-
tar a los lisiados en las empresas y las administraciones se extiende
entre los profesionales de la rehabilitacion y las asociaciones. As{
lo prueba en 1956, en la Reunion Nacional sobre Rehabilitacion del
Lisiado, la mesa redonda de médicos, coordinada por el doctor En-
rique Forn, que declara que es deseable promover “la insercion de
clausulas de reserva de ciertos empleos, o de cierta proporciéon de
los mismos, a favor de aquellos, en todos los instrumentos legales,
reglamentarios o convencionales en que se establezcan regimenes
de trabajo para grandes sectores de ocupacion (dependencias esta-
tales, servicios publicos, etc.)”.*® Ademas, en 1957, en su alegacion
destinada a los diputados de la asamblea constituyente de Santa Fe,
las asociaciones de discapacitados afirman que el Estado: “Debera
legislarse en el sentido de que no le falte la posibilidad de trabajo,
estableciendo que un porcentaje del personal de cualquier estableci-
miento industrial o comercial obligatoriamente debe ser lisiado”.*’

Durante el mismo periodo, el Consejo Asesor de Rehabilita-
cién de la Provincia de Buenos Aires presidido por el doctor Otto-
lenghi impulsa entre las autoridades la idea de obligacién de con-
tratacion. En febrero de 1958, el Coronel Emilio A. Bonnecarrere,
interventor federal en la Provincia de Buenos Aires, firma el Decre-
to-Ley n° 1804/58, que obliga a todas las empresas de la provincia
con mas de 15 trabajadores a reservar cierto nimero de puestos para
los “trabajadores que presenten disminuciones andtomo-funcionales
en su capacidad de trabajo”.” Se trata preferentemente de contratar
a trabajadores mutilados de la empresa. También contempla que las
mismas reglas imperen en la administracion publica. El Decreto n°
5214/58 lo reglamenta inmediatamente anunciando la creacion de

4 Comision Nacional de Rehabilitacién del Lisiado, Reunion Nacional so-
bre Rehabilitacion del Lisiado, realizada en Carlos Paz (Cérdoba), 28 y 29 de julio
de 1956.

49 “[Carta] a la Magna Asamblea Constituyente de 1957, reunida en la ciu-
dad de Santa Fe”, En Marcha, érgano oficial del Club Marcelo J. Fitte, Buenos
Aires, n°10, agosto de 1958, pag. 32.

% Decreto-Ley n° 1804, 19 febrero de 1958. BO 28/11/1958.
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una bolsa de trabajo y la obligacidn, para los empresarios, de elabo-
rar una lista de tareas que los trabajadores disminuidos puedan reali-
zar. Pero precisa sobre todo que las empresas que tengan de quince
a cien trabajadores reserven un puesto para un lisiado, las empresas
que tengan entre 101 y 15, 2 puestos, las empresas de 150 a 200, 3
puestos, y asi sucesivamente.

La adopcion de estas medidas provoca debates politicos y ju-
ridicos animados, y unos meses mds tarde, el jurista Mario Devea-
li, director de la Revista del Trabajo, manifiesta su oposicion a la
obligacion de empleo para las empresas privadas. Para justificar su
postura, indica que esta medida no se ajusta a las recomendaciones
de la Conferencia Internacional del Trabajo (Ginebra, julio de 1957)
que simplemente “recomienda” la “reserva de ciertos empleos de-
terminados” mientras este decreto impone la contratacion obligato-
ria.’! De esta forma, este jurista interpreta claramente en favor del
interés empresarial las recomendaciones poco claras y prudentes de
la OIT. En efecto, éstas, que datan de 1955, aluden a varias medi-
das posibles destinadas a aumentar las posibilidades de empleo para
los invdlidos, pero las medidas que aconsejan para todos los paises
son muy moderadas. Abarcan la promocion de las capacidades de
trabajo de los invdlidos y la adopcion de disposiciones para que la
responsabilidad de los empresarios no se vea incrementada frente
a las primas de seguros. La recomendacion de la OIT manifiesta
también que “cuando las condiciones imperantes en un pais y los
métodos que alli se empleen lo permitan”, la contratacion de los in-
vdlidos deberia reforzarse gracias a una o varias de estas medidas:
la contratacion de un porcentaje de invdlidos y la oferta a invdlidos
de ciertos empleos reservados favorecen la creacion de cooperativas
de invdlidos.

En el Tercer Congreso Argentino de Rehabilitacion, el doctor
Héctor Ruiz Moreno, delegado de la OIT, interpreta también a mi-
nima las recomendaciones de la OIT. Empieza su discurso apuntan-
do que las recomendaciones internacionales deben adaptarse a las
particularidades de cada pais. Es decir que “el concepto obligacio-
nal de la colocacion de invalidos, necesaria a paises con posguerra,
puede transformarse en determinados casos, en los paises que no
han pasado por ella, en una accion para hacer comprender a los da-
dores de trabajo, las ventajas sociales, econdmicas y aun técnicas,

51 Revista Derecho del Trabajo, abril de 1958, pdg. 315.
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del empleo de invialidos readaptados profesionalmente”.> El doctor
Moreno cita algunas medidas previstas por la OIT, por ejemplo el
derecho a una formacion profesional, la necesidad de bajar las pri-
mas de seguros en caso de accidentes de trabajo para conseguir la
colaboracion de los empresarios, pero considera implicitamente que
la idea de obligacién de contratacién no es acertada para la Argenti-
na ya que no ha sufrido ninguna guerra reciente. Esta interpretacion
personal de las recomendaciones de la OIT es la que impera entre
los profesionales de la rehabilitacion en los afios sesenta, pero oca-
siona la indignacion publica de algunos lisiados como Gino Andrés
Valeri:

Hasta hubo quien, representando oficialmente a una institucién
internacional, se permiti6 “interpretar” las recomendaciones sobre la
provision de empleo al lisiado “ad libitum suo”. “Si en otros paises
que sufrieron la guerra, la ley obliga a dar trabajo al lisiado, afir-
mo. Pero entre nosotros, felizmente, no existe el problema”. Claro
que no, estimado sefior funcionario. No existe ese problema. Exis-
te otro peor: Industria con maquinaria obsoleta, locales insalubres,
medicina tecnoldgica burlada, accidentes callejeros y mil causas més
productoras de accidentes que causan mads lisiados que la misma
guerra. ;Pero Ud. no los ve por la calle? ;O desea que todos sean
mendigos?.3?

Los representantes del mundo de la industria privada y del co-
mercio se sienten amenazados por la adopcion del Decreto-Ley n°
1804/58, por temor a que siente un precedente juridico de las obli-
gaciones sociales de las empresas privadas y se transmitan poste-
riormente a todo el dmbito nacional. Considerando que esta me-
dida puede perjudicar al rendimiento industrial y a sus beneficios,
intentan reaccionar para que los profesionales de la rehabilitacion
entiendan que se oponen a la medida. En el Congreso Argentino de
Rehabilitacion del Lisiado de 1959, el ingeniero Juan A. Sangiaco-
mo expresa claramente la posicién de La Unidn Industrial Argenti-
na con respecto a esta medida.

32 Doctor Héctor Ruiz Moreno, “Principales aspectos de la legislacion in-
ternacional de proteccidn al trabajador lisiado”, Anales del 11l Congreso Argentino
de Rehabilitacion del Lisiado, ob. cit., pag. 465.

53 Gino Andrés Valeri, “Acaso la Ley prohibe trabajar al Lisiado? No, pero
tampoco lo protege!”, Revista del Club Marcelo J. Fitte, afio I, n°1, abril de 1967.
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La Unién Industrial Argentina entiende que debe tratarse al li-
siado rehabilitado en pie de igualdad del individuo normal. [...] La
legislacion hecha en los distintos paises sobre el trabajo del lisiado
rehabilitado ha obedecido a problemas de posguerra, inexistentes en
nuestro pafs, razon por la que la Unién Industrial Argentina entien-
de que no se justifica la existencia de una legislacion que obligue a
los empresarios a su empleo, salvo en cuanto se relacione a la crea-
cion de facilidades a este fin y su ley de aplicacion>*

Para legitimar esta postura, la Union Industrial reafirma su
adhesion a los objetivos del congreso y da como ejemplo la buena
voluntad de algunas empresas argentinas que ya han contratado a
obreros accidentados. Piensa que el Estado debe dejar una libertad
total a los empresarios para la eleccion de sus empleados. Para fa-
vorecer el empleo de los lisiados, le pide al Estado que intensifique
los programas de rehabilitacion profesional de discapacitados y pro-
pone crear “centros de reempleo donde se llevan perfectamente cla-
sificadas las aptitudes, capacidades y demds condiciones de los inte-
resados con el objeto de que la industria pueda seleccionar la mano
de obra en relacién con sus necesidades”. Otros representantes de
las empresas privadas preconizan que se oferte puestos de trabajo a
cooperativas de lisiados.

Con el fin de proteger las empresas privadas del espectro de una
medida legislativa nacional organizando la obligacion de contratacion
de los lisiados, algunos diputados presentan proyectos de ley para que
se facilite la contratacion de lisiados sin que los empresarios se vean
sometidos a ninguna obligacién. En septiembre de 1958, el diputado
Dante Oscar Tortonese presenta un proyecto de ley enfocado a per-
mitir el trabajo de los “portadores de afecciones clinicas, en especial
cronicas, secuelas de intervenciones quirurgicas o de accidentes la-
borales 0 no” rehabilitados, eximiendo al empresario del pago de los
“jornales, indemnizacion o despido” “ante eventuales complicaciones
o agravaciones” resultando de la afeccion del empleado. Rédpidamen-
te, se demuestra que el proyecto ha caducado por el mero hecho de la
renovacion legislativa. En agosto de 1960, el diputado Palmiro B. Bo-
gliano entrega un proyecto de ley similar contemplando eximir a los
empresarios de sus obligaciones “en concepto de pago de jornales,
indemnizacién por enfermedad o despido, ante eventuales complica-

5 Juan A. Sangiacomo, “Actitud patronal frente al lisiado”, en Anales del
11T Congreso Argentino de Rehabilitacion del Lisiado, ob. cit., pag. 441.
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ciones o agravaciones que pudieran manifestarse en los mismos como
consecuencia de la incapacidad”. También contempla la posibilidad de
que cada empresario pueda contratar “trabajadores que presenten dis-
minuciones andtomo-funcionales en su capacidad de trabajo”. En el
debate parlamentario de este proyecto de ley, el diputado Juan Naim
manifiesta que es necesario modificar el proyecto de ley para que “en
todas las féabricas, establecimientos, instituciones y empresas de pro-
piedad particular o del Estado, se reservara un cinco por ciento de las
plazas para ser destinadas a semiinvalidos o reducidos en sus capaci-
dades de trabajo”. El diputado Bogliano se opone radicalmente a esta
enmienda, en base a las posiciones del doctor Mario Deveali sobre las
recomendaciones de la OIT. Otro diputado, llamado Liceaga, critica el
hecho de que la disposicion es optativa y no obligatoria para los empre-
sarios. Al final, y por falta de quérum, el proyecto de ley ni siquiera se
somete a votacion. Al mismo tiempo, y en el marco de un juicio enta-
blado por Conrado Chdavez contra la empresa privada Cia Swift S.A.,
el 28 de febrero de 1961, la Suprema Corte de Justicia de la Provincia
de Buenos Aires declara la inconstitucionalidad de los Decretos-Ley n°
1804/58 y n°® 5214/58, porque violan el articulo 67 de la Constitucién
Nacional Argentina de 1957. En efecto, legislan sobre el contrato de
trabajo sobre el cual tiene el Congreso potestad exclusiva.® La jurispru-
dencia favorece pues la postura de los empresarios.

Formada por varios representantes del ambito industrial, la
CNRL adopta rdpidamente la postura defendida por la Unién In-
dustrial Argentina, el jurista Deveali y la nueva jurisprudencia ar-
gentina. Con el fin de atraerse la benevolencia de los industriales,
la CNRL aparta definitivamente del debate la idea de la obligacion
de contratacion por parte de la empresa privada® e influencia en
este sentido la postura de los parlamentarios acerca de la propues-
tas legislativas en curso. Por consiguiente, durante las reuniones
anuales sobre la rehabilitacion, los dirigentes de la CNRL desvian
las reivindicaciones de los profesionales de la rehabilitacion hacia
propuestas que no generaran conflictos con las empresas privadas.
A partir de 1966, las relaciones estrechas mantenidas por el Estado
con las grandes empresas privadas fortifican esta posicion.

3 Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, 10 agosto de 1960.

% Revista Derecho del Trabajo, vol. XXI, 1961, pag. 237.

7 Entrevista a José Cibeira, ex director del INREP, Buenos Aires, 19 junio
de 2010.
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En 1964, el jurista Aimar A. Alvarez, secretario del Juzgado
de lo Penal de Primera Instancia de la Provincia de Buenos Aires,
imparte un curso sobre la legislacion del trabajo de los lisiados del
aparato locomotor posiciondndose claramente contra la disposicion
legislativa n°1804/58. Si se muestra favorable a que el empresario
se vea obligado a proporcionar otro puesto de trabajo a uno de sus
obreros disminuido fisico pero ligado por un contrato de trabajo,
se opone a que se obligue a las empresas privadas a contratar a un
lisiado con el que no tuvieran ningun contrato de trabajo. Dice asi:

[...] en estos casos, entenddmonos bien —en los supuestos de
disminuidos no vinculados por una relacién laboral anterior—, la inte-
gracion al trabajo debiera ser estimulada pero no impuesta.’®

Legitima su postura en base a la importancia del paro de los
obreros y el riesgo de privilegiar al lisiado. Para los lisiados no liga-
dos por un contrato de trabajo, el sistema juridico tiene que limitar-
se a estimular el primer empleo, en particular gracias a una politica
fiscal de reduccion de impuestos para las empresas que contraten a
discapacitados.

Sin embargo, entre numerosos profesionales de la rehabilitacion
se sigue pensando en obligar a las entidades publicas (empresas y ad-
ministraciones) a contratar trabajadores lisiados. Ademads, en octubre
de 1964, el gobierno radical de Arturo Ilia envia al Congreso un pro-
yecto de ley que contempla obligar a las administraciones y empre-
sas del Estado a contratar cierto porcentaje de personas que presenten
disminuciones anatomo-funcionales en su capacidad de trabajo. Si
no se adopta la idea a nivel nacional, se concretiza a nivel local. El
mismo afio y aconsejada por dirigentes del centro municipal de Me-
dicina Fisica y Rehabilitacion (CEMEFIR), la municipalidad de La
Matanza contempla, por la Orden n° 3742, que se reserve cada afio,
dos vacantes para emplear a personas lisiadas. En 1971, la misma
municipalidad aumenta el nimero de estas plazas a cinco vacantes
anuales por el Decreto n° 850. Ademds, a mediados de los afios se-
senta, el sindicato Luz y Fuerza firma un contrato laboral con la em-

3% Doctor Aimar A. Alva.rez, “El lisiado y la legislacion laboral”, en AOI,

Primer curso sobre orientacion vocacional para lisiados del aparato locomotor,
ob. cit., pag. 48.

% AGN Arg, Fondo MI, Exp. generales, caja 58, Revista del APRIM, octu-
bre de 1964, afio 1, n° 7.
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presa publica Servicios Eléctricos del Gran Buenos Aires (SEGBA),
ésta se compromete a contratar a trabajadores amputados en propor-
cion al 1% de los ingresantes.®

A lo largo de los afios sesenta, para favorecer el empleo de los
rehabilitados, la CNRL y los profesionales de la rehabilitacion pro-
ponen otras soluciones: la creacion de talleres protegidos para re-
habilitados no competitivos, la concesién de préstamos ventajosos
para que los lisiados pudieran instalar pequenas industrias y comer-
cios, la promocion de cooperativas de produccion de trabajadores
lisiados, la creacién de una Bolsa de Reempleo o Bolsa de Trabajo
con el fin de coordinar mejor las ofertas y las solicitudes de em-
pleo en un medio competitivo. A partir de 1958, con la adopcidn del
decreto n° 456/58, la CNRL facilita la adquisicién de automdviles
adaptados por parte de los lisiados, ya que es una herramienta indis-
pensable para que puedan moverse con autonomia y puedan acudir
con facilidad y regularidad a su trabajo.

A partir de 1960, la CNRL contempla crear un Centro de Re-
habilitacién Profesional, en colaboracion con la OIT, que se encar-
garia de organizar la insercion profesional de los lisiados rehabilita-
dos. En 1961, el proyecto, ambicioso, es realizar un seguimiento a
cien aprendices lisiados para ir aumentando progresivamente hasta
trescientos, pero las sucesivas restricciones presupuestarias impiden
que esta idea se lleve a cabo rapidamente. Cuando el nuevo centro
abre sus puertas en 1963, s6lo acoge a unos 20 aprendices, 50 alum-
nos en 1968, 42 en 1969,y 129 en 1970. Se destina exclusivamente
a la formacion de hombres lisiados de edad comprendida entre 16
y 45 afos. Este Centro de Rehabilitacion Profesional se compone
de un servicio de formacion profesional encargado de la ensefian-
za de distintos oficios manuales e industriales (sastreria, industria
del calzado, mecdnica, ebanisteria, matemaéticas, Optica, bobinado
electromecdnico, radio) “para solucionar el problema del lisiado del
mas bajo estrato social”.®! Seguramente siguiendo el consejo de los
especialistas de la OIT, la direcciéon de la CNRL decide no formar
profesionalmente mas que a hombres, mientras que hasta este mo-

% Ministerio de Asistencia Social y Salud Pdblica, Memoria de la Comision
Nacional de Rehabilitacion del Lisiado, afio 1965, pag. 32.

% Licenciado Pedro Kusmin, “Primeros Intentos de Rehabilitaciéon Voca-
cional en la Argentina: Proyectos y Realidades”, en AOI, Primer curso sobre ori-
entacion vocacional para lisiados del aparato locomotor, ob. cit., Buenos Aires,
pag. 64.



146 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

mento, las asociaciones privadas argentinas que se ocupaban de re-
habilitacion profesional formaban tanto a hombres como a mujeres.
Deseando profesionalizar la formacion de los lisiados, y probar la
rentabilidad del trabajador rehabilitado, los dirigentes de la CNRL
eligen formar prioritariamente a los hombres, por ser considerados
una mano de obra mds competitiva y productiva, en detrimento de
las mujeres.

El Centro de Rehabilitacion Profesional también incluye un
servicio de colocacion que mantiene contactos con las fabricas y
las empresas para que estudien caso por caso las solicitudes de los
aspirantes a un empleo en un medio competitivo, hayan o no reci-
bido una formacion en el centro. El servicio favorece también la
instalacion por cuenta propia de los lisiados en pequefios comercios
o talleres de artesania, o la colocacién en talleres protegidos. Un
articulo de la revista Andlisis difunde un informe muy critico sobre
el trabajo del servicio de empleo de la CNRL: Confirma que este
servicio “no tenia personal suficiente; faltaban archivos de emplea-
dores y un sistema de clasificacion. Al faltar éste, se pasan por alto
los anuncios de las vacantes que aparecen en la prensa diaria.®

A finales de los afos sesenta, para un gran nimero de personas
rehabilitadas sigue siendo muy dificil encontrar un empleo en un
medio normal. Para resolver este problema, el Centro de Rehabili-
tacion Profesional acude a todas las instituciones para exhortarlas a
crear “talleres protegidos en la Capital Federal y en el interior del
pais, como medio de crear fuentes de trabajo para los lisiados, que
por diferentes causas, no tienen acceso a empleos competitivos”.*?
La consecuencia es que las personas rehabilitadas y capaces de una
productividad suficiente, de ahora en adelante, se destinan a un em-
pleo poco remunerado dentro de talleres protegidos asociativos. Sin
embargo, para facilitar la contratacion de personas rehabilitadas en
un medio competitivo, la CNRL desarrolla una gran campaiia de co-
municacion en el marco del Dia de la Rehabilitacion (23 de marzo),
creado por el Decreto n® 7168 del 25 septiembre de 1967. Las acti-
vidades realizadas cada afio durante esta jornada estdan enfocadas a
demostrar a los empresarios que los lisiados rehabilitados son capa-
ces de ocupar un empleo competitivo. Los dirigentes de la CNRL
parecen convencidos de que la buena voluntad de los empresarios

62 “Convertir el disminuido en un ser ttil”, Andlisis, n° 322, 15 de mayo de 1967.
% CONAREL, Memoria, afio 1968.
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solucionard el problema del empleo de los lisiados rehabilitados. Si
la campafia de comunicacion consigue el apoyo real de ciertas em-
presas privadas que aceptan contratar algunas personas rehabilita-
das, el problema general del empleo no cambia.

Durante la década del cincuenta las asociaciones privadas ha-
bian intentado paliar las deficiencias de la accion publica en lo que
a formacidn profesional y colocacion en el empleo se refiere. Pri-
mero crearon talleres protegidos encargados de formar profesional-
mente a los lisiados y de proporcionarles una actividad profesional
en caso de que no encontraran trabajo. Ya a mediados de los afios
cuarenta, la Asociacion de Asistencia Social del Cardiaco ofrece
trabajo a 77 pacientes cardiacos en varios talleres (encuadernacion,
carpinteria, telares, manualidades), de los cuales 55 son mujeres.
Las tareas asignadas a las mujeres y a los hombres se diferencian
claramente segtin el sexo. En este periodo las mujeres estdn ocupa-
das en trabajos de costura y quehaceres domésticos, mientras que
los hombres se encargan de producir objetos artesanales. A partir
de los afios sesenta, varias mujeres que tienen estudios secundarios
reciben formacion de secretariado y mecanografia. En 1959, con el
apoyo de la Direccién Nacional de Asistencia Social, la Coordina-
cién de Obras Privadas de Rehabilitacion (COR) crea varios talle-
res de capacitacion y produccion (colchoneria, carpinteria, fabricas,
etc.) para acoger a los lisiados de las distintas instituciones que la
componen.* La COR gracias a sus contactos con los comerciantes
y empresarios coloca, caso por caso, a algunas personas rehabilita-
das en el medio competitivo. Ademads, la senora Inés de Oyarzabal,
representante de la COR, interviene para que la municipalidad de
Buenos Aires reserve algunos kioscos situados en la via publica pa-
ra personas disminuidas fisicamente.®> Consigue asi que, en 1964,
48 kioscos ya les fueran atribuidos. La asociaciéon ALPI ayuda tam-
bién caso por caso a la contratacién de mujeres y hombres rehabili-
tados en la administracion o en el medio competitivo, gracias a sus
contactos. En 1962, la Asociacion de Orientacion y Ayuda al Invali-
do crea un Servicio de Orientacidén Vocacional y Laboral (COVYL),
con el fin de resolver el problema en este campo. el mismo afo, pa-

% Rosa Franco, “Posibilidades que ofrece a las instituciones: La Coordi-
nacioén”, en Anales del Il Congreso Argentino de Rehabilitacion, ob. cit., pag. 738.
% Archivo General de la Nacién, Fondo MI, Expedientes Generales, Caja
59, Memoria de la Coordinacion de Obras de Rehabilitacion, 31/8/63 al 31/8/64.
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ra formar nuevos profesionales, organiza, con la World Commission
on Vocational Rehabilitation un curso de orientacion vocacional.

Las pocas iniciativas desarrolladas por la CONAREL y las aso-
ciaciones privadas (COR, AOI) para facilitar el acceso al empleo
en un medio normal no satisfacen las aspiraciones de todos los [li-
siados que se habian involucrado con la “Rehabilitacion Integral”
que tiene por finalidad el acceso a un empleo estable y digno. Cuan-
do sale el primer nimero de la revista del Club Marcelo J. Fitte en
1967, varios lisiados expresan su impaciencia a las autoridades. La
emergencia de una contracultura de los jovenes caracterizada por la
rebelion y la desobediencia (Pujol, 2007: 314), favorece sin duda la
expresion publica de esta protesta. Patricia Gastrell, escandalizada
porque la mayoria de los lisiados no pueden acceder a un trabajo en
un medio normal, se muestra muy virulenta ante el mal ejemplo que
dan el Estado y la CNRL:

Si el Gobierno, que es rector en un pais, no da la pauta y facili-
ta el empleo a lisiados en la administracién publica; si la Comisién
Nacional de Rehabilitacién del lisiado no actia de manera directa y
fehaciente y da prioridad al lisiado, llamandolo a cubrir sus pues-
tos vacantes (siendo éste el organismo pilar de la rehabilitacién en el
dmbito nacional, lisiados que salen de su seno rehabilitados para la
sociedad), mal puede esperarse de las empresas privadas que proce-
dan de otra manera.

Para despertar la atencion de las autoridades nacionales hace
un llamamiento a la fuerza de la movilizacion colectiva de los lisia-
dos para reivindicar el derecho al trabajo.

Ya estamos cansados de promesas. El hambre y la necesidad
no esperan. Nosotros también somos ciudadanos. ;Es que habrfamos
de estar fuera de nuestro papel? Es que acaso darfamos l4stima no-
sotros, ciudadanos, iniciando una marcha de protesta social frente a
la casa de Gobierno con carteles que digan “TENEMOS HAMBRE.
QUEREMOS TRABAJAR, NO NOS DAN TRABAJO” %

Unos meses mads tarde, en la misma revista, dos mujeres con
discapacidad fisica denuncian publicamente una situacion intolera-

%  Patricia Gastrell, “La Unidn hace la fuerza. Protesta Social”, Revista del
Club Marcelo J. Fitte,n° 1, abril de 1967.



HISTORIAR LOS DERECHOS A LA REHABILITACION INTEGRAL... 149

ble segun ellas. Trabajando ambas, desde hacia dos meses en la fun-
cion publica, al ser examinadas por la Division de Contralor Médica
de Salud Prublica, fueron declaradas “NO APTAS para desempenar-
se en la Administracion Publica”, lo que las lleva a replantear una
visién médica de la discapacidad como una incapacidad total, anti-
cuada, y a deslegitimar la opinién de estos médicos.

(Como pueden dos médicos declarar si una persona es o no apta
para tal o cual trabajo, si ni siquiera saben qué tarea va a desempefiar?
(Como pueden en un minuto de “revisacion” medir las posibilidades
de cada uno? ;Quieren saber ustedes en qué consiste la “revisacién”
en la Seccion de Traumatologia de la Divisién de Contralor Médico
de Salud Publica? Se lo diremos: consiste en la observacion breve de
ese “objeto” que somos nosotros. No nos hacen preguntas. Ni siquiera
escuchan nuestras palabras. En ese momento llegamos a sentirnos un
objeto. Para ellos debemos serlo. Un objeto raro que esta pretendiendo
algo a lo que no tiene derecho. Estd pretendiendo TRABAJAR.

(Para qué se ocupan médicos, institutos y asociaciones en re-
habilitarnos siquica y fisicamente? ;Para qué?, ;para qué querer ser
utiles? ;Para qué buscar un empleo? ;Para qué, si luego pasamos por
la revisacion de Salud Publica y ellos se encargan, en un solo minuto
de derribar todos los suefios que hemos ido forjando en tantos afios
de luchas?¥’

Este caso individual y emblematico cristalizé la tension y la
frustracion acumuladas por los lisiados a lo largo de los afios sesenta.
Hasta el prudente Placido Lopez apunté en la revista las insuficien-
cias de la politica de la CONAREL en materia de empleo, sobre todo
la ingenuidad de los dirigentes de la CONAREL que esperaban que la
campaiia de comunicacion del Dia de la Rehabilitacion bastaria para
convencer a las empresas de que contrataran a trabajadores lisiados.

“Es poco préctico —y hasta ingenuo— esperar grandes resultados
simplemente difundiendo frases y efectuando entrevistas aisladas a
algunos empresarios [...] Muchas promesas hemos oido ante inicia-
tivas que hemos presentado o ante gestiones realizadas. Sin embargo,
los hechos y las realizaciones no concuerdan con tales promesas y
seguimos esperando poder materializar nuestras aspiraciones.”®®

67 Estela Cabaleiro y Beatriz Bianchi, “Una Legislacién absurda”, Revista

del Club Marcelo J. Fitte, afio I, n° 2, segundo semestre de 1967.
% Placido Lopez, “Y seguimos esperando...”, revista del Club Marcelo J.
Fitte,n® 4, 1969, pags. 2-3.
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En cada nimero de la Revista del Club Marcelo J. Fitte se evo-
ca el problema del trabajo, se constata repetidamente la falta de ac-
cion publica y privada en lo que toca al empleo de los lisiados y se
pide que se adopten normas legislativas adaptadas. Al final de los
afos sesenta el acceso al empleo es un asunto muy sensible y polé-
mico porque las autoridades administrativas y las empresas priva-
das rechazan la posibilidad de ser obligadas a contratar a personas
rehabilitadas mientras muchas de éstas desean someter este tema a
debate. Ya en 1967, Gino Andrés Valeri reivindica con fuerza “una
ley de fondo: OBLIGATORIEDAD EMPRESARIA DE OFRECER
TRABAJO AL LISIADO”.® En la primavera de 1973, Oscar Cas-
tafioli pide también la “imposicion de determinada obligatoriedad
a patronos a tomar en sus empresas cierta cantidad de lisiados, con
las medidas correctivas necesarias sobre seguridad”.” Sin embar-
go, hay que subrayar la presencia en las fuentes de una voz con-
traria, la de Mauricio Kitaigorodzki, lisiado y a la saz6n estudian-
te en la Universidad Argentina de la Empresa, que, en esta misma
revista, se pronuncia contra la obligatoriedad de contratacién por
las empresas privadas: “No se puede forzar al patrono a contratar a
un empleado por el simple hecho de que es lisiado”.”" En la revis-
ta Andlisis, Kitaigorodzki afirma incluso que tal medida no sélo es
improductiva sino que es humillante para el /isiado.”” Consciente de
que pocas personas lisiadas consiguen trabajo hasta el momento, y
que son sobre todo personas con estudios superiores, este autor con-
sidera necesario desarrollar programas de aprendizaje para el lisia-
do, para hacer de él un “buen obrero, empleado, técnico”. También
se muestra favorable a una campafia de divulgacién en los circu-
los empresarios, para convencerlos que el /isiado es capaz de ser
competitivo en el trabajo, y que incluso sufre menos accidentes de
trabajo que los demds. Por eso, propone la difusion del libro “Give
us the tools” de H. Viscardi Jr, presidente de Abilities Inc, una fir-

% Gino Andrés Valeri, “; Acaso la Ley prohibe trabajar al Lisiado? No, pero
tampoco lo protege!”, en Revista del Club Marcelo J. Fitte,ano I,n° 1, abril de 1967.

0 Oscar Castafioli, “; El trabajo para el lisiado es inalcanzable?”, en Revista
del Club Marcelo J. Fitte,n° 5, 1973, pag. 10.

"I Mauricio Kitaigorodzki, “Rehabilitacion Integral. Bases para un pro-
grama de rehabilitacion con sentido social”, Revista del Club Marcelo J. Fitte, n°
3, 1968.

2. Mauricio Kitaigorodzki, “Dignidad del rehabilitado”, Andlisis, n° 326,
12 de junio de 1967.
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ma estadounidense formada tnicamente por lisiados.” Para el autor,
son las mismas personas lisiadas, incluidas las que ya disfrutan de
un puesto de trabajo, las que tienen que demostrar, con sus proprios
esfuerzos, lo que son capaces de hacer. Es muy probable que otras
personas lisiadas de un nivel social medio o alto compartan la po-
siciéon de Mauricio Kitaigorodzki, aunque no lo expresan publica-
mente por escrito.

Para un buen nimero de lisiados y de algunos profesiona-
les, la idea de la obligatoriedad de contratacion se convierte en
la tunica solucidn global y perenne al problema del empleo de los
lisiados. Consciente de la gravedad del problema, el presidente
del SNR, Jorge Badaracco admite las fallas de un sistema “de una
capacitacion profesional sin la fuente de trabajos correspondien-
te”. En 1972 declara que es urgente crear mds puestos de trabajo,
particularmente mediante cooperativas de trabajo del tipo de la de
Jujuy, para no frustrar las aspiraciones de los rehabilitados.” Des-
de 1970 también afirma la necesidad de modificar la legislacion
sobre el trabajo que es muy anticuada, sobre todo las disposicio-
nes que impiden la entrada en la funcién publica de las personas
rehabilitadas: “Incongruencias como la de que un organismo del
Estado esté rehabilitando laboralmente a un discapacitado para
poder reintegrarlo a la sociedad, y otro del mismo Estado, por esas
leyes anteriormente mencionadas, prohiba a ese individuo ejercer
sus derechos de hombre productivo” son aberrantes.” Se encarga
a Victor Walter Greppi, asesor legal del SNR, el proyecto de reali-
zar las modificaciones legislativas necesarias para facilitar la con-
tratacion de personas rehabilitadas. En colaboracion con los diri-
gentes del SNR, éste elabora recomendaciones moderadas, como
la creacion de un sistema de agencias de trabajo para los lisiados
rehabilitados profesionalmente, la promocién de los talleres prote-
gidos y el trabajo domiciliario,” pero no menciona la obligacién
de contratar a los lisiados.

B Id.

™ “Palabras pronunciadas por el Dr. Jorge Oscar Badaracco, Presidente del
SNR”, en SNR, Segundas Jornadas Nacionales sobre Rehabilitacion, ob. cit.

> “Palabras pronunciadas por el Dr. Jorge Oscar Badaracco, Presidente del
SNR”, en SNR, Jornadas Nacionales sobre Rehabilitacion, 5 al 8 de diciembre,
Mar del Plata, 1970.

6 Victor Walter Greppi, “Legislaciéon”, en SNR, Segundas Jornadas Na-
cionales sobre Rehabilitacion, ob. cit., pag. 32.
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Ya a finales de los anos sesenta, durante la dictadura del Gene-
ral Juan Carlos Ongania, varios jovenes con discapacidad fisica cri-
tican abiertamente las fallas de la politica publica de rehabilitacion,
que limita el derecho a la rehabilitacion integral a ciertos aspectos
médicos, ya que el Estado no promueve realmente ni garantiza el
acceso a un empleo estable y digno.

III1. La Ley n° 20.923, ;la concretizacion del derecho al trabajo
de los discapacitados?

Al principio de los afios setenta, y por culpa de sus problemas
econdmicos, varios centros de rehabilitacion se ven abocados a re-
ducir la calidad y la cantidad de los cuidados a los pacientes de sus
instituciones, y algunos talleres protegidos deciden que, de forma
temporal no se paguen los miserables salarios que deben a los traba-
jadores discapacitados con la consiguiente degradacion de sus con-
diciones de vida. El 25 de mayo de 1973, el candidato de Perdn,
Héctor Campora, accede a la presidencia de la nacién, y crea un
ambiente favorable a la expresion publica de las reivindicaciones
de los discapacitados rehabilitados o que estdn rehabilitdndose en
las instituciones, como también de los trabajadores de la salud que
les acercan. Una sublevacion social recorre todo el pais, se ocupan
edificios publicos para pedir el cambio de autoridades y unos cuan-
tos discapacitados se movilizan para obtener mejores condiciones
de vida y el acceso a un trabajo normal.

A. Las movilizaciones de las personas rehabilitadas por un
empleo digno y remunerador

Progresivamente, a partir de finales de mayo, parte del per-
sonal de los hospitales y de los centros sanitarios expresan abier-
tamente su indignacion frente a la deficiente atencion médica que
se presta a los pacientes.” El resultado es que algunos peronistas,
—sobre todo la Juventud Peronista, de orientacion marxista— deci-
den ocupar masivamente los centros sanitarios, reclamando mejores

7 “Estado de abandono de Hospitales cordobeses: Crece la protesta”,
Clarin, Buenos Aires, 22 de mayo de 1973.
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condiciones de vida para los pacientes y el recambio de los comités
de direccion con el fin de cambiar radicalmente la atencion médica
prestada a la poblacion y de permitir el acceso a cuidados de buena
calidad para todos, sin condiciones de recursos.

En algunas instituciones, los jovenes voluntarios que ayudan a
los discapacitados animan a los internos para que defiendan sus dere-
chos y reclamen una atencién digna. Es lo que pasa en el Hospital de
Rehabilitacion Respiratoria Maria Ferrer, donde los jévenes discapa-
citados, motivados por el rock y por el discurso de jovenes volunta-
rios peronistas, simulan una huelga de hambre para pedir el relevo de
la directora y una comida mejor.”® En otros casos, los discapacitados
organizan manifestaciones y las llevan a cabo. A principios de junio
de 1973, un grupo de jovenes discapacitados internados en el Insti-
tuto Municipal de Rehabilitacion del Lisiado de Buenos Aires toman
simbdlicamente la institucion para obtener mejores condiciones de
vida. Un articulo del periddico El Descamisado, 6rgano oficioso de
los Montoneros, presenta su lucha como muy politizada,” y publi-
ca una foto de los jovenes enarbolando una pancarta: “No pedimos
limosna, solamente queremos nuestros derechos”. Pero lo cierto es
que sus reivindicaciones son sobre todo puntuales y concretas.** Poco
formados y poco politizados, piden una pequefia ayuda dineraria para
poder comprarse ropa y comida, y protestan por la mala comida, la
mala atencién médica y el hecho de que el personal se lleve a su casa
la carne y lo mejor de la comida, dejando lo demds para los pacientes.

Al mismo tiempo, cerca de una centena de personas con disca-
pacidad fisica o sensorial reunidas en el Frente de Lisiados Peronis-
tas (FLP) militan activamente para obtener un empleo estable en un
medio normal.

Segtin un testigo, la formacion del Frente de Lisiados Peronis-
tas se debe interpretar como una continuidad politica de un club de
basquet creado en 1971, el Club Integral de Discapacitados de la
Argentina (CIDEDA) que reunia a los jovenes de la escuela profe-
sional que provenian de una clase social baja y de las provincias.®'
No se aceptaba facilmente a estos jovenes en el Club de basquet
ACIR —después llamado CRIDEL—, que se componia de gente de

78 Entrevista con Norberto Butler, Buenos Aires, 13 de marzo de 2009.

" “Lisiados”, El Descamisado, afio I, n° 3,5 de junio de 1973.
80 Entrevista con Ramén Colman, Buenos Aires, 16 de marzo de 2009.
81 Entrevista con Daniel Escobar, Buenos Aires, 30 de octubre de 2010.
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un nivel social bastante mds alto. Los promotores de CIDEDA (José
Poblete Roa, Claudia Grumberg, Hugo Beldafio) también son los
principales dirigentes del Frente de Lisiados Peronistas. Siempre
subsiste una duda en cuanto a la fecha de creacion de CIDEDA,
porque la primera mencion del Club en nuestras fuentes escritas es
muy tardia, ya que es de abril de 1976,%> unos meses antes de la des-
aparicion definitiva de la asociacion.

Al principio, el FLP es tan heterogéneo como el peronismo. Pro-
gresivamente se coloca bajo la bandera de los Montoneros, jovenes
peronistas de orientacién marxista que reivindican la lucha armada
para acabar con la dictadura. A consecuencia de esto, los lisiados de
la derecha peronista se retiran del FLP. Parece que algunos miembros
del FLP aprovechan el noveno Encuentro Nacional de Deportes pa-
ra Lisiados sobre Sillas de Ruedas que se celebré en la localidad de
Chapadmalal (Provincia de Buenos Aires) del 7 al 10 de diciembre
de 1972 para intentar fomentar su movimiento. En un momento en
que la proscripcion del peronismo se acabd, once discapacitados de-
claran a los organizadores del acontecimiento “que querian conversar
con todos los participantes para poner en conocimiento de los mismos
un movimiento de tipo social que ellos propiciaban en favor de los
disminuidos fisicos”.** Al final, ellos intentan repartir octavillas “de
contenido netamente politico” en distintas delegaciones deportivas, lo
que provoca el enfado de los organizadores.

Al participar activamente a la liberacién del yugo de la dictadura
militar, los miembros del FLP consiguen una situacion privilegiada
con respecto a las nuevas autoridades politicas. De forma que, pocas
horas después de su llegada al poder, el presidente Héctor Campo-
ra recibe a los dirigentes del FLP en un salon presidencial (Bonasso,
1997:475). Sin embargo, si el presidente argentino parece sensible a
las motivaciones politicas de estos jovenes peronistas, algunos miem-
bros del gobierno, nombrados con el apoyo de Perén, se oponen ta-
jantemente a esta orientacion marxista del peronismo, como José Lo6-
pez Rega, ministro de Bienestar Social (Terragno, 2005).

Ya en mayo de 1973, los miembros del FLP construyen el pro-
yecto de la Unién Nacional Socioecondémica del Lisiado (UNSEL).

82 “Club Integral de Discapacitados de la Argentina (CIDEDA)”, Noticias
de DPL,n° 15, abril de 1976.

85 “Cosas que entorpecen un encuentro...”, Noticias de Deportes para Lisi-
ados, Buenos Aires, n° 8, diciembre de 1972.
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Quejandose por las condiciones de trabajo en los talleres protegi-
dos, quieren acceder a un trabajo en un medio normal y conseguir
recursos econdmicos suficientes para vivir sin depender de las aso-
ciaciones. Eso los lleva a criticar duramente el modelo asistencia-
lista de la discapacidad que resalta su eslogan: “Los lisiados sere-
mos artifices de nuestro propio destino, nunca mds instrumento de
la ambicién de nadie”.

El 20 de junio, los miembros del FLP participan de la cere-
monia de bienvenida al general Perén en el aeropuerto de Ezeiza,
acontecimiento que se salda con un intercambio de tiros entre pe-
ronistas de derecha y de izquierda. Unos dias més tarde, el minis-
tro de Bienestar Social los acusa de haber proporcionado armas a
“terroristas”, lo que todos niegan tajantemente.** A finales de junio,
la perspectiva de la proxima vuelta al poder de Per6n anima a los
miembros del FLP a reclamar con mas ahinco sus derechos. Los di-
rigentes del FLP quieren un encuentro con el ministro de Bienestar
Social “para clarificar la situacion y solicitar apoyo para el proyecto
socioeconémico de Lisiado (UNSEL)”.% pero no se lo conceden.
Los representantes del ministerio les proponen “una limosna” * es
decir, probablemente un poco de leche y de carne. El 20 de julio de
1973 los dirigentes del FLP deciden ocupar la sede de la Asociacion
de Ayuda y Orientacién al Invélido, con el fin de demostrar su opo-
sicién a la precariedad del empleo en los talleres protegidos y al sa-
lario misero que les otorgan. Consideran que las asociaciones AOl y
COR los explotan y que las empresas que proporcionan las tareas a
los talleres protegidos (Philips, Bendix, Winco, etc.) se aprovechan.
También los indigna el hecho de que los hemofilicos trabajen en los
talleres de carpinteria de la AOI con sierras, lo que los expone cons-
tantemente al peligro. La policia los evacua pocas horas mds tarde y
la misma noche, en una asamblea extraordinaria, los miembros de la
AOI deciden disolver la asociacion.’

8 “Solicitada. El Frente de Lisiados Peronistas al Pueblo y al Tte. Gral.
Perén”, El Descamisado, Buenos Aires, afio I, n° 8, 10 de julio de 1973, pag. 29.

8 “Lépez Rega denunci6 que el Frente de Lisiados Peronistas llevé ‘armas
y drogas’ a Ezeiza... sin presentar pruebas”, El Descamisado, Buenos Aires, aio I,
n° 7,3 de julio de 1973.

8 “Un hecho que la prensa silencié. Orden del Ministro del Pueblo. Saquen a
los lisiados de alli”’, EI Descamisado, aiio I,n°11, 31 de julio de 1973, pags. 12-15.

87 ALPI, Actas 1971-1973, Acta de la Reunién de la Comisién Directiva n°
904, Buenos Aires, 2 de agosto de 1973.
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La ocupacion de los jovenes peronistas precipita asi la caida de
la asociacion. A raiz de eso los jovenes discapacitados se movilizan
y deciden ocupar las aceras con la esperanza de que el ministro los
reciba, pero como las autoridades no les hacen caso, paran el trafico
de la Avenida del Libertador el 24 de julio, cortidndola con camas y
sillas ortopédicas y manifestando con pancartas que rezan “Libres o
muertos, pero jamas esclavos”, “Apoyo y seguridad para los lisia-
dos”. Varias pancartas apuntan directamente la accién de la AOl y
de COR. El periddico El Descamisado interpreta ideologicamente
estas movilizaciones, pero refleja bastante bien lo que sienten los
trabajadores discapacitados. Presenta su rebeldia contra las asocia-
ciones de beneficencia “que los explotan pagdndoles sueldos men-
suales que, en los mejores casos, llegan a 20.000 pesos viejos por
mes”. Un pie de foto reza: “COR y AOI: falsa beneficencia para
explotar a los lisiados”. Da un sentido mds amplio a estas manifes-
taciones asimilandolas a una voluntad de emancipacion frente a la
esclavitud del capitalismo. Bajo este angulo, ya habia presentado la
movilizacion de los internos del Hogar Municipal de Rehabilitacion
de Lisiados a principios de junio. Pero los periodistas habian lleva-
do la argumentacién hasta lo absurdo: el Hogar Municipal dependia
de la AOI, y “detrds de este noble y espartano titulo de beneficen-
cia se oculta una filial de la OIT, es decir, los intereses de Estados
Unidos, es decir, la CIA”.3 El periédico comete también un error
garrafal al presentar a la Sefiora Inés de Bustamante, presidente de
la AOI e hija del doctor José Jorge, como hija del General Sdanchez
de Bustamante, antiguo jefe del Primer Ejército. Sin embargo, esta
critica oculta probablemente criticas reales de algunos jovenes dis-
capacitados con respecto a la actitud autoritaria de las presidentas
de asociaciones privadas. La policia interviene rapidamente para
disolver la manifestacion y restablecer el trafico. Aunque esta lu-
cha politica involucra principalmente a varias decenas de jovenes
discapacitados del Instituto Nacional de la Rehabilitacién y de los
talleres protegidos de las asociaciones privadas, la sostiene sin em-
bargo un abanico mas amplio de personas entre las cuales figuran
los internos del Instituto Municipal de rehabilitacion.

Durante este periodo agitado, las movilizaciones de las perso-
nas con discapacidad internadas en las instituciones elevan las rei-
vindicaciones otrora singulares y oficiosas al rango de problemas

8 “Lisiados”, El Descamisado, afio I, n° 3,5 de junio de 1973.
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sociales. A escala local y nacional, de ahora en adelante, parte del
personal politico y administrativo se preocupan por el porvenir y la
dignidad de los lisiados, que se han constituido definitivamente por
su movilizacién colectiva en un nuevo actor politico.

B. Una voluntad de peronizar el sector de la rehabilitacion

Algunas iniciativas de los dirigentes peronistas los lleva a pe-
ronizar el sector de la rehabilitacion con el fin de asegurarse la fi-
delidad politica de los agentes sociales del sector. El 28 de mayo de
1973, el peronista doctor Roberto Shatz ocupa el puesto de director
provisional y después de presidente del SNR. En 1974, declara que
“el objetivo de la recuperacion del individuo se inserta plenamente
en el marco de la Justicia Social” promovida por el poder peronis-
ta.* Por otra parte, en noviembre de 1973, el senador Ramo6n En-
rique Moreno entrega un proyecto de ley contemplando la crea-
cién de un Instituto Nacional de Proteccion del Nifio Incapacitado
(INPNI), dependiente de la Fundacion Eva Perén, y que se encarga-
ria de un plan de rehabilitacion de los nifios discapacitados mentales
y fisicos en el conjunto del territorio nacional,” pero este proyecto
se archiva. Ademas, el 23 de marzo de 1974 se inaugura el Hogar
Escuela para Discapacitados graves “Eva Per6n” en el Instituto Na-
cional de Rehabilitacién de Buenos Aires y en el acto se da lectu-
ra a telegramas de adhesion del presidente y vice-presidente de la
Nacidn en presencia de un representante del Movimiento Nacional
Justicialista.”!

Sensibilizado por los problemas de insercion profesional de los
discapacitados, el Secretario de Estado a la Seguridad social en-
carga al SNR la presentacion de un programa nacional de rehabi-
litacion integral. Para eso, el SNR llama a varias asociaciones, en
particular a los representantes del Proyecto de la Unién Nacional
Socioeconomica del Lisiado (UNSEL) y del Club Marcelo J. Fit-

8 “Aqui se ensefla a Revivir. Servicio Nacional de Rehabilitacién. La tarea
de recuperar al discapacitado y reintegrarlo a la comunidad”, Las Bases, n°147, 4
de junio de 1975, pags. 22-23.

% Diario de Sesiones de la Cdmara de Senadores de la Nacion, 14 de
noviembre de 1973, pags. 2025-2027.

° “Dia Mundial de la Rehabilitacién, 23 de marzo”, Noticias de Deportes
para Lisiados,n°13, mayo de 1974.
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te. Aunque no tengo fuentes suficientes para evaluar la eficacia del
programa del poder peronista, me parece que se limita a mantener
las infraestructuras publicas de rehabilitacion existentes y a repartir
ayudas a algunas instituciones de rehabilitacion publicas y priva-
das con dificultades econdmicas como ALPI. Sin embargo, en enero
1976, el Estado nacional recupera la administraciéon del Sanatorio-
Escuela de Mar del Plata que pertenecia a CERENIL, creando asi
el Instituto Nacional de Rehabilitacién Psicofisica del Sur. Durante
el verano de 1973, las autoridades de la provincia de Buenos Aires
crean también dos escuelas de formacidn profesional para jovenes
discapacitados, una en Buenos aires y la otra en La Plata,” para cu-
brir la necesidades de este tipo de ensefianzas.

Las autoridades peronistas también entregan ayudas a varias
asociaciones de discapacitados de Buenos Aires y de las provincias
durante actos publicos ampliamente mediatizados y manipulados
politicamente. En efecto, la revista oficial del Movimiento Nacional
Justicialista, Las Bases, utiliza una y otra vez las fotos del minis-
tro de Bienestar Social, José Lopez Rega, dando directamente en
la mano una ayuda a un hombre en silla de ruedas. Y el pie de foto
dice asi: “Este es el dinero del Pueblo. EI Compaiiero José Lopez
Rega entrega uno de los subsidios a Osvaldo Piana del Circulo de
Lisiados y Adherentes”.”® El objetivo de tanta publicidad es presen-
tar favorablemente al poder publico, demostrando que el ministro
de Bienestar Social se preocupa por los més débiles, que pone en
marcha el principio de seguridad social y que utiliza correctamente
los fondos de PRODE vy el dinero publico. El 5 de diciembre de
1974, los representantes de la Mutual de Ayuda entre Lisiados y Ad-
herentes de Rosario reciben de las manos de José Lopez Rega una
ayuda para el “arreglo del techo y un elevador”. Tal acontecimiento
personaliza la ayuda y asi lo sienten los dirigentes, la asociacion
menciona en su libro de actas que el cheque de 50.000 “les fue en-

tregado por el Ministro de Bienestar Social don José Lépez Rega”.**

2 Noticias de deportes para lisiados,n°10, julio de 1973.

% “Seflor Lopez Rega: ;Qué se hace con la plata del pueblo?”, Las Bases,
organo oficial del Movimiento Nacional Justicialista, n°120, noviembre de 1974,
pags. 40-41.

% Archivos de MAELA, Libro de acta N°1, Acta de la Comisién Directiva
n°173, 12 de diciembre de 1974.
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C.La firma de la Ley n° 20.923, que organiza la insercion
profesional

Influenciados por la existencia de legislaciones extranjeras que
aplican la obligacion de contratar a lisiados en las administraciones
y las industrias, en el verano de 1973 los miembros del FLP se re-
unen con distintas autoridades competentes para hablar del proyecto
socioecondmico del lisiado. Contactan con el Servicio Nacional de
Rehabilitacion (SNR) y con varias asociaciones para que los apoyen
en este proyecto que pretende organizar el acceso de los discapa-
citados al mundo del trabajo normal. Gracias a sus contactos en el
partido, los miembros del FLP contactan también con parlamenta-
rios peronistas, en particular con el senador Oraldo Britos. Sin em-
bargo, es probable que hayan callado poco a poco su pertenencia a
los Montoneros cuando tomaron contacto con los organismos ofi-
ciales ya que la derecha peronista adquiria cada vez mds importan-
cia dentro del gobierno y del parlamento hasta que el 12 de octubre
de 1973, Per6n accede a la presidencia de la Republica y hace una
comunicacién excluyendo a los marxistas de todos los actos y acti-
vidades del peronismo.

A instancias de los miembros de UNSEL, el 23 de noviembre
de 1973, el senador peronista Oraldo Britos entrega un proyecto
de ley titulado Comision Nacional de Discapacitados,”® destinado
a facilitar la admisién de los discapacitados a puestos que pueden
ocupar. Su carédcter novador responde al deseo de los discapacita-
dos de conseguir un empleo normal, de participar de la decision de
su orientacion profesional y de que estén representados dentro de
la institucién encargada de velar por la aplicacion de la ley. Con-
templa también que las administraciones, publicas o mixtas o pri-
vadas, tengan la obligacién de contratar al menos un 4% de disca-
pacitados entre los puestos existentes en sus empresas y la creaciéon
de un organismo oficial, la Comisién Nacional de Discapacitados.
Esta comision dependeria del Ministerio del Trabajo y se le encar-
garia el control de la aplicacion de la ley con poderes para mul-
tar las infracciones y oponerse a cualquier medida oficial o privada
que perjudicara la salud de los discapacitados o a sus intereses. La
composicion de la comision propuesta es muy novedosa: su presi-

% Diario de Sesiones de la Cdmara de Senadores, 23 de noviembre de
1973, pags. 2414-2416.
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dente seria un representante del Servicio Nacional del Empleo, la
comision se compondria de varios profesionales (un médico, un psi-
cOlogo y un psiquiatra), de un sindicalista que representa la Con-
federacion General del Trabajo, de otro funcionario, y también de
“cuatro representantes de los discapacitados con una experiencia
anterior de trabajo” que si bien no tienen la mayoria, consiguen una
representacion importante. Una seccion de la Comision Nacional de
Discapacitados tendria la responsabilidad de otorgar un certificado
de discapacidad imprescindible para que la persona pudiera solici-
tar un empleo. Estaria compuesta por médicos profesionales y por
discapacitados con una experiencia anterior de trabajo, que “valoren
al discapacitado, no solamente desde el punto de vista clinico, sino
con el criterio de quien ya se ha enfrentado a los inconvenientes y
beneficios producidos por su incorporacion al proceso de produc-
cién nacional”.” Significaria pues el inicio de una desmedicaliza-
cion del proceso de orientacion y seleccion profesional.

Miembros de la Comision de asistencia social estudian este
proyecto de ley y los senadores Oraldo Britos y Fernando de la Raa
organizan una comision de consejo que retne a los representantes
de la administracién y de las asociaciones de discapacitados con el
fin de recabar sus opiniones sobre este proyecto de ley. En la prima-
vera de 1974, la organizacion de las consultas de las asociaciones
de discapacitados facilita la reunién de la mayoria de ellas alrede-
dor de la Unién Nacional Socioeconémica del Lisiado. La confe-
deracion Argentina de Sordomudos, la Unién Nacional de Ayuda
Mutua entre hemofilicos, la Fundacion de la Hemofilia, el Centro
de Integracion y Liberacion Expresiva del Lisiado, la Federacion
Argentina de Ciegos, se unen progresivamente a los iniciadores del
proyecto Union Nacional Socioeconémica del Lisiado (UNSEL).
Gracias a su representatividad, la UNSEL consigue la presiden-
cia de las reuniones de la Comision del consejo que también retine
otras asociaciones (Asociacion de Psicologos, etc.), representantes
del Servicio Nacional de Rehabilitacion, del Instituto Nacional de
Salud Mental y del Servicio Nacional del Empleo. Sin embargo en
las primeras reuniones, falta la Federacion Argentina de Entidades
Pro-atencién al Disminuido Mental (FENDIM), probablemente por-
que estos padres todavia no piensan en la insercion profesional de
sus hijos en un medio normal. Al principio del mes de julio, FEN-

% 1d.
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DIM decide unirse a la Comision del consejo para compartir su pre-
ocupaciones acerca del porvenir de sus hijos con deficiencia inte-
lectual. Los dirigentes de FENDIM quieren conseguir una ley de
proteccion integral que organice la prevencion, los cuidados médi-
cos, la educacidn y la orientacion profesional de sus nifos.

El 30 de agosto de 1974, en una reunién de la Comision del
consejo, la UNSEL reconoce que es favorable al principio de una
ley de proteccién integral pero pide insistentemente que el proyecto
de ley “Comision Nacional de Discapacitados” no se retrase mas
para que los discapacitados pudieran incorporarse ya a un traba-
jo.”” La UNSEL denuncia sin embargo algunos fallos que se pueden
modificar.

La UNSEL se declara en contra de la concepcién actual de la
rehabilitacion profesional, la mayoria de las veces gestionada por
entidades privadas y basada en criterios cientificos, paternalistas y
de beneficencia. Critican el hecho de que esta rehabilitacion se con-
cibe como una suma de acciones que hay que realizar, y conside-
ra al discapacitado como un sujeto pasivo, por consiguiente no lo
prepara para que se integre en la sociedad y lo marginaliza.”® Los
miembros de la UNSEL consideran su participacion en la elabora-
cion y la ejecucion de la ley como un primer paso hacia su integra-
cién y como un precedente histérico de una nueva forma de legislar
con la participacion de los principales interesados. Los miembros de
la UNSEL se niegan a dejar a otros la concepcion y el seguimiento
de la politica que los afecta con el fin de no pasar desde un Esta-
do que los marginalizaba a uno que los sobreprotegeria. Por eso la
UNSEL reivindica la participacion de cuatro discapacitados en la
Comision Nacional de Discapacitados.

Al principio del mes de septiembre de 1974, los diputados
de la Comision de Asistencia Social y de la Salud Publica aceptan
someter rdpidamente una nueva version de la ley de la Comision
Nacional de Discapacitados en el parlamento al mismo tiempo que
planean entregar a medio plazo, un proyecto de ley de proteccion
integral. El 12 de septiembre de 1974 la Comision de asistencia so-
cial y de la salud publica presenta al fin la nueva versién del pro-
yecto de ley de Comision Nacional de Discapacitados en el Senado.

7 Diario de Sesiones de la Cdmara de Senadores, 12 de septiembre de
1974, pag. 1846.
% d.



162 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

Se modifica sobre todo la forma del proyecto de ley inicial y muy
poco el fondo porque el umbral del 4% de discapacitados contra-
tados en las administraciones y las empresas no varia. El nuevo
proyecto de ley contempla entonces la necesidad de una solidari-
dad nacional que obligue al Estado a favorecer la integracion del
discapacitado en la vida profesional. Las principales modificacio-
nes afectan a la composicion de la Comision Nacional de Discapa-
citados, reducida ahora a 8 personas con un unico representante de
los médicos, lo que limita su influencia, mientras aumenta la de los
sindicatos, con un representante de la Confederacion General Eco-
némica y el de la CGT. Por fin se mantienen los 4 representantes de
los discapacitados, y el dltimo miembro es un representante de la
Seguridad Social, sin que se precise si es médico o no. El proyecto
de ley es bastante fiel a la orientacion politica del poder peronista
de la época que intenta conciliar en cierta medida, los intereses de
los trabajadores y de las empresas privadas. La presencia de la CGE
al lado de la CGT en esta comisién es el mejor ejemplo de ello.
Aunque la contratacion de discapacitados representa una serie de
obligaciones para las empresas, se preservan bastante los intereses
financieros de las empresas ya que el 70% del salario de los dis-
capacitados se puede deducir de los beneficios antes del pago de
impuestos. Sin embargo se sigue contemplando una sancion para las
empresas que no respetaran el porcentaje de empleos.

La composicion de la Comision técnica multidisciplinaria en-
cargada de otorgar los certificados médicos acompaiiados de la si-
tuacion profesional del discapacitado ya no se precisa. Se propone
precisarla con la reglamentacién de la ley. Los funcionarios de los
distintos servicios administrativos (médicos especialistas del SNR
y del Instituto de Salud Mental, los funcionarios del servicio nacio-
nal del empleo) rechazan probablemente una implicaciéon demasia-
do importante de los discapacitados dentro de la comision técnica,
aunque el proyecto de ley de Oraldo Britos lo propusiera, porque
esto llevaria a reconsiderar sus prerrogativas. Es sin duda uno de
los puntos de friccién y uno de los puntos débiles criticados por la
UNSEL dos semanas antes.

Cuando, el 12 de septiembre de 1974, y representando la comi-
si6n de la Asistencia Social y de Salud Publica, el senador Oraldo
Britos, defiende el proyecto de ley, resalta el papel de los discapaci-
tados en la elaboracion de la ley, lo que coincide con el deseo de los
interesados. Afirma pues que “este proyecto de ley es, simplemente,
el fruto del esfuerzo de los compafieros discapacitados, nucleados
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en la organizacion denominada UNSEL”,”” lo que minimiza la par-
ticipacion de los profesionales del sector, de las demds asociacio-
nes y el trabajo realizado por €l y por sus colegas parlamentarios.
Este mismo dia, se adopta el proyecto de ley por unanimidad en la
Cémara de los Senadores con algunas modificaciones sugeridas por
el senador Oraldo Britos, quien, aprovechando el entusiasmo crea-
do por esta unanimidad consigue un futuro aumento del porcentaje
de empleos reservados a los discapacitados afiadiendo “cuatro por
ciento... como minimo”. También consigue la garantia de que los
discapacitados se representen a si mismos dentro de la Comision
Nacional de Discapacitados.!® La Ley n° 20.923 es aprobada defi-
nitivamente por la Cdmara de los Diputados el 30 de septiembre de
1974, sin ningln debate.'’! Se cita después en la revista Las Bases
como una medida de justicia social desarrollada por el Gobierno.
Después de la adopcion de esta ley, las empresas privadas parecen
oponerse a ella, lo que explica probablemente el atraso de su regla-
mentacion. Un editorial del periddico El Litoral de Santa Fe argu-
menta que los discapacitados “Unicamente pueden rendir esfuerzo
en menor proporcion que las personas normales”,'’> y por eso es
dificil para las empresas —privadas o estatales— emplearlos. El autor
del editorial considera que es el Estado mismo quien debe “crear las
oportunidades para permitir la incorporacién de los incapacitados a
la vida util”.

A principios de 1975 se organiza una comision para preparar la
reglamentacion de la Ley n°® 20.923, participan los miembros de la
UNSEL con otros agentes interesados. Pero su trabajo es lento y la
llegada de la dictadura en marzo de 1976 acaba con esta idea. A pesar
de ser muy ambiciosa, es pues un fracaso total en sus efectos direc-
tos y las précticas que pudiera inducir. Sin embargo, es un verdadero
éxito desde el punto de vista de la representacion del discapacitado
que difunde a la sociedad. La idea de la capacidad productiva de las
personas con discapacidad guia pues a largo plazo los comportamien-
tos de los especialistas, de todos los que trabajan con las personas con
discapacidad, de los politicos y de la sociedad entera.

% Ibid., pag. 1845.

0 Tbid., pdg. 1852.

%% Diario de Sesiones de la Cdmara de Diputados, septiembre 30 de 1974,
pégs. 3552-3554.

102 “Apoyo al disminuido Fisico”, El Litoral, miércoles 30 de octubre de
1974. Disponible en: http://www.hemerotecadigital.com.ar/diario/31183/?page=4
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Conclusion

Durante los dos primeros gobiernos peronistas (1946-1955),
aunque los médicos y ciertas asociaciones defienden el derecho a
la “rehabilitacién” o a la “readaptacion” de los invdlidos, las au-
toridades peronistas no adoptan ninguna legislacion que garantice
este derecho, a pesar de las promesas del ministro de Salud Ramén
Carrillo. El desinterés de las autoridades nacionales peronistas se
explica principalmente por el hecho de que los invdlidos no forman
una “comunidad organizada” que reivindique sus derechos, al con-
trario de lo que ocurre con los ciegos. Organizados en la Junta de
Vinculacién Tiflolégica, ellos consiguen en 1950 la oficializacion
de su derecho al trabajo con la adopcién de la Ley 13.926.

La idea del derecho a la “rehabilitacion integral” para todas las
categorias de lisiados adquiere una fuerte legitimidad en la sociedad
a mediados de los afios cincuenta. Entre 1955 y 1956, la crisis de la
poliomielitis conduce a las autoridades militares a poner de pie la Co-
mision Nacional de Rehabilitacion de los Lisiados, puesto que se tor-
na evidente para las autoridades la necesidad de rehabilitar integral-
mente a los nifios poliomieliticos. Con los afios, debido a la presién
de los profesionales y de algunas asociaciones, la politica publica de
rehabilitacion se extiende a otros tipos de beneficiarios. En 1957, los
constituyentes rechazan incluir en la nueva Constitucion un parrafo
reivindicado por las asociaciones en el que se reconoce el derecho a la
rehabilitacion integral de los fisicamente impedidos, alegando que este
derecho ya estd incluido en el derecho a la “Seguridad Social Integral”
inscripto en el articulo 14. Durante el periodo 1956-1973, el derecho a
la rehabilitacion integral queda restringido en la practica a los aspectos
médicos y a algunos aspectos sociales, ya que la direccion de la CNRL
y después del SNR no promueven realmente ni garantizan el acceso a
un empleo estable y digno. Finalmente, son las autoridades peronis-
tas las que acceden a la reivindicacion de trabajo de los discapacita-
dos. Gracias a la gran movilizacion de los lisiados durante los afos
1973-1974, el gobierno peronista aborda la politica de asistencia a los
discapacitados a la vez como una necesidad social y como una nueva
fuente de legitimidad politica. Los parlamentarios peronistas y radica-
les adoptan en septiembre de 1974 la Ley n°® 20.923, concretizando asi
la idea del derecho al trabajo para las personas con discapacidad. Pero
los dirigentes militares la revocan en marzo de 1981, con la sancién de
la Ley n°22.431. Esta nueva, llamada “De Proteccion Integral para los
Discapacitados”, respalda la puesta en marcha de un amplio programa
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dedicado a la satisfaccion de las necesidades bdsicas de las personas
con discapacidad (atencion médica, educacion, trabajo, seguridad so-
cial, urbanismo, etc.). También garantiza el derecho a la rehabilitacion
integral, entendida en este caso, s6lo como el “desarrollo de las capa-
cidades de la persona discapacitada”. Sin embargo, se limita a reco-
ger parcialmente el contenido de la Ley n° 20.923, con la consiguiente
pérdida de una conquista social lograda por la UNSEL: la obligacién
de las empresas privadas a contratar a personas con discapacidad. En
efecto, el articulo 8 de la Ley n® 22.431 solo estipula que “el Estado
Nacional, sus organismos descentralizada o autbnomos, las entidades
publicas no gubernamentales, las empresas del Estado y la municipa-
lidad de Buenos Aires tienen la obligaciéon de contratar entre su per-
sonal, al menos a un 4% de discapacitados aptos profesionalmente a
ocupar el puesto de trabajo”.!”® Para satisfacer una de las reivindica-
ciones de los ciegos y de las personas con discapacidad fisica, la ley
contempla también que los discapacitados tengan preferencia para la
explotacién de pequeiios comercios y de kioscos en lugares publicos
o privados que pertenezcan al Estado, a las empresas del Estado o a la
municipalidad de Buenos Aires.

En el transcurso de la elaboracién del proyecto de ley, algunas
asociaciones como la Corporacion Argentina de Sordos (CAS) y la
Federacion de Deporte en Sillas de Ruedas (FADESIR) —como tal
vez FENDIM-, abogan por que se obligue a todas las administra-
ciones y empresas a contratar un 4% de discapacitados— conforme
la Ley n° 20.923 (Bregain, 2010). Sin embargo, la asociacion de
ciegos se opone a ello para defender sus privilegios y el porcenta-
je minimo (2%) de empleos ya reservados para ellos dentro de las
administraciones en virtud de la Ley n° 13.926 de 1950. Para funda-
mentar su decision, los especialistas del mundo juridico no se basan
en la Ley n° 20.923, ya que no fue reglamentada. Se basan en la ju-
risprudencia y el juicio Conrado contra Cia. Swift, que habia decla-
rado la inconstitucionalidad de la disposicién 1804/58.!* Concluyen
pues que no se puede exigir de las empresas privadas la obligacion
de contratar a personas con discapacidad. Sin embargo, nos pare-
ce que la existencia de esta jurisprudencia no basta para explicar

13 Ley n°® 22.431 Sistema de proteccion integral de los discapacitados, Bo-
letin Oficial, Buenos Aires, 20 de marzo de 1981.

104 Entrevista a Alicia Misa de Bustos Fierro, Buenos Aires, 13 de marzo de
2009.
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la eleccién de los redactores de la ley. A partir de 1978, las auto-
ridades militares ya habian informado al Coronel Lépez, dirigente
de FENDIM, que eran muy reticentes con respecto a la creacién de
la Comision Nacional del Discapacitado.'” Es muy probable que
el Ministro de Economia se hubiera opuesto tajantemente a que se
impusiera tal medida a las empresas privadas, puesto que la orien-
tacion politica del régimen militar tiene tendencia a eximir a las em-
presas privadas de cualquier obligacién social con sus trabajadores.
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LA CABEZA”: EL CUERPO DISCAPACITADO
LEGITIMO EN LA GENESIS Y ESTRUCTURACION
DEL DEPORTE ADAPTADO EN LA
CIUDAD DE BUENOS AIRES (1950-1961)

Carolina Ferrante

Resumen

La intencion de esta trabajo es identificar cudl era la nocién de
cuerpo discapacitado legitimo implicita en el periodo de génesis y
estructuracion de aquello que denomino “campo del deporte adap-
tado” en la Ciudad de Buenos Aires, es decir, entre 1950, afio de
creacion del Club Marcelo J. Fitte “Pro Unién y Ayuda al Afectado
de Pardlisis Infantil” hasta la década del sesenta, fin de la “época
de oro” del deporte adaptado segun el universo “renguistico”. Pa-
ra ello, parto de los aportes tedricos de Bourdieu y ciertos elemen-
tos de los estudios sociales sobre la discapacidad y hago un and-
lisis de contenido de documentos de época y prensa escrita, como
asi también entrevistas en profundidad realizadas a los “pioneros”
fundadores del campo. La principal conclusion de este trabajo es la
necesidad de ofrecer una lectura alternativa a las vigentes en torno
al rol cumplido por la mirada médico-rehabilitadora en la filosofia
del deporte adaptado. Cuestionando lo sostenido por el modelo so-
cial anglosajon, el estudio de caso de la Ciudad de Buenos Aires
permite afirmar que lejos de existir una simple y mecdnica medica-
lizacién de la discapacidad en el ambito del deporte para personas
con discapacidad motriz se da una profesionalizacion del estigma
(Goffman, 2001). Esta interpretacion torna razonable la entrega de
los agentes al campo, a la vez que recupera el aspecto creador de los
sujetos sociales.

Palabras clave: campo del deporte adaptado — cuerpo legitimo —
discapacidad motriz — poliomielitis — “rengo”.
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Abstract

“The important thing is not to be lame-braim”: legiti-
mate legitimate disabled body in the genesis and struc-
ture of the adapted sports in the City of Buenos Aires
(1950-1961)

The intent of this paper is to identify what the notion of legiti-
mate disabled body implicit in the term of genesis and structure of
what we call field of adapted sport in the City of Buenos Aires, that
is, between 1950, year in which the Club Marcelo J. Fitte - “Pro Un-
ion and Help Children Affected Paralysis” to the 60, so the “golden
age” of the sport-tuned. To do this, I'm using some of Bourdieu’s
theorical contributions and certain elements of social studies on dis-
ability and performed content analysis of documents and the press, as
well as in-depth interviews with “pioneers” founders of the field. The
main conclusion of this work is an attempt to offer an alternative to
the existing reading about the role played by the rehabilitation physi-
cian look at the philosophy of adapted sports. Questioning what is
claimed by the Anglo-Saxon social model, a case study of the City
of Buenos Aires suggest that far from being a simple and mechanical
medicalization of disability in the field of sport for people with fisi-
cal? Disabilities, there is a professionalization of stigma (Goffman,
2001). This interpretation becomes reasonable delivery of agents to
the field, while restoring the creative aspect of social subjects.
Keywords: field of adapted sport — legitimate body — motor disabi-

9 |

lities — polio — “lame”.

Introduccion

Este trabajo se enmarca en el desarrollo de una investigacién
cualitativa sobre el tema cuerpo, deporte y discapacidad motriz ad-
quirida en la Ciudad de Buenos Aires. En la misma me propongo
analizar la forma en que la practica deportiva incide en los modos
de ser, pensar y sentirse discapacitado(s) en la actualidad.

En este marco, una tarde de marzo, en una concentracion
de la selecciéon nacional femenina de basquet en silla de ruedas,

' Agradezco a Graciela Moya la ayuda en la traduccion al inglés de la ex-
presion “rengo de la cabeza”.
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Marcela,’ una entrevistada con secuelas de poliomielitis,’ ex ju-
gadora de basquet y actual dirigente de un club, me sefialaba que
el deporte habia permitido que ella lograra una “plena integracion
social”.* Gracias a la inmersion en el mundo del deporte adaptado
Marcela habia conseguido desde el aino 1957 —afio en el que con-
trajo la poliomielitis—acceder a un espacio en el cual la discapaci-
dad no era percibida como una enfermedad. Segin Marcela, este
ambiente le habia permitido “cambiar su cabeza”. Para ella lo mds
“importante del deporte es que promueve la vida independiente”.
Con sus palabras: “siendo ‘renga’ tuve una vida completamente
convencional,’ aca conoci a mi esposo, trabajé, fui mama, viajé por
el mundo”.

Marcela, al igual que la amplisima mayoria de las personas
con deficiencia motriz que realizan deportes en la CABA, se per-
cibe como “renga”. “Rengo” es una categoria nativa creada por
los fundadores del deporte adaptado y a través de la cual se descri-
be un modo de andar propiciado por las secuelas de la poliomie-
litis, asociado a cierta cojera, generalmente acompafiada del uso
de bastones canadienses y Ortesis, pero también por medio de la
que se expresa un intento de descargar la bronca que producia en
estos agentes la mirada descalificadora recibida por las personas
sin discapacidad.’

Lejos de constituir una mera nocion folcldrica la nocién de
“rengo” da cuenta de un modo de pensar y sentirse discapacitado
por las propias personas con discapacidad pioneras en el deporte
a nivel local. Segin Marcela y los pioneros en el campo, aquello
que se inculcaba en el origen del deporte adaptado, en las décadas

2 Los nombres de los entrevistados y entrevistadas han sido modificados
con el fin de preservar la confidencialidad y el anonimato.

3 La poliomielitis es una enfermedad producida por un virus que afecta a
la “médula espinal y provoca pardlisis [...] especialmente en los nifios” (Ramac-
ciotti, 2006:18).

* Eluso de las comillas se reserva para indicar las palabras de los entrevis-
tados y el uso de categorias nativas.

5 A través de la nocién “convencional” en la actualidad, en el dmbito del
deporte, las personas con discapacidad refieren a aquellas sin discapacidad.

¢ Dicha categoria es utilizada atin en la actualidad por aquellas personas
con deficiencia motriz que se trasladan en silla de ruedas. Una aclaracién impor-
tante es que en el momento de creacidn del campo la categoria nativa a través de la
cual se aludia a las personas sin discapacidad no era la actual (“convencionales™)
sino “normales”.
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del cincuenta y el sesenta era “no ser rengo de la cabeza”. ;Qué
significa esta expresion? Para dar respuesta a esta pregunta es ne-
cesario reconstruir la filosofia del Club Marcelo J. Fitte,” primera
institucién aglutinadora de las personas con discapacidad motriz y
a partir de la cual se promueve el desarrollo del campo del deporte
adaptado en la ciudad. Entiendo por tal aquél en el cual se define y
estd en juego la definicion legitima del deporte para personas con
“discapacidad motriz”, puja que estd entroncada con la lucha por
la definicion legitima del cuerpo discapacitado, lo cual en términos
nativos se traduce como el modo legitimo de ser “rengo”.

(Qué modos de ser, pensar y sentirse discapacitado se cons-
truyeron en el origen del campo en la Ciudad de Buenos Aires?
(Cudles eran sus vinculos con las miradas médicas de la discapa-
cidad? Con el fin de responder estas preguntas en este trabajo se
identifica la nocion de “cuerpo discapacitado legitimo™ implicita
en el periodo de génesis y estructuracion del campo del deporte
adaptado en la Ciudad de Buenos Aires, es decir, entre 1950, afio
de creacién del Club Marcelo J. Fitte-“Pro Unién y Ayuda al Afec-
tado de Parélisis Infantil” hasta la década del sesenta, época de
institucionalizacién del campo a partir de la creacion del Depar-
tamento de Recreacion y Deporte del Instituto de Rehabilitacion
del Lisiado. Para ello se hace uso de dos técnicas de construccion
de informacion cualitativa: analisis de contenido de la prensa es-
crita® y entrevistas en profundidad (Scribano, 2008) a los “ren-

gos dinosaurios”,” y a los expertos fundadores de la fisiatria y el

7 Debo agradecer a Liliana Pantano la sugerencia realizada en el Semi-

nario Permanente de Investigadores (UCA) de incluir en mi tesis la reconstruccién
histérica del campo del deporte adaptado. Esta cuestion es fundamental para com-
prender los diferenciales modos de ser discapacitados construidos desde el deporte
en la actualidad.

8 Debo agradecer la generosidad de Gildas Bregain en facilitarme el mate-
rial hemerografico que sirvi6 de fuente de este trabajo. La seleccion de la muestra
realizada se gui6 por el material disponible, ya que el Club no conserva los ejem-
plares de sus revistas. Esta falencia fue cubierta con la realizacién de entrevistas
en profundidad a miembros y socios fundadores del Club.

°  Pararecomponer el punto de vista nativo trabajé con una muestra por juicio
y su tamaiio lo determiné de acuerdo a criterios de saturacion tedrica. Entrevisté en
profundidad, en mds de un encuentro, a nueve personas con secuela de polio pro-
tagonistas de la etapa de fundacién del campo. Como estrategia expositiva decidi
hacer mayor referencia a dos personajes Enzo y el Bebe Diaz ya que los mismos
reflejan tipicamente los modos de ser desarrollados en ese momento histérico.
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deporte para “lisiados”.'” El desarrollo de la primera técnica fue
utilizada con la finalidad de rastrear, en los documentos produci-
dos en el Club Marcelo J. Fitte, el modo de ser “lisiado” que se
consolid6 en la etapa de origen del campo del deporte adaptado.
La segunda técnica permitié acceder privilegiadamente a los senti-
mientos, ideas y prejuicios de los agentes.

El Club Marcelo J. Fitte. Pro superacion del lisiado y su filoso-
fia: ‘““Adelante siempre” (1950-1957)

El desarrollo del campo del deporte adaptado en la Ciudad de
Buenos Aires es propiciado por los brotes de poliomielitis'' ocurri-
dos en la década de 1940 y 1950. Tal como se adelantaba, el acto
fundacional del mismo surge de la mano de la discapacidad motriz
y lo constituye la creacién del Club Marcelo J. Fitte, Pro-Supera-
cion del Lisiado el 14 de octubre de 1950. El mismo, inicialmente
denominado Pro-Ayuda al Afectado de Pardlisis Infantil, nace como
iniciativa de un grupo de quince afectados del mal de Heine Medin,
que habfan sido pacientes del doctor Marcelo J. Fitte en el Servicio
de Pardlisis Infantil del Hospital de Nifios. Los mismos, con impul-
so del doctor Euredjian, tras la muerte de Marcelo J. Fitte,'> bus-
can dar vida a su anhelo de crear una agrupacion de “disminuidos
en una entidad que, vinculdndolos por ideales comunes y estrechos
lazos de camaraderia, contribuyera a la rehabilitacién integral, fi-
sica, psicomotora y social del afectado de polio” (Revista del Club
Marcelo J. Fitte, Pro-Superacion del Lisiado (n° 1, primer semestre,
1967: 7). El fin de esta institucion seria:

1 Con el fin de reconstruir la mirada experta en el origen del campo en-
trevisté, siguiendo criterios de saturacion tedrica, a siete informantes clave del
ambito de la fisiatria, del deporte adaptado, la dirigencia deportiva y la terapia
ocupacional.

" En la Argentina, la existencia de brotes esporadicos y en creciente as-
censo de afectados desde 1906, hacen de la poliomielitis un “problema sanitario
de relativa importancia en las décadas de 1940 y principios de 1950, siendo objeto
de distintas medidas por parte del Estado nacional como de la sociedad civil” (Ra-
macciotti, 2006; Zabala y Buschini, 2008).

12 El doctor Marcelo J. Fitte fue el jefe del primer servicio organico de re-
habilitacién para los afectados a la poliomielitis en el Servicio de Pardlisis Infantil
del Hospital de Nifios.
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Propender a una constante superacion fisica, moral y espiritual,
fomentando un renovado interés por el trabajo, el estudio, la capa-
citacion y por toda actividad dtil y de bien comin, como asimismo,
establecer el mas amplio contacto con todas las manifestaciones de
artes, ciencias y conocimientos que contribuyan a formar una buena
cultura general, una mente sana, y un espiritu noble y elevado (Esta-
tutos del Club Marcelo J. Fitte, Articulo 2. f).

El objetivo del Club seria propiciar el desarrollo y cultivo de
actividades consideradas utiles y valoradas de acuerdo con los crite-
rios de la época, acciones tradicionalmente vedadas para las perso-
nas con discapacidad. Asimismo, entre sus objetivos se encontraba
fomentar el contacto nacional e internacional con aquellas institu-
ciones que tuvieran fines comunes para intercambiar toda informa-
cién de beneficio para el lisiado. Entre los requisitos para ser socio
activo del Club se exigia pagar la cuota societal fijada" y ser “per-
sona lisiada por diversas causas, que presenten una disminucion fi-
sica permanente en sus miembros inferiores o superiores” (Articulo
6). Solo las personas con discapacidades fisicas mayores de edad
podian ejercer derecho a voto en las asambleas, mientras que aque-
llos no “lisiados” podian ser socios adherentes, colaborando con los
fines de la institucion. Finalmente, estaria la figura de los socios
honorarios: aquellos que hubieran contribuido a la “recuperacion y
rehabilitacion fisica y reintegracion social del lisiado” (Articulo 9).

El diagnéstico de un problema en la situacion de las personas
con discapacidad (Pantano, 2009) serd el que movilizard la reunién
de este grupo de afectados de poliomielitis (quienes en su mayo-
ria contraen el virus en los brotes de 1942 y 1943): hasta 1956, las
personas con discapacidad “vegetaban en un mundo oscuro y triste,
alejados de la sociedad, sin obligaciones ni derechos” (En Marcha.
Organo oficial del Club Marcelo J. Fitte. Pro-Union y Ayuda al
Afectado de Pardlisis Infantil,n°® 10, 1957, pag. 21).

Hasta entonces, los poliomieliticos que pertenecian a familias
humildes, de escasos recursos, se hallaban confinados entre los mu-
ros de una habitacion o sala de hospital; aquellos que pertenecian a

3 Vale aclarar tal como sefiala uno de los socios fundadores que “la cuota

era en realidad simbdlica. Estaba instituida por la forma institucional de Club que
debia ser mantenido por sus asociados. De ahi, por ejemplo la obligatoriedad de
llevar un libro de socios”.
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familias de holgada situaciéon econémica, corrian igual suerte, pues,
por regla general vivian recluidos en alguna dependencia de sus
mansiones. En ambos casos, los afectados vegetaban en un mundo
oscuro y triste, alejados de la sociedad. Esta no les exigia obligacio-
nes, pero tampoco les otorgaba derechos (Id. 21).

Este escenario se derivaba, segun los propios actores, de la au-
sencia de una politica que procurara la “rehabilitacion integral del
lisiado”. Esta falta conducia a que los “afectados” se percibieran co-
mo “inutiles” debido a la “situacion parasitaria” en la que se encon-
traban. Ante este estado de cosas, la familia, para protegerlos, los
ocultaba aisldndolos fisica y socialmente. Esta cuestion, segun los
fundadores del campo, no distinguia clase social. Las personas con
discapacidad eran “vegetales” que al no tener derechos ni obligacio-
nes quedaban al margen de la sociedad. Ahora bien, gran parte de la
mirada social que recibian estos agentes estaba asociada a las signi-
ficaciones que adquiri6 la poliomielitis en la Argentina. Las mismas
eran las que configuraban el conjunto de experiencias asociadas a
“ser polio” hace mds de cincuenta afnos atrds y ante las cuales los
miembros del Club Fitte se rebelarian.

“Ser polio’” hace mas de cincuenta afios atras

La filosofia moral presente en el Club Fitte adquiere razonabi-
lidad si se repara en dos cuestiones que se relacionan con como era
vivir con polio en las décadas de 1940 y 1950. La primera: el tipo
de tratamiento que recibia un afectado por la enfermedad. La segun-
da: el sentido social que adquieren las epidemias de esta enferme-
dad a mitad de siglo. Los miembros pioneros del campo sefialan la
ausencia de “tratamientos cientificos” para la entonces llamada pa-
ralisis infantil. En la Ciudad de Buenos Aires la misma era atendida
“como se podia” en el Hospital de Nifios y en instituciones religio-
sas y de la sociedad civil. Entre estas instituciones hay que mencio-
nar: la Asociacion Lucha contra la Paralisis Infantil'* (ALPI) (fun-
dada en 1943 por un grupo de padres de afectados, quienes crean

4 Para ahondar en el desempefio de ALPI en el tratamiento de la polio-
mielitis recomiendo consultar el Iicido andlisis de Daniela Testa (2010) en “La
asociacion para la lucha contra la pardlisis infantil: una alianza médico-social”, en
“La promesa de la rehabilitacion”. Tesis de maestria inédita, FLACSO.
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diversas sedes a lo largo del pais), y la Asociacién Ayuda y Orienta-
cion al Invalido" (AOI) (Ramacciotti, 2006; Testa, 2010). Muchos
de los miembros del Club Fitte, durante sus infancias, habian sido
llevados por sus madres a ALPI para realizarse rehabilitacion.

El tratamiento llevado a cabo por el doctor Fitte para los “en-
fermos afectados por la poliomielitis” se basaba en el “tratamiento
ortopédico precoz” (Testa, 2010:7). El mismo consistia en “la in-
tervencion temprana del ortopedista desde la fase aguda, la utiliza-
cion de aparatos ortopédicos, las cirugias correctivas, la reeduca-
cién muscular y los masajes (en mesa o en el agua), la constante
vigilancia de las posiciones adecuadas del cuerpo, y el seguimiento
de la evolucién del paciente, que se realizaria en el hogar” (Ibid.).
Asi, la mayoria de los miembros fundadores del campo del deporte
adaptado cargaban no sélo con una mirada social descalificadora si-
no también con una mirada médica que habia reducido su infancia
a cuerpos que debian ser reeducados material y espiritualmente. La
figura de los tutores utilizados para rectificar los miembros y “nor-
malizar” el andar constituye una buena ilustracion de la vigilancia
epidemiologica que el saber experto de la época, y, con el fuerte
apoyo de ALPI (Testa, 2010), ejerceria sobre el nifio a “corregir”
y sobre su familia, entendida como responsable moral de su salud
(Foucault, 2007).

La polio era percibida por sus afectados y familiares como una
“plaga” ante la cual no “se sabia qué hacer”. La medicina fisica y la
rehabilitacion que se desarrollard a partir de 1959 bajo las directri-
ces del doctor José Benito Cibeira tildard de inexistente la rehabi-
litacién previa a la epidemia de 1956. Segtn Cibeira, en el periodo
1823-1956 “la rehabilitacién con criterio general, se consideraba
como filosofia o proceso, pero no como acciones asistenciales con-
ducidas por especialistas médicos. Se confundid la fisiatria con la
fisioterapia” (Cibeira, 2006: 5). Sin embargo, las investigaciones
que han analizado el tratamiento de la poliomielitis y de la discapa-
cidad en la Argentina hasta esa fecha demuestran la relatividad de
esta afirmacién. Estos estudios sefialan que los saberes cientificos
para tratar la poliomielitis eran rudimentarios, inexistentes. La in-
certidumbre con que se vivia la enfermedad era una emocion com-

5 AOI fue creada en 1937 por el profesor José M. Jorge, cirujano de la
Cuarta Cétedra de Clinica Quirtrgica del Hospital Durand. Era un centro de orien-
tacién vocacional y laboral (Cibeira, 2006).
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partida por la comunidad cientifica. En 1947, Inglaterra, Austria,
Alemania y Checoslovaquia sufren epidemias de polio (Ramacciot-
ti, 2006) derivada de dos cuestiones: 1) la profilaxis, y 2) el trata-
miento de las secuelas de la misma. El primer tema encontré una
solucion al poco tiempo: las vacunas antipoliomiliticas Salk y Sabin
son desarrolladas entre 1953 y 1961.

Ahora bien, el segundo elemento seria el mas problematico: la
discapacidad motriz adquirida no tenia tratamiento ni a nivel local
ni internacional debido a que la medicina fisica y la rehabilitacion
se desarrollan a partir de 1949. En la Argentina, antes de la creacion
de la Comision Nacional de Rehabilitacion del Lisiado en 1956,
esta preocupacion habia favorecido la realizacién de la Primera
Conferencia Argentina de Ayuda y Orientacion al Invalido (1943),
realizada por la Asociacion Ayuda y Orientacion al Invdlido (AOI)
(Testa, 2010), la cual tiene su segunda edicién en 1946. En las mis-
mas se identificaba el cardcter médico-social del problema del “in-
valido”: en plena extension del mercado interno, el nifio lisiado im-
plicaba un futuro no trabajador, por lo cual era necesario garantizar
la “rectificacion” de sus cuerpos para que éstos devinieran cuerpos
vtiles (Ramacciotti, 2006; Foucault, 2006). En la segunda de estas
reuniones participd el secretario de Salud Ramén Carrillo, quien
llamativamente al hablar de las causantes de discapacidad no hace
mencion a la poliomielitis (Testa, 2010). Pese a reconocer la dimen-
sion social de la discapacidad, en esta concepcion subyacia una per-
cepcion de la misma como tragedia médica que debia ser reparada
por una “ortopedia social”.'®

La reduccion de la experiencia corporal al “tratamiento de rec-
tificacién”, la privacién del movimiento, configurarian una con-
cepcion médica de la discapacidad que la reduciria a una tragedia
médica individual. Es decir, la entonces llamada “parélisis infantil”

1o De este modo, puede observarse que la afirmacién de Cibeira en torno
a la inexistencia de tratamientos cientificos de rehabilitacién es cuestionable. Sin
embargo, el intento del fisiatra por hegemonizar el surgimiento de la rehabilitacién
no habria que descartarlo por no verdadero. El mismo puede ser leido como dato
sociolégico: devela la existencia de una puja por definir qué es la legitima reha-
bilitacion. Asimismo, muestra cémo la aceptacion de esta sentencia devino doxa
originaria del campo (Bourdieu, 1991): la mayoria de los entrevistados de esa
época asocia el nacimiento de la rehabilitacién con el surgimiento de las institu-
ciones creadas por la Comisidon Nacional de Rehabilitacion del Lisiado, mientras
que menosprecian los tratamientos realizados en ALPI y en el Hospital de Nifos.
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implicaba un estigma (Goffman, 2001) que configuraba estilos de
vida (Bourdieu, 1990) tefiiddos por el sufrimiento social y que in-
cluian desde la muerte, la separacion de la familia, el vivir en la
sala de un hospital o centro asistencial, recluido de la vida social
propia de un nifio: ir a la escuela, jugar en la calle, hasta llevar una
vida normal. Y suponian ser percibido con desprecio al devenir un
portador contagioso del coeficiente simbdlico negativo (Bourdieu,
2007) que implicaba “ser” un polio. Este capital simbdlico negativo
atravesaba a los agentes mas alla de su condicion de clase.

La percepcion transmitida por médicos, personas afectadas por
la polio y familiares entrevistados describe un clima de incertidum-
bre y miedo generalizado ante la enfermedad. Un cimulo de practi-
cas tales como “las pastillas de alcanfor en la ropa, la desinfeccion
de las calles con fluido ‘Manchester’, los arboles y cordones de las
veredas blanqueados con cal y los traslados de los nifios hacia el
campo [...] son indicadores del clima de temor y desasosiego ante
una enfermedad que parecia no tener soluciones efectivas ni defini-
tivas” (Testa, 2010: 1). Este clima de época es retratado por Peca,
prima de un afectado por la polio, quien me relataba el impacto que
la enfermedad habia adquirido aun en aquellos nifios que no fueron
afectados por la poliomielitis:

Peca (68 afios): Yo me despertaba de noche y movia las piernas
a ver si no me habia agarrado la parélisis, mi mam4 al despertarme
lo primero que hacia a mi y a mi hermana era hacernos sacar la len-
gua para ver si se mantenia derecha, si se torcia era signo de que
nos habia agarrado la pardlisis, no se sabfa cémo se contagiaba por
eso las mujeres baldeaban las veredas con acaroina, ponian cal en las
paredes.

El fantasma del contagio era una amenaza que encarnaba cada
portador del virus, espectro que se relacionaba con la falta de cono-
cimientos cientificos en torno a la poliomielitis y los nefastos efec-
tos discapacitantes que producia en la futura poblacion activa. Esto
puede visualizarse a partir de la narrativa'’ de Enzo, afectado por la
polio en el brote de 1942 y fundador del Club Fitte.

17" Las narrativas se transcriben literalmente, respetando el ritmo del dis-
curso tal como fue enunciado. Con el fin de respetar esto, la puntuaciéon no fue
modificada.
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Enzo: A mi la polio me agarré a los 5 afios, empezd con un
poco de fiebre. Me llevaron al médico no sabian qué era, cada vez
estaba més grave. Me llevan al pueblo y el médico dice llévenlo pa-
ra Buenos Aires porque éste se va a morir. Ahi mi papa me llevé al
Hospital de Nifios, ahi estuve internado seis afios y ahi estaba lleno
de polios. Y bueno, ahi empieza la historia... Mi hicieron masajes,
rehabilitacién, kinesiologia. Llama mi madre a los cuatro dias: “veni
a buscar a Gilda que estd igual que Enzo”. La trajeron y estaba a la
semana en la cama al lado mio. El médico le dijo a mi viejo: ;tiene
mds hijos? Trdigalos porque cuando hay fiebre el bicho est4 vivo, no
sé donde se aloja, estd vivo, contagia. Viviamos todos en una habita-
cion, éramos tres. El cuarto no habia nacido. Va a buscarlos, 22 horas
de tren a Constitucién, mi hermano ya no caminaba, lo cargé al hom-
bro y lo llevé en taxi al Hospital de Nifios. Y ahf lo tenia al otro lado.
Yo estuve seis afios, mi hermana tres y fallecié y mi hermano estuvo
cuatro. Con la polio no sabia qué hacerse. Ahi estuve internado, estu-
diando, habia una maestra en la sala. Y a los seis afios, tenia 12 afios
me llevaron de alta. Me llevaron a La Pampa y mis hermanos iban a
la escuela y yo estaba ahf era un animalito mas, mi papa no sabia qué
hacer conmigo porque evidentemente en el campo no habia lugar pa-
ra mi.

Carolina: ;Y como era la relacion con los médicos?

Enzo: Buena, pero los médicos no te daban mucha bola porque
con la polio hoy en dia no saben qué hacer, te hacen un par de 6rte-
sis te encajan un par de muletitas, parecia un robot. Y te encajan las
muletitas y ahi te largan, y asi me fui a La Pampa, negra, vos sabés
lo que parecia, era un robot. Primero mi viejo me vino a buscar. (Ri-
sas de los dos.) Estuve un afo en el campo andando asi, hasta que al
final mi viejo consiguio el colegio este, en el que estudié hasta que
me fugué...

El dramatismo con el que podria leerse la historia de Enzo im-

plicaria sesgar la naturalidad con la que relata como con sélo 5 afios
de edad adquiere una enfermedad que le imprime un destino no aso-
ciado a su condicion de origen y que devasta su mundo familiar. La
adquisicién de la polio implica en su caso la expulsion del hogar:
no existia espacio para un nifio que se trasladaba con muletas y 6r-
tesis en un contexto rural. Su falta de adecuacidn al espacio natal se
advierte cuando sostiene que alli devenia un “animalito mas”, es de-
cir, la polio implicaba un estatus que ponia entre paréntesis su con-
dicién humana. EI humor con el que Enzo narra su discapacitacion
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(Pantano, 2010) no puede ser comprendido sino se repara en el rol
que adquiere la edad de adquisicion en la experiencia de la discapa-
cidad (Goffman, 2001). Esta cuestion es una variable comtn a los
miembros fundadores del Club Fitte. Ellos adquirieron la polio en
los primeros afios de vida. Esto posee dos implicancias. Por un la-
do, dado que el nivel de afeccion de la enfermedad aumenta con la
edad, las secuelas de este conjunto de personas eran relativamente
leves. Por otro lado, este conjunto de agentes al no haber conocido
la vida “normal”, “asumieron” las limitaciones socialmente impues-
tas a su deficiencia sin demasiados problemas.'

Pensar(se) “lisiado’’ desde Fitte

Hasta entonces la discapacidad habia sido comprendida como
una tragedia que implicaba el fin de la vida social. Cuestionando
este destino colectivamente asignado a los “lisiados” desde el Club
Fitte se sostendra el imperativo de que los mismos no podian darse
el lujo de percibirse como seres pasivos. Segutn sus palabras, ellos
“no querian ser vistos como enfermos” sino mantener viva la con-
viccion de que “ningun lisiado debe entregarse a la inactividad ni a
la indolencia”.

Aclaramos que no deseamos proteccién ni amparo, ni subven-
ciones pasivas que nada solucionan en el fondo, y si buscamos, en
cambio, la adopcién de medidas activas que favorezcan nuestra re-
habilitacién absolutamente integral y que se posibilite nuestro de-
recho a trabajar, estudiar y capacitarnos como ciudadanos. Darnos
las facilidades y la oportunidad para arribar a esa meta es la mejor
contribucién que se nos puede hacer (En Marcha. Organo oficial del
Club Marcelo J. Fitte. Pro-Union y Ayuda al Afectado de Pardlisis
Infantil, n° 10, 1957, pag. 2).

A través de la exigencia del derecho al estudio y el trabajo, los
miembros fundadores del Club Fitte no sélo reclamarian abandonar
un estado de ciudadania de segundo rango, sino que también estarian

18 Sélo a titulo ilustrativo, Enzo menciona esta cuestién, comparando su

condicién en relacién con la de un amigo que adquiri6 la polio a los 18 afios: “Pero
mird yo tuve la polio a los 5 afios, él a los 18 afios y era como que no lo habia
superado, no es lo mismo. Era un trauma, priacticamente era cuadripléjico”.



“LO IMPORTANTE ES NO SER RENGO DE LA CABEZA” 179

emitiendo un juicio sobre como querian ser percibidos por la socie-
dad. Asi, este conjunto de personas con discapacidad, de condicion de
clase en su mayoria media'® se convertiran en prescriptores del modo
en que se debia ser discapacitado. No querian ser objeto de asisten-
cia social: como se menciond mas arriba, hasta entonces la rehabi-
litacién de las personas con discapacidad habia sido dominada por
la filantropia y las obras sociales voluntarias y no habia existido una
politica estatal especifica en el tratamiento de la epidemia (Cibeira,
1997; Ramacciotti, 2009). El Club Marcelo J. Fitte retomaria el an-
helo del ilustre médico quien consideraba que la accion médica debia
complementarse con “otra terapia” que estaba mds alla de las posibi-
lidades de la ciencia. Para los socios fundadores del Club el princi-
pal problema asociado a la poliomielitis se derivaba del “abatimiento
moral” en el que se encontraban muchos afectados.

(Cuales eran los factores que engendraban esta retrégrada si-
tuacion? Los de orden psicolégico. Por una parte, los enfermos se
sentian inttiles y molestos por su situacién parasitaria; por la otra,
sus familiares sentian piedad por ellos y, pensando que era la mejor
forma de protegerlos, los ocultaban en lo posible, del mundo.

iCudn erréneos eran todos sus conceptos y cuan equivocados
estaban los unos y los otros: los afectados y sus familiares! En es-
to consistid precisamente la enorme lucha que Fitte habfa entablado
con la sociedad. No podia consentir él, que los poliomieliticos vivie-
ran asi, al margen de la sociedad, practicamente olvidados por ella
(En Marcha. Organo oficial del Club Marcelo J. Fitte. Pro-Union y
Ayuda al Afectado de Pardlisis Infantil, n® 10, 1957, pag. 21).

La percepcion social del cuerpo discapacitado reducia la viven-
cia de la discapacidad a trayectorias sociales cargadas de angustia,

19 Tomo como indicador de condicidn de clase, siguiendo a Bourdieu (1998),

el maximo nivel educativo alcanzado por los padres del agente y de posicion de
clase, y el mdximo nivel educativo alcanzado por el agente. Sin embargo, lejos de
existir una completa homogeneidad de clase, también existian entre los miembros
del club, en menos proporcidn, personas de condicién de clase alta (que habian
realizado tratamientos de rehabilitacion en el exterior y con padres con estudios
superiores completos) y que completaron estudios universitarios, y de clase baja
(algunos de ellos hijos de campesinos, abandonados en la sala del hospital de ni-
flos a causa de la discapacidad). A partir de la participacién en el club accederian
al trabajo y lograrian tener trayectorias sociales ascendentes (Cf. Critica, 19 de
diciembre de 1950; Critica, 24 de diciembre de 1950).
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descalificacion y falta de reconocimiento. En dicha percepcién so-
cial el Estado poseia una responsabilidad central debido a la falta de
una politica publica que se dedicara a la “rehabilitacion integral del
lisiado”. Ante esta situacion, los miembros del Club Marcelo J. Fitte
identifican como principal problema del “lisiado” aquel de orden
moral, que conducia a los afectados al conformista ejercicio del rol
de enfermo y su consecuente aislamiento social asociado al caric-
ter negativo que adquiria la discapacidad derivada de su alejamien-
to del cuerpo legitimo (Bourdieu, 1982). Tal situacion conducia a
una especie de muerte social (Bourdieu, 2004) a la mayoria de las
personas afectadas de polio, por lo cual, dotados de un fuerte sen-
tido practico, los fundadores reclamaran al Estado el derecho a ser
reconocidos como seres dignos de respeto.?’ Asi, la labor del Club
Fitte seria entablar una “lucha moral” a través de la cual se mos-
traria al “lisiado” y a la sociedad que la raiz de su mal no era de
tipo fisico, asociada a su “disminucion fisica” sino de tipo moral, o
psicoldgico:

Era necesario demostrar que el afectado de polio podia no so-
lamente ser til a él mismo, sino, y lo que es mds, podia convertirse
en un elemento util a la sociedad misma (En Marcha. Organo oficial
del Club Marcelo J. Fitte. Pro Union y Ayuda al Afectado de Pardli-
sis Infantil, n° 10, 1957, pag. 21).

En este sentido, una de las principales reivindicaciones exigi-
das por los miembros del club era el derecho al trabajo. A través del
trabajo el “lisiado” podria demostrar a la sociedad que podia ser un
elemento “util”, “habil”, “productivo”. El lisiado debia dejar de per-
cibirse como un enfermo y pasar a ser un “ser normal”. Tomando
las consignas provenientes de la naciente fisiatria norteamericana
(el Board Americano de Rehabilitacion se funda en 1949), se creia
que la “rehabilitacion integral del lisiado” seria la que operaria este

“cambio de conciencia’:

% En 1957 junto a una serie de organizaciones de la sociedad civil, el Club
Fitte presenta un proyecto de enmienda al articulo 14 bis ante la Reforma de la
Constitucion. El mismo exigia el derecho a la rehabilitacion integral del lisiado
pero finalmente en el texto se incorpor6 la nocién mds abarcativa de seguridad
social (Revista del Club Marcelo J. Fitte, 1957). Para ampliar esta cuestion véase
Bregain (2011).
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Rehabilitacién, desde el punto de vista médico, es un método
sistemadtico y organizado, por el cual los poderes mental, fisico y vo-
cacional de un individuo lisiado son desarrollados hasta el punto que
le permita competir, en igual oportunidad, con los llamados normales
(En Marcha. Organo oficial del Club Marcelo J. Fitte. Pro-Union y
Ayuda al Afectado de Pardlisis Infantil, n° 10, 1957, pag. 33).

El lisiado se rehabilita cuando consigue su primer trabajo...
cobra su primer sueldo y engendra su primer hijo (Dr. H. Rusk en
Revista del Club Marcelo J. Fitte. Pro-Superacion del Lisiado, n° 4,
Primer Semestre de 1969, pag. 5).

El “lisiado legitimo” desde Fitte: no ser rengo de la cabeza

A partir de esto se puede preguntar: ;qué modo de ser “lisiado”
se prescribia desde el Club Fitte? En correspondencia a la condicién
de clase de la mayoria (aunque no de todos) de los socios fundadores
del club, un “lisiado legitimo™ seria aquel que trabajara, estudiara, se
casara, es decir, aquel que lograra la plena “integracion social” y, a
través de la misma, reprodujera la moral burguesa. Para ello, el li-
siado debia incorporar por medio de su voluntad y esfuerzo personal
una serie de técnicas de adaptacion secundaria (Goffman, 2001) que
le permitirian “normalizarse”. Esto lograria “rescatarlos de la abulia
a la que la falta de una accién efectiva les habia condenado” (Revis-
tas del Club Marcelo J. Fitte, Pro-Superacion del Lisiado,n° 1, pri-
mer semestre de 1967, pag. 7). En estas consignas se puede hallar una
ley constitutiva del campo y atin hoy viva en forma de disposiciones
corporales exigidas, expresada por los entrevistados en las formula
“no existe el no puedo sino el no quiero”. LLa misma aparece a través
de diferentes versiones, siendo emblemadtica en la prensa escrita de
la institucion, e identificada como la norma de la misma: “adelante,
siempre” . Otras metaforas corporales, como por ejemplo: “Lo impor-
tante es no ser rengo de la cabeza”, “En marcha”*' (nombre que ad-
quiere el primer boletin de difusion del club) o “que no se detenga la

2l Resulta llamativo que el lema del Comité Paralimpico Internacional sea

en la actualidad y en clara sintonia con la moral del Club Fitte: “Espiritu en mo-
vimiento”. Como se verd en el capitulo siguiente el lema del Comité Paralimpico
Nacional es “Espiritu sin limites” (International Paralympic Committe, The his-
tory of the classification, 2010. Disponible en: http://www.paralympic.org/Sport/
Classification/Classification_Code.html).
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marcha”, aluden al movimiento y a la evolucidn frente a la quietud
de una “sociedad involucionada” que no garantizaba el “respeto” a
los afectados a la polio.

A su vez, otro elemento central en la concepcién de la disca-
pacidad segtn la filosofia del Club Fitte es el rechazo de la mirada
caritativa. Ser “lisiado”, para los miembros del club es poseer una
disminucién fisica, un desperfecto organico. Al partir de una con-
cepcidn del cuerpo mecanicista, la discapacidad es algo que afecta
al organismo, pero no a la conciencia. Asi, la esencia humana no
se ve afectada y no merece ser tributaria de lastima. Si el caracter
bioldgico e individual de la deficiencia aparece no cuestionado, si
sera fuertemente criticado el elemento tragico desde el cual se per-
cibia a la discapacidad. Estos componentes draméticos se asociaban
al alejamiento de los roles sociales tradicionales para las personas
sin discapacidad.

(Quieren ustedes, lectores normales, ayudar verdaderamente a
un lisiado? No lo miren con I4stima. Mirenlo con orgullo, pues es la
mayor prueba de irreductibilidad del hombre ante las vicisitudes de la
vida. Es la demostracion palpable de que lo importante no es ni la be-
lleza del cuerpo ni la armonia de los rasgos, sino lo que hay detrds
de ese cuerpo y lo que ocultan esos rasgos, eso que hace al hombre
distinto de las bestias, lo que convierte en algo tan superior o tan infe-
rior a ellas (En Marcha. Organo oficial del Club Marcelo J. Fitte. Pro-
Union y Ayuda al Afectado de Pardlisis Infantil, n° 10, 1957, pag. 60).

Uno de los fines principales del Club es hacer comprender a
todos los afectados que la vida es linda... que todos tenemos derecho
a vivir, que somos utiles a la sociedad y a nosotros mismos (Ibid.,

pag. 22).

El humor, la alegria y la esperanza de vivir eran propiedades
valoradas y exigidas al “lisiado”. Este asunto poseeria tal impor-
tancia para los miembros del club que en su revista existiria una
seccion explicitamente destinada a cultivar la alegria. Bajo el titulo
La Vidriera de Botica x Bob Ticario se trataba: “lo curioso, lo serio
y lo humoristico en amable mezcla con el deseo de combatir el mal
humor creando una sonrisa bajo el lema: “ojala que el remedio no
sea peor que la enfermedad’ (En Marcha. Organo oficial del Club
Marcelo J. Fitte. Pro-Union y Ayuda al Afectado de Pardlisis Infan-
til,n° 10, 1957, pag. 58).
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A mi entender, el rechazo a concebir a la deficiencia como un
drama que enluta la existencia es unos de los mas importantes fac-
tores que generaria empatia con la medicina fisica y rehabilitacion
fundada por el doctor Cibeira. La misma posee plena sintonia con el
punto de vista nativo, a tal punto que hasta existe una sensibilidad
compartida con relacién a lo cémico. Para tomar de dimensién de
esto, es suficiente consultar Bioética de la rehabilitacion, en el cual
el pionero de la fisiatria local dedica un capitulo entero a rescatar
anécdotas en el deporte, todas ellas tefiidas con el prototipico “hu-
mor rengo”.

Razonabilidad de un amor. La unién del punto de vista nativo y
de la mirada médica rehabilitadora

Si bien entre los fines del club se encontraba: “crear, auspiciar,
apoyar y fomentar actividades utiles, recreativas, deportivas, cultu-
rales de interés social, etc., en beneficio de los lisiados y con parti-
cipacion de los mismos” (Estatutos del Club Marcelo J. Fitte, Articulo
2.m), lo cierto es que las actividades deportivas no serian desarrolla-
das hasta 1956. Existian tres problemas que en la etapa de consoli-
dacidn institucional del Club (1950-1957) obstaculizaron la practica
de deportes:

1. los “lisiados” poseian dificultades para ser aceptados en clubes
“convencionales”;

2. el Club no poseia sede fisica (la cual recién se obtendra en 1957
junto a la personeria juridica), y

3. no se contaba con los costosos elementos necesarios para la
practica deportiva (sillas de ruedas,? arcos, pileta, pelotas, etc.).

22 El acceso a una silla de ruedas no era una cuestién facil: no s6lo eran

costosisimas y debian ser compradas en forma particular, sino que también tenfan
que ser importadas debido al escaso desarrollo de la ortopedia, pues no existia
industria local asociada. Un socio del Club Fitte ilustra la situacién que sufrian
aquellos afectados de escasos recursos en una Carta a su Madre: “En el momento
de escribir esto, recuerdo las veces que me llevabas en tus brazos, cuadras y cua-
dras, con frio, con calor, no importaba el tiempo, sino, que era cuestién de llegar
a tiempo al doctor, en las visitas periddicas para aliviar mi mal, Ah!... aclaro que
nuestra situacion, “en aquel entonces” bastante precaria, no nos permitia comprar
o alquilar una silla de ruedas, ;recuerdas?”.
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En este sentido, la epidemia de 1956 tendrd un rol fundamental
en el desarrollo del campo del deporte adaptado, ya que la misma
motivara la creacion de la Comision Nacional Permanente para la
Rehabilitacion de los Lisiados”™ (CNRL) y permitira sortear estos
problemas. La CNRL?* creada a través del Decreto n® 5.433/56 y
Decreto ley N° 9.276/56 por el gobierno de facto de Aramburu con
el fin de “formular y aplicar un programa de rehabilitacién a nivel
nacional” (Cibeira, 1997: 59), toma sede fisica en las instalaciones
de la ex Fundacion Eva Per6n-Ciudad Estudiantil, vaciadas por la
Revolucion Libertadora® (Bottinelli et al., 2009).

Aprovechando esta posibilidad de “concretar un viejo suefio”,
en ese afno los miembros del Club Marcelo J. Fitte solicitan a la Co-
misién el uso de las instalaciones. Concedido el permiso, bajo la
direccién del profesor Adolfo Mogilevsky, comienzan a desarrollar
la practica deportiva en las mismas instalaciones. El predio, ubica-
do en el barrio de Nufiez (es el mismo en el cual hoy la mayoria de
los clubes de deportes adaptados federados desarrollan sus activi-
dades), contaba “con dos piletas de natacién, dos canchas de bds-
quetbol, una abierta y otra cerrada, que era utilizada como gimnasio
y una cancha de fttbol reglamentaria. Los jardines circundantes y
las gradas de material completaban estas magnificas instalaciones,
primeras en Latinoamérica, y a las que en la actualidad se les da el
mismo uso” (Cibeira, 1997: 181). Los documentos de la época y los
textos del doctor Cibeira dan la imagen de que se hubiera arrasado
con el pasado viviente de estas instalaciones. Las entrevistas rea-
lizadas ilustran esta omision: “esto era de la Fundacién Evita pero

» En adelante CNRL, que en 1969 se descentraliza y pasa a denominarse
Servicio Nacional de Rehabilitacion.

24 Entre sus miembros se encontraban: Dr. Luis Gonzélez (Presidente),
Dr. Nicanor Costa Méndez (Vicepresidente), Sr. Jorge Diego Alcorta, Sr. Ri-
cardo Foster Cutler, Sr. Herberto Clemente Dieta, Sr. Gabriel Marin, Dr. Carlos
Enrique Ottolenghi, Ing. Horacio José Perazzo, Dr. César A. Tognoni. De carac-
ter autdrquico y descentralizado, dependia exclusivamente del Poder Ejecutivo
Nacional. Entre sus funciones se encontraban: organizar, poner en accién y sos-
tener establecimientos asistenciales y dar normas a nivel nacional; constituir co-
mités provinciales con el mismo esquema de actividades; coordinar los comités
provinciales; planificar servicios de rehabilitacion y facilitar ayuda financiera;
capacitar personal; brindar asistencia técnica y administrativa; producir datos
estadisticos (Cibeira, 1997: 59).

% Se habia ademads realizado una “quema de todo aquello que llevara el
sello de la ‘Fundacion’ (Paganizzi, 2007:39).
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nos hacian borrar los bordados de los guardapolvos que estaban en
los subsuelos”. La negacion del pasado del predio en el que se de-
sarrollaria la medicina fisica y la rehabilitacion reproduce el mismo
mecanismo por medio del cual se reconstruye una supuesta ‘“gene-
racion espontdnea” de esta rama de la medicina. Por el contrario,
tal como sefialan Zabala y Buschini (2008), Testa (2010) y Bregain
(2011), el desarrollo de la naciente fisiatria se basaria en los saberes
previos acumulados. De manera paraddjica, esto no quita que desde
la mirada de la medicina fisica y la rehabilitacion se reconstruyera
un pasado heroico de la disciplina: el tratamiento cientifico de la
discapacidad surgiria a partir de la creacion de estas instituciones.?

El Estado a través de la Comision creard una serie de institucio-
nes y de saberes destinados a la “rehabilitacion” del “lisiado”. Se se-
guira la “filosofia de la “fisiatria”, especialidad surgida en Estados
Unidos y Europa en la posguerra. La peculiaridad que distinguiria a
esta disciplina seria que si las “especialidades clésicas de la medici-
na tienden a observar al paciente en lo negativo de sus funciones”
la fisiatria pondria su atencién en el “positivo remanente” (Cibeira,
1997:193). Asi, en 1956 se fundan dos centros médicos: el Institu-
to de Rehabilitacion del Lisiado (IREL) —ubicado en el espacio que
constituia la Ex Ciudad Infantil de Evita, que se encuentra enfrente
de las manzanas que comprenden el actual SNR—, y el Centro Nacio-
nal de Rehabilitacion Respiratoria “Maria Ferrer”. A su vez, se crea-
ran en el ex predio de la Ciudad Estudiantil las Escuelas de Terapia
Ocupacional” y Ortesis y Prétesis, carreras auxiliares de la fisiatria.
Para ello, se contratarian a profesores del exterior especializados y
se becarian a profesionales argentinos para que estudiaran en el ex-

% Para observar la reconstruccién heroica de la rehabilitacién constltese
Cibeira (1997).

27 Por sugerencia de unos de los miembros de la CNRL, doctor Nicanor
Costa Méndez, ministro de Relaciones Exteriores, afectado por la polio y tratado
en Inglaterra por las terapistas ocupacionales, se realiza la incorporacion de estas
profesionales con el fin de mejorar la rehabilitacién de los poliomieliticos. En
1956 llega a la Argentina Miss Elizabeth Hollines, quien en diciembre de ese afio
ya habia formado a las primeras auxiliares en terapia ocupacional del pais, siendo
nombradas con ese cargo en el CNRL. Luego, en 1959 llegard Miss E. M. Mc
Donald con el fin de crear la primera escuela de terapia ocupacional del pais y
de América Latina (Bottinelli ez al., 2009). La terapia ocupacional es un servicio
paramédico que tiende a que el paciente recupere, lo mds posible, la competencia
fisica, psiquica y social en el trabajo que desempafiaba y en su vida habitual o que
se adapte a uno nuevo.
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terior. En 1961 ACIR, bajo la presidencia de Clemente Lococo, crea
el Departamento de Deportes y Recreacion. En ese mismo afio, en el
IREL, se crea la Residencia en Medicina Fisica y Rehabilitacion. En
1962 se inaugura el Centro de Rehabilitacion Profesional ACIR. Alli
se ensefian diversos oficios a las personas con discapacidad: carpinte-
ria, zapateria, torneria, ebanisteria (etc.) (Cibeira, 1997).2 En 1968 a
su vez ACIR crea un hogar escuela (Cibeira, 1996).

La convivencia en un mismo espacio fisico entre los socios del
Club Fitte y los profesionales del exterior propiciard el desarrollo del
basquet en sillas de ruedas en el gimnasio de la CNRL. Las fisiotera-
pistas inglesas, dirigidas por Miss Moénica Martin Jones? informaran
a los miembros del Club Fitte acerca de un movimiento deportivo en-
tre lisiados en Inglaterra. Dicho movimiento, impulsado desde 1944
por el doctor Ludwing Guttmann en el Centro Nacional de Lesiones
Medulares del Hospital Stoke Mandeville, constituiria la semilla de
aquello que es llamado por el Comité Paralimpico Internacional: de-
porte adaptado. El mismo habia sido implementado por el ilustre mé-
dico, a partir de la observacion de los efectos positivos de la practica
deportiva en la autoestima de los lesionados medulares. A medida que
el resto de los hospitales de Inglaterra y el mundo iban incorporando
sus métodos, empezo a invitar desde 1947 a equipos de otros paises
para que compitieran con los suyos en los Juegos Stoke Mandevi-
lle. Entre los deportes que se practicaban se incluian el atletismo, la
natacién y el basquet en silla de ruedas. Es asi que se mandan a pedir
los reglamentos a Inglaterra y, al mismo tiempo, se envia una consul-
ta “solicitando la posibilidad de que un equipo argentino de afectados
participara en dicha justa” (En Marcha. Organo oficial del Club Mar-
celo J. Fitte. Pro-Union y Ayuda al Afectado de Pardlisis Infantil,
n° 10, 1957, pag. 23).

% En 1965 se crea la Escuela de Ortesis y Prétesis con el fin de fabricar esos
elementos que hasta entonces se realizaban de forma artesanal o se importaban del
exterior (Cibeira, 1997).

2 Segtn el profesor Mogilevsky: “Fue ella quien dio las primeras noticias
acerca de un movimiento deportivo entre lisiados en su pafs. A raiz de esta infor-
macién se comenzd la ensefianza de basquetball en el Gimnasio de la Comision
Nacional de Rehabilitacion. Para entonces, ya tenia vigencia efectiva el Club Mar-
celo J. Fitte, por lo que se estim$ conveniente invitar a participar de la practica
deportiva a los jévenes pertenecientes a €l [...] En cuanto se esbozé un equipo,
se solicitaron los reglamentos al Stoke Mandeville Hospital. Luego se llevaron a
cabo pricticas formales y algunos encuentros” (Mogilevsky en Revista del Club
Marcelo J. Fitte. Pro-Superacion del Lisiado, aio 1, n° 1, pag. 27).
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Tras la respuesta afirmativa del doctor Ludwig Guttmann:
“concurran con afectados aunque no hayan tenido experiencia an-
terior en deportes. No se trata aqui de conquistar un trofeo, lo im-
portante es concurrir y competir’, se comienzan a movilizar los
recursos para asistir a Inglaterra. Con efectos de “adiestramiento y
formacién de los diversos equipos” (Memoria de la CNRL, Minis-
terio de Asistencia Social y Salud Publica, 1962, pag. 29) se crea
una Comisién Especial con representacion del Club Marcelo J. Fit-
te, ALPI, Asociacion Cooperadora Instituto del Lisiado (ACIR) y la
CNRL. Es asi que contando con el apoyo econdémico de la Comi-
sion Nacional de Rehabilitacion, y con la donacién de los 12 pasa-
jes por parte de la Flota Argentina de Navegacion de Ultramar, los
miembros pioneros del campo viajan junto al profesor Adolfo Mo-
gilevsky a Inglaterra en 1957 a bordo del Vapor Argentina.

La delegacion constituia la unica de América Latina presente
entre las 26 naciones que participaron en los VI Juegos Olimpicos
para Parapléjicos. A partir de entonces, viajaran todos los afios a los
Juegos Anuales de Stoke Mandeville. Este viaje y los siguientes ga-
nardn una muy fuerte repercusion medidtica (en radio, television y
prensa): a partir de entonces, los “rengos” encontrardn la aceptacion
tan ansiosamente buscada en la mirada del deporte y la discapaci-
dad promovida por el doctor Guttmman.

El deporte deviene alma mater del “rengo’ (1957)

Hasta 1956 el deporte era una actividad vedada a los “lisiados”.
La participacion en los juegos de Stoke Mandeville indicard el cami-
no en el cual “los pioneros” con trayectorias sociales signadas por la
descalificacion encontrarian el honor, siendo representantes del pais.

All{ vivimos un mundo nuevo. Alli aprendimos cudn peque-
fa es una afeccion cuando ella interesa s6lo al cuerpo. Que fun-
cionando el intelecto, intacta la mente y firme la voluntad, se
sobrepone el ser a todas, absolutamente a todas las llamadas inca-
pacidades fisicas. Y sin ninguna desventaja se acometen las mayo-
res empresas y se obtiene satisfaccion de nuestro paso por la vida
(En Marcha. Organo oficial del Club Marcelo J. Fitte. Pro-Unién
y Ayuda al Afectado de Pardlisis Infantil, n° 10, 1957, pag. 10).

En este sentido, el principal aporte del viaje a Inglaterra fue en-
contrar un medio a partir del cual “demostrar” que el lisiado podia ser
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util. Pero tal vez lo mds importante para la constitucién del campo
que se debe sefialar es que, a partir de Stoke Mandeville, ser depor-
tista devendria un interés, “un juego que merecia ser jugado” y que
exigia “ser lisiado”. Ser “lisiado” sobrevenia, inéditamente, un pri-
vilegio que permitia acumular beneficios especificos: viajes (y debe
tenerse en cuenta que viajar a Europa hace mds de cincuenta afios
atrds era todo un simbolo de estatus), mujeres, reconocimiento me-
didtico, honor, contactos para acceder a buenos trabajos. Asi, la par-
ticipacion en los VI Juegos Olimpicos para Parapléjicos tendra una
vital importancia en la consolidacion del campo. Es entonces que el
deporte deviene el alma mater del “rengo”: deviene un modo efectivo
de demostrar a la sociedad que un lisiado podia ser “habil”. Ahora
bien, el significado que adquiere para los “rengos” la llegada al reco-
nocimiento social sélo puede ser comprendido si se enfatiza que sus
trayectorias sociales, mds alld de la posicion y condicion de clase,
habian estado signadas por la lucha simbdlica por el reconocimiento,
o con otras palabras, “por el acceso a un ser social socialmente reco-
nocido, es decir, en una palabra a la humanidad” (Bourdieu, 1999:
318). Para los “rengos” fundadores del campo el deporte constituird
una acumulacién en capital simbolico a partir del cual serén recono-
cidos como hombres de honor. Todos los entrevistados de esa camada
fundante posefan cuadernos y diarios personales, con los recortes de
la prensa escrita en donde tenian fuerte presencia debido a los buenos
resultados obtenidos por la delegacion argentina a nivel internacio-
nal hasta la década de 1970. En los diarios de la época,* las noticias
que informaban sobre los éxitos de la delegacion exaltaban el orgullo
nacional acrecentado a partir de estos “atletas”. Para graficar esto, a
continuacidn extraigo algunos de los titulares de los recortes de dia-
rios conservados por los miembros de las primeras delegaciones que
viajan a Inglaterra en los afios 1957 y 1962.

“Acopian bellos trofeos”, “Parten atletas paraolimpicos”,
“;Bienvenidos valientes!”, “Atletas lisiados seleccionados entre nu-
merosos aficionados viajardn a Inglaterra para competir en el cam-
peonato mundial”. “Cargamento de fe a Londres: una vez mas Nues-
tros Impedidos van a demostrar que son muy fuertes”.

0 “Lisiados” que se encontraban internados en el IREL comenzaran a par-

ticipar en actividades deportivas. Muchos de los entrevistados y entrevistadas ini-
cian sus actividades a partir de la repercusion medidtica que los viajes tienen en la
television y el diario.



“LO IMPORTANTE ES NO SER RENGO DE LA CABEZA” 189

Las fotos son acompaiiadas de epigrafes que exaltan los valo-
res positivos de los “atletas lisiados™ por ej.: “Sobre su sillas de rue-
das dos jugadores se disputan el balén. Obsérvese el gesto de alegria
del que logré apoderarse del balén. Poseen una fuerza de voluntad
extraordinaria”.

En la prensa, inéditamente se comienza a asociar la discapa-
cidad a emociones histéricamente negadas en las biografias de es-
tas personas —socializadas a la sombra del estigma del contagio— en
donde los discapacitados poseian una posicion completamente su-
bordinada. Piblicamente serdn exaltadas experiencias hasta enton-
ces inasociables a la poliomielitis: “alegria”, “bellos”, “fuertes”,
“valientes”, “atletas” serdn algunas de las palabras presentes en los
archivos de diarios conservados por algunos de mis entrevistados
miembros fundadores del campo.

El orgullo con que mis entrevistados muestran esos recortes,
muchas veces con lagrimas en los ojos, hace comprender que los
agentes no son “particulares mecdnicamente atraidos y empujados
por fuerzas exteriores” (Bourdieu, 1993: 43) sino que encontrardn
en la mirada experta sostenida en los rehabilitadores, la legitima-
cion cientifica de que eran portadores de un cuerpo en el cual exis-
tian posibilidades fisicas, morales y espirituales de superacion que
permitian “ser utiles a la sociedad”.

Aprendizajes adquiridos en ‘el viaje” y expansion del deporte
en silla de ruedas

La principal reivindicacion del Club Fitte desde sus inicios ha-
bia sido el derecho al trabajo del “lisiado”. El deporte era un modo
de mostrar a la sociedad que el lisiado no era un “inttil”, sino que,
“intacto el intelecto y firme la voluntad” —como se sefiala en la Re-
vista del Club Fitte—, ese cuerpo “disminuido fisicamente” era solo
una apariencia tras la cual se encontraba un cuerpo apto. Esto era
una oportunidad de afirmar la conviccidn de que lo importante era
no “ser rengo de la cabeza”.

Este aspecto no fue el Unico aprendizaje que obtuvieron los
miembros de la primera delegacion. Otro importantisimo factor fue
el observar como eran tratados los lisiados en aquellos paises que
habian estado en guerra: no como portadores de un virus contagioso
y encarnacion viviente del castigo social derivado de la “ineptitud
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del peronismo”, sino cdmo héroes. Asi, en las revistas y entrevistas
se relata con sorpresa como ante la presencia de un lisiado los poli-
cias detenian el transito para que cruzara.

Esta diferente actitud social se reflejaba también en la movilidad
y en los recursos disponibles para los lisiados: alli no s6lo los émni-
bus estaban adaptados sino que también existian facilidades para la
compra de autos con comandos ortopédicos. Esto movilizé las gestio-
nes del Club para la aparicion del Decreto 456/58, a través del cual se
liberaba de “todo impuesto la importacion de automoviles especial-
mente adaptados para ser manejados por aquellas personas con difi-
cultades en sus miembros inferiores” (En Marcha. Organo oficial del
Club Marcelo J. Fitte. Pro-Union y Ayuda al Afectado de Pardlisis
Infantil, n° 10, 1957, pag. 7). Esta reivindicacién en particular consti-
tuye un buen ejemplo para comprender qué debia ser un lisiado legi-
timo segtin Fitte: la medida colectiva que realizan refuerza la idea de
que es el individuo el que tiene que adaptarse a la sociedad y no ella a
él. Al observar el peso que adquiria la reivindicacion por el acceso al
auto, la duda que me surgia era por qué no reclamaban por, por ejem-
plo, la accesibilidad del transporte publico. La respuesta que me dio
un entrevistado de aquella época, el Bebe Pérez, fue fulminante:

Bebe Pérez: ;jPero estds loca!? {Vos no sabés lo que decis!
( Vos sabés lo que era un discapacitado en ese momento? ;Qué te
iban a adaptar un colectivo? jEso era imposible!

Entonces si las expectativas subjetivas estaban asociadas, razo-
nablemente, a las posibilidades objetivas (Bourdieu, 1999) existen-
tes para las personas con poliomielitis y esto hacia que luchar por
la exigencia de la accesibilidad del transporte publico resultara una
“locura”, la reivindicacion por el auto generaba ganancias en tér-
minos de capital simbdlico: en la década del sesenta poseer un auto
importado era todo un simbolo de prestigio.

Otro aprendizaje adquirido en el viaje a Stoke Mandeville lo
constituye la toma de conocimiento de legislacidon inglesa que en
1944 exigia el cumplimiento de un cupo laboral (Bregain, 2011) y
que luego devendria una accidn concreta® en la lucha de Fitte por
el reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad.

31 En el proyecto elaborado junto a otras organizaciones para la modifi-
cacién del Art. 14 bis en la Asamblea General Constituyente de 1957, tal como se
sefial6 anteriormente.
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A partir del viaje realizado en 1957, todos los afios los miem-
bros del Club Fitte viajarian a Inglaterra, protagonizando la histo-
ria del deporte adaptado internacional “desde su mas tierno origen”.
En 1960 la delegacién del Club Marcelo J. Fitte, con apoyo de la
Comision Nacional de Rehabilitacion del Lisiado, interviene en re-
presentacion de la Argentina en las Primeras Olimpiadas®* para silla
de ruedas (luego denominadas Paralimpiadas®) realizadas en Roma
e impulsadas por el creador del deporte adaptado. Alli los miem-
bros de la delegacion argentina reciben la bendicion del Papa Juan
XXIII, quien nombra a Guttman “el Coubertin de los lisiados”. Las
palabras pronunciadas por la méxima autoridad de la Iglesia Cat6-
lica no harian sino reproducir la mirada de la discapacidad que los
miembros del Club Fitte intentaban hacer valer: “lo importante es
no ser rengo de la cabeza™:

Vosotros sois la demostracion viviente de las maravillas de la
energfa como virtud. Habéis dado un gran ejemplo, que nosotros de-
seamos destacar porque puede ser una gufa para todos: habéis de-
mostrado lo que un alma enérgica puede realizar, a pesar de los obs-
taculos, aparentemente insuperables, impuestos por el cuerpo (Papa
Juan XXIII, en Ramirez [1971: 6].)

Dos circunstancias propiciarian el desarrollo nacional del de-
porte adaptado: la participacién en Stoke Mandeville y el creci-
miento de usuarios de la oferta deportiva a raiz del brote de polio de
1956 y que asistirian al IREL a realizar su rehabilitacion. Las exi-
gencias de la competicion a nivel internacional habian favorecido
el desarrollo de un Comité Internacional de los Juegos Deportivos
Stoke Mandeville sobre silla de ruedas destinado a aprobar y auto-
rizar la realizacién de los juegos Olimpicos en diferentes paises. La
Argentina fue llamada a formar parte del mismo. El doctor Antonio
Lococo asume la representacion del pais. A su vez, crea un Comité

32 Asf se instaura la participacion argentina en el deporte adaptado interna-
cional desde sus comienzos. La delegacion viajard en 1960 a Roma, en los afios
1962 y 1963, 1965, 1966, 1967 y 1969 a Inglaterra, en 1964 a Tokio, en 1967 a
Winipeg y en 1968 a Israel.

3 Los primeros afios del movimiento paralimpico se rigieron por criterios
médicos. Los estructura de clasificaciéon que daba cuerpo a los Juegos Paralim-
picos era un reflejo de la organizacién de un centro de rehabilitacion: competian
separadamente amputados, lesionados medulares, las personas con otras condicio-
nes intelectuales y otras “lesiones ortopédicas”.
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Médico Internacional, del cual el doctor Cibeira* era miembro. Los
lazos de amistad entre el médico y los miembros del Club Fitte co-
mienzan a estrecharse a partir de los viajes* y por la convivencia en
el gimnasio de la Comisién. En su condicién de responsable de la
Delegacion Argentina del Comité Paralimpico, Cibeira, clasificaba
todos los sdbados a la mafiana, a los pacientes internos y externos
del INRL en tres categorias en funcién del déficit diagnosticado. En
1961, bajo la presidencia de Clemente Lococo, la Asociaciéon Co-
operadora del Instituto de Rehabilitacion del Lisiado crea el Depar-
tamento de Deportes y Recreacion. Se realiza un concurso y Cibei-
ra, en su rol de director del Instituto Nacional de Rehabilitacion del
Lisiado selecciona para ejercer el cargo al profesor Héctor Ramirez.
El mismo comenzard a viajar con la delegacion argentina. Poco a
poco la participacién de los miembros fundadores del campo inten-
tard ser encauzada al rol de usuario, canalizando la mirada experta
en el doctor Cibeira y, su delegado, el profesor Ramirez. Los “ren-
gos dinosaurios” delegarian en el saber médico la hegemonia para
definir qué es ser discapacitado a partir de relaciones de afecto es-
tablecidas con estos expertos. Dichas relaciones fueron propiciadas
por la convivencia en viajes y en la cotidianeidad: el doctor Cibeira
vivié por espacio de treinta afios junto a su familia arriba de la can-
cha en la que se entrenaba basquet, esto haria posible que el médico
se convirtiera en un “amigo” mas de los fundadores.

Carolina: Usted vivia en el Servicio, arriba de la cancha de
basquet...

Cibeira: Si, yo bajaba y estaba la cancha de basquet. Por eso mi
hijo un dia me dice, viendo el televisor del bufet, “mird papa en la te-
levision estan jugando al basquetbol sin sillas de ruedas”, y yo le dije:
“no hijo, también se juega sin silla de ruedas”. Nosotros bajabamos y
tomdbamos la silla de ruedas como quien toma un pony para el polo.
Mis hijos, mis hijas eran todos habilidosos con la silla de ruedas, se

3 En 1959 Frondizi y Houssay habian pedido el retorno al pais del doctor Ci-
beira, egresado 402 del naciente Board Americano de Rehabilitacion Americano con el
fin de cumplir la funcién de director del Instituto Nacional de Rehabilitacién del Lisiado
(INRL), dependiente de la Comisién Nacional de Rehabilitacion (Cibeira, 1997).

¥ Los viajes en barco son los elementos mds rescatados por los entrevista-
dos de la primera época. Son recordados como momentos que implicaban diecisie-
te dias de convivencia y que permitian generar fuertes lazos de amistad entre los
miembros de la delegacion.
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incorporaron todos. Y siempre fueron muy comprensivos de todo eso,
porque nacieron viendo eso. El prejuicio es de los adultos no de los
chicos. Ahi bailamos con silla de ruedas, ahi hicimos teatro, ahi habia
coro, ahi tomamos café, habia socialidad en todos lados.

Como se ha sefialado anteriormente, desde la medicina fisica y
la rehabilitacion, la discapacidad no era comprendida como una en-
fermedad. La portacion de una secuela significaba una “anormalidad
somadtica pero no psicoldgica”. La discapacidad fisica desde la na-
ciente fisiatria local significaba un desvio en cuanto a la norma que
define el cuerpo normal pero no implicaba un compromiso de la “esen-
cia humana: la ‘cabeza’”. La mirada propiciada por los expertos de la
rehabilitacion acerca de la discapacidad era una réplica de los anhelos
de estos actores, quienes casi desde hacia dos décadas se unian por un
interés y una necesidad comun: “formar en, cada uno, una real con-
ciencia de llegar a bastarse por si mismo y mantener vivo, en todos,
el deseo de ser ttiles al préjimo y con ello a la sociedad, partiendo del
concepto de que ningun lisiado debe entregarse a la inactividad ni a
la indolencia” (Estatuto Club Marcelo J. Fitte, Art. 2°, d). Esto no es
mds que la cristalizacion de la ley atun vigente en el campo que se se-
nalaba anteriormente: “no existe el no puedo sino el no quiero”.

Esta objetivacion de las necesidades del campo en las institu-
ciones SNRL y el IREL garantiza, la permanencia y acumulacion
de las adquisiciones, materiales y simbdlicas, sin que los agentes
tengan que recrearlas continua e integralmente mediante una accion
expresa. A partir de la objetivacion en estas instituciones, los “ren-
gos” canalizaran la necesidad de reconocimiento por los miembros
fundadores del campo y se instaurara el deporte como “alma mater
del rengo”. La lucha ganada por los dinosaurios en la necesidad de
reconocimiento se canaliza en libido del campo y es delegada en la
mirada experta, y, s con esta victoria como se naturaliza el cardcter
arbitrario e histérico del déficit y deviene una virtud.

En este sentido, la naciente fisiatria conservara el monopolio
para definir:

1. la discapacidad,

2. las posibilidades laborales,

3. la rehabilitacion a partir de las capacidades remanentes con
el fin de restaurar al maximo sus aptitudes fisicas, sociales,
psicoldgicas, laborales y creativas, y

4. la clasificacion deportiva.
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Las personas con discapacidad no podian intervenir en este pro-
ceso de evaluacion de las capacidades remanentes, es decir, habia una
relacion de desigualdad, o con otras palabras, se instauraba una rela-
cion de dominacion a través de la cual la mirada médica rehabilita-
dora reducia la discapacidad a un problema individual®®. Este mismo
criterio era extrapolado a la préctica deportiva que “con supervision
estricta [...] debe ser ejecutada por el profesor de educacidn fisica en
las dreas deportivas” (Cibeira, 1997: 183). Segtin Cibeira el fin del
deporte era lograr la “rehabilitacion social de la persona con disca-
pacidad”. Esta conviccidn serd la que promovera el “corrimiento” de
Mogilevsky en 1961, quien finalmente se trasladard con los bienes
del Club Marcelo Fitte al Centro Nacional de Alto Rendimiento De-
portivo (CENARD). Esto genera una desunién de los miembros del
Club Fitte y, en 1962, se forman dos clubes de basquet: ACIR, diri-
gido por Ramirez, y Fitte, dirigido por Mogilevsky. La mayoria de
los miembros fundadores del campo pasan a conformar ACIR junto a
algunos internados del Instituto de Rehabilitacion del Lisiado.

Ahora bien, es licito preguntarse ;por qué los socios fundado-
res no siguen a Mogilevsky? La explicacion que brinda Bebe Pérez
es que “en el CENARD no habia nadie, en cambio, ‘esto’ [la CN-
RL] estaba lleno de gente, traiamos a los internados del hospital,
jugabamos al basquet, haciamos guitarreadas, ibamos a cervecerias
los fines de semana con los voluntarios y estudiantes de TO [Tera-
pia Ocupacional]”. La Comision Nacional de Rehabilitacion habia
devenido el “Instituto del rengo”, “El Club”, la casa del “rengo”,
“nuestra quinta personal”. A través de la consagracion de los dino-
saurios a la institucién se establece un acto de magia, por el cual Ci-
beira, Guttman y los “rengos” pioneros convierten a Pocho Ramirez
en representante del deporte adaptado y de los “rengos”. El, segtin
los pioneros, compartia una mirada que percibia a la discapacidad
como cuestion social, aspecto no presente en Mogilevsky. Asi los
“rengos dinosaurios” en un acto de magia preformativa prescriben
que “Pocho” asuma la esencia que le es conferida como legitimo
definidor de qué es ser un “atleta lisiado”. Esto le da tranquilidad al
grupo sobre su legitimidad y “sobre su propia existencia como gru-
po consagrado y capaz de consagrar” (Bourdieu, 1999: 321).

% La misma serd reproducida por los propios “rengos” quienes para au-
todenominarse acuden al diagnéstico del déficit: “polio, para, cuadri, amputado,
melio”.
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A modo de balance: ;una mera medicalizacion de la discapacidad?

Resituar el origen del campo en la participacion activa de las
personas con deficiencia motriz permite poner en discusion la cri-
tica proveniente de ciertos autores enmarcados en el modelo social
anglosajon segun la cual en el deporte existe una automatica me-
dicalizacion de la discapacidad (Oliver, 1984; Finkelstein, 1993).
Desde estos planteos en el dmbito deportivo se interioriza una per-
cepcion del cuerpo discapacitado propia del modelo médico-reha-
bilitador. Desde la misma, la discapacidad es percibida como algo
patalégico y tragico. Sin embargo, a partir de lo expuesto con re-
lacién al caso de la Ciudad de Buenos Aires puede visualizarse c6-
mo este planteo resulta abstracto y falso. En primer lugar, desde el
planteo inglés se asume que las personas con discapacidad interio-
rizan mecdnicamente una mirada médica de la discapacidad que le
es impuesta coercitivamente desde el exterior. Por el contrario, en
el caso del campo del deporte adaptado en Buenos Aires, es posible
observar que existe un rol activo de los agentes por definir qué era
ser discapacitado.

El dmbito deportivo deviene para estos actores un espacio
privilegiado para poner en cuestion el cardcter estigmatizador que
adquiria sesenta afios atrds poseer secuelas de poliomielitis. Esto
implicé una doble operacion ejercida por las propias personas con
discapacidad. Por un lado significé cuestionar la mirada médica de
la discapacidad previa al desarrollo de la fisiatria seguin la cual la
discapacidad era una tragedia médica individual. Mientras que por
otro lado, requirié resignificar tal estigma y elaborar una mirada so-
bre el mismo, lo cual implicé una profesionalizacion del estigma
(Goffman, 2001). A partir del mundo del deporte, las personas con
discapacidad fundadoras del campo encuentran un medio en el cual
prescribir un modo legitimo de ser lisiado. Este punto de vista, que
vacia de contenidos tragicos la vivencia de la discapacidad, seria el
que generaria empatia con la naciente fisiatria local desde la cual la
discapacidad no es asumida como una enfermedad sino como una
secuela. Es decir, no existe una mecanica medicalizacién de la dis-
capacidad impuesta por la mirada médico-rehabilitadora sino que la
misma retomarfa un modo de ser reconocido como legitimo por las
personas con discapacidad.

Si se puede observar que aquello que se erigia como cuerpo
discapacitado legitimo dentro del campo era una transmutacién de
los requisitos del cuerpo legitimo a nivel de la sociedad global en
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ese momento, no deberia asumirse que en la maxima “no existe el
no puedo sino el no quiero” existe una mera interiorizacion del po-
der de normalizacion (Foucault, 2007). Para no caer en un analisis
moralista y abstracto es necesario retomar la necesidad de recono-
cimiento social que movilizaba a los fundadores del campo. Si se
analizan sus trayectorias sociales, el cardcter desolador y tragico
de sus infancias (no por una cuestién de “esencia” de la polio, sino
mds bien por las respuestas sociales que el tratamiento a la misma
adquirio), dicho anhelo cobra plena razonabilidad. Esto, sin negar
el fuerte mandato de adaptabilidad del individuo al medio que se
impone en el mundo deportivo. Reconocer estas especificidades lo-
cales conduce a ser precavidos en la incorporacién de analisis pro-
venientes de otros contextos historicos y geograficos. Es necesario
reconstruir empiricamente conceptos desarrollados en otras realida-
des ya que de lo contrario, en afdn de ser critico, se cae en una for-
ma de colonialismo intelectual.
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ENFERMOS, INCAPACES Y RENGOS.
La nominacion en la construccion de subjetividades
de las personas con discapacidad

Maria Pia Venturiello

Conozco adjetivos esplendorosos, carnosos sustantivos y
verbos tan elegantes que atraviesan agudos el aire en busca de accion,
ya que la palabra es accion ;o no estdn de acuerdo?

Clarice Lispector

Resumen

En este articulo se retoma el marco interpretativo de Judith
Butler, quien analiza la conformacion de subjetividades mediante
la interpelacion y los enunciados performativos. Estas herramientas
tedricas buscan develar qué tipo de subjetividades se construyen al
nombrar a las personas, por ejemplo, como discapacitados. El pre-
sente trabajo se propone analizar las percepciones acerca de su dis-
capacidad motriz y las maneras de nombrarla en varones y mujeres
mayores de 50 afos, residentes en el Area Metropolitana de Buenos
Aires, de niveles socioeconémicos medio y bajo.

(Qué significa ser discapacitado para una persona denominada
de esa forma? ;A qué normas sociales debe responder un discapaci-
tado o persona con discapacidad? De acuerdo a los testimonios, la
enfermedad, la incapacidad y la anormalidad construyen tres vérti-
ces de la identidad de las personas con discapacidad. Las implican-
cias sociales de cada uno de estos conceptos anidan en su subjetivi-
dad y constituyen su manera de percibirse, a la vez que condicionan
las posibilidades de transgredir las normas que los constituyen.
Palabras clave: discapacidad — subjetividad — nominacién — nor-
malidad — enfermedad
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Abstract

This article takes up the interpretive framework of Judith But-
ler, who analyzes the formation of subjectivities through interpella-
tion and performative utterances. These theoretical tolls pretend to
reveal what kind of subjectivities are constructed in naming people,
for example, as disabled. This article aims to analyze the percep-
tions about their motor disability and the ways of naming in men
and women over 50 years living in the Area Metropolitana de Bue-
nos Aires, medium and low socioeconomic levels.

What means being disabled for a person called that? What social
rules must meet a handicapped or disabled? According to testimony,
disease, disability and abnormal build three corners of the identity of
persons with disabilities. The social implications of each of these con-
cepts nest in its subjectivity and the way they are perceived, while con-
ditioning the possibility of violating the rules that constitute them.

Key words: Disability — subjectivity-nomination — normality
— disease

Introduccién: nombrar la discapacidad

Las maneras de nombrar la discapacidad son varias y disimiles.
No todas gozan de consenso publico, incluso existen disputas por la
correcta definicion y se espera, mediante el uso del término adecua-
do, soslayar las connotaciones estigmatizantes construidas en torno
a este problema. Por ejemplo, el término por el cual ha optado la
Convencidn sobre los Derechos de las “Personas con Discapacidad”
busca destacar que se trata de personas en situacion de discapacidad
y no seres incapacitados para cualquier actividad social. Es decir,
que la Convencion pretende diferenciar lo que puede afectar a una
funcién del cuerpo humano de la totalidad de capacidades y posibi-
lidades que constituyen a las personas.

Ademads de esta opcidn, existen otras denominaciones en uso

29 ¢

como “personas con capacidades diferentes”, “personas con necesi-
dades especiales”, “discapacitado”, “persona discapacitada”, “per-
sonas con diversidad funcional”. Una primera observacion sobre la
variedad de estos términos permite conjeturar acerca de una lucha
hermenéutica en torno a la definicién de la discapacidad, ligada a
diferentes posiciones politicas, aun cuando éstas no son explicitas.
Este escenario ofrece la posibilidad de optar por unos términos vi-

gentes o proponer otros alternativos.
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No obstante, este texto se funda en la inquietud por la relevan-
cia que adquiere la lucha por los significados en el campo de la dis-
capacidad. Asi, con el propoésito de indagar sobre el poder de “las
palabras que hacen cosas” se retoma como marco interpretativo la
teoria de la filésofa feminista Judith Butler quien, en su libro Len-
guaje, poder e identidad, analiza la conformacion de subjetividades
mediante la interpelacion y los enunciados performativos. Con estas
herramientas tedricas la autora busca develar qué tipo de subjetivi-
dades se construyen al nombrar a las personas como mujer o varon,
procedimiento que se homologa a quienes son nombrados “discapa-
citados”. ;A qué normas sociales debe responder un discapacitado
o persona con discapacidad? ;Qué significa ser discapacitado para
una persona denominada de esa forma? Para dar respuesta a estos
interrogantes se analizardn las percepciones de su propia discapa-
cidad y las maneras de nombrarla en varones y mujeres mayores de
50 afios, residentes en el AMBA, de niveles socioeconémicos me-
dio y bajo.!

Acerca del lenguaje en Butler

Judith Butler ha sefialado en varias de sus obras, y en la que
aqui se retoma, Lenguaje, poder e identidad, el poder del lenguaje
en la institucion de los sujetos y en su creacion biopolitica (Butler,
1997). Para lograr este cometido, retoma herramientas tedricas pro-
venientes de dos corrientes diversas. Por un lado, la nocion de “per-
formatividad” del lenguaje que desarroll6 el lingtiista J. L. Austin;
y, en segundo término, el concepto de “interpelacion” acufiado por
el filésofo marxista Luis Althusser.

De este modo, para ahondar en la construccién de subjetivida-
des, Butler recupera las categorias de “enunciados performativos”
estudiados por Austin —distintos a los enunciados descriptivos—.
A su vez, los enunciados performativos se dividen en enunciados
“perlocucionarios” y enunciados “ilocucionarios”. Los primeros
producen ciertos efectos como consecuencia de lo dicho; tal es el

' Este trabajo se enmarca dentro de la tesis doctoral “La discapacidad en la

vida de los adultos y sus familias: percepciones y estrategias para enfrentarla en el
Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA)”. Uno de sus objetivos es analizar
las percepciones que los adultos construyen acerca de su discapacidad, conside-
rando los intercambios que se dan en la red familiar.
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caso del médico que informa: “es un nifio”. Tras la expresion de
dicha sentencia, al cuerpo del recién nacido sobrevendran una seria
de disciplinas corporales y otras no. Los segundos son actos de ha-
bla que cuando dicen algo hacen lo que dicen. Por ejemplo la frase
“los declaro marido y mujer” enunciado por un juez de paz. Los ac-
tos ilocucionarios funcionan como un ritual que instaura estadios y
constituye sujetos mediante su repeticion en el tiempo. De ese mo-
do, la autora ha revolucionado los estudios sobre género al postular
que el sexo no es una esencia o algo natural, sino que la identidad
de género es un efecto performativo de actos de habla y su perfor-
mance corporal, reiterados por gestos, movimientos y estilos.

Asimismo, la nocién de interpelacion althusseriana refiere a
que los sujetos, al ser nombrados, ingresan al lenguaje y a la exis-
tencia social. Hasta ese momento, son algo distinto a un sujeto, en-
tendiendo “sujeto” como un ser reconocido por otro, sin el cual no
se pertenece al mundo simbdlico y social que es el modo en que
la vida humana se desarrolla. Es decir, el sujeto es tal a partir de
que otros lo nombran —lo que constituye un requisito para acceder
al mundo social-. De alli que no ser nombrado equivalga a no ser,
puesto que sin la interpelacion no hay sujeto posible. La ontologia
del sujeto, que lo subsume a la llamada de otro, supone que existe
un poder del lenguaje sobre el individuo. El sujeto es por la llama-
da, de modo que ésta es previa a él y es en esa antelacion que radica
el poder del lenguaje. De esta manera, el sujeto obtendra su entidad
social dentro de un orden y unas normas que lo preexisten. En este
sentido, puesto que la interpelacion no puede ser desechada volun-
tariamente, existe la violencia del lenguaje performativo. En primer
lugar, esta violencia anida en la autoridad que le confiere su prima-
cia respecto del sujeto que nombra. El lenguaje implica un orden
previo a partir del cual el sujeto serd considerado normal o abyecto
y esto supone una imposicion. En segundo término, el lenguaje pue-
de proyectar al sujeto hacia el futuro, al otorgarle pautas para su ac-
cién y su modo de ser a lo largo del tiempo. Si uno es denominado
vardn, deberd actuar como tal; si es denominado discapacitado tam-
bién se verd impelido a cumplir ciertas normas y expectativas. Entre
las infinitas formas de ser posibles, el lenguaje encierra al sujeto en
una que le es impuesta y su historia serd la relacién que entable con
esa designacion que lo constituye.

En este sentido, nombrar al discapacitado supone construir
al sujeto discapacitado. El problema radica en saber qué sujeto se
construye al denominar a alguien como discapacitado, es decir, qué
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normas sociales subyacen al ser-discapacitado: qué debe hacer, a
qué debe aspirar, qué no le es dable esperar a quien es nombrado
asi. Todas estas prescripciones se sedimentan en la subjetividad de
la persona que es llamada y constituida como tal.?

Aunque todo tiempo futuro es desconocido y, por lo tanto, las
posibilidades de accién son aparentemente infinitas, las proyec-
ciones del sujeto con discapacidad se limitan a las que infiere su
denominacidn. A pesar de que esta limitacion es violenta, esto es,
que constituye una violencia del lenguaje sobre el sujeto, es la tnica
forma de existir socialmente. ;Como podriamos existir si no somos
nombrados? Sin embargo, esta sujecion es lo que permite al sujeto
pensarse a futuro de una manera determinada y rebelarse —en ca-
so de querer y poder— contra la construccién de una identidad que
plantea una sola vida posible y no otra. La posibilidad de cambio
se produce en la iterabilidad (es decir, la repeticion). El sujeto pue-
de subvertir las normas que marcan su destino al resignificar la no-
minacién con que es interpelado, una y otra vez. Tal cosa sucede,
por ejemplo, con la reapropiacién del insulto, que al ser repetido en
nuevos contextos es reapropiado y dotado de un sentido diferente.

Ahora bien, ;cudl es la identidad del sujeto con discapacidad?
Se trata de una identidad deteriorada, por la cual las personas deno-
minadas “con discapacidad” son subvaloradas socialmente, y cuya
norma social estigmatizante encarnan. De alli que deban luchar con-
tra un lenguaje que las constituye como incapaces para la vida so-
cial pero que, paraddjicamente, es lo que les brinda existencia social
a la hora de solicitar un subsidio, peticionar ante las autoridades,
etcétera.

De tal suerte, el presente articulo se propone analizar las per-
cepciones acerca de su discapacidad motriz y las maneras de nom-
brarla en varones y mujeres mayores de 50 afios, residentes en el
Area Metropolitana de Buenos Aires, de niveles socioeconémicos
medio y bajo.

2 Estos elementos pueden rastrearse en los discursos de las personas con

discapacidad que han sido relevados en este estudio a partir de entrevistas en pro-
fundidad.
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. Quiénes son los entrevistados?

Se entrevistaron 15 personas con discapacidad motriz, mayores
de 50 afios con las siguientes caracteristicas:

Sexo 9 varones;
6 mujeres
Residencia 7 Ciudad de Buenos Aires;

8 Gran Buenos Aires

Nivel educativo 6 primario incompleto;

2 primario completo;

2 secundario incompleto:
4 secundario completo;

1 universitario completo

Condicién laboral 7 jubilados (3 de los cuales realizan
trabajos de dedicacion parcial);

4 vendedores ambulantes;

3 amas de casa;

1 empleada

Estado civil de los varones |6 casados;
2 separados;
1 viudo

Estado civil de las mujeres |2 casadas;
3 viudas;
1 soltera

Uno de los aspectos de la discapacidad se refiere a las deficien-
cias fisicas. En tal sentido, los entrevistados han visto afectado el
funcionamiento de su organismo por diversos motivos. Entre los he-
chos discapacitantes se encuentran, por un lado, los accidentes (de
transito o laborales) que afectaron a cuatro entrevistados y, por el
otro, las enfermedades (poliomielitis, diabetes, esclerosis multiples,
reuma deformante, tumor en la columna y la pierna, accidente cere-
bro-vascular, luxacién congénita, otras neuroldgicas) que alcanza al
resto de la muestra. Asi, la mayoria de los entrevistados ha sufrido
o sufre enfermedades con secuelas discapacitantes que se han mani-
festado en su infancia, como en el caso de la poliomielitis, o durante
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su vida adulta (enfermedades neurolégicas y otras). Sélo en dos ca-
sos las afecciones son congénitas y se manifestaron gradualmente.

. Como se nombran a si mismas las personas con discapacidad?

El modo en que los entrevistados se refieren a su discapacidad
descubre aspectos de su subjetividad. Por ello, se han rastreado las
distintas expresiones utilizadas para nombrarla y nombrarse. Asi, se
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han encontrado diferentes expresiones, a saber: “lisiado”, “rengo”,
“incapaz”, “enfermo”, “incapacitado” y, finalmente, la mas repeti-
da “discapacitado”, que expresan elementos de la identidad de es-
tos sujetos. Su variedad sugiere matices en los imaginarios posibles
acerca de este tema, aunque a lo largo de los relatos suele incurrirse
en reiteraciones que delatan una raiz comun. Se trata de una defini-
cion acerca de “los otros” (personas sin discapacidad) que supone
implicitamente una forma de clasificar un “nosotros” (personas con

discapacidad), segiin se verda mds adelante.

Enfermos, incapaces y rengos. Entre la tragedia y la inocencia

A partir del andlisis de los testimonios, las diferentes enuncia-
ciones se han agrupado en tres ejes:

1) la discapacidad como enfermedad;
2) la discapacidad como incapacidad (lisiado-incapacitado-incapaz);
3) el discapacitado como “rengo”.

Cada una de estas agrupaciones expone diferentes asociaciones
de sentidos que emergieron espontdneamente en los relatos y de-
notan valores y creencias en la manera de percibir la discapacidad.
Todos ellos marcan los modos en que fueron subjetivados los entre-
vistados en tanto discapacitados mediante normas que los anteceden
y designan cémo es/funciona una persona con discapacidad. Ahora
bien, esta variedad de sentidos no se auto-excluye. Por el contra-
rio, todos los epitetos (predicados subjetivadores) conviven en el
interior de sujetos contradictorios. En efecto, se puede creer que la
discapacidad es un castigo y, a la vez, identificarse con los rengos,
utilizando el recurso del humor como un modo de apropiacion de la
injuria.
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La relacidn entre discapacidad y enfermedad suele ser cercana:
varios entrevistados padecen una enfermedad progresiva —como por
ejemplo, diabetes y esclerosis multiple— que desencadena su disca-
pacidad y, en tal sentido, se consideran enfermos y discapacitados.
En otros casos, quienes viven con las secuelas de una enfermedad
como la poliomielitis se consideran igualmente afectados en su es-
tado de salud y se perciben enfermos. Pues bien, més alld de los
saberes clinicos que ofrecen criterios para delimitar quién estd en-
fermo o no, existen ciertas implicancias subjetivas respecto de asu-
mirse como tal que pueden incidir en su rechazo o aceptacion, con-
cuerde o no la medicina con esa autopercepcion. Asi, entrevistados
con similares condiciones fisicas y de salud involucran su identidad
de manera diferente al considerarse enfermos o saludables.

En esta linea, los antrop6logos de la salud (Conrad y Shnei-
der, 1985; Crawford, 1994; Good, 1994) han ahondado en cémo la
enfermedad condiciona la vida cotidiana segun los sentidos que ad-
quiere. Por ejemplo, el sentido de castigo o fatalidad que se otorga
al deterioro del cuerpo estd presente tanto en el imaginario de la
enfermedad como en el de la discapacidad, al punto que Juan José
de 71 afos, quien padece un tumor lumbar que afecta su movilidad,
expresa sin mds sobre sus malestares fisicos: “es una tragedia” .
Por otra parte, una de las prescripciones ligadas a la discapacidad se
vincula con el rol del enfermo, segun lo definiera el soci6logo nor-
teamericano Talcott Parsons (1984). Segtn este autor, las personas
enfermas se encuentran desviadas del comportamiento social nor-
mal y son responsables de buscar su cura para restituirse a sus anti-
guos desempeios. Sin embargo, no tienen culpa sobre su condicion
puesto que es involuntaria, a menos que no sigan las prescripciones
para su mejoria.

En este sentido, para algunos entrevistados asumirse como en-
fermos les permite liberarse de una supuesta responsabilidad sobre su
condicién y se constituye en un argumento defensivo frente al trato
inapropiado. Mabel, de 65 afios, vive con las secuelas de un ACV y
expresa su opinion sobre el trato hacia las personas con discapacidad:

Yo lo veo por televisiéon, como los tratan, es gente enferma, no
tiene que ser asi, tratar asi a la gente enferma, porque nadie dijo “da-
me esto” o, por ejemplo, “pasame una enfermedad”, no, nadie, si no
tenemos, nos agarrd porque nos agarré |[...] pero nadie quiere estar
asi, te agarrd y te agarro.
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Por su parte, Helena de 60 afios, quien experimenta las secue-
las de la poliomielitis, comenta los problemas que atraviesa a la ho-
ra de gozar su derecho de sacar pasajes gratuitos:

[...] pero sentis esa cosa, como diciendo “uh, ya estdn moles-
tando los discapacitados”, te hacen dar vuelta y vuelta para no dar-
telo [...], como diciendo “;por qué no se quedardn en su casa?” [...]
somos personas igual que los demds. No elegimos estar enfermos, es
lo que nos tocé.

De esta manera, se resguarda ante los ataques a su condicién
humana acusando inocencia de encontrarse en situaciéon de disca-
pacidad —lo que presupone de manera implicita una inculpacién por
tal cosa— al tiempo que reaviva la idea de un destino que puso esta
situacion en su camino.

Estas imédgenes que acercan la enfermedad y la discapacidad,
en su aspecto subjetivo antes que clinico, denotan una moral que
clasifica los diferentes estados humanos. De este modo, tanto la en-
fermedad como la discapacidad aparecen como condiciones repro-
bables e indeseables socialmente, asociadas a los males mas duros
que una persona puede enfrentar —tragedia— y cuando no fue posi-
ble elegir —inocencia—. Asi, los entrevistados se revelan discapacita-
dos e inocentes, trdgicos sin eleccion, enfermos de manera efectiva
y enfermos sin enfermedad.

Esta normatividad social se hace carne en los entrevistados, cu-
ya identidad se constituye en torno a unos sentidos que los preexis-
ten y cuyas connotaciones resultan estigmatizantes. No se trata de
los malestares fisicos que puede padecer una persona: la sociedad
discapacidad-enfermedad implica una afectacién que se expresa en
la identidad deteriorada. El minusvalor, la tragedia y el castigo re-
corren la subjetividad de aquellos que al asumirse como discapaci-
tados, también se asumen como enfermos. Frente a la indefension
a la que los libra su condicion de castigados, frente a su subjetivi-
dad “penosa”, la reaccion posible proviene de reforzar su inocencia.
Aquel llamado por el que fueron ubicados en un lugar de menos-
precio y que rige sus conductas y la de los otros para con ellos se
refuerza cuando apelan a la ausencia de culpa y cargo.

Sin embargo, esta reaccion defensiva queda atrapada en una 16-
gica que los culpa por su abyeccion y los obliga a explicar que son
inocentes de ser como son. Insistir en la inocencia implica legitimar
que existe una forma de ser normal, a la vez que se impone la ne-
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cesidad de encontrar exculpacién por ser anormal. La normatividad
social privilegia una manera de ser sobre otras posibles y sanciona
con tratos ofensivos a quienes presentan modos y presencias desvia-
das. De alli la necesidad de aclarar “también somos personas”, a la
vez que quedan atrapados en el juego de insistir en su inocencia.

No obstante, existen matices en estas experiencias puesto que
otras personas consultadas escinden entre su estado de salud y su
discapacidad y, por lo tanto, las implicancias peyorativas que so-
cialmente se asigna a este estado. Tal es el caso de Delia, a quien
amputaron una pierna a causa de un tumor: “no soy enferma, salvo
ese problema que fue localizado en la pierna y ahi terminé todo [...]
no tengo ningun problema fisico”.

Asi, Delia revela que su salud, que cuida con comidas sanas,
no se encuentra ligada a su nueva configuracion fisica por la cual
requiere el uso de una silla de ruedas. Desde esta mirada, la disca-
pacidad no implica cura ni correccién, puesto que no es percibida
como una enfermedad que deba superarse, sino como una forma de
ser y estar con la que se convive.

De esta manera, se evidencia como el acto de nombrarse o no
nombrarse como enferma es en realidad lo que la vuelve una en-
ferma, en tanto configura su identidad, puesto que para ella su en-
fermedad se cur6 con la amputacion de su pierna. A continuacion,
Delia afirma “yo lo tomé como lo mds normal” y de esta manera
constata que, al rehuir de la identidad enfermo-discapacitado, sortea
la necesidad de recurrir a la inocencia de ser algo que no es conve-
niente ser. Por su parte, Susana, quien ha nacido con una luxacién
congénita asume “yo soy asi” y soslaya las connotaciones morales
que se adjudican a quienes portan cuerpos alejados de la media. Ca-
be sefialar que los entrevistados que han pasado mas tiempo de su
vida con la discapacidad o han nacido con ésta tienden a asimilar
esta condicién con menos reparos.

Entre los sentidos asociados a la discapacidad, ademds de la
“enfermedad”, se encuentra la “incapacidad”. Los entrevistados ex-
presaron un temor latente o explicito a perder sus capacidades pa-
ra llevar a cabo distintas actividades cotidianas y, con ello, perder
autonomia. De modo que el tema de la capacidad o la falta de ella
se vuelven centrales en la subjetividad de las personas con discapa-
cidades, puesto que estdn en relacion directa con los vinculos con
otros sujetos.

En los relatos, algunos entrevistados destacaron qué son ca-
paces de hacer y remarcan que llevan una vida activa; como An-
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tonio, quien se traslada por tramos cortos mediante la ayuda de
dos tripodes, y afirma: “yo no me siento iniitil, me siento re titil”,
y luego comenta que a pesar de no contar con un trabajo remune-
rado ayuda a sus familiares, desde su casa, con tramites telefoni-
cos. Llama la atencidn esta necesidad de algunas de las personas
consultadas de remarcar las cosas que pueden hacer, su capacidad
para emprender actividades y su prescindencia de los otros, atin
cuando sus edades son avanzadas. Asi, esperan mostrar que pue-
den, que son independientes, que su discapacidad no les ha impe-
dido: tener sexo, tener hijos, casarse, trabajar, bailar, ser ama de
casa, pasear, divertirse, tener amigos, recorrer el mundo, contar
con alguien que los quiera.

La insistencia en demostrar que son capaces de hacer activida-
des esperables socialmente, que a priori no estarian impedidos de
realizar, permite observar que se espera de ellos una vida pasiva e
inactiva, dependiente, contra la cual las personas entrevistadas se
resisten. Cuando se invoca a alguien como discapacitado se aceptan
unas normas preexitentes —en este caso, la inactividad— que condi-
cionardn una conducta futura, por ejemplo: destacar que si son ca-
paces. El impedimento para cumplir con aspectos vitales como la
sociabilidad y el trabajo no estd dado tanto por las limitaciones del
cuerpo cuanto por unas condiciones sociales que establecen para
ellos una vida con estrechas posibilidades para concretar diferen-
tes metas personales como el estudio, los paseos, etc. De este mo-
do, la subjetividad de las personas con discapacidad cuestiona sus
competencias sociales permanentemente y, frente a ello, remarcan
su capacidad de hacer cosas para superar la imagen pasiva que pa-
rece rondarlos. En este sentido, Lisa de 71 afios, quien se desplaza
en una silla de ruedas por una malformacion congénita, expresa su
opinion sobre la quietud que se supone los caracteriza y los cambios
que observa en ese sentido: “el discapacitado antes se quedaba en
su casa quejandose, ahora no”.

Asimismo, entre los entrevistados es notable la incomodidad
que les produce ser receptores o posibles receptores de ciertos cui-
dados. En este sentido, René, quien tiene una pierna amputada por
diabetes y se traslada en silla de ruedas se lamenta: “estoy jubilado
por incapacidad y cada vez estoy peor, mds incapacitado [...] lo que
me pone mal es que ahora mi mujer tiene que hacer todo”.

De este modo, quienes deben recurrir a la ayuda de otros sien-
ten en mayor grado las limitaciones del cuerpo. Al contrario, Rolan-
do, quien camina con bastones canadienses a causa de una artrosis
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deformante, afirma satisfecho: “no tengo que molestar a nadie”,
ya que puede trasladarse sin compafifa. De esta forma, la nocion de
“carga” para la familia se asocia a la del discapacitado-incapacitado
y aunque no se requieran mayores cuidados, algunos entrevistados
temen demandarlos en un futuro. Antonio, anteriormente nombrado,
expresa la controversia de esta situacion: “nadie quiere familiar ni
amigo enfermo”. En esa linea Mabel se expresa sobre el distancia-
miento de su hermano hacia ella:

Dice mi marido [...] “es mucho problema atender a una perso-
na enferma, es mucho problema”. Problema no sé por qué, porque
me defiendo a hacer todo, yo me defiendo a hacer todo. Hago pizza,
amaso las pizzas, no le pido nada a nadie.”

De este modo, mds que las limitaciones puntuales en la motri-
cidad, la falta de capacidad o la incapacidad constituye un problema
en tanto se considera que afecta al vinculo con otros.

Por dltimo, entre las nominaciones encontradas en las entrevis-
tas, una de ellas expresa rebeldia ante el lenguaje opresivo. Cuando
las personas con discapacidades se autodenominan “rengos” o “ren-
gas” ocurre un proceso de subversion del insulto mediante su uso en
nuevos contextos, como entre compaineros de deportes o rehabilita-
cién, aspecto que se profundiza mds adelante.

Visa a la normalidad

Ademads de esta variedad de aspectos que conforman la subje-
tividad de las personas con discapacidad, existen rasgos comunes a
todos los entrevistados. Si las identidades pudieran delimitarse me-
diante lineas imaginarias que separen, unan y enfrenten individuos,
las personas con discapacidad pertenecerian a una agrupacion cer-
cada por un trazo que divide y diagrama oposiciones con una fuer-
za incluso mayor a las caracteristicas intrinsecas que los unen. En
efecto, entre las mujeres y los varones consultados la discapacidad
es aquella condicion opuesta a la normalidad, y suelen referirse a
quienes no se encuentran en esa condicion como “normales”. Inclu-
so estan quienes hablan de su vida anterior al hecho discapacitante
como una “vida normal” o quienes dicen que la “vida normal” la
llevan “a pesar de” su discapacidad. Por ejemplo, Alfonso, quien
tuvo un accidente en la ruta que le produjo una lesién medular que
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afectd su movilidad en los miembros inferiores, comenta: “dicen
que pienso como una persona normal por todo lo que hago”, de
modo que su vida (trabajar y hacer deportes) no es la de un anor-
mal, como lo que implicitamente tanto €l como los demas leen acer-
ca de su desarrollo y existencia.

Ahora bien, volviendo a Butler, nominar supone constituir sub-
jetividades, de modo que la existencia social del discapacitado es,
entre los varones y mujeres entrevistados, la de un sujeto por fuera
de la norma. En todos y cada uno de los testimonios se reitera que
la discapacidad es algo diferente de la normalidad, opuesto a ella y
excluyente, donde si existe lo uno, no puede hallarse lo otro.

Aunque varios entrevistados llevan vidas plenas de activida-
des, esto acontece “a pesar” de su discapacidad, puesto que no se
espera de ellos tal cosa. Asi, los entrevistados “discapacitados” me-
diante esta interpelacion han sido relegados a ocupar una posicién
que socialmente se concibe como no normal.

(Y qué queda del lado de lo normal? ;Qué es lo que se asu-
me de manera silenciosa, inevitable, como algo normal cuando se
es interpelado por la discapacidad que los postra en la vereda de
lo anormal? Algunos testimonios expresan: “yo iba a bailes, estu-
diaba, hacia vida normal” o al referirse a otros senalan “camina,
es normal”. Por ejemplo, Alfonso comenta que antes del episodio
discapacitante “era una persona normal, sano, hacia deportes,
trabajaba’ .

Estas afirmaciones, entre otras, van configurando las caracte-
risticas de lo normal y lo anormal. Del lado de lo normal quedan los
bailes, el trabajo, los deportes y por cuenta de la anormalidad y la
discapacidad: la carencia de ello. No se trata de no ir a bailes o no
trabajar, sino mas bien que tal cosa es propia de la gente normal y
participar de ello implica ingresar en un terreno donde las personas
con discapacidades —los anormales— no juegan de locales. Es decir,
que participar de estos espacios y actividades no es gratuito ni libre
de obstdculos y puede implicar sentimientos contrariados que emer-
gen frente a la mirada de “los otros”. Asi, Alfonso respecto de sus
primeras salidas luego de la internacién por rehabilitacién contaba:
“que no te mire nadie, otro rengo si, una personas normal no, me
moria de vergiienza” .

De acuerdo con la postura de Canguilhem (1968), la norma-
lidad es un valor social y estético que supone jerarquias antes que
un parametro cuantificable y objetivo (Le Blanc, 2004). Lo normal
seria una categoria cuyo contenido se inserta en el orden social que
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delimita qué es deseable y cudl es el desvio y estas reglas se impri-
men en las subjetividades orientando la asociacion de lo normal a lo
positivo, lo bueno y el bienestar. En este sentido, Helena comenta:
“me senti mds normal, mds libre”, gracias a las actividades de la te-
rapia ocupacional y pone en evidencia como las mejoras en su vida
se asocian a lo que ella estima es la normalidad. La paradoja radica
en que si la normalidad es sentirse libre, estar activo y realizarse en
la vida social, muchas personas con discapacidades pueden ‘“‘hacer
cosas normales”, no obstante lo cual son anormales, esto es, son ex-
tranjeros en esa tierra de normalidad y deben luchar por obtener una
visa para ingresar a ella, aunque no todos lo logren.

De ahi en més no es dificil comprender que vivan como victimas
inmerecidas de la peor tragedia. ; Por qué a mi’?, se preguntan muchos.
Y uno solo se atreve a desafiar ;por qué no a mi?, mientras explica que
“todos llevamos una cruz, a unos se nos ve y a otros no”,y aclara “tal
vez vos llevds una cruz mds grande que la mia pero no se te ve”.

Merecido o no, el sentimiento de castigo divino asociado a los
cuerpos con enfermedades o afecciones se activa con la llamada de
la discapacidad. Desligar la entrada al mundo social del lado del
castigo, la pena, el dolor de las personas con discapacidad supone
actos de subversion, que se dardn dentro de esta primera existencia,
esta primera herida que consiste en haber sido posicionados en una
entidad social no elegida para poder ser reconocido por el otro, sin
el cual no son, no somos.

La accién social del sujeto con discapacidad se inscribe en los
contornos que traza el ser interpelado como discapacitado: ocupar
el rol de enfermo, ser pasivo y dependiente, asumirse anormal. Den-
tro de los limites que establece esta primera interpelacion se dardn
las posibilidades de actuar. No obstante, si bien todos son subjeti-
vados bajo la categoria de discapacidad, la resignificacion del tér-
mino varfa en su repeticion performativa de nuevos contextos, lo
cual posibilita una percepcion diferencial y una apropiacion distin-
ta. Tal es el caso de quienes se autodenominan “rengos” y realizan
una apropiacidn positiva del insulto. Por ejemplo, César, quien tuvo
poliomielitis en su primera infancia y hoy se desplaza con bastones
canadienses, expresa:

[...] por ejemplo, rengo de mierda estd mal, rengo estd bien.
(Por qué estd bien lo de rengo? Porque si no me discriminds cémo
sabes que yo soy rengo, como sabes lo que yo puedo, cudles pueden
ser mis necesidades, ;coémo hacés para ayudar?
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En este sentido, es notable la manera de asumir como positi-
vo el llamado “rengo” en tanto permite que los otros lo distingan y
conozcan sus necesidades. Asi, este rengo quiere ser llamado como
tal para evidenciar sus necesidades en el desplazamiento y que sean
contempladas. Ser rengo no implica ocupar un lugar indeseable, si-
no tener ciertas necesidades que deben ser atendidas.

Asimismo, el uso de los insultos se transforma mediante la
ayuda del humor entre pares o compaieros de actividades. Las
personas con discapacidad pueden bromear y llamarse unos a
otros “rengo”, burlando la subjetivacion que deberia embargarlos
y riéndose del imaginario social que se construye sobre ellos. Asi,
Juan José, ya mencionado, cuenta que con sus compaifieros de re-
habilitacién hace bromas sobre armar un equipo de fitbol. Esta
manera de subvertir el insulto supone descreer, al menos por mo-
mentos, de la jerarquia social que distingue a anormales (rengos,
cojos y lisiados) de los normales (no rengos, no cojos, no lisia-
dos). La risa se constituye en una defensa frente a ese orden opre-
sivo y lo insoportable.

Cuando estas personas se reunen entre pares logran construir
formas-de-vida, de relacion, de afectacion, y de reconocimiento
donde la discapacidad ya no sea un estigma y permita encontrar
nuevos sentidos a la vida. Asi, se evidencia un hecho de resignifi-
cacion del agravio y de los procesos de subjetivacion estigmatizan-
tes. En este sentido, Delia afirma “normal no es nadie”, estrate-
gia discursiva que le facilita rebelarse al destino social de ser lo no
deseable.

Otro ejemplo de subversion del lenguaje en nuevos contextos
lo brinda la experiencia de Gaston en sus clases de clown, quien
es usuario de una silla de ruedas a causa de la amputacion de una
pierna. En estas clases, la unica persona con discapacidad es él y
cuando se dirige a sus compafieros con picardia les dice “ustedes
son unos anormales”. De esta forma, invierte mediante un recurso
irénico un presupuesto social segtin el cual la persona que difiere
del patron estandar es quien se encuentra en silla de ruedas, mien-
tras quienes caminan adhieren a la norma. La posibilidad de jugar
con los sentidos del lenguaje y poner a los otros en el lugar de la
“anormalidad”, de la cual Gaston es tributario, implica una subver-
sion del rol asignado socialmente. Si los otros pueden ser anormales
se devela la arbitrariedad de la etiqueta. Si bien estos juegos efime-
ros del lenguaje no tienen un alcance global y se cifien a la expe-
riencia de ciertas personas, tienen injerencia en su afirmaciéon como
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sujetos y dentro del grupo con el que interactiian. Asi, se esta frente
a una persona que ha experimentado la transgresion y cuenta con la
capacidad para cuestionar el orden de cosas que, de otro modo, lo
condenaria a un lugar de tragedia social y lastima.

A modo de cierre

De acuerdo con Butler, nominar supone constituir subjetivida-
des. En tal sentido, el sujeto existe en el mundo social en la medida
en que se lo nombra. Siguiendo esta linea, el trabajo expuesto se
propuso conocer las normas sociales a las que debe responder una
persona denominada discapacitada. Con este fin se analizaron las
maneras de nombrar la discapacidad en varones y mujeres que se
asumen como tales.

Los cuerpos con diferentes afecciones, que cifien sus capaci-
dades fisicas, son concebidos socialmente como discapacitados. De
alli que las personas con discapacidad se reconozcan en esa deno-
minacion, puesto que ésta es la manera en que adquieren inteligibi-
lidad social. En efecto, la discapacidad no radica en las condiciones
materiales del cuerpo sino en la entidad social que se le da a esos
cuerpos. Dicha materialidad se construye como discapacidad a tra-
vés de las normas sociales que delimitan lo normal y lo anormal.
De modo que la cuestion de la discapacidad conduce a interrogarse:
(qué existencia social adquieren los entrevistados a través de la de-
nominacion “discapacidad”?

Sus testimonios han permitido observar que la enfermedad, la
incapacidad y la anormalidad construyen tres vértices de la identi-
dad de las personas con discapacidad. Las implicancias sociales de
cada uno de estos conceptos anidan en su subjetividad y constitu-
yen su manera de percibirse y sus posibilidades de transgredir las
normas que los constituyen. En el cuestionamiento a la nocién de
normalidad y la resignificacién de los términos estigmatizantes se
encuentra la posibilidad de subvertir los aspectos peyorativos que
les son adjudicados.
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QUIEN ES EL BENEFICIARIO DEL })IAGN()STICO
PRENATAL: DEBATE BIOETICO.
Hacia el mejoramiento de las representaciones
sociales de la discapacidad

Graciela Moya

Resumen

Las investigaciones prenatales precoces tienen la capacidad
de realizar diagndsticos tempranos de anomalias en el feto, lo que
facilita, por un lado la posibilidad de implementar intervenciones
tempranas, tanto médicas como no médicas, en el cuidado de la ges-
tacion y futuros controles perinatales. Pero también, por otro lado,
permiten que los padres puedan, en ciertas circunstancias, optar por
el aborto selectivo del hijo en gestacion que requiera cuidados espe-
ciales. Surge, entonces, el dilema de responder hacia quién, cuando
y en qué circunstancias estos diagndsticos genéticos permitirdn ob-
tener mds beneficio que dafio.

Palabras clave: diagnéstico prenatal — discapacidad — asesoramien-
to genético — beneficiario del diagndstico prenatal

Abstract

Early prenatal diagnosis has the ability to detect abnormalities in
the fetus at the beginning of the pregnancy. This diagnosis allows the
possibility to provide the opportunity to offer early interventions in me-
dical and non medical assistance to the fetus and the family, improving
pregnancy and perinatal health care, but in certain circumstances it also
can be seen as a chance to maximize reproductive options as the electi-
ve abortion of a child that will have special needs. The dilemma arises
to answer the question of whom, when, and under what circumstances,
prenatal diagnosis will provide more benefit than harm.



218 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

Keywords: prenatal diagnosis — disability — genetic counseling —
prenatal diagnosis beneficiary

Introduccion

El acceso a nuevas tecnologias en genética médica ha permi-
tido adquirir, en forma progresiva, conocimientos acerca del creci-
miento y desarrollo del feto dentro del ttero materno que han faci-
litado la deteccion precoz de factores de riesgo para la salud fetal
y el diagnéstico temprano de muchos de los defectos congénitos.
El amplio uso de estas tecnologias y, en general, la intervencién en
etapas iniciales de la vida humana, generan en la familia (princi-
palmente en la madre) una premura por conocer el estado de salud
del hijo por nacer. Esta presion ocasiona incertezas acerca de cOmo
influyen los antecedentes familiares y personales en la salud del ni-
flo en gestacion. Estas preocupaciones muchas veces se plantean en
el mismo momento en que el feto comienza a ser reconocido como
hijo propio, como ser existente. En estas circunstancias los padres
se enfrentan, a veces por primera vez, con la idea de que “algo pue-
de no estar bien” con su hijo por nacer, generando una sensacion
de angustia y vulnerabilidad sobre su futuro rol como padres. Esto
ocasiona en muchas familias un apremio extra por obtener la mayor
informacion posible acerca del estado de la salud del nifio en gesta-
cién y buscan la manera de disminuir esta incerteza ampliando los
cuidados de salud, entre ellos los procedimientos del diagndstico
prenatal. En este aspecto, se incluye también otro punto de discu-
sion que, dadas las caracteristicas del trabajo, no se examinara pro-
fundamente y que involucra el significado para los futuros padres
de un hijo portador de una patologia que pueda ser fundante de dis-
capacidad, la implicancia que puede representar en la forma en que
vivirdn su paternidad y definirdn la familia.

Diagnéstico prenatal

La Organizacién Mundial de la Salud define el diagndstico
prenatal como la deteccion de cualquier defecto congénito del feto
(Wertz et al, 2010). Comprende todas aquellas acciones realizadas
durante la gestacion que permitan diagnosticar una patologia fetal
y brindar a los padres una informacion mas adecuada acerca de la
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salud de su hijo. Como cualquier otro estudio en genética médica
sus objetivos seran:

1. limitar el dafio y sufrimiento de las personas con desordenes ge-
néticos, y

2. mantener el respeto por la integridad y dignidad de la persona
humana.

Teniendo en cuenta las caracteristicas propias de estas practicas
diagndsticas que involucran la obtencion de informacién genética,
es fundamental que previamente a efectuarlas la familia concurra
a una o més consultas de asesoramiento genético. Harper define al
asesoramiento genético como: “el proceso por el cual los pacientes
y/o sus familiares en riesgo de sufrir algiin padecimiento son infor-
mados de las consecuencias del mismo, de la probabilidad de desa-
rrollarlo y transmitirlo y las alternativas que hay para prevenirlo o
tratarlo” (Harper, 2004). La finalidad de estas consultas es brindar
una amplia informacién acerca:

1. del objetivo y caracteristicas del estudio,

2. de las implicancias de los resultados en los cuidados médicos,

3. de los posibles riesgos generados por los procedimientos de toma
de la muestra,

4. de la posibilidad de acceder a informacién no esperada (como
datos de filiacién no conocidos), y

5. especialmente en el caso de los estudios genéticos prenatales, del
sostén adecuado que se ofrece a la familia durante el tiempo que
transcurre entre la obtencion del resultado patolégico y el naci-
miento y tratamiento del nifio.

El asesoramiento genético es un proceso complejo pero impres-
cindible para que el paciente y su familia reciban la mas completa
informacion acerca de su diagndstico, se desarrolle una adecuada re-
lacién médico-paciente, en la que se surjan las condiciones necesarias
para la obtencién del consentimiento informado del paciente previo
a la realizacion de cualquier estudio genético. Este proceso implica
que los profesionales en genética no sélo debemos ofrecer toda la in-
formacién disponible acerca de la patologia en cuestion sino también
apoyar a la familia en su adaptacion a la patologia diagnosticada y
sus implicancias, y asistirla para reconocer y emplear sus recursos y
fortalezas personales (Bowles Biesecker y Hamby, 2000).



220 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

El asesoramiento genético en el drea de diagndstico prenatal
es particularmente problematico en muchos aspectos, tanto desde la
perspectiva médica, como desde la ética y psico-social, ya que no
solo intervienen intereses relacionados con la salud del nifio por na-
cer, sino también variadas creencias religiosas y posturas filoséficas
de los padres, de los médicos y de la sociedad frente al concepto
de salud y enfermedad, y variabilidad y discapacidad (Milunsky,
2004). Los padres ingresan en un nuevo campo, en el que por un
lado se benefician del uso de una tecnologia compleja y por otro
deben asumir la responsabilidad sobre la informacidn que obtienen.

El asesoramiento genético debe asistir a los padres en el re-
conocimiento de sus propias necesidades, valores e inquietudes en
el momento de la toma de decisiones sobre el uso de los estudios
prenatales, en forma no directiva. El enfoque no directivo se inter-
preta como aquel que intenta evitar el paternalismo, la persuasion
o la coercién en el momento de toma de decisiones, pero requiere
que la familia pueda comprender las caracteristicas del estudio para
una toma de decisiones informada. Este enfoque estd centrado en
el reconocimiento de los valores y creencias del paciente. Se gene-
ra en algunas ocasiones el conflicto entre el respeto por la libertad
reproductiva y el valor inherente de la vida, cuando los padres, en
ciertas circunstancias pueden optar por el aborto de un nifio en ges-
tacion, que presenta caracteristicas de salud no esperadas por los
padres. Existen sociedades que avalan la interrupcion de embarazos
por cualquier rasgo que pueda ser determinado prenatalmente, co-
mo por ejemplo el sexo o anomalias menores.

Surge, entonces, el conflicto ético mds importante, cuando se
cuestiona quién es el verdadero paciente en el momento de tomar la
decision de realizar un estudio prenatal y a quién beneficiara la infor-
macién obtenida del mismo, si al feto, a los padres o a la sociedad.

Se plantean tres opciones sobre el ejercicio del asesoramiento
genético: si el objetivo es el respeto por la vida y el acto médico en
funcién de la promocién del hombre y respeto por su dignidad, o
por las libertades individuales de elegir el tipo de hijo que se desea
tener, o la proteccion de las futuras generaciones, de lograr una so-
ciedad mds saludable y con mejor calidad de vida.

Aparece entonces el dilema de definir quién es y como debe
ser considerado el beneficiario del estudio:

1. sies el feto considerado como un sujeto con significado moral y
por tanto susceptible de derechos, o
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2. solamente los padres, que al poder ejercer su autonomia, pueden
ser considerados sujetos de derecho o agentes morales, o bien

3. si la implementacion del estudio prenatal es un valor indepen-
diente de los derechos del nifio y sus padres, y un derecho y obli-
gacion de la sociedad, apelando a una visién social e impersona-
lista (Heyd, 1995).

Por ello, vemos que determinar quién es la persona beneficia-
ria de la informacion obtenida en un estudio prenatal adquiere un
caricter controversial cuando se discute sobre quién es el verdadero
paciente y sujeto de derechos en diagndstico prenatal, si el nifio por
nacer, la madre o ambos padres, o bien la sociedad.

Para el desarrollo de esta investigacion se parte de las siguien-
tes premisas:

1. el diagndstico prenatal, como otras técnicas de diagndstico o
procedimientos terapéuticos, comprendidas dentro del avance
cientifico, debe subordinarse al hombre, a sus derechos inaliena-
bles y a su bienestar, para no perder sus caracteristicas propia-
mente humanas (Basso, 1997);

2. el médico debe tener presente la obligacion de proteger y promo-
ver los intereses relacionados con la salud de su paciente, en este
caso en particular: el nifio por nacer, y

3. todo acto médico es un acto moral y como tal debe entenderse
desde las fuentes de la moralidad, “aquellos elementos del acto
humano de donde emana la conveniencia o la no conveniencia
con las normas de la moralidad” (Basso, 1997). Para que un acto
sea considerado bueno, los tres recursos que lo fundamentan (ob-
jeto, fin y circunstancia) deben ser buenos.

Este es el punto principal de discusién ética de este trabajo y a
partir del cual se centrardn las distintas perspectivas desde las que
se hara el abordaje del tema.

El feto como sujeto con significado moral y por tanto
susceptible de derechos

Cuando se considera la vida humana como un valor irreducti-
ble y especifico, se le otorga significado moral desde el momento
mismo de la concepcién, dentro o fuera de ttero materno, siendo
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reconocido desde ese instante como una persona humana que co-
mienza su ciclo vital. Los criterios que sostienen la vision persona-
lista ontoldgica de la persona humana son el respeto, la defensa y la
promocion del hombre, su derecho primario y fundamental a la vida
y su dignidad como persona humana (Donum vitae). La perspectiva
personalista considera que el valor de la persona humana se funda-
menta en si misma y por si misma y no en razén de sus caracteristi-
cas; reconoce el valor de persona en todos los seres humanos, desde
la concepcion hasta su muerte natural, pueda o no expresar todas las
cualidades unicas de la persona humana (Sgreccia, 2009).

El significado moral se adquiere, entonces, con el inicio mismo
de la vida bioldgica, con la dimension corpérea, es decir en el mo-
mento de la fecundacion, y este significado moral obliga a respetar
su derecho fundamental a la vida y su dignidad humana. La natu-
raleza humana se entiende, por tanto, como una unidad sustancial
corporal y espiritual, cuyo componente esencial es la “corporeidad”,
porque comienza su existencia cuando comienza a existir su cuerpo.

Esto significa que el embridn tiene la misma naturaleza, es de-
cir, es el mismo tipo de entidad, desde la fertilizacién en adelante.
Sélo existe diferencia en el grado de maduracién, no en el tipo de
ser, en las distintas etapas de su desarrollo como embridn, feto, nifio
o adulto (George y Lee, 2009).

Esta concepcion se basa en la composicidon genética y epige-
nética' del ser, quien tiene todos los recursos internos para desarro-
llarse activamente hasta la préxima etapa de maduracion. Todos los
embriones de una misma especie se desarrollan en forma predeci-
ble y regular por un proceso interno de coordinacién y compleja se-
cuencia de desarrollo hacia la madurez (George y Lee, 2009).

En las etapas tempranas del desarrollo, el cuerpo humano no ha
podido expresar todas sus facultades, simplemente porque atin no ha
desarrollado o madurado los érganos que las soportan, pero esas po-
tencias estdn presentes por su naturaleza espiritual. Por ello, el nifio
por nacer en los primeros meses de gestacion debe ser considerado
una persona con sus potencias en desarrollo y no una persona en po-

' Se define con el término “epigenética” a los factores no genéticos que

intervienen en la determinacién de la ontogenia; concretamente los que regulan
la expresion de la informacion genética, entre los cuales se considera: la dieta,
el clima, los téxicos ambientales, la temperatura, etc. Estos factores modifican la
expresion de los genes pero no su estructura molecular por diversos mecanismos a
nivel de la expresién del ADN.
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tencia. Por lo tanto, cualquier acciéon médica que se decida efectuar
sobre el feto debe considerarse al igual que las que se realicen sobre
las personas ya nacidas, es decir, debe tener como finalidad su protec-
cion y curacion. Como en todo ser substancial, el principio de creci-
miento y desarrollo es propio, ya que reside en si mismo. Sin embar-
go, depende del ambiente externo para completar adecuadamente el
desarrollo fisico, emocional, social y cultural, que lo convertird en un
individuo adulto. Existe, en consecuencia, una unidad ontoldégica en
todo el proceso de desarrollo prenatal y posnatal de la persona huma-
na que le permite expresar su individualidad como tnica.

Sgreccia explica que es posible afirmar que el embrién humano
en el momento de la preimplantacion es: 1) un ser de la especie hu-
mana, 2) un ser individual, y 3) un ser que posee en si la finalidad
de desarrollarse en cuanto a persona humana y a la vez capacidad
intrinseca de realizar ese desarrollo. Concluye que si bien definir a
todo embrién humano como persona requiere una respuesta filoso-
fica, teniendo en cuenta los datos bioldgicos disponibles no existe
razon significativa que lleve a negar que el embrion en la fase de
preimplantacion sea persona (Sgreccia et al. 2008). Asimismo con-
sidera que para sostener esta vision es necesario interpretar a la per-
sona como ‘“‘sustancial, referida a la misma naturaleza humana en
cuanto tal, rica en potencialidades que se expresardn a lo largo de
todo el desarrollo embrionario y también después del nacimiento” .
Sostiene la teorfa de la animacion inmediata como la mds coherente
con la realidad biol6gica del embridn.

Otras posturas, en cambio, defienden el argumento de que el
estatuto moral del embrion, si bien se adquiere en la etapa prenatal,
surge con su desarrollo evolutivo: a) en algin momento decisivo de
su desarrollo, o b) en forma gradual (Ehrich et al., 2007).

a) Aquellos que defienden la postura de un “momento decisivo de
su desarrollo”, sostienen que la vida humana, si bien comienza
en el momento de la concepcion, adquiere el estatuto moral que
implique su proteccién mds tarde, y desde entonces se considera
persona. Se proponen distintos momentos evolutivos para ello:
1) en el momento de la singamia (18 horas después de la fecun-
dacion), 2) desde la anidacion (al quinto dia), 3) desde el desa-
rrollo de la linea primitiva (dia 14), 4) desde la finalizacién de
desarrollo embrionario (octava semana), 5) desde que su corte-
za cerebral se encuentra completamente formada (semana 20), o
bien, 6) desde su viabilidad extrauterina (semana 24).
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b) En cambio los defensores de una posicion gradualista argumen-
tan que el nifio por nacer adquiere en forma gradual y continua
su significado moral, a medida que se desarrolla hacia la viabi-
lidad e independencia, por lo cual un embrién tiene menos dere-
chos que un feto y el feto menos derechos que una mujer adul-
ta, pero mds que un embrién. Esto explicaria por qué existiria el
deber de proteger al embrién proporcionalmente a su grado de
desarrollo (Eijek, 2008; Sandel, 2007).

Como se ha descripto previamente estas visiones implican un
salto cualitativo en algiin momento del desarrollo embrionario o fe-
tal que no puede ser sustentado por una explicacion de su naturaleza
evolutiva bioldgica, sino que el estatuto moral es una particularidad
otorgada en forma arbitraria por criterios extrinsecos para disponer
de la vida del embrion o feto segun la intencion de quienes lo defi-
nen como tal.

Considerar al feto en gestacion como verdadero paciente en el
area de diagndstico prenatal implica un mayor compromiso hacia
aquella persona en etapa temprana de desarrollo, quien pudiera o
no presentar alguna patologia que implique al nacer la ocurrencia
de una discapacidad y permite a su vez enviar un mensaje de no
discriminacion, proteccion de la persona vulnerable y aceptacion de
la diferencia.

Los padres como sujetos de derecho o personas morales

En la vision liberal tradicional los derechos individuales son
considerados como el argumento moral mas trascendente para definir
a la persona humana. En el 4rea de la salud el principio de la autono-
mia, como el derecho individual de aceptar o rechazar un procedi-
miento médico, ha reemplazado la visién paternalista de la medici-
na, llevando al riesgo de una medicina consumista también llamada
“del deseo”, segiin fue denominada por el psic6logo aleman Matthias
Kettner: “el nuevo paciente ya no necesita de los saberes y procedi-
mientos médicos para convertir el sufrimiento de la enfermedad en
la infelicidad de la normalidad, sino que precisa de tales saberes y
procedimientos para aproximar y ajustar las condiciones del propio
cuerpo al estilo de vida que desea” (Kettner, 2006).

En el caso de diagnéstico prenatal son los padres quienes tie-
nen la posibilidad de utilizar tales herramientas diagndsticas que no
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se aplicardn directamente para obtener informacién sobre su condi-
cion de salud, sino sobre la salud del feto, quien es sujeto del diag-
nostico, con la finalidad de aproximar y ajustar las condiciones de
salud de su hijo al estilo de vida que ellos desean.

En esta vision, el feto no tiene posibilidad de ejercer su autono-
mia, sus derechos quedan en custodia de su madre o ambos padres,
si estdn presentes. En ese caso, se podria argiiir que el feto tiene
derechos pero que los mismos estarian solamente tutelados por sus
padres.

La vision liberal da prioridad a los derechos de los padres 1)
porque los considera como seres reales y no potenciales, 2) por-
que son seres individuales y definidos, y 3) porque sus decisiones
estan protegidas por el principio de privacidad, que da prioridad
al deseo individual sobre los valores abstractos o la competencia
social (Heyd, 1995).

Por ello, esta postura considera como paciente solamente a la
mujer gestante, y el médico se compromete a promover y proteger
sus intereses en salud, creando a éste obligaciones de beneficencia
principalmente hacia ella. Del mismo modo, el respeto por sus va-
lores y preferencias crean en el médico obligaciones basadas en el
respeto a la autonomia materna (Milunsky, 2004). Los derechos del
nifio por nacer se asumen so6lo en funcion de la autonomia de la ma-
dre (Chervenack y McCullogh, 2004).

En esta vision se originan también controversias en la forma
en que se ha de referirse al feto. Chevernak y McCullogh prefieren
el concepto de “feto como paciente” en lugar de “nifio por nacer”,
ya que resaltaria el concepto de beneficencia por sobre el de la obli-
gacion hacia la vida en etapa temprana, que surge como derecho
natural del feto, y prefieren referirse al feto como una vida en “es-
tado dependiente”. Argumentan que se puede ser paciente sin tener
derechos” (Lyerly et al.,2008).

Especulan que para que el feto pueda ser considerado paciente
debe cumplir con dos requisitos: 1) que sea presentado al médico
como tal, y 2) que existan intervenciones médicas, ya sean diag-
ndsticas o terapéuticas que tienen cierta factibilidad de generar un
balance positivo para el futuro del feto.

Es decir, un feto puede ser considerado paciente s6lo si se per-
mite su desarrollo hacia un nifio que adquiera en el futuro indepen-
dencia y estatuto moral. Entonces, categorizan al feto en dos condi-
ciones: 1) el feto viable como paciente, definiendo viabilidad desde
el punto biolégico y tecnoldgico, es decir serd viable mas temprana-
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mente siempre que se encuentre con la tecnologia adecuada, y 2) el
feto pre-viable como paciente, en este caso su viabilidad no depen-
dera de la tecnologia, sino de la autonomia de la madre de conferir
al feto el estatuto moral de ser un paciente y permitir continuar su
gestacion. Es decir el feto pre-viable no tiene posibilidad de recla-
mar su estado de paciente independientemente de la autonomia de
la madre.

En este sentido, los derechos no se confieren propiamente al
feto, sino que se reclaman a favor del nifio futuro, la persona nacida
en la que puede convertirse el feto (Hepburn, 1996).

Otros autores también prefieren no utilizar el concepto de “ni-
flo por nacer”, aunque tampoco opinan que sea conveniente el con-
cepto de “feto como paciente”. Consideran que de esa manera se
puede identificar al feto como un ser separado de su madre, (Lyerly
y Mahowald, 2003) ensombreciendo, por un lado, la existente re-
lacién social, fisiologica y de mutuo bienestar, y por el otro el rol
de la mujer en la maternidad en si misma. Los autores reconocen
que si bien el médico obstetra habitualmente asume que esta a cargo
de dos pacientes que tienen igual valor moral y hacia los que tiene
iguales obligaciones médicas, existen situaciones en las que debe
conceder la primacia de sus obligaciones hacia la mujer gestante.
Por ello, concluyen que no es posible en dichas circunstancias con-
siderar al feto como paciente ni como nifio por nacer.

La sociedad como sujeto de derecho y responsabilidad moral

Desde la perspectiva impersonalista del utilitarismo de regla,
o de la eugenesia, se interpreta como valor moral fundamental la
obligacion de la sociedad hacia las futuras generaciones. No juzga
la moralidad de estas decisiones en términos de su efecto sobre la
persona en forma individual o especifica, tampoco valora la vida
humana en su naturaleza intrinseca, sino en la forma en que afecta
a la sociedad (Heyd, 1992). El principio que guia esta postura es la
suma total de los bienes o felicidad en el mundo y deben conside-
rarse por sobre los derechos individuales. La promocién de dicha
felicidad estd sometida a la condicién en que el medio para obtener
este ascenso de la sociedad es la creacion de personas cuya vida
se encuentra en un nivel minimo de valor (Heyd, 1992). Este valor
minimo puede ser definido en términos de un balance positivo entre
experiencias o satisfaccion positivas y negativas en una vida dada.
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Por ello, en el caso del diagndstico prenatal es la sociedad la de-
positaria de los beneficios, no el nifio por nacer, ni sus padres. En-
tonces la implementacion del estudio prenatal y las consecuencias a
adoptar, segin su resultado, dependeran de los objetivos definidos
por la sociedad.

Tal es el caso de China, donde rige desde 1995 la “Ley del cui-
dado de salud de la madre y el nifio” (Qiu, 1999). En esta ley se
refuerza el concepto de “yousheng”, que puede ser interpretado de
dos maneras: 1) el concepto del nacimiento de nifios sanos en rela-
cién con la maternidad, o bien 2) para definir programas eugenési-
cos. En esta ley hay dos articulos que pueden llevar a discusién (Su
y Macer, 2005): en el articulo 10 se hace referencia a que el médico
debe informar a las parejas con riesgo de tener hijos con un defec-
to congénito, considerado inapropiado desde el punto de vista de
médico, que pueden recurrir al uso de métodos anticonceptivos de
largo plazo o a la esterilizacion, y el articulo 18 dice que el médico
dard el consejo de terminar el embarazo en el caso de (1) el feto
sufra de una enfermedad genética seria (2) el feto tenga un defecto
serio, y (3) el embarazo ponga en riesgo la salud o vida de la madre.

La intencién del gobierno chino es que la poblacion esté adver-
tida de los riesgos de las enfermedades genéticas y pueda mejorar
las caracteristicas fisicas y mentales de su poblacion por procrea-
cion selectiva. Segun define Qiu Renzong (1999), estas decisiones
se basan en factores culturales, sociales y econdmicos:

— Desde lo cultural, el confucianista Xun Zi (300-237 a.C.) dijo:
“El nacimiento es el comienzo del ser humano, y la muerte es el
fin del ser humano. Un ser humano que tiene un buen comienzo
y un buen final completa el Tao [camino a un dominio espiritual
superior]” (Wertz et al., 2004). Por ello, ya que el comienzo del
ser humano es el nacimiento, consideran al aborto como moral y
socialmente aceptable, por lo tanto, para esta vision, el feto no es
un ser humano. Por otro lado, entienden a las anomalias congéni-
tas como un signo de pecado cometido por los padres u otros an-
cestros del nifio. Un nifio con anomalias congénitas es interpreta-
do como un “monstruo” y encuentra poco apoyo de la familia y
de la sociedad.

— En el aspecto social, desde 1978 se impuso la politica de “un so-
lo hijo” por cuestiones demograficas, lo que implica que prefe-
rentemente el nifio debe ser sano. Con esta politica social, que se
extendera hasta el afio 2015, se ha evitado el nacimiento de 250
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millones de personas desde el afio 1978 hasta el afio 1999 (Kane
y Choi, 1999).

— Desde lo econdmico, la misma Asociacion China del Discapacitado
presentd en 1989 un documento (Qiu, 2004) en el que urge al go-
bierno para que legisle sobre la prevencion del nacimiento de nifos
con defectos congénitos, por el sufrimiento que representa para la
familia y la carga para la sociedad. En China son los padres quienes
asumen el costo econémico del tratamiento de sus hijos con enfer-
medades genéticas. Se entiende claramente por estas posiciones que
el bien colectivo es considerado no sélo por sobre los bienes indivi-
duales, sino incluso sobre la dignidad de la persona humana.

Conclusion

Como vemos en las posturas descriptas hasta aqui es éticamen-
te conflictivo definir quién es el paciente hacia quien se orientara
la atencién médica en genética prenatal. Es esta definicion la que
determinard cudl es el verdadero objetivo del diagndstico prenatal y
la que permitird definir la moralidad de su uso.

Como expusimos al comienzo del articulo, el estudio prenatal
como cualquier otro estudio en genética médica deberd tener como
objetivos: limitar el dafio y sufrimiento de las personas con desor-
denes genéticos y mantener el respeto por la integridad y dignidad
de la persona humana.

Estas premisas tienen un mayor nivel de exigencia en el campo
del estudio prenatal ya que la persona de quien se obtiene la infor-
macion de salud es un ser en desarrollo cuya vida fisica depende
principalmente de los cuidados maternos y sus derechos son tutela-
dos por la madre o ambos padres. Los padres que reciben un infor-
me adverso respecto de la salud del hijo se encuentran en un estado
de alta vulnerabilidad y angustia sobre su futuro rol como padres.
Marie-Odile Rethoré (2008) expresa cuén dificultoso es explicar es-
te tipo de resultado a los padres de un nifio que atin no ha sido visto
ni tocado y cuyo futuro se conoce a través de un estudio. Sin duda,
los padres deben hacer un esfuerzo para adecuarse a una nueva si-
tuacion, en la que sufrirdn la pérdida del hijo que esperaban y nece-
sitardn readaptar sus expectativas al nuevo hijo (Bowles Biesecker
y Hamby, 2000). No es el hijo en si quien se pierde, ni el valor que
el hijo representa sino los planes y expectativas que se habian gene-
rado en funcién de lo esperado para el nifio.
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Por ello es muy importante la concepcidn del profesional res-
pecto al significado de los conceptos salud y enfermedad y del valor
de la vida humana particularmente de aquellos que presenten una
condicién genética o no genética que genere discapacidad. Se ge-
nera el conflicto entre el valor inherente de la vida y el respeto por
la libertad reproductiva. Libertad que muchos autores sostienen que
debe ser el pilar sobre el que se asienta el asesoramiento genético
en diagndstico prenatal. Por este principio los padres gozarian de
la libertad de elegir el tipo de hijo que desean tener, pudiendo ser
seleccionados por su sexo, por caracteristicas relacionadas con la
salud, como afecciones fisicas, mentales, intelectuales, capacidad
reproductiva o patologia incompatible con la vida extrauterina.

El profesional en genética tiene responsabilidad moral, no s6lo
al ofrecer el diagndstico prenatal sino también la manera en que in-
terpreta al ser en gestacion y la forma en que se entrega la informa-
cion referida a la salud fetal, la manera en que ésta influenciard la
vida del nifio y la vida familiar. Ello implica que el especialista en
genética, ademads de brindar toda la informacién médica pertinente
en cada caso, debe ofrecer a los padres un espacio de contencion y
reflexion en el que se pueda comprender al feto en gestacion como
un hijo en etapa temprana de su desarrollo con una cierta condicién
genética o no genética que puede ser causante de discapacidad, que
muchos aspectos de la vida de los hijos no pueden ser controlados,
pero si aceptados y valorados, y brindar opciones de contacto con
otras personas que ya hayan atravesado este camino.

Requiere un gran compromiso por parte del profesional en gené-
tica y de la pareja (Bowles Biesecker y Hamby, 2000). El profesional
debe conocer sus propios valores con respecto a la discapacidad y la
diferencia, y tener como principal objetivo preparar a la pareja que
consulta en el caso de que se diagnostique una enfermedad. Es ne-
cesario que el profesional se informe mas adecuadamente acerca de
las experiencias de vida de personas con enfermedades que causen
discapacidad y no solamente sobre los aspectos médicos de la misma.
Frecuentemente las familias que tienen hijos u otros parientes con
discapacidad o que los han perdido refieren haber encontrado una for-
taleza que no sabian que podian tener, que el significado de la vida y
la familia queda para siempre modificado y casi siempre es definido
como mejor (Ferguson et al., 2000). Las familias se adaptan, crecen y
abren sus corazones a nuevos significados para vidas mds exitosas o
gratificantes, aprenden tolerancia, aceptacion y alegria en un contexto
de logros diferentes. Los profesionales se enriquecen con estas expe-
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riencias de celebracion de la variabilidad de la vida, ya que se amplia
el significado de la propia vida como tal.

Es una tarea que involucra no sélo a la familia en forma indivi-
dual o a los profesionales que trabajan en el drea; es una tarea de la
sociedad que debe adoptar la decisién de entender quién es persona,
sea considerada con o sin discapacidad, y definir qué valor tiene la vi-
da humana, aceptar su diferencia y a protegerla en su vulnerabilidad.
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REFLEXIONES SOBRE LA PROBLEMATICA
DE ACCESIBILIDAD DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD A LOS SERVICIOS DE SALUD

Sandra Nieto Ramirez

Resumen

La vanguardia de Derechos Humanos enfatiza la equidad y la
igualdad de oportunidades para todos los hombres, funddndose en
la diversidad. Normativas internacionales de distintos dmbitos se re-
fieren a la importancia del derecho a la salud y destacan la equidad
e igualdad de participacidn para todos los seres humanos. En el afio
2002 la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) incluye co-
mo una de las responsabilidades de la Salud Puablica de los paises
de América la equidad en el acceso efectivo de todos los ciudadanos
a los servicios de salud necesarios. De aqui surge la importancia de
realizar acciones destinadas a resolver el acceso “para todos” y, par-
ticularmente, para aquellos grupos con dificultades, entre los que se
encuentra el de las personas con discapacidad. Este grupo se carac-
teriza por su heterogeneidad, la cual es necesario conocer y analizar
en profundidad si se quieren realizar acciones dirigidas a resolver
el problema de la accesibilidad a los servicios de salud. La disca-
pacidad se enmarca en los aspectos negativos del funcionamiento
humano, que resulta de la interaccion entre las personas con defi-
ciencias y las barreras del entorno que dificultan su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demads. Dicho entorno incluye los aspectos fisico, social, cultural,
personal, espiritual, temporal y virtual. Por esto, el anélisis de la ac-
cesibilidad a los servicios de salud tiene que incluir las dimensiones
arquitectonica y geografica y, ademas, las administrativa, simbdlica
y cultural. En la Argentina, los marcos normativos contemplan cada
dimension, sin embargo, es posible que para la implementacién de
las politicas sea imperceptible el discurso de los propios actores, lo
que dificulta el mejor acercamiento a las experiencias y problemati-
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cas cotidianas y su resolucién mds efectiva en el acceso a los servi-
cios de salud para las personas con discapacidad.

Palabras clave: Salud publica — accesibilidad — discapacidad — en-
torno — contextualizacion

Abstract

The forefront of human rights emphasizes equity and equal
opportunities for all humans, on the basis of diversity. Interna-
tional standards in different areas refer to the importance of the
right health and emphasize the equity and equality of participation
for all human being. In 2002 the Pan American Health Organiza-
tion (PAHO) includes as one of the responsibilities of the public
health of the American countries the equality in the effective ac-
cess to the necessary health services for all citizens. Here comes
the importance of carrying out actions to resolve the access for all
the people, and especially, for those groups with difficulties, which
include people with disabilities. The group of people with disabili-
ties is characterized by heterogeneity, which is necessary to know
and analyze in depth if someone want to perform actions aimed at
resolving problems of accessibility to health services. Disability is
falls in the negative aspects of human functioning, results from the
interaction between the people with deficiencies and barriers to the
environment that prevent their full and effective participation in so-
ciety on an equal conditions with others. The environment inclu-
des aspects of physical, social, cultural, personal, spiritual, temporal
and virtual. Attending the analysis of accessibility to health services
must include architectural and geographical dimensions and also the
administrative, cultural and symbolic.

The law standards includes each dimension, however, it is pos-
sible that for the generation of policies is imperceptible discourse of
the actors themselves, which makes the best approach to experien-
ces and day-to-day issues and more effective resolution of them in
the access of the health services for persons with disabilities.
Keywords: Public health — accessibility — disability — environment
— contextualization.
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Introduccion

En el siglo XXI, con el avance del proceso de globalizacion
los aspectos econdmicos, ambientales, culturales y sociales, fue-
ron influidos y se modificaron adquiriendo una dimensién de de-
mocratizacion, concientizacion, participacion e integracion. En este
contexto comienza a tener ilegitimidad la democracia fundada en
la homogeneidad, para reivindicar un nuevo principio: la sociedad
diversa (Busso, 2001).

Acorde a estos avances, la vanguardia de Derechos Humanos
enfatiza la equidad y la igualdad de oportunidades para todos los
hombres, que deben ser garantizadas por las sociedades y los go-
biernos. En los aspectos politicos formales se asiste a un movimien-
to de democratizacion de las sociedades, y el sector de la gestion
publica no sélo supone la prestacion directa de servicios sino, antes
que nada, garantizar la resolucion de los problemas de salud de la
poblacién, con medios propios, o a través de mecanismos que ase-
guren el ejercicio solidario del derecho a la misma.

Son diversas las normativas internacionales que se refieren a la
importancia del derecho a la salud y destacan el derecho a la equi-
dad y la participacion:

[...] la salud [...] uno de los derechos fundamentales de todo
ser humano sin distincién de raza, religion, ideologia politica o con-
dicién econdémica o social (Constitucion de la OMS, 1946).

Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le
asegure, asi como a su familia, la salud y el bienestar [...] la asisten-
cia médica y los servicios sociales necesarios (Declaracion Universal
de los Derechos Humanos, 1948).

[...] los Estados deben asegurar la efectividad de este derecho
[...] prevencién y tratamiento de enfermedades y suministro de asis-
tencia y servicios médicos (Pacto Internacional de Derechos Econé-
micos, Sociales y Culturales, 1976).

De estas fuentes surge la importancia de garantizar accesibilidad
a los servicios de salud para todos, y especialmente la atencion de las
necesidades particulares de los grupos sociales con dificultades, entre
los cuales se encuentra el de las personas con discapacidad.

Las Funciones Esenciales de Salud Publica (FESP-OPS, 2002),
propuestas en el documento “La Salud Publica en las Américas”,
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describen el espectro de competencias y acciones necesarios para
alcanzar el objetivo central de la salud publica: mejorar la salud de
las poblaciones. Entre estas, la FESP 7 incluye: la promocion para
la equidad en el acceso efectivo de todos los ciudadanos a los ser-
vicios de salud necesarios, mediante la evaluacion del acceso a los
mismos y el desarrollo de acciones dirigidas a superar los obstacu-
los de acceso, a través de un enfoque multisectorial, multitécnico
y multicultural, para resolver las injusticias y desigualdades en la
utilizacion de los servicios.

Desde tal encuadre, este trabajo pretende analizar algunos as-
pectos de la problematica de la accesibilidad de las personas con
discapacidad a los servicios de salud y reflexionar acerca de la co-
rrelacion de dichos aspectos con los marcos normativos que rigen
en la Argentina en respuesta a dicha problemaética.

Acerca del concepto “persona con discapacidad”

El colectivo de las personas con discapacidad es muy hetero-
géneo, caracterizado por el tipo de deficiencia (sensorial, motora,
cognitiva, psicoldgica etc.), momento de adquisicion, ciclo vital y
sexo de la persona, grupo familiar o de sostén, culturas de perte-
nencia, entre otros. Por eso, si se pretenden realizar politicas, ejer-
cer intervenciones y desarrollar apoyos para facilitar su acceso a los
servicios de salud es necesario identificar estas caracteristicas para
darle la respuesta més efectiva.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Dis-
capacidad y de la Salud (CIF, 2001) enmarca la discapacidad en los
aspectos negativos del funcionamiento humano como consecuen-
cia de la interaccion dindmica de una persona con una deficiencia
(causada por una enfermedad, trastorno, lesion, etc.) y los factores
contextuales.

Posteriormente a esta clasificacion fue adoptada, por la Asam-
blea General de la Organizacién de las Naciones Unidas, el 13 de
diciembre de 2006, la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CIDPCD) con objeto de provo-
car un cambio social, que asegure a todas las personas con discapa-
cidad su plena inclusién en la sociedad, eliminando para ello todas
las barreras que impiden su participacién activa en la misma. La
Convencién define discapacidad como “un concepto que evolucio-
na y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias
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y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su partici-
pacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas”. La entiende como un fendmeno complejo, integra-
do por causas individuales que reflejan la diversidad funcional de
la persona y causas o factores sociales que operan como barreras
(situacidn/es que dificulta/n o imposibilita/n la realizaciéon de una
actividad o participacién en la sociedad).

Estas dos conceptualizaciones apuntan a que la discapacidad es
consecuencia de una interaccion de factores que podemos esquema-
tizar de la siguiente forma:

Factores
Persona con
. . . contextuales
deficiencia

(Pc Def.)

Barreras

Personas con Discapacidad (PCD)

En este punto creo necesario analizar de donde surge esta inte-
raccion, por qué se produce y qué aspecto da inicio y desarrollo a la
misma.

Segtin Pantano (2007):

Decir personas con discapacidad primeramente supone que ha-
blamos de personas como todos y todas [...] Independientemente
del tipo de discapacidad o del momento y del tiempo de adquisicién,
mas alla del grado de severidad, aludimos a personas como tales, su-
jetos de derechos y obligaciones acordes a su edad [...] orienta a la
interpretacion de las posibilidades del sujeto para hacer y decidir su
presente y su futuro, su vocacion e intereses [...] es decir: al miem-
bro potencialmente activo de la comunidad.

Es justamente en ese “hacer”, en esa potencialidad de ser “acti-
vo”, de “participar”, esa necesidad de “desempenarse” para cumplir
con algtn interés o necesidad o responsabilidad donde se produce la
interaccion de cualquier persona con el contexto o entorno:
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Persona

PcDef. X“haccr”f Dcscmp{:ﬁo

Deficiencia

Entorno

e _/

e

PCD

Basandonos en la CIF podemos decir que los factores contex-
tuales pueden actuar como facilitadores o como barreras de ese “ha-
cer”, al que denomina funcionamiento de la persona. Los aspectos
de este entorno o contexto son multiples y diversos y se interrela-
cionan e influyen permanentemente. Consideraré las variables del
entorno descriptas en el Marco de Trabajo para la prictica de Te-
rapia Ocupacional (2005), que define “entorno” como “la variedad
de condiciones circundantes que se interrelacionan e influyen en el
desempefio de la/s personas”. Dichas variables son:

— El entorno fisico: aspectos no humanos del entorno que se en-
marca en los objetos, entorno natural, entorno urbano, terreno
geografico, herramientas y dispositivos.

— El entorno social: disponibilidad y expectativas de los individuos
significativos como esposo, amigos o cuidador; incluye grandes
grupos sociales que son influyentes en el establecimiento de nor-
mas, expectativas de roles y rutinas sociales; incluye las relacio-
nes con individuos, grupos, organizaciones y la relacién con los
sistemas econdmico, politico e institucional.

— El entorno cultural: costumbres, creencias, patrones de actividad,
comportamientos estdndares y expectativas dentro del &mbito so-
cial al que pertenece la persona; constituyen la etnia, la familia,
las actitudes, las creencias, los valores.

— El entorno personal: incluye edad, género, estatus socioecondmi-
co, estatus educacional.

— El entorno espiritual: esencia de la persona, propdsitos, sentido,
fundamento; lo que inspira y motiva.
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— El entorno temporal: localizacién en el tiempo que incluye eta-
pas de la vida, momentos del dia, momento del afio, duracion del
desempefio.

— El entorno virtual: aquel en el que existe comunicacidén sin pre-
sencia fisica; incluye internet, chats, teléfono, comunicacion por
radio.

En el presente analisis incluiremos los entornos personal y es-
piritual dentro del concepto de persona.

Entorno fisico
(facilitadores-barreras)

Entorno temporal
(facilitadores-barreras)

Entorno social

Persona (facilitadores-barreras)

Entorno cultural
(facilitadores-barreras) Entorno virtual
(facilitadores-barreras)

N .
ey

Persona con discapacidad

En mi experiencia como terapista ocupacional he observado que
muchas personas con deficiencias, frente a reiteradas restricciones en
el funcionamiento debidas a barreras del entorno deciden abandonar
“los intentos” y las intenciones para participar en ese “hacer”. Por
eso, considero que hay que conocer cada aspecto del entorno indi-
vidualmente y en interaccion con los otros, para analizar la proble-
madtica de acceso de las personas con discapacidad a los servicios de
salud, ya que cada uno opera interrelacionadamente con los otros.

Con relacion a los reiterados intentos por participar y frente a
las barreras del entorno, Ferrante (2008) afirma que en la Argentina
“la posesion de una discapacidad produce una desposesion en tér-
minos generales y que se cristaliza, en la ocupacion de bajos escalo-
nes del espacio social, y se traduce en limitaciones en las posibilida-
des de manipulacion del espacio fisico y del cuerpo propio™.



240 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

Acerca de la accesibilidad a los servicios de salud

En la revision bibliografica acerca de accesibilidad de las perso-
nas con discapacidad en la utilizacion de los servicios de salud se ha
encontrado que la variable mds analizada es la de las barreras arqui-
tectonicas, es decir, “todos aquellos impedimentos, trabas u obsticulos
fisicos o sensoriales que limitan o impiden sustancialmente la libertad
de movimiento de las personas”. Freitag Pagliuca et al. (2007) y Ver-
naza Pinzon et al. (2005) analizaron el acceso a hospitales en Brasil
y Colombia respectivamente; realizaron relevamientos descriptivos
observacionales basados en estudios cuantitativos, y coinciden en que
existen barreras arquitectonicas que acarrean un problema de accesi-
bilidad a instituciones de salud, restringiendo la participacién social de
las personas con discapacidad (PCD). Estos trabajos son importantes a
la hora de determinar adaptaciones fisicas del ambiente que faciliten el
acceso; sin embargo, para resolverlas no es suficiente sélo con realizar
modificaciones en el entorno fisico de las instituciones.

Stolkiner et al. (2006) ha analizado la accesibilidad a los servi-
cios publicos de salud, realizando un estudio interdisciplinario explo-
ratorio con una estrategia de investigacion social participativa, entre-
vistando a residentes en un drea programdtica correspondiente a un
hospital polivalente dentro la Ciudad de Buenos Aires. En su estudio
ha seleccionado cuatro dimensiones de la accesibilidad:

1) Geogrdfica: el orden territorial de los recursos sanitarios que de-
fine la distancia que tienen que recorrer los usuarios y el tiempo
que tardan en trasladarse a dicho recurso. Rivas y Puime (1994)
han realizado un estudio descriptivo basado en barreras geograficas
utilizando el disefio de curvas isométricas entre el punto de origen
(centro de residencia) y el punto de destino (Centro de Atencion
Primaria) en el municipio de Fuenlabrada, calculando las distancia
medias y méximas entre ambas.

Es importante tener en cuenta esta variable cuando se trata del
grupo de PCD ya que en muchas ocasiones presentan dificultades
de traslado por limitaciones para caminar, por lo cual requieren
ayudas técnicas especificas, como por ejemplo, silla de ruedas o un
transporte adaptado para recorrer ciertas distancias.

En estos casos se amplia el andlisis de la problematica de acceso
sumando a la arquitectura de las instituciones las caracteristicas del
transporte, incluso contando el usado en el recorrido desde su casa.
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2) Administrativa: organizacién de turnos, horarios y recorridos.

O’Hara (2008) identifica, partiendo de una muestra de PCD in-
telectual, los siguientes aspectos que se ponen en juego a la hora de
acceder a los servicios de salud:

1- Pérdida de contacto con los servicios de atencién primaria de
la salud. 2- Necesidad de informacién accesible. 3- Respaldo de la
practica cuando van al hospital. 4- Ansiedades acerca de la perspec-
tiva estar en el hospital. 5- El efecto de los largos tiempos de espe-
ra. 6- Comunicacién entre servicios médicos y sociales. 7- Servicios
para personas con necesidades de apoyo elevadas. 8- Sumar a la fa-
milia y/o cuidadores cuando pensamos acerca de las necesidades de
personas con dificultades intelectuales.

3) Economica: uso de un servicio segin la capacidad adquisiti-
va de la poblacion frente a tarifas y precios de la prestacion y los
medicamentos.

Quizas esta variable no es exclusiva para el grupo social de
personas con discapacidad y debe ser analizada para la sociedad en
general, sin embargo hay que reconocer que se han desarrollado nu-
merosos trabajos que relacionan discapacidad y pobreza. El Banco
Mundial (2004) afirma que en América Latina y el Caribe el 82% de
las personas con discapacidad vive por debajo de la linea de pobreza;
ademas afirma que las personas con discapacidad muchas veces se
ven excluidas de la vida socioecondémica, por lo que suelen quedar
al margen de las medidas destinadas a combatir la pobreza. Esta ex-
clusion no sélo las afecta a ellas, sino también a sus familias y comu-
nidades formando un circulo vicioso por el cual la pobreza lleva a la
discapacidad, que “atrapa” luego a las personas en la pobreza.

4) Simbolica o cultural: habitos y practicas de los individuos para
cuidar su salud y las limitaciones que €stos imponen en el acceso a
los servicios.

Esta dimension, si bien pareciera no ser tan “tangible” como
las cuatro descriptas anteriormente, quizds requiere un mayor desa-
fio para operativizarla (es decir, para vincularla con variables que
faciliten la observacion y medicion en el plano empirico).

Los habitos y précticas se refieren a comportamientos regula-
res y habilidades, experiencias y actitudes adquiridas con la reali-
zacion continuada de una actividad; no estdn conformadas por inte-
reses o decisiones de la persona separada del entorno/contexto sino
que son el resultado de las diversas experiencias y percepciones del
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propio funcionamiento humano en sucesivas participaciones en el
“hacer”. Este “hacer” tiene un punto de partida en la intencién y
necesidad de la persona pero ademds es atravesado por un entorno
cultural y social que influye en el desarrollo de valores, creencias y
dispone expectativas en el cumplimiento de ciertos roles, responsa-
bilidades y précticas a ser realizadas por esa persona.

Asi es que cuando hablamos de hébitos o practicas individuales
que realizan las personas con discapacidad en relacién con el acceso
y la utilizacion de los servicios de salud no debemos dejar de anali-
zar su origen.

El concepto de estigmatizacién se corresponde con esta barrera
simbodlica o cultural. Acufia y Bolis (2005) analizan tres escenarios para
la caracterizacion del estigma como variable de exclusion: 1) el indivi-
dual, al estudiar el tema desde la autoexclusion o el rechazo, el temor y
la vergiienza asociado al estereotipo, 2) el institucional, comprende la
respuesta del sistema de salud con referencia al personal de salud. Las
condiciones asociadas al estigma, por su parte (estereotipo, discrimina-
cién y temor, entre otras), tienen consecuencias para el acceso a los ser-
vicios de salud generales, debido a la percepcion negativa que el equi-
po de salud pueda tener de este tipo de pacientes y 3) el comunitario: la
estigmatizacion en este caso revela actitudes de la propia comunidad de
usuarios de servicios de salud y tiene que ver con la desvalorizacion de
la PCD en términos de su contribucién a los bienes sociales, como por
ejemplo, a la generacion del ingreso. Es decir, genera en la mente del
colectivo la idea de que los aportes de la persona con discapacidad al
crecimiento econdmico y social resultan reducidos o nulos. La valora-
cién negativa de las personas afectadas por problemas de discapacidad
en cuanto a su aporte a la comunidad en términos productivos o de re-
produccidn social las sitda en el ultimo lugar de la escala de prioridades
a la hora de atender sus necesidades de salud.

Acerca del marco normativo como base para el desarrollo
de acciones en respuesta a la problematica

En la normativa internacional la salud y la garantia de acceso
a la misma se encuentran declarados como un derecho. La Declara-
cién Universal para los Derechos Humanos (1948) sostiene: “Toda
persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure,
asi como a su familia, la salud y el bienestar...la asistencia médica
y los servicios sociales necesarios”.
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Y el articulo 21 se refiere al acceso en condiciones de igual-
dad. Por su parte, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales (1976) afirma: “los Estados deben asegurar la
efectividad de este derecho...prevencion y tratamiento de enferme-
dades y suministro de asistencia y servicios médicos”.

Pensando en los nifios, la Convencidn sobre los Derechos del
Nifio declarada en 1989 por las Naciones Unidas, expresa en su ar-
ticulo 17:

Los estados parte reconocen el derecho del nifio al disfrute al
maximo nivel posible de salud y a servicios para el tratamiento de
las enfermedades y la rehabilitacion de la salud [...] y se esforzardn
por asegurar que ningun nifio sea privado de ese disfrute.

En el afio 1981 ya se hablaba internacionalmente de la necesi-
dad de

Estimular los proyectos de estudio e investigacién destinados
a facilitar la participacion practica de los impedidos en la vida co-
tidiana, por ejemplo mejorando su acceso a los edificios piblicos y
a los sistemas de transporte (Resolucién de la Asamblea General de
Naciones Unidas).

Aqui ya se declara la necesidad de garantizar el acceso con po-
liticas orientadas a resolver las barreras arquitectonicas, es decir, del
entorno fisico.

Luego, la exposicion del Programa de Accién Mundial para las
Personas con Discapacidad (1982) declara la necesidad de “propor-
cionar servicios para las personas con deficiencias dentro de las es-
tructuras sociales, sanitarias, educativas”; hace especial hincapié en
la accesibilidad a los servicios de salud, entre otros.

Es muy interesante el enunciado de la Declaracion de Carta-
gena de Indias sobre politicas integrales para las personas con dis-
capacidad en el Area Iberoamericana (1992) ya que contempla la
diversificacion para garantizar la participacion de las personas con
discapacidad. Afirma entonces que “se hace indispensable efectuar
una accion decidida a disponer de una cobertura amplia y diversi-
ficada de servicios y de los canales adecuados para garantizar su
efectividad, abriendo posibilidades de participacion”.

Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades pa-
ra las persona con discapacidad (Asamblea General de las Naciones
Unidas, 1993) son muy claras acerca de la necesidad de la debida
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capacitacion del personal médico y paramédico para prestar asisten-
cia a las personas con discapacidad y que tengan acceso a tecnolo-
gias y métodos de tratamiento pertinentes. Ademas ya utiliza el con-
cepto de “apoyo” que deben recibir las personas con discapacidad
en el marco de estructuras comunes de educacion, salud, empleo y
servicios sociales.

En noviembre de 2002 se concreta la Convencion Interameri-
cana para la eliminacién de todas las formas de discriminacién con-
tra las personas con discapacidad. Los estados parte se comprome-
ten a tomar medidas para que los edificios, vehiculos e instalaciones
que se construyan o fabriquen en sus territorios respectivos faciliten
el transporte, la comunicacion y el acceso para las personas con dis-
capacidad y para eliminar los obstdculos arquitectonicos, de trans-
porte y comunicaciones que existan, con la finalidad de facilitar el
acceso y uso para las personas con discapacidad. Incluye ademds el
compromiso de sensibilizar a la poblacion, a través de campafias de
educacion encaminadas a eliminar prejuicios, estereotipos y otras
actitudes que atenten contra el derecho de las personas a ser iguales,
propiciando de esta forma el respeto y la convivencia con las perso-
nas con discapacidad.

Por otra parte, a la problemdtica de las barreras arquitecténicas
y urbanisticas se suman aqui las necesidades de resolucion de barre-
ras del entorno virtual y social.

En el afo 2006 se declara la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, que incluye los
conceptos de “disefio universal” y “ajustes razonables”, refiriéndose
al disefio de productos, entornos, programas y servicios que puedan
utilizar todas las personas, incluyendo ayudas técnicas para grupos
particulares de personas con discapacidad y las modificaciones y
adaptaciones necesarias y adecuadas que garanticen a las personas
con discapacidad el goce o ejercicio en igualdad de condiciones con
los demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamenta-
les, respectivamente.

Cuando desarrolla el aspecto de accesibilidad (art. 9) la Con-
vencién se enfoca en el entorno fisico, transporte, informacion y
comunicaciones y otro aspecto mds al que denomina toma de con-
ciencia (art. 8), enfocandose en el entorno social, proponiendo cam-
pafias de sensibilizacion para luchar contra los estereotipos, prejui-
cios y précticas nocivas.

En su articulo 25, especifico de salud, propugna que los esta-
dos adopten medidas para asegurar el acceso de las personas con
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discapacidad a estos servicios e incluye la variable de barreras eco-
nomicas cuando habla de “programas y atencién gratuitos o a pre-
cios asequibles de la misma variedad y calidad que [los ofrecidos] a
las demads personas” (art. 25 inc. a).

Uno de los objetivos del Programa de Accidn de la Declaracion
de la Década de las PCD 2006-2016 es mejorar su acceso a los ser-
vicios de salud en igualdad de condiciones, eliminando las barreras
urbanisticas y arquitecténicas existentes en toda entidad publica o
de uso publico y las barreras de comunicacién e informacion en to-
dos los medios de comunicacion y servicios publicos.

Estos marcos legales se incluyen en la normativa argentina de-
bido a que la Constituciéon Nacional en su articulo 27, inc. 22, de-
clara que los tratados y concordatos internacionales tienen jerarquia
superior a las leyes.

Pero ademds existen normas propias de nuestro pais que se ex-
ponen a continuacion:

En la Argentina las bases del Plan Federal de Salud (2004)
representan el accionar politico en el ambito, vigente en la actua-
lidad. Afirman que “la salud es un bien juridico colectivo. Su res-
peto se logra, por un lado, a través de un accionar preventivo que
el Estado debe desarrollar, y por el otro, garantizando el derecho
al acceso a las prestaciones y servicios necesarios”. Y analiza: “A
ello se agrega que una parte importante de la poblaciéon no usa
los servicios o lo hace de manera parcial (por opcién o dificultad
en el acceso)”. Confirma la responsabilidad del Estado de actuar
como facilitador y articulador de recursos dentro y fuera del sis-
tema tanto a nivel nacional como provincial y municipal. Dicho
Plan sostiene, ademds: “Queremos y necesitamos un sistema mas
justo, que iguale las oportunidades de acceso a toda la poblacion,
tendiente a equilibrar las grandes diferencias sociales que tenemos
y que se reflejan en las condiciones sanitarias”, priorizando para
esto todo aquello que fortalezca la equidad en el acceso y pro-
poniendo un sistema que iguale las oportunidades de toda la po-
blacion, actuando con responsabilidad y sensibilidad frente a las
necesidades de todos.

Para el accionar de dichas responsabilidades existe el Consejo
Federal de Salud (Ley n° 22.373, 13 de enero de 1981) con el objeto
de que se aprecien los problemas de salud comunes a todo el pais y
de los de cada provincia y de cada regién en particular y se deter-
minen las causas de tales problemas y se analicen las acciones desa-
rrolladas, su evaluacion y ratificaciéon o modificacion, estimulando
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regionalizacién y/o zonificacion de servicios. Esto es muy impor-
tante ya que permite enfocarse en aspectos del entorno cultural.

La Ley n® 26.529 “Salud Publica, derechos del paciente en su
relacion con los profesionales e instituciones de salud” (2009) regula
los derechos de los pacientes frente a los profesionales e instituciones
de salud, estableciéndose que “el paciente tiene derecho a ser aten-
dido por profesionales de la salud sin menoscabo de la misma “pro-
ducto de sus ideas, creencias religiosas, politicas, condicién socioeco-
ndémica, raza, sexo, orientacion sexual o cualquier otra condicion”,
incluyendo en este ultimo a las personas con discapacidad.

Respecto a las normativas propias de la discapacidad las leyes
24901, se cuenta con el “Sistema de prestaciones basicas en habili-
tacion y rehabilitacion integral a favor de las personas con discapa-
cidad” (Ley n° 24.901 de 1997) y con el “Sistema de prestaciones
bdsicas para personas con discapacidad” (Ley n° 26.480 de 2009)
que la completa, y ambas se enfocan en la atencion de dispositivos
y servicios propios de la discapacidad. La Ley n° 24.901 incluye
en su articulo 28 la garantia de una atencion odontoldgica integral,
que abarcard desde la atencidén primaria hasta las técnicas quirir-
gicas complejas y de rehabilitacion. A estas leyes se suma en 2006
la resolucién n°® 1328/06, “Modificacion del marco bésico de orga-
nizacion y funcionamiento de prestaciones y establecimientos de
atencion a personas con discapacidad, el que serad incorporado al
programa nacional de garantia de calidad de atencion médica”, que
también se enfoca especificamente en los servicios de salud orienta-
dos a la discapacidad.

La Ley n°22.431, “Sistema de proteccion integral de las perso-
nas discapacitadas” (1981) y su modificacion 24.314, “Accesibili-
dad de personas con movilidad reducida” (1994) desarrollan fuerte-
mente las variables arquitectonicas para garantizar el acceso de las
personas con discapacidad en edificios de uso publico, y la Ley n°
26.653, “Acceso a la informacién publica; accesibilidad de la infor-
macion en las paginas Web”, garantiza el acceso a entorno virtual
para el conocimiento de la informacidn.

Reflexiones finales
Los abordajes basados en los Derechos Humanos son una res-

ponsabilidad de los estados que deben garantizar la autonomia per-
sonal, la dignidad del individuo, la igualdad y la no discriminacién
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estableciendo medidas concretas en el orden juridico, politico, so-

cial y econdmico. Sin embargo, es interesante tener en cuenta las
palabras de Garcia (2006):

[...] pero no es el Estado el dnico responsable, el ejercicio
consciente se vuelve una responsabilidad de los profesionales en
rehabilitacion, de las personas con discapacidad y de toda la socie-
dad, en la medida en que hoy hemos empezado a comprender que las
personas en situacién de discapacidad deben ser reconocidas como
sujetos de derechos, con capacidades y potencialidades, que deben
recibir atencién basada en principios de solidaridad, respeto y parti-
cipacidn y tener acceso a servicios integrados para toda la poblacion.

Se destaca la importancia de promover espacios de participa-
cién que permitan avanzar hacia procesos de sensibilizaciéon, mo-
tivacion y accion, para que la comunidad y las personas con dis-
capacidad asuman el protagonismo suficiente para satisfacer sus
necesidades mads urgentes.

Considero que los marcos normativos son la base para promo-
ver acciones enmarcadas en derechos humanos, pero también creo
que para desarrollar dichas acciones, ademds de basarse en los mar-
cos normativos, es necesario conocer la situacion a tratar desde el
escenario real o sea desde la experiencia cotidiana de los propios
actores involucrados.

Segun Kelsen (1934), la Constitucion es el vértice de la pirdmide
normativa porque sefiala como se incorporan los tratados internacio-
nales a un pais e ilumina el disefio de leyes y reglamentos internos
que han de guiar la vivencia. En la base de la pirdmide, se sefiala di-
rectamente la costumbre, porque més alld de lo expresado en pronun-
ciamientos y declaraciones oficiales prevalece el dia a dia.

Las instancias que median entre las politicas que se emiten
desde organismos supranacionales hasta las unidades ejecutoras re-
quieren tiempo y mecanismos de comunicacién que demandan gran
agilidad para garantizar su concrecién considerando contextualiza-
cién y recursos. Generalmente, el discurso de los actores para la ge-
neracion de politicas es practicamente imperceptible y, en el mejor
de los casos, llegan a ser informados pero no consultados.

Gabriel Garcia Marquez decia: “La interpretacion de nuestra
realidad, con esquemas ajenos solo contribuye a tornarnos cada vez
mas desconocidos, cada vez menos libres, cada vez mas solitarios”.
Para lograr, el acceso a los servicios de salud es necesario fortalecer
la escucha y participacion de personas con discapacidad para acer-
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carse mejor a sus experiencias y encontrar respuestas a la medida de
sus necesidades cotidianas.
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MIRADA SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD.
Influencia de viejos paradigmas en la situacion
laboral actual de personas con discapacidad

Luciana Aguer

“porque una sociedad que segrega a sus grupos
minoritarios, es una sociedad mutilada.”
Pineda'

Resumen

El siguiente articulo fue escrito tomando como referencia el
Trabajo de Integracion Final de la Licenciatura en Psicologia, de la
Universidad Catdlica Argentina, “Impacto socioemocional de la in-
tegracion laboral en la persona con discapacidad intelectual”. El ob-
jetivo que se persigue es destacar la relacion existente entre la mira-
da social de la discapacidad, mostrada a través del modo en que se
ha definido a la discapacidad (Organizacién Mundial de la Salud) y
el lugar otorgado a estas personas en el dmbito laboral. Se desarro-
llan cada una de estas dos variables por separado, a fin de clarificar
conceptos; se realiza un breve recorrido historico por los diferentes
paradigmas propuestos por la OMS en la definicién de discapaci-
dad, se define integracion laboral y se describen los diferentes ti-
pos de empleo para personas con discapacidad. A continuacidn, se
presenta informacion especifica sobre la situacion laboral actual de
las personas con discapacidad, con el propdsito de analizar critica-
mente la realidad a la luz de los conceptos expuestos. Por dltimo se

' Pablo Pineda es la primera persona con sindrome de Down que obtuvo

un titulo universitario. Es licenciado en Psicopedagogia, diplomado en magisterio
y profesor de educacién especial. En el aflo 2009 fue galardonado con el premio
Concha de plata al mejor actor en el Festival Internacional de Cine de San Sebas-
tidn por su papel en la pelicula espafiola Yo También, de donde se extrajo esta frase.



252 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

desarrollan las sintesis y conclusiones obtenidas al respecto, como
invitacion a la reflexion final.

Palabras clave: discapacidad — integracion laboral — empleo con
apoyo — empleo protegido — empleo competitivo

Abstract

The following article was written having as reference the Fi-
nal Integration Work of Lic. en Psicologia in the Pontifical Catholic
University of Argentina (UCA) “Socio emotional impact of the in-
sertion into working life for intelectually disabled people”, written
by the same author. The objective sought is to highlight the link bet-
ween the social view on the disabled, shown according to the defi-
nition given on disability (definitions provided by the World Health
Organization); and the status given to those people in the working
place. Each of these variables is developed separately to clarify
concepts: a brief historical review on the different paradigms propo-
sed by the WHO on the definition of disability will be carried out, a
definition of work integration will be given and a description of the
different kinds of prospective jobs for the disabled will be made. In
what follows, specific information is given about the current wor-
king situation of disabled people, with the purpose of analyzing cri-
tically the ongoing reality under the light of the concepts exposed.
Finally, the synthesis and conclusions obtained will be developed as
an invitation for a final reflection.

Keywords: disability — labour inclusion — supported employment —
protected employment — ordinary labour market

Concepciones de la discapacidad a lo largo del tiempo?

El concepto de discapacidad ha evolucionado a lo largo de los
anos. En el afio 1980, la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) definia a la discapacidad como:

2 Se tomaron las definiciones propuestas por la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) 1980 y 2001.
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[...] toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen
que se considera normal para cualquier ser humano [...] Se caracte-
riza por excesos o insuficiencias en el desempefio y comportamiento
en una normal actividad rutinaria, los cuales pueden ser temporales o
permanentes, reversibles o irreversibles y progresivos o regresivos...
(OMS, 1997: 173).

El punto de partida de esta definicion radica en las consecuen-
cias de la enfermedad o trastorno, la constitucién de la deficiencia,
su impacto limitante en la actividad y la generacion de desventaja
en relacion con la poblacién general; resaltando los aspectos negati-
vos, marcando el déficit sin tener en cuenta la totalidad de la perso-
na (Pantano, 2008a).

Es importante considerar el dafo mental, psiquico, sensorial
o motor existente en la discapacidad, porque hacerlo implica aten-
der a las necesidades de la persona que la porta, lo cual es requisi-
to fundamental para poder abordar la problemética con efectividad.
Caso contrario estaria operando el desconocimiento o la negacion,
que invisibiliza, excluye, no otorga las posibilidades para que esa
persona pueda desarrollarse. Pero poner el acento tinicamente en él
seria caer en un reduccionismo, lo cual traeria aparejadas similares
consecuencias. El darfio sintetiza lo que se rompe, minora o altera.
Asienta las bases de la discapacidad, pero no abarca por completo
ni agota esta condicién (Pantano, 2008b).

Si bien el déficit es real, quienes tienen discapacidad poseen
capacidades, atributos y necesidades (de todo tipo) que los constitu-
yen como individuos, y que son una realidad, como lo es su disca-
pacidad (Ferreira, 2008b; Rojo Vivot, 2005).

A los efectos de revisar y considerar estas criticas, en el afno
2001 surge la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
(CIF), la Discapacidad y la Salud (OMS) como una nueva version
que se elabora con el fin de superar las limitaciones de la anterior.
La CIF pasa a incluir la totalidad del funcionamiento humano, en
sus aspectos positivos y negativos, asi como a brindar un lenguaje
unificado y estandarizado y un marco conceptual de la “salud” y
“estados relacionados con la salud” (Pantano, 2008a).

En ella se define la discapacidad como:

[...] un término genérico que incluye déficits, limitaciones en
las funciones y estructuras corporales, limitaciones en la actividad
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y restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de
la interaccién entre un individuo (con una condicién de salud) y sus
factores contextuales (factores ambientales y personales)” (OMS,
2001, p. 231).

Se considera un término genérico porque abarca no sdélo la li-
mitacion, sino todo el funcionamiento de la persona y como se da
éste dentro del contexto social en el que el sujeto estd inserto. Como
explica Pantano (2003), la sola existencia de la deficiencia ni pre-
determina discapacidad ni, en caso de propiciarla, la explica ajus-
tadamente. El efecto en el funcionamiento de cada individuo tiene
relacion con el cuadro completo de su salud fisica, psiquica y emo-
cional; con el momento de adquisicion; con las reacciones del en-
torno inmediato y mediato; con las posibilidades socioecondmicas;
con la forma en que esa persona encarna la discapacidad de acuerdo
con las representaciones vigentes en sus circulos de actuacidn, los
dispositivos y ayudas técnicas propios de su condicién, la adqui-
sicién y uso de los mismos segun su necesidad y posibilidades, las
leyes vigentes y su cumplimiento efectivo, etc. (Pantano, 2003).

La CIF Instala la idea de “persona con discapacidad” para refe-
rirse a alguien que es persona: “individuo de la especie humana, suje-
to de derecho” y ademas tiene discapacidad, lo cual lleva a reconocer
todas sus capacidades y todas sus necesidades (Pantano, 2008a).

El modelo propuesto en esta version es un modelo bio-psico-
social, que postula que la discapacidad se instala desde los aspectos
negativos de la salud, pero se produce y se expresa en el funciona-
miento humano, en toda la persona, dentro de un contexto cultural,
social e histdrico, que agranda o reduce, agudiza o suaviza sus efec-
tos (Pantano, 2008b). Es decir, la discapacidad es siempre interac-
tiva (Astorga y cols., 1998; Ferreira, 2008a), ya que se da con rela-
cién a un entorno, en el cual el sujeto establece vinculos. En efecto,
las reacciones y maneras de abordaje de estos sujetos que directa
o indirectamente se relacionan con la persona con discapacidad
impactan en €él, y por ende modifican la forma en la que el sujeto
afronta su condicién (Blasco, 2008). La discapacidad tiene lugar en
una sociedad, que a su vez determina las posibilidades de desarrollo
de las personas no sélo a través de su capacidad de respuesta para
ofrecer servicios y recursos acordes con las necesidades, sino por la
influencia de los valores y creencias que se reflejan en las actitudes
sociales (Blasco, 2008).
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Segun este concepto, la discapacidad, entonces, parte de la defi-
ciencia, pero es mucho mds que eso: incluye a la persona y a la ma-
nera en que ésta afronta dicha deficiencia segun sus caracteristicas
personales, su historia, sus representaciones, sus vinculos, la sociedad
en la que vive, la cultura en que estd inserta, etc., es decir, segtin los
factores contextuales (personales y ambientales) (OMS, 2001).

La integracion laboral de personas con discapacidad

La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT, 2002) define
integracion como la inclusion de las personas con discapacidades en
el empleo, la educacién y la formacidn, y en todos los sectores de la
sociedad.

La integracién laboral es entonces un aspecto importante del
atn més amplio complejo proceso de integracion social (Valencia-
no Moreno, 2006; Vila, Pallisera y Fullana, 2007), a través del cual
se alienta a las personas con discapacidad a ejercer sus derechos,
a contribuir y a participar de la vida econdmica, social y politica
(Garcia Alonso, 1998).

Puede considerarse que el acceso al mundo laboral es un de-
recho bdsico, una de las formas mds positivas de favorecer la inte-
gracidén social plena y la vida auténoma de las personas (Alomar y
Cabré, 2005). Siguiendo a Erikson, se afirma que la asuncion de un
rol laboral ayuda a la persona a lograr un sentimiento de mismidad
y continuidad que contribuye a la consolidacién de una identidad
estable, auténtica (Erikson, 1971).

La integracion laboral ha de verse como una politica de servicios
y oportunidades diferentes, con la ambicién de lograr el méximo nivel
de normalizacién en el trabajo profesional. Es decir, que se le ofrezca
a la persona con discapacidad la posibilidad de elegir entre diferen-
tes opciones laborales con diferentes grados de integracion, y con el
mejor salario posible; partiendo de la premisa de que el trabajo es un
medio para lograr una vida adulta plena (Verdugo, et al., 2000).

Toda persona tiene derecho al trabajo, a la libre eleccién de su
trabajo, a condiciones equitativas y satisfactorias de trabajo y a la
proteccién contra el desempleo. Toda persona tiene derecho a una
remuneracion equitativa y satisfactoria que le asegure, asi como a
su familia, una existencia conforme a la dignidad humana y que seré
completada en caso necesario, por cualesquiera otros medios de pro-
teccién social (Blommestijn, 1980, en Rojo Vivot, 2005:29).
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Como afirma Pantano (2008a), la sociedad estéd integrada por
personas diversas, algunas de las cuales tienen discapacidad y otras
no, pero desde un enfoque de derechos, son todos ciudadanos. Si se
tiene en cuenta esto, los derechos arriba enunciados corresponden
también a las personas con discapacidad; y, desde la 6ptica de la
integracion social, les corresponde a ellos ejercerlos y a la sociedad
posibilitar que lo hagan. Al respecto, las Normas Uniformes sobre
la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad
(Naciones Unidas, 1994) enuncian:

Los Estados deben reconocer el principio de que las personas
con discapacidad deben estar facultadas para ejercer sus derechos
humanos, en particular en materia de empleo [...] Los Estados deben
apoyar activamente la integracion de las personas con discapacidad
en el mercado de trabajo.

El Estado tiene el deber de secundar la actividad de las em-
presas, creando condiciones que aseguren oportunidades de trabajo
(Juan Pablo II, 1991, en Millan, et al., 2005).

La integracion histéricamente guarda estrecha vinculacién con
dos conceptos: la equiparacién de oportunidades y la “normaliza-
cion”. A saber:

Equiparacion 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 sani-
tarios, las oportunidades de educacion y trabajo, la vida cultural y
social, incluidas las instalaciones deportivas y de recreo— se hace
accesible para todos” (Naciones Unidas, 1982).

Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades
para las personas con discapacidad (Naciones Unidas, 1994) afir-
man que para lograrla es necesario que los diversos sistemas de la
sociedad, el entorno fisico, los servicios, las actividades, la infor-
macién y la documentacion se pongan a disposicion de todos, espe-
cialmente de las personas con discapacidad. Postulan a su vez que
parte integral del concepto de equiparacion de oportunidades es que
se le dé a las necesidades de cada persona igual importancia, y que
constituyan éstas la base de planificacion de la sociedad. Todos los
recursos de ésta deben a su vez emplearse para garantizar que todas
las personas tengan igualdad de participacion.
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Los impedidos® no deben ser considerados como un grupo es-
pecial con necesidades diferentes de las del resto de la comunidad,
sino como ciudadanos corrientes que experimentan dificultades
especiales para lograr la satisfaccion de sus necesidades humanas
ordinarias. No se deben tratar por separado las actividades para me-
jorar las condiciones de los impedidos sino que deben formar parte
integrante de la politica y de la planificacién generales en cada sec-
tor de la sociedad (Naciones Unidas, 1980, en Pantano, 2008a).

Varios autores comparten la idea de que la inclusién laboral y
social se logra a través de la normalizacidn, entre otras cuestiones
o procesos (Astorga y cols., 1998; Dell Anno, en Pantano, 2008b;
Flores et al., 2010; Jenaro et al., 2010; Rojo Vivot, 2007).

La normalizacion de las condiciones de vida significa que se
ponen al alcance de todas las personas con discapacidad las formas
de vida y condiciones de existencia cotidiana tan cercanas como
sea posible a las circunstancias y género de vida de la sociedad a la
cual pertenecen. También significa una ocasion para la sociedad de
conocer y respetar a las personas con discapacidad en la vida coti-
diana reduciendo los temores y mitos que llevan a la marginacion
(Nirje, 1976, en Rojo Vivot, 2007).

Especificamente en el dmbito laboral, un empleo normalizado
es aquel que se da exactamente igual y en las mismas condiciones
de tareas, sueldos y horarios que el de cualquier otro trabajador sin
discapacidad (Jordan de Urries, 2003, en De Jests et al., 2009). Se
trata de proporcionar la oportunidad de que lleven una vida més si-
milar a la del resto de la poblacién sin discapacidad, permitiendo y
brindando medios para que el sujeto se independice y se adapte a la
vez (Tejeiro, 1995).

La Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) afirma que éstas
tienen derecho a ganarse la vida mediante un trabajo libremente ele-
gido o aceptado en un mercado y un entorno laboral abierto, inclu-
sivo y accesible a las personas con discapacidad; en pie de igualdad
con los demas, con condiciones de trabajo justas y favorables, con
igualdad de remuneracion a trabajos de igual valor. Considera que,

*  La autora sefiala que en la cita respeta la traduccién de la época, hoy ya

superada.
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en caso de ser necesario, se deberan hacer “ajustes razonables™ pa-
ra garantizar el ejercicio de este derecho. Se entiende por este térmi-
no las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas para la
consecucion de tal fin (Naciones Unidas, 2006).

En tal sentido, hay diversas modalidades de integracion labo-
ral, dependiendo de la cantidad de “ajustes razonables” requeridos
por la persona con discapacidad para su adaptacién y buen funcio-
namiento. Es importante considerar a estas opciones como comple-
mentarias y no excluyentes (Villa Ferndndez, 2003). Estas son:

e Integracion laboral plena o en un empleo abierto/competitivo

[...] la integracion laboral de las personas con discapacidad es
uno de los retos prioritarios del momento actual. Hasta hace pocos
afios las iniciativas en el dmbito laboral de las personas con discapa-
cidad se restringian al empleo protegido. Sin embargo, el desarrollo
de los planteamientos basados en la igualdad de oportunidades y de-
rechos, las demandas de los colectivos implicados, junto a la acumu-
lacién de experiencias positivas en el desenvolvimiento laboral nor-
malizado de las personas con discapacidad, nos han permitido situar
la integracién laboral como una de las metas prioritarias en torno a la
cual deben orientarse hoy las iniciativas (Verdugo et al., 2006, pag. 2).

El nivel de integracion laboral mas normalizado seria la integra-
cion laboral plena o en empleo competitivo. Se trata de puestos de tra-
bajo emplazados en un entorno abierto, al que, en principio, tiene ac-
ceso cualquier persona (Garcia Alonso, 1998). En ellos, la persona con
discapacidad cumple los mismos requisitos, sueldos y horarios que otro
trabajador sin discapacidad. No hay medidas especiales de apoyo, salvo
las que puede tener todo trabajador (Garcia Alonso, 1998).

El objetivo de la inclusién de una persona con discapacidad en un
empleo de este tipo es hacerla llegar a la posicion social de los ciudada-
nos activos, que adquiera nuevas habilidades, que logre contribuir a la
riqueza publica, ganando un salario justo (Migliore et al., 2007).

4 Se entiende por “ajustes razonables” las modificaciones y adaptaciones

necesarias y adecuadas para garantizar el ejercicio del derecho al trabajo (Nacio-
nes Unidas, 2006).
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* Empleo semiprotegido o con apoyo

El empleo con apoyo se define como un empleo integrado en
la comunidad dentro de empresas normalizadas, para personas con
discapacidad que tradicionalmente no han tenido posibilidad de ac-
ceder al mercado laboral, mediante la provision de los apoyos ne-
cesarios dentro y fuera del lugar de trabajo, a lo largo de su vida
laboral, y en condiciones de empleo lo méds similares posible en tra-
bajo y sueldo a las de otro trabajador sin discapacidad en un puesto
equiparable dentro de la misma empresa (Union Europea de Em-
pleo con Apoyo, 2005 en De Jests et al., 2009). Consiste en ofrecer
acciones formativas a sectores de la poblacién con discapacidad, en
hacer prospeccion en el mercado laboral para identificar puestos de
trabajo y realizar las colocaciones y seguimiento en el mismo (Palli-
sera Diaz y Ruis Bonjoch, 2007; Vila et al., 2007).

Para que determinado puesto sea considerado empleo con apo-
yo deben estar presentes: el empleo de los salarios y beneficios en
el mercado competitivo; la continuacién en el puesto de trabajo; la
formacion, supervision y transporte con relacion al mismo; y un lu-
gar de trabajo integrado en el que desarrollen su actividad perso-
nas con y sin discapacidad (Bellamy e? al., 1988, en Verdugo et al.,
1998).

Para lograr ese objetivo, se utilizan estrategias de formacion
mediante la intervencion de profesionales expertos en el andlisis del
lugar de trabajo y en la formacion de dicho puesto, que reciben el
nombre de “preparadores”. Estos se encargan de ofrecer la asisten-
cia necesaria tanto al trabajador con discapacidad como al contexto
laboral en el que estd inserto (Pallisera Diaz y Ruis Bonjoch, 2007).
Esta asistencia que brinda el preparador recibe el nombre técnico de
“apoyo natural”, que puede ser definido como:

[...] cualquier estrategia, recurso, relacion, o interaccién pro-
porcionada por personas, procedimientos, instrumentos o equipo
que: (a) esté tipicamente disponible y/o es culturalmente conveniente
en los contextos que rodean a la persona en su ambiente de trabajo,
(b) facilita la obtencién de resultados positivos en las esferas pro-
fesionales y sociales y (c) aumenta la calidad de vida de la persona
(Jordan de Urries y Verdugo, 2001, en Verdugo et al., 2006:312).

Los “apoyos naturales” varian desde limitado a generalizado
dependiendo de la persona en cuestion, el grado de discapacidad,
las caracteristicas y capacidades que presenta; y la complejidad de
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la tarea a realizar. En general, el apoyo tiende a ir disminuyendo a
medida que pasa el tiempo (Tice, 1994).

El objetivo final de esta intervencion es preparar al empleado
a asumir la responsabilidad de su propia conducta en el trabajo o a
compartir dicha responsabilidad con los compaiieros y el preparador
(Tejeiro, 1995). En condiciones ideales, el Empleo con apoyo debe-
ria permitir a la persona con discapacidad el desarrollo de un con-
junto de capacidades sociales y laborales, y adquirir conocimientos
y actitudes necesarias para desempefiar adecuadamente los papeles
que engloban un ciclo vital, facilitindole as{ la integracion a un em-
pleo normalizado (Alomar y Cabré, 2005; De Jests et al., 2009).

El hecho de que con diferentes grados de apoyo se consigan
resultados efectivos, comprueba que la mayoria de las personas con
discapacidad son integrables en el mercado de trabajo, y que las di-
ferencias no deben estar determinadas por el grado de incapacidad,
sino por las ayudas y apoyos que deben proporciondrseles para que
el resultado siga siendo efectivo (Tice, 1994).

* Empleo protegido

“En el caso de las personas con discapacidad cuyas necesidades
no puedan atenderse en un empleo abierto, cabe la opcidn de crear
pequeiias dependencias con empleos protegidos” (Naciones Unidas,
1994).

El mercado de trabajo protegido es aquel formado por puestos
cuyo acceso o permanencia en los mismos eluden total o parcial-
mente la libre concurrencia de trabajadores y trabajadoras sin dis-
capacidad (Rubio Arribas, 2003). En términos ideales, es un tipo de
trabajo productivo que otorga al trabajador un salario competitivo y
una capacitacion con miras a la integracién al mercado abierto (Vi-
lla Fernandez, 2003), aunque esto no siempre puede lograrse.

Es una via de insercidn laboral necesaria para muchos trabaja-
dores con discapacidad intelectual severa (Villa Ferndndez, 2003).
Puede ser de utilidad ademds para comprobar sus habilidades,
permitirles adquirir experiencia laboral y ver qué tipo de trabajo
pueden desempeifiar mejor (De Lorenzo, 2004, en De Jesus et al.,
2009).

Abarca el conjunto de modalidades de empleo para las perso-
nas con discapacidad que contemplan tres objetivos fundamentales:
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1. Facilitar una actividad productiva y remunerativa en un entorno
de méxima normalidad laboral.

2. Facilitar los apoyos necesarios para la preparacion, en la medida
de lo posible, para el desarrollo de un empleo abierto/competi-
tivo; serdn supervisados por las autoridades competentes. Son
apoyos sociales, de formacion profesional y de evaluacién y se-
guimiento, que deben tener como objetivo la ubicacién definitiva
en un ambiente de trabajo competitivo.

3. Conseguir el transito de los trabajadores con discapacidad a un
empleo ordinario (Garcia Alonso, 1998).

El empleo protegido puede realizarse bajo modalidad indivi-
dual, protegiendo a uno o varios trabajadores en una organizacion,
considerados individualmente, o puede tratarse de organizaciones
en las que todos o la gran mayoria de los trabajadores reciban em-
pleo protegido, en cuyo caso hablamos de instituciones protegidas,
las cuales deberan:

1. Establecerse en una unidad de produccién auténoma respecto a
las “empresas comunes”.

2. Participar en la economia de mercado al tiempo que se respeta la
funcién de apoyar a la persona con discapacidad.

3. Ofrecer una retribucién satisfactoria en relaciéon con el tipo de
trabajo realizado, en la medida de lo posible, y que sea competi-
tiva en el mercado abierto.

4. Incluir a la persona con discapacidad en el sistema de seguridad
social.

5. Intentar alcanzar el maximo grado de viabilidad econémica posi-
ble, dada su funcion social-asistencial (Garcia Alonso, 1998).

Asimismo, se habla de taller protegido: un tipo de “institucion
protegida”. Teniendo en cuenta la Ley Nacional n® 22.431 sancionada
en el afo 1999, se entiende por taller protegido un tipo de empleo pro-
tegido que consiste en una entidad estatal o privada bajo dependencia
de asociaciones con personeria juridica y reconocidas como de bien pu-
blico, que tienen por finalidad la produccion de bienes o servicios, cu-
yos trabajadores estdn preparados y entrenados para el trabajo, en edad
laboral, y afectados de una incapacidad tal que les dificulta obtener y
conservar un empleo competitivo (Ley Nac. n° 22.431, art. 3.5.1.3).

Las actividades en los talleres tienden a ser relativamente sen-
cillas de aprender y realizar. Por lo general, implican tareas repetiti-
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vas tales como montaje, embalaje, carpinteria, fabricacion, costura,
asi como tareas asociadas con la agricultura (Migliore et al., 2007;
Tejeiro, 1995).

Rojo Vivot (2005) considera que los talleres protegidos debe-
rian proporcionar no sélo trabajo util y remunerado, sino también
oportunidades de adaptacion al empleo y de ascenso, y, siempre que
sea posible, traslado a un empleo competitivo. Lo define como una
actividad productiva asistida y supervisada especificamente en fun-
cion de las capacidades de los que participan en la misma.

El concepto de normalizacion de las condiciones de vida de las
personas con discapacidad (enunciado anteriormente) no debe per-
derse de vista, por lo cual es importante tener presente el principio
de productividad del trabajo protegido, por mds que los niveles de
eficiencia sean inferiores a los correspondientes a otras situaciones.
Caso contrario, se estaria en el plano del asistencialismo. Rojo Vi-
vot sugiere realizar un adecuado analisis de los puestos laborales
y posibilidades reales de cada individuo y unir esos dos aspectos,
con el objetivo de lograr satisfaccién personal y a su vez impacto
en la comunidad; ya que se proporcionaria al sujeto los medios para
salir de una posicidn pasiva y se contribuiria asi a su sostenimiento,
aportando bienes o servicios a la comunidad (Rojo Vivot, 2005).

En este sentido, puede decirse que la importancia de este tipo
de trabajo es individual y social. El taller protegido debe ser conce-
bido como una estrategia de integracion social y no como una alter-
nativa de segregacion.

Si bien el objetivo del empleo protegido debe ser siempre la
preparacion para la insercion en un entorno de trabajo abierto, bus-
cando el mayor grado de normalizacién posible, esto no resulta al-
canzable en algunos trabajadores con discapacidad intelectual, que
tienden a permanecer en estos talleres y centros de dia (Migliore et
al., 2007). Las medidas proteccionistas son insuficientes, pero no
por ello descartables (Rubio Arribas, 2003).

Situacion laboral actual de las personas con discapacidad

Segun datos de la Encuesta Nacional de Personas con Disca-
pacidad (ENDI) realizada durante el censo 2002-2003, dentro del
7,1% de la poblacién argentina que estd afectada por alguna dis-
capacidad, el 41% se encuentra en edad laboral. Solo el 25% esta
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econdmicamente activo, por lo cual el 75% restante estd desemplea-
do. Dentro de este grupo, el 68,4% esta inactivo, es decir, no tiene
empleo pero tampoco busca uno.’

Rojo Vivot (2005) opina que esta conducta de inactividad pue-
de estar relacionada con la imagen colectiva errénea que asocia el
rol de la persona con discapacidad con el del enfermo, ubicdndolo
en una posicion de pasividad y dependencia. Segun el autor, estas
personas tendran distintas historias segun el lugar y el momento en
que hayan nacido, la familia a la que pertenecen y las alternativas
que les brinda su comunidad de pertenencia. Si se desarrollan en
ambitos inclusivos, las posibilidades son mayores, pero quienes
crecen de manera segregada, con una sociedad y una familia que
brinda pocas oportunidades, son marcados de por vida como suje-
tos dependientes, como nifios eternos, como seres que nada pueden
aportar y todo lo tienen que recibir (Rojo Vivot, 2007). En conso-
nancia, Moragas (1974, en Rojo Vivot, 2005) afirma que la baja
motivacion y deseo de superarse de estas personas estdn relaciona-
dos con el rol disminuido que la sociedad les confiere. Se formula
como idea que el hecho de rotularlos como totalmente dependien-
tes y pasivos los convierte en “nifios eternos”, lo cual dificulta atin
mads la transicion a la vida adulta y, en consecuencia, la proyeccion
en un puesto laboral (Grant, 2008; Rojo Vivot, 2005; Vega Fuentes,
2007).

Miguel Angel Verdugo considera que

[...] todo proceso de transicidn a la vida adulta responde a una
planificacion, pero en el caso de las personas con deficiencias es ne-
cesaria una planificacion detallada, pues sélo a través de una progra-
macion coordinada y continuada serd posible que puedan integrarse
en el mercado laboral, del modo mas normalizado posible (Verdugo,
1996, en Astorga et al., 1998: 43).

Poder alcanzar esta transicion a la adultez y superar la vision
de ellos como nifios eternos, constituye un desafio tanto para la pro-
pia persona con discapacidad como para sus familiares y el medio
que los rodea (Dell’ Anno, en Pantano, et al., 2008b).

> Segun datos nacionales tomados a partir de la Encuesta Nacional de Per-

sonas con Discapacidad 2002-2003, realizada en el marco del Censo 2001.
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Por este motivo, varios autores plantean la necesidad de comen-
zar a educar y preparar para el trabajo a los jovenes con discapacidad
desde temprana edad: que ellos conozcan y experimenten diferentes
aspectos del mundo laboral, que formulen expectativas profesionales;
que se les dé ejemplos, detalles y actividades relacionadas con sus
posibilidades y necesidades, centrandose sobre todo en la adquisicién
de habitos de trabajo; a fin de que el joven aprenda a “ser trabajador”
(Astorga, et al., 1998; Flores y Troncoso, 1991). Tal como enuncian
las Naciones Unidas primeramente en el Programa de Acciéon Mun-
dial para las Personas con Discapacidad, en su articulo 26:

Asi como las personas con discapacidad tienen derechos iguales,
tienen también obligaciones iguales. Es su deber participar en la cons-
truccion de la sociedad. Las sociedades deben elevar el nivel de ex-
pectativas 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 jévenes con discapacidad se les han de ofrecer opor-
tunidades de carrera y formacion profesional y no pensiones de retiro
prematuro o asistencia publica (Naciones Unidas, 1982).

Y posteriormente, en la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas,
2006), se afirma que a medida que estas personas logren la igual-
dad de derechos, deben también asumir las obligaciones correspon-
dientes y que, con el logro de esos derechos, las sociedades pueden
esperar mas de las personas con discapacidad. De esa forma, al con-
cretar la equiparacion de oportunidades se establecen disposiciones
para ayudar a esas personas a asumir su plena responsabilidad como
miembros de la sociedad (Naciones Unidas, 2006).

Mientras los valores culturales imperantes no favorezcan deci-
didamente la vida independiente de todos los seres humanos, poco
pueden esperar las personas con discapacidad en cuanto a desarro-
llarse en &mbitos comunes sin paternalismos u otros aberrantes siste-
mas de relacién (Rojo Vivot, 2007: 43).

Conclusiones
La situacion laboral actual de las PCD resulta ser un corolario

de la persistencia de viejos paradigmas en torno a la discapacidad
que quedaron impregnados en la mirada social. Como destacan Grant
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(2008), Rojo Vivot (2005) y Vega Fuentes (2007), la tendencia a ver
a las personas con discapacidad como nifios eternos, como personas
que nunca crecen y que, por ende, no tienen posibilidad de indepen-
dencia trae como consecuencia injusta exclusion del mundo laboral.

Puede notarse con claridad que la vision de la persona con dis-
capacidad como “niflo eterno” tiene su raiz en el rol de disminuido
que la sociedad le confiere; se observa como se reduce la totalidad
de la persona a su deficiencia, a su discapacidad, negando o infrava-
lorando el resto de sus capacidades o potencialidades.

Esta mirada determina, por un lado, que la sociedad posicio-
ne a los ciudadanos con discapacidad como seres improductivos, lo
cual desencadena politicas como las de pension y retiro prematuro
por invalidez, hechos que justamente la Convencidn sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad intentan evitar.

La sociedad debe aceptar la diversidad como un valor, y no co-
mo motivo de marginacién. Este es el tinico modo para alcanzar un
funcionamiento social integrado, en el cual la diversidad contribuya
otorgando riqueza (Lopez Melero, 1997, en Astorga et al., 1998).
Caso contrario, se permanece en una postura segregacionista, crea-
da desde la mismidad; una mirada social que anula la complejidad
de eso otro (Restrepo, 2010).

Esta mirada social disminuida termina siendo incorporada por
la propia persona con discapacidad, alterando su autoconcepto. El
autoconcepto es la representacion del si mismo que es construida
por el sujeto desde estadios tempranos del desarrollo. Se genera a
partir de la interiorizacién de la imagen que los padres, en prime-
ra instancia y luego el entorno social, devuelven de si (Contreras,
2004). Por lo tanto, si el grupo de pertenencia en el que la persona
con discapacidad esta inserta tiene una vision de ella reduccionista,
focalizada en la disminucidn sin poder ver la totalidad de sus cuali-
dades y atributos, muy posiblemente éstas queden también invisibi-
lizadas para la propia persona que las posee; creyéndose a si mismo
incapaz de asumirse como adulto independiente.

Estos datos, por otro lado, manifiestan la importancia del contex-
to: el hecho de que existan experiencias de integracion laboral exitosas
en todas las modalidades, con diferentes grados de apoyo (Tice, 1994),
comprueba cémo el funcionamiento de la persona con discapacidad de-
pende de la interaccion de ambos factores, personales y ambientales.

Como afirma Restrepo (2010), “es fundamental trascender la
comprension de esa diversidad de nuevo como ‘los otros’ y comenzar
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a concebir alli también el ‘nosotros’. Y éste constituye precisamente
un objetivo actual, poner el acento en la persona. Por estos motivos,
es fundamental que los cambios en la consideracion de la discapaci-
dad que impulsan los diversos documentos mencionados se incorpo-
ren a la mirada de la sociedad, a nivel macro, y a la de la familia, a
nivel micro, a fin de que el entorno y las relaciones que el sujeto es-
tablezca fomenten en €l un autoconcepto basado mayormente en sus
capacidades y potencialidades, y pueda adquirir asi una cultura del
trabajo similar a la de cualquier otra persona, sin discapacidad.

Alguien capaz de descubrirme logrard hacer brotar de mi un ser
que yo mismo desconozco: quien me descubre me inventa nuevamente
y a partir de mi cuerpo, de mis signos externos, hard que en mi alma
se dibuje un nuevo ser fabricado a duio, de tal modo que sélo ante ese
otro puedo hallar el espejo apropiado para verme (Cajiao, 1997: 180).
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LAS HABILIDADES SOCIALES DE LOS ADOLESCENTES
CON SINDROME DE DOWN: CONCEPTO, EVOLUCION
Y MODELOS DE INTERVENCION EN EL AMBITO
HISPANOPARLANTE, EN LOS ULTIMOS DIEZ ANOS'

Maria de los Angeles Coll Areco

Resumen

Este articulo es una sintesis de una compilacion bibliografica
que se propuso analizar las habilidades sociales de los adolescentes
con sindrome de Down, en el &mbito hispanoparlante en los tltimos
diez afos. Especificamente, aqui se ha realizado una conceptuali-
zacion de las habilidades sociales, integrando diferentes posturas
tedricas y autores surgidos a lo largo del tiempo. Asimismo, se ha
incluido una consideracién en base a los origenes y la evolucion del
concepto de habilidades sociales, abarcando en este punto los dis-
tintos modelos tedricos que han estudiado este concepto y, a su vez,
las lineas de intervencion dirigidas al tratamiento de las habilidades
sociales. Por tltimo, se ha establecido el tratamiento actual de las
habilidades sociales, mencionando las investigaciones més relevan-
tes que se han realizado en los ultimos afos sobre el tema.
Palabras clave: habilidades sociales — adolescentes — sindrome de
Down — discapacidad — compilacion bibliografica.

Abstract

This article is a synthesis of a bibliographical compilation that
proposed to analyze the social skills of teenagers with Down’s syn-

. ' Se presenta aqui una sintesis del Trabajo de Integracién Final de M.
Angeles Coll Areco, a los efectos de divulgar las principales sistematizaciones a
las que se arribd.
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drome, in the Spanish-speaking area in the last ten years. Specifi-
cally, here there has been realized a conceptualization of the social
skills, including different theoretical positions and authors arisen
throughout the time. Likewise, a consideration has been included
on the basis of the origins and the evolution of the concept of so-
cial skills, including in this point the different theoretical models
who have studied this concept and, in turn, the lines of intervention
directed the treatment of the social skills. Finally, there has been
established the current treatment of the social skills, mentioning the
most relevant investigations that have been realized in the last years
on the topic.

Key words: social skills — teenagers — disability — Down’s Syndro-
me — bibliographical compilation.

Introduccion

Este articulo tiene por objetivo considerar las habilidades so-
ciales de los adolescentes con sindrome de Down (SD), teniendo en
cuenta que la capacidad de socializacién de las personas es un as-
pecto de gran importancia en su vida y en su desarrollo integral, y es
durante el periodo de la adolescencia cuando esta capacidad de so-
cializacion termina de desarrollarse. Especificamente, se ha trabaja-
do sobre las diversas conceptualizaciones existentes sobre las habili-
dades sociales, desde distintos autores y diferentes posturas tedricas.
Se ha investigado sobre los origenes y la evolucién del concepto de
habilidades sociales, incluyendo los modelos tedricos surgidos a lo
largo del tiempo y las lineas de intervencion abocadas al tratamiento
de las habilidades sociales. Por tltimo, se establecié su tratamiento
actual en general y en adolescentes con SD, en particular.

En relacién con la eleccion del tema, este andlisis bibliografico
se realiz6 teniendo en cuenta la escasa informacion al respecto y la
necesidad de profundizar en una cuestién tan importante. Asimis-
mo, se espera favorecer la clarificacion y toma de conciencia de la
sociedad con respecto al grupo de poblacion estudiada, ademads de
ser un aporte para los profesionales a quienes les compete esta area,
como asi también para familiares de nifios y jovenes con discapa-
cidad y la poblacién en general, para ir eliminando de a poco los
prejuicios sobre este grupo. A su vez, se intenta aportar informacién
sobre los factores psicoldgicos y sociales que puedan surgir durante
la adolescencia.
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Para todo ello se recabd informacién de distintas fuentes: do-
cumentos de trabajo, tesis doctorales y libros especializados, perte-
necientes a los ultimos diez afios aproximadamente. En relacion con
el drea geografica y lingiiistica, mayoritariamente se han seleccio-
nado aquellos articulos provenientes de paises latinoamericanos y
europeos.

Los conceptos centrales
;Qué son las habilidades sociales?

Segtin uno de los autores més referenciados sobre el tema, Vi-
cente Caballo, este concepto se puede definir como

[...] ese conjunto de conductas emitidas por un individuo en un
contexto interpersonal que expresa los sentimientos, actitudes, de-
seos, opiniones o derechos de ese individuo de un modo adecuado a
la situacién respetando esas conductas de los demads, y que general-
mente resuelve los problemas inmediatos de la situacidn, mientras
minimiza la probabilidad de futuros problemas (Caballo, 1986:6).

Esta definicion logra detallar la esencia de las habilidades so-
ciales, incluyendo en ella tanto el contenido como las consecuencias
de la conducta. Otras se enfocan mds en el contexto en donde se
emite la conducta, tales como:

Es la expresion adecuada de cualquier emocion dirigi-
da hacia otra persona que no sea la respuesta de ansiedad (Wolpe,
1977:183-184).

La conducta interpersonal que implica la honesta y relativamente
directa expresion de sentimientos (Rimn y Masters, 1984: 506).

Martinez y Sanz (2001:13) coinciden con la postura de Caba-
llo; pero a su vez, incluyen un nuevo elemento denominado “con-
ducta de intercambio”, que se caracteriza por producirse entre va-
rias personas, resultando asi una conducta de tipo social:

Cuando se habla de habilidades decimos que una persona es ca-
paz de ejecutar una conducta; si hablamos de habilidades sociales
decimos que la persona es capaz de ejecutar una conducta de inter-
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cambio con resultados favorables, entiéndase favorable como contra-
rio de destruccién o aniquilacion.

Cabe distinguir el concepto de habilidades sociales del de com-
petencia social, ya que actualmente ambos suelen confundirse, y
hasta suelen ser tildados como sinénimos.

Sin embargo, cuando se refiere al término “competencia so-
cial”, se esta aludiendo a la adecuacion de las conductas al contex-
to; en cambio, cuando se menciona “Habilidades sociales”, se esta
aludiendo al conjunto de comportamientos necesarios para ejecutar
en una situacion social. Aclara esta cuestion la definicion de Rojas
(2000) quien postula que la competencia social es

Un constructo hipotético y tedrico global, multidimensional
y amplio, mientras que las habilidades sociales pueden verse como
parte del constructo de competencia social. Las habilidades sociales
son comportamientos sociales especificos que, en conjunto, forman
las bases del comportamiento socialmente competente. El término
competencia se refiere a una generalizacion evaluativa y el término
habilidades se refiere a conductas especificas. (s.p.)?

;Qué se entiende por adolescencia?
Segtin la OMS (1995):

La etapa que transcurre entre los 11 y 19 afos, considerdndose
dos fases, la adolescencia temprana 12 a 14 afos y la adolescencia
tardia 15 a 19 afios. En cada una de las etapas se presentan cambios
tanto en el aspecto fisiolégico (estimulacién y funcionamiento de los
organos por hormonas, femeninas y masculinas), cambios estructura-
les anatémicos y modificacion en el perfil psicolégico y de la perso-
nalidad; sin embargo, la condicién de la adolescencia no es uniforme
y varia de acuerdo a las caracteristicas individuales y de grupo. (s.p.)

Por otro lado, desde una postura mds psicolégica, Erickson
(1968) identificé la adolescencia como:

2 Por tratarse de articulos en linea, se utilizardn como referencias las siglas

s.p. para aquellas citas en las que no figura el nimero de pagina, y s.f. para las citas
en las que no figure la fecha de edicién.
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[...] una crisis de identidad en oposicidén a confusién de papel.
El répido crecimiento del cuerpo y la nueva maduracién genital evi-
dencian ante los jovenes su inminente adultez, y los hacen interro-
garse acerca de sus papeles en la sociedad adulta. La tarea mds im-
portante de la adolescencia es descubrir “Quién soy yo”. (s.p.)

La adolescencia es un periodo muy conflictivo para la perso-
na ya que debera pasar de la dependencia frente a sus padres y las
primeras relaciones a una independencia activa en la cual ya ten-
drda que tomar decisiones por si solo. Asimismo, tal como plantean
Pueschel (1996) y Van Dyke (1998), en este periodo lo que mads pri-
ma es la inestabilidad, entendiendo esta situacion como consecuen-
cia de los cambios vivenciados durante la transicion experimentada
durante el traspaso brusco de la nifiez a la adultez. Tal es asi, que el
adolescente, durante su transicidn, pareceria sufrir ciertos conflictos
propios de la etapa, como ser: la percepcion de los cambios, confu-
sién general, deseos de reforzar su propia identidad, necesidad de
autoestima, rebeldia frente a la imposicion, deseo de pertenencia a
un grupo, necesidad de expresar su afecto y de sentirse querido, de-
seos de independencia y autonomia, sentimiento de competencia y
planteamiento de metas, objetivos y proyectos futuros.

Y por sindrome de Down que se entiende?

Respecto al SD, se podria postular que a medida que fue pa-
sando el tiempo ha ido evolucionando la concepcién sobre estas
personas y ya han dejado de ser considerados como “nifios eternos”,
portadores de estigmas, para pasar a ser considerados como indivi-
duos con discapacidad, capaces de conseguir su propia autonomia
con estimulos y aprendizajes adecuados.

La Asociacién Dominicana de Sindrome de Down (s.f.) utiliza
la siguiente definicion para conceptualizar este sindrome:

Es un conjunto sintomético con cierto significado y que por sus
caracteristicas posee cierta identidad; es decir, un grupo significativo de
sintomas y signos que concurren en tiempo y forma, caracterizando un
estado determinado, causado por la trisomia del cromosoma 21, que se
acompafia de un grado variable de retraso mental. Es la causa conocida
mads frecuente de discapacidad psiquica congénita y debe su nombre a
John Langdon Haydon Down que fue el primero en describir esta condi-
cién en 1866, aunque nunca supo las causas que la producian. (s.p.)
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Cabe aclarar que no se ha encontrado demasiada informacién
referida a la etapa adolescente de este grupo. Algunos articulos
sobre el tema postulan que estos jovenes experimentan la misma
inestabilidad y los mismos conflictos que cualquier adolescente,
pero todos estos cambios quedardn matizados por sus caracteristi-
cas particulares, es decir, por la incongruencia entre su edad bio-
l6gica, mental y lingiiistica, por sus dificultades de aprendizaje y
comunicacién, por los mensajes contradictorios que reciben, para
los cuales se les dificulta la interpretacion, y por cierta distorsion
que podrian vivenciar de su propia percepcion. De tal suerte, este
adolescente intentaria, como cualquier otro, encontrar su propia
identidad, su propio espacio y privacidad, perseguir sus propios
intereses y cumplir sus objetivos y metas personales. Estos deseos
de independencia es posible que se dificulten también por la diné-
mica familiar, teniendo en cuenta el miedo normal al fracaso o re-
chazo del hijo con SD, lo cual obstaculizaria en ciertos casos estos
deseos de libertad.

Origenes y caracteristicas del concepto de habilidades
sociales, en general, y en adolescentes con sindrome
de Down en particular

Seguin la indagacion realizada, es en la década del setenta
cuando empiezan a surgir las primeras publicaciones y articulos
sobre las habilidades sociales en general, aunque en ese momento
el foco se establecia principalmente sobre las nociones existentes
en relacion con la asertividad, concepto definido por Walter Riso
(1988) como aquella conducta que permite a la persona expresar
adecuadamente oposicion y afecto, respetando el derecho de los
otros. Mds adelante, en la década del noventa las primeras inves-
tigaciones empiezan a cobrar relevancia en la Argentina. Aparecen
asi distintas influencias tedricas, como ser, la Teoria del Aprendiza-
je de Bandura (1976-Madrid), cuya temdtica central se basa en que
gran parte del aprendizaje humano se produce en el medio social,
es decir, a partir de las observaciones de los otros, de los modelos
de referencia y conductas de accion, el individuo aprende a desem-
penarse socialmente; y los Modelos Interactivos de Mc Fall (1982-
USA) y Trower (1982-USA), quienes consideran que el individuo
es influido por los demds y a su vez éste influye sobre ellos, con el
fin de crear su ambiente social propio.
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Paralelamente, Caballo sistematiza tres fuentes originarias
principales de los inicios del desarrollo de las habilidades sociales
en la investigacion. De tal suerte,

1) Terapia de reflejos condicionados: Salter fue quien utilizé por
primera vez en 1949 el concepto “asertivo”, habiendo sido in-
fluenciado por Pavlov y continuado por Wolpe (1958).

2) Competencia social: en relaciéon con la “competencia social”,
fueron Zigler y Phillips (1960-1961) quienes corroboraron la
importancia de las relaciones interpersonales y del apoyo social
en patologias psiquidtricas. Estos investigadores, a través de es-
tudios con adultos institucionalizados, comprobaron que cuanto
mayor era el grado de competencia social previa a la interna-
cién, menor seria la duracién de su estadia en ella y, por ende,
tendria menos probabilidad de recaidas. En otras palabras, resul-
t6 que el nivel de competencia social previo a la hospitalizacién
seria un mejor predictor del ajuste posterior a la hospitalizacion
que el diagndstico médico.

3) Procesamiento de la informacién: Argyle (1967), en Inglaterra,
aplicé el concepto “habilidad” a la interaccion hombre-maquina,
en donde esta analogia implicaba ciertas caracteristicas percep-
tivas, decisoras, motoras y otras relativas al procesamiento de
la informacion. Tal es asi, que en Oxford se formul6 un modelo
de competencia social basado en las similitudes entre la conduc-
ta social y la ejecucion de habilidades motoras en Berkowitz,
1972. Maés tarde se incorpor6 a este modelo la importancia de
las sefiales no verbales (Argyle, 1975).

Por otro lado, en relacion con los origenes de las habilidades
sociales de los adolescentes con SD, ya se dijo que existe muy poca
informacion, exceptuando algunas referencias encontradas en cier-
tos articulos que se acercan al abordaje de este punto.

Sin embargo, puede traerse a colacion alguna referencia sobre
los origenes de la educacion especial, teniendo en cuenta que ésta
es el drea dentro de la educacion que aporta o aportaba tradicional-
mente los servicios necesarios para la preparacion educativa de este
grupo de poblacion. Téngase en cuenta que el campo de la educa-
cion especial comienza a surgir en el siglo XIX, abocada tinicamen-
te a aquellos nifios que presentaran cierta deficiencia, discapacidad
o minusvalia, dependiendo de la terminologia de cada época. En su
articulo “El nuevo concepto de Educacion Especial”, Valero (2006)
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postula que esta concepcién ha ido cambiando a medida que fue
pasando el tiempo hasta llegar a una educacion especial que en la
actualidad sigue los mismos caminos que la educacion general, y
esto sucede como consecuencia de la normalizacién® de servicios,
y la consideracion de las llamadas “Necesidades Educativas Espe-
ciales”. Actualmente, este concepto ha ido amplidndose y ya no se
refiere exclusivamente a las necesidades de nifios con discapacidad.

En relacién con las caracteristicas generales de las habilidades
sociales, Monjas (1992) y Caballo (1993) especifican que constitu-
yen una de las dreas del comportamiento adaptativo y que, a su vez,
se adquieren a través de la ensefianza, es decir, que son modificables
mediante diferentes técnicas de aprendizaje. A su vez, para que se ge-
neren las habilidades sociales es necesario que se produzcan en un
contexto de interaccidn, y, al generarse en contextos interpersona-
les, estas habilidades son reciprocas y dependientes de la conducta
del otro. Por otro lado, poseen componentes manifiestos observables,
verbales y no verbales, componentes cognitivos, emocionales y fisio-
16gicos. Varian a lo largo del tiempo, acorde a los cambios de cada
cultura, por consiguiente, cada habilidad social deberéd considerarse
dentro de un marco cultural determinado. Asimismo, también son es-
pecificas de cada situacion y dependen de cada contexto, y no es nin-
guna conducta socialmente habilidosa por si misma. Por ultimo, cabe
aclarar que para la existencia de habilidades sociales es necesaria la
existencia de metas, propdsitos y cierto grado de motivacion social.

Mas allé de esta caracterizacion general, resulta importante es-
pecificar brevemente el proceso de puesta en marcha de las habi-
lidades sociales, desarrollado por McFall (1982), junto con ciertas
dificultades que puedan surgir en cada etapa.

— Asi, la primera etapa denominada “procesamiento de la informa-
cién” se caracteriza por ser una etapa de motivacion, objetivos y
planes iniciales; existiendo aqui posibles dificultades, como ser,

* Cuando se habla de “normalizacién” se estd haciendo referencia a que

“se ponen al alcance de todas las personas deficientes mentales las formas de vida
y condiciones de existencia cotidiana tan cercana como es posible a las circun-
stancias y género de vida de la sociedad a la cual pertenecen. En segundo lugar
la normalizacidn significa que se ofrece a la sociedad una ocasién de conocer y
respetar a los deficientes mentales en la vida corriente, reduciendo temores y mitos
que han impulsado en otras ocasiones a la sociedad a marginar a estas personas”
(Rojo Vivot, 2007:20).
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ciertas contradicciones en los objetivos que puedan surgir, como
asi también supresion o transformacion de los mismos.

— La segunda etapa, “fase de habilidades de decodificacion”, se ca-
racteriza por el desarrollo de la recepcion de los estimulos del
contexto. Algunas dificultades que pueden surgir son: errores de
atribucion, fallas en la percepcién y errores sistematicos.

— En la tercera etapa, denominada “toma de decision”, se produce
el procesamiento de los estimulos percibidos del ambiente, para
lograr luego un planteamiento de posibles respuestas a seleccio-
nar, continuando asi con una evaluacion y seleccion de respues-
ta. Las dificultades que puedan surgir aqui giran en torno a cier-
tos disturbios cognitivos y emocionales que puedan aparecer.

— Por dltimo, en la “fase de codificacion” se emite la respuesta
apropiada que finalmente ha sido seleccionada durante el proce-
so. Cierto déficit en habilidades conductuales puede surgir como
dificultad en esta etapa.

Por otro lado, en relacion con las caracteristicas de las habili-
dades sociales de los adolescentes con SD, cabe aclarar que por su-
puesto, no todos ellos son iguales, ni poseen las mismas habilidades
sociales, ya que cada uno posee su propia personalidad individual.
Mas alld de esta cuestion, Ruiz Rodriguez (2007) logra reunir las
caracteristicas mas frecuentes sobre la base de las habilidades socia-
les que suelen presentarse en estos jovenes. Asi, este autor conside-
ra dos caracteristicas principales:

— Visibilidad.: esta caracteristica se basa en que todos los adoles-
centes con sindrome de Down son reconocidos de inmediato de-
bido a sus rasgos fisicos, pasando a ser objeto de atencién de la
sociedad. Por lo tanto, ante esta situacidn, es importante tratar
ese aspecto de manera clara y precisa, para evitar asi posibles
situaciones de incomodidad que puedan surgir. El lado positivo
de este punto es la atencion que el nifio con SD recibe desde su
nacimiento al ser diagnosticado desde un primer momento.

— Trato paradojico: este concepto se refiere a la paradoja existente
en el trato que se le da al adolescente con SD, en cuanto a que
por un lado la sociedad espera de ellos ciertos comportamientos
inadecuados, pero a su vez, muchas conductas que no serian bien
aceptadas por otro tipo de personas, son consentidas en un gesto
de sobreproteccion.
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Otra cuestion que se considera importante surge con relacion a
las posibles dificultades que puedan sufrir los adolescentes con SD,
desarrolladas por la Fundacién Iberoamericana Down 21 (s.f.). Se-
gun esta fuente, estos adolescentes experimentan dificultades para
autoevaluar y criticar su propia conducta y también para adecuarla
a diferentes contextos y exigencias que se le presenten. A su vez,
se les complica por lo general percibir, y consecuentemente, discri-
minar estimulos del contexto, tomar decisiones y planificar activi-
dades; tener en cuenta diferentes opciones de respuesta, como asi
también obtener un aprendizaje de sus equivocaciones y generar so-
luciones para las mismas.

Cabe destacar que las habilidades sociales de estos adolescen-
tes son modificables, es decir, al ser conductas aprendidas, pueden
ser mejoradas a través de técnicas especificas, luego de una correcta
evaluacion. Durante la adolescencia es muy importante que, para
una eficaz integracion a la sociedad, se les ensefie las habilidades
sociales necesarias para relacionarse adecuadamente, considerando
que este proceso se dard, por lo general, de una manera més lenta y
deberé trabajarse de forma constante. No obstante, con una instruc-
cién sistemadtica y con el tiempo adecuado, el adolescente con SD
podrd llegar a un nivel acorde que lo beneficie.

Evolucién del concepto de habilidades sociales: modelos
tedricos existentes

Con relacion a los modelos tedricos sobre la conceptualizacion
de las habilidades sociales, Sacks (1992) los sistematiza y agrupa en
tres grandes lineas:

1) Modelo de los rasgos: considera que las habilidades sociales
estan presentes en la personalidad individual de cada persona,
siendo as{ estables a través del tiempo en cada situacion y con-
texto en el que se desarrollen. No obstante, este modelo actual-
mente no es muy utilizado debido a la ausencia de fundamenta-
cion especifica.

2) Enfoque molecular: este modelo se centra principalmente en
los componentes, considerando que las habilidades sociales se
aprenden y son unidades observables. Por consiguiente, una
combinacion eficaz de estos componentes provoca interacciones
positivas (Hersen y Bellack, 1977).
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3) Enfoque molar: modelo centrado en el proceso, cuya idea bdsica es
que el comportamiento social hace referencia a los componentes de
acciones especificas que provocan reacciones concretas. Para que
este proceso se lleve a cabo de una manera adecuada, es necesario
que existan metas y objetivos sociales, como asi también cierta per-
cepcion interna y externa (Argyle, 1975; Trower, 1982).

Sumado a estos tres modelos, Mc Fall (1982), en la linea de
Argyle y Trower, propone un nuevo enfoque denominado “modelo
interactivo”, el cual le brinda especial relevancia a la influencia de
ciertas variables importantes para el desarrollo de las habilidades
sociales, como ser, variables ambientales, caracteristicas personales
y las interacciones entre ambas.

Por otro lado, existen otros modelos sobre las habilidades
sociales, no ya centrados en su conceptualizacion, sino en las di-
ficultades que pueden presentarse, desarrollados por la ya citada
Fundacion Iberoamericana Down 21 (s.f.). Cabe agregar que es im-
portante mencionar estos modelos ya que son esenciales a la hora
de elaborar estrategias de intervencion para un tratamiento adecua-
do. De tal suerte, se destacan dos grandes modelos en base a ciertos
factores que expliciten las dificultades en las habilidades sociales
del individuo: uno centrado en el sujeto y el otro en el contexto.

El primero, centrado en el sujeto, considera que las dificultades
en las habilidades sociales son consecuencia de faltas de aprendi-
zaje o de un aprendizaje erréneo, provocadas por cuestiones pro-
pias de cada individuo, como ser, ciertas cogniciones o sentimien-
tos propios. Especificamente, los adolescentes con SD pueden tener
dificultades debido a flujos internos muy intensos, que provocan
problemas en su autoestima y autoconcepto, dificultando asi sus re-
laciones interpersonales.

Asimismo, el segundo modelo mencionado se basa en el abor-
daje de tres contextos especificos, teniendo en cuenta el &mbito del
adolescente: familiar, escolar y social.

Desde el entorno familiar, el modo de relacion del adolescente
dependera principalmente de su historia de desarrollo, siendo fun-
damental aqui la existencia de normas claras y precisas, para lograr
un buen manejo social en un futuro.

En el entorno escolar tiene gran relevancia para el desarrollo
de las habilidades sociales del adolescente con SD el ser aprobado o
rechazado por su grupo de pares, incluyendo aqui también sus acti-
tudes y también las de sus profesores.
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Por dltimo, el contexto social también es de gran importancia
ya que de alguna manera afectard la forma de desplegar conductas
socialmente adecuadas, debido a la influencia para el adolescente de
una sociedad clara, tolerante y abierta.

Lineas de intervencion

Antes de elaborar una estrategia adecuada de intervencion, es
necesario realizar una evaluacion eficaz de las habilidades sociales
del adolescente. Por consiguiente, para lograr esto se intentard de-
tectar la eficacia y la calidad de las conductas sociales, como asi
también la capacidad para actuar correctamente en cada situacion
social. A su vez, se buscard detectar aquellos factores que puedan
intervenir durante la expresion de estas conductas sociales.

A la hora de disefiar una técnica adecuada de intervencion,
el “Programa de entrenamiento de habilidades sociales” (Caballo,
2005) es el més valorado hoy en dia, ya que es considerado como el
mads completo y el mds eficaz.

Este programa es definido por Curran (1985) como “intento
directo y sistemdtico de ensefar estrategias y habilidades interper-
sonales a los individuos con la intencion de mejorar su competen-
cia interpersonal individual en clases especificas de situaciones
sociales”. Caballo estructura este programa sobre la base de dife-
rentes técnicas conductuales, las cuales son mencionadas a conti-
nuacion: modelado e imitacion, ensayo de conducta, reforzamien-
to, retroalimentacion, instrucciones, reestructuracion cognitiva,
lecturas seleccionadas, tareas para casa, llevar un diario, exhorta-
cién y charla del terapeuta, detencion del pensamiento, aleccio-
namiento, ejercicios de solucidén de problemas, autoinstrucciones,
relajaciones, desensibilizacion, inundacién, reflejarse, contratos,
psicodrama y demds.

Por ultimo, pero no menos importante, cabe aclarar que este
programa es muy adecuado para estos adolescentes, ya que a tra-
vés de su aplicacion se pueden adquirir las destrezas y habilidades
necesarias, en un contexto simulado y sistematico, para luego po-
der desarrollarse adecuadamente en diferentes contextos sociales,
evitando asf posibles frustraciones y limitaciones en sus relaciones
interpersonales.
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Estado actual del tratamiento del tema de las
habilidades sociales

En este punto, se pretende explicitar algunas de las investiga-
ciones mads relevantes de los ultimos afios, ya que de algin modo
podrian aportar cuestiones importantes a este trabajo.

Entre ellas, se puede citar la investigacion de Izuzquiza (2003),
titulada: “Los valores en los jovenes con discapacidad intelectual:
Un estudio sobre los perfiles de socializaciéon en una muestra de
personas con sindrome de Down”. Este estudio, a partir de la apli-
cacion de técnicas de socializacion, y luego una comparacion con
una muestra de alumnos sin discapacidad, logré determinar que los
perfiles de socializacion del grupo de alumnos con SD no eran tan
diferentes de los del otro grupo de muestra. Se detectd entonces que
el grupo sin discapacidad presentaba mayor iniciativa, mayor popu-
laridad, menos retraccion, menor apatia, menos nerviosismo y mie-
dos, menos agresividad, mas disciplina y mas preocupacion por sus
pares que la muestra de los jévenes con discapacidad.

Otro estudio de gran relevancia en estos tltimos afios ha sido el
realizado por Martinez Pérez et al. titulado: “Evaluacion y entrena-
miento en competencia social en un grupo de sujetos con necesida-
des educativas especiales” (2005). En esta investigacion se utilizo la
Bateria de Socializacion (BAS) para evaluar la competencia social
de un grupo de alumnos con necesidades educativas especiales. Se
hallaron ciertos déficits generalizados en habilidades sociales carac-
terizados por: problemas en la interaccidn, en la expresion de senti-
mientos y emociones y dificultades en la empatia.

Por ultimo, cabe mencionar también el estudio titulado “La
formacion de habilidades sociales en escuelas de modalidad espe-
cial para personas con Necesidades Educativas Especiales derivadas
de Retraso Mental” (Berreta et al., 2007), ya que hizo de las habili-
dades sociales su objeto de estudio. Se propuso estudiar la manera
en que se lleva a cabo la formacién de estas habilidades en alumnos
con retraso mental en dos instituciones. Luego de un anélisis ex-
haustivo, en esta investigacion se corrobora que no existen criterios
claros necesarios para una planificacion coherente para la forma-
cion de las habilidades sociales. Por tanto, se considera necesario
aqui la implementacién sistematica de intervenciones dirigidas a las
necesidades reales de cada individuo.
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Algunas conclusiones

Como ya se ha expresado, se propuso en este trabajo analizar
las habilidades sociales de los adolescentes con SD. De acuerdo a lo
sistematizado, se aprecia la escasa informacion existente al respec-
to, siendo fundamental entonces la promocién de esta cuestion da-
da su importancia. Por otro lado, se concluye la relevancia que las
habilidades sociales acarrean en el adolescente con SD, ya que, un
desarrollo adecuado de las mismas, con una ensefianza sistematica
y clara desde una edad temprana, favorecera su vida social, benefi-
ciando asi su vida de relacion. Por lo contrario, el no poseer estas
habilidades conlleva la posibilidad de experimentar ciertas situacio-
nes frustrantes y de aislamiento, no gratificantes socialmente para la
persona.

De acuerdo a lo explorado, los adolescentes con SD pueden
llegar a alcanzar un buen nivel en sus habilidades sociales en re-
lacién con los adolescentes sin discapacidad, lo cual no es consi-
derado frecuentemente de esta manera en la sociedad en general.
Asimismo, esto tendria su explicacion en el hecho de que todos los
adolescentes, con o sin discapacidad, sufren similares conflictos ca-
racteristicos de la etapa que atraviesan, es decir, dificultades en tor-
no a su identidad, sus roles, sus pares, la autoridad, entre otros. La
especificidad del adolescente con SD recae en que, en ellos, estos
conflictos quedardn matizados por sus caracteristicas especiales, ba-
sicamente, los desfasajes existentes entre su edad bioldgica, mental
y lingiifstica.

Se considera esencial la implementacion de la ensefianza de las
habilidades sociales en todos los contextos del adolescente, como
una cuestion muy relevante para una mejor inclusion social o en el
ambiente en el que se maneja. En ultima instancia se trata de pro-
veer las herramientas para ejercer sus derechos, cumplir sus obliga-
ciones y alcanzar un desarrollo lo mds pleno y auténomo posible.
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AUTOCONCEPTO Y NINEZ.
Casos de nifos entre 7 y 13 afios
con discapacidad visual y/o motriz'

Maria Clara Persino Lavalle

Resumen

La nifiez es una etapa importante dentro del desarrollo de to-
dos los seres humanos, donde comenzara a formarse el “concepto”
que cada individuo tiene de si mismo y que seguird construyendo
a lo largo de toda la vida. Un autoconcepto sano constituye uno de
los factores centrales en la adaptaciéon emocional y social de toda
persona (con o sin discapacidad), pero poco se sabe de la natura-
leza del autoconcepto en niflos con algtn tipo de discapacidad. El
objetivo de este trabajo ha sido conocer el autoconcepto de nifios
entre 7 y 13 afios con discapacidad visual que asisten a la Escuela
de Educacion Especial n° 33 “Santa Cecilia” (16 nifios) y con dis-
capacidad motriz que concurren a la Fundacién para la Vivienda, el
Trabajo y Capacitacién del Lisiado (Fundacién VITRA) (17 nifios).
El total de la muestra fue de 33 nifios. Se traté de una investigaciéon
de tipo cualitativo, empirico, exploratorio y descriptivo. Se traba-
JO basicamente con la aplicacion de la escala de autoconcepto de
Piers y Harris (la adaptacion de Maria Martina Casullo, 1990) a los
nifios, complementada por observacion participante y entrevistas a
las directoras y maestras de cada escuela. Se concluyé que los nifios
con discapacidad visual presentaron un autoconcepto mas positivo
que los nifios con discapacidad motriz. Se encontraron mayores di-
ferencias entre los puntajes en las subescalas de estatus intelectual
y escolar e imagen corporal, en donde los nifios con discapacidad

' El siguiente articulo es una sintesis del Trabajo de Integracion Final rea-
lizado para la Licenciatura en Psicologia.
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motriz obtuvieron menor puntaje. No se observaron diferencias sig-
nificativas en cuanto al sexo o la edad; la mayor diferencia entre las
muestras estaria dada por el tipo de discapacidad.

Palabras clave: discapacidad visual — discapacidad motriz — auto-
concepto — nifiez

Abstract

Childhood is an important stage in the development of all hu-
man beings, where they will begin to form the “concept” that ea-
ch individual has of itself and continue to build throughout life. A
healthy self-concept is one of the central factors in social and emo-
tional adjustment of any person (with or without disabilities), but
little is known about the nature of self-concept in children with di-
sabilities. The aim of this study was to determine the self-concept of
children between 7 and 13 years old with visual impairment atten-
ding the Special Education School N° 33 “Santa Cecilia” (16 chil-
dren) and with mobility disabilities who attend the Foundation for
Housing Disabled Employment and Training Foundation (VITRA)
(17 children). The total sample was 33 children. This was a qualita-
tive, empirical, exploratory and descriptive research. Self-concept
was measured using mainly the Piers-Harris Children’s Self-Con-
cept Scale (adaptation of Maria Martina Casullo, 1990), supplemen-
ted by participant observation and interviews with principals and
teachers from each school. The results suggest that children with
visual impairment had more positive self-concept in comparison to
children with physical disabilities, finding major differences bet-
ween the subscales scores of Intellectual and School Status and Bo-
dy Image, where children with physical disabilities scored lower.
No significant differences in gender o age, but the biggest differen-
ce between the samples would be given by the disability.
Keywords: Visual Disability — Physical Disability — Self-concept
— Childhood.

Introduccion
La nifiez es una etapa importante dentro del desarrollo de todos

los seres humanos, donde comenzara a formarse el “concepto” que
cada individuo tiene de si mismo. Este seguird construyéndose a lo
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largo de toda la vida y se verd intimamente influenciado por las ex-
periencias que uno va viviendo y, de manera especial, por la mirada
de los otros (familia, pares y la sociedad en general).

Las personas que se sienten bien consigo mismas suelen sentirse
bien en la vida; son capaces de afrontar y resolver con seguridad los
retos y las responsabilidades que se les plantean. De tal forma, todos
necesitamos tener un autoconcepto positivo, independientemente de
nuestro sexo, edad, cultura, trabajo y objetivos en la vida. Los nifios
y adolescentes con discapacidad suelen tener mas dificultades en la
construccion de un autoconcepto adecuado en comparacion con suje-
tos sin discapacidad; aunque el reconocimiento de estas dificultades
varia de una investigacion a otra (Puigcerver Hurtado, 2003).

De aqui la importancia de este trabajo de investigacion que se
propuso indagar y profundizar el autoconcepto de nifios con disca-
pacidad, en particular, porque estos nifios pueden llegar a ser vistos
de una manera “distinta”, tanto positiva como negativa, lo que re-
sulta un factor adicional que ird influyendo en la construccion de su
autoconcepto.

El tratamiento del tema propuesto supone considerar los con-
ceptos que se desarrollan a continuacion.

Autoconcepto

Las concepciones méds modernas al respecto surgen a media-
dos del siglo pasado. Carl Rogers (citado en Casullo, 1990) lo de-
fine como una “configuracion organizada de las percepciones de si
mismo que son admisibles a la conciencia”. Supone las siguientes
caracteristicas: a) es conciente, incluye las experiencias y percep-
ciones simbolizadas en la conciencia; b) es una estructura, una con-
figuracion organizada (Gestalt); c) contiene percepciones, valores e
ideales; d) es una hipdétesis provisional que la persona formula acer-
ca de “su realidad”, no es para ella toda la realidad.

También se puede definir al autoconcepto como “un conjunto
de percepciones, sentimientos, imagenes, autoatribuciones y juicios
de valor referidos a si mismo” (Tamayo, 1986; citado en Schmidt ez
al.,2008). Casullo (1990) lo explica como “una serie de actitudes re-
lativamente estables que reflejan una evaluacion de comportamien-
tos y atributos personales”.

De acuerdo a Musitu, Garcia y Gutiérrez (citado en Urquijo,
2002:212) el autoconcepto puede entenderse como:
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La percepcion que el individuo tiene de si mismo, basado en
sus experiencias con los demds y en las atribuciones de su propia
conducta. Involucra componentes emocionales, sociales, fisicos y
académicos. Se trata de una configuracién organizada de percepcio-
nes de si mismo, admisible a la conciencia y al conocimiento. Es un
esquema cognitivo muy complejo construido a través de experien-
cias previas con respecto al mundo que lo rodea.

Sanchez de Medina Hidalgo (2008) sostiene que es la suma de
creencias de un individuo sobre sus cualidades personales. Por lo
tanto, serd lo que la persona sabe de si misma y cree que sabe, co-
mo asi también la interpretacion de las emociones, la conducta y
la comparacién que realiza de si misma con la del otro, que se ird
formando a lo largo de la vida. El conocimiento de las propias po-
sibilidades y limitaciones es un factor muy importante a la hora de
establecer vinculos objetales sanos en la vida cotidiana de las perso-
nas (Casullo, 1990).

Schmidt et al. (2008) resumen las principales caracteristicas
del autoconcepto segun distintas teorias:

— Se desarrolla a partir de la interaccion social y se configura en la
matriz sociocultural.

— Depende de la percepcidén que tenemos de la opinién o valora-
cion que los demds realizan de nosotros.

— Varia en funcién del contexto (laboral, escolar, interpersonal, fa-
miliar, personal).

— Es un constructo multidimensional. Los resultados de cientos de
investigaciones muestran que el concepto de si estd compuesto
por diferentes dimensiones relativamente independientes.

— Estd sujeto a cambios evolutivos.

Para Bandura (citado en Gorostiegui y Dorr, 2005) “el auto-
concepto realiza una funcidn clave como organizador y motiva-
dor de la experiencia: mantiene una imagen consistente de quiénes
somos y cémo reaccionamos en diferentes circunstancias”. Por lo
tanto, el autoconcepto seria un determinante indispensable en mu-
chos de los comportamientos que presenta el ser humano para po-
der adaptarse a las circunstancias que se le anteponen en su vida
cotidiana, codificando y manejando la informacién basdndose en
la experiencia. Asi es como el autoconcepto se va modificando y
adaptando a las nuevas experiencias, internas y externas que tenga
el sujeto, para poder adecuarse a las circunstancias en las que se ve
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involucrado y guiar su comportamiento (Valdéz Medina, 1994; cita-
do en Maddio y Morelato, 2009).

De tal suerte, en esta investigacion se entiende por autocon-
cepto la percepcidn que una persona tiene sobre si misma y que se
forma a través de las interpretaciones de las experiencias que ella
vive y que estardn especialmente influidas por las evaluaciones que
hacen los otros significativos y uno mismo sobre su conducta.

Ninez

En esta investigacion se trabajé con nifos entre los 7 y los 13
afnos los cuales se encuentran en la etapa de la nifiez denominada
“periodo escolar”.

Se designa con el término de nifiez al periodo de la vida hu-
mana que abarca de los 3 a los 12 afos, etapa en la que se produce
un importante desarrollo fisico, cognitivo, emocional y en la que se
ingresa al grupo social mas amplio.

Alrededor de los 6 afios el nifio comienza a participar de la co-
munidad escolar, un contexto organizado, con normas diferentes, en
ocasiones, a las del propio hogar. En esta etapa cobra importancia
la interaccion y relacion con sus compaferos, ya que comienza a
buscar un sentimiento de pertenencia y de aceptacion de los otros.
Ademads, con el ingreso a la escuela, el origen de la percepcion de
si mismo se desplaza desde la propia percepcion, a la que los de-
mads (pares) tienen de si mismo (Arancibia et al., 2007). Asi como
dice Bandura (citado en Schmidt er al., 2008), desde edades tem-
pranas las personas adquieren sentimientos acerca de ellos mismos
que reflejan el trato que han recibido de su ambiente social (familia,
amigos, contexto social), por lo tanto, se describen y valoran a si
mismos, en gran parte, de la misma forma en que perciben que son
vistos y valorados por otros.

Durante la etapa de la nifiez los nifios participan continua-
mente en interacciones sociales en distintos contextos tales como
la familia, la escuela y el grupo de pares, los cuales tienen im-
portantes influencias en el desarrollo de su autoconcepto (Maddio
y Morelato, 2009). En la etapa escolar hay un aumento de mo-
tivacion social que favorece la integracion del nifio a ambientes
mds amplios. El ingreso al colegio le exige adquirir nuevos roles
y normas, mientras que la familia continia actuando como agen-
te socializador de control y satisfactor de necesidades afectivas y
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materiales, modela roles sexuales y permite ejercitar esos roles.
Los estilos disciplinarios y de interaccion familiares también pue-
den ser fuente de frustraciones e inseguridades influyendo en las
raices de la autoestimacion (Dorr, 2005). Casullo (1990) sostiene
que “todo nifio mientras que va creciendo necesita apoyo y apro-
bacién de los adultos que lo rodean y las autovaloraciones que
realizan en edades tempranas tienden a reproducir las valoracio-
nes de aquellos”. Asi es como, en el proceso de comunicacién ni-
no-adulto, los adultos manifiestan opiniones y juicios valorativos
acerca de lo que los nifios hacen o dejan de hacer (indicandoles si
estd bien o no, o si es bueno o malo), y el nifio va asimilando en
forma directa estos patrones valorativos adultos. Al mismo tiem-
po, van influyendo en €l los resultados de su propia actividad que
le van mostrando sus posibilidades de realizar o no distintas acti-
vidades, qué logra y qué no logra, interactuando de manera directa
con el mundo de los objetos y las personas (Casullo, 1990).

Ademads de la familia, otro agente socializador importante en
esta etapa del desarrollo del autoconcepto de todo individuo es el
grupo de pares, amigos y compaiieros, que le proporcionan satis-
facciones inmediatas que lo ayudardn a definirse como individuo,
seguro y competente, y a saber qué actitudes se esperan de él como
ser social (Pappalia 1992, citado en Dorr, 2005). El feedback de los
demas significativos, a menudo y sobre todo en la escuela, conlleva
una referencia a otros, ya que el nifio no es mejor o peor por si solo,
sino que lo es respecto a sus compafieros. Este proceso de compa-
racion interna que el nifio realiza entre sus diferentes dmbitos, su-
mado a la observacién de la propia conducta y a las sensaciones
experimentadas por las experiencias vividas (por ejemplo, un fraca-
so en una materia) pueden influir considerablemente en el nivel de
autoconcepto (Gonzdlez Pienda et al., 1997). Por lo tanto se puede
observar que durante esta etapa surge una concepcion mas realista
de su Yo, logrando mayor capacidad para valorar sus caracteristicas
y habilidades personales, sobre todo, al compararse con sus iguales
(Naranjo Pereira, 2006). Pérez Fernandez y Garaigordobil Landa-
zabal (2004) consideran que durante el desarrollo social infantil las
relaciones entre los iguales desempefian un papel principal, porque
la reciprocidad que caracteriza estas relaciones resulta esencial para
el desarrollo social, emocional e intelectual.



AUTOCONCEPTO Y NINEZ 291

Discapacidad

Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (citado en Pantano, 2007a), se define a
la discapacidad como “los aspectos negativos del funcionamiento
humano, es decir, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion, a partir de un estado o condicion de salud de una per-
sona en interaccion con el contexto”. Asimismo, Pantano (2007a)
sostiene que la discapacidad es un término técnico que resume to-
do un proceso que involucra a la persona con un estado negativo
o problema de salud en interaccién con el contexto, y que puede
afectar las actividades y la participacion propias del funcionamiento
humano.

Si bien se origina en el orden de la salud, se constituye en la
interaccion de un individuo con su medio fisico y cultural. Una per-
sona puede verse afectada desde el nacimiento o en el curso de su
vida.

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad (en adelante CIDPD), pone de relieve el ca-
racter dindmico y complejo de la discapacidad. Ya que, como algu-
nos contextos no estdn preparados para interactuar con personas con
distintas deficiencias, pueden llegar a erigir obstaculos y dificultades
no so6lo impidiendo el desenvolvimiento de estas personas, sino di-
ficultando el goce de los derechos e impidiendo el cumplimiento de
obligaciones, de manera equitativa. Asimismo, expresa en el Inciso
e) de su Predambulo: “la discapacidad es un concepto que evoluciona
y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y
las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participa-
cion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas”. Especifica en su Articulo 1°: “Las personas con discapa-
cidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diver-
sas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demds”.

Por ultimo, cabe destacar que la CIPCD reconoce explici-
tamente que la experiencia de la discapacidad es en gran medida
construida por el medio cultural, politico, lingiiistico y social, y
desde esos niveles también debe ser deconstruida. En tal sentido,
reconociendo los obstdculos del contexto, aporta diferentes apo-
yos, estrategias y préacticas de reduccién y evitacion de la discapa-
cidad. Intenta reconocer al ciudadano con derechos y equiparacién
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de oportunidades para cumplir con las obligaciones, generando un
disefio cultural que contemple todas las capacidades e incremente la
calidad de vida.

Autoconcepto y discapacidad

Como ya se expresO anteriormente, un autoconcepto sano
constituye uno de los factores centrales en la adaptacion emocional
y social de toda persona, pero poco se sabe de la naturaleza del au-
toconcepto en nifios con alguin tipo de discapacidad.

Onarte (citado en Sabeh, 2002) sostiene que el autoconcepto
surge y se consolida a través de la interaccidon que se mantiene con
las personas del ambiente proximo. Por eso es importante destacar
lo dicho por Buscaglia (citado en Sabeh, 2002), quien sostiene que:
“el yo de las personas con discapacidad crece y se desarrolla del
mismo modo que el de las personas sin discapacidad; lo que sucede
es que recibe influencias que con frecuencia son muy fuertes”. Es
decir, desde la infancia las personas con discapacidad se enfrentan
en muchos casos a experiencias negativas en las relaciones interper-
sonales, desvalorizacion, frustraciones y rechazo social, que pueden
influir en el desarrollo de su autoconcepto y transformar a estos ni-
flos en un grupo de riesgo.

Jiménez Martin (s.f.) sostiene que es muy importante la in-
fluencia que tiene en el desarrollo del autoconcepto y la autoesti-
ma la actitud que la familia tiene hacia el hijo con discapacidad.
El interés hacia su educacion, la aceptacion de este hijo, el recono-
cimiento y la potenciacion de las capacidades del nifio, son todos
factores que irdn penetrando en el interior del nifio.

Si consideramos puntualmente a la relacion entre el autocon-
cepto y la discapacidad visual, Jiménez Martin (s.f.) sostiene que no
es solo la deficiencia visual la que determina la manera de mirarse a
si misma que tienen las personas con discapacidad visual, sino que
también ejercen una gran influencia las personas que los rodean en
su vida cotidiana. “La vista es un elemento esencial a la hora de en-
frentarnos al mundo y establecer contacto con las personas, pero no
es el unico factor capaz de provocar problemas” (pag. 15).

En la formacién del autoconcepto, es importante tener una ade-
cuada autoimagen corporal sin la cual el autoconcepto se ve totalmente
distorsionado (Davis, citado en Jiménez Martin, s.f.). Algunos autores
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sostienen que las personas con vision disminuida suelen tener una po-
bre imagen de si mismos, que puede llevar a que no se sientan como-
dos consigo mismos, tendiendo a elaborar mecanismos de defensas
tales como evitar situaciones que les pongan de manifiesto su discapa-
cidad, o que les genere ansiedad (Davis, citado en Jiménez Martin, s .f.).

Entre las investigaciones que se encuentran en relacion con es-
ta temdtica, la de Ruiz y Esteban en el afio 1996 (citado en Jiménez
Martin, s.f.) analiza las percepciones que las personas con discapa-
cidad visual tienen de si mismos, y sus resultados mostraron que su
autopercepcion era bastante interiorista, esto quiere decir, centrada en
su propia persona, en sus cualidades y defectos, sus aspiraciones, sus
sentimientos y sus capacidades, sin tener tanto en cuenta la valora-
cién de si mismos en comparacion con el mundo exterior. Por otra
parte, la investigacién realizada por Shapiro et al. en el ano 2005 (ci-
tado en Shapiro et al., 2008), demostré que los nifios y jovenes con
dificultades visuales tenfan una autoimagen positiva y bien definida
de si mismos, en los dominios atletismo, apariencia fisica y en lo so-
cial, con puntuaciones mas altas en los dos ultimos dominios.

Por el contrario, Wolffe (citado en Griffin-Shirley y Nes, 2005)
sefialé que los nifios con discapacidad visual se enfrentan a pro-
blemas especificos en su vida cotidiana, que pueden influir en su
autoconcepto. A lo que Tuttle y Tuttle (citado en Griffin-Shirley y
Nes, 2005) agregan que las personas con discapacidad visual pue-
den tener baja autoestima debido a un nimero desproporcionado de
reflexiones negativas por parte de los demds, y que pueden expe-
rimentar en comparaciéon con sus compafieros sin discapacidades.
Asimismo, han encontrado que la discapacidad visual puede ser
causa de sentimientos de inferioridad, que se refleja en la falta de
aceptacion social, bajo rendimiento académico, discapacidad fisica,
y un ajuste social pobre. Por lo tanto, la presencia de una discapa-
cidad visual podria llegar a afectar negativamente la formacién y
el desarrollo del autoconcepto (Beatty, 1991, 1992; Meighan, 1971;
citado en Garaigordobil y Bernaras, 2009).

Pasando ahora a la relacion entre el autoconcepto y la disca-
pacidad motriz, una de las influencias positivas mas importante en
el autoconcepto es la percepcion de apoyo por parte de los padres
(Wallander et al., 1989, citado en Antle, 2004). Wolman y Basco
(citado en Jemta et al., 2009) demostraron que la permisividad de
los padres en la participacidn social ha contribuido a la autoestima
de los adolescentes con espina bifida, mientras que los problemas



294 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

en la escuela y la percepcion de la discapacidad por parte de otros,
influye de manera negativa. Asimismo, Antle (citado en Jemta et
al., 2008) encontré que el apoyo social de los amigos y de los pa-
dres influye de manera positiva en el desarrollo de la autoestima
global. Por el contrario, una red social mas pequefia y un mayor
impacto de la percepcion de la discapacidad, se relacionan con un
nivel de autoestima mds negativo (Manuel et al., 2003, citado en
Jemta er al., 2008).

Las investigaciones llevadas a cabo sobre esta tematica arro-
jan resultados discrepantes. Algunas de ellas asocian la discapaci-
dad motriz con un sentido mas bajo de autoestima, mayor ansiedad
y menor visién integrada de si mismo (Harvey y Greenway, 1984;
citado en Jemta et al., 2008), mientras que otros estudios no han en-
contrado diferencias en la autoestima global al comparar grupos de
nifios y adolescentes con y sin discapacidades motrices (Arnold y
Chapman, 1992, Shields et al., 2007; citado en Jemta et al., 2008).
La mayoria de los nifios y adolescentes con discapacidad motriz que
participaron del estudio realizado por Jemta et al. (2008) presenta-
ron una autoestima positiva. Los resultados del estudio comparati-
vo realizado por Pérez y Garaigordobil (2007) entre personas con y
sin discapacidad motriz no evidenci¢ diferencias significativas en el
autoconcepto y autoestima de los mismos; como asi tampoco se en-
contraron diferencias significativas de género entre los participan-
tes. Por otro lado, un estudio realizado por Richardson, Hastorf y
Dornbusch (1964) tuvo el objetivo de examinar a 107 niflos, entre 9
y 11 afios, con y sin discapacidad motriz, con el fin de observar los
efectos de la discapacidad sobre la descripcidon que tenian de ellos
mismos. Luego del respectivo andlisis de los resultados, comparan-
do los nifios con y sin discapacidad, llegaron a conclusiones consis-
tentes donde pusieron el énfasis en que la restriccion fisica funcio-
nal impuesta por la discapacidad tiene impacto en lo psicolédgico,
por la privacién de la experiencia social y las limitaciones en la par-
ticipacion en el mundo social. Los autores sostienen que los nifios
con discapacidad motriz son muy realistas en las descripciones que
hacen de ellos mismos y, a pesar de que comparten valores con sus
pares, son conscientes de que no pueden cumplir con las expectativas
que se derivan de la alta valoracion que se tiene de las actividades
fisicas, y que esto repercute a nivel psicolégico.

En tal marco, se tomé de manera particular la formacion del au-
toconcepto en nifos entre 7'y 13 afos con algun tipo de discapacidad,
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visual y/o motriz, de modo de poder apreciar cémo interfiere o inter-
viene la condicion de discapacidad como una parte del todo que es el
nifio. Se procuré observar si se encontraban diferencias entre los ni-
flos de las muestras elegidas dependiendo del tipo de discapacidad y
del sexo. Se intent6 conocer a través de la bibliografia generalidades
y particularidades del autoconcepto en la nifiez, especialmente en la
etapa escolar. Y por tltimo, se buscé proporcionar elementos necesa-
rios para la realizacion de futuras investigaciones en el drea.

Los nifios con discapacidad visual y discapacidad motriz
Trabajo de campo

El total de las muestras fue de 33 nifios: 16 nifios con discapa-
cidad visual, que asisten a la Escuela de Educacion Especial N° 33
“Santa Cecilia”, ubicada en el barrio de Caballito de la CABA, y
17 nifios con discapacidad motriz que asisten a la Fundacion para
Vivienda, Trabajo y Capacitacion del Lisiado (Fundacién VITRA),
ubicado en el barrio de Constitucion de la CABA. Las edades de los
nifios estuvieron comprendidas entre los 7 y 13 afios, con una media
de 10,24 (DE: 1,76); y del total de la muestra, el 66,66% fueron va-
rones y el 33,33%, mujeres.

Como variable independiente se tuvo en cuenta el tipo de dis-
capacidad de los nifios (motriz o visual); la variable dependiente fue
el autoconcepto (global y sus diferentes dimensiones). Y a partir de
estas variables se intentd observar qué relacion tenian con las varia-
bles sexo y edad, y si se verian o no afectadas por ellas.

Se trabaj6 basicamente con la aplicacion de la Escala de Auto-
concepto de Piers y Harris, complementada por observacion partici-
pante y entrevistas a las directoras y maestras de cada escuela.

La Escala de Autoconcepto de Piers y Harris (Piers-Harris
Children’s Self-Concept Scale, 1969), adaptada por Maria Martina
Casullo (1990), estd compuesta por ochenta items referentes a di-
versas areas que ofrecen una puntuacion de la autoestima global,
sobre la percepcion que el nifio/a tiene de si mismo/a (auto-concep-
to global) y como valora diferentes aspectos de su forma de ser y su
comportamiento.

La Escala P-H (a) proporciona un resultado global, y resulta-
dos para seis subescalas, que corresponden a dimensiones mas es-
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pecificas del autoconcepto. Las subescalas son: I- Comportamiento;
I1- Estatus Intelectual y Escolar, 1ll- Apariencia e Imagen Fisica;
1V- Ansiedad; V- Popularidad; VI- Bienestar y Satisfaccion.

En esta escala las frases son sencillas, con respuesta dicotémi-
ca (SI-NO), en las que se le pide al nifio/a que decida SI coinciden
o NO con lo que piensa, tachando una de las dos respuestas. Cada
nifio/a ha de contestar segin cree que es en realidad, y no segtn le
gustaria ser o piensa que deberia ser. No hay que dejar ninguna pre-
gunta sin responder. Si en algun caso dudan entre el si y el no, hay
que contestar pensando en como son la mayoria de las veces.

Para la correccidn, se calcul6 el “Puntaje Total” sumando el to-
tal de repuestas de las de las seis subescalas; a mayor puntaje posi-
tivo, mayor autoconcepto. Y para el cdlculo del Puntaje de las Seis
Subescalas, se utilizo la “Plantilla de Clave de correccion” dando
1 punto por cada respuesta que coincida con el nimero indicado al
lado de cada item. Los items son puntuados en direccion positiva o
negativa para reflejar la dimensién autoevaluativa. Un alto puntaje
en la escala sugiere una autoevaluacion positiva, mientras un punta-
je bajo sugiere una autoevaluacion negativa. Las seis subescalas se
puntdan también en la direccién del autoconcepto positivo, de ma-
nera que un puntaje alto en una subescala indica una autovaloracién
alta dentro de la dimension evaluada.

Con relacion a las caracteristicas psicométricas, se han hecho
diferentes estudios para analizarlos. Los coeficientes de confiabili-
dad test-retest van de 0,42 (con un intervalo de ocho meses) a 0,93
(con un intervalo de 3 y 4 semanas). La media del coeficiente de
confiabilidad test- retest es de 0,73 (Casullo, 1990).

La recoleccion de los datos

En julio del 2010 se establecid el contacto con la directora de
la Escuela de Educacién Especial N° 33 “Santa Cecilia” y con la
Directora de Primaria de la Fundacién para Vivienda, Trabajo y Ca-
pacitacion del Lisiado (Fundacién VITRA),> quienes trabajan con
nifios con discapacidad visual y motriz, respectivamente. En primer

2 Agradezco a ambas instituciones por haber colaborado con esta investi-

gacion, en particular a sus directoras Ana Maria Arcuri de la Fundacién VITRA y
Maria Cecilia Ferndndez de la Escuela de Educacién Especial N° 33 “Santa Cecilia”.
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lugar, se mantuvo con ellas una entrevista personal en la que se les
explico el objetivo del estudio, el procedimiento a seguir y se les pi-
di6 colaboracion con la investigacion.’ Se concretd la participacion
voluntaria de sus alumnos con discapacidad, como asi también las
docentes ofrecieron cualquier otro tipo de ayuda que pudiera ser util
para la investigacion.

Luego de seleccionar a los nifios, se tomé contacto, a través de
la institucion, con los padres, a quienes se les explicé que la inves-
tigacion era anonima, se les pidi6 el consentimiento firmado de los
mismos luego de informales las caracteristicas del estudio y evacuar
las dudas posibles. Y por dltimo, se pact6 con las directoras fecha y
hora apropiada para realizar las entrevistas con los nifios.

* En la Fundacion VITRA, se les aplico la Escala de Autoconcepto
a los nifios durante toda una mafana. En primer lugar, se procur6
crear un clima de confianza para luego dar comienzo a la toma
de la escala. A los més pequeiios se les administré en grupos de
alrededor de tres, con la ayuda de la maestra de grado, leyéndo-
selas en voz alta (ya que algunos todavia no sabian leer) y ellos
mismos iban marcando la respuesta en la hoja sefialada para este
fin. Con los mds grandes se formaron grupos de seis para que
pudiesen responder de manera individual, mientras esta exami-
nadora estaba a un lado por si se les presentaba alguna duda.

* En cuanto a los nifios con discapacidad visual, la directora de la
escuela ofrecid la posibilidad de transcribir la escala de autocon-
cepto al sistema Braille, con el fin de facilitarles a los nifios los
medios necesarios para su mejor desempefo. La toma de la Es-
cala en esta institucion fue de manera oral e individual, porque a
pesar de tener la trascripcion en Braille era necesaria la presencia
de esta examinadora para marcar las respuestas del nifio.

Luego de haber administrado las escalas y establecido sus res-
pectivos resultados, se volvid a tomar contacto con ambas escuelas.
Se realizaron entrevistas de cierre con cada institucion, para infor-
marles sobre los resultados y pedirles opinién sobre los mismos en
funcidén del perfil que tuvieran de cada nifio. Fue muy valioso el
aporte e intercambio con todas estas profesionales.

*  Estas entrevistas fueron efectuadas con anterioridad para estimar la via-

bilidad del trabajo a realizar.
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Principales resultados

A continuacién se presentan los resultados obtenidos a partir
de la presente investigacion, comenzando por la descripcion de la
muestra y siguiendo por los resultados de la Escala de Autoconcep-
to de Piers-Harris (adaptacion de Maria Martina Casullo).

El hallazgo principal de esta investigacion fue que los nifios
con discapacidad visual presentaron un autoconcepto mas positivo
que los nifios con discapacidad motriz, encontrando mayores dife-
rencias entre los puntajes en las subescalas de estatus intelectual y
escolar e imagen corporal, en donde los nifios con discapacidades
motrices obtuvieron menor puntaje. No se observaron diferencias
significativas en cuanto al sexo o la edad, sino que la mayor dife-
rencia entre las muestras estaria dada por el tipo de discapacidad.

En cuanto a la protocolarizaciéon de la muestra, se obtuvo un
total de 33 protocolos, siendo el rango de edad entre los 7 y los 13
afios con una media de 10,24 (DE: 1,76), sexo femenino o masculi-
no y distinguiéndolos por el tipo de discapacidad, teniendo 17 con
algin tipo de discapacidad motriz y 16 con algtn tipo de discapa-
cidad visual. Del total de la muestra, el 51% tienen Discapacidad
Motriz y 49% tienen Discapacidad Visual, siendo una muestra bas-
tante equitativa, y de éstos, 66,66% son varones y el 33,33% son
mujeres.

Adentrandonos en el anélisis estadistico y descriptivo de la
Escala de Autoconcepto, a continuacién se expondran los resulta-
dos de la escala administrada a los nifios con discapacidad motriz
o visual, obteniendo un puntaje del Autoconcepto Global y de ca-
da subescala. Asi también, se calculd la media, el desvio estan-
dar (DE), el maximo y el minimo de cada Subescala y del Puntaje
Global, para realizar luego los anélisis correspondientes, pudién-
dose observar dénde se posiciona cada nifio con relacién al resto
de la muestra.

De esta manera, considerando los puntajes del Autoconcep-
to Global (Tabla 1), se puede observar que del total de la muestra,
el 66,67% se encuentra dentro de la media (M: 71,18; DE: 9,86),
el 18,18% por arriba y el 15,15% por debajo de la media (Méx.:
81,04; Min.: 61,32). La mayoria de los nifios presenta un autocon-
cepto positivo, salvo un pequeilo grupo que tendria una mirada un
poco mds negativa o una sobrevaloracion de si mismos dependien-
do de si estdn por arriba o por debajo de la media. Asimismo, se
puede observar en la Tabla 1 que de los nifios que se encuentran por
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debajo de la media: cuatro tienen discapacidad motriz y uno disca-
pacidad visual; y, de los que se encuentran por arriba de la media:
cuatro tienen discapacidad visual y dos motriz.

De los nifios que se ubican dentro de la media (entre los pun-
tajes 61,32 y 81,14), se encuentran justo en el promedio dos nifios
con discapacidad motriz, mds cercanos al minimo: seis con disca-
pacidad visual y cuatro con discapacidad motriz; y mds cercanos
al mdximo: cinco nifos de cada discapacidad. Esto quiere decir
que los nifos con discapacidad motriz presentarian un autoconcep-
to mas negativo en relacién con los nifios con discapacidad visual,
quienes se percibirian a si mismos de una manera mas positiva, en-
contrdndose todos dentro de la media o por arriba de ésta.

A continuacidn se describirdn los puntajes obtenidos por los ni-
flos en cada Subescala, empezando por la de Comportamiento en
donde la media fue de 12,33 (DE: 2, 47; Max.:14, 80; Min.: 9,86),
encontrandose dentro del promedio el 63,63% de los nifios y tanto
por abajo como por arriba del mismo un 18,18%, no habiendo dife-
rencias significativas entre las muestras en cuanto a la distribucion
de los puntajes de los nifios dentro del total.

Siguiendo con la Subescala Estatus Intelectual y Escolar, se
observa que el 66,66% de los nifios se encuentran dentro de la me-
dia (ME: 15,61; DE: 1,97, Max.: 17,57; Min.: 13,64), de los cuales
12 tienen Discapacidad Visual y 10 Discapacidad Motriz; asimis-
mo, el 15,15% se encuentra por arriba de la media obteniendo los
puntajes mds elevados cuatro nifios con Discapacidad Visual y uno
con Discapacidad Motriz, y los puntajes mas bajos los obtuvieron el
21,21% de los nifios, siendo cuatro que tienen discapacidad motriz
y tres visual. Aqui se pueden observar diferencias significativas en-
tre las muestras, teniendo mejor percepcion de su Estatus Intelectual
y Escolar los nifios con Discapacidad Visual.

En la Subescala de Imagen Corporal se observan en general
puntajes no muy altos, posiciondndose el 75,75% de los nifios den-
tro del promedio (ME: 7, 76; DE: 2,67; Max.: 10, 43; Min.: 5,09),
ninguno por arriba de éste y el 24,24% por debajo de la media, sien-
do 87,5% de la muestra de nifios con Discapacidad Motriz; es decir,
que los nifios con discapacidad motriz presentarian aspectos mas
negativos en cuanto a su Imagen Corporal.

La siguiente Subescala es la de Ansiedad, en donde la media
fue de 12,88 (DE: 3,15; Max.: 16, 03; Min.: 9,73), encontrandose
un 72,72% de los nifios dentro de ésta, un 12,12% por arriba y un
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15,15% por debajo de la media, no habiendo diferencias significati-
vas en cuanto a la distribucion de los puntajes.

Con relacion a la Subescala Popularidad, se hallaron el
69,69% de los nifios dentro de la media que fue 10,88 (DE: 2,26),
un 12,12% por arriba de la media (Méx.: 13,14), siendo tres nifios
con discapacidad visual y uno con discapacidad motriz los que se
posicionaron aqui, y un 18,18% por debajo del promedio (Min.:
8,62) entre las dos muestras. Es decir, que los nifios con discapa-
cidad Visual tendrian una percepcion mds positiva en cuanto a sus
relaciones sociales.

Por ultimo, se encuentra la Subescala de Bienestar y Satisfac-
cion donde el 66,66% se encontré dentro del promedio (ME: 11,73;
DE: 1,96), un 24,24% por arriba y un 9% por debajo de la media
(Méx.: 13,68; Min.: 9,77), obteniendo los puntajes mds bajos los
nifios con discapacidad motriz, mientras que todos los de discapa-
cidad visual se encontraron dentro o por arriba de la media. Por lo
tanto, se podria decir que los nifios con discapacidad visual tendrian
un sentimiento mayor de satisfaccion en relacion con su vida.

Tabla 1 - Resultados del Autoconcepto Global segtn el tipo de discapacidad
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Resultados del Autoconcepto Global

Relaciones entre las distintas variables

En la Tabla 2 se exponen los promedios de cada Subescala en
los dos tipos de discapacidad, para hacer una comparacion de las
diferencias que se pueden encontrar entre las muestras.
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En todas las Subescalas los nifos con discapacidad visual su-
peran a los de discapacidad motriz, menos en Ansiedad (con una
diferencia de 0,6 centésimos), en donde la relacion es al revés, pero
podria decirse que es casi pareja, dada la minima diferencia. Y si ob-
servamos con mas detenimiento, las dos subescalas en las que mayor
diferencia se encuentra es en Estatus Intelectual (con una diferencia
de 1.4 puntos mayor visual que motriz) y en el promedio de Imagen
Corporal (con una diferencia de 2,3 puntos mayor visual que motriz).

Esto puede interpretarse como que en los distintos aspectos de
su autoconcepto los nifios con discapacidad visual tienen una per-
cepcidn de si mismos mds positiva que nifios con discapacidad mo-
triz, encontrandose mayor diferencia y una mirada mds confortable
en la Imagen Corporal y en el Estatus Intelectual.

Tabla 2 - Promedios de cada subescala segtin el tipo de discapacidad
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En las siguientes Tablas (Tabla 3 y 4) se presenta el promedio
de cada subescala segtin el tipo de discapacidad y el sexo, compa-
rando todas las mujeres de las dos discapacidades entre si y los va-
rones entre si, para ver si hay diferencias entre los nifios del mis-
mo sexo dependiendo del tipo de discapacidad. Respecto de los
varones, los resultados encontrados reflejan una diferencia general
entre los tipos de discapacidad, obteniendo puntajes mas elevados
los nifios con discapacidad visual en relacion con los de discapa-
cidad motriz (Tabla 3). Por otro lado, no sucederia lo mismo con
los resultados de las nifias, ya que las de discapacidad visual pun-
tuaron mds alto en todas las subescalas menos en las de Ansiedad
y de Comportamiento, donde las nifias con discapacidad motriz
obtuvieron un puntaje mas elevado que las de discapacidad visual
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(Tabla 4). Esto puede interpretarse como que en las nifias si habria
una diferencia que dependeria del tipo de discapacidad a la hora de
autoevaluar su Comportamiento y su nivel de Ansiedad, teniendo
una percepcion mds positiva en algunas subescalas las nifias con
discapacidad visual y en otras las nifias con discapacidad motriz: no
resulta lo mismo con los varones, ya que en todas las subescalas se
encontraria un nivel de autoconcepto mayor en los varones con dis-
capacidad visual. Asimismo, comparando las Tablas 3 y 4, se puede
observar que tanto entre los varones como entre las mujeres de las
dos discapacidades, la subescala que mayor diferencia presenta en
cuanto al promedio del puntaje obtenido es la de Imagen Corporal
con alrededor de 2,20 puntos de diferencia entre una discapacidad y
otra. Esto muestra que hay una diferencia significativa en la percep-
cién que tienen los nifios de su imagen corporal que no depende del
sexo (femenino o masculino) sino del tipo de discapacidad.

Tabla 3 - Resultados por subescala segtin el
tipo de discapacidad y sexo masculino
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Tabla 4 - Resultados por subescala segtin el
tipo de discapacidad y sexo femenino
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Por otro lado, se realizé una comparacién entre los resultados
de cada subescala del Autoconcepto de los nifios con discapacidad
motriz y visual segun el sexo (femenino o masculino), para obser-
var si hay diferencias entre las mujeres y los varones, concluyendo
que no hay diferencias significativas entre los sexos, pero si se po-
dria decir que en todas las subescalas, menos en Imagen Corporal y
en Comportamiento, los varones puntuaron mas alto que las muje-
res. Esto puede interpretarse como que, a pesar de que los puntajes
son similares en casi todas las subescalas, los varones con discapa-
cidad tanto visual como motriz tendrian una mirada mas positiva en
general que con las mujeres; y sucederia a la inversa en las Subes-
calas de Imagen Corporal y de Comportamiento, donde las mujeres
se verian de mejor manera.

Conclusiones

Como ya se ha dicho, el objetivo de la presente investigacion
ha sido estudiar el autoconcepto de nifios entre 7 y 13 afos con dis-
capacidad motriz y/o visual de dos instituciones, para ver si se en-
contraba un perfil diferencial de caracteristicas en los mismos, de
modo de poder apreciar como interfiere o interviene la condicion
de discapacidad como una parte del todo que es el niflo, teniendo
en cuenta que poco se sabe respecto del desarrollo en general de los
nifios con discapacidad.

No existen estudios ni escalas con relacién al Autoconcepto de
nifios y adolescentes con discapacidad. La escala de Autoconcepto
de Piers-Harris (adaptacion Maria Martina Casullo, 1990) fue apli-
cada siempre a nifios sin discapacidad.

Pero pareci6é que su aplicacion a nifios con discapacidad, to-
mandolos simplemente como tales, resulta una incursién explorato-
ria interesante al resaltar su cardcter de personas y poder colegir e
interpretar alguna caracteristica diferencial.

Cabe aclarar que las conclusiones a las que se arribaran son re-
lativas a las muestras exploradas y asi deben ser interpretadas:

1) A partir de los resultados obtenidos, en lo que respecta a la des-
cripcion del Autoconcepto Global, se puede observar que la mayo-
ria de los nifios, tanto los que tienen discapacidad motriz como los
de discapacidad visual, realizarian una autoevaluacion positiva res-
pecto de si mismos.
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Al efectuar una comparacion entre las muestras (diferentes ti-
pos de discapacidad) se puede ver que la gran mayoria de los nifios,
obtuvieron un puntaje promedio, salvo una pequefa parte que pun-
tu6é mas elevado o por debajo de la media. Esto puede interpretarse
como, en lineas generales, que los nifios con discapacidad visual o
motriz tendrian una concepcion de si mismos positiva, pudiendo re-
conocer sus fortalezas y debilidades, percibiéndose de una manera
adecuada y realista. Dentro de estas generalidades, se encuentran
también particularidades, como ser que los nifios con discapacidad
motriz fueron los que obtuvieron los puntajes mds bajos de las dos
muestras, por lo que se podria concluir que algunos de estos nifios
presentarian una percepcion de si mismos menos positiva, encon-
trando en ellos aspectos mds negativos y que ellos mismos recono-
cerian o evaluarian como tales.

2) Como se aprecio en los autores consultados, el autoconcepto es
multidimensional, estd compuesto por distintas dimensiones, por lo
tanto para cumplir con el objetivo de descripcion del autoconcepto
de nifios con discapacidad motriz o visual se hace necesaria la inter-
pretacion de cada subescala por separado, para ver las particularida-
des que se encuentran en cada una:

— En relacién con la Subescala de Comportamiento, podria decir-
se que los nifos con discapacidad que participaron de la investi-
gacion, reconocerian en ellos la presencia de conductas un poco
problemadticas en su vida cotidiana, tanto en el colegio como en
la casa. Aunque la gran mayoria se posicion6 dentro de la media,
y no muy por debajo, se puede observar que estos niflos recono-
cerian y asumirian la responsabilidad de ciertos problemas que
suceden en su vida, de una manera natural como cualquier nifio.
Sin embargo, una pequefia parte de ellos puntuaron por arriba de
la media, lo que podria significar, por un lado la ausencia real
de conflictos en su vida, o tal vez podria indicar cierta dificultad
para reconocer la presencia de conflictos, ocasionados por ellos
mismos, lo cual provocaria cierta angustia.

— En la Subescala de Estatus Intelectual y Escolar se puede obser-
var una diferencia significativa entre cémo se perciben en esta
area los niflos con discapacidad motriz y los nifios con discapa-
cidad visual, encontrando puntajes mds bajos en los primeros.
Por lo tanto, la autoevaluacion infantil realizada por estos nifos
respecto de su desempefio en las tareas escolares no seria positi-
va, sino que reconocerian en ellos dificultades en su proceso de
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aprendizaje o en algunas tareas y actividades escolares; teniendo
una percepcion mas positiva de su desempefio los nifios con dis-
capacidad visual. Esto correlaciona en gran medida con lo rela-
tado por la psicopedagoga y maestra de la Fundacion VITRA,
quien sostuvo que la discapacidad motriz es la que més afecta a
la persona, no sélo por lo fisico, sino también por lo emocional y
familiar, y porque muchas veces hay patologias asociadas a ésta.
En la Fundacién VITRA, segin comenta su psicopedagoga, mu-
chos de los nifios pierden escolaridad y se atrasan en sus estudios
debido a las operaciones que se les deben practicar, o porque vi-
ven en zonas alejadas de bajo nivel econémico. Muchos de estos
factores pueden ir afectando de esta forma el desarrollo cogniti-
vo del nifio y su percepcion respecto de su capacidad intelectual
y su desempeiio académico.

En relacion con la Subescala de Imagen Corporal, los nifios con
discapacidad motriz se percibirian de una manera mas negativa
que los de discapacidad visual, no estando del todo conformes
con su apariencia fisica y sus atributos personales, los cuales hi-
potéticamente les gustaria cambiar o no tener. La psicopedadoga
de la Fundacién VITRA logra iluminar de una manera particular
estos resultados cuando al referirse a como es el desarrollo fisico
y cognitivo de los nifios dice: “Son muchas cosas que juntas van
formando una imagen de si mismo, una imagen que a veces no
es la que a ellos les gusta. A eso sumale que se ven al espejo todo
los dias y su preocupacién no es ‘estoy gordo’ sino otra, su ima-
gen estd distorsionada por muchos factores”, y por lo tanto, los
resultados de la investigacion correlacionarian y se adecuarian
con la realidad que viven todos los dias. En cambio, los nifios
con discapacidad visual, en contraposicion a lo expresado por
Davis en el texto de Jiménez Martin (s. f.), quien sostiene que
“las personas con vision disminuida tendrian una pobre imagen
de si mismos”, presentaron una autopercepcion positiva en esta
drea, demostrando que podrian apreciar sus atributos persona-
les, como liderazgo y habilidad para expresar sus ideas. La psi-
copedagoga del Colegio Santa Cecilia, en referencia a los nifios
con discapacidad visual con los que ella trabaja, expresaba lo si-
guiente: “Los chicos con discapacidad visual tienen que tener un
muy buen conocimiento de su imagen corporal, de su cuerpo, pa-
ra poder desplazarse sin la vista lo mejor posible, por eso es algo
muy estimulado acd en la escuela”. Estos resultados respaldan la
investigacion realizada por Shapiro et al. en el afio 2005 (citado



306 DISCAPACIDAD E INVESTIGACION: APORTES DESDE LA PRACTICA

en Shapiro et al., 2008), quienes afirmaban que los nifios y jove-
nes con impedimentos visuales tenian puntuaciones elevadas en
el dominio apariencia fisica, entre otros, en la investigacion que
ellos llevaron a cabo.

— En la Subescala de Ansiedad fue la unica donde se encontraron
algunos resultados diferentes a los esperados. En general, todos
los nifios de las muestras presentarian niveles adecuados de an-
siedad, menos una pequefia parte de los nifios con discapacidad
visual quienes se situaron por debajo de la media, lo que indicaria
presencia de ciertos niveles de ansiedad mds elevados. Estos nifios
presentarian un humor un tanto disférico o alterado segin Maria
Martina Casullo (1990), manifestando ciertos sentimientos de no
ser tomados en cuenta, cierto nerviosismo, ciertas preocupaciones,
tristeza y miedo. Relacionando esto con lo dicho por Davis (citado
en Jiménez Martin, s.f.) sobre que las personas con vision dismi-
nuida tienden a elaborar mecanismos de defensa, tales como evitar
situaciones que les pongan de manifiesto su discapacidad o que les
generen ansiedad, podria suceder que los nifios con discapacidad
visual, que presentan niveles mds elevados de ansiedad, intenten
evitar ciertas situaciones que los expongan a altos niveles de an-
siedad usando distintos mecanismos de defensa.

— En relacién con la Subescala de Popularidad, los nifios de am-
bas muestras presentarian una autopercepcion positiva, se sien-
ten capaces de hacer amigos con facilidad, son aceptados por sus
pares, y tienen asi un buen desempefio social. En este aspecto,
adhiero a lo expresado por Wallander (citado en Antle, 2004):
es muy importante la percepcion de apoyo que tiene el nifio por
parte de las personas que lo rodean; el apoyo social de los ami-
gos y de los padres influye de manera positiva durante la nifiez.
Aqui agrego de manera ilustrativa la respuesta de uno de los ni-
fos con discapacidad visual al item: “Soy alguien importante en
mi casa”, que respondio: “St, porque soy el vinico que no ve”, 1o
que reflejaria nuevamente la gran importancia que tiene la fami-
lia y el contexto en general para hacer que los nifios con discapa-
cidad puedan sentirse “especiales” e importantes como cualquier
otro nifio, con sus destrezas y limitaciones particulares.

— La Subescala de Bienestar y Satisfaccion nos permite apreciacio-
nes ya realizadas, pudiéndose observar caracteristicas similares
en ambas muestras, las cuales presentarian sentimientos genera-
les de felicidad y de satisfaccidn con relacion a su vida.
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3) Con respecto a las comparaciones entre las muestras segun el
sexo si bien no habria diferencias significativas, ya que en lineas
generales se perciben de manera similar los varones y las muje-
res, es preciso sefialar algunas pequenas diferencias encontradas
entre los grupos, que podrian llegar a enriquecer el aporte de la
investigacion.

Se puede apreciar que los varones con discapacidad tanto vi-
sual como motriz, tenderian a evaluarse de manera més positiva en
distintos aspectos de su autoconcepto, que las nifas. Por ejemplo,
con relacion a su desempefio académico y a lo social, se verian mas
capaces de relacionarse con sus pares y de hacer amigos, no ten-
drian sentimientos de ansiedad ni emociones que los perturben de-
masiado, y acogerian un sentimiento de felicidad infantil mas eleva-
do en comparacién con las mujeres.

No obstante, no tendrian una buena percepcion de su imagen
corporal como sucede con las mujeres, lo que podria, tal vez, estar
influyendo en su comportamiento en su vida cotidiana.

Asimismo, los varones con discapacidad visual presentarian
un Autoconcepto Global mds positivo en comparacioén con los de
discapacidad motriz, tendrian una mejor valoracion de si mismos y
se sentirfan mejor consigo mismos. Por otro lado, las mujeres con
discapacidad visual, presentarian en general valoraciones positivas,
pero con ciertos niveles de ansiedad, preocupaciones y miedos, que
podrian operar de distintas formas en sus comportamientos.

En conclusidn, los datos obtenidos permiten realizar una des-
cripcion de las caracteristicas del Autoconcepto en niflos entre 7 y
13 afos con Discapacidad Motriz o Visual, de las dos muestras pre-
sentadas y con las limitaciones que esto conlleva.

Los nifios con Discapacidad Visual presentaron un Autocon-
cepto mds positivo que los nifios con Discapacidad Motriz, encon-
trando mayores diferencias entre los puntajes en las Subescalas de
Estatus Intelectual y Escolar e Imagen Corporal, en donde los nifios
con discapacidad motriz obtuvieron menor puntaje. No se observa-
ron diferencias significativas en cuanto al sexo o la edad, sino que
la mayor diferencia entre las muestras estaria dada por el tipo de
discapacidad.

Seria de desear que futuras investigaciones permitieran profun-
dizar la temética estudiada, incluyendo a su vez, nuevas variables.
Asi también, se espera poder ampliar el conocimiento de la psicolo-
gia del desarrollo y de la psicologia diferencial con relacién al desa-
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rrollo de los nifios con discapacidad. El autoconcepto no es innato
ni estable, sino que se va construyendo a lo largo de toda la vida.
Los primeros afios son determinantes en la valoracion que toma el
concepto de si mismo y su génesis es producto de las interacciones
que se llevan a cabo en los contextos sociales en que se desarro-
lla el sujeto, y los dos mds importantes son el familiar y el escolar
(Sabeh, 2002). En las personas con discapacidad, ademads, el medio
social, las actitudes de los que los rodean, los apoyos técnicos y hu-
manos con que cuentan, etc., van a definir también en gran medida
su discapacidad, la agravaran o no, la suavizardn o agudizaran (Pan-
tano, 2007b). De aqui la importancia de esta temadtica, ya que si se
pueden detectar desde pequefios las particularidades que van pre-
sentando los nifios en general, y los niflos con alguna discapacidad
en particular, serd posible incentivarlos y alentarlos a cultivar sus
potencialidades y fortalezas, y a valorarse a si mismos de manera
positiva. De esta forma mejorara su vision ante la vida, cambiando
asi su comportamiento y actitud para enfrentar las distintas situacio-
nes que se les antepondran en el camino.

El objetivo de la intervencion temprana surge de manera pre-
ventiva, ya que la presencia de un buen autoconcepto puede actuar
en los niflos con discapacidad como un factor positivo, protector,
que les permita creer y sentir que son capaces de llevar su vida coti-
diana de manera armoniosa, en contraposicion con los sentimientos
que puedan surgirles por la mirada de los otros, de la sociedad, de-
bido a su discapacidad. Un autoconcepto “equilibrado” constituye
uno de los factores centrales en la adaptacion emocional y social de
toda persona.
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