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PROLOGO

La discapacidad es un tema complejo que involucra a muy
distintos sujetos: personas, familias, comunidades y también dife-
rentes profesionales. Su estudio admite enfoques desde diversas
disciplinas, como medicina, psicologia, educacion, filosofia, arqui-
tectura o pldstica, entre otras. La presente publicacién se ha pensa-
do desde las Ciencias Sociales y por tanto presentard preferente-
mente una perspectiva social, pero con la consideracién de ideas
de otras disciplinas, porque lo que importa no es s6lo la Sociolo-
gia, sino el tema, y para estudiarlo se requiere la escucha y el dié-
logo con otros saberes a fin de buscar un conocimiento amplio y
comprensivo.

Otro de los aspectos a considerar en el estudio de un tema es su
continuidad, y en ese sentido, sin duda, la Dra. Liliana Pantano,
compiladora de este texto, es un ejemplo. Ella comenz6 sus estu-
dios sobre la discapacidad en el afio 1981, cuando Naciones Uni-
das lo declar6é Ao Internacional de las Personas con Discapacidad.
No s6lo no se detuvo nunca, sino que no se cansd. Poniéndolo en
positivo, puede afirmarse que se comprometio con el tema, con la
forma de tratarlo y con las personas que estdn directa e indirecta-
mente implicadas. Y ello, creemos, es muy enriquecedor para la
ciencia, y para las personas.

Los principios de los cédigos de ética de Asociaciones Interna-
cionales de Sociologia presentan a la objetividad cientifica como
un valor indiscutible. Sin duda lo es, pero yo quisiera referirme a
los aspectos subjetivos de la objetividad.

En la investigacion, los tres aspectos mds visibles son:

* ¢l crecimiento del conocimiento o lo que llamamos “aporte al
conocimiento”,

* la comprensién de los hechos segin amplios marcos de refe-
rencia, y
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* la visibilidad, en términos de articulos, revistas, libros, publi-
caciones en general.

Sin embargo, para el crecimiento se requiere esfuerzo, continui-
dad y compromiso personal.

Detréas de la comprension amplia estd la necesidad de la predis-
posicion al didlogo con otros. Y por detras de la visibilidad, de las
publicaciones, debe estar la humildad para ser evaluado por otros,
y la necesidad de evitar la autocomplacencia.

Todos estos aspectos son especialmente subjetivos y son los que
sostienen y fundamentan los aspectos visibles y objetivos de la
ciencia.

Con esta perspectiva se han solicitado y preparado los articulos
del presente texto. En su mayoria, éstos fueron presentados en las
Jornadas de Investigacion Socioldgica sobre Enfoque Social de la
Discapacidad, que se conformaron en dos grandes partes: una se re-
firi6 a las cifras sobre el tema, y la otra a diferentes aspectos: la so-
ciedad civil y la percepcién de los otros.

Nuestro interés muy sincero es que la busqueda del conocimien-
to integral se haga posible con criterios de intercambio académico
y respeto mutuo, de forma tal que la vocacién de cada uno sea de
tal naturaleza que a cada persona no sélo la haga un buen cientifi-
co, un buen profesional, un buen docente, un buen funcionario, si-
no que la perfeccione como ser humano, al ofrecer su don, su crea-
tividad, su saber a su comunidad, y aporte con sentido de servicio
al bienestar social.

Como dijo la Madre Teresa: “Dios no me llamé para ser exitosa
sino para ser fiel”. Se trata de ser fiel al propio don. La persona
busca siempre la verdad de su ser, puesto que es esta verdad la que
ilumina la realidad de tal modo que pueda desenvolverse en ella
con libertad y alegria, con gozo y esperanza (Aparecida, 2007: 42).

Con estos lineamientos queremos agradecer la labor ya realiza-
da de la Dra. Liliana Pantano y animarla a proseguir como lo ha
hecho hasta ahora: trabajar con dedicacién y confianza por los te-
mas dificiles y complejos de nuestra sociedad.

Dra. BEATRIZ BALIAN DE TAGTACHIAN
Directora del Departamento de Sociologia
Facultad de Ciencias Sociales y Econdmicas
Universidad Catolica Argentina



DESDE UN ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD
PRESENTACION GENERAL

Liliana PANTANO!
liliana_pantano@uca.edu.ar

Introduccion

Estudiar o conocer la sociedad, su estructura y su cultura supo-
ne —entre multiples aspectos— contemplar la diversidad humana.
Precisamente, la discapacidad ha sido y es una de las manifestacio-
nes de la diversidad, caracterizada a su vez por la suya propia,
aportada por los mismos protagonistas —varones, mujeres; nifios/
as, jovenes, adultos/as medios y mayores—, por los tipos de limita-
cién (para ver, para oir, para desplazarse, para pensar y conocer,
para autovalerse, etcétera), por los momentos de adquisicién —in-
nata o adquirida en el curso del ciclo vital—, por la antigiiedad de la
condicién, etcétera. También esa diversidad de la discapacidad
aparece pergeiada por las culturas de pertenencia y matizada por
la amplia y hasta sutil gama de actitudes y representaciones socia-
les que despierta, asi como por las concepciones y paradigmas que
la intentan explicar y que se han formulado, manejado y evolucio-
nado histéricamente. Ademads, porque objetivamente se han com-
plejizado los factores relacionados con su origen y desarrollo, con-
siderdndose entre los mds importantes y variados, por un lado, el
avance de la ciencia y de la tecnologia, y por otro, la mayor expec-
tativa de vida y el envejecimiento de las poblaciones, la cronicidad
de las enfermedades, la persistencia de la pobreza y de las condi-
ciones de hacinamiento, la multiplicacién de formas de violencia y
el efecto avasallante del alcohol y las drogas, que incrementan

I Doctora en Sociologia (UCA) e investigadora UCA/CONICET. Coordina-
dora académica de las Jornadas de Exposicion de investigaciones sobre Enfoque
Social de la Discapacidad, llevadas a cabo en la Universidad Catélica Argentina
el 7y 8 de agosto de 2007, en Buenos Aires.
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ocurrencia, prevalencia y grados de severidad. Decir “discapaci-
dad”, entonces, es aludir a una condicién de base, que se expresa
de multiples y complejas maneras en cada ser humano, a su vez,
eminentemente social, Unico e irrepetible.

Pero... ;qué es la discapacidad? Para empezar, puede decirse
que “discapacidad™? es hoy un término abarcativo, que denota los
aspectos negativos del funcionamiento humano,’ es decir, sehala
limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion, a
partir de un estado o condicion de salud* de una persona en inte-
raccion con el contexto (CIF/OMS). Es una definicién técnica, res-
paldada y difundida por la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMY), formulada inicialmente en la Clasificacion Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM/OMS), y
en la actualidad, en su version revisada,’ es decir, en la Clasifica-

2 Se aclara que el uso de sucesivas citas de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), a lo largo de esta pre-
sentacidn, supone basicamente la referencia, cuando corresponde y es pertinen-
te, a un documento oficial sobre la conceptualizacion y clasificacién de la disca-
pacidad, que no puede ser obviado.

3 La CIF define: “Funcionamiento: [...] término genérico que incluye funcio-
nes corporales, estructuras corporales, actividades y participacion. Indica los as-
pectos positivos de la interaccién entre un individuo (con una ‘condicién de sa-
lud’) y sus factores contextuales (factores ambientales y factores personales)”
(p.- 11).

4 Se considera “condicién de salud” a “la enfermedad (aguda o crénica), tras-
torno, traumatismo y lesion. [...] puede incluir también otras circunstancias como
embarazo, envejecimiento, estrés, anomalias congénitas o predisposiciones gené-
ticas. Las ‘condiciones de salud’ se codifican utilizando la CIE 10” (p. 231).

5 Al cierre de este capitulo, la OMS presentaba en Venecia, Italia, “The In-
ternational Classification of Functioning, Disability and Health for Children and
Youth” que, seglin se anuncia, ofrece descripciones precisas de la salud de los
nifios y jovenes, utilizando la misma metodologia que desde hace mucho tiempo
es la norma para los adultos. Segtin la fuente consultada, “[...] pretende consti-
tuir una herramienta para medir el impacto del entorno fisico y social, como ca-
rencias de alimentos y agua y situaciones prolongadas de riesgo, sobre la salud
y el desarrollo infanto-juvenil, con el fin de desarrollar politicas sociales, sanita-
rias y educativas encaminadas a la mejora de la salud de los mds jovenes. [Esta]
clasificaciéon también cubre los retrasos en el desarrollo, ya que los nifios que lo-
gran los objetivos correspondientes a su edad mds tarde que otros nifios de su
edad pueden tener un mayor riesgo de discapacidad, lo que facilitara la descrip-
cion precisa de estos casos y contribuird a una mejor planificacién de sus nece-
sidades educativas y sanitarias” (Discapnet, 25 de octubre de 2007. Consulta
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cién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (en adelante, CIF), donde pasé a ser claramente explicada
como los aspectos negativos del funcionamiento humano, cuya to-
talidad considera y clasifica. Pone el acento en que la constitucién
de la discapacidad se produce en la interaccién de una “persona
con un estado negativo de salud” (deficiencia, problema, trastorno,
etcétera) con su entorno concreto.

La necesidad de superar reduccionismos. El nuevo modelo
explicativo de la discapacidad

Se supera de alguna manera el reduccionismo de la considera-
cién de la salud como factor definitorio, y se concilian solidaria-
mente los dos modelos interpretativos de la discapacidad de mayor
peso en los dltimos tiempos: el modelo médico/rehabilitador y el
modelo social. Responde claramente a este ultimo con la enuncia-
cién de los llamados “factores ambientales”, es decir:

los productos y la tecnologia, el entorno natural y cambios en el en-
torno derivados de la actividad humana, los apoyos y las relaciones,
las actitudes y los servicios, los sistemas y las politicas [CIF: 45-46].

No obstante, la CIF

se mantiene en un concepto amplio de la salud y no cubre circunstan-
cias que no estdn relacionadas con ella, tales como las originadas por
factores socioeconémicos [CIF: 8].6

Del equilibrio de lo central de cada uno de estos modelos, esta
nueva version clasificatoria construye, entonces, el suyo propio, el
llamado modelo bio-psico-social.

on line en: http://www.discapnet.es/Discapnet/Castellano/Actualidad/Noticias/
Linea+Social/detalle?id=91755).

6 Se ejemplifica en la misma CIF: “[...] hay personas que pueden tener res-
tringida la capacidad de ejecutar determinadas tareas en su entorno habitual de-
bido a su raza, sexo, religion u otras caracteristicas socioecondmicas, pero éstas
no son restricciones de participacion, relacionadas con la salud y como tales no
las clasifica la CIF” (p. 8).
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Si bien se critica el modelo médico/rehabilitador, en lo que ca-
be, se reafirma que lo que puede denominarse “dafio en la salud”
es fundante de la discapacidad. Dario, término histdrico y paradig-
matico, usado aqui con sentido amplio, sintetiza lo que se rompe, se
minora o se ve alterado en la estructura y/o en la funcién, resaltan-
dose que puede producirse en lo fisico, mental o emocional. Por su-
puesto, lo importante es reconocer que esto no abarca por completo
y mucho menos agota la condicién de discapacidad, pero establece
sus bases.” Téngase en cuenta que, por un lado, el concepto de sa-
lud ha variado y se ha ampliado a todo el bienestar humano, y por
otro —y esto es clave—, se contempla el escenario del funcionamien-
to humano, en el que la salud se conserva y promueve o no, es de-
cir, donde se produce el interjuego de la amplia gama de “factores
ambientales” (CIF) con el desarrollo dindmico de la persona. De tal
suerte es el planteo del problema, el que se ha redimensionado, y 1o
que hoy puede ser criticable, por incompleta, es la respuesta desde
la rehabilitaciéon médico/recuperacionista. Al no ser la discapacidad
“solo la deficiencia”, la solucién no puede darla simplemente el
profesional médico, asociado a deteccion y diagnoéstico, ni el médi-
co/rehabilitador, orientado a instaurar o reinstaurar desde un punto
de vista funcional el estado previo (o similar) al dafio y segtn el
que pudiera considerarse el “patron de normalidad”, dejdndose
afuera la consideracién de la persona como totalidad.

La discapacidad se instala, como se aprecia, 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 historico, que agranda o reduce, agudiza o suaviza sus
efectos. Entonces, el modelo social es el que da pie a resaltar pre-
cisamente que la discapacidad se arma, se modela, se expande en
el proceso dindmico del funcionamiento humano en relacién con
los factores ambientales, es decir, los que constituyen

7 Si bien muchos partidarios de expresiones radicalizadas del llamado “mo-
delo social” postulan como causante de la discapacidad la desventaja producida
por la insatisfactoria respuesta social a la diferencia, o bien por la “existencia de
una sociedad organizada por y para gente no discapacitada”, autores reconocidos
como Tom Shakespeare y Nicholas Watson expresan, ya en la década de 1990,
que este modelo subestimé originalmente la incidencia de la deficiencia en las
vidas de las personas afectadas, sobrevalorando la argumentacién sobre estruc-
turas y procesos sociales.
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el ambiente fisico, social y actitudinal en el que las personas viven y
conducen sus vidas [CIF: 185].

Entre esos factores, segun el orden en que los presenta la CIF,3
pueden destacarse los productos y la tecnologia, es decir, los “siste-
mas de productos”, fabricados por el hombre, y que son la expre-
sién material de la cultura. Tienen que ver tanto con el entorno in-
mediato de un individuo como con el consumo personal y con la
vida diaria (alimentos, medicamentos, movilidad, transporte, comu-
nicacion, educacion, empleo, recreacion, deporte, etcétera). Tam-
bién incluyen disefios y construcciones de uso tanto ptublico como
privado (urbanisticas, edilicias, de mobiliario urbano o doméstico,
etcétera).

Por su parte, el factor llamado entorno natural, asi como los
cambios derivados de la actividad humana, refiere a los elementos
animados e inanimados de la geografia fisica, naturales y/o que han
sido modificados, asi como las poblaciones humanas propias de ese
entorno. Se contemplan las caracteristicas de las formaciones geo-
l6gicas y la configuracion hidroldgica, los cambios demogréficos
(nacimientos, defunciones, envejecimiento, migraciones), la flora y
la fauna, el clima, los desastres naturales y los causados por el
hombre, los cambios relacionados con el paso del tiempo (ciclos
dia/noche, lunares), la luz, el sonido y el aire.

Clasifica también apoyo y relaciones. Considera particularmen-
te tanto a las personas como a los animales que proporcionan apo-
yo fisico y/o emocional, aspectos relacionados con la nutricidn,
proteccion, asistencia y relaciones en cualquier aspecto de las acti-
vidades diarias, en sus viviendas o fuera de ellas. No se consideran
aqui las actitudes de las personas que proporcionan el apoyo, sino
la cantidad de apoyo fisico y emocional que se brinda.

Considera las actitudes, es decir, lo que define como

8 A continuacion, no sélo se respeta el orden en que publica la CIF los Fac-
tores Ambientales (cinco listados), sino que se resumen los conceptos y se re-
producen los términos originales, particularmente por su cardcter universal y re-
presentativo de diferentes culturas.
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las consecuencias observables de las costumbres, practicas, ideolo-
gias, valores, normas, creencias reales y creencias religiosas [sic] [...]
y que influyen en el comportamiento y la vida social del individuo
en todos los dmbitos, desde las relaciones interpersonales y las aso-
ciaciones comunitarias hasta las estructuras politicas, econémicas y
legales (CIF: 206).

Las actitudes clasificadas son las que los demds mantienen con
respecto a la persona cuya situacion estd siendo descripta y no las
de las personas objeto de estudio. Enumera las actitudes de miem-
bros de la familia cercana, de otros familiares, de amigos, conoci-
dos, colegas y vecinos, de personas con cargos de autoridad o su-
bordinados, de cuidadores y de personal de apoyo, de extrafios, de
profesionales de la salud, de profesionales “relacionados con la sa-
lud”, etcétera. Es decir, particularmente se toman en cuenta opinio-
nes y creencias generales o especificas mantenidas habitualmente
por personas de una determinada cultura, sociedad, subcultura u
otro grupo social, que influyen en el comportamiento y las accio-
nes grupales o individuales. Incluye las normas, costumbres e
ideologias sociales, lo que define como sistemas de valores abs-
tractos, creencias y normativas que surgen en contextos sociales y
que afectan o crean costumbre y comportamientos sociales e indi-
viduales.

Por tltimo, se detiene en los servicios que

representan la provision de beneficios, programas estructurados y
operaciones, en varios sectores de la sociedad diseflados para satisfa-
cer las necesidades de los individuos. Incluye a las personas que pres-
tan esos servicios (CIF: 209).

Se refiere a los de caracter publico como privado, o voluntarios
de diverso alcance. También toma los sistemas, que

representan el control administrativo y los mecanismos organizativos,
establecidos por los gobiernos u otras autoridades reconocidas (CIF:
209).

Son los que estdn disefiados para organizar, controlar y supervi-
sar los servicios anteriormente descriptos. Completan este espectro
las politicas que
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representan las reglas, los reglamentos, las convenciones y las normas
establecidas por los gobiernos u otras autoridades reconocidas de dis-
tintos ambitos (CIF: 209).

De tal suerte, clasifica los servicios, sistemas y politicas de pro-
duccién de articulos de consumo, de arquitectura y construccion,
de planificacién de los espacios abiertos, de vivienda, de utilidad
publica (energia, combustible, electricidad), de comunicacién, de
transporte, de proteccion civil, legales, econdmicas, de seguridad
social, sanitarias, de educacion y formacién, de empleo, etcétera.

Los aportes de la consideracion del ambiente

En sintesis, la CIF clasifica el funcionamiento humano e inter-
preta sus aspectos negativos en la interaccion de la persona que se
evalia con su entorno. Una rdpida lectura de las listas de factores
ambientales que consigna induce a tomar conciencia de que la for-
mulacién de la discapacidad, si bien reconoce la base de la defi-
ciencia, se alienta o desalienta, se agiganta o se reduce en relacion
con ellos, que pueden ser resumidos en la cultura material (produc-
tos diversos, simples o sofisticados, de la vida cotidiana o de alta
especializacion; sistemas cuya existencia facilita la vida comunita-
ria) e inmaterial (sistemas de relaciones, la legislacion, las costum-
bres, las actitudes, el imaginario social, etcétera); el habitat, natural
o construido; las poblaciones; los sistemas diversos de organiza-
cién de una sociedad, pasando por sus instituciones y por sus poli-
ticas.

Estos factores operan en la constitucion de la discapacidad, al
interactuar la persona con estado negativo de salud, dando lugar a
limitaciones en su actividad y/o restricciones en su participacion.
Mais atin, si tenemos en cuenta que por lo general, tanto sistemas
organizativos o sociales, como construcciones y productos, suelen
estar pensados para el tipo medio o prototipico, reconociendo més
la homogeneidad que la heterogeneidad propia de la diversidad.
También la falta de reconocimiento y de valoracién positiva de la
diferencia provoca actitudes negativas, descalificantes, que operan
en la constitucién de la subjetividad del sujeto portador de ese es-
tado negativo de salud.
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Téngase en cuenta que la sola existencia de la deficiencia ni
pretedetermina discapacidad ni, en caso de propiciarla, la explica
ajustadamente. Dos personas con ceguera pueden convertirse, por
ejemplo, uno en mendigo y el otro en acomodado jefe de familia.
En ambos casos se ha dafiado la estructura y/o funcionalidad del
sistema de la visiéon de manera similar y, en consonancia, se ha li-
mitado la actividad para ver. Pero el efecto en el funcionamiento
de cada individuo tiene relacién con el cuadro completo de su sa-
lud fisica, psiquica y emocional; con el momento de adquisicidn;
con las reacciones del entorno inmediato (familia extendida, gru-
pos de pares, vecindario, municipio, etcétera) y mediato (regién o
pais, ya sean aspectos estructurales o coyunturales); con las posibi-
lidades socioecondmicas; con la forma en que esa persona encarna
la ceguera de acuerdo con las representaciones vigentes en sus cir-
culos de actuacion, los dispositivos o ayudas técnicas propios de su
condicioén, la adquisicién y uso de los mismos seguin su necesidad
y posibilidades, las leyes vigentes y su cumplimento efectivo, el
rol de los entes reguladores, los sistemas de gestion segun esferas
(educacidn, trabajo, tiempo libre, etcétera), etcétera. Actitudes, me-
dios materiales, normas sociales, etcétera, pudieron operar como
barreras o facilitadores, todo ello combinado con las propias carac-
teristicas de cada protagonista, en un espacio y un tiempo dados.

Entonces, la discapacidad puede ser entendida claramente como
hecho universal en el sentido de que es una circunstancia o condi-
cién de las personas, pero también en cuanto hecho social que re-
sulta del desajuste entre el funcionamiento de un individuo con un
estado negativo de salud y entornos que no estdn pensados para €I,
como diverso, como diferente a la media. Todavia hay algo maés
que es importante sefialar: ademas de ello,

[la discapacidad] es sobre todo el modo en que los individuos se per-
ciben como sujetos discapacitados, el modo en que estas personas
[...] se ven llevadas a reconocerse a si mismas como discapacitadas,
el modo en que experimentan y viven esa forma de ser y estar y el va-
lor y disvalor que a la misma le confieren [PEREZ BUENO: 16, 20].

La “mirada social” a través de complejos procesos culturales
opera, entonces, en el funcionamiento y desarrollo de las personas;
estimula o inhibe, facilita u obstruye. Una declaracién testimonial
de una joven con acondroplasia (enanismo disarmonico) puede
ayudar a comprender mejor lo dicho:
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Algunas personas consideran a la acondroplasia como una de las me-
jores enfermedades, ya que al no afectar la mente ni el sistema loco-
motor (en algunos casos) de la persona, piensan que no es tan drama-
tica la situacién. En mi opinién considero que es una de las peores, ya
que uno no se siente enfermo o diferente sino hasta que se encuentra
frente a la mirada de la sociedad [PANTANO: 128].

De tal suerte el “modelo social”, retroalimentado por la CIF, es
aprovechado en un sentido abarcativo y en el reconocimiento de la
persona con discapacidad como sujeto de derechos. Se valora la
salud en un sentido amplio, se aboga por una calidad de vida para
todos, donde tiene su espacio el reclamo propio de los setenta y de
los ochenta, de eliminar barreras en el &mbito social, y de los no-
venta, en relacion con requerir el reconocimiento de la ciudadania,
aceptando la diversidad y rechazando la desigualdad y la discrimi-
nacion consecuente.

Baste este breve andlisis para resaltar el cardcter complejo y
multifacético de la discapacidad. Y entender que no puede hablar-
se de la misma sin pensar en las personas —con y sin discapacidad—
que la protagonizan como seres sociales, Uinicos e irrepetibles, cu-
ya dignidad y singularidad deben ser atendidas y preservadas como
valores centrales. Y que, como tales, constituyen su vida y las al-
ternativas de su funcionamiento en relacién con la sociedad a la
que pertenecen.

Esto, que parece evidente, no siempre lo es o lo ha sido. Expli-
car la discapacidad supuso y supone, como ya se dijo, trabajar en
la superacion de reduccionismos y en el sefialamiento de un tema
que ha permanecido invisible para muchos. Si bien la reflexién es
importantisima para ello, requiere ser alimentada por la aprecia-
cién de la experiencia concreta. Ese cardcter social del fendémeno
de la discapacidad —ya sea porque la persona es un ser social, ya
sea porque el concurso, ausencia o desvio de los multiples factores
sociales operan sobre la constitucion real de la discapacidad— lla-
ma a un enfoque social, es decir, desde aquellas disciplinas que se
plantean la interrelacién del quehacer humano, que explican su
esencia, su existencia, su devenir y sus procesos de maduracion y
evolucion.

Por otra parte, la discapacidad necesita ser indagada, conocida
en sus expresiones y en sus pliegues, es decir: en lo manifiesto y
en lo latente. Ocuparse de la discapacidad, ya sea como condicién
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del individuo o como situacién social, exigird posicionarse en dife-
rentes frentes, propiciar enriquecedores enfoques: el de las ciencias
(de la salud, sociales, econdmicas, etcétera), el de la tecnologia y
seglin diferentes miradas (filoséficas, antropoldgicas, histdricas,
geograficas, politicas, etcétera) y sin caer en el recurrente error de
obviar la de los propios portadores protagonistas, invisibilizando
su presencia, acallando su voz.

Del interés por conocer

Es importante y necesario, entonces, desarrollar la observacion
y la investigacion en sus diferentes expresiones y como respuesta a
variadas necesidades del conocimiento. Esta conviccidn, precisa-
mente, fue la que orientd la seleccion de los trabajos que se publi-
can en este volumen.

Se opt6 por un enfoque definido: el social —tal el desarrollado
en las paginas precedentes—, que si bien supuso dejar afuera otras
miradas, combinoé diferentes disciplinas y tratamientos que no son
los mas habituales. Se procuré también corregir ciertos reduccio-
nismos a los que ya se ha hecho referencia més arriba o lugares co-
munes que, por reiterados, no necesariamente son los mas impor-
tantes. Por otra parte, de ninguna manera se pretendié agotar la
perspectiva sino, mds bien, mostrar algunos aportes e ilustrar, pre-
cisamente, sobre todo lo que falta por estudiar y la urgente necesi-
dad de hacerlo.

Tanto José Luis de Imaz como Irene Vasilachis de Gialdino,
prestigiosos investigadores, han resaltado varios aspectos de la in-
vestigacion social y su aprovechamiento en relacion con la disca-
pacidad.’

Por un lado, José Luis de Imaz ha llamado la atencion sobre lo
que puede significar el aporte de superar la mera acumulacién de
casos, dar registro y sistematizacion al conocimiento que se vaya
produciendo, ya sea desde la experiencia profesional como en rela-
cién con temas de vital interés y vigencia. Ejemplificé particular-
mente, y basado en su experiencia de vida, lo relativo a evaluar el

? Exposiciones en las Jornadas de Investigacién Sociolégica (FCSE/UCA)
Enfoque Social de la Discapacidad, 7 y 8 de agosto de 2007.
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impacto de tratamientos de rehabilitacion teniendo en cuenta la
propia participacion del rehabilitando, sus necesidades e intereses.
Destac6 también la oportunidad de anélisis que brinda el contar
con datos cuantitativos que permitan reconocer el impacto de los
casos identificados y su incidencia en la poblacién general, refi-
riéndose a los datos de la Encuesta Nacional de Discapacidad
(2002/03) Complementaria del Censo 2001 (INDEC) y a la signifi-
cativa actualizacién que supone en relacién con diversos procesos
de medicién que la Argentina viene realizando desde 1869.

Irene Vasilachis de Gialdino analiza, desde 1o metodoldgico en
relacion con la investigacion cualitativa, como se resuelve la ten-
sion entre la supuesta “objetividad” que exige el llamado conoci-
miento cientifico y la “subjetividad” del investigador y de los acto-
res participantes. Consideré asi los diferentes pasos que a su
criterio llevan de la epistemologia a la reflexion epistemoldgica.
Expreso:

A diferencia de la epistemologia, la reflexion epistemoldgica no aspira
al universalismo; no es una disciplina ni normativa ni acabada; consti-
tuye una actividad persistente, creadora, que expresa las dificultades
con las que se enfrenta quien pretende conocer. Estd profundamente li-
gada a la elucidacién de los paradigmas vigentes en la produccién de
cada disciplina [el materialista-histdrico, el positivista y el interpretati-
vo]. Los métodos cualitativos presuponen y realizan los postulados del
paradigma interpretativo. [...] La reflexion epistemoldgica es la que
nos permite elucidar los distintos paradigmas que dan diferentes res-
puestas a los interrogantes que se plantea la epistemologia.

Con respecto a la Epistemologia del Sujeto Cognoscente, consi-
dera que

estd centrada en el sujeto que conoce, ubicado espacial y temporal-
mente, en sus fundamentos tedrico-epistemoldgicos y en sus estrate-
gias metodoldgicas.

Avanzo6 asi en un andlisis que le permitié sostener que

las caracteristicas primarias y secundarias de la investigacion cualita-
tiva la identifican en aquello que constituye su objeto, el que determi-
na las particularidades de su método. La investigacion cualitativa se
centra en el actor: en sus sentidos, en sus perspectivas, en sus signifi-
cados, en sus acciones, en sus producciones, en sus obras, en sus rea-
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lizaciones. La persona es el nucleo vital de este tipo de indagacién y
son las que refieren a las personas las que se constituyen en las carac-
teristicas primarias, fundamentales, de la investigacion cualitativa.

Por estas razones propone, con la Epistemologia del Sujeto Co-
nocido,

una ruptura ontoldgica a nivel de la identidad de la persona conside-
rando que dicha identidad tiene dos componentes: el esencial, que ha-
ce a aquello que todas las personas tienen en comun, y el existencial,
que refiere a lo que difiere de una a otra persona haciéndola tinica en
esa diferencia.

La validez de la investigacion cualitativa fundada en esa episte-
mologia, segin sus términos, va a depender, entonces, de que se
consideren, a la vez, los dos componentes de la identidad. Sostuvo
que

tanto la esencializacién de las diferencias existenciales o su no tole-
rancia como la falta de aceptacién de la igualdad esencial entre los se-
res humanos constituyen acciones discriminatorias,

aspectos insoslayables en temas relativos a la diversidad humana.

Ambos profesionales coinciden en la necesidad de producir in-
vestigacion que conduzca a una mayor comprension de la proble-
madtica de la discapacidad, identificando y atendiendo a todos los
actores y generando —a través de un quehacer idéneo y comprome-
tido— accién y prdcticas consecuentes que incrementen la calidad
de vida.

De los autores y de los trabajos

De tal suerte, en este volumen se compilan las versiones revisa-
das de siete trabajos,'% que responden a este enfoque social de la dis-

10 Versiones preliminares fueron expuestas en las Jornadas de Investigacién
Sociolégica Enfoque Social de la Discapacidad, 7 y 8 de agosto de 2007. Se pre-
sent6 ademds un video promocional para concientizacién respecto de la inser-
cion laboral de trabajadores con discapacidad.
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capacidad y que combinan la contribucién de un demégrafo, de dos
médicos, de dos trabajadoras sociales, de una fonoaudidloga y de
dos psicélogos. Los autores trabajaron de distintas formas: desde un
equipo de investigacidn binacional, desde la programacion, sistema-
tizacion y resefla de gestion, desde la experiencia profesional orien-
tada a la realizacién de trabajos de tesis y desde la indagacion de te-
mas historicos, asi como desde la vocacion docente universitaria.

Las fuentes son variadas. Se utilizaron datos estadisticos prima-
rios y secundarios, conceptualizaciones, andlisis de palabras, ex-
presiones, discursos y percepciones, registros pictéricos, resultados
de la aplicacién de tests y testimonios.

Los temas tratados son, a grandes rasgos: panoramica de la dis-
capacidad a través de las cifras, consideracion de diferencias meto-
doldgicas o conceptuales e intentos de comparabilidad; evaluacién
del impacto de programas concretos en salud, asi como su proceso
de instalacion; el aporte de las organizaciones a la resiliencia de la
persona con discapacidad; la percepcion de personas con discapaci-
dad por otras sin discapacidad y su impacto (particularmente entre
estudiantes universitarios de un seminario en la Carrera de Trabajo
Social, UBA); el uso e implicancia de las palabras en la prictica de
profesionales de la salud y de la educacidn; la formacién del subje-
tivismo en relacion con las imagenes de personas con discapacidad;
el impacto de tener un hermano con discapacidad en la formacién
de la familia propia (por parte de personas sin discapacidad).

El conjunto de estos trabajos responde a la necesidad de mayor
conocimiento y comprension, y en cada uno de ellos se destaca a
sus diversos protagonistas, especialmente los portadores de la mis-
ma, pero también a sus familias, a los profesionales que los atien-
den, a sus organizaciones y a la comunidad en general. De distintas
maneras, estos articulos ofrecen evidencia para apreciar dificulta-
des en la inclusién plena del colectivo a partir de actitudes negati-
vas (ya sea discriminatorias, segregadoras, indiferentes, etcétera) y
de la ausencia de politicas claras o la falta de regulacién para la
adecuada aplicacion de las existentes.

De los aportes

Se observard que cada articulo estd precedido de su resumen.
Me permito, entonces, subrayar a continuacién s6lo algunos ele-
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mentos de interés que muestran, precisamente, su insercién en el
enfoque social que se conceptualiz6 en las paginas precedentes.
Veamos:

* Roberto Giuliodori y equipo, tanto argentinos como espa-
fioles, seleccionan datos de sendas encuestas nacionales de
medicion de la discapacidad (ENDI, EDDS). Ambas forman
parte del grupo de las relativamente recientes producciones
estadisticas, tanto en el ambito latinoamericano como euro-
peo, respectivamente. Se atiende en este trabajo a un aspecto
particular de la discapacidad, y es lo relativo a la dependen-
cia de las personas afectadas. Cabe recordar que, si bien no
todas, cualquier persona con discapacidad, de cualquier edad,
puede depender de otros, en cardcter de apoyos humanos, da-
da la gravedad o severidad de la condicién, y hacerlo de ma-
nera transitoria como permanente. Esto involucra particular-
mente el concurso de la familia, de servicios, sistemas y
politicas, cuya efectividad —como ya se ha sefialado— puede
acentuar o reducir la discapacidad. Precisamente desde esa
Optica, este trabajo incorpora proyecciones para los préximos
afos y estudia estrategias de contencion. Es ésta una ocasiéon
en que se ubica al colectivo de personas con discapacidad en
el contexto poblacional y se lo relaciona con tendencias de-
mogréficas propias de su estructura. Mds alla de las conclu-
siones fundadas y especificas a las que arriban, Giuliodori y
equipo han puesto de manifiesto el cardcter social de la dis-
capacidad. Si bien se manejan datos de prevalencia por sexo
y grupos de edad, los datos sobre los hogares y los alcances
de la dependencia evidencian con claridad la transversaliza-
cion de la problemadtica de la discapacidad con otras, como la
mortalidad, fecundidad o el mismo envejecimiento. Por su-
puesto, el papel de las actitudes y de las representaciones de
la enfermedad crénica, de la discapacidad particularmente
como limitacidn extrema, si bien no son el tema de este arti-
culo, encuentran en €l la descripcion de un interesante y do-
cumentado escenario.

* Se ha puntualizado a los estados negativos de salud (defi-
ciencias) como fundantes de la discapacidad, definida como
condicién limitante y restrictiva que se expresa en todo el
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funcionamiento y el quehacer humanos. El estado negativo
de salud no agota ni explica la discapacidad en toda su mag-
nitud, pero por supuesto necesita, y de suyo reclama, res-
puestas sectoriales, ya especificas, ya conectadas en relacion
con la disponibilidad de recursos como con la cultura de las
localidades de residencia y de pertenencia. En este sentido, el
modelo de atencion conocido como Rehabilitacion con Base
en la Comunidad!! resulta una estrategia tan interesante co-
mo efectiva para ciertos lugares de nuestro pais. Tal la expe-
riencia de la Comisién Nacional Asesora para la Integracion
de Personas con Discapacidad (CONADIS), segtn el Plan
Sectorial de Salud llevado a cabo en varias jurisdicciones de
nuestro pais, que presentan Susana Sequeiros y Héctor An-
saldo.

* Al destacar los factores contextuales en relacién con la disca-
pacidad, la CIF indica los personales y los ambientales. Si
bien no detalla o enlista los primeros, los enuncia y pone de
manifiesto la importancia de factores como el sexo, la edad o
la raza de la persona afectada por un estado negativo de sa-
lud. Amelia Dell’Anno, desde la situacion existencial, ubica
en este marco la resiliencia, como factor personal a tener en
cuenta en el desenvolvimiento de las personas con discapaci-
dad. Se detiene en sus diferentes tipos, incluso incorporando
aportes de la Psiquiatria moderna no muy conocidos. Avanza
aun mas y analiza, desde su vasta experiencia en la investiga-

I “Bn 1978, en la Conferencia de Alma Ata, organizada por la OMS, apare-
ce por primera vez el concepto Rehabilitacién Basada en la Comunidad. Desde
ese momento, y a través de los afios 80 y 90, numerosos proyectos se comenza-
ron a desarrollar en paises en desarrollo de Africa, Asia y América Latina. En
1994, las Agencias de Naciones Unidas, OMS, ILO y UNESCO, realizaron un
documento sobre la situacién en el mundo de la RBC, que luego ratific6 también
UNICEF. En este documento, se define la RBC como: ‘una estrategia dentro del
desarrollo general de la comunidad para la Rehabilitacidn, igualdad de oportuni-
dades e inclusion social de todos los nifios, nifias y adultos con discapacidad. La
RBC es aplicada a través de los esfuerzos combinados de la personas con disca-
pacidad, sus familias y comunidades y los sistemas de salud, educacién, forma-
cién vocacional y servicios sociales’” (GARCIA y SANz: 23). Argentina realizo,
en la década de 1980, experiencias en La Rioja, Jujuy y Neuquén, con producti-
vos resultados.
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cién del Tercer Sector, el papel de las ONG como pilares y
antipilares de resiliencia para las personas con discapacidad
y el proceso participativo.

Enriqueta Blasco enfoca su aporte desde un genuino interés
por afinar la formacién del trabajador social, en particular, y
de cientistas sociales, en general, que eligen la cdtedra opta-
tiva, a su cargo, sobre Sociedad, rehabilitacion y discapaci-
dad, en la Facultad de Ciencias Sociales de la UBA. Afios de
experiencia docente la orientaron a detectar que la asimila-
cién de los contenidos especificos que forman parte de la cu-
rricula no es para nada ajena a la actitud de los cursantes ante
las personas portadoras de discapacidad. Interpretd, enton-
ces, que no solo se trata de trabajar sobre los programas sino
también sobre las percepciones y actitudes de los que serdn
futuros profesionales, con alta probabilidad de practica pro-
fesional en relacion con estas personas. Expone y analiza
aqui un ejercicio participativo cuyo propdsito es que los pro-
pios alumnos expongan sus percepciones ante la observacion
de fotos de personas con discapacidad. Recoge una amplia
muestra, la analiza y sistematiza. Una valiosa experiencia
practica a tener en cuenta.

También la amplia participaciéon de Amelia Ferraggina en
distintos equipos de salud, asi como el ejercicio clinico, le
permitieron observar caracterizaciones lingiiisticas realizadas
por distintos profesionales y miembros del grupo familiar,
sobre el nifio o el joven con discapacidad intelectual, que
muchas veces operan mas como barreras u obstiaculos que
como facilitadores. Distingue la presencia de metiforas y eu-
femismos para evitar nombrar la discapacidad o comunicar
diagnodsticos. Estas observaciones la condujeron a versar
sobre este asunto su tesis de maestria en Familia y Discapa-
cidad, de la cual esta presentacion es un avance. [lustra de
manera interesante actitudes de profesionales y relaciones es-
tablecidas con la familia del portador de discapacidad, que
signan de alguna manera la evolucién de su funcionamiento.

El andlisis de percepciones, representaciones, actitudes y
practicas, diversas y actuales, tomadas en cuenta en los dos
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dltimos trabajos aqui resefiados, encuentran un interesante
complemento interpretativo en el ensayo que firma Diego
Aufiero, basandose en la observacion de diversas obras artis-
ticas que representan a personas con discapacidad. De tal
suerte, el autor hace uso de registros pictdricos para indagar
sobre imdgenes y discapacidad, su vinculacién con algunas
practicas discriminatorias y su impacto en términos sociales,
culturales y subjetivos. La originalidad, tanto como la perti-
nencia de la fuente utilizada, ponen de manifiesto la amplia
posibilidad de hacer indagaciones de tiempos pasados, apre-
ciar evoluciones, buscar explicaciones de los cambios o va-
riaciones y entender mds acabadamente el presente.

* Contando con una profusa experiencia clinica, Blanca Ni-
fez incrementa sus propios aportes al presentar aqui un
avance de su tesis doctoral en Psicologia, sobre la represen-
tacion mental de la familia actual y prospectiva en sujetos de
20 a 40 afios que tienen un hermano con discapacidad severa
no institucionalizado. Se observa a la persona sin discapaci-
dad en una familia con presencia de discapacidad, en rela-
cién con una representacion del futuro. Este trabajo llama la
atencion poderosamente sobre los “otros sin discapacidad”,
lo cual no es de tratamiento habitual. Se basa en la aplicacion
del Test de la Familia Kinética, actual y prospectiva, y la
produccién de datos cuanticualitativos. Enriquece acertada-
mente la produccién de la autora sobre discapacidad, familia
y el vinculo fraterno.

A continuacién de los articulos se incluye un capitulo que retine
una serie de comentarios realizados por distintos profesionales, quie-
nes en su mayoria desempefian roles de relevancia en la Universidad
Catolica Argentina en lo que hace a formacién docente e investiga-
cion, coordinacion y relaciones institucionales. Aunque no todos tra-
bajan en la problematica de la discapacidad, la atenta lectura y su
amplia experiencia les permitieron sumar valiosas apreciaciones y
miradas diversas, que pueden también ser un verdadero estimulo pa-
ra el lector interesado, que encontrard en estos registros tantos ele-
mentos de interés como dudas y cuestiones a resolver los acucien.

Como cierre, se comenta un video promocional referido a la in-
sercion laboral del trabajador con discapacidad. Téngase en cuenta
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que el dafio en el funcionamiento humano puede limitar a la perso-
na para alguna o algunas actividades. Sin embargo, mediante la de-
teccion precoz, la atencién temprana, la habilitacion o rehabilita-
cion, la educacion inclusiva, el aprestamiento laboral, etcétera, esta
persona con discapacidad puede estar perfectamente capacitada y
preparada para diversas actividades, entre ellas, trabajar en el mer-
cado competitivo. No obstante, muchas de estas personas no pue-
den acceder a un puesto digno y no es ya por falta de capacitacién
0 experticia sino por la existencia de barreras culturales, fisicas o
de ambas. Estas pueden estar expresadas en una amplia gama de
actitudes que van desde la indiferencia y el desconocimiento hasta
la abierta discriminacion. Atender este aspecto de la exclusion
amerita trabajar sobre la persona y también sobre el entorno espe-
cifico, sobre los empleadores y sobre toda la cultura del trabajo. Se
trata de flexibilizar “la capacidad de emplear” que puede tener el
mercado, de hacerla menos restrictiva, mas creativa e inclusiva.
Este, precisamente, es el objetivo del video de distribucién gratui-
ta, creado para sensibilizar al sector empleador, para la insercién
laboral de personas con discapacidad, y realizado a impulso del
Presidente del Consejo Provincial de Discapacidad de la Pcia. de
Bs. As., Ignacio Rizzi, y de su equipo.

Para finalizar, puede decirse, entonces, que mediante la compi-
lacién de estos trabajos, se indaga la discapacidad, la condicién y
la situacion, bajo un enfoque social, relacional: aludiendo a la po-
blacion de la que forma parte; a la salud que debe ser atendida en
su contexto cultural y a la optimizacién de los recursos de la comu-
nidad; a los aportes y carencias del Tercer Sector para desarrollar
resiliencia en los portadores de discapacidad; a las percepciones
que las personas sin discapacidad tienen de aquellos en el &mbito
universitario; a la formacidn y a las practicas de algunos profesio-
nales en relacidn con la familia con presencia de discapacidad. Se
pone la mira también en los hermanos sin discapacidad.

Se ha hecho foco en los factores ambientales, en una vision di-
namica y compleja de la realidad. Se procura ahondar en las actitu-
des y por ende se apuesta a la importancia y necesidad de su cono-
cimiento para orientar un cambio que haga a la sociedad mas
consciente de la diversidad reinante y de ésta como valor y no co-
mo disvalor. Se plantean elementos que muestran que la discapaci-
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dad va mads alld del impacto de la deficiencia en el funcionamiento
humano, que tiene que ver con las personas, con todas las perso-
nas, con sus maneras de relacionarse y de ejercer poder, de impo-
ner sus pautas de conducta y sus maneras de interpretarlas.

En contraste, se sabe que son escasos los productos de investi-
gacion o ensayos referidos a discapacidad que conectan la teoria
con la realidad empirica, y que producen la primera a partir de la
segunda.

La invisibilidad de la problemaética de la discapacidad, es decir,
la falta de interés en conocer para equiparar oportunidades de fun-
cionamiento y desarrollo y desmantelar el mito y el prejuicio, ex-
plican una parte de la ausencia de la temética en la agenda de la in-
vestigacion. La falta de formacién y de valoracién del rol del
investigador para conocer con vistas a actuar puede explicar el res-
to. Lo uno, como lo otro, son solucionables. El trabajo profesional,
ético e iddneo, el didlogo abierto y la posibilidad de hacer conocer
buenas producciones intelectuales pueden representar una via ade-
cuada y promisoria. De todas maneras, lo que resulta insoslayable
es que, con o sin discapacidad, el objetivo ultimo es la “persona”
que

lejos de ser un mero recurso de la técnica juridica, [...] habla de dig-
nidad, preeminencia y valor. La persona es “alguien”, y no “algo”. La
“persona” estd en el centro de la moderna sistematizacion de los dere-
chos humanos, pues ante las grandes amenazas que se ciernen sobre
el hombre [...] , se volvid urgente proclamar que todo hombre, por el
solo hecho de ser tal, sin distincién de capacidades, debe ser recono-
cido y valorado por las sociedades y los Estados.!?
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Resumen

En este trabajo se utilizan los resultados de la Encuesta Nacional de
Personas con Discapacidad (ENDI), realizada por el Instituto Nacional
de Estadistica y Censos (INDEC) en 2002-2003, para analizar la situa-
cion y condiciones de ese sector de la poblacion, tomando en cuenta los
factores edad, sexo, tipo de discapacidad, cantidad de discapacidades, ti-
po de hogar, edad de inicio de la discapacidad y situacion de actividad.
En un intento por ampliar el panorama de andlisis, se presentan algunas
comparaciones con Esparia, para lo cual se emplean los resultados de la
Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDES),
elaborada en el aiio 1999 por el Instituto Nacional de Estadistica (INE)
de ese pais. Ademads, se incluye una proyeccion de la poblacion con dis-
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capacidad de Argentina para los afios 2010y 2015, y se realiza una esti-
macion tentativa de los costes asociados a la atencion del sector en los
niveles minimos. Teniendo en cuenta que la dependencia es una de las
consecuencias mds graves de los grados severos de discapacidad, se
ofrece también una breve descripcion de los modelos de proteccion mds
utilizados en la actualidad por los paises desarrollados, en especial Es-
pariia, que aprobo recientemente la ley de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia. En la
parte final del trabajo se resumen las principales conclusiones obtenidas.

1. Introduccion

El estudio de la problematica relacionada con la discapacidad
estd concentrando en los dltimos afios un creciente interés a nivel
internacional, por la importancia que el tema tiene desde el punto
de vista de las condiciones de vida de la poblacion afectada, por el
aspecto humano que conlleva y por el potencial impacto que la
atencion del sector provoca en los programas socio-sanitarios y en
los costes derivados de los mismos. El aumento de la longevidad y
la caida de la fecundidad, unidos al incremento producido en el nu-
mero de mujeres que se incorporan al mercado laboral (reduciendo
de esta forma el apoyo familiar a las personas con discapacidad),
estdn obligando a las instituciones sociales y politicas a ajustar sus
objetivos a una nueva realidad que demanda méas apoyo social, méa-
xime si se tiene en cuenta que las previsiones indican que estos
comportamientos de la estructura demogréfica tenderdn a acentuar-
se en el futuro. Por ello es que se torna imprescindible disponer de
la mayor cantidad de informacion bdésica relativa a este fendmeno,
para conocer las necesidades de un colectivo poblacional en cre-
ciente expansion y poder trazar las politicas publicas destinadas a
satisfacerlas.

La poblacién de Argentina presentaba en el afio 2001 una espe-
ranza de vida al nacer de 73,77 afios, habiendo experimentado un
aumento muy significativo en las tres ultimas décadas, tal y como
surge de los datos publicados por el Instituto Nacional de Estadis-
tica y Censos (INDEC) y el Centro Latinoamericano y Caribefio de
Demografia (CELADE). Hay que sefialar, ademads, que existe una
importante diferencia en la esperanza de vida entre sexos (70,04
para los varones y 77,54 para la mujeres) y entre las distintas zonas
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de la geografia nacional. Simultdneamente se observa también que
la poblacién ha experimentado un proceso de envejecimiento, que
se hace muy claro a partir de 1970 y que avanzard de forma soste-
nida en los préximos decenios, segtin lo revelan las proyecciones
demogréficas.

Cuando la persona con discapacidad no puede valerse por si
misma para todas o algunas de las actividades de la vida diaria, se
plantea el problema adicional de la dependencia, que se manifiesta
en la necesidad de ayuda prolongada, de parte de otra/s persona/s,
para realizar los actos esenciales de la vida cotidiana. La discapa-
cidad no necesariamente implica la dependencia, aunque la presen-
cia de esta ultima siempre supone la existencia de la primera. El
estrato demogréfico donde normalmente la dependencia estd pre-
sente con mayor amplitud es el de las personas de edad avanzada,
pero también existe, en mayor o menor magnitud, en toda la pira-
mide poblacional.

El tema de la dependencia constituye una cuestion muy espe-
cial, pues genera serias y crecientes demandas sociales relaciona-
das con los cuidados intensivos de larga duracién y plantea impor-
tantes desafios en cuanto a la posibilidad de hallar modelos o
formulas aptas para atenderlas. El simple envejecimiento de la
poblacién, que segun todas las proyecciones tendrd lugar en los
proximos anos, hard aumentar la magnitud del problema de la de-
pendencia y, por tanto, también hard emerger con mayor fuerza al-
gunos de los problemas de los actuales modelos de cuidados y
atencion de salud, poniendo en duda la continuidad de estos ulti-
mos. La poblacién con discapacidad que vive en estado de depen-
dencia no serd ajena a los cambios que se puedan producir en este
orden; de ahi que conviene mantener siempre una vision relaciona-
da de ambos fendémenos (discapacidad y dependencia).

En el presente trabajo se realiza un estudio descriptivo de la po-
blacién con discapacidad de Argentina, que incluye comparaciones
con algunos aspectos de la situacidén en Espaiia, por ser un pais con
el que existe una estrecha relacidn histérica, demografica, econd-
mica y cultural. También se efectia una proyeccion de la poblacién
con discapacidad de Argentina para los afios 2010 y 2015 y una es-
timacion tentativa de los costes asociados a la atencién de ese sec-
tor, en los niveles minimos.

La principal fuente de informacién utilizada es la Encuesta
Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI), realizada por el
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INDEC entre noviembre de 2002 y el primer semestre de 2003.
Para las comparaciones con Espafia se emplearon los datos de la
Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
(EDDES) del afio 1999 de ese pais.

El trabajo estd organizado de modo que en la préxima seccion
se presenta el concepto de discapacidad, se comentan las clasifica-
ciones internacionales existentes y se trata de ubicarla en el con-
texto del problema de la dependencia. En la tercera seccidn se rea-
liza una comparacién de la poblacién con discapacidad de
Argentina y Espafia, segtn diferentes perspectivas de andlisis. En
la cuarta seccién se formula una proyecciéon de la poblacién con
discapacidad de Argentina para los afnos 2010 y 2015, se efectua
una estimacion del costo aproximado de atencion de esa poblacién
y se mencionan las alternativas de modelos posibles de proteccion
social, segun la experiencia internacional. En la dltima parte se re-
sumen las principales conclusiones del trabajo.

2. Concepto de discapacidad, clasificaciones. Dependencia

Es necesario comenzar exponiendo qué se entiende por persona
con discapacidad y por persona dependiente, asi como la relacion y
diferenciacion entre el fendmeno de la discapacidad y el de la de-
pendencia.

2.1. Discapacidad

Aunque el concepto de discapacidad estd en continuo debate y
revision, se suele asumir que se trata de una consecuencia de las
limitaciones funcionales, cognitivas y emocionales, que proceden
de la enfermedad u otras deficiencias corporales, accidentes u
otros problemas de salud. La discusion en torno al concepto se
plantea entre dos puntos de vista: el médico y el social.

El enfoque médico contempla la discapacidad como un proble-
ma “personal”, causado directamente por una enfermedad, un trau-
matismo o cualquier otra alteracién de la salud, que requiere de
asistencia médica y de rehabilitacion en forma de un tratamiento
individualizado, prestado por profesionales, con el que se intenta
facilitar la adaptacion de la persona a su nueva situacion. Esté cen-
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trado en el individuo y sus limitaciones, sin considerar los efectos
e interrelaciones con el entorno social.

El enfoque social encara, en cambio, la cuestiéon desde el punto
de vista de la integracion de las personas con discapacidad en la
sociedad, considerando que la discapacidad no es un atributo de la
persona, sino un complejo conjunto de condiciones que deben
abordarse, con el fin de facilitar la plena participacion de las perso-
nas con discapacidad en todas las esferas de la vida social. Por tan-
to, segtin este enfoque, la discapacidad engloba dos vertientes a la
vez (social y personal), que requieren tanto atencién médica y de
rehabilitacién, como apoyo para la integracion social.

Siguiendo a T. B. Ustiin et al. (2001),? se puede decir que la ex-
periencia de la discapacidad es dnica para cada individuo, no sélo
porque la manifestacion concreta de la enfermedad, desorden o le-
sidn es dnica, sino porque esa condicion de salud estard influida
por una compleja combinacién de factores, que van desde las dife-
rencias personales de experiencias, antecedentes y bases emocio-
nales, construcciones psicoldgicas e intelectuales, hasta el contex-
to fisico, social y cultural en el que la persona vive. No sélo las
experiencias individuales de discapacidad son unicas, sino también
las percepciones y actitudes hacia la discapacidad son muy relati-
vas, al estar sujetas a interpretaciones culturales que dependen de
valores, contextos, lugar y tiempo socio-histérico, asi como de la
perspectiva del estatus social del observador. La discapacidad y su
construccion social varian de una sociedad a otra y de una a otra
época, y van evolucionando con el tiempo.

En este contexto, las clasificaciones propuestas por la Organiza-
cién Mundial de la Salud (OMS) se basan en el principio de que la
discapacidad es un rango de aplicacién universal a los seres huma-
nos y no un identificador tnico de un grupo social. El principio del
universalismo implica que los seres humanos tienen de hecho, o en
potencia, alguna limitacion en su funcionamiento corporal, perso-
nal o social asociada a una condicién de salud. De hecho, hay un
continuo de niveles y grados de funcionalidad. La discapacidad, en
todas sus dimensiones, es siempre relativa a las expectativas rela-
cionadas con el funcionamiento de las personas (qué se espera que
hagan o no hagan).

3 Uston, T. B. et al.: Disability and Culture: Universalism and Diversity,
Organizacién Mundial de la Salud y Hogrefe & Huber Publishers, 2001.
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La OMS cuenta entre sus grupos de trabajo con uno dedicado a
la “Clasificacion, evaluacion, encuestas y terminologia” aplicables
al campo de la salud. En el marco de las actividades de ese grupo
es que se gestd, para ensayo, la revisién de la International Classi-
fication of Impairments, Disabilities & Handicaps (ICIDH), que
fue publicada en 1980 y cuya traduccién al espafiol es Clasifica-
cién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM). Esta clasificacién ha sido muy utilizada en todos los
ambitos: legislativo, estadistico, demografico, econdmico, etcétera,
y mantiene continuidad con la Clasificacion Internacional de En-
fermedades (CIE) que dicho organismo creé en 1893. Con poste-
rioridad, en el afio 2001, la propia OMS elabor6 una nueva version
cuya denominacion en inglés es International Classification of
Functioning Disability and Health (ICF), y en espafol, Clasifica-
cién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), que es la que esté en vigencia en la actualidad.

2.1.1. La Clasificacion Internacional de Deficiencias
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM)

El objetivo planteado en la version de 1980 de la CIDDM se
centraba en traspasar las barreras de la enfermedad, entendida en
su concepcion clédsica. Se trataba de ir mds alld del proceso mismo
de la enfermedad y clasificar las consecuencias que ésta deja en el
individuo, tanto en su propio cuerpo como en su persona y en su
relacion con la sociedad. Asi es como la OMS propuso la primera
clasificacion de las discapacidades desde un planteamiento médi-
co, seglin el cual existen tres niveles para las consecuencias de la
enfermedad: en el primero estdn las deficiencias (efectos organi-
cos), en el segundo las discapacidades (efectos funcionales) y en el
tercero las minusvalias (efectos sociales). Cada uno de estos nive-
les tiene su propia definicidn operativa.

2.1.2. La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) del aiio 2001

Los problemas surgidos con el modelo tedrico y la aparicion de
renovada literatura cientifica sobre el marco conceptual llevaron a
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la OMS a aprobar, el 22 de mayo de 2001, la nueva versiéon CIF, en
la que se abandona el modelo lineal de causalidad y se adopta otro
donde los factores contextuales adquieren mds importancia. Se
aparta del modelo excesivamente médico de la discapacidad y se
acerca a uno de enfoque més social, renunciando al término minus-
valia, cuya aceptacion no era generalizada. Abarca todos los aspec-
tos de la salud y otras cuestiones relacionadas que son relevantes
para el bienestar. La clasificacion es vdlida para cualquier persona,
aun cuando no presente discapacidades, por lo que tiene una mayor
aplicacion universal.

De este modo, se pasa de una concepcién mds bien estdtica a
una concepcion dindmica de las discapacidades, como un estado de
salud negativo que hay que tratar de evitar tanto por la via preven-
tiva (condiciones ambientales y actitudes personales) como procu-
rando la mayor rehabilitacion funcional y realizacién social posible
de las personas afectadas.

Las alteraciones de la salud, en términos de estados funcionales,
se siguen llamando discapacidades y abarcan tres niveles que
siguen una légica parecida a la que sustentaba la clasificacién an-
terior: el corporal (deficiencias en la estructura corporal), el indivi-
dual (limitaciones en la actividad del sujeto) y el social (restriccio-
nes a la participaciéon social en términos de igualdad con las
personas del entorno).

2.2. Dependencia

El fenémeno de la dependencia se puede caracterizar de forma
muy general, diciendo que es aquella situacion personal que re-
quiere de la ayuda prolongada de otra/s persona/s para realizar
los actos esenciales de la vida cotidiana. En esta conceptualiza-
cion se reflejan tres caracteristicas fundamentales:

e La limitacién o restriccion fisica o cognitiva relacionada con
un estadio concreto de la vida.

* La incapacidad para realizar las actividades de la vida diaria,
respecto de lo cual se pueden diferenciar las actividades basi-
cas de la vida diaria de las actividades instrumentales.

* La necesidad de asistencia o cuidados por parte de una tercera
0 mds personas
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Las personas en situaciéon de dependencia requieren una inter-
vencion continuada, aunque no necesariamente permanente. Hay, a
su vez, distintos grados de dependencia en una escala que se podria
situar de cero a cien por ciento. Existe, por lo tanto, una estrecha
conexion entre la dependencia y las diversas situaciones asociadas
a la discapacidad, pero es preciso no confundir ambos conceptos.
Una persona con discapacidad es dependiente solo si requiere de la
ayuda prolongada de otra/s persona/s para realizar los actos esen-
ciales de la vida cotidiana. Esto significa que no toda persona con
discapacidad es dependiente, lo cual se puede constatar permanen-
temente en la vida diaria cuando se observa a individuos que desa-
rrollan sus actividades en forma corriente a pesar de tener algun ti-
po de discapacidad. En términos mds precisos, se puede decir que
la discapacidad es una condicién necesaria pero no suficiente para
que exista dependencia.

El Consejo de Europa, que ha venido promoviendo diversas ini-
ciativas y recomendaciones con el objeto de mejorar la situacion
de las personas dependientes y la de sus cuidadores, aprobd en sep-
tiembre de 1998 una Recomendacion relativa a la dependencia. En
la misma se define la dependencia como

la necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de
la vida cotidiana,

0, de manera mas precisa, como

un estado en el que se encuentran las personas que por razones liga-
das a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar
los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referen-
tes al cuidado personal.*

Como se puede apreciar, en esta definicion, que ha sido amplia-
mente aceptada, concurren los tres elementos que sirven para ca-
racterizar la dependencia y que estin mencionados mds arriba. Esta
perspectiva es también coherente con la CIF, que propone interpre-
tar las consecuencias de las alteraciones de la salud, utilizando un
esquema conceptual basado en las nociones de déficit en el funcio-

4 ConsEjo DE EUrROPA, 1998.
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namiento, limitacion en la actividad, restriccion en la participa-
cion, barrera y discapacidad.

La dependencia puede entenderse, por tanto, como el resultado
de un proceso que se inicia con la aparicién de un déficit en el fun-
cionamiento corporal, como consecuencia de una enfermedad o ac-
cidente. Este déficit comporta una limitacién en la actividad.
Cuando esta limitacion no puede compensarse mediante la adapta-
cién del entorno, provoca una restriccion en la participacion, que
se concreta en la dependencia de la ayuda de otras personas para
realizar las actividades de la vida cotidiana.

El fenémeno de la dependencia recorre toda la estructura de
edades de la poblacion y no se la puede circunscribir al colectivo
de las personas mayores, aun cuando sean estos grupos de edad los
mds afectados. Por ello, hay que evitar la visién reduccionista, que
tiende a ver la dependencia como un problema estrechamente vin-
culado al envejecimiento demografico. El Consejo de Europa con-
sidera que:

la dependencia puede afectar a cualquier sector de la poblacién y no
sOlo a las personas mayores. Si bien es cierto que la dependencia tien-
de a aumentar con la edad, y que la vejez se caracteriza por aparecer
frecuentemente asociada con multiples problemas de salud, la edad no
es el dnico criterio acerca de este estado.

La dependencia puede aparecer en cualquier momento de la vi-
da. Puede estar presente desde el nacimiento, desencadenarse a
consecuencia de un accidente o de una enfermedad aguda en la in-
fancia, la juventud o la vida adulta o, més frecuentemente, ir apa-
reciendo a medida que las personas envejecen, como consecuencia
de enfermedades crénicas (Alzheimer, artritis, osteoporosis,
etcétera) o como reflejo de una pérdida general en las funciones fi-
sioldgicas, atribuible al proceso global de senescencia. Puede tam-
bién no aparecer y, de hecho, en muchos casos no aparece aunque
la persona haya alcanzado una edad muy avanzada. Existe una se-
rie de variables de tipo social y ambiental (ademds de los factores
genéticos) que condicionan la aparicién y el desarrollo de los de-
sencadenantes de la dependencia, y respecto de las cuales los indi-
viduos difieren entre si. Esto quiere decir que es posible mitigar los
efectos de la dependencia promoviendo habitos de vida saludables,
mejorando la eficacia de los sistemas de atencion de la salud y ase-
gurando el tratamiento precoz de las enfermedades cronicas.



Las malformaciones congénitas, los accidentes (laborales, de
trafico, domésticos), las nuevas enfermedades invalidantes, como
el SIDA y el propio concurso de la edad, bajo determinadas cir-
cunstancias fisicas y personales, son factores que contribuyen a ha-
cer de la dependencia un problema social de primera magnitud.

Habitualmente se tiende a considerar la dependencia como un
hecho estatico, lineal o progresivo y —con un abordaje especial-
mente reduccionista— como propio de personas mayores enfermas.
En este sentido, uno de los problemas mds graves es el de no iden-
tificar claramente la relacion de la dependencia con la discapaci-
dad, tendiendo a clasificarlas y valorarlas por separado, como si
fueran cuestiones distintas, sin comprender que la dependencia es-
t4 relacionada con las condiciones de salud alteradas, ya que siem-
pre es consecuencia de un grado severo de discapacidad. De hecho,
en algunos contextos y colectivos se prefiere hablar de Personas
con Discapacidad Severa o Personas con Gran Discapacidad més
que de personas dependientes.

La necesidad de asistencia y/o cuidados derivada de las situa-
ciones de dependencia ha existido siempre; lo que ha cambiado es
su dimension debido sobre todo al proceso acelerado de envejeci-
miento de la poblacidn, a su importancia social (ha dejado de ver-
se como un problema exclusivamente individual o familiar, para
pasar a percibirse como un problema que afecta a la sociedad en su
conjunto) y a su naturaleza (en tanto que supone una re-delimita-
cién de los objetivos y funciones del Estado de Bienestar e implica
nuevos compromisos de proteccion y financiacién). Todo ello hace
de la dependencia una carga que es a la vez social y familiar, y al
mismo tiempo abre un nuevo campo de intervencién que pone a
prueba la capacidad de la sociedad y de sus instituciones para
adaptarse a las nuevas realidades de fragilidad social.

La adecuada regulacion de un sistema de proteccién social de
las personas en situacion de dependencia es, hoy por hoy, la gran
asignatura pendiente de la proteccion social en muchos paises. En
el caso de Argentina, seria deseable que, ademas de tomar en con-
sideracion las experiencias de otros paises que ya han abordado esa
regulacion, se tengan en cuenta la diversidad y magnitud de las ne-
cesidades existentes y los perfiles de la poblacion en situacién de
dependencia.
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3. Poblacion con discapacidad en Argentina y Espaina

Dado que la dependencia es siempre consecuencia de un grado
severo de discapacidad, es importante conocer las principales ca-
racteristicas de la poblacion con discapacidad de Argentina y con-
tar con algin punto de comparacién como referencia. A tal fin, en
esta seccion se analizan los aspectos mds sobresalientes de las po-
blaciones con discapacidad de Argentina y Espaia, por ser paises
que presentan rasgos comunes en multiples aspectos, como histo-
ria, lengua, cultura, religion, etnia, etcétera, a los que se suman los
fuertes lazos socio-econdémicos que han mantenido a través de los
tiempos. Hay, ademds, en este momento un elemento adicional a
tener en cuenta, porque ubica a Espafia como referente internacio-
nal en materia de proteccion a la dependencia. Se trata de la re-
ciente aprobacién en ese pais de la Ley 39/2006 de Promocién de
la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacion de
Dependencia. Este instrumento legal fue dictado tras un extenso
periodo de andlisis y debate en el que se recogieron y discutieron
los principales antecedentes locales e internacionales, todo lo cual
fue documentado en el denominado Libro Blanco de la Dependen-
cia.’ Esta experiencia es aconsejable que sea tomada en considera-
cién como fuente de consulta para cualquier iniciativa sobre politi-
cas publicas del sector, que se decida implementar en Argentina.

3.1. Cuestiones metodologicas

Hay que destacar que, tanto la ENDI como la EDDES, conside-
ran como discapacidad a toda limitacion en la actividad y restric-
cion en la participacion, que se origina en una deficiencia y que
afecta a una persona en forma permanente para desenvolverse
en su vida cotidiana dentro de su entorno fisico y social. Para la
ENDI, esas limitaciones y restricciones no dependen solamente del
individuo portador de la deficiencia, sino también del entorno fisi-
co y cultural en que se encuentra (por ej.: barreras arquitectonicas
y urbanisticas; falta de recursos; no cumplimiento de la legislacion
vigente; discriminacidn, prejuicios, etcétera).

5 MINISTERIO DE TRABAJO Y ASUNTOS SOCIALES, 2004.
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Es importante sefialar que hay limitaciones en las posibilidades
de realizar comparaciones entre los resultados de ambas encuestas,
debido a las diferencias metodoldgicas existentes entre ellas. Una
es la falta de coincidencia en los periodos a que estdn referidas las
mismas, aunque, por tratarse de una diferencia temporal de cuatro
afos, puede considerarse que no invalida aquellas comparaciones
que estan referidas a los aspectos estructurales, cuyos cambios se
pueden observar en plazos més largos.

Para un mejor conocimiento, se describen a continuacién algu-
nos aspectos metodoldgicos de ambas encuestas que conviene te-
ner presentes:

* ENDI

En Argentina, la ENDI adopt6 una definicion de discapacidad
basada en el marco conceptual de la CIDDM y en los borradores
de la CIF, conocidos como CIDDM?2. La encuesta tuvo el caracter
de complementaria del Censo de Poblacion y Vivienda del afio
2001 y constituy6 la primera experiencia de medicién con base
censal en el pais y en América del Sur. Estuvo a cargo del INDEC
y su objetivo fue cuantificar y caracterizar a las personas con dis-
capacidad, consideradas en su calidad de miembros de los respec-
tivos hogares. La discapacidad no es s6lo un atributo de las perso-
nas individuales sino que caracteriza al hogar en que esa persona
vive.

La encuesta fue tomada entre noviembre de 2002 y abril de
2003 sobre una muestra de alrededor de 67.000 hogares urbanos®
de todo el pais. El universo a que estuvo referenciada fue la pobla-
cién residente en hogares familiares no institucionalizados de loca-
lidades de al menos 5.000 habitantes, la que representaba, aproxi-
madamente, el 96% de la poblacién urbana del pais y el 84% de la
poblacién total. El disefio muestral utilizado permite realizar esti-
maciones a nivel total del pais (conjunto de los centros urbanos de
al menos 5.000 habitantes), regiones, provincias (para doce de
ellas) y grandes aglomerados.

Se recogieron datos abarcativos de temas como: caracteristicas

6 Se considera que un hogar es conformado por aquellas personas que viven
bajo el mismo techo y comparten los gastos de alimentacién. Una persona que
vive sola conforma un hogar.
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sociodemograficas de los hogares con personas con discapacidad y
de sus integrantes, caracteristicas y adaptaciones de la vivienda, ti-
po, causa y edad de origen de la discapacidad, ayuda que reciben
las personas con discapacidad de parte de organismos publicos y
privados, nivel de auto-valimiento, uso de beneficios legales y so-
ciales, etcétera.

* EDDES

En cuanto a la EDDES, adopt6 integramente el esquema basico
para la discapacidad planteado por la CIDDM, centrado en sobre-
pasar el concepto clédsico de la enfermedad y clasificar las conse-
cuencias que ésta deja en el individuo. Por eso, toda la informacion
de la encuesta gira en torno a cuatro cuestiones: enfermedad, defi-
ciencia, discapacidad y minusvalia. El concepto de discapacidad
fue desarrollado en una clasificacion de 36 actividades agrupadas
en 10 bloques, a saber: ver, oir, comunicarse, aprender (aplicar co-
nocimientos y realizar tareas), desplazarse, utilizar brazos y manos,
desplazarse fuera del hogar, cuidar de si mismo, realizar las tareas
del hogar (mayores de 10 afios) y relacionarse con otras personas.

La encuesta se llevé a cabo durante el segundo trimestre del afio
1999, basada en una muestra efectiva de alrededor de 70.500 vi-
viendas familiares, distribuidas en 3.000 secciones censales, apro-
ximadamente. Se excluyd, por lo tanto, la poblaciéon que vivia en
establecimientos colectivos. En total se encuestaron 218.000 perso-
nas en toda Espaiia, entre las cuales hubo cerca de 10.500 nifios
con menos de 6 anos de edad. Mediante visitas domiciliarias, fue-
ron registradas todas las discapacidades, independientes o0 no entre
si, que padecian las personas de la vivienda a ese momento, aun-
que hubieran estado superadas con el uso de alguna ayuda técnica.
Conforme el disefio muestral empleado, es posible efectuar estima-
ciones, con un determinado grado de fiabilidad, a nivel nacional y
provincial.

3.2. Principales caracteristicas demogrdficas de ambos paises

A los fines del andlisis de la poblacién con discapacidad, es ne-
cesario dotar a los datos de una perspectiva adecuada, de modo de
enmarcarlos en el contexto de la poblacion total y de los principa-
les rasgos demogréficos de cada pais. Con tal motivo, se presenta a
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continuacién un breve panorama sobre la situacién poblacional de
Argentina y Espafa.

La Tabla 1 brinda una sintesis de los principales indicadores de-
mograficos de ambos paises. La poblacién de Argentina mostro,
durante las dltimas décadas, cambios sostenidos en su composicidén
por sexo y estructura de edad, que se manifiestan en una progresi-
va disminucion de la relacién de masculinidad y un paulatino en-
vejecimiento de la poblacién. El cambio en la composicion de la
poblacién es consecuencia del descenso sostenido de la fecundidad
(numero de hijos por mujer), tasa de mortalidad y del efecto de las
migraciones internacionales. El nimero de hijos por mujer ha des-
cendido de 2,9 en el periodo 1990-1995 a 2,4 en el quinquenio
2000-2005 y se prevé que la tasa de natalidad descienda de 18 por
mil en el quinquenio 2000-2005 a 16,8 por mil en 2010-2015. La
tasa de mortalidad ha descendido de 8,2 por mil (1990-1995) a 7,9
por mil (2000-2005), previéndose que serd de 7,7 por mil en 2010-
2015. La participacion de personas nacidas en el extranjero sobre
la poblacioén total ha descendido continuamente en el siglo pasado.
En 1914 el 29,9% de 1a poblacién argentina era inmigrante, princi-
palmente de paises de Europa. Este porcentaje se fue reduciendo a
medida que perdi6é importancia el flujo inmigratorio y pasé a ser el
13% en 1960, para llegar a constituir solo un 4,2% de la poblacion
total en 2001. Conviene destacar que el 60% de la poblacion ex-
tranjera proviene, en la actualidad, de paises limitrofes y constitu-
ye la migracion mds reciente.

En Argentina residen 3.587.620 adultos mayores (datos CENSO
2001), constituyendo el 9,9% de la poblacion total. El proceso de
envejecimiento se hace muy claro a partir de 1970 y avanza en for-
ma sostenida. La esperanza de vida al nacer en el periodo 1970-
1975 era de 67,4 afios, mientras que en el quinquenio 2000-2005
era de 74,3 afios. Se espera que para el quinquenio 2010-2015 la
esperanza de vida sea de 76,1 afios.

En cuanto a Espaiia, los datos del censo del afio 2001 reflejan
una poblacién que superaba el umbral de los cuarenta millones de
habitantes, mds del doble de la poblacién existente en 1900. El rit-
mo de crecimiento a lo largo del siglo no ha sido uniforme y se es-
tima que la poblacion al afio 2004 era de 43.197.684 habitantes, no
distribuida de forma homogénea por todo el territorio nacional. La
edad promedio de la poblacion residente a enero de 2004 era de 41
afios para los espafioles y 32,8 afos para los extranjeros residentes.
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La llegada de extranjeros ha contribuido a aumentar la pobla-
cion espafiola. Al ano 2004 existia un 7% de extranjeros empadro-
nados, mds de la mitad procedentes de América Central y Sur y de
la Unién Europea-25.7 Los ecuatorianos son la nacionalidad ex-
tranjera mas numerosa en Espafa (15,7%), seguida de los marro-
quies (13,9%), que hasta 2002 eran los mds numerosos. Entre los
extranjeros hay mas hombres (52,9%) que mujeres (47,1%). Con-
siderando la poblacién al afio 2001, la relacién hombre/mujer era
de 96,1 hombres por cada 100 mujeres, levemente mayor que en
Argentina (94,9).

Al momento del censo del afio 2001 residian en Espafia
6.964.267 adultos mayores (17,0% de la poblacion total). Segun
proyecciones, al afio 2015 este grupo representard el 18,1% de la
poblacion total. Si se comparan estas cifras con las de Argentina a
la misma época, se observa que la proporcién de adultos mayores
es aproximadamente un 80% superior.

La tasa de natalidad de Espafa experimentd una notable dismi-
nucion en el periodo 1975-1985, descendiendo de 18,8 nacimien-
tos por cada 1000 habitantes en el afio 1975 a 11,9 en el afio 1985.
A partir del afio 1990, el comportamiento fue relativamente esta-
ble, lo que se explica por la mayor presencia de poblacidn extran-
jera. En el afio 2004 se registraron 10,7 nacimientos por cada mil
habitantes. Durante 2003 se evidencié un notable incremento en
los nacimientos debido, en parte, a la fertilidad de las madres ex-
tranjeras. Respecto a la tasa de mortalidad, se ha mantenido relati-
vamente constante desde 1985, salvo en los afios 1998, 1999 y
2003, que muestran leves incrementos. Al afio 2004 se registraban
8,7 defunciones por cada 1000 habitantes.

7 Unién Europea constituida por 25 paises.
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Indicadores demograficos de Argentina y Espana

TABLA' 1

Anos Argentina Espaiia
Poblacion total

2001 36.260.130 40.847.371

2004 38.226.051 43.197.684

2010%* 40.518.951 45.311.954

Adultos mayores (% sobre poblacién total)

2001 9,9 17,0
2015%* 10,9 18,1
Tasa de natalidad (%/o0)
1975 25,7 18,8
1985 22,2 11,9
2004 18,0 10,7
Tasa de mortalidad (%)
1985 8,5 8,1
1995 79 8,8
2004 7,8 8,7
Numero de hijos por mujer
1985 3,2 1,6
1995 2,6 1,2
2004 2,4 1,3
Esperanza de vida al nacer (afios)
1990-1995 72,1 77,5
1995-2000 73,2 78,7
2010-2015 76,1 82,3

Nimero de hombres por cada 100 mujeres

2001

94,9

96,1

Poblacion extranjera (% sobre poblacion total)

2001

4,2

6,0

Fuente: Elaboracién propia a partir de datos del INE

y del INDEC.
* Proyeccion.
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Del anélisis del comportamiento del conjunto de indicadores
presentados en este apartado se puede inferir que Argentina se en-
cuentra en un proceso de transicion demografica similar al de Es-
pana, aunque en una etapa anterior.

3.3. Principales caracteristicas de la poblacion con discapacidad
de ambos paises

En las Tablas 2 y 3 se presentan los datos relativos a la pobla-
cidén total de Argentina y Espafa, con y sin discapacidad, diferen-
ciada por sexo y grupos de edad.

Como se puede observar, la tasa total de prevalencia® es algo
superior en Espafa (9,0%) que en Argentina (7,1%). Cuando se
analiza el comportamiento por sexo, se advierte que en ambos pai-
ses es superior en el caso de las mujeres, lo cual se explica por su
mayor sobre-vivencia. En efecto, en los grupos de edad menores a
65 afos la prevalencia es mayor entre los hombres, pero al pasar a
los grupos de edad mds avanzada, la relacion se invierte, sin que
necesariamente exista asociacion entre el sexo femenino y la con-
dicién de tener una discapacidad.” Esto se observa en los dos pai-
ses, pero la brecha es considerablemente mayor en el caso de Espa-
fa, debido a su estructura demografica con fuerte presencia de
poblacion femenina de edad avanzada.

La distribucién por sexo muestra un leve predominio femenino,
ya que el 53,6% eran mujeres y el 46,4% restante varones. Debe
aclararse que, en el total de la poblacion del pais, las mujeres re-
presentaban el 52,0% y los varones, el 48%. También hay que se-
nalar que el 11,7% del total de personas con alguna discapacidad
correspondia a menores de 14 afios, el 48,5% a individuos con
edad entre 15 y 64 anos, y el 39,8% restante a poblacion de 65
afios 0 maés.

En el caso espafiol los resultados de la EDDES indican, segtin
se puede ver en la Tabla 3, que el 9% de la poblacion total tenia al-

8 Expresa la relacion porcentual entre la cantidad de personas con discapaci-
dad de un grupo con respecto al total de personas de ese grupo.

9 Una discusién mds profunda de este aspecto puede encontrarse en ARRIA-
GA, Eduardo y PANTANO, Liliana (2007).
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guna discapacidad. Las mujeres representaban el 58,2% del total, y
su prevalencia era bastante més elevada que en los hombres
(10,3% contra 7,7%). Aqui incide fuertemente, una vez mads, la
mayor esperanza de vida de la poblacién femenina.

El comportamiento de la tasa de prevalencia de ambos paises,
seguin tramos de edad, se presenta en forma comparativa en el Gra-
fico 1. Se puede ver que la poblacion espafiola con 75 y mas afios
presentaba mayor tasa de prevalencia que la argentina (46,0% fren-
te a 37,8%), mientras que en las edades bajas es Espafia la que ex-
hibia menor prevalencia (v.g. para 15-29 afios, 2,0% de prevalencia
en Espafia y 3,2% en Argentina).

GRAFICO 1
Prevalencia por grupos de edad
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Por su parte, en los Gréficos 2.1 y 2.2 aparecen claramente los
comportamientos fuertemente crecientes de las prevalencias de
ambos paises con respecto a la edad y sexo.
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Se observa que en el tramo de 65 a 74 afos, la prevalencia de
varones es mayor en Argentina que en Espafia, mientras que en el
caso de las mujeres, para el mismo tramo, ocurre lo contrario. Sin
embargo, en la franja de personas de 75 afios y mds, tanto en el ca-
so de mujeres como de hombres, la tasa espafiola de prevalencia
supera a la argentina. Por dltimo, se destaca que en el caso de los
menores comprendidos entre 5 y 14 afios, la tasa de prevalencia en
Argentina es mayor que en Espaifia para ambos sexos.

La Tabla 4 contiene informacién referida a la poblacién con dis-
capacidad de Argentina, clasificada por el tamafio del hogar en que
vive, el sexo y los grupos de edad. Se puede observar que el 86,7%
de las personas con discapacidad vivia, al momento de la encuesta,
en hogares multi-personales familiares (51,7% de hogares nuclea-
res + 33,0% de hogares extendidos + 2,0% de hogares compues-
tos).10

A su vez, el 12,7% de la poblacion con algun tipo de discapaci-
dad estaba viviendo en hogares unipersonales, lo cual, en términos
absolutos, representaba un grupo constituido por 275.878 indivi-
duos, dentro del que habia un importante predominio femenino, ya
que el 65,7% eran mujeres. También se aprecia que el 0,7% de la
poblacion con discapacidad residia en hogares multi-personales no
familiares, es decir, era poblacién que vivia con personas con las
que no poseia relaciones de parentesco.

10 Definiciones: Hogar unipersonal: jefe solamente, o jefe con empleados/s
doméstico/s. Hogar familiar nuclear: jefe con cényuge, con o sin hijo/s, o uno
solo de los conyuges con hijo/s. Hogar familiar extendido: un hogar nuclear con
el agregado de otros familiares. También se incluye en esta categoria a los hoga-
res que, aunque no tienen niucleo, estdn integrados por personas emparentadas
entre si. Hogar familiar compuesto: un hogar nuclear con el agregado de otros
no familiares (con o sin otros familiares). También se incluyen en esta categoria
los hogares sin ntcleo familiar donde conviven familiares con otros no familia-
res. Hogar multipersonal no familiar: conformado por personas no emparenta-
das entre si.
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Para comparar con la situacién existente en Espaiia, se incluye
la Tabla 5, donde lo primero que se observa es que la proporcion
de personas con discapacidad residente en hogares multi-persona-
les familiares constituia, en el afio 1999, el 80,8% del total. Este
porcentual no difiere demasiado respecto del que se mencioné mds
arriba para Argentina. Hay, sin embargo, marcadas diferencias en
cuanto a la composicion interna de ese grupo, ya que el 60,9% vi-
via en hogares nucleares, el 14,8% en hogares extendidos y el
5,1% lo hacia en hogares compuestos.

Pero quizd lo mds importante de destacar es el tamafio relativo
de la poblacién con discapacidad de Espaiia que residia, al mo-
mento de la encuesta, en hogares multi-personales no familiares,
porque representaba el 5,1% del total, un porcentual muy por arri-
ba del 0,7% detectado en Argentina. Esta poblacién vive fuera del
nucleo familiar.

La ENDI indag6 sobre la cantidad de discapacidades por perso-
na. Segun se desprende de la Tabla 6, al momento de la encuesta
habia 1.609.118 personas con una sola discapacidad, que represen-
taban el 73,9% del total. De idéntica manera se puede establecer
que el 20,2% (438.823) de las personas con discapacidad tenia dos
discapacidades y el 5,9% (128.182) tenia tres o mds. Entre las per-
sonas con tres o mds discapacidades, el 45,4% (58.208) tenia 75 o
mads afios de edad.

Segun se puede apreciar en la Tabla 7, los datos de la EDDES
estarfan mostrando una situacién notoriamente diferente para Espa-
fla en cuanto al ndmero de discapacidades de su poblacién. El
20,6% de las personas con discapacidad presentaba una tnica dis-
capacidad (715.924 sobre 3.478.645), el 15,8% experimentaba dos
y el 63,6%, tres o mds. Por tanto, en Espafia habria un fuerte pre-
dominio de las personas con tres o mds discapacidades y, dentro de
este grupo, se observa también que en la distribucion por edades
hay un 40,6% de personas mayores de 74 afios. Sin embargo, es
conveniente destacar que puede existir alguna diferencia entre las
encuestas en cuanto a la definicién adoptada para computar el nu-
mero de discapacidades de cada persona, tal como se desprende
del andlisis realizado sobre los cuestionarios utilizados, por lo que
esta comparacién debe ser considerada con cierta cautela.



'€002-200C IANH "DHANI :e1ueng
"9, G Te Jo11adns A D U0d Opewnsd oje( (**°) "SpW O SAJUBIIGeY ()OO’ S UOD SOUBGIN SOIUID SO Ip ojunfuod e eoreqe sred [ap [810) [ BION

80T8S veLcyl () 920'6 geocLr | ) v v9 796'8¢ | 660°€6C 70 vo1 seur K G/
L90°0T LS9S6 ) 6SL'T1 9syser | ) SE6'9% 96¢°9S | £€6¥°9SC LITTLE vL-S9
Icsel CI8°L8 ISLCT | S€6°TC €¥9 L8 | () 906°ty LTL68 | 061°09¢ €C8'L9Y ¥9-0S
(4390 Sy8' Sy L68'L | 6£6°6S L89°¢01 | () 96¥°0S S¥8'SS | 16¥'18C 898'9¢¢ 61-0¢
60C'8 0LY'0¢ GL9'9 | T0L'C8 SIe8e LEV'6 £€96°8¢ LOE9Y | 866'11C LL9°0ST 6C-S1
L88'6 vel'LT ) L6999 611°9¢C L8891 | LO8C LLEYT | TC9991 €v9°c0¢ v1-¢
) ILT°6 ) §C6°01 60601 ) ) ) GC6'8¢ 6808 -0

€9TCL IST¥SC  |8L6'TC | LOT'OOT | 60S°S8E | 66061 | vCTECl | 0CTT981 | LET'9ES 1SS SOT'T saralny
6167CS CLOP8T | 1E€L€C | SLY' €91 | SC9'88C | 98L°9C | I€l'Crl | €0T8CI | 186'CLL CLSOIO'T SouoIe A

ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

T81'STI | €T8'8EY | 60L'SY | T8S€9T | ¥OT'¥LO | S88'Sh | SSE'S9T | €THYIE | STT'609'T | €TI'9LI'T reoL
SIpepId SIpepId [BjUdWl | BIOJOWI | B[qBY | BADIPNE | [EnSIA
-edeostp | -ededsip | enQ | 0[oS 019S | PPOI9S | 0[9S 0[9S [0 | pepoed pepd 3p
Sgul 0 s3I} SOp uod =BOSIp uod mOQn—hw

peproededsip ap odi],

/> UQPE[QOJ | UPIEBIqO] uge[qod | A oxdg

pepededsip eun uod uone[qoJ

pepnededsip ap odn £ pepnue)

64

‘pepa Ip sodnad £ 0xas ungdas ‘sapeprededsip ap odn
A pepnued dod peproededsip uod ugne[qoJ ‘eunuagly
9VI1dVvL




65

6661 PNeS op opelIsy A serousiyo( ‘peproededsi op eisondur ‘SHAJH B Op oseq e[ 21qos eidoid ugrovioqe[q :01uonj
“1opuaIde owod OPIPUAUL BY S [ejuaw peproededsip e “1eSoy [op elong osiezerdsop £ asrezejdsop oAnpour erojowr peproededsip e :Z BION
*SOUOIORITWII] OUTS SOpepIoededsIp ueIOPISUOD 9s OU 0Sed 0130 Ud anb ojsond sewr o soue g op uoroejqod e[ oAn[our as 00§ :] LION

POBLACION CON DISCAPACIDAD EN ARGENTINA

LLY 868 PSL'TST | TS6°0¢ 0 0Te8L ELLT YOE°€Cl | 8CLC8 | CIV'LLY SY0'6CC'1 spwr A G/
GS6'CIS 66L9vIl | I01'CY 0 6€0°68 vy 19C°LOT | G818 | ¥S8'E8I LO9"EP8 YL-S9
SYL61S c06°'SLT | 6VLY9 0 c79°C8 Y0¢v 016'C8 8 Y9 | 6V9°LET 6¢€1°¢89 ¥9-0S
9ceecl 795°9¢ 00¥"8% 0 €00 ¥S c0T’¢ 8€S°LS ev8'LY | 016'9S 966°CLY 61-0¢
SIv oIl cesle ol vl 0 8CI'TI 78S 191°81 809°¢T | vI9°0F 0967881 6C-CI
T0L°€g 1618 9L Y ) 981 199°% 969 L6V'8 G816l 8¢C'19 v1-9
-0
¥€9°6LET | 00C°C6C | TL6'8OT | O 996'vL1 £59°¢ 969961 | LTI'SST | S96°65¢ 96£°0€0°C sarofmy
68 I¢E8 c0S°6SC | 88I°L6 0 020°¢rl | v66'CL | 6€S661 | TI9E°GST | 6SC°LSE 6781 SQUOTeA
610°11CC | COL'ISS |09190C| O 98691¢ | L¥V9'8I | 861'96¢ | 687 0I¢ | ¥CO6'SIL SYO'8LY'E [eI10L
sapepn sapepn [BJuowI | BIOJOW | R[qBY | BAIpNE | [BNSIA soue
-ededsip -ededsip | enQ o[9s o[9s 9P 0[9S o[9s o[9s 1e10], sew o0 9
SBUWI 0 S3I) | SOp uod ap pepned
/3 UoB[qo ] | uone[qoq peppedessip op ody -BISIP U0d 0X3§
peprededsip eun uod ugnE[qog uone[qoq
pepnededsip ap odn £ pepnue)

pepa 9p sodnig A 0xds ungas ‘sapeproededsip Ip odn
£ pepnued dod soue sew £ 9 Ip peprededsip uod uone[qod ‘euedsy
LVI1dVL




66 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

El Gréfico 3 muestra la composicién de la poblacion con disca-
pacidad de cada uno de los paises objeto de comparacion, teniendo
en cuenta la edad en que se produjo la primera discapacidad de la
persona. Se observa que los grupos poblacionales en los que la
misma se presentd hasta los 30 afnos de edad (y, en alguna medida,
hasta los 49 afios) son similares en ambos paises, pero se diferen-
cian notablemente cuando se consideran las personas cuya discapa-
cidad comenz6 después de los 49 afios de edad. En Espafia hay un
nimero considerablemente mayor que en Argentina de individuos
que experimentaron la discapacidad después de esa edad. Esto estd
indicando que en el pais ibérico la discapacidad se presenta en eda-
des mds avanzadas que en Argentina, especialmente entre las mu-
jeres. Si bien es cierto que esta comparacion no estd tomando en
cuenta las diferencias de tamafos de las poblaciones totales y de
personas con alguna discapacidad de ambos paises, hay que decir
que una simple observacién de los graficos revela que el comenta-
rio también es vélido si se efectian comparaciones en términos re-
lativos.

Griéfico 3
Poblacion con discapacidad, segin edad de origen
de la primera discapacidad, por sexo.
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Espana. Afio 1999
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Tanto la ENDI como la EDDES captaron informacién sobre la
condicién de actividad de las personas con discapacidad al mo-
mento de ser encuestadas. La Tabla 8 resume los resultados obteni-
dos para Argentina, debiendo destacarse que estdn referidos a las
personas de 14 o més afos de edad, tal como es de practica en las
estadisticas del mercado laboral. Alli se puede ver que el 68,4% de
las personas con discapacidad eran econémicamente inactivas,'! en
tanto que el 24,9% se encontraban ocupadas al momento de la en-
cuesta. Entre los varones con alguna discapacidad, el porcentual de
ocupados era superior (33,8%) al de las mujeres (17,6%), lo que
induce a pensar que el mercado laboral puede haber sido mas re-
ceptivo para los hombres con discapacidad que para las mujeres
que estaban en esa condicion.

Es interesante destacar que en el grupo de edad 30 a 49 aios se
encuentra la mayor tasa de ocupacion de las personas con discapa-

Il La categoria de persona econémicamente inactiva (0 no econémicamente
activa) es la que incluye a todos los individuos que no compiten en el mercado
laboral ofreciendo su trabajo a cambio de un salario o remuneracién. Por lo tan-
to, estdn comprendidos: jubilados, amas de casa, estudiantes, etcétera.
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cidad (44,6%), lo cual constituye un rasgo coincidente con el resto
del mercado laboral donde suele considerarse a este tramo como de
plena productividad laboral.

En cuanto a la situacién de Espaiia, la Tabla 9 muestra que la ta-
sa de ocupacidn entre la poblacién con discapacidad es 9,6%, un
porcentual bastante inferior (menos de la mitad) al de Argentina,
sobre todo si se tiene en cuenta ademas que la edad legal minima
para ingresar al mercado laboral en ese pais es de 16 afios. El pa-
norama es concordante, en cambio, en cuanto a que el porcentaje
es superior en hombres que en mujeres (15,5% frente a un 5,4%), y
a que, en la distribucién por grupos de edad, la mayor tasa se pre-
senta dentro del tramo 30 a 49 afos. No obstante, es muy impor-
tante resaltar la gran diferencia existente en el porcentual que exhi-
ben los dos paises, respecto de las personas con discapacidad de 65
aflos y mas que estdn ocupadas en el mercado laboral. Mientras
que el promedio de Argentina indica que por cada mil personas
con discapacidad hay mads de cien que trabajan, en Espafia el pro-
medio es de apenas cuatro por cada mil. La lectura que se puede
realizar de esta situacion es inmediata: las mejores condiciones que
brinda la proteccion social del pais ibérico a la poblacién de mayor
edad hacen posible que las personas de ese grupo de edad no nece-
siten de su trabajo personal para poder subsistir.

4. La poblacion con discapacidad de Argentina en el
proximo decenio

4.1. Proyeccion de la poblacion con discapacidad

Para la elaboracién de politicas publicas de largo plazo dirigidas
a atender la problemética de la discapacidad en el pais, es indis-
pensable que los responsables de formularlas cuenten con los ele-
mentos de informacién necesarios. Uno de los datos importantes a
tal efecto es la estimacion de la cantidad de personas con discapa-
cidad que habrd en el futuro y su composicion.

Con el objeto de efectuar una proyeccion del nimero de indivi-
duos con discapacidad de Argentina en los afios 2010 y 2015, se
tomaron como base de cdlculo las estimaciones demograficas pu-
blicadas por el INDEC, que prevén el comportamiento de la pobla-
cion total y su estructura por edad. Bajo la hipétesis de que la tasa
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de prevalencia observada por la ENDI en 2002-2003 se mantendra
constante a lo largo de los proximos diez afios,!? es que se realiza-
ron las estimaciones de la cantidad de personas con discapacidad,
que se presentan en la Tabla 10.

TABLA 10
Argentina. Proyeccion de la poblacion con discapacidad
por sexo, segin grupos de edad.

Grupos 2010 2015

de edad Total | Varones | Mujeres | Total Varones | Mujeres

Total 2.927.380 | 1.392.095 | 1.535.285 | 3.136.759 | 1.488.589 | 1.648.170

0-4 63.057 35.371 27.686 63.318 35.526 27.792
5-14 239.739 | 140.587 99.152 | 239.538 | 140.541 98.997
15-29 325.060 | 187.759 137.301 | 330.684 | 191.241 | 139.443
30-49 486.752 | 264.976 221775 | 527.412 | 287.956 | 239.456
50-64 625.325 | 297.656 327.668 | 667.814 | 318917 | 348.897
65-74 509.146 | 236.039 273.106 | 567.652 | 264.021 | 303.631

75 ymds | 678302 | 229.706 448.596 | 740.341 250.387 | 489.955

Fuente: Elaboracién propia sobre la base de datos de INDEC.

Si se comparan estas cifras con los valores que aparecen en la
Tabla 2, surge inmediatamente que en el afio 2010 el ndimero de
personas con discapacidad habrd aumentado mdas de un tercio
(34,5%) respecto de la cantidad relevada por la ENDI en 2002-
2003, y que cuando llegue el afio 2015 el incremento serd del
44,1%. También se observa que el crecimiento es atin mayor, cuan-
do se consideran las edades més avanzadas, ya que en el grupo de
65 y mads afios la tasa de aumento excederd del 50%. Ciertamente
que este escenario plantea desafios muy serios en términos de poli-

12 Este supuesto no aparece como demasiado alejado de la realidad, ya que
no hay razones para suponer que, en condiciones normales (ausencia de epide-
mias, guerras, etcétera), la tasa de prevalencia observada en 2002-2003 pueda
modificarse significativamente en los préximos afios.
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ticas a implementar, tanto desde el sector piblico como desde or-
ganizaciones privadas y semi-publicas, para poder atender las ne-
cesidades de un grupo poblacional enorme, que requiere de cuida-
dos y protecciones especiales que les faciliten el acceso a una
calidad de vida digna.

4.2. Una aproximacion al cdlculo del coste de proteccion social
de las personas con discapacidad en Argentina

La proteccion social de las personas con discapacidad compren-
de un conjunto bastante amplio de aspectos que deben cubrirse, tal
como se explico al tratar la definicion y clasificaciéon de discapaci-
dad. Sin embargo, para las estimaciones realizadas en el presente
trabajo y con el fin de circunscribir el problema a limites abordables
conforme la informacidn disponible, se la redujo sélo a los siguien-
tes tres aspectos: la cobertura por ayudas técnicas externas, la cober-
tura de salud y la cobertura de seguridad social. Dentro de los costes
de salud, se computaron aquellos que se relacionan con la depen-
dencia, tomando en cuenta una graduacién para la misma que va
desde el 30% hasta el 100%, esta ultima para la situacion de depen-
dencia total asociada a los grados mas severos de discapacidad.'?

Por cierto que surge de inmediato la importante cuestion rela-
tiva a otras coberturas no contempladas que exceden las arriba
mencionadas. Se trata de aquellas que deberian existir para atender
los problemas de las discapacidades que se refieren a las conse-
cuencias que la enfermedad produce a nivel social, que limitan o
impiden al individuo participar o desempefiar papeles sociales en
su relacién con las demds personas que forman su entorno. La in-
formacién sobre el grado de proteccidn efectivo existente respecto
de estas ultimas es insuficiente y, ademads, bastante dificil de colec-
tar, razon por la que debi6 ser excluida del presente estudio.

Asi delimitado el alcance del concepto de proteccién social, sur-
gen de inmediato dos cuestiones para tratar. Una de ellas es la de
las personas con discapacidad que, de acuerdo con la ENDI, no
cuentan en la actualidad con proteccidn social alguna y que consti-

13 Detalles sobre los célculos realizados pueden ser consultados en ALBA-
RRAN LOZANO et al. (2007).
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tuyen un grupo muy importante y de alta vulnerabilidad social.'*
La otra faceta de interés es el estudio de la poblacién con discapa-
cidad que cuenta con proteccion social pero, por algin motivo, es
parcial o insuficiente, respecto de la cual hay que sefialar que re-
sulta imposible la determinacién del déficit con los elementos dis-
ponibles, principalmente por las siguientes razones:

* Para la poblacién con discapacidad que declaré en la ENDI
que tiene alguna de las coberturas analizadas, no existe posi-
bilidad de conocer si es completa o parcial ni, en este ultimo
caso, el alcance de la misma. Sin embargo, es ampliamente
conocido que hay déficit importante de cobertura particular-
mente en el rubro atencién de la salud que estd bajo la orbita
del PAMI.

* Respecto de la poblacion con discapacidad que cuenta con
cobertura de seguridad social (jubilacién o pension), se des-
conoce el nivel del beneficio que percibe, con lo cual no es
posible discernir si la cobertura es total o parcial, en funcion
de las necesidades minimas que debe atender una persona pa-
ra contar con una calidad de vida aceptable.

* La imposibilidad de acceder a la base de datos de la ENDI
dentro del lapso de la presente investigacion impidi6 intentar
algun tipo de modelizacién que sirviera para estimar el déficit
existente.

4.2.1. Estimacion del coste total de la proteccion social a la
poblacion de personas con discapacidad que no cuenta con
proteccion social alguna

Tras estas consideraciones, se presentan a continuacion los re-
sultados del intento de realizar una estimacion del coste que debe-
ria afrontar la Argentina para eliminar el déficit de proteccién so-
cial existente en la actualidad entre la poblacion de personas con
discapacidad que no cuenta con proteccion social alguna.

14 Segin la ENDI, el 38,4% de la poblacién con discapacidad no posefa co-
bertura alguna de salud, lo que representaba mas de 836 mil personas en esas
condiciones. La carencia de esta proteccién era mayor entre los hombres
(43,1%) que entre las mujeres (34,4%).



74 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

Las cifras que aqui se incluyen tienen el cardcter de meras apro-
ximaciones, y sélo pretenden proporcionar una idea muy global
acerca de la magnitud del esfuerzo necesario para atender una pro-
blemdtica tan importante y compleja como la que se estd tratando,
habida cuenta que se desconoce que existan estimaciones al res-
pecto.

Los costes promedio aproximados que se computaron para las
diferentes atenciones y ayudas técnicas fueron obtenidos de sucesi-
vas entrevistas a un informante calificado’ y han sido establecidos
con criterio conservador en el sentido de que representan valores
minimos.

La Tabla 11 resume la estimacion del coste total estimado al
momento de realizacion de la ENDI y su proyeccién a los afios
2010 y 2015, que deberia afrontarse para dar cobertura de ayudas
técnicas, de salud y de seguridad social a la poblacién con discapa-
cidad que estd totalmente desprotegida. Es preciso remarcar una
vez mas que las sumas alli indicadas no contemplan la cobertura
de la poblacién con discapacidad que tiene proteccidn insuficiente,
ya que, tal como se explicd, no hay posibilidad de conocer ese dé-
ficit, que quiza es el mas importante.

TABLA 11
Estimacion del coste total anual de atencion del déficit
de proteccion social de las personas con discapacidad.

(en US$)
Cobertura Afos
2002-2003 2010 2015
Ayudas Técnicas 129.251.688 173.872.870 186.309.037
Atencion de la Salud | 2.085.672.968 2.783.863.176 2.964.602.511
Seguridad Social 848.812.142 1.133.043.822 1.202.876.654
Total 3.063.736.797 4.090.779.868 4.353.788.201

Fuente: elaboracion propia.

15 Se agradece muy especialmente la informacién sobre costes brindada por
el Dr. Jorge Maestre, Director del Geridtrico Padre Lamoénaca, dependiente del
Ministerio de Salud de la Provincia de Cérdoba.



POBLACION CON DISCAPACIDAD EN ARGENTINA 75

Se puede observar que la atencion del sector totalmente despro-
tegido de la poblacidn con discapacidad exigiria, en la actualidad,
un esfuerzo econémico superior a los 3 mil millones de US$ anua-
les, equivalente a 1,7% del Producto Interno Bruto (PIB) del pais,
que se elevaria a mas de 4 mil millones de US$ en los afios 2010 y
2015, de acuerdo con el crecimiento demogréfico proyectado. Por
la naturaleza de este gasto y por estar destinado a atender la pro-
blemdtica de un segmento carenciado de la sociedad, es razonable
pensar que deberia aplicarse el principio de solidaridad con un pa-
pel excluyente del Estado, tal vez bajo la figura del sistema asis-
tencial, al que se hard referencia mds adelante.

4.2.2. Estimacion del coste total de la proteccion social a
las personas con discapacidad que poseen algiin tipo
de cobertura

Mas alla de la atencion al segmento poblacional totalmente des-
protegido, estd también la cuestion de la proteccion social (en los
términos definidos para el presente trabajo) para el conjunto de to-
das las personas con discapacidad. Dado que el papel del Estado en
este &mbito ya no necesariamente debe ser excluyente, y existe
margen para la participacion del sector privado —como de hecho
ocurre en la actualidad— se ha considerado importante averiguar el
coste aproximado involucrado en esta proteccion social, porque, de
algiin modo, refleja también el tamafio de un mercado que puede
ser objeto de estudio con vistas a implementar modelos alternati-
vos de cobertura, tal como estd ocurriendo en paises desarrollados.

En la Tabla 12 aparece una estimacion de ese coste total que, a
la fecha de la ENDI, podia calcularse en mas de 11,1 mil millones
de USS$, equivalente a 6,3% del PIB, que se proyecta a mas de 15
mil millones de US$ en los afios 2010 y 2015. Para realizar este
computo se tomo el importe de la jubilacién minima (equivalente a
US$160 mensuales).
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TABLA 12
Argentina. Estimacion del coste total anual de
proteccion social de las personas con discapacidad.

(en US$)
Cobertura Afios
2002-2003 2010 2015
Ayudas Técnicas 682.855.242 918.595.360 984.297.417
Atencién de la Salud | 7.195.759.781 9.731.642.502 | 10.507.649.175
Seguridad Social 3.221.931.205 4.356.146.423 | 4.703.849.0083
Total 11.100.546.227 15.006.384.285 16.195.795.674

Fuente: elaboracion propia.

Hay que recordar que de los tres conceptos comprendidos por la
proteccion social que aqui se consideran, el de la Seguridad Social
estd atendido a través de un modelo mixto que incluye la participa-
cion tanto del Estado (sistema de reparto) como del sector privado
(sistema de capitalizacidn). A su vez, la atencién de la salud y la
prestacion de ayudas técnicas estdn a cargo de las Obras Sociales
(principalmente ligadas a los sindicatos), el sector privado y el Es-
tado.

4.3. La proteccion social de la discapacidad y de la dependencia

Una vez que se tienen las estimaciones —muy tentativas— de los
costes anuales por proteccion social de la poblacion con discapaci-
dad, incluidos aquellos que se derivan de la dependencia en sus di-
ferentes graduaciones, surge de inmediato el interrogante sobre el
o los modelos a utilizar para llevar adelante las politicas publicas a
aplicar para el sector. A tal fin, conviene revisar los antecedentes
de otros paises para poder evaluar diferentes alternativas, con sus
ventajas y desventajas.

Los modelos que se comentan brevemente a continuacion estian
orientados a la proteccién de la dependencia pero, tal como se po-
dra apreciar, son lo suficientemente flexibles en su concepcién co-
mo para que puedan ser también utilizados, con los ajustes necesa-
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rios, en el &mbito méds amplio de la proteccion social de la discapa-
cidad.

De acuerdo con la experiencia de paises de la Unién Europea y
de otros paises pertenecientes a la Organizacidn para la Coopera-
cién y el Desarrollo Econémico (OCDE), pueden distinguirse los
siguientes tres grandes grupos de sistemas de proteccion social de
la dependencia, basados en:

* la proteccion universal (modelo de los paises nordicos y de
Holanda);

* la proteccion a través de la seguridad social (modelo bismar-
kiano de los paises centroeuropeos, vigente en Alemania,
Austria, Luxemburgo y Francia);

* la cobertura asistencial (modelo de los paises del sur de Euro-
pa, vigente en Grecia, Italia y Portugal).

Debe destacarse que también existen otros modelos de protec-
cidén social, como son los que se utilizan en Dinamarca, Finlandia,
Irlanda, Reino Unido y Suecia.

Los llamados modelos de proteccién universal atienden la de-
pendencia como una extension logica de la concepcion que sefiala
que el Estado debe cubrir las necesidades basicas de los ciudada-
nos por razones de ciudadania, de la misma forma que se atiende
cualquiera otra de las necesidades sanitarias o educativas. En los
modelos de proteccidn a través de la seguridad social, la atencién
del problema de la dependencia se gestiona y financia dentro del
mismo dmbito que las pensiones, el seguro de desempleo y la pro-
teccidn a la familia. Los modelos asistenciales, en cambio, se con-
figuran como sistemas publicos, financiados mediante impuestos,
de cobertura limitada, destinados a satisfacer las necesidades basi-
cas de los ciudadanos en situacién de dependencia, con insuficien-
cia de recursos econdmicos y, por tanto, de alcance y extension
también limitada.

Por su parte, desde el punto de vista de la atencién del financia-
miento, existen tres modelos de organizacion, a saber:

* financiado s6lo por impuestos;

* financiado fundamentalmente por cotizaciones;

* financiado en forma mixta, mediante impuestos y cotizacio-
nes.
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Se podria decir también que, en la actualidad, hay una especie
de tension entre las presiones econdmicas en pro de la ampliacion
de la responsabilidad individual en los sistemas de cuidados, y las
presiones sociales en favor de nuevas formulas de responsabilidad
colectiva. Estas ultimas estdn representadas por los sistemas conti-
nentales creados a partir de la década de 1990 (Alemania, Austria,
Luxemburgo, Francia), por las extensiones de los sistemas sanita-
rios y de servicios sociales existentes (paises nérdicos y modelo
holandés), y por las que se encuentran en proceso de debate politi-
co (Bélgica, Espafia, Reino Unido, Italia).

En el caso particular de Espafia, la atencién a la poblacion de-
pendiente (constituida por 1.125.000 personas, aproximadamente)
se realizaba hasta el afio 2006, principalmente, en el &mbito fami-
liar, y recaia especialmente en las mujeres (representaban el 83%
de los cuidadores familiares) que, en la mayoria de los casos, se
veian imposibilitadas de llevar a cabo actividad laboral alguna. Es-
ta situacion seguramente ird cambiando a partir del afio 2007, con
la entrada en vigencia de un nuevo marco legal de politicas publi-
cas para la atencién de la problemadtica de la dependencia.

La recientemente sancionada Ley 39/2006 del 14 de diciembre
de 2006 cre6 en Espafia el Sistema para la Autonomia y la Aten-
cion de la Dependencia (SAAD). La misma fue el resultado de un
prologando periodo de debate y andlisis a nivel de expertos, de res-
ponsables politicos, de administraciones publicas, de organizacio-
nes sociales y sociedades cientificas, del Congreso de Diputados y
del Senado, de agentes sociales, de empresas de servicios, compa-
fias de seguros, entidades financieras y de determinados sectores
empresariales. Ello sirvid, sin duda, para configurar una opinién
publica amplia, que demandd la articulacién de una regulacién
donde se contemplen el reconocimiento de derechos de los ciuda-
danos a la proteccién por dependencia y la asignacion de recursos
suficientes para garantizar esos derechos.

La ley sancionada fija tres niveles de proteccion, el primero de
los cuales estd financiado integramente por el Estado Nacional. En
los otros niveles, el financiamiento es compartido entre el Admi-
nistracion General y las Comunidades Auténomas. Hay también un
espacio de prestaciones donde el beneficiario estd obligado a parti-
cipar en los costes, dependiendo del tipo de servicio y la situacién
socio-econdmica de la persona, pero al mismo tiempo esta estable-
cido que ningin ciudadano quedard fuera de la cobertura del siste-
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ma por falta de recursos econdémicos. Las Comunidades Auténo-
mas tienen un rol preponderante en el funcionamiento de todo el
sistema que ocurre bajo la 6rbita de un ente creado expresamente
por la ley con el nombre de Consejo Territorial.

Finalmente, debe senalarse que en el propio texto legal estdn
enunciados los principios en los que se inspira la ley. Entre ellos fi-
guran los siguientes:

» Carécter universal y publico de las prestaciones. Todas las
personas en situacion de dependencia, sea cual sea su edad,
origen de la dependencia y situacién social, podran acceder a
las prestaciones del sistema, en las condiciones y con los re-
quisitos que se establezcan. La prestacion tiene caricter pu-
blico, con independencia de las formas de financiacion y de
gestion.

* Acceso a las prestaciones en condiciones de igualdad (igual-
dad bésica para todas las personas, sea cual sea el lugar de re-
sidencia).

* Personalizacion de la atencion.

* Participacion de la iniciativa privada.

 (Calidad, sostenibilidad y accesibilidad de los servicios.

5. Conclusiones

* El concepto de discapacidad ha evolucionado a través del tiem-
po y estd en continuo debate y revision. El enfoque médico con-
templa la discapacidad como un problema “personal”. El enfo-
que social aborda la cuestiéon desde el punto de vista de la
“integracion” de las personas con discapacidad en la sociedad,
con el fin de facilitar la plena participacion en todas las esferas
de la vida social.

* La dependencia supone la existencia de un grado severo de dis-
capacidad. La persona con discapacidad serd dependiente de
otra cuando no pueda valerse por si misma para todas o para al-
gunas de las actividades de la vida diaria. Es también el mayor
efecto desfavorable asociado al envejecimiento

* El aumento de la longevidad y la caida de la fecundidad, unidos
a la creciente participacion de la mujer en el mercado laboral,
estdn obligando a las instituciones sociales y politicas a ajustar
sus objetivos a la nueva realidad social, que demanda mas apo-



80

ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

yo social. Las previsiones de futuro apuntan hacia una continua-
cién de esta tendencia.

La poblacién de Argentina se encuentra en la etapa de transicion
demogréfica y estd experimentando un proceso de envejecimien-
to que potenciard la magnitud del fenémeno de la dependencia y
de los problemas derivados de los cuidados que deben brindarse.
A pesar de las diferencias en los marcos conceptuales de la EN-
DI y la EDDES, se pueden arriesgar algunas comparaciones. La
tasa de prevalencia de Argentina en el afio 2002 era del 7,1% y
la de Espana, en 1999, del 9%. En ambos paises la prevalencia
es algo superior entre las mujeres respecto de los varones.

En Argentina, la poblacién con discapacidad se distribuye en to-
dos los grupos de edad, a diferencia de Espafia, donde se obser-
va mayor concentracion en las edades més avanzadas.

El 73,9% de la poblacién con discapacidad de Argentina presen-
taba en el ano 2002 s6lo una discapacidad; el 20,2% tenia dos y
el 5,9% tres discapacidades o més.

Las proyecciones para Argentina indican que para el afio 2010
habria alrededor de 2.927.000 personas con alguna discapacidad
y que en 2015 el ndmero ascenderia a 3.136.000, con un creci-
miento mas alto en los grupos de edades mas avanzadas. Esta
perspectiva plantea desafios muy serios en términos de politicas
a poner en marcha para atender las necesidades de este grupo
poblacional, que requerird de cuidados y protecciones especia-
les que les faciliten el acceso a una calidad de vida digna.

Una estimacion muy tentativa del coste para brindar una protec-
cidén social minima a la poblacién con discapacidad de Argenti-
na que no cuenta en la actualidad con cobertura alguna arroja
una cifra que representa alrededor del 1,7% del Producto Inter-
no Bruto (PIB) del pais. Un cdlculo similar, pero realizado con
relacion al total de la poblacion con discapacidad, indica que el
porcentaje seria del orden de 6,3% del PIB.

A la hora de debatir la orientacion que deberia tener el modelo
de proteccidn social de la poblacién con discapacidad de Argen-
tina, es recomendable examinar la experiencia internacional, en
especial de los paises de la UE y de la OCDE.

Existen tres sistemas de cuidados personales: modelo de protec-
cién universal, modelo de proteccion a través del sistema de la
Seguridad Social, y modelo asistencial. Este dltimo estd en re-
troceso a favor de la universalizacién del derecho social. Sin
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embargo, la participacién de los usuarios en la financiacion es
una caracteristica comun de todos los paises.

* La tendencia general dominante en los paises de la UE se orien-
ta hacia modelos de naturaleza universal de cardcter impositivo
y/o de Seguridad Social.

* En algunos casos, la proteccion social es atendida por los regi-
menes obligatorios del seguro de enfermedad y, recientemente,
ciertos paises han introducido un seguro de dependencia como
nueva rama de su sistema de proteccion social.

e Laley de dependencia de Espafia, sancionada a finales del afio
2006, constituye un antecedente muy valioso a tener en cuenta
para las politicas publicas de Argentina. El denominado Libro
Blanco publicado en ese pais recoge experiencias internaciona-
les que son también muy importantes a ese fin.
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Resumen

El presente trabajo tiene como objetivo presentar las acciones reali-
zadas por la Comision Nacional Asesora para la Integracion de Perso-
nas con Discapacidad (CONADIS) en el marco de su Plan Politico de
Acciones para Personas con Discapacidad, plan sectorial de salud, que
se llevaron a cabo en cuatro jurisdicciones del pais desde diciembre de
2005 hasta junio de 2007. Para dar respuestas a necesidades propias del
Sector, se implementé un programa de actividades para fortalecerlo te-
niendo como marco el modelo de atencion de la Rehabilitacion con Base
en la Comunidad (RBC).

Se plantean las caracteristicas del proceso metodologico para la im-
plementacion, los resultados esperados y obtenidos en cada uno de los
componentes establecidos en el plan de salud, y se presentan a modo de
ejemplo las acciones llevadas a cabo en una localidad de la provincia de
Misiones.

1. Introduccion

Tal como ha venido aconteciendo en los tltimos afios, en gran
parte del mundo, la resignificacién del evento discapacidad como
fenémeno complejo y multideterminado ha favorecido la introduc-

I Trabajo producido en el marco del Proyecto de RBC desarrollado por la
CONADIS en varias provincias argentinas.

2 Susana Sequeiros es Médica Especialista en Medicina Fisica y Rehabilita-
ciéon (UBA). Héctor Ansaldo es Médico Psiquiatra.
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cién en las agendas publicas de reformulaciones de los objetivos y
metas de las politicas relacionadas con las diferentes dimensiones
de la misma.

En nuestro pais, con el nuevo milenio, comienzan a consolidar-
se fundamentos criticos de los contenidos que tradicionalmente
convalidaron los lineamientos generales que sustentaron las politi-
cas referidas a la tematica y, por consiguiente, también de las con-
secuencias que depararon.

A grandes trazos, el escenario conformado por la sistemdtica
aplicacion de esas lineas de accidn, orientadas hacia el sector sa-
lud, atin hoy se puede caracterizar,? entre otros, en los siguientes
términos:

* Exclusion de la temética en programas de prevencion.

* Dificultades para priorizar las actividades de rehabilitacion en
los programas de salud.

* Desconocimiento, desmotivacion y desinterés por parte de los
efectores sanitarios.

« Infima oferta de servicios en las redes de establecimientos
hospitalarios.

* Escasa capacidad resolutiva institucional, frente a cambios
socio-demograficos y epidemioldgicos de la poblacion.

e Persistencia de barreras a la accesibilidad, tanto en la aten-
cion de salud como en la educacién bdsica.

En este sentido, una evaluacion de los alcances y niveles de re-
percusion e impacto de las acciones histéricamente desarrolladas
permite sefialar que, si bien deben ser valoradas positivamente, las
mismas deben ser asumidas como insuficientes. Asimismo es posi-
ble identificar dificultades para propiciar las condiciones que per-
mitan articulaciones sectoriales dindmicas y estables en el tiempo,
que garanticen respuestas globales y de carcter integral.

Por otra parte, se evidencia el sostenimiento de un modelo de
abordaje, basado en un patrén de intervenciones inequitativo y pro-
piciador de mayor exclusion, asi como la perpetuacion de practicas
signadas por una matriz de alto costo y bajo impacto. En este con-

3. OPS: Desarrollo y Fortalecimiento de los Sistemas Locales de Salud. Los
Servicios de Rehabilitacion, Washington, HSS/SILOS-20, 1993.



REHABILITACION CON BASE EN LA COMUNIDAD (RBC) 85

texto nos impusimos la premisa de establecer un cambio en la con-
viccidn de que toda planificacion de politicas integrales para per-
sonas con discapacidad incluya principios reales y efectivos que
promuevan la creacién de condiciones para la libertad y la igual-
dad de los ciudadanos que integran ese colectivo social, procuran-
do la eliminacion de los obstaculos que dificulten, limiten o impi-
dan su ejercicio pleno.

Asi, con la necesidad de generar y articular multiples estrategias
tendientes a “compensar desventajas y equiparar derechos”, la
Comisién Nacional Asesora para la Integracion de Personas Disca-
pacitadas (CONADIS) elabora y presenta la propuesta del “Plan
Politico de Acciones para la Integracion de Personas con Discapa-
cidad 2004-2007”.# Es bésicamente una propuesta de “equipara-
cién de oportunidades™ que aspira a ser superadora, de caracter in-
tersectorial e integral, con dos orientaciones rectoras:

e Lograr el maximo de autonomia e independencia funcional de
las personas con discapacidad.

* Impulsar su presencia activa, con mayor protagonismo y par-
ticipacion creciente en la vida familiar, econdmica y social.

Comprende 4 capitulos confluyentes llamados Planes Sectoria-
les, los cuales, a su vez, estdn conformados por Programas. Los
Planes Sectoriales son: Integracion en la Comunidad, Educacion,
Salud e Integracién Laboral.

El Objetivo General del Plan Sectorial de Salud, al cual nos re-
feriremos en este documento, es mejorar la oferta de servicios de
rehabilitacion, de tal forma que las personas con discapacidades,
independientemente de las diferentes categorias diagndsticas, sean
detectadas en una fase temprana y se les presten adecuados servi-
cios de rehabilitacion tan cerca de su hogar-comunidad como sea
posible. Contempla, ademds, brindar apoyo a las familias, a las co-
munidades y organizaciones existentes, involucradas en el trabajo
de rehabilitacion.

4. CONADIS: “Plan politico de acciones para la integracién de personas con
discapacidad 2004-2007”, Resolucién N° 39/2004.
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2. Definicion y desarrollo conceptual

Hemos asumido la Rehabilitaciéon Basada en la Comunidad
(RBC) como la instancia tedrico-metodoldgica mds apropiada para
alcanzar el Objetivo propuesto.

La RBC es una estrategia de desarrollo comunitario para la re-
habilitacion, la igualdad de oportunidades y la integracion social
de las personas con discapacidad.’ Resulta, por tanto, la estrategia
privilegiada, confiable y eficaz para:

* Desarrollar acciones para la prevencion, identificacion y eva-
luacién de las necesidades de las personas con discapacidad.

* Generar intervenciones oportunas y garantizar su seguimien-
to, teniendo en cuenta que la RBC esta ligada a las acciones
de Atencion Primaria de la Salud y comparte los mismos re-
cursos humanos.

e Contribuir a la transformacion de las practicas profesionales
con el objetivo de ampliar la cobertura de las personas con
discapacidad.

* Establecer canales permeables con sectores relevantes (Ac-
cién Social, Educacién, Trabajo y Comunidad) tendientes a
estimular propuestas de promocién y desarrollo.

* Propiciar la produccion de desarrollos a nivel local, zonal y
provincial que fortalezcan acciones sobre las personas con
discapacidad.

* Coordinar recursos comunitarios e institucionales que facili-
ten la inclusién de recursos no convencionales para un abor-
daje innovador de la problematica que, conceptualmente, tie-
ne caracter pluridimensional.

Por otro lado la estrategia de RBC permite que se desarrollen
programas locales para la atencion de las personas con discapaci-
dad, desde la perspectiva de la planificacion estratégica situacional.

El modelo de sistema de atencion de RBC puede describirse co-
mo “generado por las necesidades”, donde el punto de inicio estd

5. OMS, BRC: Estrategia para la rehabilitacion , la igualdad de oportuni-
dades, la reduccion de la pobreza y la integracion social de las personas con
discapacidad, Documento conjunto de posiciéon OIT, UNICEF, OMS, 2004.
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en la persona y los servicios son complementarios. Esto quiere de-
cir que uno comienza a atender la necesidad actual que la familia
percibe como prioritaria, pero los problemas que no pueden ser re-
sueltos en este nivel deben ser derivados a los niveles superiores
de la red de servicios.®

El nivel bésico de atencién estd constituido por el “entrenador
familiar”, que es un miembro de la familia que recibe instrucciones

FIGURA 1
Sistema de atencion de RBC

Niveles de atencion

PERSONA DISCAPACITADA
A
Y

1er. NIVEL
FAMILIAR ENTRENADOR APS

Y ¢

SUPERVISOR LOCAL

¢ A

SUPERVISOR INTERMEDIO
, o 2 NIVEL
Profesional a nivel distrital o zonal

A

\
PROFESIONALES DE REFERENCIA
Nivel SILO, Provincia, Estado o

Departamento
v A f‘> 3% NIVEL

ESPECIALISTAS DE NIVEL NACIONAL
Servicios de alta especializacion

REFERENCIA Y CONTRA REFERENCIA

Fuente: OPS Manual para la capacitacién en RBC.

6. HELANDER, Einar: Prejuicio & Dignidad: Introduccion a la Rehabilitacion
con Base en la Comunidad. Traduccién no oficial, 1992.
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del “supervisor local”, que es el agente sanitario y/o promotor de
salud entrenado en RBC. Por otra parte, el supervisor local es el
responsable de las articulaciones con otros actores de la comunidad
(escuela, centro recreativo, actividades laborales) y se referencia al
“supervisor de nivel intermedio”, que es el médico capacitado en
rehabilitacion, con quien evaluard aquellos casos/problemas que re-
quieran de mayores niveles de complejidad para su atencién.”

La Figura 1 esquematiza el modelo de atencién de RBC hacien-
do hincapié en la necesidad de desarrollar un nivel de referencia y
contra-referencia fuerte.

3. Caracteristicas del proceso metodolégico
de la implementacion del plan de salud

Este consiste, basicamente, en que la CONADIS, en represen-
tacion del Estado Nacional, firma un convenio con las autoridades
provinciales, donde las partes acuerdan obligaciones y deberes pa-
ra la implementacion del Plan de Acciones, y para el desarrollo de
los planes sectoriales. El Plan Sectorial de Salud esté siendo ejecu-
tado en las Provincias de Misiones, Chubut, Rio Negro y Santiago
del Estero. El mismo consta de cinco componentes, habiéndose fi-
jado, para cada uno de ellos, objetivos y resultados esperados.

Los componentes del pan de salud son:

I. Fortalecimiento institucional.

II. Desarrollo de recursos humanos.

III. Implementacion de unidades de rehabilitacion.

IV. Movilizacién de la comunidad.

V. Desarrollo de tecnologia simplificada en ortesis y protesis.

En términos operativos, el instrumento privilegiado fue el didlo-
go y la finalidad, la creaci6n de consenso.

7. OPS: Rehabilitacion Basada en la Comunidad. Manual para el facilita-
dor. Taller de participativo, Washington, DC, 1988.
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* Hablamos con la gente con y sin discapacidad. Programamos
actividades de sensibilizacion y difusion.

* Visitamos las zonas o regiones sanitarias e informamos a los
médicos generales sobre el proyecto; estableciendo conjunta-
mente las condiciones, criterios y requisitos para la selecciéon
de los médicos a capacitar.

* Capacitamos a médicos generalistas en los abordajes y técni-
cas de la rehabilitacién y en la administracién del programa
local de RBC.

* Capacitamos a los agentes sanitarios y/o promotores de salud
con los manuales de RBC.

* Conformamos Unidades de Rehabilitacion teniendo en cuen-
ta recursos humanos existentes, para ser integrados en la Red
de Rehabilitacion.

* Concretamos reuniones de concientizacion en las distintas co-
munidades con la finalidad de establecer los consejos locales
o municipales de Discapacidad.

e Trabajamos con las autoridades sanitarias provinciales en la
conformacion de las redes de rehabilitacion y promovimos la
incorporacion de la RBC como un programa sanitario para
ser desarrollado integralmente.

4. Resultados esperados y obtenidos por componente
Estableciendo como linea de corte de las acciones realizadas pa-

ra el desarrollo del plan a junio de 2007, se resefian en el siguiente
cuadro los resultados esperados y los obtenidos (Cuadro 1):
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CUADRO 1
Resena de los resultados esperados
y obtenidos por componente

Resultados esperados
p/componente

Resultados obtenidos
p/componente

1. Fortalecimiento institucional

¢ Definicion de las politicas provin-
ciales para el sector.

¢ Implementacién de un Sistema
Provincial de Rehabilitacion que
contemple referencias a nivel
central y zonal con una red de
servicios integrada al Sistema
Provincial de Salud y elaboracion
de normas por niveles de aten-
cion.

¢ Fortalecimiento de los organis-
mos de coordinacion intersecto-
rial en los diferentes niveles.

e GConformacion e implementacion
de un sistema de informacion pa-
ra el sector.

¢ Incorporacion del componente de
rehabilitacién en la atencion pri-
maria de la salud en todas las zo-
nas sanitarias utilizando la estra-
tegia de RBC.

¢ El Programa de Rehabilitacion for-
ma parte de los programas del Mi-
nisterio de Salud de la Pcia. de Mi-
siones por Resolucion 1238/2006.

¢ Se han elaborado conjuntamente con
las autoridades gubernamentales de
las Pcias. de Misiones y Chubut, la
Red de Rehabilitacion Provincial y el
sistema de referencia y contra-refe-
rencia para pacientes con discapaci-
dad, segun niveles de riesgo.

¢ Se continua con el proceso de for-
talecimiento.

¢ Se disefio un programa informatico
para el registro y seguimiento.

¢ En la provincia de Misiones, se ha
logrado su incorporacion en tres de
las cuatro regiones sanitarias, en
tanto que en las provincias de Rio
Negro y Chubut, se ha incorporado
en la regidn sanitaria establecida en
el inicio de las actividades.

2. Desarrollo de recursos humanos

e Capacitacion de Médicos Genera-
les en acciones bésicas de reha-
bilitacion y programacion local de
actividades de RBC.

e Capacitacion de Agentes Sanita-
rios, Profesionales (kinesi6logo,
terapista ocupacional, asistente
social, enfermera y otros) en acti-
vidades de RBC para conformar
los equipos basicos de rehabilita-
cién en las Zonas Sanitarias.

e Se realiz6 la capacitacion de los
médicos responsables del Il nivel.
Misiones 13, Chubut 8, Rio Negro
6. En la Provincia de Santiago del
Estero se comenzd con la seleccion
de médicos en el mes de junio.

e Se concretd la capacitacion de 400
personas que cumpliran el rol de
agentes locales de rehabilitacion
utilizando la estrategia de RBC.

¢ Se completo la capacitacion de pro-
fesionales del equipo de rehabilita-
cion en temas puntuales relaciona-
dos con la estrategia de RBC.
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e Estimulacion y facilitacion de la
formacion de los recursos huma-
nos necesarios para la implemen-
tacion y desarrollo del programa
en el tercer nivel de atencion.

¢ Actualmente se encuentran en for-
macion como médicos especialistas
en rehabilitacion profesionales de-
signados por concurso de las pro-
vincias de Misiones y Chubut

3. Implementacion de unidades de

rehabilitacion

¢ Conformacion y puesta en funcio-
namiento, en cada hospital cabe-
cera de zona sanitaria, de una
unidad de rehabilitacion bdsica,
que comprenda infraestructura,
equipamiento minimo y equipo
basico de atencion.

¢ Estan funcionando Unidades de Re-
habilitacion en: Misiones (Eldorado,
L. N. Alem y San Ignacio), Rio Ne-
gro (Ing. Jacobacci y Maquinchao),
y en Chubut (Gobernador Costa,
Trevelin).

4. Movilizacion de la comunidad

e Creacion de espacios colectivos
para la discusion y el debate
sobre los problemas de las per-
sonas con discapacidades y la
formulacion de sus posibles solu-
ciones.

¢ Enla Pcia. de Misiones, con el apo-
yo del Consejo Provincial de Disca-
pacidad, se ha trabajado con los
municipios (autoridades, referentes
sociales, representantes de ONG y
poblacion en general) para el desa-
rrollo de los Consejos Municipales
de Discapacidad.

* En Ing. Jacobacci, Pcia. de Rio Ne-
gro, se estd acomparfiando el proce-
so de conformacion del Consejo
Local de Discapacidad.

5. Desarrollo de tecnologia simplifi-

cada en ortesis y protesis

e Creacion, equipamiento y puesta
en funcionamiento de un taller de
ortesis y prétesis en los Hospita-
les de mayor complejidad , que
se constituya en referente de to-
dos los niveles, para la formacion
y supervision de las personas
responsables de tecnologia sim-
plificada en ortesis y prétesis.

 Junto con el INTI se esta desarro-
llando un programa de transferen-
cia de tecnologia a las Escuelas
Técnicas para la provision de ele-
mentos para la construccién de or-
tesis y prétesis.

Fuente: CONADIS.
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5. Discusion

Desde una perspectiva critica, planteamos: ;cudnto se hizo?, en-
tendiendo que un aspecto relevante para tal ponderacion es la dife-
renciacidn entre tiempos politicos y tiempos técnicos para el desa-
rrollo de los objetivos del plan.

En relacién con los tiempos politicos, éstos fueron acotados, ya
que existia por parte de las jurisdicciones la necesidad de dar res-
puesta a la problematica de discapacidad y donde el proceso de to-
ma de decisiones para el desarrollo del plan tuvo como marco la
identificacion de actores definidos para alcanzar acuerdos.

Con respecto a los tiempos técnicos, el proceso fue mas lento
en la medida que fue preciso trabajar con dos estructuras diferen-
tes. Por un lado, con los estamentos intermedios, que brindan el so-
porte burocritico administrativo, fueron necesarias multiples inter-
venciones para vencer resistencias, en parte atribuibles a que la
implementacion del plan implicaba cambios en los procesos de tra-
bajo. Y por otro, los efectores locales, que si bien visualizaban la
adquisicion de conocimientos como una herramienta facilitadora
de su quehacer en la préctica asistencial, requirieron de momentos
sucesivos para modificar los esquemas conceptuales tradicionales
referidos al abordaje de la discapacidad.

Otro aspecto se vincula con el grado de movilizacién comunita-
ria alcanzado. Si bien se pudieron favorecer el fortalecimiento y la
creacion de consejos locales o municipales de discapacidad, la par-
ticipacion activa de la comunidad para la apropiacion del programa
de RBC es, atin, una asignatura pendiente. En tal sentido, es licito
afirmar que nos encontrariamos transitando la etapa de rehabilita-
cién extendida en la comunidad.? °

En otro orden, a la luz de los resultados hasta aqui obtenidos y
teniendo en cuenta lo formulado por Helander referido a la efecti-
vidad, afirmamos que el plan resulta positivo ya que no sélo per-
miti6 cubrir las necesidades de atencion y equipamiento de las per-
sonas con discapacidad alcanzadas por las acciones, sino que

8 AMATE, A.; VASQUEZ, A. J.: “Discapacidad: lo que todos debemos saber”,
OPS, Publicacion cientifica y técnica, N° 606, 2006.

9 Se entiende por Rehabilitacién extendida en la comunidad al conjunto de
actividades que se originan desde el sector salud pero que no incorpora a la co-
munidad en el proceso de planificacion.
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ademads facilit el acceso a la escuela y en algunos casos el acceso
al trabajo.

Con respecto a la sustentabilidad, estimamos que si bien el pro-
ceso de asistencia externa no ha concluido, se pueden evaluar co-
mo promisorias: la incorporacion del programa de rehabilitacion
dentro de los programas de los ministerios de salud, la participa-
cién de los municipios en la implementacion de las acciones, y la
articulacion local entre educacion especial y el primer nivel de re-
habilitacidn. Otro aspecto que sumaria a favor de la sustentabilidad
es la visualizacion de la conformacion de la red.

Finalmente y parafraseando a Enrique Coronel, entendemos
que, no hay una receta para desarrollar la RBC. Utilizando la mis-
ma estrategia, las respuestas podran ser distintas. Las comunidades
decidirdn qué es lo mejor para ellas y hay que respetar esa deci-
sidn. De lo que si estamos seguros es de que muchas personas con
discapacidad se beneficiardn con esta, relativamente nueva, estra-
tegia de la RBC.

Presentacion de la experiencia en la localidad de Leandro N.
Alem, Misiones

La localidad de L. N. Alem se encuentra ubicada en el centro-
sur de la provincia de Misiones, perteneciendo a la Region Sanita-
ria Centro. Tiene un total de 19.377 habitantes (INDEC, 2001). El
mayor aporte de su economia proviene de la agroindustria de la fo-
restacion, el cultivo de la yerba mate, el tabaco y el té.

El sistema de salud es mixto, ptblico y privado, con un fuerte
componente en Atencion Primaria en Salud (APS). La localidad
cuenta con un hospital zonal de complejidad IV, siete centros de
APS y un centro de integracion con un servicio de rehabilitacion.

Teniendo en cuenta los datos y la caracterizacién de la pobla-
cion con discapacidad estimada por la ENDI para la provincia de
Misiones,!'? podemos inferir que en la localidad de L. N. Alem hay
un 6,8% de personas que tienen alguna discapacidad.

En el afno 2005 comienzan a desarrollarse los ejes del plan sec-

10 ENDI: www.indec.gov.ar
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torial de salud. Se capacitaron 58 agentes sanitarios y promotores
de salud como “Agentes locales de rehabilitacion” quienes adqui-
rieron conocimientos, habilidades y destrezas para la deteccién de
dificultades y capacitaciéon de personas con discapacidad y/o sus
familiares, utilizando el material del Manual de RBC. Un profesio-
nal médico se capacitd en temas especificos de rehabilitacion mé-
dica y actualmente es el responsable de las acciones de supervision
y atencién de las personas detectadas. También se capacité a los
profesionales del hospital que conforman las distintas disciplinas
de la rehabilitacion, en la 16gica de funcionamiento de la RBC, pa-
ra constituir el segundo nivel de atencién y su indispensable articu-
lacion con el primer nivel de atencion.

A partir de la consolidacion de los referentes locales de salud,
se procedid a dar inicio en forma progresiva a las acciones de de-
teccidn/atencion, consistentes en:

* Deteccion de personas con dificultades a través de los formu-
larios 1 y 2 de la RBC, llevada a cabo por los agentes sanita-
rios y promotores de salud.

* Identificacién de casos en donde resulta pertinente la utiliza-
cién de los cuadernillos de la RBC. Actividad conjunta del
supervisor local y el agente o promotor de salud.

e Evaluacion de necesidades de atencion médica, controles de
tratamientos y posibles derivaciones concretadas por los su-
pervisores locales al segundo nivel.

* Evaluacidn de otras necesidades a ser cubiertas, como escola-
rizacion, equipamiento, adaptaciones del hogar, trabajo.

La poblacion relevada alcanzé un total de 8.629 personas, de las
cuales 538 refirieron tener alguna dificultad (Grafico 1). Podemos
establecer que el 6.2% de la poblacion relevada refirié presentar
dificultades.

En el total de la poblacion detectada (538 personas), se identifi-
caron 751 dificultades (Gréfico 2).



REHABILITACION CON BASE EN LA COMUNIDAD (RBC) 95

GRAFICO 1
Poblacion total y poblacion con dificultades,
por cantidad de dificultades y tipo
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Fuente: elaboracién propia sobre la base de registro RBC-CONADIS

En relacidén con el sexo, la distribucién de la poblacién con difi-
cultades fue de 268 mujeres y 270 varones. Respecto a la distribu-
cién por grupos de edad, se estableci6 como linea de corte los 15
afios, identificdndose dos grupos. El grupo de 0 a 14 afos totaliza
116 personas con dificultades, mientras que los mayores de 15
aflos suman 422 personas con dificultades (Gréficos 3 y 4).
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GRAFICO 2
Distribucion de las dificultades detectadas
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Fuente: elaboracién propia sobre la base del registro RBC-CONADIS

GRAFICO 3
Distribucion de la poblacion con dificultades,
por sexo y tipo de dificultad
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Fuente: elaboracion propia sobre la base del registro RBC-CONADIS
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GRAFICO 4
Distribucion de la poblacion con dificultades,
por grupo de edad y segun tipo de dificultad
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Fuente: elaboracién propia base de registro RBC-CONADIS

El relevamiento nos permitié hacer una caracterizacion de la
poblacién con dificultades. Teniendo en cuenta la dificultad referi-
da por la persona, se evaluaron las limitaciones o la necesidad de
ayuda para realizar las actividades de la vida diaria, estableciendo
como categorias el auto cuidado, la comunicacién, el desplaza-
miento, la participacion comunitaria y el trabajo (Grafico 5).



98 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

GRAFICO 5
Poblacion con dificultades que requiere de ayuda o
no puede realizar las actividades de la vida diaria,
segun tipo de dificultad.
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Fuente: elaboracion propia sobre la base del registro RBC-CONADIS

Luego de las acciones de deteccion se procedié a dar respuesta
a las necesidades planteadas. Del total de personas detectadas, 48
estdn utilizando los cuadernillos de capacitacién y son supervisa-
das por los agentes de salud (Cuadro 2).
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CUADRO 2
Total de personas con dificultades entrenadas
con los cuadernillos de RBC

. Total Personas Utilizando los cuadernillos
Dificultad con dificultad de RBC

Para ver 162 2
Para ofr y hablar 59 2
Para moverse 57 18
Sin sensaciones en

manos y pies 2 1
Conductas extrafias 15 1
Sufre ataques 19 1
Para aprender 43 5
Otras 33 3
2 dificultades o mas 144 15
Total 538 48

Fuente: elaboracién propia, CONADIS.

Un total de 30 nifios son asistidos en la unidad de rehabilitacién
del hospital, derivados del primer nivel.

Se construy6 con tecnologia simplificada un andador de marcha
para un sefior con discapacidad motora.

Los promotores de salud, junto con los familiares, realizaron
adaptaciones en el hogar de una sefiora con dificultades para cami-
nar.

Se articul6 localmente con el PAS para cirugia gratuita de cata-
rata y equipamiento con anteojos, luego de haber analizado que un
importante porcentaje de las personas con dificultad para ver podia
modificar su condicidn con estas intervenciones.

La articulacion con el Consejo Municipal propicid que éste ges-
tionara un transporte para personas con discapacidad que en la ac-
tualidad traslada a tratamiento y a la escuela a un ndmero impor-
tante de personas.

Desde el hospital, se impulsé la participacion del sector de edu-
cacion en las capacitaciones y reuniones de supervision, como asi
también la articulacion con los programas de UNICEF que se estdn
desarrollando en la Provincia.
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A modo de comentario final de la experiencia en la localidad de
Alem, podemos decir que el proceso de trabajo estd en marcha y se
van consolidando los espacios para el desarrollo de la RBC.
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LAS ORGANIZACIONES NO GUBERNAMENTALES
EN LA PROMOCION DE RESILIENCIA PARA
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD!

Amelia DELL’ ANNO?
e-mail: amedell @ciudad.com.ar

Resumen

En el marco de la actividad del Grupo de Trabajo sobre la Problemd-
tica de la Discapacidad, dirigido por la autora (Facultad de Ciencias de
la Salud y Servicio Social - Universidad Nacional de Mar del Plata), se
desarrolla desde 1998 una investigacion sobre el perfil de las organiza-
ciones no gubernamentales relacionadas con la problemdtica de la dis-
capacidad, estudio que sirve de base al presente documento.

Se considera que las organizaciones, sean publicas, privadas o del
tercer sector, constituyen dmbitos de desarrollo de pilares y antipilares
de resiliencia para las personas con discapacidad y sus familias. En es-
ta oportunidad, se centra el andlisis en las entidades del tercer sector.

Como introduccion conceptual, se articulan cuatro perspectivas de
andlisis: a) La comprension de la discapacidad como situacion existen-
cial; b) La dindmica del tercer sector y el papel de las ONG; c) El enfo-
que de la resiliencia, o sea, la “capacidad de afrontamiento ante la
adversidad, orientacion del ser humano en base a valores, fortalecimien-
to de la personalidad y capacidad de sostener un proyecto de vida”
(DELL’ANNO, 2007),; d) El proceso participativo.

Se realizan algunas observaciones focalizadas a identificar fortalezas
v debilidades institucionales, en relacion con la promocion de resiliencia

I Trabajo producido dentro del Proyecto 2007-2008, dirigido por la autora:
“La situacion laboral de las personas con discapacidad en el Partido de General
Pueyrredén”, Facultad de Ciencias de la Salud y Servicio Social, Universidad
Nacional de Mar del Plata, Argentina.

2 Licenciada en Servicio Social (UBA).
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en sus participantes. Dichas notas se ordenan en las siguientes dimensio-
nes: la vida cotidiana de la persona con discapacidad; la red vincular y
el aprendizaje de valores; las ONG como espacios de trabajo y expresion.

Se finaliza con la propuesta de algunas premisas dirigidas a orientar
un proceso de reflexion critica sobre el tema.

Este trabajo se enmarca dentro de la actividad del Grupo de Tra-
bajo sobre la Problemdtica de la Discapacidad, equipo interdisci-
plinario de investigacién de la Facultad de Ciencias de la Salud y
Servicio Social, Universidad Nacional de Mar del Plata. El mismo
inici6 su labor en 1991 y en su trayectoria se fueron encarando di-
ferentes tematicas. Actualmente se desarrolla el proyecto: “Situa-
cion laboral de las personas con discapacidad en el Partido de Ge-
neral Pueyrredén”.

Como antecedente de la indagacién acerca del desenvolvimien-
to de las organizaciones de la sociedad civil relacionadas con la
discapacidad, la autora viene desarrollando desde 1998 una inves-
tigacion sobre las mismas, de cardcter local, en la ciudad de Mar
del Plata.

Este estudio responde al interés por conocer a dichas entidades
en su cardcter de recurso comunitario (nivel descriptivo) e indagar
acerca de los procesos participativos en torno a problematicas es-
pecificas (nivel exploratorio). Su propdsito, aun vigente, es el de
obtener un cuadro de situacién sobre el conjunto de las ONG, fa-
vorecer la difusion publica de su accionar, estimular la participa-
cién de sus miembros en el autodiagndstico de las organizaciones,
identificar factores positivos y negativos, y promover la propuesta
e implementacion de acciones que optimicen su funcionamiento.

Como parte del trabajo, se ha establecido contacto reiterado con
directivos, personal, participantes, familiares y voluntarios de las
ONG, realizando en diversas oportunidades acciones conjuntas, ge-
neralmente de capacitacién y/o de divulgacion. Asimismo, se han
desarrollado talleres de intercambio para el andlisis de su accionar.

Las numerosas entrevistas realizadas en dichos dmbitos permi-
tieron explorar un mundo de significaciones, de sentidos, expecta-
tivas, etcétera, sobre los que se pudo formular una aproximacion al
tema de la representacion social tanto en torno a las ONG, como a
la discapacidad como problematica. Ello ha aportado una multipli-
cidad de miradas, cuyo andlisis continda.
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La posibilidad de permanencia de las entidades, la participacién
de sus miembros, los problemas relacionados con su dirigencia,
con el voluntariado, con la imagen publica, la captacién de recur-
sos, la administracién son, entre otras, cuestiones candentes que
concentran la atencion de los integrantes de las entidades.

Debe advertirse que un estudio de este tipo constituye por defi-
nicién un proceso inacabado, pues, por una parte, la informacién
se desactualiza rdpidamente, y por la otra, la propuesta de alterna-
tivas de accién basadas en conclusiones siempre provisorias re-
quiere una revision continua.

A partir del afio 2003, se ha incluido un Directorio de las ONG
del drea de discapacidad del Partido de General Pueyrredon, de ac-
tualizacién periddica, a cargo del Grupo, en la pagina web de la
Universidad Nacional de Mar del Plata.’

Por otra parte, la autora ha ido incorporando a estos andlisis el
enfoque de la resiliencia, a modo de herramienta para la interven-
cién psico-social en distintos entornos, como luego se describird.*

Adelantando una aproximacién al concepto de resiliencia, se
hace referencia a ésta como la capacidad de afrontamiento ante la
adversidad, orientacion del ser humano sobre la base de valores,
fortalecimiento de la personalidad y capacidad de sostener un pro-
yecto de vida.

Se considera que las organizaciones, sean publicas, privadas o
del tercer sector, constituyen &mbitos de desarrollo de pilares y an-
tipilares de resiliencia para las personas con discapacidad y sus fa-
milias. En esta oportunidad, se centra el andlisis en las entidades
del tercer sector.

La pertinencia del tema en el actual proyecto de investigacion
radica en el papel de las ONG en el fortalecimiento de sus partici-
pantes, en particular en su contribucién a la capacitacion e inser-
cion laboral de los mismos, si bien no se dispone aun de conclusio-
nes sobre este aspecto especifico.

Se trata de un tema multifacético en el cual convergen lineas de

3 La pagina web de la Universidad Nacional de Mar del Plata se encuentra en
reeestructuracion, por lo cual podria existir alguna dificultad temporaria para ac-
ceder a este directorio (julio 2007): www.mdp.edu.ar

4 Para un mas amplio desarrollo, ver capitulo de la autora “La resiliencia co-
mo herramienta de trabajo interdisciplinario en el drea de la discapacidad” en
DELL’ ANNO; CORBACHO; SERRAT (comps.), 2004.
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trabajo de por si complejas. En el mismo se destacan como pers-
pectivas de anélisis:

a) La comprension de la discapacidad como situacion existencial.
b) La dindmica del tercer sector y el papel de las ONG.

c) El enfoque de la resiliencia.

d) El proceso participativo.

Se efectia una breve mencion introductoria de estos aspectos, a
modo de encuadre del trabajo, para abordar luego algunas observa-
ciones sobre la promocidn de resiliencia en estas organizaciones.

La comprension de la discapacidad como situacion existencial

Se estima apropiado realizar algunas consideraciones que hacen
a la comprensién de la situacion existencial de las personas con
discapacidad y sus familias, dando por consabidas conceptualiza-
ciones bdsicas para la comprension del tema e invitando a profun-
dizar en su conocimiento.

En primer lugar, debe realizarse una contextualizacion de esta
problematica, respecto a las condiciones generales de la sociedad,
las situaciones de riesgo, la vulnerabilidad de individuos y grupos
y también las oportunidades que el mismo tejido social brinda.

Esto lleva a una revision del concepto de necesidades humanas
y sociales y al andlisis de los estdndares y calidad de vida de la
ciudadania en su conjunto y de ciertos grupos en particular, como
lo son el colectivo de personas con discapacidad.

No es posible realizar en este documento un detalle de estas
condiciones sociales, pero si advertir su complejidad, su frecuente
dramatismo, su inequidad.

La situacién de la persona con discapacidad se complejiza y se limita,
pues lejos de alcanzar el desarrollo que las actuales concepciones pro-
meten, debe luchar, ya no por una calidad de vida en dignidad, sino
muchas veces por alcanzar estindares minimos de subsistencia [DE-
LL’ANNO, 2004].

En concordancia con estas observaciones, el discurso acerca de
la discapacidad toma frecuentemente un caracter “publico”, en re-
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lacién con derechos, normativas, programas sociales, oportunida-
des, condiciones de vida, acciones institucionales, accesibilidad,
defensa ante la discriminacion, etcétera. Esto es muy atinado, pues
constituye la esfera en la que se pueden introducir cambios, dirigi-
dos idealmente a una mejor calidad de vida de los ciudadanos, po-
niendo en juego la “responsabilidad social” del Estado y la socie-
dad civil. Dice Carlos Eroles:

El tema de la discapacidad ha dejado de ser un problema existencial
para convertirse en una lucha de afirmaciéon de derechos [EROLES,
2002].

Sin embargo, a nivel de su mundo privado, estas personas, co-
mo todas, protagonizan su propia historia, su intimidad, su subjeti-
vidad, su cosmovision, sus estrategias personales, aspectos menos
conocidos y quizds poco comprendidos.

La experiencia de vida cotidiana, el desarrollo de ese mundo
privado, sus interacciones en el &mbito publico, estdn atravesados
por su condicién existencial, en una perspectiva sin duda “relacio-
nal”.

La interaccién hombre-mundo cobra especial significacion,
pues la “deficiencia” serd mas o menos limitante, de acuerdo con
la “normalizacién”, las oportunidades de integracion que el am-
biente proporcione y el énfasis que se ponga en el desarrollo y es-
timulo de sus “capacidades”. De esto también se habla frecuente-
mente, pero con el riesgo de hacerlo de un modo abstracto,
posiblemente “no encarnado”.

Cabe preguntar, entonces, acerca de las vivencias concretas de
las personas con discapacidad en el plano personal, familiar y so-
cial. En realidad, se trata de escuchar su propia voz y la de sus
allegados.

Esto nos lleva a la eleccion de la “investigacion-accion”, no so-
lo como metodologia de estudio, sino como oportunidad de prota-
gonismo y compromiso de todos los actores involucrados, inclu-
yendo aspectos actitudinales y éticos insoslayables. Justamente, las
actitudes sociales hacia la discapacidad condicionan la autovalora-
cién y la dindmica de las interacciones. Se trata de orientaciones
relativamente recurrentes, que deben ser analizadas y comprendi-
das en el contexto del mundo cultural, o sea, del mundo de las sig-
nificaciones.
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La dindamica del tercer sector y el papel de las ONG

Entre otros posibles, se selecciona como concepto de organiza-
ciones de la sociedad civil el que las define como aquellas

conformadas por personas que se nuclean en grupos estructurados en
base a normas, intereses, objetivos y fines particulares, que tienden a
dar respuestas a necesidades sociales grupales o colectivas [ACOTTO,
2003].

Las organizaciones no gubernamentales’ de y/o para personas
con discapacidad han constituido un temprano antecedente de par-
ticipacion social. Es asi que el tema posibilita el estudio de las pri-
meras manifestaciones de un movimiento asociativo, que hoy se ha
extendido a multiplicidad de aspectos de la vida social, suscitando
el interés por la dindmica del “tercer sector”.

Se sefiala la vinculacién originaria del tercer sector con el lla-
mado sector de desarrollo social o sector social. Si bien no existe
una delimitacién totalmente clara de lo que se entiende por tal, es
posible caracterizarlo como directamente vinculado a las necesida-
des y aspiraciones de la gente, donde se ponen en juego sus res-
puestas y estrategias individuales y familiares de vida.

Se lo ha relacionado en general con un enfoque de necesidades
basicas. Este sector puede considerarse como no competitivo y sin
posibilidad de acumulacién de capital. Incluye al sector informal,
pero no se limita s6lo al mismo, pues involucra a asalariados del
sistema formal y al trabajo doméstico. Asimismo, incluye a ac-
tores heterogéneos en cuanto a su nivel educacional, identidad cul-
tural y calificacion ocupacional. Si bien se reconocen los valores
de solidaridad y la capacidad de asociacién de este sector social,
se considera que éstos constituyen potenciales no siempre desarro-
llados.

Actualmente se aprecia una tendencia a identificar el sector so-
cial o de desarrollo social con el mencionado tercer sector. Este se
distingue de los sectores estatal y empresarial y estd constituido fun-
damentalmente por las organizaciones de la sociedad civil y/o movi-
mientos de personas y grupos, con algin grado de formalizacion.

5 A los efectos del presente trabajo se mencionardn en forma indistinta orga-
nizacién no gubernamental y organizacion de la sociedad civil.
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Andrés Thompson homologa el tercer sector con el sector inde-
pendiente, voluntario, no-gubernamental o sin fines de lucro. Lo
distingue entonces del “sector privado comercial” y del “Estado”.

Este autor sefiala una serie de atributos del tercer sector en rela-
cién con sus valores, contribucion a la democracia, funciones, pro-
ductividad. Citando a Kramer (1986) destaca cuatro rasgos funda-
mentales de las ONG, desde un punto de vista normativo: 1)
Vanguardia (innovacion); 2) Funcion de vigias (advocacy-recla-
mo); 3) Guardianes de valores; 4) Prestadoras de servicios. Anali-
za el surgimiento del sector voluntario como “producto caracteris-
tico del capitalismo y la democracia”.

De particular interés resultan las aportaciones de Lester Sala-
mon (1987), referidas a la idea de

utilizacién racional de entidades no-gubernamentales [...], para llevar
a cabo propdsitos gubernamentales y en la utilizacion por parte de di-
chas entidades de un grado sustantivo de discrecion acerca del gasto
de fondos publicos y del ejercicio de la autoridad publica.

Continua Thompson refiriendo que se trata de

una manera de reconciliar las perspectivas competitivas existentes, in-
crementando el rol del gobierno en la promocién del bienestar general
pero sin agrandar sus aparatos administrativos.

Se menciona el “fracaso voluntario” (voluntary failure), que se-
nala las debilidades de este sector: “insuficiencia en la obtencion
de recursos financieros...”; “particularismo” que lleva a la “du-
plicacion de servicios” y/o a la “carencia” de los mismos; “pater-
nalismo” en relacion con “tradiciones asistencialistas o caritati-
vas”; “amateurismo en el manejo de las organizaciones”.

Dentro de una definicion funcional, se sefnalan siete caracteristi-
cas para las entidades del tercer sector: 1) Formales (algin grado
de institucionalizacién); 2) Privadas (no forman parte del aparato
del gobierno); 3) Sin distribucién de beneficios (reinversion de ex-
cedentes segun sus objetivos); 4) Autogobernadas (sin control por
entidades externas); 5) No comerciales (aunque puedan obtener ga-
nancias por sus actividades); 6) No partidarias (no promueven can-
didatos politicos); 7) Voluntarias (con un grado significativo de
participacion voluntaria) (THOMPSON, 1995).

Francisco Sudrez define a las entidades de bien ptblico



110 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

como aquellas asociaciones sin fines de lucro que, pese a no estar
obligadas por ningun instrumento legal, se dedican a la promocién y
coordinacién de los esfuerzos de personas o grupos, en las que una
buena parte variable de los mismos, segtin los periodos y las circuns-
tancias y los grados de institucionalizacion, trabajan como voluntarios
[SUAREZ, s/f].

Como contribuciones de las organizaciones no gubernamenta-
les, este autor senala:

a) Ser factores y facilitadores del cambio social requerido por grupos
en situacion desventajosa; b) Distribucidn del poder nacional o local;
¢) Funcién de cohesion social [...]; d) Funcién orientadora para com-
prender [...] procesos sociales, politicos y econémicos; ¢) Fuente de
experimentacidn para proyectos piloto.

No corresponde abordar en este trabajo el significado general
del tercer sector, en relacion con la crisis del Estado garantista o de
bienestar y con el papel que las organizaciones han asumido, parti-
cularmente ante las necesidades bésicas insatisfechas y/o las nece-
sidades especiales, en este caso de las personas con discapacidad.
Sin embargo, es recomendable no perder de vista en ningiin mo-
mento dicha significacion.

En diferentes reuniones y documentos sobre el tema se aprecia
un énfasis en la valoracién del servicio que prestan las entidades del
tercer sector, con menciones frecuentes a la mistica basada en el
amor al préjimo y la solidaridad. Se resalta el trabajo del volunta-
riado, el desinterés, la buena voluntad. Asimismo, se enfatiza la ne-
cesidad imperiosa de consolidar la gestion eficaz y eficiente de las
organizaciones y lograr un adecuado posicionamiento de las mis-
mas (posicion de competitividad). Otro tema frecuentemente men-
cionado es el de las alianzas (nivel local, nacional, internacional)
entre organizaciones, con las Empresas y con el sector publico. Re-
conociendo el alto potencial y valor de esta perspectiva solidaria, se
considera que estas orientaciones deberian ser objeto de debate, en
especial en el escenario de una creciente conflictividad social.

Tomando aspectos més especificos, la obra del espaiol Maximo
Diaz Casanova (1985) se considera un antecedente fundamental, al
abordar especificamente la problemdtica de la discapacidad y el
“fendmeno asociativo entre los mintsvélidos fisicos”. Se encara el
estudio de un universo de unidades de andlisis similares a las que
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se abordan en el presente trabajo, aunque circunscriptas a un tipo
de discapacidad:

Asociaciones o grupos organizados, de cardcter voluntario, integrados
por minusvalidos o no minusvalidos, que persiguen el logro de metas
cuyo denominador comtin es el desarrollo personal e integracién so-
cial de los disminuidos fisicos, asi como la defensa y promocién de
sus intereses.

Este autor enfatiza la “afiliacion voluntaria” y la “independen-
cia del Estado”. Es interesante resaltar la distincion entre un “aso-
ciacionismo de presencia y mutua ayuda”, dirigido a los propios
afectados y de modo difuso a la sociedad, y un asociacionismo que
puede “constituir la expresion de un movimiento social”, cuando
tiene la finalidad explicita de alentar cambios sociales que favorez-
can sus intereses.

Asimismo, propone una tipologia para el estudio de estas orga-
nizaciones, reconociendo que las mismas poseen caracteristicas co-
munes y distintivas respecto a las asociaciones en general. Los cri-
terios de tipificacion son: segin direccién (por los propios
afectados o por padres o representantes); segiin minusvalia (gené-
rica o especifica). Explicita claramente las necesidades del colecti-
vo de personas con discapacidad y los rasgos particulares de los
grupos afectados por limitaciones especificas (miembros potencia-
les de las asociaciones).

Describe y analiza las caracteristicas organizacionales, la cons-
titucion y distribucion de las entidades en el territorio espaiiol, sus
objetivos, su proceso de institucionalizacién (autoridad, formaliza-
cién, comunicaciones), €l rol de los responsables y miembros. El
autor realiza un exhaustivo trabajo de andlisis e interpretacion, con
solida base tedrico-conceptual y teniendo en cuenta el contexto
historico, politico y territorial de su pais.

Como otro aporte especifico al tema, se destaca el trabajo de
Monica Lang. En éste se realiza una introduccion sobre el signifi-
cado del tema de la discapacidad y sus principales problemas,
enfatizando los de la discriminacién y la falta de informacién. Rea-
liza algunos comentarios sobre las condiciones en que se desen-
vuelven los centros de atencidn para personas con discapacidad y
sobre el papel del Estado. Sefiala tres formas de accionar de las or-
ganizaciones no gubernamentales:



Prestacién de algtin o algunos servicios de asistencia social; Actua-
cién como grupos de presion; Funcionamiento como grupo de conten-
cién y ayuda mutua para orientacion e informacion.

Destaca distintas dificultades y/o caracteristicas observadas en
las ONG, como por ejemplo actuacion poco profesional, actitud de
demanda, reclamos basados en problemas especificos de sus inte-
grantes, personalismo en la dirigencia (LANG, s/f).

En el estudio realizado, referido a las Organizaciones no guber-
namentales del drea discapacidad en la ciudad de Mar del Plata, se
han tenido en cuenta las siguientes variables, en el aspecto descrip-
tivo de las entidades: Datos generales; Formato institucional; Con-
duccidén; Objetivos; Actividades y funcionamiento; Recursos hu-
manos; Participacion en redes.

Se ha indagado ademds sobre ideas y opiniones acerca de la dis-
capacidad y su problematica, por un lado, y acerca del funciona-
miento de las organizaciones, por el otro. Las dimensiones genera-
les abordadas en este aspecto exploratorio han sido: Referencias
sobre discapacidad y rehabilitacion; Imédgenes sociales y actitudes;
Vida familiar; Aspecto educativo; Aspecto laboral; Tiempo libre;
Transporte y accesibilidad; Ideas y opiniones acerca de las organi-
zaciones no gubernamentales; Historia del movimiento asociativo;
Sistemas de referencia (filosofia, valores); Ideas acerca de la con-
duccién de las ONG; Participaciéon y motivaciones; Opiniones
acerca de la legislacion y el sector publico.

El enfoque de la resiliencia

La difusion del concepto de resiliencia ha cobrado creciente im-
portancia a nivel mundial, aplicindose en diferentes campos. La
misma ha sido definida como la:

condicién humana que da a las personas la capacidad de sobreponer-
se a las adversidades, construir sobre ellas y proyectarse en el futuro

o como la:

capacidad de los seres humanos sometidos a los efectos de una adver-
sidad, de superarla e incluso salir fortalecidos de la situacién [MELI-
LLO, 2001].
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Diferentes definiciones constituyen variaciones sobre la misma
idea.

Originalmente, el término ha sido tomado de la fisica con refe-
rencia a la capacidad de un material de retomar su forma luego de
ser sometido a una presion deformadora. Resilir significa rebotar,
volver de un salto.

Se ha tratado de sintetizar el concepto de resiliencia, en una
perspectiva psicosocial, como

capacidad de afrontamiento ante la adversidad, orientacion del ser hu-
mano en base a valores, fortalecimiento de la personalidad y capacidad
de sostener un proyecto de vida, [sefialdndose] [...] la fecundidad de
dicho enfoque en su aplicacién a diferentes situaciones de vulnerabili-
dad y riesgo, centrando la mirada en la condicién sustantiva de la per-
sona, en la conciencia de sus derechos, en su pertenencia familiar y/o
comunitaria, en sus relaciones interpersonales [DELL’ ANNO, 2007].

Considerando los modelos de dafio, compensatorio y de desafio,
en relacion principalmente con la atencidn de la salud, se viene tra-
bajando con la siguiente hipétesis:

El “modelo de dafio” se centra en el anélisis de la vulnerabilidad y el
“modelo compensatorio” en las ayudas que pueden otorgarse, pero
que conservan una condicion de externalidad y pasividad. En cambio,
la promocion de la resiliencia constituye un “modelo de desafio”, ten-
diente a generar competencias propias en un sujeto activo (DELL’ AN-
NO, 2004).

Los textos y cursos acerca de la resiliencia trabajan en forma
reiterada diferentes conceptos, que se tratan de resumir a continua-
cion.

Las condiciones del yo en una persona resiliente son: introspec-
cién (mencionada también como insight y como perspicacia), auto-
nomia o independencia, capacidad de relacionarse, iniciativa, hu-
mor, creatividad, moralidad (WooLIN Y WooLIN, 1999; C.I.LE.R.,
2006).6 Estas caracteristicas recibieron oportunamente el nombre
de “mandala de la resiliencia”, al ser representadas por sus autores

6 Las referencias sobre el C.I.E.R. aluden al dictado del Curso Internacional
en Resiliencia, dirigido por el Dr. Néstor Sudrez Ojeda, Universidad Nacional
de Lanus y Universidad del Museo Social Argentino, Buenos Aires, 2006.
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en forma circular, con el concepto de “Yo” en la parte central. En
algunos materiales que aparecen en Internet sobre este tema, se
menciona que la expresion “mandala”’ ha sido utilizada por los in-
dios navajos (EE.UU.), con el significado de “paz y orden inter-
no”, y también para designar “la resistencia interna para sobrepo-
nerse a la enfermedad”.®

También se habla de pilares y antipilares de la resiliencia, como
cimientos sobre los cuales se puede construir esta condicién o
bien, como amenazas a la misma. A nivel del individuo, los pilares
coinciden en parte con las condiciones del yo recién mencionadas,
agregandose el concepto de “autoestima consistente” y “capacidad
de pensamiento critico” (C.I.LE.R., 2006).

Otros atributos y/o rasgos que se mencionan frecuentemente son
los de “apego seguro”, “competencia comunicativa”, “expresivi-
dad”, “presencia congruente”, “empatia”, “amor incondicional”,
importancia de la “narracion y el relato”, idea de “estar resiliente,
mas que ser resiliente” (C.I.LE.R., 2000).

En otro nivel se identifican “pilares de resiliencia comunitaria”,
siendo ellos: actitudes solidarias, autoestima colectiva, identidad
cultural, humor social, honestidad estatal, sentido de vida comuni-
taria. En contraposicion, se sefialan como antipilares de resiliencia
comunitaria: corrupcion, autoritarismo, fatalismo, malinchismo o
entreguismo (C.I.LE.R., 2006).

Respecto a los llamados “factores protectores”, éstos son

influencias que modifican, mejoran o alteran la respuesta de una per-
sona a algin peligro que predispone a un resultado no adaptativo
[RUTTER, 1985].

Estos factores pueden ser distales (macrosociales; condiciones
generales) o proximales (microsociales). Existe un proceso interac-
tivo entre factores de riesgo, factores y/o mecanismos protectores,
vulnerabilidad y resiliencia.

Se distinguen los siguientes factores protectores:

7 “En el hinduismo y en el budismo, dibujo complejo, generalmente circular,
que representa las fuerzas que regulan el universo y que sirve como apoyo de la
meditacién” (Diccionario de la Real Academia Espariiola).

8 No es posible verificar la procedencia de estos conceptos.
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a) Atributos personales, como condiciones de la personalidad y
capacidad de respuesta ante el riesgo. En realidad, estos re-
cursos internos del individuo no pueden determinarse como
totalmente independientes del influjo que éste recibe del me-
dio social.

b) Apoyos del sistema familiar, donde el individuo encuentre un
sostén, donde exista para el nifio al menos la presencia de un
“adulto significativo”, donde halle una respuesta afectiva a
sus necesidades y pueda desarrollar un sentido de pertenen-
cia (familia resiliente, mediadora).

¢) Apoyos provenientes de la comunidad, a través del contacto
con una red social extrafamiliar, que comprende tanto el ve-
cindario, grupos de pertenencia, colectividad, amistades, co-
mo asi también instituciones de diferentes sectores.

Como expresiones verbales de la condicién resiliente, en especial
en los nifios, Edith Grotberg propone: “Yo soy...; Yo estoy...; Yo
puedo...; Yo tengo...”, sefialando elementos que se interpretan como
un sentido autoafirmativo de capacidad y proteccion. Es interesan-
te mencionar que en el modelo de “Desarrollo humano”, Max-Neef
y colaboradores sefialan nueve necesidades humanas,’ que se expre-
san en cuatro planos: “Ser, estar, tener, hacer” (MAX-NEEF, 1986).

Rubén Zukerfeld aporta actualizados conceptos que permiten
comprender el tema con mayor profundidad:

Desde el punto de vista psicoanalitico definimos la resiliencia como
una metamorfosis subjetiva producto de la activacion de un potencial
que implica funcionar en proceso terciario, es decir con la plasticidad
necesaria para la creaciéon de condiciones psiquicas nuevas que captu-
ren y transformen el efecto traumético con la imprescindible existen-
cia de vinculos intersubjetivos [ZUKERFELD, 2007].

Este autor sefiala dos posiciones subjetivas posibles ante la ad-
versidad, con un resultado que podriamos considerar positivo y
que habitualmente nos lleva a pensar en un sujeto resiliente. Como
veremos luego, esta distincidn resulta muy interesante respecto al
desenvolvimiento social de la persona con discapacidad.

9 Subsistencia, proteccion, afecto, entendimiento, participacién, ocio, crea-
cion, identidad, libertad.
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La posicion subjetiva aquileica toma su nombre del mito de Aqui-
les, quien se consideraba inmortal, pero muere en batalla, por no pro-
teger su talon, que era su punto vulnerable. Define el autor que

se trata de la posicion subjetiva que implica vulnerabilidad equilibra-
da o compensada por la obediencia a ideales culturales dominantes.
Se refiere en la actualidad a las armaduras de eficientismo e inmedia-
tez frente a la adversidad, dominados por un yo ideal o un ideal del yo
fanatico donde no existe posibilidad de transformacién alguna. Esta
asociada a los mecanismos de sobreadaptacion (adecuacién y entroni-
zacion de la realidad externa en detrimento de la realidad psiquica,
con alto grado de conformismo social) y paraadaptacién (inestabili-
dad que tiende a la descarga, no reconoce diferencia entre realidad in-
terna y externa y desafia a esta dltima creando neorrealidades).

En cambio,

la posicién subjetiva resiliente: la definimos como la posicion subjeti-
va que implica vulnerabilidad transformada por accién y efecto de
vinculos que activan competencias y aptitudes y que pueden desafiar
a los ideales culturales dominantes. Estd asociada a los mecanismos
de adaptacidon-desadaptacion definidos como la capacidad del aparato
psiquico para tener en cuenta: a) su propia realidad interna y la exis-
tencia de una realidad ajena al propio funcionamiento mental, ya sea
corporal y/o intersubjetivo; b) la posibilidad de realizar acciones para
transformar en algun sentido aquellas realidades (ZUKERFELD, 2007).

Un concepto vinculado al tema de la resiliencia que también re-
sulta interesante es el de “Oximoron”, brindando las personas con
discapacidad numerosos ejemplos del mismo. Como figura litera-
ria, el “Oximoron” se refiere al uso de expresiones que retinen en
una palabra o frase dos elementos o atributos aparentemente
opuestos y contradictorios. Por ejemplo: una luz oscura, un instan-
te eterno, etcétera. Esta expresion alude a un sentido nuevo y par-
ticular en la combinacion de sus términos.

Borys Cyrulnik se refiere magistralmente a esta idea.

Una desgracia nunca es maravillosa. Es un fango helado, un barro ne-
gro, una escara dolorosa que nos obliga a escoger: someterse o sobre-
ponerse. La resiliencia define el resorte de los que, habiendo recibido
un golpe, han podido sobrepasarlo. El oximoron describe el mundo
intimo de esos vencedores heridos.
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Se habla de una escision o division entre el aspecto afectado y
el resto de la persona, quien

redne, con la energia de la desesperacion, todo lo que puede seguir
dando un poco de felicidad y de sentido a la vida [CYRULNIK, 2001].

Pueden ofrecerse variados ejemplos de esta perspectiva en el
colectivo de personas con discapacidad.

Cerrando estas breves referencias conceptuales, se sefiala la
confluencia del enfoque de la resiliencia con lineas tedricas y prac-
ticas ya tradicionales en nuestro medio, como por ejemplo el andli-
sis y critica de la vida cotidiana y todo el pensamiento de Enrique
Pichén Riviere, la comprension empética en Carl Rogers, la logo-
terapia de Victor Frankl, la prevencion primordial, al menos en la
experiencia de la autora.

Las criticas al enfoque de la resiliencia se han multiplicado en
los ultimos afios, al advertir la peligrosidad de una aplicacion irres-
ponsable y malintencionada de sus conceptos bésicos. Al respecto,
se ha considerado que una “adaptacion positiva” o una “sobreadap-
tacion” a condiciones de privacion e inequidad, podria llevar a una
situacion de sometimiento de individuos y grupos sociales a un po-
der hegemonico. Asimismo, ello justificaria la disminucidn del es-
fuerzo publico por revertir aquellas mismas condiciones.

Se considera que los conceptos de Zukerfeld mas arriba expues-
tos permiten alumbrar esta discusién. La sobreadaptacién no co-
rresponde a una verdadera posicion subjetiva resiliente. Se piensa
que una “adaptacion activa a la realidad”, en el sentido propuesto
hace afios por Enrique Pichén Riviere, tiene una impronta de criti-
ca de la situacion por parte del sujeto y posee verdaderamente una
fuerza transformadora.

El proceso participativo

Desde una perspectiva de Trabajo social, origen disciplinar de la
autora, el estimulo de la participacion constituye uno de los princi-
pios operativos explicitos de la actuacion profesional.

Ademds de la participacion en la vida familiar, tema fundamen-
tal y complejo para las personas con discapacidad, el formar parte
de grupos, instituciones y diversas expresiones comunitarias, inclu-
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yendo el mundo del trabajo, contribuye decididamente a su creci-
miento personal e integracidn social.

Los principios de cooperacion y solidaridad son propios de la
accion colectiva, alrededor de objetivos compartidos.

En el drea de la discapacidad, este tema resulta inherente al pro-
posito fundamental que se persigue: la incorporacion del sujeto a la
“corriente principal” de la vida social. Justamente el pasaje de una
condicidn pasiva y marginal a una situacién de protagonismo acti-
vo posibilita a las personas con discapacidad desarrollar su poten-
cial, tomar decisiones y ejercer su influencia sobre el medio.

Esto representa un claro ejemplo de que la participacién no es
s6lo un medio para satisfacer otras necesidades, sino también un
fin en si misma e implica verdaderamente un proceso sinérgico, ya
que para hacerla posible se debe disponer de un conjunto de satis-
factores y ejercitarse practicas sociales integradoras, no s6lo por
parte de las personas con discapacidad y/o sus familias y/o grupos
de pertenencia, sino de todo el conjunto societario.

Resulta de interés en este trabajo realizar algunos comentarios
sobre experiencias de talleres y encuentros realizados en diferentes
oportunidades, en los que se considera haber aplicado una metodo-
logia de investigacion participativa, a través de la implementacion
de dispositivos grupales para tal fin.

Estas actividades vienen realizdndose en dmbitos institucionales
y/o comunitarios, destinadas a participantes diversos: personal pro-
fesional, técnico y de apoyo en distintas organizaciones publicas y
privadas en dreas asistenciales y de salud; docentes e integrantes
de equipos educativos; integrantes de ONG; publico en general. Se
han adecuado contenidos y estrategias empleadas a las condiciones
especificas de cada situacién. Han participado frecuentemente per-
sonas con discapacidad y/o familiares de los mismos.

Los objetivos de estos talleres se han centrado en que los parti-
cipantes: a) adquieran un marco de referencia acerca del enfoque
de la resiliencia aplicado a la problemética de la discapacidad; b)
analicen la gravitacién de los factores contextuales en el plano
existencial de las personas con discapacidad; c) se interroguen
acerca de sus propias practicas sociales y/o profesionales en rela-
cién con el tema, perfilando alternativas superadoras de accion.

Los contenidos giraron en general sobre los siguientes temas,
enfocdndolos segun el nivel socio-educativo de los participantes,
duracion de la actividad, propdsito de la institucidén organizadora:
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* La persona con discapacidad en el contexto social.

* Desarrollo humano y desarrollo social. Perspectiva de dere-
chos humanos.

* Andlisis de necesidades y satisfactores. Calidad de vida. Sus
dimensiones.

* Concepto de riesgo, vulnerabilidad y susceptibilidad. Con-
cepto de resiliencia. Modelos de dafio, compensatorio y de
desafio. Discriminacion positiva compensatoria. Concepto de
oximoron. Criticas actuales a estos conceptos.

* Condiciones del contexto y desarrollo de factores protectores.
Identificacion de pilares y antipilares de resiliencia.

e Lineamientos para un analisis F.O.D.A. (Fortalezas, Oportu-
nidades, Debilidades, Amenazas) en la labor asistencial.

En dichas experiencias se ha tratado de facilitar la identificacién
de factores protectores y de factores de riesgo, analizando pilares y
antipilares de la resiliencia, en ambientes concretos y/o en relacion
con problemadticas determinadas. Se ha trabajado en general to-
mando en cuenta la incidencia y prevalencia de discapacidad, las
condiciones medioambientales y el accionar de las instituciones.

De acuerdo con el marco institucional o comunitario de estas
experiencias, las mismas han aportado elementos para formular
diagndsticos institucionales y/o diagndsticos locales, en torno a la
problemética de la discapacidad. Esto ha llevado a distintos grupos
a plantear iniciativas de gestion estratégica, para la remocién y/o
afrontamiento de los impedimentos y el desarrollo de las potencia-
lidades personales, grupales, institucionales y comunitarias, inclu-
yendo a veces un sentido reivindicativo y el planteo de acciones de
reclamo.

A modo de ejemplo, se expone un resultado de la tarea grupal
de uno de estos talleres.!? Luego de analizar factores de riesgo y
factores protectores en relacion con la integracion de las personas
con discapacidad, a nivel de una localidad, los participantes reali-
zaron en forma conjunta una aproximacion a un diagndstico local
sobre el tema y ademds identificaron las dimensiones de andlisis de

10 Curso-taller sobre el “Enfoque de la resiliencia”, ciudad de Torredn, Esta-
do de Coahuila, México, enero de 2005. Organizado por D.L.F. - Desarrollo in-
tegral de la familia, como capacitacién en servicio de su personal directivo, pro-
fesional y técnico (80 participantes).



120 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

hecho empleadas, con miras a disponer de una guia de trabajo para
otras oportunidades. Las dimensiones elaboradas fueron:

* Atributos personales

* Actitudes personales y sociales

* Justicia social

* Valores. Etica. Derechos

* Violencia - Seguridad

e Cultura

e Legislacion. Normativas

» Existencia de organizaciones

e Trabajo en red

e Administracién

* Infraestructura

» Capacitacion

e Interdisciplina. Grado de especializacion
* Medios de comunicacion

* Desarrollo técnico y cientifico

* Integracion educativa

* Difusién de programas

* Promocién de la familia. Amor. Sexualidad
 Situacién econémica de las familias

* Situacién laboral

* Disponibilidad de presupuesto en las instituciones
* Manejo de fondos

e Grado de transparencia

* Cuestiones ambientales

* Politica fiscal

En este tipo de encuentros se ha tratado siempre de generar un
ambiente de confianza y didlogo, manteniendo al mismo tiempo
cierta formalidad y organizacidn, a efectos de sostener un ambiente
de trabajo. Se ha obtenido en general un clima reflexivo y distendi-
do, con expresiones de humor, con manifestacion de acuerdos y
discrepancias y culminando con alguna idea proyectiva.!! La orien-
tacion general sostenida se relaciona con la oportunidad de generar
espacios interaccionales propicios para la comunicacion, el inter-
cambio y el desarrollo personal y social.

T Se han aplicado técnicas participativas, tales como sesiones de didlogo y
discusién, dramatizaciones, juegos grupales, plenarios, etcétera.
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Observaciones acerca del papel de las organizaciones
de la sociedad civil en la promocion de la resiliencia
de las personas con discapacidad y sus familias

Se presentan ahora algunas observaciones focalizadas a identifi-
car fortalezas y debilidades institucionales, en relacién con la pro-
mocion de resiliencia en sus participantes. El sentido fundamental
de estas lineas, que s6lo configuran un marco hipotético, es plan-
tear interrogantes que lleven a generar reflexiones y acciones para
el logro de “ambientes saludables”, en el mas amplio sentido del
término.

Como se ha dicho, estas organizaciones configuran escenarios
en los que las personas con discapacidad comparten con otros,
tiempos y espacios. Los modos de organizacion, los recursos dis-
ponibles, la dindmica de las relaciones interpersonales, el manejo
de la autoridad, las précticas sociales que se llevan a cabo, repercu-
ten directamente en su situacion existencial.

La pregunta que seguramente no puede responderse taxativa-
mente es: ;de qué modo ese conjunto de cuestiones estimula el
crecimiento y el desarrollo de las personas? En otras palabras, ;se
trata de una préctica emancipadora o restrictiva de las capacidades
del ser humano? Posiblemente las respuestas resulten a veces cla-
ras, a veces contradictorias, a veces, inclusive, paradojales.

El conocido concepto de “institucion requerida” se renueva
prospectivamente en la bisqueda de dignidad para todos: los parti-
cipantes con y sin discapacidad, los familiares, el personal profe-
sional y no profesional, los voluntarios.

La vida cotidiana de la persona con discapacidad

Tomando como referencia los conceptos de andlisis y critica de
la vida cotidiana, con sus dreas de vida familiar, trabajo y tiempo
libre y su contextualizacidn espacio-temporal, se aprecia que las
organizaciones articulan esas dimensiones en su propio interior.

Podria decirse que la ONG representa una ampliacion del espa-
cio del hogar, existiendo con frecuencia un limite difuso entre in-
dividuo-familia-organizacion, en relacion con el derecho a la inti-
midad y a las limitaciones de la autonomia personal. Se produce
una cierta tensién dependencia-independencia; seguridad-desarro-
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llo; necesidad de protecciéon-madurez personal. La superacion
de “una légica infantil” constituye un interesante desafio, no s6lo
para la persona con discapacidad, sino para familiares y colabo-
radores.

Por otra parte, tanto las familias como las organizaciones se en-
cuentran atravesadas por la cuestion social, las problematicas so-
cio-econdmico-culturales, los procesos politicos. Por ejemplo, de-
be tenerse en cuenta la asociacion entre discapacidad y pobreza,
las estrategias familiares de vida, las cuestiones de género, los pro-
blemas ocupacionales, el tema migratorio, la situacion de los nifios
y jovenes, la situacion de salud, la orientacién sexual, la seguridad
social, etcétera.

Red vincular y aprendizaje de valores

Organizaciones tales como hogares, residencias, escuelas, cen-
tros recreativos y deportivos, grupos de autoayuda, centros de dia,
etcétera, ofrecen dmbitos de interaccidon de gran importancia para
la persona con discapacidad, permitiendo la experiencia de la alte-
ridad, la comunicacidn, la vinculacién afectiva, la expresién emo-
cional, la aceptacion reciproca, la empatia, el autocuidado y un ge-
nuino interés y proteccion de los demds. En fin, el encuentro con
“otro significativo”. Estas observaciones abarcan no sélo a las or-
ganizaciones del tercer sector, sino a todas aquellas que se ocupan
de esta problemadtica, aunque en las primeras podria apreciarse un
mayor énfasis y oportunidad de participacion en la gestion de las
entidades.

Potencialmente, se dan en ellas las condiciones sefialadas como
favorables a la resiliencia, cuando se habla de la red vincular en
que la persona puede encontrar sostén y estimulo.

La interaccion frecuente, a veces permanente, la cercania, cier-
ta exclusividad en el vinculo, lleva facilmente al establecimiento
de relaciones primarias de gran impacto sobre la personalidad de
los participantes. Ello ofrece una base importante para la identidad
y la confianza en si mismo. En contrapartida, puede producirse en
ciertas situaciones un exceso de confianza, un descenso de expec-
tativas, cierta dependencia afectiva, no favorables para la insercion
social de la persona con discapacidad.

Dentro del espacio interaccional se produce siempre un juego
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de poder, que gravita en la vida cotidiana de la persona con disca-
pacidad. La cultura organizacional respecto a la conduccion, mane-
jo de la informacién, toma de decisiones, distribucién de recursos,
se transmite a las practicas mds elementales, a nivel asistencial, pe-
dagdgico, laboral, etcétera. En la experiencia de los participantes
pueden instalarse sentimientos de confianza — desconfianza, que
lleven a una plena identificacion con el grupo e institucion, o a un
repliegue en su mundo intimo.

El aprendizaje de valores deviene fundamentalmente de la prac-
tica de los mismos. Se considera que las ONG de y para personas
con discapacidad, deben y pueden constituirse en “escuelas” para
el desarrollo de actitudes respetuosas y propositivas para la inte-
gracion social.

Con intencién de no soslayar un posicionamiento ideoldgico,
inevitablemente ligado a determinadas perspectivas, se hace nece-
sario esbozar las mismas. Ademads de los valores de probidad per-
sonal e institucional o, mejor dicho, como parte de ellos, se subra-
ya la vigencia de los derechos de ciudadania para toda la poblacién
y el compromiso que estas organizaciones deben contraer para su
defensa.

Autonomia, responsabilidad, libertad, pensamiento critico se se-
flalan como valores esenciales de una vida democratica cuya prac-
tica ha de instalarse en el interior de la organizacion.

Una perspectiva intercultural, ligada a valores de autenticidad,
puede tomarse como eje del proyecto institucional, en el sentido
de educar para la convivencia, propiciando la igualdad, la acepta-
cién reciproca de las diferencias y la integracién.!?

Las ONG como espacios de trabajo y expresion

La mision y los objetivos de estas entidades ubican generalmen-
te a las mismas como organizaciones de asistencia o servicios y or-
ganizaciones de autoayuda y contencion (FiLmus, 1997).

Rehabilitacion, capacitacion, desarrollo de habilidades, insercion
social de las personas con discapacidad son sus finalidades explici-

12 Un mayor desarrollo sobre interculturalidad y educacién para la conviven-
cia puede verse en: DELL’ ANNO, 1998.
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tas, que van a concretarse a través de distintos formatos institucio-
nales y de multiples actividades que aquéllas llevan a cabo, como
labor central y/o complementaria: asistenciales, terapéuticas, de re-
habilitacion, de alternativa residencial, culturales, deportivas, re-
creativas, educativas, laborales, de orientacién y asesoramiento,
etcétera.

As{ se distinguen centros y/o programas de rehabilitacion, es-
cuelas, centros educativos no formales, hogares y residencias, clu-
bes, talleres protegidos de produccidn, entre otros.

También surgen redes centradas en la promocién y defensa de los
derechos de las personas con discapacidad, constituyendo verdade-
ros espacios de expresion de ciudadania. Por otra parte, muchas ins-
tituciones incorporan este mismo objetivo dentro de su actividad.

El accionar de estas ONG se enmarca generalmente en el andli-
sis de las “Politicas de discriminacion positiva compensatoria”, a
favor de las personas con discapacidad. Su contribucién a la crea-
cién de condiciones para la participacion de éstas en el “espacio
comun” resulta variable, pues esa insercion estd condicionada por
multiples factores internos y externos.

El mantenimiento y desarrollo de estas entidades tropieza con
graves limitaciones econdémico-financieras, en especial en las que
prestan servicios. Ello puede llevar a desplazar la atencion de la
mision que le da fundamento a cuestiones de sobrevivencia, con
riesgo de distorsion de objetivos y perspectivas.

El recorte en la estructura del Estado y la situacion de las Obras
sociales afectan fuertemente a este sector, con suspension de bene-
ficios, excesivas demoras en el pago, etcétera. No obstante, se
mantienen programas de focalizacion del gasto publico y subsidio,
los cuales representan un pilar fundamental en el sostenimiento de
las instituciones, que concentran muchos esfuerzos en su obtencion
y en el cumplimiento de requisitos exigidos por los organismos es-
tatales para su acceso a determinados beneficios y mantenimiento
de los mismos. Por otra parte, a pesar de que se reconoce que el
Estado cambi6 y ya no brinda la proteccion que le correspondia,
siempre se mantienen expectativas en el sentido de que aquél final-
mente cubrird las necesidades.

La insuficiencia de medios econdémicos tanto en las institucio-
nes como en las familias favorece el aislamiento de la persona con
discapacidad y dificulta inclusive su participacion en lugares desti-
nados a la rehabilitacidon, la capacitacion y el trabajo protegido.
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En el marco de un significativo cambio en el perfil social, en es-
te caso de la ciudad de Mar del Plata, nos encontramos ante una
sociedad que ya no responde a la “beneficencia” segiin un modelo
tradicional. Entidades que contaron con un gran apoyo de la comu-
nidad ya no pueden esperar tales contribuciones. Multiplicidad de
organizaciones de todo tipo requieren colaboracidn, con expectati-
vas de recibir ayudas del aporte solidario de la comunidad y de la
filantropia empresaria. Existe gran diversidad de problematicas
que en estos momentos consitan la atencion de la comunidad, des-
plazando en parte los aportes solidarios que otrora concentro el te-
ma de la discapacidad. Asimismo el modo de contribucién espera-
ble es puntual, no sostenido, cambiante.

Las entidades siguen organizando sus “cruzadas de buena vo-
luntad”, con gran esfuerzo de integrantes y colaboradores y con re-
sultados en general exiguos, pero sin embargo apreciados. Al res-
pecto, reaparece en general en estas “campafas” el compromiso
con la “misién”, pues la evaluacion en cuanto a visibilidad, divul-
gacion, etcétera, es un bien siempre valorado, més alld del benefi-
cio material.

Todas las entidades refieren sus propias tradiciones. En los dié-
logos mantenidos aparecen como anécdotas, historias y quizds al-
gunos mitos. Todo ello confiere identidad a la institucion e induda-
blemente su origen imprime un sello, un sentido particular que se
proyecta en el tiempo.

Se aprecian variadas percepciones y valoraciones por parte de
las personas con discapacidad y demds actores involucrados, remi-
tiendo a diferentes representaciones y experiencias al interior de
una misma problemadtica. Esto lleva a visualizar un planteo tradi-
cional, que seria el de las ONG cldsicas; uno intermedio, de los
adultos que pueden tener una vision critica, pero tomando como
referente una etapa ya perdida (luchadores, militantes, etcétera); y
otro, el de los jovenes que se orientan en una perspectiva mds afin
con las actuales incertidumbres generales.

Otro aspecto interesante es la distincién en las vivencias y com-
promiso respecto a lo que se podria llamar etapa de los fundadores
de un grupo y/o institucién y etapa de los nuevos participantes. En
el primer caso, se expresa un fuerte sentido de sacrificio y perte-
nencia. En el segundo, se trata mds bien de la bisqueda de los ser-
vicios que brinda aquélla, con variables grados de colaboracién en
la gestion institucional.
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Asimismo existe una importante cantidad de personas con dis-
capacidad que no participan en las asociaciones, ya sea por desco-
nocimiento de su existencia, por falta de acuerdo con las mismas,
por insertarse en otros espacios sociales y/o por imposibilidad de
llegar a ellas.

Todo lo expuesto estimula o no el desarrollo de la autoestima
consistente, central en la personalidad resiliente, la cual se traduce
en el didlogo, la asertividad,!3 el reconocimiento de responsabili-
dades y la decision de defensa activa de derechos. La capacidad de
formular y sostener un proyecto de vida seria el resultado de un
proceso de afirmacién personal dentro de un contexto inclusivo.

Palabras finales

Se resalta el valor de las ONG relacionadas con el desenvolvi-
miento de las personas con discapacidad como recursos comunita-
rios, que se encuentran en general en un proceso de cambio ante la
situacion de emergencia general y las dificultades propias de la te-
madtica que encaran.

Pueden verterse ideas muy controvertidas en relacion con estas
entidades, tanto en sus aspectos organizacionales como en los rela-
cionados con las experiencias asociativas; tanto respecto a su efi-
ciencia, como a la motivacion de sus participantes; tanto en su fun-
cién integradora, como en el riesgo de autodiscriminacién que
pueden conllevar. Sin embargo, no cabe duda acerca de la impor-
tancia y legitimidad de su existencia y de la necesidad de su apoyo
y promocion.

Ademas de los servicios y acciones concretas que llevan a cabo,
y basdndose en ellos, se reconoce el alto potencial de estas entida-
des para: promover reivindicaciones, indagar sobre necesidades
particulares, participar en el disefio y ejecucion de politicas, gene-
rar ideas innovadoras, mejorar la calidad de vida de la poblacion.

13 Asertividad: “Como estrategia y estilo de comunicacién, la asertividad se
diferencia y se sitda en un punto intermedio entre otras dos conductas polares: la
agresividad y la pasividad (o no-asertividad). Suele definirse como un compor-
tamiento comunicacional maduro en el que la persona ni agrede ni se somete a
la voluntad de otras personas, sino que expresa sus convicciones y defiende sus
derechos” (http//es.wikipedia.org/wiki/asertividad).
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En relacién con un enfoque critico sobre la resiliencia, la parti-
cipacion en grupos y/o movimientos de reivindicacion de derechos
civiles, politicos y sociales requiere de personas integras y cons-
cientes, que puedan mirar méas alld de su propia individualidad, con
un sentido solidario.

Las personas con discapacidad, sus familias y sus asociaciones
necesitan una gran fortaleza interna para afrontar sus dificultades y
trascender personal y socialmente, lo cual implica muchas veces
actitudes de confrontacién y lucha.

Frases como “Es un ejemplo de vida” o “Tiene un espiritu a to-
da prueba” aluden al hombre y a la mujer que parecen superar la
fragilidad de su condicién, construyendo una existencia con senti-
do. No se trata de “herdes” ni de seres que estén por encima del su-
frimiento, sino de personas dignas comprometidas con su tiempo.

Se puede hablar de instituciones resilientes, de grupos resilien-
tes, de comunidades resilientes. Ello tiene un doble sentido. Por
una parte, se refiere a la capacidad colectiva de afrontar y superar
condiciones poco favorables para el desarrollo de la organizacion,
manteniendo la posibilidad de su existencia, su presencia comuni-
taria, su funcionamiento real. Por la otra, esas mismas fortalezas
brindan a los participantes, tanto usuarios como personal, una séli-
da base para el desarrollo personal.

Retomando un tradicional concepto de Kurt Lewin, se sefialan
sus cuatro hipdtesis acerca de las funciones del grupo para el indi-
viduo: ser el terreno donde se apoya el individuo; ser un instru-
mento para el mismo; ser una realidad para el individuo; ser parte
del espacio vital de éste (MAILHIOT, 1980). Es asi que las organiza-
ciones se constituyen, como ya se ha dicho, en dmbitos donde se
instalan y desarrollan pilares y antipilares de la resiliencia.

(Cudles pueden ser criterios basicos que orienten la labor de las
ONG, al organizarse y cumplir con sus actividades, de cara a la
promocion de resiliencia?

Se considera que, entre otras, podrian resultar premisas favorables:

* La participacién amplia de sus integrantes en las decisiones y
distribucién de tareas, segun las capacidades de las personas.

e El manejo fluido de informaciones.

* La horizontalidad en las relaciones interpersonales.

* La creatividad.

e El humor.
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» La posibilidad del relato y la escucha.

e La reflexion critica.

e La productividad, a través de la realizacién de actividades
concretas.

* La practica permanente de la cooperacion y las actitudes soli-
darias.

* La proyeccion extra institucional.

Se insiste en la importancia de la autodefinicion de necesidades
y busqueda mancomunada de alternativas al interior de las organi-
zaciones y en la vinculacién inter- institucional.

Debe enfatizarse que es en el conjunto de esfuerzos guberna-
mentales, privados y del tercer sector y en la articulacién de los
mismos, donde podrén encontrarse soluciones integrales a proble-
mas tan complejos como los que afectan a esta poblacién.

Para finalizar, se vuelca una reflexién acerca del imaginario ut6-
pico. Se considera que las experiencias de vida individual, familiar
e institucional de las personas con discapacidad ofrecen ejemplos
muy interesantes en relaciéon con el mismo, ante la necesidad de
sentido y trascendencia y la aspiracién de inclusion social.

Bloch habla del “principio esperanza” y sostiene que la fe es
constitutiva del hombre (BLOCH, reediciéon 2004). A pesar de lo
irrealizable, de la incertidumbre con su carga de angustia, de las
carencias sobre las que se construyen suefios de felicidad, el senti-
do de propdsito parece inherente a la vida humana.

Dice Victor Bravo:

La utopia acompana a la vida como la sombra acompaia al cuerpo.'4

A pesar de la fragilidad de la condicién humana, de la crisis de
sentido en esta posmodernidad y de la instalacién de un pensa-
miento anti-utépico, la vision critica pero optimista del mundo sos-
tiene la continuidad de la vida.

14 Curso sobre “Utopia y crisis de la utopia en la narrativa latinoamericana”,
dictado por el Dr. Victor Bravo, Facultad de Humanidades, U.N.M.d.P., julio de
2007.



LAS ORGANIZACIONES NO GUBERNAMENTALES EN LA PROMOCION... 129

Bibliografia

Acortro, Laura: Las organizaciones de la sociedad civil. Un cami-
no para la construccion de ciudadania, Buenos Aires, Espacio
Editorial, 2003.

Bianco, Florencia y DE LA FUENTE, Pablo: Organizaciones de la
sociedad civil. Desafios de gestion y desarrollo de capital so-
cial, Buenos Aires, Fundacién Sophia, 1999.

BrocH, Ernst: El principio esperanza, Madrid, Trotta, 2004.

CORAGGIO, José Luis: Desarrollo Humano, Economia Popular y
Educacion, Buenos Aires, Espacio Editorial, 1995.

CYRULNIK, Boris: La maravilla del dolor. El sentido de la resilien-
cia, Buenos Aires, Granica, 2001.

— De cuerpo y alma, Barcelona, Gedisa Editorial, 2007.

CYRULNIK, Boris y otros: El realismo de la esperanza, Barcelona,
Gedisa Editorial, 2004.

DELL’ ANNO, Amelia: “Interculturalidad y educacién para la convi-
vencia. Definiendo un estilo de vida”, en DIEGUEZ, A.: Promo-
cion social comunitaria, Buenos Aires, Espacio Editorial, 1998.

— “Discapacidad y Tercer sector”, en Revista de Trabajo Social de
la Universidad Autonoma de Méjico, México, D.F., 2001.

DELL’ ANNO, Amelia; CORBACHO, Mario; SERRAT, Mario (coords.):
Alternativas de la diversidad social: las personas con discapa-
cidad, Buenos Aires, Espacio Editorial, 2004.

DELL’ ANNO, Amelia; GALAN, S.: Abuso sexual, victimologia y so-
ciedad, Buenos Aires, Espacio Editorial, 2007.

Diaz CasANOvA, Maximo: El asociacionismo de los minusvdlidos.
Entre organizacion y movimiento social, Madrid, Ministerio de
Trabajo y Seguridad Social, 1985.

EROLES, Carlos; FERRERES, Carlos: Discapacidad, una cuestion de
derechos humanos, Buenos Aires, Espacio Editorial, 2002.

FiLmus, Daniel; ARROYO, Daniel y ESTEBANEZ, Maria E.: El perfil
de las ONGs en Argentina, La Plata, FLACSO, Banco Mundial,
1997.

KrmpoTIC, Claudia: El concepto de necesidad y politicas de bie-
nestar, Buenos Aires, Espacio Editorial, 1999.

MAILHIOT, Bernard: Dindmica y génesis de grupos, Madrid, Maro-
va, 1971.

MANCIAUX, Michel: La resiliencia: resistir y rehacerse, Barcelona,
Gedisa Editorial, 2005.



130 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

Max-NEEF, Manfred y colab.: Desarrollo a escala humana. Una
opcion para el futuro, Chile, CEPAUR - Fundacién Dag Han-
narskjold, 1986.

MELILLO, Aldo; SUAREZ OIJEDA, Elbio: Resiliencia. Descubriendo
las propias fortalezas, Buenos Aires, Paidds, 2001.

MUuNIsT, Mabel; SUAREZ OJEDA, Elbio y otros: Adolescencia y resi-
liencia, Buenos Aires, Paidos, 2007.

O.P.S. - FUNDACION KELLOGG: Manual de identificacion y promo-
cion de la resiliencia en nifios y adolescentes, Washington, 1998.

SERRAT, Mario A. H.: Vocabulario para el estudio interdisciplina-
rio de la discapacidad, Mar del Plata, U.N.M.d.P., Editorial
Martin, 1999.

SUAREZ, Francisco: “Debilidades de las ONGs”, en Revista Enoi-
kos, n° 9, Buenos Aires (s/f).

THOMPSON, Andrés: ;Qué es el Tercer sector en la Argentina? Di-
mension, alcance y valor agregado de las organizaciones sin fi-
nes de lucro, Buenos Aires, CEDES, 1995.

VANISTENDAEL, Stefan; LECOMTE, Jacques: La felicidad es posible,
Barcelona, Gedisa Editorial, 2002.

WaLsH, Froma: Resiliencia familiar. Estrategias para su fortaleci-
miento, Buenos Aires, Amorrortu Editores, 2004.

ZUKERFELD, Rubén: Vulnerabilidad y resiliencia: perspectiva psi-
coanalitica actual, Simposio Gador Apsa Handout, XXIII Con-
greso de Psiquiatria. Mar del Plata, 2007.

ZUKERFELD, Rubén; ZUKERFELD, Raquel: Procesos terciarios. De
la vulnerabilidad a la resiliencia, Buenos Aires, Lugar Edito-
rial, 2005.
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Analisis de algunas evidencias para mejorar
las practicas en la atencién de personas con discapacidad’

Amelia FERRAGGINAZ
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Resumen

Se analizan los contenidos de algunas de las conversaciones que
mantienen los distintos profesionales con la familia de una persona con
discapacidad dado que se advierte que ciertos enunciados parecen con-
tradecir la intencion de ayuda que se pretende dar a las familias para
comprender qué le pasa a la persona con discapacidad, como parece in-
terpretar el mundo y cudl es la naturaleza de los apoyos que necesita pa-
ra lograr que sus capacidades se desplieguen.

En familias de escasos recursos la comunicacion con los profesiona-
les tiene doble importancia, pues éstos son casi los tinicos referentes que
pueden brindar informacion adecuada sobre la discapacidad.

De tal manera, se plantea que es necesario encaminar parte de las
estrategias especificas hacia el logro de mejores habilidades comunica-
tivas para transmitir algunas de las miltiples formas en las cuales, en
cada persona, se expresan las dificultades que la discapacidad agrega a
su vida.

Instalar el tema de las formas de comunicacion verbal de la discapa-
cidad como vdlido para su posible andlisis en el campo disciplinar tiene
como objetivo favorecer el intercambio y la interaccion intrafamiliar. En
el espacio interdisciplinario, hablar de como hablamos puede permitir-
nos producir conocimiento y también contribuir a una adecuada com-
prension de la sociedad respecto de la discapacidad.

I'Se exponen algunas reflexiones y preocupaciones de la autora en relacién
con su proyecto de tesis de Maestria en Familia y Discapacidad. Universidad del
Museo Social Argentino, Buenos Aires.

2 Fonoaudidloga y musicoterapeuta.
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Para ello se abordard en primer término la temdtica de la comunica-
cion social y se analizard la importancia del lenguaje para construir sig-
nificaciones. Seguidamente se planteardn aspectos de la comunicacion
entre el personal de salud y el asistido.? Se concluird con el andlisis, co-
mentarios y conclusiones sobre los datos presentados.

Introduccion

La eleccidn del tema de la tesis de maestria encuentra su origen
en la experiencia de trabajo de 35 afios en el tratamiento del len-
guaje con ninos y jévenes con discapacidad mental producida por
distintos sindromes, pertenecientes en general a grupos familiares
de medios socioecondmicos medio, medio bajo y condiciones de
extrema pobreza en algunos casos.

La informacion usada en este avance se refiere a los siguientes
registros:

a) Situaciones de habla que se producen en entrevistas indi-
viduales con padres, intercambios orales en reuniones de
equipo.

b) Registro de frases textuales dichas por los padres o integran-
tes familiares que constan entre comillas en legajos e histo-
rias clinicas.

c) Entrevistas en profundidad con profesionales que se dedican
a la atencion de la discapacidad.

Desde el enfoque cualitativo se intentard el andlisis desde la
pragmatica lingiiistica, que se ha configurado actualmente como el
conjunto de estudios sobre los modos y las formas en que se utili-
za la lengua en los procesos comunicativos.

La aportacion de la filosofia del lenguaje, de la lingiiistica so-
cial, permitird poner el acento en la relacién y en el uso que esta-

3 Este término se usard en el texto teniendo en cuenta que la Dra. Lia Ricén
define la relacion médico-paciente como: personal de salud-asistido. Esta rela-
cién implica el cuidado de la calidad de las interacciones que deberian tender en
principio al logro del bienestar personal. Pone el acento en la relacién entre per-
sonas y destaca el rol de todos los integrantes del “equipo asistencial” cuyo lu-
gar puede ser “tan importante o mds que el del médico”.
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blecen los individuos con la lengua del grupo sociocultural al que
pertenecen.

He observado, en la tarea diaria, a lo largo de los anos de traba-
jo en el abordaje de los trastornos del habla y lenguaje en nifios y
jovenes con discapacidad cognitiva, esquemas de comunicacion
que se repiten casi sin cambios cuando las familias refieren lo di-
cho por los profesionales de los equipos de salud y educacion. Esto
ha centrado mi interés en registrar algunas de las caracterizaciones
lingiifsticas sobre la discapacidad que realizan profesionales y fa-
milias

Con frecuencia se alude a eufemismos, rodeos y metaforas en
los discursos para mitigar el efecto que la palabra discapacidad pa-
rece producir.

Si por un momento ampliamos la mirada hacia otros campos
lingiiisticos, veremos que esto no ocurre solamente con la discapa-
cidad.

Los hablantes de los grupos sociales utilizan eufemismos, por
ejemplo, para nombrar los érganos sexuales, la locura, la pobreza,
etcétera. De esta manera, se traslada, se transporta el sentido de al-
gunas palabras hacia otras, que devienen en metdforas, que, con el
tiempo, se convierten en expresiones propias. Lizcano Ferndndez,
E. (1999) sefiala que la formulacion de cierta metdfora puede ser
individual, pero ésta supera la mera ocurrencia solamente cuando
su uso se generaliza, cuando tiene sentido para una comunidad
concreta, amplia o reducida, como son las comunidades cientificas.
Y ademds, cuando consigue imponerse a otras posibles metaforas
en pugna.

Asi, las expresiones y combinaciones sintdcticas pasan a formar
parte del 1éxico convirtiéndose en una o mds expresiones fijas con
significado propio, compartido por los hablantes.

La relacion entre lengua y sociedad como tema de estudio cuen-
ta con un interesante desarrollo en todo el mundo, pese a su relati-
va juventud.* Planteando al lenguaje desde una perspectiva funcio-
nal con una dimensién social plenamente aceptada, entre otros
temas, hace referencia a las subculturas lingiiisticas, es decir, a los

4 Esta relacion es estudiada ya sea tomando como centro el lenguaje, alrede-
dor del cual se mueve la Sociedad (la Sociolinguistica o Linguistica Social) o to-
mando como centro la sociedad, alrededor de la cual gira el lenguaje (la Socio-
logfia del Lenguaje).
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1éxicos de algunos colectivos socio-culturales, como, por ejemplo,
el de la diplomacia, el de la politica, el de los adolescentes:

Estos lenguajes llevan a extremos notables de virtuosismo las formas
eufemisticas que el hablante usa para evitar denotar una realidad do-
lorosa (“institucién penitenciaria” por cdrcel, “interno” por preso);
emplean formas de atenuacién (“le desaconsejo tal resolucién”, por
no le aconsejo, el grecismo “geridtrico” o el rodeo verbal “residencia
para la tercera edad” para los asilos de ancianos, los que, ademads, son
nominados con bautismos falaces: “Renacimiento”, “Nuevo Jardin”);
suavizan las diversas limitaciones (“hipoacusicos” por sordos, “invi-
dentes” por ciegos, “de capacidades diferentes” por disminuido o dis-
capacitado). Algunas expresiones son francamente divertidas: desme-
jorado capilar, para aludir a un pelado, dentadura alternativa para
dentadura postiza [Barcia, 2006: 37].

El dmbito de la discapacidad genera también una subcultura lin-
giifstica, y el cuidado en la transmision de sus particularidades co-
bra importancia en nuestra contemporaneidad, en la cual cada vez
mads se avanza en el estudio y la consideracion de la diversidad pa-
ra la equiparacion de oportunidades por parte de la sociedad.

Algunas de las siguientes configuraciones se detectan en el len-
guaje corriente y en los medios de comunicacion para referirse a
las personas con discapacidad:

* Personas con diversidad funcional

* Niiios diferentes

* Nifios especiales’

* Gente especial

* Invidentes

* Persona con motricidad reducida

* Discapaz

* Nifios con capacidades diferentes

* Pececito, para nombrar a un nifio con Pardlisis Cerebral (de-
nominacién utilizada por un profesional de la disciplina)

5 Mary Warnock (en los afios setenta en Inglaterra) difunde el concepto de
“necesidades educativas especiales” cuando se propone revisar la programacion
educativa para los nifios con discapacidad. El término “especial” se desprende
luego de su primitiva formulacién y, por obra de los hablantes, pasa a designar
con mucha frecuencia a las personas con discapacidad.
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En su trabajo sobre Comunicacién Social en Discapacidad, De-
metrio Casado sefiala la expresion “persona diferentemente capaci-
tada”, que surgi6 en Estados Unidos en la década de 1980.

Los profesionales que trabajamos en los distintos campos de la
discapacidad no estamos exentos de esta utilizacién, puesto que
también somos hablantes que participamos de los modos comuni-
cacionales cuando referimos prondsticos, indicamos terapéuticas,
recomendamos estrategias a las familias, y no es infrecuente en-
contrar la utilizacién de estereotipos en las respuestas que se dan
en la practica. En el curso de la presente investigacion se han en-
contrado expresiones casi idénticas referidas por distintos profesio-
nales cuando mantienen conversaciones con los padres.

Sin duda, dedicarse a la discapacidad requiere por parte de los
profesionales el desarrollo de actitudes y aptitudes particulares. En
la publicacién de trabajos sobre la especialidad, los expertos refie-
ren las siguientes palabras para expresarlas:

* Acompariiar

* Asesorar

* Brindar apoyo

* Generar espacios
» Compartir

* Desarrollar estrategias
* Desafio

* Responsabilidad
* Amor

* Amistad

* Contencion

Sin embargo, analizar los contenidos de algunos de nuestros dis-
cursos puede llevarnos a advertir que ciertos enunciados parecen
contradecir la intencion de ayuda que pretendemos dar a las fami-
lias para comprender qué le pasa, como parece interpretar el mun-
do, cudl es la naturaleza de los apoyos que necesita cada persona
con discapacidad para lograr que sus capacidades se desplieguen.

Entender la naturaleza de las dificultades del integrante con dis-
capacidad, cuando esas familias tienen pocos elementos a su alcan-
ce que los ayuden en estas situaciones y cuando las urgencias estan
muchas veces concentradas en el logro de la subsistencia, de un lu-
gar para vivir y la obtencion de un trabajo estable, cobra singular
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importancia y se enfatiza el rol de los equipos de salud y educacién
como unicos referentes posibles para esas familias. Muchas no ha-
blan o hablan poco respecto de lo que le pasa a la persona con dis-
capacidad. Distintos autores hacen referencia a una especie de cons-
piracion de silencio por parte de los miembros del grupo familiar.

En tal sentido, la pregunta fundamental que centra el interés de
este trabajo es si los profesionales nos esforzamos en darles a las
familias las palabras necesarias para que éstas circulen dentro del
grupo y si tratamos de construir significados compartidos entre
nuestros campos de conocimiento y los saberes propios que anidan
en la familia.

Creemos que para esto es necesario encaminar parte de nuestras
estrategias hacia el logro de mejores habilidades comunicativas pa-
ra transmitir, desde la experiencia y el campo especifico de cada
disciplina, algunas de las maltiples formas en que, en cada persona,
se expresan las dificultades que la discapacidad agrega a su vida.

Algunas cuestiones sobre los medios de comunicacion social

Los medios de comunicacion social influyen de manera notoria
en la transmision de informacién y también en la generaciéon de
opiniones y formas de hablar sobre los distintos temas del entrama-
do social. Actualmente se registra una creciente actividad en los
comunicadores sociales para promover la aceptacion, sensibilidad,
conocimiento e inclusién de las personas con discapacidad.

En numerosas ocasiones he registrado, en Ateneos y Jornadas
organizadas por el Comité de Discapacidades de la Sociedad Ar-
gentina de Pediatria, los reclamos de algunos periodistas asistentes,
especializados en el tema, que refirieron que somos los profesiona-
les que trabajamos en la temdtica quienes deberiamos darles las pa-
labras para hablar correctamente sobre el tema: “Pero, ustedes no
hablan o hablan muy poco en los medios sobre esto...”; “Ustedes
nos tienen que decir cémo hablar, qué palabras utilizar para trans-
mitir a la sociedad las cuestiones referidas a la discapacidad”.

Es importante destacar que, en el marco del Primer Congreso
Iberoamericano sobre Discapacidad, Familia y Comunidad (Orga-
nizado por la Asociacion Amar en Buenos Aires, octubre 2005),
como resultado del simposio “Discapacidad y Medios de Comuni-
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cacion”, un grupo de renombrados periodistas produjeron una De-
claracién de Principios, a los efectos de luchar contra los estereoti-
pos y prejuicios relacionados con la discapacidad desde los medios
periodisticos.

Por la inquietud de algunos comunicadores, la apariciéon del
cuadernillo Pautas de estilo periodistico sobre Discapacidad (Ale-
jandra Noseda), editado por el Comité Federal de Radiodifusion
(COMFER), ha aportado valiosas ideas para el tratamiento de la
informacion sobre el tema.

De manera fundamental ha contribuido a la difusién, la mayor
participacién social de las personas con discapacidad, sus familias
e instituciones de apoyos familiares que reclaman sus derechos.

En este momento, por lo general tiende a darse la palabra a los
grupos de las minorias que expresan sus particularidades y aspira-
ciones y formulan su decision de participar. Esto da cuenta de cam-
bios en la sociedad que, lentamente ve transformarse algunas con-
cepciones respecto del lugar ocupado por las personas con
discapacidad.

Estos cambios se expresan en nuevas palabras para nombrarlos.
Basta anotar algunas tales como Dependencia, Institucionaliza-
cion, Trabajo Protegido, que han dado paso a:

Inclusion

Integracion

Autodeterminacion
Autovalimiento

Accesibilidad

Calidad de vida

Equiparacion de oportunidades
Independencia

Cada vez mads se verifica la utilizacién del enunciado persona
con discapacidad, en lugar de discapacitado. La situacion de disca-
pacidad estd referida en la forma adjetivo (con discapacidad), y no
sustantivada (discapacitado) poniendo en la oracion primero a la
persona y luego a su circunstancia.

Los cambios lingiiisticos, las formas de hablar expresan la afir-
macion o el rechazo de ciertas practicas, y las palabras utilizadas
no son meros ingredientes lexicales estdticos sino que dan cuenta
del proceso mismo de cambios en las representaciones.
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Marshal Mc Luhan, con su fundamental aporte en el estudio de
los medios de comunicacién, subray6 la importancia de atender a
la aparicién de “vocablos insignia” que adelantan el cambio que
viene en un paradigma cultural. Son voces anticipadoras que, en
muchos casos, acaban por instalarse. Algo asi ha sucedido con las
palabras posmodernidad o complejidad, que van mostrando o reve-
lando préximos cambios de paradigmas culturales.

No obstante, los expertos en lingiiistica son cautos en adjudicar
los grados de relacién entre lengua y cultura, es decir, entre cambio
cultural y cambio lingiiistico. La relacién no es lineal ni automati-
cay los cambios que expresan las palabras pueden comenzar en un
individuo o un grupo. La constante modificacion de las formas de
hablar se convierte en alguna medida en la sefial para la construc-
cioén de la identidad grupal o de sectores sociales. Luego, si alcan-
za difusion, podra ser adoptada si la comunidad la acepta, si se la
apropia. En la concepcion realista de la lengua, el hombre es libre
frente a ella, la adapta, la acepta o crea nuevas palabras para nom-
brar su realidad.®

Relevancia del lenguaje

No es posible encarar temas sobre comunicacion sin analizar al-
gunos aspectos del lenguaje. Sin pretender realizar un andlisis del
discurso tal como lo proponen la lingiiistica o la psicolinguistica,
el eje de este trabajo es el registro y observacion de micro situacio-
nes comunicativas que van constituyendo la trama de relaciones y
significaciones que hacen que la familia, la persona con discapaci-
dad y los profesionales que las asisten desarrollen y transformen
sus propias interpretaciones, sus propias visiones y sus propias
identidades.

Desde esta concepcion se propone instalar el tema de la comu-
nicacion verbal de la discapacidad como vdlido para su posible
andlisis en el campo disciplinar.

6 Por ejemplo, hace varios meses se ha publicado en los diarios la noticia, di-
fundida por el Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires, recomendando que las
personas llamadas cartoneros deberian llamarse en adelante recuperadores ur-
banos. Esta expresion por ahora no ha sido asimilada por los portefios y la ma-
yoria de los hablantes sigue usando la palabra cartonero para designar a las
personas que se dedican a la tarea de recoger residuos reciclables.
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[...] La tarea de la lingiiistica se vuelve indispensable en todas las dis-
ciplinas sociales y humanisticas. Todos los estudios que se propongan
clarificar algin aspecto de la vida social deberdn enfrentarse con el
problema del lenguaje...” [RAITER y ZULLO, 2004: 192].

La Lingiiistica Social, cada vez con més frecuencia, es consulta-
da en sus postulados para explicar los fendmenos de los usos lin-
giifsticos en la sociedad:

Es una ilusidon pensar que uno se ajusta a la realidad sin la utilizacién
del lenguaje y que el lenguaje no es mas que un medio incidental de
solucionar problemas especificos de comunicacién o reflexién. La
realidad es que el “mundo real” estd amplia e inconscientemente con-
formado segtin los habitos lingiifsticos de un grupo determinado. [...]
Vemos, escuchamos y obtenemos experiencia como lo hacemos, prin-
cipalmente porque los habitos lingiiisticos de nuestra comunidad nos
predisponen hacia ciertas clases de interpretacion” [Sapir, 1941: 1].

El lenguaje es, quizd, la mas compleja de las actividades huma-
nas. Hablar una lengua es tanto una capacidad bioldgica que nece-
sita de aprendizaje como un bien cultural que permite transmitir
casi todas las otras formas culturales. Ciertamente no toda comuni-
cacion requiere del lenguaje. Podriamos decir que la transmision
de una coreografia puede prescindir en su esencia del lenguaje ver-
bal o que un modo gestual de comunicacién pone en segundo pla-
no la oralidad, pero ambos constituyen modos muy especificos de
transmision para colectivos sociales también especificos.

Saussure, desde la Lingiiistica moderna, profundizando en los
conceptos de lenguaje, lengua y habla, sefala que la lengua no
existe mds que en una masa social. Ella es un sistema compartido
por un grupo, pero dentro de éste pone el habla (parole) como un
acto individual de voluntad, es decir, un acontecimiento personal.

De la misma manera que las creencias y las modas, el lenguaje
existe en la memoria de los grupos y se sostiene por esa existencia
mancomunada como la llama José Antonio Marina, es decir, el
acuerdo que establecen las personas para compartir el lenguaje de
su grupo. Este “mancomun” es el didlogo. El ser humano es un ser
dialégico en su naturaleza. Dia-logos (dia: a través de, dividir algo
en dos; logos: palabra) hace referencia a la participacion en la pa-
labra para hacerse entender y también para influir sobre el otro.

Los usos lingiifsticos tienen en la expresién y la comprension
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los dos grandes modeladores que van perfilando las palabras. Ellas
son, de esta forma, conceptos vividos, como los llama Marina, en
los cuales se acumulan informaciones de distinto origen: percepti-
vas, lingiiisticas, afectivas, de género.

El concepto es, pues, una representacion semdantica compleja que
existe en la memoria del hablante pero que va y viene, circula para
asegurar su estabilidad pero también para recibir modificaciones.

Los seres humanos nos hemos constituido a nosotros mismos
mediante el uso del lenguaje y de las reglas de uso que manejamos
con soltura desde que nacemos, pero que nos demandan un arduo
trabajo conocerlas realmente.

Desde esta vision constitutiva del lenguaje, entonces, resulta va-
lido que nos embarquemos en un trabajo de reflexion respecto de
las palabras que diariamente usamos para comunicar la discapaci-
dad entre los profesionales y desde los profesionales, hacia las fa-
milias y hacia los propios nifios con discapacidad y sus entornos.
Esto concierne a la interdisciplina en tanto genera reconocer aque-
llo que nos inquieta al actuar.

La comunicacion entre el personal de salud y el asistido

En la asistencia a la discapacidad, por la necesidad de atender a
multiples encuadres, cobra relevancia la nocion de personal de salud.

Consideramos personal de salud a todos los profesionales y trabaja-
dores que integran equipos tanto de asistencia y prevencion de enfer-
medades como de promocién de salud. La relacion terapéutica es una
relaciéon entre personas, en la que hay roles definidos y una intencio-
nalidad. Dentro de la nocién personal de salud estdn los que la pro-
mueven, los que la previenen, los que la tratan y los que la rehabilitan
[RICON, 2003: 14-15].

Generalmente se hace referencia a la comunicacién médico-pa-
ciente cuando se explicitan indicaciones respecto de la informacion
que las personas deben recibir acerca de sus estados de salud. Esta
relacion pone en primer término al profesional médico como po-
seedor de la informacion que se debe transmitir. Respecto a esto,
también estamos asistiendo a un cambio en las interacciones den-
tro de esta particular relacion. Actualmente en Internet se puede
acceder a la pagina de pacientesonline.com, un sitio que se refiere



PALABRAS Y EXPRESIONES 141

a la relacién paciente-médico, médico-paciente, y que ha realizado
tres encuentros sobre la temdtica de la comunicacion en salud y ha
recibido el auspicio de la Organizacién Panamericana de la Salud.

Respecto a los trabajos que tratan el tema de la comunicacién
en el ambito de la salud, la mayor cantidad se registra en la practi-
ca médica, en relacion con la transmision de noticias dolorosas, di-
ficiles, y por supuesto en las dreas de la Psicologia y el Psicoandli-
sis, campos estos dltimos en los cuales la palabra es la que da
sentido a la prictica segun la conceptualizacion tedrica desde don-
de se realice el abordaje.

La importancia de considerar las ideas y la subjetividad puesta
en juego en la comunicacion es tenida en cuenta por muchos auto-
res. Benjamin Usorskis se refiere al “dificil arte de responder al pa-
ciente” cuando se ocupa de estudiar la subjetividad en el territorio
médico. En la literatura sobre el tema, los autores sefialan que la
comunicacion de malas noticias es una de las tareas mds dificiles
de enfrentar. Ansiedades, propias creencias, personalidad del pro-
fesional se ponen en juego en el discurso a utilizar. Hay coinciden-
cia en cuanto al rol decisivo y fundamental que desempenan las
habilidades de comunicacién y las actitudes de los profesionales.’

La complejidad e importancia de las habilidades lingiiisticas
que los profesionales necesitan desarrollar para mejorar en su tarea
se plasma en el titulo de un texto, cuyo autor es el Dr. Alberto Al-
ves de Lima, coordinador del Area de Docencia del Instituto Car-
diovascular de Buenos Aires: “;Cémo comunicar malas noticias a
nuestros pacientes y no morir en el intento?”’.

En general, en los escritos sobre el tema se sefiala que los recep-
tores de malas noticias dificilmente olvidan dénde, cudndo y cémo
les fue comunicada, y consideran mala noticia o noticia dificil a
aquella que altera de manera dristica y negativa la perspectiva del
paciente en relacion con su futuro. En el dmbito de la discapaci-
dad, que es, en primera instancia, un tema o asunto de la salud de
las personas, es en la informacién diagndstica donde muchos de
estos trabajos centran su interés, pero debemos senalar que, si bien
hay muchas buenas noticias que transmitir, la comunicacién de las

7 Refexionar sobre las habilidades comunicativas es en estos momentos una
de las recomendaciones principales para el afrontamiento del estrés laboral y el
sindrome de Burnout.
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mads arduas, penosas o complicadas es un tema frecuente en todas
las etapas vitales de las personas con discapacidad.

Sobre todo en la informacién diagnostica, los padres recuerdan
muy poco de lo hablado y en algunos casos les quedan en la me-
moria palabras sueltas o frases significativas como Down, Parlisis
cerebral, Sordera, etcétera:

[...] La diferencia que hay con otras situaciones es que tal vez en el
caso de la discapacidad en la infancia el revelado de la informacién es
a menudo el comienzo de una larga y duradera relacién entre el pedia-
tra, el nifio y su familia [BAX, 2004: 447].

Estos intercambios incluyen ademads a los integrantes de los
equipos de salud y educacion. Necesitan ser reiterados y su com-
prension requiere del desarrollo particular de las habilidades comu-
nicativas de todos los profesionales.

Es una dificil actividad, en la cual se mezclan miedos de distinto
tipo: temor a causar dolor, a ser culpado, a implicarse demasiado...
lo que da como resultado dificultades en la comunicacion y displacer.
Esto provoca a veces eludir enfrentarse con este aspecto de la tarea.

Fallowfiel y Jenkins, en 2004, escribieron sobre las formas de
comunicar noticias tristes, malas o dificiles. Sefialan que interac-
ciones de este tipo inciden en las habilidades de adaptacion de los
que las reciben y resultan muy estresantes para lo profesionales,
quienes en ausencia de una preparacion profesional efectiva sobre
el tema, pueden adoptar maneras inapropiadas de afrontamiento
para comunicar noticias dificiles. En un trabajo posterior de estos
mismos autores titulado Right from the Start (Bien desde el co-
mienzo), se resaltan principios claves. Uno de ellos se refiere a
compartir las noticias respecto de como hablar con los padres so-
bre su hijo con discapacidad. Lo llaman revelado de la informa-
cion. Nuevamente aparece la palabra revelar. Es interesante co-
mentar, de paso, que revelar significa conocer lo que estaba oculto.

Buckman y colaboradores (1992) han descripto un protocolo de
seis pasos a cumplir para poder comunicar malas noticias. Lo to-
man como modelo para adaptarlo a las situaciones que se presen-
tan en las practicas clinicas dia a dia:

Etapa 1: Prepardndonos para empezar.
Etapa 2: Descubriendo qué sabe el paciente.
Etapa 3: Reconociendo qué y cudnto quiere saber.
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Etapa 4: Compartiendo la informacion.
Etapa 5: Respondiendo a las reacciones del paciente.
Etapa 6: Planes a futuro. Seguimiento.

En nuestro medio y en el tema especifico de la discapacidad,
Blanca Nuiiez, desde la perspectiva del abordaje psicolégico, apor-
ta valiosas recomendaciones referidas a las maneras de comunicar
noticias en las situaciones de crisis y a la importancia del didlogo
intrafamiliar para superarlas.

El Dr. Martin Bax, considerado una de las autoridades mundia-
les en el tema de las discapacidades en nifios y adolescentes, ha es-
crito sobre “lo que los padres quieren saber sobre sus hijos con
problemas de desarrollo”. Entre sus recomendaciones incluye que
debe haber siempre “una conversacion y nunca una confrontacion”
y que el médico nunca va a saber tanto como los padres sobre su
propio hijo”. Como modesto aporte desde mi experiencia profesio-
nal, hago una observacion a esta recomendacion: los profesionales
de los equipos interdisciplinarios nunca van a saber tanto como los
padres sobre su propio hijo, salvo que desplieguen sus capacidades
comunicativas para poder saberlo.

Otro de los temas que se consideran en la transmision de infor-
macion es la cantidad de datos que los padres deben recibir. Algu-
nos profesionales consideran que deben darse en la medida en que
los padres pregunten, mientras que otros recomiendan desde el
principio referir todo lo que es posible que suceda. Asi, hemos en-
contrado referencias a la futura escolaridad en nifios pequefios con
discapacidad cognitiva, cuando todavia no se han desarrollado las
condiciones necesarias para realizar tal prediccion.

Entrevistarse con padres con nifios con caracteristicas similares
0 concurrir a instituciones que realizan esta tarea es una de las re-
comendaciones que casi siempre se realizan en el campo de la dis-
capacidad. Las autobiografias que refieren otros padres resultan
enriquecedoras para ayudar a entender los propios pensamientos,
sentimientos, conductas. Escuchar y poder preguntar potencia la
capacidad de resolver situaciones y mejorar las relaciones. Sin em-
bargo, acceder a este valioso intercambio con frecuencia no esta
disponible para las familias de escasos recursos.

En el registro que se ha realizado para la recoleccién de datos se
comprueba que las configuraciones semanticas que dan cuenta de
prondsticos, recomendaciones, valoracion de capacidades, realiza-
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das por fodos los integrantes de los equipos de salud y educativos,
son fundamentales, ademds de la palabra médica. En realidad, los
profesionales de las disciplinas que se ocupan de la habilitacion,
rehabilitacién y educacién se ubican en la primera linea de aten-
cién; en relacién con el contacto casi diario que mantienen y los
significados lingiiisticos que se transmiten, también tienen una im-
portante relevancia en las concepciones que las familias van cons-
truyendo. Como ya se ha expresado aqui, la familia por lo general
guarda casi sin alterar lo referido por los profesionales y asi lo
transmiten cuando se indaga al respecto.

Por otra parte, para cualquier persona esto tiene la misma signi-
ficacion. Todos los seres humanos guardamos en la memoria se-
mantica las expresiones que nos conmovieron. El 1éxico no es un
repertorio de expresiones predeterminadas. Es ante todo una herra-
mienta para analizar y enmarcar lo que experimentamos. Los nue-
vos paradigmas que interpretan el fendmeno del lenguaje le atribu-
yen en primera instancia una motivacion para la accién. De esta
manera, lo que impulsa a seguir una cierta linea de comportamien-
to viene determinado a menudo por las analogias entre las férmu-
las lingiiisticas con las que expresamos una situacion dada.

Hablar es revelar las propias ideas sobre lo que estd pasando
con la persona, y en el tema de la discapacidad, por la complejidad
de los aspectos a los cuales hay que atender, las palabras de los
profesionales involucran al nifio y a toda la familia, y siempre re-
suenan en todos los participantes.

Las palabras y las expresiones registradas

Para este andlisis preliminar de los registros que se detallan a
continuacion, partiremos de la nocion de texto: un texto es el regis-
tro verbal de un acto comunicativo que puede ser oral o escrito.
Analizar textos orales puede llevar a multiples interpretaciones y
sobre-andlisis que trataremos de evitar.

Las expresiones que hemos elegido son producciones de lengua
hablada, es decir, la lengua en uso, resultado de actos de habla.’ La

8 Actos linguisticos o actos del lenguaje. Denominacién propuesta por Jhon
Searle desde la Filosofia del Lenguaje, al referirse a las unidades bésicas o mi-
nimas de la comunicacién linguistica.
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validez de un andlisis de este tipo se asienta en el interés que los
analistas de la conversacion han demostrado respecto del uso “fati-
co” del lenguaje (fatico = uso convencional para abrir y cerrar in-
tercambios orales en la perspectiva interactiva).

La lengua hablada posee una organizacién menos rica que la lengua
escrita y contiene menor densidad informativa, pero mayor cantidad
de marcadores de interaccién y articuladores discursivos [BROWN y
YULE, 2005: 34].

Es preciso sefialar que no tomaremos en cuenta los contextos no
verbales: miradas, sonrisas, gestos, tacto, tono de voz, proxemia
(distancia entre los interlocutores), que enmarcan las interacciones
verbales y que también se llaman aspectos suprasegmentales de la
comunicacién. Estas sefiales constituyen por si solas un campo de
indagacion por su capacidad de generar vinculos sin necesidad de la
palabra en ciertas ocasiones, pero, tal como se ha sefialado, el recor-
te de este andlisis se remite a las palabras y expresiones verbales.

Cuando se analizan las interacciones, es necesario tener en cuen-
ta distintos componentes que se denominan rasgos del contexto.
Consideraremos los propdsitos y funciones (la transmisién de con-
tenidos sobre la discapacidad de la persona) y el cddigo (la descrip-
cion de las formas lingiiisticas especificas). Dentro de las formas
lingiiisticas, se tomard la funcién verbal, siendo que ésta es la fun-
cién gramatical que designa estado, pasidn o existencia, y expresa
el modo, tiempo y persona. Muchos lingiiistas sostienen la idea de
que los verbos forman las categorias mds importantes del lenguaje.

En los registros de los grupos primero y segundo, que a conti-
nuacion se transcriben, se detallan expresiones registradas en inter-
cambios orales entre profesionales y padres y situaciones de habla
presenciadas en reuniones de equipo.

En el tercer grupo se comentan algunos datos obtenidos en en-
trevistas en profundidad con profesionales.

Primer Grupo: Palabras y expresiones referidas a la
transmision de actividades a realizar

“Seiiora, digale a... [integrante de los equipos de salud y educa-
cién] ...que me llame”.
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“Digale a la... [maestra] ...que me mande un informe”.

“Quién le dice a la mamd... [transmision de noticia desde el
equipo] ”.

“Qué le dijo el [o 1a]... [después de consultar a distintos profe-
sionales]”.

“La... me dijo... [envio de mensaje de un profesional a otro a
través de los padres]”.

“Sefiora, quién le dijo que... [cuando la madre refiere alguna
inquietud respecto de tratamientos] .

“Se acuerda de que le dijimos que... [reunién de equipo]”.

“Pero seiior, usted me va a decir a mi que... [ante sugerencia
del padre o de la madre respecto al enfoque del tratamiento] .

“Me dijo... que el nene tiene que hacer... [cuando se solicita
turno para un profesional]”.

En este grupo se observa que las expresiones se organizan alre-
dedor del verbo decir. Por su valor, significacién y funcién, es un
verbo transitivo y se utiliza para expresar que la accién pasa a otra
persona o cosa que la recibe directamente. Otro atributo del verbo
es el modo: los modos verbales indican la actitud del hablante
frente a la realidad. El modo empleado en este grupo es en la ma-
yoria el modo imperativo que enuncia el hecho verbal como un
mandato; también como exhortacién o como ruego.

En ocasiones, los padres reciben estas exhortaciones para reali-
zar distintas consultas, concurrir a distintos servicios e institucio-
nes convirtiéndose en mensajeros y receptores de preguntas y res-
puestas que les resulta dificil poder transmitir. Entonces, lo hacen
repitiendo las expresiones que les fueron dichas.
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Segundo grupo: Palabras que se refieren especificamente
a la problemadtica en comentarios de padres y profesionales

Padres:
“No sé qué le pasa...”.
“No aprende”.
“Tiene un problema’.
“Tiene un problemita... un retraso madurativo”.
“Y... es muy inquieto...”.

“De golpe me dijeron que tenia un retraso pensando que yo ya
lo sabia”.

“Me dijeron que lo tengo que llevar a un...”.

Profesionales:
“Y... vamos a ver”.
“No sabemos”.
“Es una caja de sorpresas...” .
“No se sabe adonde va a llegar”.
“No tiene techo”.
“Vamos a ver como anda con...”.

“Sefiora sdqueselo de la cabeza... nunca va a aprender a leer y
a escribir porque aqui... no le funciona...”.

“Hasta que no [crezca - tenga el resultado - camine], no se pue-
de intervenir.”
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“Hay que esperar, ya va a arrancar’.
“No se preocupe, ya va a hablar”.
“En este momento, no hay mucho para hacer”.

“Pero, ;quién es el/la [nombre de una profesion]?... usted o
yo?”.

Se observa el uso de infinitivos (arrancar, hablar, ver...). El mo-
do infinitivo expresa la accién o significacion en forma abstracta,
sin referencia a tiempo, nimero ni persona. También se evidencia
el uso del modo subjuntivo. El subjuntivo es utilizado por los ha-
blantes para significar la condicidn, la posibilidad, la duda, el de-
seo, lo futuro incierto. El hecho referido como algo subjetivo, inse-
guro y dependiente de otra accién. Podemos decir que es un modo
subjetivo, que no habla de la realidad sino de la incertidumbre, la
posibilidad, que combina el tiempo real con el tiempo relativo.

Si desplegamos las expresiones e intentamos cruzarlas, facil-
mente vemos que nos dejan con una cierta incertidumbre y la sen-
sacion de un fracaso del lenguaje para la comprension. Los enun-
ciados parecen hacer referencia a un no sé qué decir, como decir, a
una reserva de la palabra. Por un lado, estan los que no saben (o
les duele saber), y por el otro, estan los que saben que no saben y
prefieren no dar mds informacion.

La palabra fracasa cuando no cumple su cometido y no sirve ni para
comunicar ni para entenderse. Unas veces, la culpa la tiene el hablan-
te porque es confuso, reservado. Otras, el fallo procede del receptor,
que no es capaz de comprender, que se empantana en malentendidos.
Los fracasos del lenguaje son especialmente dolorosos alli donde las
expectativas eran mas altas [MARINA, 1998:169].

Tercer grupo: Palabras y expresiones que indican didlogo
reflexivo
“Nunca nadie me explico lo que le pasa realmente a mi hijo”.

“Ahora que me lo explica, entiendo mejor”.
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“Ahora entiendo por qué se porta asi”.
“Y si... si le presto atencion, lo entiendo mejor”.
“Yo creia que eran caprichos. Veo que a lo mejor no...”.

“Me habian dicho que tenia que ir a [consultar algun profesio-
nal], pero no sabia bien para qué... ahora me doy cuenta’.

Estas expresiones se manifiestan mas completas en su construc-
cién gramatical. El modo usado es el Indicativo. Indica la expre-
sion de lo real, efectivo (entiendo, me doy cuenta, comprendo). El
indicativo es el modo de la realidad. Estas ultimas expresiones fue-
ron registradas como respuesta ante explicaciones formuladas por
profesionales que encontraron resultados positivos cuando decidie-
ron repensar sus habilidades comunicativas para lograr mejores
comprensiones.

Se registra el comentario de los profesionales: cuando se en-
cuentra el camino para poder transmitir mejor, los padres se rela-
Jjan mucho.

En mi préctica personal, he encontrado muy valioso preguntar,
como seguramente lo hardn otros profesionales: ;Y a usted (uste-
des) qué le (les) parece que le pasa a su hijo? Esto implica averi-
guar primero donde estd situada la otra persona, cudles son sus
ideas, sus expectativas, sus creencias, y luego situarse desde allf
para incorporar las palabras adecuadas que irdn al encuentro de las
explicaciones para lograr mejores comprensiones. L.a comprension
es el resultado de una persona en situacion relaciondndose con otra
en situacion.

Todos los que trabajamos con familias de escasos recursos sabe-
mos que hay que insistir hasta conseguir mejores comprensiones y
que es dificil hacerse entender. Hablar y escuchar. Dejar hablar, es-
cuchar y provocar ser escuchado en una conversacion es intentar la
mejor comunicacién posible.?

9 El acto comunicativo se funda en el acto de escuchar. El hablar se torna
efectivo cuando parte de y es seguido por una actitud de escucha eficaz que di-
rige y regula la comunicacion.
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Algunas conclusiones

Como resultado del andlisis realizado previamente, se evidencia
que las maneras comunicacionales que se despliegan alrededor de
la persona con discapacidad y su familia pueden no ser efectivas
para significar al individuo y enmarcar las creencias que la familia
tiene sobre su problemética.

Las palabras de los equipos de salud y educacién se imprimen
en el 1éxico que utilizan las familias para dar cuenta de la situacion
de su integrante con discapacidad. Revisar las interacciones lin-
giifsticas puede contribuir al control de calidad de las practicas
profesionales, actividad imprescindible para los que trabajamos en
los distintos &mbitos en que se despliega la discapacidad.

La expresiones registradas dan algunos indicios respecto de la
necesidad de instalar la reflexion sobre las habilidades comunicati-
vas de los profesionales en el campo de la discapacidad.

Donald Schon, en su obra The Reflective Practitioner (1983), ha
aportado ideas relevantes en lo que se refiere a la practica reflexiva.
Considera reflexionar durante la accion y sobre la accion de la ac-
tividad profesional y recomienda profundizar en una epistemologia
de la practica. Una frase que utiliza es “thinking on our feet”. Una
posible traduccidn seria “pensando sobre nuestros pies”. Quiere sig-
nificar que en las précticas es necesario mirar dentro de nuestras ex-
periencias, conectarnos con nuestros sentimientos, y pensar desde
las teorias pero de manera reflexiva. Entendemos que un espacio
valido para esta reflexion es el encuentro interdisciplinario, tantas
veces nombrado pero pocas veces practicado en su esencia.

En el entorno de la salud existe uno de los mejores laboratorios de co-
municacion, y los problemas que su gente tiene que resolver son los
mismos problemas que presentan todas las demds caras del complejo
poliedro que constituye nuestra sociedad. Tal vez por eso considero el
mundo de la salud y de la enfermedad como un entorno estrella den-
tro del universo de la comunicacion [SERRANO, 2004: 22].

Asi como se acuerdan reuniones para discutir casos, recabar da-
tos, decidir estrategias y abordajes, planear un seguimiento, tam-
bién parece indispensable instalar como tema de la interdisciplina
las modalidades de comunicacién que mantenemos con los nifios
que tratamos y con sus familias, a quienes asistimos. Hablar de c6-
mo hablamos puede permitirnos producir conocimientos en lo con-
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cerniente a la particular modalidad de la comunicacion personal de
salud asistida y también puede contribuir a una adecuada compren-
sién de la sociedad sobre el tema. Esto también forma parte del
proceso de construccion interdisciplinaria y de la ética de la practi-
ca. Esta no es otra cosa que la actividad reflexiva sobre los actos
humanos que realizamos cuando actuamos diariamente en la tarea
que hemos elegido.

De esta manera, podremos obtener conocimientos validos para
ponerlos al servicio de “el dificil arte de responder”. Responder y
corresponder, ambas palabras tienen el mismo origen. As{ lo dice
el Diccionario Etimoldgico de la Lengua Castellana. De responder
derivan responsable y responsabilidad. Y también de responder
deriva la palabra responso: palabra o verso que se repite muchas
veces. Muchos profesionales sabemos las incontables veces que te-
nemos que repetir nuestras palabras cuando los nifios o sus padres
las requieren.

Las familias y los nifios a quienes atendemos necesitan que se
les responda desde un saber competente basado en una actitud re-
flexiva. Del tipo de respuesta dependerd que la préctica se diferen-
cie entre una mera intervencion técnica y un verdadero encuentro
reciproco, cuyo objetivo ultimo es el logro de una mejor compren-
sién respecto de lo que le pasa a una persona cuando es una perso-
na con discapacidad.

Unas palabras y expresiones finales

En el cante espaiol, el saber popular reclama, metaféricamente,
que una de las funciones del saber (ti) es comprender singular-
mente al otro (a mi).

Esta copla se canta por soleares en el cante flamenco y dice:

Presumes que eres la ciencia /y yo no comprendo asi

por qué siendo tii la ciencia / no me has comprendido a mi.



152 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

Bibliografia

ALVES DE LiMA, A.: “{COémo comunicar malas noticias a nuestros
pacientes y no morir en el intento?’, Revista Argentina de Car-
diologia, vol. 71, n° 3, Bs. As., 2003.

BARCIA, P. L.: “Lengua y Cultura”, en PARINI, A. y ZORRILLA, A.M.
(coords.): Lengua y Sociedad, Bs. As., Editorial Ancora, 2006.

Bax, M.: “Lo que los padres quieren saber sobre sus hijos con pro-
blemas de desarrollo”, en LEJARRAGA, H. (ed.): Desarrollo del
nifio en contexto, Bs. As., Paidos, 2004.

BroOwN, G. y YULE, G.: Andlisis del Discurso, Madrid, Editorial
Visor, 2001.

KISNERMAN, Natalio (comp.): Etica, jun discurso o una prdctica
social?, Bs. As., Editorial Paidés, 2001.

Lizcano FERNANDEZ, E.: “La metafora como analizador social”,
Revista Empiria, Espafia, 1999.

MARINA, J. A.: La selva del lenguaje. Introduccion a un dicciona-
rio de los sentimientos, Barcelona, Editorial Anagrama, 1998.
NoVILLO MARTINEZ, H.: Apunte de Cdtedra Seminario 7. La fami-
lia, los profesionales: sus interacciones, Maestria en Familia y

Discapacidad, Bs. As., UMSA, 2004.

NURNEz, B. A.: Familia y Discapacidad. De la vida cotidiana a la
teoria, Bs. As., Editorial Lugar, 2007.

Primer Congreso Iberoamericano sobre Discapacidad, Familia y
Comunidad - Actas, Bs. As., Asociacién Amar, 2005.

RAITER, A. y ZULLO J.: Sujetos de la lengua. Introduccion a la lin-
giiistica del uso, Barcelona, Gedisa Editorial, 2004.

RICON, L.: La relacion terapéutica, Bs. As., Editorial Polemos,
2003.

SAPIR, Edward: La relacion del pensamiento y el comportamiento
habitual con el lenguaje, Sapir Publications Fund, 1941.

SEARLE, John: Actos de Habla, Madrid, Ediciones Catedra, 1994.

SERRANO, Sebastia: El regalo de la comunicacion, Barcelona, Edi-
torial Anagrama, 2004.



LOS ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS
Y SU PERCEPCION DE LA DISCAPACIDAD!
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Resumen

El presente trabajo tiene por objetivo conocer las percepciones que
los estudiantes del Seminario Optativo Discapacidad, Rehabilitacion y
Sociedad Actual, de la Carrera de Trabajo Social de la Facultad de
Ciencias Sociales de la Universidad Nacional de Buenos Aires, tienen
sobre la discapacidad. Asimismo se propone reflexionar sobre el conteni-
do de esas percepciones, el que es vivenciado por las personas con dis-
capacidad como un obstdculo capaz de legitimar la exclusion social. Del
andlisis cualitativo del material recogido se concluye que las creencias y
los valores que se revelan en sus expresiones operan en la prdctica cons-
truyendo un imaginario social negativo sobre la discapacidad. Imagina-
rio que se hace presente en las actitudes sociales y que afecta la calidad
de vida de las personas con discapacidad. Es por ello que el conoci-
miento de las percepciones se convierte en una herramienta valiosa a
través de la cual los estudiantes pueden reconocer el origen de sus
creencias, reflexionar sobre ellas y modificarlas. La labor docente se en-
riquece con este saber que se constituye en una guia a la hora de profun-
dizar los contenidos y metodologias pedagogicas en la formacion de los
futuros profesionales de Trabajo Social.

I Exposicién de los resultados de una experiencia para conocer las percep-
ciones de los estudiantes universitarios que asisten al Seminario Optativo Disca-
pacidad, Rehabilitacién y Sociedad Actual, FCS/UBA.

2 Licenciada en Servicio Social (UBA). Magister en Integracién de Personas
con Discapacidad (Universidad de Salamanca, Espafia).
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Introduccion

La experiencia docente sobre la que este trabajo intenta refle-
xionar tiene lugar dentro del marco del Seminario Optativo Disca-
pacidad, Rehabilitacién y Sociedad Actual, de la Carrera de Traba-
jo Social de la Universidad Nacional de Buenos Aires.

Desde hace 11 afos, el seminario se ha convertido en el tinico es-
pacio académico que imparte conocimientos sobre la problematica
de la discapacidad y que integra la curricula de una carrera de grado,
dentro de la Facultad de Ciencias Sociales de la UBA. Cada cuatri-
mestre, un nimero aproximado de entre 25 y 30 estudiantes elige
asistir al seminario. El 90% de ellos integra la carrera de Trabajo So-
cial; el resto proviene de otras carreras (Sociologia, Ciencias de la
Comunicacion, Abogacia), y ultimamente se han incorporado estu-
diantes extranjeros procedentes de diferentes carreras humanisticas.

Son diversos los motivos que impulsan a los estudiantes a elegir
este Seminario (entre otros que abordan diferentes tematicas). Co-
mo ejemplo, podemos citar aquellos que manifiestan un interés es-
pecifico por el tema, que estan realizando sus practicas de taller en
un dmbito institucional o servicio de atencidn a personas con dis-
capacidad; otros motivados por experiencias con algin familiar y/o
amigo con discapacidad. También se incluyen quienes desean sa-
ber sobre un tema que les es desconocido, y finalmente estdan aque-
llos que lo eligen porque el horario para cursar la materia se ade-
cua a sus necesidades.

La eleccién es un elemento a tener en cuenta (si bien no es objeto
de este estudio) pues es un acto de la voluntad, que s6lo puede ser
ejercido ocasionalmente a lo largo de la carrera. El estudiante elige
adquirir un conocimiento sobre una temdtica por la cual siente inte-
rés. Para que exista este interés, el estudiante necesariamente trae
consigo algun tipo de “saber” que le despierta ese deseo de conocer.
Un ““saber” no mediatizado por los conocimientos que se van adqui-
riendo en el transcurso de la materia. Se trata de ese “saber” que ha-
ce su aparicion espontdnea dentro de la dindmica del seminario, en
las participaciones orales, en sus escritos, infiltrdndose y transgre-
diendo los marcos tedricos en los que se encuadra la citedra. Esta
aparicion revela la fuerza de las creencias, de las experiencias y de
las emociones —componentes de ese “saber”— con las que los estu-
diantes han construido su imaginario social de la discapacidad.

Estas creencias, escondidas en los discursos orales y escritos de
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los estudiantes, pusieron un interrogante sobre la calidad de la
transmision de los contenidos de la catedra, transmision que no lo-
graba desterrar prejuicios subsistentes, que luego podrian trasladar-
se a sus practicas profesionales.

Esta inquietud fue la que determiné establecer desde el inicio
una estrategia metodoldgica que permitiera detectar, ya no en for-
ma solapada sino de primera fuente, las percepciones que los estu-
diantes tienen internalizadas sobre la discapacidad antes de comen-
zar el seminario. El material recogido es posteriormente devuelto a
los autores a fin de generar, dentro del seminario, espacios de re-
flexion critica que permitan cuestionar ese conjunto de creencias y
valores que pueden llegar a afectar la préctica profesional con las
personas con discapacidad y sus familias.

El objetivo de este trabajo es dar a conocer una primera sistema-
tizacion de esas percepciones de los estudiantes, representativas en
cierta forma de un discurso social compartido y expresado en los
sentimientos y opiniones que despierta la vision de la discapacidad.
Asimismo, conocer cémo ese discurso es percibido y vivenciado
por las personas con discapacidad como un obstdculo capaz de legi-
timar la exclusion social. Finalmente, reflexionar sobre la importan-
cia que supone el conocimiento de las percepciones para guiar la
formacion de los futuros profesionales de Trabajo Social.

Algunas consideraciones sobre la formacion del trabajador
social en el campo de la discapacidad

Seleccionar los conocimientos que se deben transmitir a los estu-
diantes de Trabajo Social sobre una problematica social como es la
discapacidad no es un tema menor a la hora de construir una catedra
que se atreva a indagar, en un tiempo limitado, la complejidad de las
variables personales, familiares y comunitarias que estan en juego. El
proposito de la cdtedra es abrir un espacio al conocimiento y ofrecer
a los estudiantes los instrumentos necesarios para intervenir en los
diferentes dmbitos en los que desarrollen su actividad, donde la te-
matica de la discapacidad se presente y requiera de sus servicios.

Los estudiantes se aproximardn a un fenémeno social que tiene
un marco tedrico rico, en permanente construccion, gracias a apor-
tes que van cuestionando y dejando atrds los paradigmas que la so-
ciedad en su devenir construye. La cdtedra intenta constituirse en
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un espacio de reflexién donde no hay un otro discapacitado al que
hay que conocer como una identidad ontoldgica aparte, sino un no-
sotros en tanto seres humanos atravesando una experiencia vital que
nos vuelve diferentes ante los ojos de los demds. Experiencia ésta
que tiene amplia repercusion en la vida de las personas, a las que
hay que dar una respuesta no improvisada, sino que tenga detrds un
cuerpo de conocimiento s6lido. El Seminario no tiene la intencion
de formar especialistas en discapacidad, sino conocer una proble-
mdtica que impacta a la persona de diversas maneras y grados en su
vida cotidiana y que reclama una atencion particularizada.

El trabajador social, en su practica, debe estar formado para in-
tervenir en este campo. Esta préctica que tiene lugar dentro del mar-
co de la vida cotidiana y que Carol Meyer (1976) clarifica al decir:

el laboratorio de la préctica social es la vida misma, la no planeada,
desordenada, frecuentemente infeliz y andémica vida que la gente lle-
va en su lucha por lograr amor e intimidad, reconocimiento en su tra-
bajo y suficientes fuerzas fisicas y econdmicas para poder orientar sa-
ludable y plenamente su vida cotidiana.’

La discapacidad como producto social es una contingencia en la
vida de los seres humanos y como tal susceptible de producir un de-
sequilibrio econdmico y social, creando un estado de necesidad que
requiere respuestas del medioambiente. Implica la probabilidad de
que este suceso no deseado nos sorprenda en el curso de nuestro ci-
clo vital. Como la muerte, la enfermedad y la vejez, la discapacidad
es una contingencia propia de nuestra condicién de seres humanos
que nos inquieta y perturba, y estd presente en nuestra cotidianeidad
confirmando nuestra finitud, nuestra fragilidad.

Asi conceptuada, la discapacidad se configura como un proble-
ma social en la medida que, como expresa Kisnerman (1998):

una situacién se hace problema social cuando afecta, desequilibra, de-
sorganiza, directa o indirectamente, a un colectivo de personas. Es
una situacién limite que actia como freno a la realizacién plena de los
hombres.*

3 MEYER, C.: Social Work Practice. The Changing Landscape, Nueva York,
The Free Press, 1976, p. 89.

4 KISNERMAN, N.: Pensar el Trabajo Social. Una Introduccion desde el cons-
truccionismo, Buenos Aires, Ediciones Lumen Humanitas, 1998, p. 161.



ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS Y SU PERCEPCION DE LA DISCAPACIDAD 157

La discapacidad tiene lugar en una sociedad determinada, la que
a su vez determina las posibilidades de desarrollo de la personas,
no so6lo 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. La
discapacidad serd entonces la resultante de esa interaccion entre la
persona y su medio ambiente.

Es desde este marco conceptual que la catedra desarrolla su
curricula ofreciéndose como un espacio abierto para los dife-
rentes aportes de otras disciplinas, conjuntamente con las contri-
buciones de personas con discapacidad que, como docentes invi-
tados, participan en el seminario enriqueciendo y ampliando el
conocimiento. Dentro de estos contenidos tedrico-pricticos se in-
cluyen las percepciones de los estudiantes al ingresar. Se conside-
ra a este material como una herramienta que permite guiar y aler-
tar a los docentes que aborden esta temdtica, a fin de corregir,
agregar y cuestionar los conocimientos impartidos e incorporar
otras metodologias pedagdgicas en un proceso de permanente re-
troalimentacion.

Acerca del percibir y de las percepciones

En este sentido, la propuesta es reflexionar sobre las percepcio-
nes de los estudiantes de Trabajo Social que asisten a este semina-
rio y hacer un anélisis de la lectura que algunas personas con dis-
capacidad hacen de esas percepciones. Para ello se hace necesario
definir qué es la percepcion, cudles son sus componentes y qué
cualidades tiene esta funcidn psiquica.

El Diccionario de la Real Academia Espaiiola define percep-
cién como:

1. Accidn y efecto de percibir. 2. Sensacidn interior que resulta de una
impresiéon material hecha en nuestros sentidos. 3. Conocimiento,
idea.’

5 REAL ACADEMIA ESPANOLA: Diccionario de la lengua espariiola, en la direc-
cion http://www.rae.es
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Segtin Rodriguez (2007):

La percepcion es la funcién psiquica que permite al organismo, a tra-
vés de los sentidos, recibir, elaborar e interpretar la informacién pro-
veniente de su entorno.®

Si bien tanto la percepcidon como la sensacion se definen en tér-
minos de respuesta al estimulo sensorial, es en la percepcion don-
de esas sensaciones son interpretadas, organizadas y se les asigna
significado.

Se pueden distinguir tres componentes integrantes de la percep-
cion: el sensorial, a través del cual receptamos las sensaciones; el
simbdlico, a través del cual les otorgamos significado; y el compo-
nente afectivo, que se asocia a la emocién que nos despierta el ob-
jeto relacionado con experiencias previas. Una de las caracteristi-
cas de la percepcion es la flexibilidad, pues puede ser modificada
por las sucesivas experiencias. Al referirnos a todo ello incursiona-
mos dentro del campo de la subjetividad humana, alimentada por
las experiencias y emociones del individuo, que se ponen en juego
en el acto de percibir. El cuerpo es el componente fundacional de
la percepcidn, ya que se percibe a través del cuerpo y se recibe en
el cuerpo. Un cuerpo no sélo bioldgico sino investido de cultura y
transformado por ella.

Di Pierro (1991) dice:

El cuerpo, para Levinas, como para Merleau-Ponty, es dual: percibe y
expresa; percibe porque expresa, anulando la estricta dicotomia suje-
to-objeto e introduciendo la hermosa ambigiiedad de las imperfeccio-
nes. El cuerpo no sélo recibe, crea, mds aun, su recibir es ya un crear,
su receptividad es su forma de actuar; y, antes del mero percibir obje-
tos, hay una instancia que unifica al ser, que engloba percepciones: la
instancia del lenguaje.’

Se opté como metodologia utilizar el estimulo visual a través de
la exposicién de imdgenes de personas con discapacidad. Un ejer-

6 RODRIGUEZ, F.: El desarrollo de la percepcién, 2007, en la direccion http:/
/www.cnice.mec.es/padres/desarrollo_psicologico/desarrollo_percepcion/

7 D1 PIERRO, E.: La subjetividad y el cuerpo, un ensayo sobre Merleau-
Ponty, Estudios Filosoffa-historia-letras, 1991, en la direccién http://www.
biblioteca.itam.mx/estudios/estudio/letras25/notas 1 /notas 1.html
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cicio donde la imagen y la mirada se encuentran para construir una
red de significados tinicos y propios en cada estudiante. El campo
de las percepciones que se constituye en ese espacio-tiempo, en el
que los sentidos, en este caso la vista, se enfrentan al estimulo de
la imagen, la que es interpretada hasta alcanzar un “saber” sobre
ella. A este “saber” no se llega s6lo por el ejercicio de la funcién
sensorial ante un estimulo, sino que se le afiade una serie de signi-
ficaciones propias del entorno cultural donde se desenvuelve la
persona.

En las respuestas de los participantes: estudiantes y personas
con discapacidad interjuegan permanentemente dos conceptos cen-
trales, el de imagen y el de mirada, a los que es necesario caracte-
rizar en el contexto de este trabajo. Para Guerrini, (2006):

Una imagen es un recorte intencionado del mundo que nos rodea que
llega a tomar entidad en si misma. Esa entidad, esa imagen, puede ser
poderosa porque impone significado y sentido de golpe a quien la ve.8

Es este mismo autor el que al referirse a la mirada expresa:

De algtin modo, con una mirada se tiene lo que se mira, solo la mira-
da alcanza para adquirir como propio lo que se estd viendo y desde
ese instante en que se mira es donde uno se adueiia del producto de
esa mirada. Como dice Barthes sobre los que miran: “hacen de mi, fe-
rozmente, un objeto, me tienen a su merced, a su disposicion, clasifi-
cado en su fichero.’

De los antecedentes de este trabajo

Este trabajo reconoce como antecedente la investigacion cuali-
tativa de Blasco y otros (1991), titulada Testimonios de integra-
cion.'% Esta investigacion, cuyo material fue utilizado en este estu-

8 GUERRINL, S.: Vida Social de la Imagen, 2006, en la direccién http://www.
guerriniisland.com/espaniol/escritos/vida_social_de_la_imagen.htm

9 GUERRINI, S.: Introduccién a la Mirada, 2006, en la direccion http:// www.
guerriniisland.com/espaniol/escritos/introduccion_a_la_mirada.htm

10 BLAsco, E.; MADORNO, O.; DUCE, N.; BRUNAUX, L.: Testimonios de inte-
gracion. Una investigacion cualitativa, Desarrollo de Servicios de Salud, Orga-
nizacion Panamericana de la Salud, 1991.
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dio, tuvo por objetivo conocer como las personas con discapacidad
vivencian su vida en relacion con su entorno social. Los testi-
monios que se exponen son las respuestas a la pregunta abierta:
¢ Considera usted que la sociedad integra a la persona con disca-
pacidad? En sus respuestas, los entrevistados transmitieron sus ex-
periencias y opiniones en relacién con las dificultades que debian
enfrentar a raiz de las creencias y valoraciones negativas que per-
cibian en las otras personas. En sus manifestaciones hacen referen-
cia a la mirada de los otros, en la que leen los sentimientos que
despierta en esos otros la vision de la discapacidad. Estos prejui-
cios, que son fuente de malestar, son adjudicados en general al des-
conocimiento sobre la problematica de la discapacidad. Sus resul-
tados reflejan las percepciones de las personas con discapacidad
respecto de la mirada de los otros y también han planteado un aler-
ta respecto de la necesidad de conocer ese “saber” con el cual in-
gresan los estudiantes al seminario.

El interés por conocer qué sienten y qué piensan los estudiantes
y docentes sobre la discapacidad se refleja en diferentes trabajos de
investigacion, que desde el marco tedrico de las representaciones
sociales, buscan conocerlas en el dmbito educativo. Ejemplo de
ello es la investigacion de Pantano, Celada, Ruiz, Manente, De Vi-
cente (Universidad Nacional del Comahue, 2000): Las representa-
ciones sobre la discapacidad de Alumnos Universitarios de Carre-
ras Docentes,'! en la que se identifica y analiza el discurso de los
estudiantes sobre la discapacidad, y finalmente, a través de sus re-
sultados, se cuestiona si las instituciones docentes estan preparadas
para formar a los futuros docentes en la diversidad. Vallejos
(2003), en su tesis de maestria interdisciplinaria en salud mental,
Las representaciones sociales de los docentes de EGB 1 y EGB 2
acerca de la discapacidad...,'* también se interesa en conocer las
representaciones sociales de los docentes y cudl es el significado
que le atribuyen a la discapacidad. En sus conclusiones finales, en-

11 PANTANO; CELADA; RUIZ; MANENTE; DE VICENTE: Las representaciones
sobre la discapacidad de Alumnos Universitarios de Carreras Docentes, Uni-
versidad Nacional del Comahue, 2000.

12 VALLEJOS, L.: Las representaciones sociales de los docentes de EGB 1 y
EGB 2 acerca de la discapacidad. Un estudio en escuelas publicas de la ciudad
de Santa Fe, comenzando el siglo xx1, Tesis de maestria interdisciplinaria en Sa-
lud Mental. Universidad Nacional del Litoral, 2003.
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tre las propuestas de investigaciones futuras que alienta, se refiere
al estudio de los significados de la discapacidad desde la perspec-
tiva de las mismas personas con discapacidad.

Por lo pronto, aqui se espera reflejar ese didlogo entre el sujeto
que percibe y el sujeto que es percibido, inseparables uno de otro.
Merleau-Ponty, citado por Rodriguez (2003), dice:

la cosa no puede ser jamds separada de aquel que la percibe, no pue-
de ser jamds efectivamente en si, porque sus articulaciones son las
mismas que las de nuestra existencia y se pone al principio de una mi-
rada o al término de una explosién sensorial que la inviste de humani-
dad.’

De la recoleccion de datos

El concepto de percepcion ha sido determinante a la hora de se-
leccionar el procedimiento adecuado para recoger los datos y esta-
blecer la estrategia metodoldgica para analizar el material produci-
do. Se ha tenido en cuenta la importancia del componente sensorial
para captar esa “realidad”, que luego serd elaborada e interpretada.
Es por ello que se valoriz6 la fuerza de la imagen fotografica de
personas con discapacidad en la medida que, como toda imagen,
tiene el poder de visibilizar los atributos fisicos que configuran la
diferencia, la desviacion a la norma, el déficit..., términos alrede-
dor de los cuales se ha construido y se construye el concepto de
discapacidad.

Conocer las percepciones de los estudiantes implicé en la pri-
mera clase del cuatrimestre la recoleccion de datos. Para ello, pre-
viamente se construyé un panel con 10 imdgenes fotogréficas de
personas de diferente sexo, edad y tipo de discapacidad, solas o
acompafiadas por otras personas (familiares, terapeutas, amigos,
etcétera). Estas fotografias fueron seleccionadas de diferentes pu-
blicaciones, en su mayoria revistas dedicadas a la tematica. En
ellas las personas se encuentran desarrollando diversas actividades:
laborales, recreativas, deportivas, de rehabilitaciéon y domésticas.
La seleccion fue intencional, pues se intentd reflejar los diferentes

13 RODRIGUEZ, S.: “Percepcién y creacién de una ciudad”, Universidad de
Granada, 2003, http://www.ugr.es/~pwlac/G19_17Silvia_Lopez_Rodriguez.html
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escenarios y actividades en los que interactian las personas con y
sin discapacidad. Las fotos en colores tienen un tamafio de 20 por
25 centimetros y se exponen una al lado de la otra, en un panel que
se cuelga en la pared.

Una vez presentado el panel y en forma inmediata, se invita a
los estudiantes a participar voluntariamente de este ejercicio con la
consigna de mirar las fotos expuestas durante tres minutos (al final
de ellos se retira el panel). Posteriormente y en forma an6nima (en
un lapso no mayor de tres minutos) deben escribir qué les transmi-
ten esas fotos y, finalizado ese tiempo, entregar el escrito.

Cabe hacer algunas consideraciones sobre los criterios adopta-
dos en este procedimiento: se privilegio la faz inicial de la cursada
del seminario a fin de evitar, en lo posible, la “contaminacién” de
las respuestas con los conceptos tedricos que se transmiten en las
clases. El anonimato se consideré imprescindible para que el estu-
diante se sintiera con libertad para expresarse sobre los sentimien-
tos y sensaciones que les despierta la vision de las fotografias. El
tiempo asignado para mirar y para escribir se consideré suficiente
para cumplir con los objetivos del ejercicio, en la medida que lo
que se intenta conocer son las sensaciones y la interpretacién que
hacen de ellas los estudiantes.

Una vez recogidas las impresiones, se analizaron y sistematiza-
ron los conceptos y frases vertidas por los participantes y por las
personas con discapacidad. La unidad de andlisis son las palabras y
las frases que integran las respuestas escritas

Acerca de los resultados

El material sobre el que se trabajo, y sobre el que se expondrd
seguidamente, fue seleccionado del que fuera relevado en el trans-
curso de los dltimos 5 afios y corresponde a las respuestas de un
total de 270 estudiantes. Respecto de las expresiones y testimonios
de las personas con discapacidad, éstos han sido extraidos del estu-
dio precedentemente mencionado y de biografias personales publi-
cadas. En cada categoria de anélisis se exponen en primer término
las percepciones de los participantes, seguidas en contraste por las
percepciones y opiniones de las personas con discapacidad. Se han
escogido intencionadamente las respuestas que mejor ilustran cada
categoria.
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Es de sefialar que en la mayoria de los escritos los términos mas
comunes que se utilizan son los que remiten a sensaciones de pena,
dolor y ldstima. Posteriormente, los participantes se van expresan-
do sobre otros sentimientos que también surgen de este contacto
visual con la imagen, como la ternura, admiracion, respeto.

Las caracteristicas cualitativas de este trabajo no invalidan tener
en cuenta algunos datos cuantitativos que resultan significativos y
que pueden enriquecer el andlisis del fenémeno objeto de estudio.
Valga considerar, entonces, que sobre un total de 270 respuestas en
el 63% de ellas se incluyen alternadamente los sentimientos de pe-
na, dolor, tristeza, angustia, lastima y compasion. En el 56% de las
respuestas utilizan el término impotencia. El 12% dice sentir miedo.

Acerca de las caracteristicas formales de las respuestas de los
estudiantes, se podria decir que gran parte de ellos optd por expre-
sarse a través de un listado de términos y otros lo hicieron a través
de frases donde desarrollaban sus impresiones. Estos ejemplos pue-
den servir como muestra del material recogido y sujeto a andlisis.

ANGUSTIA PENA/TRISTEZA FORTALEZA

TERNURA IMPOTENCIA ADMIRACION

CURIOSIDAD TERNURA RECUERDOS
ADMIRACION COMPASION

Por un lado, senti pena por las situaciones que vivian esas perso-
nas, y al mismo tiempo, senti esperanza y alegria al ver una posi-
ble rehabilitacién y un continuar con las actividades.

Sentimiento de lastima

En esta categoria se agrupan las respuestas que incluyen los
sentimientos de pena, lastima, dolor, tristeza, compasion, angustia.
Estos sentimientos también conviven con otros, como la esperanza
y la ternura.
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Expresiones de los estudiantes:

Pena por las dificultades que deben sobrellevar cada dia. Lo que mur-
muro interiormente es, simplemente, “pobre, pobre familia”. Genera
también una sensacion de irreversibilidad.

Son sentimientos y pensamientos encontrados, dolor, pena; alegria al
ver al sefior de silla de ruedas trabajando, esperanza, impotencia,
bronca hacia mi misma por no valorar lo que tengo y lo que soy.

Lastima, ternura. ;Cémo lo ayudo?.

En primer lugar, siento una serie de sentimientos contradictorios: 14s-
tima, pena, tristeza por quienes padecen todas esas afecciones y por
aquellos familiares a quienes les tocé acompaiiar en esas enfermeda-
des a sus seres queridos. Pero, por otro lado, siento una profunda ad-
miracién por todos ellos; por los afectados, por sus ganas, empefio y
dedicacién que ponen en rehabilitarse, en superar sus problemas.

Cuando veo las imédgenes tengo sentimientos contradictorios. Me pa-
rece mal sentir pena, pero la siento, en los casos de los nenes y la re-
habilitacion; no asi con los discapacitados mentales. El grupo de chi-
cos Down me despertd ternura, compaifierismo, alegria; ahora, las
demads fotos en las que se observan personas con distintas discapaci-
dades me generaron tristeza, soledad, esfuerzo, abandono.

Las personas con discapacidad y su percepcion de la mirada
del otro:

Delia: “La sociedad no integra al sentir pena”.!4

Dante: “La gente le tiene lastima al discapacitado. La sociedad esta
muy mal informada sobre la discapacidad”.!>

Jorge: “Se palpa en la mirada la lastima, el sentimiento de ‘pobrecito’.
Hay trabas en el trabajo. La gente primero se fija en el defecto y no
en la capacidad”.1®

14 BLAsCO, E.; MADORNO, O.; DUCE, N.; BRUNAUX, L.: Ob. cit., p. 4.
15 {dem.
16 Tbidem, p. 6.
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La pena, la lastima y la tristeza son los primeros sentimientos
que afloran ante la vision de la discapacidad, al menos en estas ex-
periencias de catedra. Emociones dolorosas y perturbadoras donde
el temor subyace al reconocer en esos otros la propia vulnerabilidad
humana. Es asi que esos atributos visibles no deseados, en vez de
invitarnos a acercarnos a la persona, nos alejan, nos separan de ella.

Contrapuestamente, estas emociones y sus efectos impactan en
la persona con discapacidad, la que los percibe como un acto de re-
chazo y discriminacién que le afecta en sus posibilidades de desa-
rrollo. Asimismo, la persona siente que la l4stima lo sitda en una
categoria social minusvalorada, en ese lugar del “pobrecito” en el
que el diminutivo disminuye, empequefiece y lo reduce al lugar de
objeto. La persona siente que la mirada de pena y compasién lo
convierten en un objeto de caridad. De esta situacién han dado
cuenta los docentes invitados al seminario, quienes se trasladan en
silla de ruedas. Relataron experiencias vividas en la via publica en
las que personas que transitaban por la calle, sin mediar palabra,
les ofrecieron dinero.

Zuza (2000), en su estudio, manifiesta su preocupacion sobre el
efecto negativo de estos sentimientos sobre las personas. En rela-
cién con ello, cita a Montuschi, quien se refiere al pietismo:

los sentimientos de compasion y de piedad son, de hecho, el resultado
de juicios desvalorizantes, de una atribucion de incapacidad, que dan
origen a relaciones fundadas en sentimientos de desesperacién capa-
ces de implicar, bien sea a quien ofrece ayuda, bien —mds atn— a
quien la recibe. En estas condiciones es imposible garantizar una ver-
dadera ayuda, porque la misma persona del discapacitado es clara-
mente desechada.!’

Sensacion de incomodidad

En otro grupo de respuestas, los estudiantes se expresan sobre
sensaciones de rechazo que los incomodan frente a una realidad
que desconocen y les produce cierto grado de intriga, incertidum-
bre y asombro.

177uzA, F.: La persona con discapacidad grave. Desafios y lineas de accion
pastoral, Santander, Editorial Sal Terrae, 2000, p. 57.
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Expresiones de los estudiantes:

Siento incertidumbre sobre qué le pasa al otro con su discapacidad y
cOmo ve a otros que no la tienen.

Me cuesta mirar a la persona, acercarme... no sé si es rechazo, sino
que pienso que si me pasara a mi, me seria dificil soportarlo.

Cuando miro las fotos siento tristeza. El efecto personal e individual es
muy fuerte y profundo y me sorprendi un poco de como reaccioné.

Me generan impresion las deformaciones fisicas, angustia, ternura (en
los nifos), rechazo (en los adultos), sentimientos ambivalentes y con-
tradictorios.

En las fotos donde aparecen las personas grandes, me dan ldstima, y
en las fotos donde aparecen los chicos, ternura.

Las personas con discapacidad y su percepcion de la mirada
del otro:

Liliana: “Me siento rechazada especialmente en relacion con el traba-
107 18
jo”.

Abiatti (2004), refiriéndose a su negativa a dar a conocer su dis-
capacidad expresa:

Si bien al principio no queria manifestarlo para “no dar lastima” o no
bancarme las expresiones de rechazo o de incertidumbre en el otro,
con el tiempo esa sensacion fue cambiando y hoy me permito hablar-
lo sin limitaciones y tolerar algunas caras de sorpresa.'®

Los estudiantes se enfrentan a la diferencia, a esa marca visible
en el cuerpo de las personas que estdn en las fotografias. Esta vi-
sion les genera un grado de angustia que los lleva a interrogarse
sobre las emociones propias y las de las personas que tienen frente

18 BLASCO, E.; MADORNO, O.; DUCE, N.; BRUNAUX, L.: Ob. cit., p. 7.
19 ABIATTI, C.: Es de los ligeros la carrera, Buenos Aires, Editorial Altami-
ra, 2004, p. 19.
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a ellos, a quienes la discapacidad en algtin punto las vuelve desco-
nocidas. Se sienten inquietos ante el caracter ambivalente de sus
sentimientos. Dicen sentir ternura ante la imagen de los nifios y
lastima y rechazo ante los adultos. Este desconocimiento, este gra-
do de perplejidad que provoca la vision del otro diferente, no pasa
inadvertido para la persona con discapacidad, que debe convivir y
sobrellevar los gestos y miradas de asombro que la incomodan en
su cotidianeidad.

Expresion de sensaciones corporales

En esta categoria se exponen las expresiones que revelan como
la percepcion de la discapacidad es vivenciada fisicamente a través
de sensaciones como estremecimientos, escalofrios, conmocion,
impacto, etcétera.

Expresiones de los estudiantes:

Las imagenes me impactan y paralizan por un instante.

Me da mucha impresion, angustia, tristeza, me hace sentir mal. La fo-
to del chico que no tiene manos y estd escribiendo me impresiona. La
del hombre con el chico en silla de ruedas me conmueve, admiro al ti-
po que puede acercarse asi, porque pienso que no debe pasarle lo que
a mi cuando veo eso.

Algunas imdgenes me impresionaron y mi vista no se detenia en ellas.

Lo primero que me sucede cuando veo una persona discapacitada es
que me corre como un escalofrio por el cuerpo.

Debo confesar que aunque siento el deseo de acompaiiar a estas per-
sonas, algunas de ellas me producen un impacto tan grande que no sé
si podria, pero lo deseo”.

Un nudo en el estémago, me siento incapacitada.

Las imagenes que vi me producen sensaciones que no puedo explicar.
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Las personas con discapacidad y su percepcion de la mirada
del otro:

Silvia: “La sociedad no integra porque la gente se asusta. Porque no
sabe sobre las personas discapacitadas™.?

Alberto: “La gente se aterroriza frente al discapacitado por ignoran-
cia, por falta de informacion existente en esta materia”.?!

Satow (1998), en la introduccién de su investigacidon expresa
que escogid6 el tema porque es “una paralitica cerebral”:

Estéd también la cuestién de la imagen del paralitico cerebral que lo
torna mds distante de los patrones considerados bellos o aceptables
por la sociedad, provocando cierta repulsa y/o desagrado frente a las
personas con pardlisis cerebral.??

El cuerpo se convierte en una caja de resonancia de las emocio-
nes y sensaciones que despierta la vision de las imdgenes. La ima-
gen impacta en el cuerpo de los estudiantes, quienes dicen sentirse
impresionados, conmovidos. El malestar los llega a paralizar y evi-
tan la vision de ese estimulo que los perturba y los altera. Ese ma-
lestar corporal es receptado por la persona con discapacidad, la que
percibe en el susto del otro, el rechazo. Como dice Satow (1998),
también genera cierto grado de repulsién. La imagen produce te-
mor y sobresalto, y no da lugar para el encuentro. El ser humano
repele aquello que es vivenciado como una amenaza, en este caso,
la discapacidad. Percibimos con nuestro cuerpo a través de los sen-
tidos, pero no s6lo lo hacemos con nuestro cuerpo biolégico sino
con ese cuerpo inmerso en la cultura, el que le da significacién a
nuestro entorno.

Sensacion de impotencia

Aqui se nuclean quienes en sus expresiones dicen sentirse im-

20 BLASco, E.; MADORNO, O.; DUCE, N.; BRUNAUX, L.: Ob. cit., p. 4.

21 Ibidem, p. 11.

22 SATOW, S.: Paralisado cerebral-Construcao da Identidade na Esclusao,
San Pablo, Robe-Cabral Editorial, 1998, p. 26.
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potentes e incapaces, o los que demuestran cierto grado de frustra-
cion frente a la naturaleza irreversible de algunas discapacidades.

Expresiones de los estudiantes:

Me resulta dificil pensar en la intervencion de esta realidad. No pue-
do encontrar cudles son los posibles resultados y en qué manera éstos
mejoran las situaciones. Me siento incapaz de manejar esta realidad.

Sensacion de que nada puedo hacer.

Las fotos en general no me inspiran muchas cosas alegres, al contrario,
me dan una sensacion de tristeza, pena, especialmente las de los nenes
chiquitos. Otras fotos me generan una sensacion de fortaleza. Pero, de-
finitivamente, estas fotos me generan un sentimiento de impotencia.

Impotencia de no poder ayudarla a que se valga por si misma.

Impresion. Impotencia frente a las limitaciones que tienen y, por otro
lado, ganas de querer hacer algo.

El primer sentimiento que me surge luego de ver estas fotos es el de
impotencia, impotencia por no saber qué hacer por ellos, impotencia
por lo poco que se hace desde el Estado y otros organismos no guber-
namentales.

Las discapacidades mentales me generan una gran frustracion porque
no les veo salida, me parece que justamente es lo que no se puede
modificar, mejorar.

Las personas con discapacidad y su percepcion de la mirada
del otro:

Lidia: “La sociedad no integra. No sé si es por miedo o por vergiien-
za de la gente. No saben qué hacer con una persona discapacitada”.?3

Carlos: “La sociedad no estd preparada para aceptar al discapacitado
por falta de educacion, prejuicios, barreras arquitecténicas. Hay que
capacitar a la gente adulta para aceptar al discapacitado”.?*

23 BLASCO, E.; MADORNO, O.; DUCE, N.; BRUNAUX, L.: Ob. cit., p. 3.
24 Ibidem, p. 10.
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Héctor: “Si a un discapacitado le piden que sea hermoso, no puede.
No hay trabajo porque no lo aceptan. La gente es ignorante porque no
sabe 0 no quiere saber”.?3

Las imdgenes transmiten la presencia de una pérdida, de una li-
mitacion fisica, mental y/o sensorial que entra en el orden de lo
irreparable del cuerpo. Las limitaciones estdn alli y se las reconoce
como deficiencias de cardcter permanente e irreversible, cuya pre-
sencia los desconcierta y los paraliza. Las fotografias los sitian
frente a la realidad de un cuerpo limitado que saben que no pueden
reparar y que puede ser fuente de sufrimiento, pobreza y exclusion.
Se sienten impotentes frente a la complejidad de una problematica
que los desborda y para la que no cuentan con los instrumentos ne-
cesarios para intervenir. Las personas con discapacidad perciben
ese desconocimiento, ese no saber qué y como hacer, esa no acep-
tacion de la presencia de un cuerpo distinto que no puede ser mo-
dificado. Vivencian que la sociedad no esta dispuesta a integrar a
la persona que se aparte o se desvie de los patrones culturales de
belleza instituidos.

Caicedo (1993) hace un interesante aporte sobre la red de signi-
ficados con los que se ha construido la discapacidad y a los que la
imagen convoca:

La minusvalia estd cargada de significaciones, de imédgenes y de mi-
tos, simboliza los temores de muerte y la impotencia; representa una
dificultad colectiva que ha logrado en la comunidad un espacio, una
construccion de lenguaje aun dentro de la literatura cientifica (OMS)
cuando minusvalia encarna no la enfermedad ni la limitacion objetiva,
sino las dificultades de integracién en virtud de las exigencias del
grupo social.?

(Miedo a qué?

Los estudiantes se expresan también sobre el temor y el miedo
que les despiertan las imdgenes: temor por ellos y por sus seres
queridos ante la posibilidad de adquirir una discapacidad.

% Ibidem, p. 5.
26 CAICEDO, E.: “Lectura Semiética de la Minusvalia”
n° 19, Editorial Elea, 1993, p. 52.

, Reinsercion, ano 1V,



ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS Y SU PERCEPCION DE LA DISCAPACIDAD 171

Expresiones de los estudiantes:

Siento bronca, impotencia, muchas ganas de llorar al ver esto y volver
a mirar a mi alrededor. Miedo a que esto sucede y puede sucederle a
cualquiera.

Creo que lo que ocurre es que a todos nos invade el miedo de que nos
ocurra por ejemplo un accidente y quedar con dificultades motoras o
que a un hijo le ocurra, o que nazca sordo o mudo o con alguna enfer-
medad congénita. Esto es miedo a ‘padecerlo’, es lo que yo veo en el
rechazo al ‘otro’ al ‘diferente’ a ‘nosotros’. Por miedo a lo diferente,
por ser diferente, a ser rechazado a ser marginado.

Creo que lo primero que senti frente a las imdgenes fue dolor por per-
sonas que sufren (tal vez por una enfermedad que sienten dolor fisi-
co). Pero después también ves en otras imdgenes gente con fuerza,
voluntad, esfuerzo (fortaleza frente a sus circunstancias). Creo que
también es parte del temor frente a crisis (que uno va viviendo) y que
nos exponen a limitaciones que atemorizan.

Todas las imdgenes son muy fuertes y emotivas. Lo que traen a mi
conciencia es pensar cOmo se sienten esas personas y a la vez qué
piensan y qué es lo que anhelan o proyectan para su futuro. Pero si hay
algo que me invade de tristeza y de dolor es la foto del bebé que tiene
Down. Dado que hace poco tiempo fui padre y pienso en todo lo que
me pasaria si el bebé fuera mi hijo.

VIDA —

L.POR QUE ??

Las personas con discapacidad y su percepcion de la mirada
del otro:

Luis: “Es dificil tolerar el defecto del otro, nos personifica nuestra mi-
seria. A partir de la educacion, de la cultura de valores, es posible mi-

tigar el rechazo a lo diferente”.?’

27 BLASCO, E.; MADORNO, O.; DUCE, N.; BRUNAUX, L.: Ob. cit., p. 9.
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Marcos: “La sociedad no integra por miedo al contacto con el disca-
pacitado. Por ignorancia. El discapacitado debe ensenarle a la gen-
te”.28

Cano (1997): La pobre Sra. De Risso a mi tampoco me gustaba mu-
cho. Me miraba con l4stima, y eso jamds lo he podido soportar. Ya en ese
tiempo (tenfa mas o menos 4 afios) percibia de inmediato cuando una
persona me aceptaba de verdad, o cuando me mostraba una sonrisa de la
boca para afuera, pero en su interior estaba sintiendo I4stima, temor fren-
te a mi situacién fisica.?

El sentimiento de temor es una constante en las respuestas de
los participantes. Las imdgenes se imponen y los interpelan confir-
mando la vulnerabilidad humana y el cardcter azaroso de la vida.
La discapacidad es percibida como una de las tragedias humanas
que nos amenazan a lo largo de nuestro ciclo vital. Su aparicion se
vivencia como una desgracia que afecta a la persona y a su familia
y tiene impacto negativo sobre varias esferas de la vida. El volver-
se diferente alarma porque se tiene conciencia de que la sociedad
expulsa de su seno a la persona con limitaciones y nadie quiere
quedarse afuera, ocupar ese lugar en las fotos. Las personas con
discapacidad perciben estos sentimientos de temor, que amenazan
y afectan su calidad de vida. Este temor anula el interés por cono-
cer a la persona, el temor lo invisibiliza y restringe sus oportunida-
des de desarrollo.

La vivencia de la discapacidad como una tragedia no es propie-
dad dnica de los estudiantes sino también de profesionales e inves-
tigadores que se expresan en esos términos al describir la aparicion
de la discapacidad. A. Riviere (1998), prestigioso profesional espa-
nol estudioso del autismo, hace esta emocionante apreciacion al re-
ferirse al tema de su especialidad:

Cada vez que una familia se encuentra ante esa tradgica peculiaridad
del desarrollo humano a la que damos el nombre de “autismo”, o que
un profesional se enfrenta a la desconcertante exigencia de recons-
truir, en lo posible, el rompecabezas del desarrollo de una persona au-
tista... cada vez que sucede que el autismo cubre a un nifio con sus

28 Ibidem, p. 13.
29 CANO, A.: La Fuerza interior, Edicion de la autora, 1997, p. 12.
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1 10, ti u ienz u istori -
blancos copos de silencio, tiene lugar el comienzo de una historia lar
ga, atormentada y conmovedora.3?

El lugar del ““otro”

Otros estudiantes en sus respuestas reflexionan y se preguntan
sobre ese lugar que ocupan las otras personas, pero que puede ser
ocupado por ellos mismos en algiin momento de la vida.

Expresiones de los estudiantes:

Tristeza por mi, porque muchas veces, al encontrarme con alguna per-
sona asi, no sé muy bien como tratarla, mirarla. Uno nunca sabe si en
algiin momento puede estar de ese lado, donde creo se debe sentir
mucha soledad.

Siento que los problemas que uno pueda tener no se comparan con los
de estas personas con discapacidad, que pese a su deficiencia, tienen una
voluntad inmensa para luchar. ;Por qué los discriminamos si son perso-
nas como nosotros? ; Acaso nosotros no podriamos estar en ese lugar?.

Son seres humanos que sienten y estdn viviendo. Yo tengo la suerte de
no ser discapacitada, pero podria serlo.

Tristeza, angustia, ganas de abrazar a mis seres queridos.

Discapacidad como sufrimiento, limitacién. Valoracién del propio
cuerpo.

Las personas con discapacidad y su percepcion de la mirada
del otro:

Nicolds: “La discriminacién es un fenémeno generalizado, ya sea por
razén de religion, estrato social, etcétera.”>!

30 RIVIERE A. y MARTOS J. (comps.): El tratamiento del Autismo. Nuevas
perspectivas, Edicién del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales (IMSER-
S0O), 1998, p. 23.

31 BLAsco, E.; MADORNO, O.; DUCE, N.; BRUNAUX, L.: Ob. cit., p. 10.
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R. Ordenes (1991): Somos un espejo que simboliza el dolor, el sufri-
miento, y a nadie le interesa reflejarse en ese espejo. De alli que la
mayoria de las personas sin discapacidad reaccionan con temores, re-
chazos, miedos y en general con ignorancia.??

Estos estudiantes perciben que la distancia que podria existir
entre las personas que estdn en las fotos y ellos se desdibuja y se
hace necesario reconfirmar de qué lado se estd. Los invade la in-
certidumbre y el temor de que en algliin momento se pueda estar en
ese lugar, en el cual, segin ellos, habita la soledad, la incomunica-
cidn, el sufrimiento, la discriminacién. No hay certezas; el senti-
miento de inseguridad se hace presente porque las imégenes les
confirman el caricter perecedero y finito del ser humano. La mira-
da se detiene en los cuerpos adonde la deficiencia ha dejado una
marca que los desvaloriza. Con el temor y la angustia, la mirada
vuelve sobre el propio cuerpo para corroborar que estd entero. Es-
ta confirmacion tranquiliza y se valora la suerte de no tener una
discapacidad. Afirman que sus problemas personales no se pueden
comparar con la gravedad de los problemas que padecen las perso-
nas con discapacidad. Esta ponderacidn subjetiva produce cierto
alivio a los propios dolores y permite marcar alguna diferencia en-
tre el que mira y la imagen. Las personas con discapacidad saben
de esta suerte de juego de espejos y del poder de una imagen
corporal dafiada que personifica el sufrimiento, la fatalidad. Esa
marca que los vuelve diferentes y genera sentimientos de temor,
rechazo y discriminacién, los que cercenan sus posibilidades de
participacion como ciudadanos sujetos de derechos.

Sensacion de extraneza

En esta categoria cabe distinguir dos aspectos: a) por un lado,
las expresiones de realidad desconocida, lejania, misterio, distancia
y b) por otro, la pregunta de si pueden ser felices. Si bien la extra-
fieza tiene motivos diferentes, ambas subcategorias aparecen de-
mostrando el desconocimiento y los preconceptos que subsisten
sobre las posibilidades de las personas con discapacidad.

32 ORDENES, R.: Discapacidad y respuesta social. Historia de Juan del Sur,
Editorial Humanitas, 1991, p. 143.
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a) Expresiones de los estudiantes:

Las fotos que pude observar me parecieron chocantes y tristes, pero
esas personas tienen —supongo— sentimientos, y son personas iguales
a nosotros, con lo cual no tenemos que verlas como personas discapa-
citadas.

Algunas fotos me produjeron dolor, tristeza, compasion. Otras me
transmitieron fuerza, empefio, pero sin alegria (quizd mis prejuicios y
mi desconocimiento determinen esta vision; quizd el hecho de pensar
en que los logros de un discapacitado, aunque sean enormes, poco
valdran en esta sociedad).

Me parecié muy emocionante ver que pueden trabajar y tener otras
actividades como estudiar o hacer deportes.

Me parece extrafio ver personas discapacitadas haciendo las cosas que
yo hago cotidianamente.

Las personas con discapacidad y su percepcion de la mirada
del otro:

Omar: “Al discapacitado lo miran como si fuera de otro planeta. Nos
miran con compasion, no merecemos la compasion. Hay gente que lo
esquiva. La difusién mejoraria esto”.33

Fabidn: “Te ven como si fueras de otro mundo. En el trabajo conside-
ran que si tenés un problema en las piernas lo tenés en todo el cuerpo.
Yo tengo bien mis manos”.3*

Carlos: “La sociedad no integra porque la mayoria lo ve a uno como
un discapacitado total”.3?

El estudiante frente a la imagen emprende un didlogo consigo
mismo. Se interroga y se responde. Se siente confundido y se ad-
vierte en €l cierto grado de sorpresa ante la imagen de personas
con discapacidad desarrollando tareas laborales, recreativas, todas

33 Brasco, E.; MADORNO, O.; DUCE, N.; BRUNAUX, L.: Ob. cit. p. 5.
34 Tdem.
35 Ibidem, p. 6.
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ellas actividades propias de la cotidianeidad humana. La sorpresa
estaria revelando una concepcién de la discapacidad asociada a la
pasividad, a la inactividad, a la incapacidad, conductas que no se
corresponden con lo que les transmiten las imdgenes fotograficas.
Se cuestionan su desconocimiento y los prejuicios que estructuran
su mirada. Esta mirada de extrafieza es claramente percibida, pues
las personas sienten que la sociedad los situa fuera del mundo so-
cial, como una especie aparte que los deshumaniza. El desconoci-
miento social sobre las posibilidades y capacidades de las personas
con discapacidad tiene un fuerte impacto sobre éstas, las que se
ven afectadas y restringidas en sus proyectos laborales y persona-
les, pues la mirada de la sociedad se detiene s6lo en las limitacio-
nes y no en las habilidades. Goffman (1995) se refiere a los senti-
mientos de inseguridad que los embargan diciendo:

La incertidumbre del estigmatizado surge no s6lo porque ignora en
qué categoria serd ubicado, sino también, si la ubicacién lo favorece,
porque sabe que en su fuero interno los demds pueden definirlo en
funcién de su estigma.3®

A los sentimientos de extrafieza también se incorpora la sorpresa.
Se sorprenden de percibir en las personas estados animicos compa-
tibles con la alegria y se interrogan sobre este descubrimiento.

b) Expresiones de los estudiantes:

Apenas vi las imdgenes, senti tristeza y angustia; después se me des-
pertd esperanza al ver mas detenidamente las caras”.

Angustia, lastima hacia esa personas; pienso en si pueden ser felices.
Qué sienten al verse tan distintos a la mayoria. Me impresionaron al-
gunas imagenes donde los miembros eran deformes”.

Me pregunto si ellos son felices en ese estado”.
Me siento triste, pero en las fotos hay un nivel de felicidad, ellos es-

tdn contentos con sus vidas, parecen orgullosos.

36 GorrMAN, E.: Estigma. La identidad deteriorada, Buenos Aires, Amorror-
tu editores, 1995, p. 25.
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Estas fotografias me causan mucha tristeza y muchas ganas a la vez
de buscar la manera de poder darles una mano. También me generan
dudas, porque al verlas me da pena por esas personas. Pero no veo
que ellos estén mal por su situacién, no estan todos tristes o llorando,
y en eso radica mi duda: que no sé si esté bien sentirme asi. Y me sen-
tirfa mal si supiera que mi actitud les pudiera afectar.

La verdad es que vi cosas que no habfia visto antes. Si bien en las pri-
meras fotos si habia mds referencias asociadas a la discapacidad: pa-
sividad, dolor y pesares, senti que al seguir transcurriendo las secuen-
cias fotograficas esto se fue transformando en mucha actividad,
trabajo y sobre todo trabajo acompafiado; y hasta creo que las expre-
siones de sus rostros eran diferentes. O tal vez ésta fue mi percepcion.
Tal vez una de las cosas que me provocé fue sorpresa, justamente por
leer en sus rostros expresiones... ;de alegria?.

Las personas con discapacidad y su percepcion de la mirada
del otro:

Cano (1997): La tnica forma de que una persona con discapaci-
dad pueda sentirse valorada como ser humano, y por lo tanto feliz,
es ensefidndole a poner “todo lo que no puede hacer” entre parén-
tesis.3’

Ordenes (1991) relata la conversacion con su hija, quien le ex-
presa que estd triste porque €l no se puede parar ni caminar:

Le pedi que se sentara en mis rodillas y me abrazara fuertemente y le
dije: “Si, es cierto, papd no puede caminar, no puede parase, pero pue-
de quererte mucho... eso es lo mds importante. Pap4 no puede manejar
o hacer cosas como otros papds, pero puede pintar. Cada persona pue-
de hacer diferentes cosas porque todos somos diferentes. Lo que im-
porta es estar contentos con lo que somos, con lo que tenemos, y yo es-
toy muy contento porque tengo una hija guapa y carifiosa como vos”.?8

Los estudiantes en sus expresiones atribuyen a las personas con
discapacidad sentimientos de angustia, tristeza, soledad; sentimien-

37 CaNo, A.: Ob. cit., p. 113.
38 ORDENES, R.: Ob. cit., p. 116.
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tos que surgen de sus propias percepciones y que denotan sus te-
mores. Esta asociacion de la discapacidad con la tragedia, con la
desgracia surge espontidneamente; pero en aquellos participantes en
los que su mirada se detiene y hace una pausa, aparece la sorpresa
y la duda sobre sus percepciones. Se encuentran con rostros son-
rientes, disfrutando de actividades lidicas, de la compaiifa de
otros. No hay rastros de tristeza, de dolor, y entonces se interrogan
si es posible que se sientan felices. La percepcion cuestiona la ima-
gen estdtica e internalizada de la discapacidad como sufrimiento
donde no hay lugar para la alegria, para el deseo, para la gratifica-
cidn, para el encuentro amoroso. Y esta imagen interior construida
socialmente a base de creencias y valores se desarma frente a la
sonrisa y alegria de los que desde las fotos les descubren la rique-
za de la subjetividad humana. Subjetividad que convierte a cada
hombre desde su deseo, desde su sentir, en un ser inico, un ser sin-
gular.

Conclusiones

En la introduccién se hizo referencia a que los estudiantes in-
gresan al seminario provistos de un “saber” sobre la discapacidad,
y es este “saber”, que es individual y social al mismo tiempo, el
que se ha hecho visible, el que ha emergido del encuentro y didlo-
go entre la mirada y la imagen.

También hay otra mirada, que es la que recoge ese “saber”, que
lo interpreta, que lo cuestiona, que lo vive y siente como un obsta-
culo, como una barrera. Es la mirada de las personas con discapa-
cidad que captan ese ciimulo de emociones, de creencias, de valo-
raciones sociales que se han construido en torno a la discapacidad.

Hay en sus testimonios un fuerte reclamo frente a la mirada del
otro, la que solo se detiene en lo visible del cuerpo y parece inca-
paz de trascenderlo, de interrogarse por quien lo habita.

La compasion que desvaloriza, en el temor que aleja, la impo-
tencia que paraliza son el resultado de ese desconocimiento, de esa
imposibilidad por ver mds alld del cuerpo. Con estos sentimientos
se oculta, se tapa y se recubre aquello que se vivencia como una
amenaza. La discapacidad asi percibida no da lugar para el descu-
brimiento del ser humano como sujeto de deseos, de ilusiones, de
afectos.
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Las percepciones se construyen socialmente, no se mira desde
la nada, se mira a través de un legado cultural que nos dice qué y
de qué modo debe ser visto y qué debe ser omitido o suprimido.
Este condicionamiento cultural compartido socialmente se aprende
y por lo tanto esté sujeto a transformaciones, a cambios.

La educacion en general y la universidad en particular cumplen
un rol muy importante en la tarea de construccion y de-construc-
cién de la mirada. La transmision del conocimiento académico so-
bre la problemadtica de la discapacidad es uno de los pilares de esta
tarea, la que se debe complementar con los aportes de las personas
con discapacidad a través de sus opiniones y experiencias.

El trabajo expuesto nos acerca al conocimiento de las percep-
ciones de los estudiantes sobre la discapacidad y al conocimiento
que las personas con discapacidad tienen de esas percepciones.
Ambos conocimientos, que deben ser profundizados, son necesa-
rios para reflexionar e interrogar la préactica docente, los conteni-
dos tedricos elegidos y las estrategias metodoldgicas adoptadas.
De no ser asi, la universidad puede estar formando trabajadores so-
ciales que en su futura practica profesional etiqueten y encierren al
hombre en categorias diagndsticas que lo oculten y homologuen.

La universidad tiene la responsabilidad de transmitir y construir
aquellos conocimientos que estén al servicio del hombre, es decir,
al servicio de nosotros en tanto seres humanos sujetos a las dife-
rentes contingencias humanas, que como la discapacidad, nos de-
jan una marca en el cuerpo. Un cuerpo que, més alld de la marca,
seguimos ocupando con nuestros deseos, sentimientos, posibilida-
des. El trabajador social debe trabajar con el sujeto que se aloja en
ese cuerpo y con su entorno. Es a partir del sujeto que el trabajador
social encontrard el camino de su intervencién, la que se centrara
en las capacidades desarrolladas o por desarrollar y en todas aque-
llas acciones que mejoren la calidad de vida de las personas y sus
familias.
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ARTE, HISTORIA'Y SUBJETIVIDAD
Un recorrido sobre la imagen en la discapacidad'
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Resumen

A lo largo de la historia se han realizado diversas obras artisticas
que representan a personas discapacitadas. El presente trabajo intenta
hacer uso de algunos registros pictoricos a los efectos de indagar acerca
de la imagen y la discapacidad; su vinculacion con algunas prdcticas
discriminatorias y su impacto en términos sociales, culturales y subjeti-
vos. Ir mds alld de la imagen, sortear la pregnancia de lo meramente vi-
sible nos permitird ir a un encuentro de otra indole, un encuentro con la
subjetividad.

I El presente ensayo se enmarca en la investigacion independiente llevada a
cabo por el autor, cuya primera version fue publicada en: SCHORN, Marta: La
Capacidad en la Discapacidad. Sordera, Discapacidad Intelectual, Sexualidad
y Autismo, Buenos Aires, Lugar Editorial, 2003. El autor agradece a la Dra. Li-
liana Pantano por el exquisito material bibliografico y visual que generosamente
acercé para que este escrito adoptara nuevas perspectivas. Dicho material tiene
su origen en: PANTANO, Liliana: Situacion social de las personas con acondro-
plasia, Tesis Doctoral en Sociologia, Documento, Biblioteca Central de la Uni-
versidad Catdlica Argentina, 1995.

2 Licenciado en Psicologia (UBA).
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Aun cuando el pintor se limita a la simple reproduccion de la
realidad externa en sus lineas y en sus colores, queda siempre por
detrds de la pura imitacion formal un tltimo resto no expresado y
no expresable. [...] El pintor vive del tesoro de lo no expresado, y
la rigueza de este tesoro es la que determina el efecto mds profun-
do y mds duradero de todo arte.

Johan Huizinga3

I. Introduccién. Las imagenes y las practicas

A lo largo de la historia, el arte nos ha ofrecido una multiplici-
dad de imdgenes en las que se ha representado a personas con dis-
capacidad. Cada época registra este espectro de manera diferente,
permitiendo observar el lugar que ocupaban dichas personas en ta-
les comunidades.

El presente trabajo tiene su soporte en la imagen, en la interro-
gacion de diversos registros pictoricos y fotogréficos. Las produc-
ciones artisticas, como legado, nos abren las puertas de un pasado
tanto reciente como lejano. Las imdgenes de la vida cotidiana, la
vida cortesana, los espectdculos de curiosidades son elementos a
analizar, pues es aqui donde se pone de manifiesto la percepcion
de las diferencias.

Hemos escogido una serie de registros, tomando como punto de
partida producciones correspondientes al siglo XVvI, para luego ser-
virnos de una serie de creaciones con las que arribaremos al siglo
xX. Esta sucesion de recortes temporales, pese a las distancias en
sus intervalos, posee un eje comun. Dicha constante o patrén se
halla en las practicas consumadas sobre las personas discapacita-
das, deficientes o anormales, es decir, sobre los sujetos diferentes.
Estas practicas, que se han sucedido y superpuesto a lo largo del
tiempo, serdn indagadas y analizadas basandonos en la imagen del
otro como interlocutor.

La obra de Michel Foucault se ha dedicado al estudio de dichas
practicas. El autor afirma que Occidente sélo tuvo dos grandes mo-
delos de control y normalizacion de la alteridad deficiente o anormal:
el modelo negativo de exclusion medieval y el modelo positivo de in-

3 HuizINGA, Johan: EI otoiio de la edad media, Madrid, Alianza Editorial,
1984, p. 398.



ARTE, HISTORIA Y SUBJETIVIDAD 185

clusion, también llamado tecnologias positivas de poder, propias de
la época clésica, que se ponen en prictica a partir del siglo XviiL.

De tal modo, una porcién de nuestro abordaje transitard dentro
de estos dos espacios donde las précticas y las técnicas pueden ser
abordadas por la imagen, en un momento en que la ciencia da un
paso fundamental en su historia.

Finalmente, nos encontraremos con la utilizacion del cuerpo del
otro deficiente, la mercantilizacién de la imagen, el usufructo de la
explotacion de lo diferente, de quien habita en ese esquema corpo-
ral dafiado.

Es el objetivo de este trabajo interrogar las imdgenes para, de
ese modo, poder reflexionar sobre el pasado y el presente de las
formas de ver al otro diferente. Las obras seleccionadas nos permi-
tirdn realizar un recorrido partiendo de las practicas de control y
normalizacion, el uso del cuerpo del otro, su vinculacién con el po-
der de la imagen y la determinacién de ésta sobre los sujetos.

I1. Técnicas, modelos e imagenes
Modelo negativo de exclusion medieval

Como punto de partida hemos elegido una serie de obras perte-
necientes al siglo XvI. En esta primera parte, el acento serd puesto
en la obra de Pieter Bruegel (Bruegel el Viejo), renombrado por
sus producciones sobre teméticas tales como la religion, la muerte,
los demonios, la vida rural, etcétera.

En la vida cotidiana de Europa central del siglo XvI, la mendicidad,
la locura y la discapacidad se articulaban en un mismo espectro. Articu-
lacién que, pasados los siglos, permanece atn vigente en el imagina-
rio contemporédneo de esta aldea global de comienzos del siglo XXI.

Partiremos de la Edad Media, periodo donde se realizaba una
practica social que Foucault denomina la exclusion de los leprosos,
siendo ésta el origen y fundamento del modelo negativo de exclu-
sioén. Las personas que padecian esa enfermedad infecciosa, que
tiene como caracteristica fundamental una imagen de cuerpo estig-
matizada, eran excluidas y expulsadas de la sociedad. Esta forma
de exclusion lo era en su sentido mds radical, pues se los expropia-
ba de sus bienes, de sus derechos y de su condicién de personas.
Es interesante la significacion que la Iglesia les daba:
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Aunque se retire al leproso del mundo y de la comunidad de la Iglesia
visible, su existencia, sin embargo, siempre manifiesta a Dios, puesto
que es marca, a la vez, de la célera y de la bondad divinas.*

Esta representacion propia de la Edad Media revela la funda-
mentacién divina de la enfermedad en sus tres vertientes: castigo,
purificacion de los pecados y salvacion. De este modo, la expulsion
se asume como acto de salvacién soportada por la gracia divina.

La institucion eclesidstica practicaba misas en las cuales se les
cantaba un réquiem con el que se los despedia de su condicion de
seres vivos antes de ser expulsados fuera de los limites de las ciu-
dades y poblados. Quedaban ubicados asi en un territorio externo a
toda sociedad. En tal ceremonia religiosa, el leproso era escondido
en un catafalco,’ escondido de la mirada de los otros y ocultada la
imagen de su cuerpo estigmatizado. El simulacro de inhumacion
con que concluia la ceremonia religiosa representaba simbdlica-
mente la despedida de los leprosos del mundo terrenal: a este otro
deficiente se lo ponia a distancia de la comunidad. Es asi como es-
te mecanismo de exclusion toma la forma de expulsion.

Este modelo involucra entonces practicas de rechazo, de anula-
cién, de marginacién, que a su vez implican la negacién y descono-
cimiento del otro diferente. Foucault llamara a este tratamiento de
la alteridad deficiente mecanismo negativo de exclusion, en tanto

ésa es la forma en que se describe, y creo que adn en la actualidad, la
manera en que se ejerce el poder sobre los locos, los enfermos, los
criminales, los desviados, los nifios, los pobres.°

El desconocimiento del otro incluye en este punto a las creen-
cias, pues aquel diferente infunde temor, incluso es considerado
por fuera de lo humano y més cercano a lo animal. En la obra
“Cristo ante Herodes” (Estrasburgo, 1503)® de Urs Graf, vemos
ilustrado este tipo de significado. En el marco inferior izquierdo de
este xilograbado, se representa a un enano que porta en una mano

4 FoucAULT, Michel: Historia de la locura en la época cldsica, Madrid, Fon-
do de Cultura Econémica, 1997, p. 17.

3> Tdmulo o especie de sarc6fago de madera adornado suntuosamente, utiliza-
do para las exequias.

6 FoucAULT, Michel: Los anormales, Buenos Aires, Fondo de Cultura Eco-
némica, 2001, p. 51.
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una daga y en la otra lleva a un macaco atado a un cordel, el que a
su vez juega con un perro. Esta pieza se halla cargada de alegorias,
pues la figura de la persona “anormal” comparte el mismo espacio
con los animales que lo rodean. El mono atado no sélo es un sim-
bolo del diablo, sino también de estupidez, vicios, vanidad y avari-
cia. Estas significaciones tenian efectos directos sobre el destino de
las personas “anormales”, destino que era trazado por las practicas
que la sociedad ejercia sobre sus cuerpos.

Al tomar “La rifa entre el carnaval y la cuaresma” (Paises Ba-
jos, 1559)® e “Invalidos” (Paises Bajos, 1568),(© dos obras de Pie-
ter Bruegel, observamos que en calidad de mendigos, las personas
invdlidas, junto con los ciegos, formaban parte de la vida callejera
de ciudades y aldeas, es decir, que eran parte del paisaje urbano
habitual. Se los hallaba deambulando por las calles y en especial
en los porticos de las iglesias (imagen que en estos tiempos no deja
de persistir). Podriamos sefalar aqui aquello que Foucault define
como la expulsion de los mendigos. A mediados del siglo xvir se
desat6 una forma de control de la mendicidad que se transformé en
una verdadera caceria de mendigos, locos y ociosos. Consecuente-
mente, se los expulsé de las ciudades, poblados y comunidades, y
en algunos casos, se los alojé en hospitales. Esta metodologia de
exclusion es la misma a la que nos hemos referido anteriormente:
expulsion del individuo diferente, que se realizaba con el objeto de
purificar la comunidad, modelo que fue desapareciendo en Europa
entre fines del siglo xvil y comienzos del siglo XVIiI.

Es posible que las practicas de exclusion, que Foucault describe
en Europa, se hayan extendido a territorios de ultramar. Nos referi-
mos a territorios bajo el dominio de la corona espafiola, como bien
podemos ilustrar mediante el siguiente bando colonial:

21°- que todos los que padecieren la enfermedad, o mal de S® Lazaro
contagioso, salgan de esta ciudad y su jurisdiccioén dentro del término
de dos meses, que se contard, desde el dia de la publicacion de este
Vando: pena de que serdn castigados, y que se despacharédn a su con-
tra de esta provincia.’

7 ARCHIVO GENERAL DE LA NACION: Bandos del Gobernador Francisco de
Paula Bucareli, articulo n° 21, 1766. Ubicacién: 9.8.10.3. (La ortografia es la
correspondiente al documento original).
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Lo sorprendente de esta fuente documental es que se encuentra
dentro de las primeras medidas que adopta Francisco de Paula Bu-
careli, cuando asume la gobernacién del Rio de la Plata en 1766.
Se recomienda leer este fragmento pensando que Buenos Aires era
una aldea ciertamente pequefia y cuyas medidas de higiene eran
pésimas. La Buenos Aires de mediados de siglo xvii puede ser re-
tratada como una ciudad terriblemente polvorienta en verano y su-
mamente anegada en otofio e invierno, es decir, una suerte de loda-
zal donde las aguas servidas se confundian con los despojos de los
mataderos que se hallaban no muy alejados del damero colonial.
En esta linea, los bandos de Bucareli intentan ordenar el caos hi-
giénico de la ciudad/aldea: no sélo incluye la basura, el matadero y
otras fuentes de infeccion, sino también el tratamiento de los escla-
vos Yy, junto a ellos, a los leprosos.

Este ejemplo nos permite advertir o al menos interrogarnos so-
bre las practicas de exclusion de las cuales nuestra historia no se
halla exenta.

Volviendo a Bruegel, podemos sefialar que lejos de presentar
imégenes que nos llenen de regocijo y alivio, a lo largo de su obra,
nos confronta del modo més explicito con aquello que roza el es-
panto, aquello que Freud supo sefialar como lo siniestro. Un claro
ejemplo tal vez sea el de la muerte. Esta temética encuentra un lu-
gar privilegiado dentro de los motivos tratados por Bruegel. Pode-
mos hallar sus antecedentes en obras correspondientes al ultimo
periodo de la Edad Media, donde lo macabro se torna un espacio,
coronando asi a la muerte como la dltima encrucijada donde los
hombres se hallan en un pie de igualdad ante la hora final. Nos en-
contramos ante el cardcter perecedero de las cosas temporales, pro-
pio de la fragilidad de la condicion humana.

Los hechos histéricos no son ajenos. Frente a las innumerables
pestes® que habian desbastado a Europa en su conjunto, desde me-
diados del siglo x1v hasta finales del siglo xviii, la muerte hallé un
lugar y un papel altamente significativo. Bruegel corona esta tema-
tica sin ningun tipo de veladura. Entre 1560 y 1565 compone una

8 La “muerte negra” o “peste negra” es un antecedente significativo. Esta
peste desbast6 el mundo occidental, entre los afios 1347 y 1351, aniquilando en-
tre el 25% y el 50% de la poblacién europea. Los efectos a largo plazo fueron
ain mds profundos; surgiendo asi una serie de brotes ciclicos de la enfermedad
que se replicaron hasta entrado el siglo XVIiI.
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de las mayores escenas de horror de su tiempo, “El triunfo de la
muerte”, cuya imagen conmueve y recrea el poder de la naturale-
za ante la vulnerabilidad del hombre. Esta temética nos permite in-
troducirnos en el segundo mecanismo de control basado en la in-
vencion de técnicas positivas de poder.

Nos encontramos con otras formas de control fundadas a conse-
cuencia de las grandes pestes que asolaron Europa. En este caso la
peste tomo el relevo de la lepra. El nuevo modelo es el que Fou-
cault denomina modelo positivo de inclusion o tecnologias positi-
vas de poder, basado en la acumulacion de observacion y conoci-
miento sobre los cuerpos. Dichas practicas se ponen en vigencia a
partir del siglo XvIil. Se pasa, pues, de una tecnologia de poder que
expulsa, a un poder positivo que incluye y crea diferentes cuadros
donde poder ubicar dicho saber, donde ubicar los cuerpos que es-
capan a las regularidades. En este caso, a las personas enfermas se
las observaba, identificaba, estudiaba y analizaba en proximidad.
Ya no era necesaria la distancia. Esto puede explicar también el
origen de la anatomia patoldgica.

Foucault decia que habia una literatura de la peste en la que
quedaba perfectamente ilustrado el efecto de descomposicion so-
cial que ésta representaba.

Momento en que las individualidades se deshacen y se olvida la ley.
[...] El momento en que la peste se desencadena es el momento en que
se cancela cualquier regularidad de la ciudad. La peste atraviesa la ley
como lo hace con los cuerpos.’

De tal modo es posible afirmar que la irrupcion de las grandes
pestes constituye un punto de inflexién entre ambos modelos, fun-
dando entonces el pasaje necesario de la expulsion a la inclusién
basada en el conocimiento cientifico. Del mismo modo podria afir-
mase que las obras de Bruegel que hemos seleccionado para este
primer apartado fueron realizadas en un tiempo histérico de transi-
cién entre ambos modelos.

9 FoucAuLT, M.: Ob. cit., p. 54.
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Modelo Positivo de Inclusion. La normalidad como horizonte

En esta etapa se disefiaron una serie de técnicas cientificas e in-
dustriales que operaron sobre la diversidad. El poder de estas prac-
ticas es definido como:

Un poder que no estd ligado al desconocimiento sino, al contrario, a
toda una serie de mecanismos que aseguran la formacion, la inver-
sién, la acumulacién, del crecimiento del saber.19

Desde nuestra perspectiva podemos sefialar que, efectivamente,
las tecnologias positivas de poder se fundan en un desconocimien-
to. Tal desconocimiento opera sobre la base de un olvido. Pero,
(qué es lo que se olvida? Esto es esencialmente lo que intentare-
mos desarrollar. Lo que se olvida, lo que se desconoce es la dimen-
sion subjetiva propia de la naturaleza humana, ya no simplemente
un desconocimiento sobre las cualidades y caracteristicas del obje-
to a estudiar. Retomaremos mds adelante este aspecto.

Para Foucault las técnicas positivas de normalizacién implican
un

examen perpetuo de un campo de regularidad dentro del cual se va a
calibrar sin descanso a cada individuo para saber si se ajusta a la re-
gla, a la norma de salud que se ha definido.!!

Este acercamiento, al sujeto anormal permitia estudiarlo, reali-
zar un relevamiento minucioso y clasificar todo lo visible, todo lo
manifiesto, ddndole un marco tedrico y técnico. Estas categorias se
incluian entonces en un marco regulatorio del saber.

En tal sentido, podemos referirnos a otra obra de Bruegel titula-
da “La caida de los ciegos” (Paises Bajos, 1568).©®) Los ciegos re-
corrian los Paises Bajos en pequefios grupos y era comun verlos
mendigando en las calles. Son de destacar ciertos aspectos de la
obra, en especial el detalle de los rostros, que fueron realizados
con la exactitud propia de un médico, que podria haber diagnosti-
cado en cada caso el origen de su ceguera. Vemos asi que en el
cuadro, de izquierda a derecha, las personas se presentan padecien-

10 Ibidem, p. 55.
I Tbidem, p. 54.
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do: leucemia en la cérnea, catarata negra, y uno ha sufrido la extir-
pacién de los 0jos.!? Hallamos esta misma exactitud en otro 4mbi-
to, en otra clase de “cuadro” propio de las préacticas positivas de
normalizacidn.

Para la medicina clasificadora del siglo xvii, la enfermedad
presenta una organizacion jerarquica, donde la mirada ejerce un
derecho de soberania sobre la verdad. Foucault senala:

La enfermedad se percibe fundamentalmente en un espacio de pro-
yeccion sin profundidad [...]. No hay mds que un plano y un instante.
La forma bajo la cual se muestra originariamente la verdad, es la su-
perficie donde el relieve se manifiesta [...] el retrato: “es preciso que
el que escribe la historia de las enfermedades observe con cuidado los
fenémenos claros y naturales [...]. En esto debe imitar a los pintores
que cuando hacen un retrato tienen el cuidado de sefialar hasta las
marcas y las pequefias cosas naturales que se encuentran en el rostro
del personaje que pinta”.!3

La imagen detenta asi un poder que se halla en la superficie, a
plena luz del dia, lejos de la profundidad de “la noche” de las co-
sas. Vemos asi el derecho soberano de las técnicas positivas sobre
los cuerpos.

Un ejemplo historico de las caracteristicas de estas técnicas y el
consecuente tratamiento sobre los cuerpos y subjetividades es el
caso de Victor, mejor conocido como el Salvaje de Aveyrén. En
Francia, a finales de 1799, un grupo de cazadores localizaron cerca
de los Pirineos a un nifio de aproximadamente unos once o doce
afios de edad en estado salvaje. Tras su captura fue trasladado a Pa-
ris para su estudio y educacion. Luego de ser sometido a diversos
exdmenes y haber sido analizado por cientificos ilustres como Phi-
lippe Pinel, fue declarado deficiente mental incurable. Pese a lo
poco esperanzador del diagndstico, el caso fue abordado por Jean
Marc Gaspard Itard.

A los efectos de convertir a Victor en un ser sociable y apoyado
en las técnicas mds modernas de la época, Itard propuso un tra-

12 Este estudio se encuentra en HAGEN, R. y ROSE, M.: Pieter Bruegel: El viejo,
hacia 1526-1569. Labriegos demonios y locos, Madrid, Taschen, 1993, p. 80.

13 FoucauLrt, Michel: El Nacimiento de la clinica. Una arqueologia de la
mirada médica, Madrid, Siglo XXI, 1997, p. 20.
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tamiento intensivo, que incluia la adquisiciéon del lenguaje y la
sensibilizacion de los sentidos. El tratamiento se basaba en el dis-
ciplinamiento fisico y psicoldgico readaptativo. En busca de la
normalidad de Victor se aplicaron sesiones que no distaban mucho
a las torturas; bafios de agua helada seguidos de agua ardiente, pre-
mios y castigos seguin su evolucién. Itard elaboré una minuciosa
descripcidn escrita de sus observaciones y experiencias. Dichos
documentos constituyen un modelo de las practicas inclusivas don-
de el saber se halla por sobre los sujetos, donde el conocimiento
cientifico se erige como la tinica voz a ser escuchada. El tratamien-
to duré cinco anos aproximadamente, resultando practicamente un
fracaso. Luego del tratamiento, el lenguaje adquirido por Victor
era de apenas unas pocas palabras y la adaptacion al entorno social
no fue alcanzada.

Lo que la ciencia no ha abordado es el sufrimiento subjetivo de
Victor. Sélo por una serie de observaciones de Itard vemos que el
Salvaje de Aveyron se desesperaba por ir a los bosques, sufria el
encierro y, sobre todas las cosas, padecia las técnicas de disciplina-
miento que le fueron aplicadas. Aqui no hay preguntas para el su-
jeto, sino axiomas y férmulas que son empleadas sobre la base de
un conocimiento racional. Esta razén, que procura obtener resulta-
dos verificables, pero que no interroga al sujeto a quien investiga.

Las practicas normalizadoras, fundadas en la organizacién dis-
ciplinaria, hallan su base en las técnicas que la ciencia ofrece en
abundancia y en vertiginosa renovacion. De este modo,

la norma no se define en absoluto como una ley natural, sino por el
papel de exigencia y coercién que es capaz de ejercer con respecto a
los 4mbitos en que se aplica. La norma es por consiguiente portadora
de una pretension de poder. [...] la norma trae aparejados a la vez un
principio de calificacién y un principio de correccion.!#

Ella se halla articulada a una “técnica positiva de intervencion y
transformacién”.!3 Intervencion y transformacion son las formas
propias que la técnica desarrolla dentro de este paradigma moder-
no de normalizacion.

Nos encontramos con un aspecto que consideramos estructural

14 FoucauLt, M.: Ob. cit., p. 57.
15 Tdem.
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en relacién con la construccién de lo normal. Dicha construccion
se edifica en un modelo de imagen como elemento fundante de la
normalidad. Este modelo nos ofrece un espacio virtual en el que se
ven contenidas todas las virtudes de una imagen completa, una
imagen sin fisuras, sin deslices, sin marcas que atenten en la con-
servacion de este ideal de completud. La imagen consistente lleva
aqui todo su poder. En tanto saber constituido sobre imagenes inte-
gradas, las pricticas normalizadoras reubican a aquella alteridad
que supone lo diferente, no ya en el sentido de exclusién negativa,
sino por medio de la inclusién de dicha alteridad en cuadros dife-
renciales. Sin embargo, este modelo de orden general implica, en
su propio circuito, cierta forma de exclusion.

Foucault sostiene que es un error afirmar que la normalizacién
se halla ligada a efectos de desconocimiento. A primera vista, no
habria nada de desconocimiento, pues, tal como afirmdbamos ante-
riormente, las técnicas de normalizacidn positivas incluyen el sa-
ber, la observacion y el acercamiento al objeto de estudio. Asi, este
objeto de estudio se vuelve objeto de la razén y una razén esencial-
mente cientifica. Pero podriamos afirmar que en otro plano estas
técnicas representan un verdadero punto de desconocimiento, un
verdadero olvido de un elemento heterogéneo que no puede ubi-
carse en el cuadro en el que se han integrado a los otros diferentes,
a los otros “anormales”. En relacion con estos cuadros hallamos un
elemento que queda excluido de sus razonables estructuras clasifi-
catorias. Pero ;qué es lo que excluye? Excluye al sujeto y a todo
rasgo posible de subjetividad.

En su génesis, el ser humano se caracteriza justamente por la in-
completud, por la no certeza, por ser esencialmente no integrado.
Lo normal supone la ilusién de que la diversidad pueda ser ubica-
da, adaptada y readaptada, que todos transitemos a resguardo de
aquellas imagenes que angustian y testimonian, en definitiva, aquel
rasgo esencial que es nuestra propia vulnerabilidad.

El esfuerzo de lo normal como cuadro explicativo implica un
campo donde se edifica un orden general, propio de su estructura.
Un esfuerzo que, en tanto ideal de normalizacidn, busca una ima-
gen de mundo homogénea, monocromdtica y armoénica. En lo
anormal/deficiente vemos aquello que no responde a este modelo
de imagen integrada que la normalidad ofrece y proyecta como ho-
rizonte. La normalidad halla entonces su soporte en la imagen; ésta
es su base, su sustento, en tanto dicha imagen ofrece un plano sin
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fisuras. Este tratamiento de la normalidad es el origen de las prac-
ticas propias de la marginacion, de la exclusién de su cuadro ho-
mogéneamente conformado.

Ahora, ;qué es lo que habita por fuera de este cuadro de la nor-
malidad?, ;qué hallamos por fuera de su marco, por fuera de sus
fronteras?, ;qué es aquello rechazado de su legalidad? Nos encon-
tramos en primer lugar con un mecanismo o una funcién propia de
la normalizacién. A dicho mecanismo podemos nombrarlo como
funcion deportadora de subjetividad, en tanto la subjetividad es un
elemento constitutivo de toda diferencia. En tal sentido, este meca-
nismo supone la deportacion de lo diferente de aquello que emerge
como esencia del sujeto.

En este contexto, las técnicas se presentan como intimamente
involucradas en las practicas de readaptacion e insercion de la alte-
ridad deficiente. En el mundo de la técnica, el objeto técnico es
transparente a la razén, es producto del pensamiento. La fe en la
razon es aqui la fe en la ciencia, y dicha fe radica en su “progreso”.

El sujeto, en el campo de lo normal, supone al hombre ubicado
como ser del progreso, ser productivo o, en términos de Heidegger,
“animal de trabajo”, propio de las practicas de la modernidad. Por
otra parte, también hallamos a un sujeto producido como sujeto del
consumo. ;Cudl es entonces el destino de la subjetividad en este
contexto?

Desde esta perspectiva, las técnicas de normalizacion se encuen-
tran subordinadas al ideal de razén y progreso propio de la moder-
nidad. Podemos advertir, entonces, que la normalidad supone una
funcién acorde con los tiempos modernos en el sentido de velar y
ocultar la emergencia subjetiva, la diversidad propia de la alteridad.

Lo normal es aquello que por derecho entra en el mercado, es lo
que supone un derecho de ciudadania. En tal sentido, lo diverso
quedard en las adyacencias, en los rincones, en los suburbios, ubi-
cado asf en un lugar destinado a ciudadanos de segunda.

No obstante la emergencia de Freud y de Nietzsche a finales del
siglo X1x, deja al descubierto en forma critica el vano intento que la
modernidad ejerce en pos de extirpar de la subjetividad todo resto
de cosa no racional. Consecuentemente, la razon no puede cerrarse
sobre si misma; hay algo en si que escapa a su estructura. Hallamos
entonces ciertas fisuras o resquebrajamientos en el paradigma mo-
derno. Podemos agregar que la historia de occidente (Metafisica, en
términos de Heidegger), y en especial de la modernidad, es también
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la historia de un largo olvido. Como tal, dicho olvido implica un de-
jar fuera. Si efectivamente hablamos de la historia de un olvido
(qué es aquello que se olvida? precisamente lo que olvida es el ser,
en términos de Heidegger, o el sujefo, en términos psicoanaliticos.
Olvido que en su movimiento transforma al ser en cosas, en puro
objeto. El ser queda entonces ubicado como predicado de las cosas.

I11. La explotacion de la imagen del otro
La imagen y el hombre: el lugar de la imagen en las deficiencias

De acuerdo con lo recorrido hasta aqui podemos detenernos a
reflexionar sobre el poder de la imagen y la determinacién de la
mirada sobre las cosas. La imagen devela un poder constitutivo en
la subjetividad humana. Poder que se funda en la imagen del otro.
Por medio de ella nos reconocemos con nuestros semejantes y con
ellos nos identificamos. La imagen es entonces un punto de apoyo
para la constitucion narcisista. Ahora bien, ésta, como tal, obtura y
fascina dejando algo velado tras de si. Es decir que la imagen lleva
en su estructura un punto de desconocimiento, un resto no visible,
un elemento no especular, un espacio no revelado. Dicho espacio
es aquel propio del sujeto. El mismo espacio de desconocimiento
que ubicamos en las técnicas positivas de poder.

Confrontarse con personas cuya discapacidad se hace visible en
el cuerpo, nos ubica frente a un espejo, que lejos de hallar a un se-
mejante que nos devuelva una imagen integrada, nos enfrenta con
algo del orden de lo irreparable. Imagen que da cuenta de marcas
en lo real del cuerpo. Imagen que devela una falla, que ante su apa-
riencia, deriva en rechazo, en huida, para recomponer asi el ideal
narcisista de género humano, que tanto doctrinas religiosas como
ciertas prdcticas cientificas han edificado dentro de su espectro,
tanto teoldgico como tedrico.

(Qué es lo que se deja ver en estas obras? Estigmas. Tomando
este concepto que fuera acufiado por Ervin Goffman, podriamos
decir que dicho término puede ser pensado como aquello vincula-
do a la situacién del individuo inhabilitado para una plena acepta-
cion social. Los griegos se referian a los estigmas como
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signos corporales con los cuales se intentaba exhibir algo malo y po-
co habitual en el status moral de quien lo presentaba.!6

También eran signos, quemaduras o cortes que designaban que
el portador de éstas era un traidor o un criminal. El estigma se pre-
sentaba entonces como algo vinculado al mal. Desde la religion es
también considerado como marcas fisicas que demuestran el poder
divino. Este concepto implica, aunque no se agote en ello, pertur-
baciones fisicas que se evidencien mediante signos corporales.

Hablar de signo asociado al estigma nos lleva a encontrarnos
con un ser designado. Ser designado por cierto tipo de definicion.
El signo nos remite a lo universal que sefiala, distingue y designa
una categoria. El portador de dicho atributo se presenta como ex-
trafio ante la mirada de los otros. Goffman afirma:

un atributo de esta naturaleza es un estigma, en especial cuando él
produce en los demds, a modo de efecto, un descrédito amplio; a ve-
ces recibe también el nombre de defecto, falla o desventaja.!”

Es asi que el poder de la imagen puede designar un lugar para
un sujeto, cautivo de su exterioridad, cautivo de su condicién, pero
mads precisamente del lugar en el que ha sido representado en vir-
tud de dicha imagen. Dicho lugar, lejos de permitir darle un espa-
cio a ser construido, lo petrifica en una designacién univoca.

Las personas con discapacidad, las llamadas deficiencias, los
hombres contrahechos, los anormales subvierten el ideal de ima-
gen, dan por tierra la ilusién del hombre como ser completo, y ubi-
can en primer plano su vulnerabilidad. ;Qué efecto tiene esto sobre
la percepcion de las diferencias?

Justamente de lo que se trata es que, como sujetos, Somos seres
esencialmente incompletos; de alli parte la dificultad de reconocer
al otro diferente.

Las personas con discapacidad han sido ilustradas de diversas
formas y con diverso significado. En algunos casos, se han conver-
tido en verdaderos objetos, fetiches o rarezas a ser exhibidas. No
obstante, ha habido artistas que se han detenido mads en el aspecto

16 GorrmAN, E.: Estigma. La identidad deteriorada, Buenos Aires, Amorror-
tu Editores, 1995, p. 11.
17 Ibidem, p. 12.
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humano y personal, que en la simple extravagancia de las personas
diferentes. Por medio de la siguiente serie de obras intentaremos
ilustrar este aspecto de las formas de ver al otro “anormal”.

Las actitudes hostiles hacia las personas con discapacidad son
patrimonio de todas las épocas. Para ilustrarlo podemos recurrir a
la obra “Los Enanos Burlados” (Haarlem, 1646)® del artista Jan
Miense Molenaer. En ella nos muestra a un grupo de personas bur-
landose de una familia de enanos. Dentro del grupo que hostiga a
los enanos, figura un personaje de alto nivel social que mira con
aceptacion el ataque. En quienes son agredidos vemos diferentes
actitudes: por un lado, el llanto; por otro, la resignacién; y final-
mente, la reaccion y la defensa. Las personas diferentes son y han
sido objeto de constante burla; asimismo, la burla no sélo se pone
en evidencia desde el punto de vista de la agresion sino también
desde el lugar de decorado, de objeto extravagante, de adorno que
estas personas han transitado a lo largo de la historia.

El lugar ocupado por algunas personas con discapacidad, y en
especial las personas de talla baja, no era mayor al de mascotas. En
la obra “El taller del pintor” (Haarlem, 1631),® del mismo autor,
se representa a un enano bailando con un perro. Se verifica asi el
lugar destinado a un ser burlén y simpético para gracia de los “nor-
males”. Como veremos, esta cuestion de lo bufén se replicard en
las cortes europeas.

Antonius van Dijk, en su obra “La Reina Henrietta Maria con
Sir Jeffrey Hudson” (Londres, 1633),™ retrata fielmente la rela-
cién entre el enano bufén y la realeza. La Reina Henrietta tenia
preferencia por todo lo exético. Adquirido como regalo por parte
de la duquesa de Buckingham, Sir Jeffrey Hudson era considerado
parte de sus colecciones y joyas reales. Todo indica que por su baja
estatura y sus armoénicas proporciones, su afeccion respondia a un
déficit temporal de la hormona del crecimiento,!8 lo cual lo dife-
renciaba de los rasgos tipicos de la acondroplasia o enanismo di-
sarmonico.

En la medida que Sir Jeffrey Hudson se insertaba en la vida de
la corte, el lugar de bufén y pieza decorativa fue trasformandose

18 Bl estudio realizado sobre el posible diagndstico médico de los enanos que
figuran en las obras de este apartado se encuentra en: ENDERLE, A. y otros: Gen-
te Diminuta en el Gran Arte. Hipocrecimiento desde el punto de vista artistico y
médico, Bremen, Artcolor, 1994.
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hasta sorprender con su astucia e inteligencia, logrando ser consi-
derado un hombre respetable, hasta alcanzar el rango de Capitdn
de Caballeria, grado que por ese entonces era de sumo prestigio.
En este caso, podriamos arriesgarnos a considerar que la personali-
dad de este sujeto prim6 por sobre su condicién de enano, es decir,
que algo de su subjetividad logro trascender la posicion de objeto
de exhibicion.

Continuando con la vida cortesana, encontramos en Diego de Ve-
lasquez, desde 1623 pintor de cdmara del Rey Felipe IV de Espaiia,
una serie de obras cuyos motivos siguen siendo objeto de estudio.
Un ejemplo destacado es la obra “Don Sebastian de Mora” (Madrid,
1643-1644), retrato de un enano de la corte cuya mirada directa
hacia el espectador ha despertado los mds diversos sentimientos e
interpretaciones. Hay algo en €l cuya profundidad nos abstrae del
esquema corporal propio de una acondroplasia, ya que esa mirada
que nos contempla invita a percibir algo mas que un cuerpo diminu-
to. Es ésa la genialidad de Velasquez, que nos conmueve con la mi-
rada de aquel cuya funcién es ser objeto visual de los otros.

La intensidad del retrato nos invita a capturar parte de esa sub-
jetividad. Aqui la obra supera lo meramente visible, subvirtiendo la
materialidad del lienzo. Esta imagen nos convoca a preguntarnos
ya no por el enano sino por el hombre, por el sujeto.

Otra obra del mismo autor es “Francisco Lezcano” (Madrid,
1643-1645),9 donde retrata a una persona enana que no deja de te-
ner su particularidad. También conocido como “El nifio de Valle-
cas”, representa a un muchacho con retraso mental y posible hipo-
tonia muscular. El retrato apunta a la percepcion de un sujeto con
historia. Si hacemos el esfuerzo y comparamos esta obra y la ante-
rior con otros enanos retratados por diversos artistas, hallamos una
radical diferencia en la forma de interpretarlo. La fealdad no es el
objeto de su obra; Veldsquez ubica a estos bufones en un pie de
igualdad humana con sus amos.

Para finalizar con este artista, sin duda “Las Meninas” (Madrid,
1656),®% obra que fue analizada por infinidad de intelectuales, nos
ilustra sobre la participacion permanente de los enanos en la corte.
Casi como una foto instantanea, nos revela la vida cotidiana de la
corte y el espacio que los enanos tenian en la vida cortesana.

Veldsquez no pinta a sus enanos como objetos extrafios y cauti-
vos. No son figuras sin alma, sino que, por el contrario, se hallan
plenos de vida interior, alejdndolos de la categoria de objeto de de-
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coracion. Sus cuadros respetan la dignidad humana alcanzando un
exquisito nivel de sensibilidad en sus composiciones.

Aqui, la belleza como concepto queda en tela de juicio, pues
ella se ubica mds alld de la imagen. Toulouse Lautrec decia sobre
su obra:

En la “fealdad” se expresa siempre y en todas partes algo bello, y es
apasionante descubrirlo donde nadie lo ve.!?

De este modo, Lautrec desestima el canon de belleza. Entonces,
(donde se encuentra lo bello? Para el artista lo bello se encuentra
oculto, no en la superficie, no en lo evidente, y por tal motivo debe
ser descubierto. Lo manifiesto s6lo confunde nuestros sentidos,
pues no vemos a quien se encuentra por detrds de la imagen.

Finalmente, y para concluir con esta parte del recorrido, toma-
mos la obra Johann G. Dathan: “El enano de la Corte de Heidel-
berg - Perkeo” (Mannheim, 1730).() Segiin los expertos, Perkeo
era el enano mas conocido del Barroco. Oriundo de Salerno, resul-
taba un personaje muy popular, especialmente por su gran capaci-
dad para beber vino. Nombrado apoderado de la bodega de la cor-
te, el nombre Perkeo fue dado por la expresion italiana “per che
no” (por qué no) que era la respuesta que daba cuando se le ofrecia
vino. De este modo, queda subrayado un atributo mds bien burles-
co y comico de este bufén de corte. A diferencia de los de Velas-
quez, el personaje toma el primer lugar en su condicién de enano;
su gesto comico es lo que figura en primer plano.

Los cuerpos como bien de consumo. El uso y explotacion
de lo sujetos

Al considerar en el apartado anterior la invencién de las tecno-
logias positivas de poder, en el sentido de técnicas de normaliza-
cién, nos hemos ubicado en plena modernidad.

En la modernidad hallamos a la ciencia ocupando un papel fun-
damental y excluyente. Dicho papel tiene y ha tenido consecuen-
cias. Entre ellas, observamos que la naturaleza como tal ha deveni-

19 ENDERLE, A. y otros: Ob. cit., p. 201.
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do recurso “natural” y ésta ha trocado sus ciclos naturales para de-
venir objeto de manipulacion al capricho del consumo y la exten-
sién del dominio sobre el medio ambiente. ;Qué lugar ocupa el
hombre en este escenario?

El hombre tiene un lugar a medida y este lugar es para Heideg-
ger el de animal o bestia de trabajo ubicado en un sitial ajustado al
célculo del progreso. Hablar de explotacién, de lucha por el domi-
nio incluye inequivocamente no sélo a la explotacién del recurso
natural, sino también la explotacion del hombre por el hombre que,
en consecuencia, ha devenido ya recurso humano: cuantificable,
asignable, susceptible de ser clasificado por las cualidades que
conforman su capacidad de producir. La rentabilidad queda asi
asociada a este recurso como medida privilegiada. Dicha explota-
cion, en términos de Heidegger, puede ser denominada como usu-
ra. Es asi que el mundo puede pensarse como un conjunto de obje-
tos prontos a ser explotados.

Heidegger considera esta perspectiva alienante del hombre del
siguiente modo:

El animal trabajador estd abandonado al vértigo de sus artefactos.20
Y a su vez agrega:

Lo que amenaza al hombre no viene en primer lugar de los efectos

posiblemente mortales de las maquinas y los aparatos de la técnica.

La auténtica amenaza ha abordado ya al hombre en su esencia (su
21

ser).

Asimismo, podemos retratar la voluntad de explotacion siguien-
do sus palabras:

Tratase entonces de un mundo convertido en un gran mercado de
compradores y vendedores, la naturaleza en un depdsito de mercade-
rias y los entes degradados a meras existencias [...] todo esto es el re-
sultado del negocio planetario de la técnica.??

20 HEIDEGGER, M.: La pregunta por la técnica. Segin edicién electrénica:
www.nietzscheana.com.ar/heidegger.htm, p. 3.

21 Ibidem, p. 15.

22 CASALLA, M.: Crisis de Europa y reconstruccion del Hombre, Buenos Ai-
res, Editorial Castafieda, 1977, pp. 86-87.
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El mundo queda asi representado en su imagen como una acu-
mulacion de objetos, donde el hombre deviene pura cosa, puro ob-
jeto. Esta alienacién obra en detrimento del ser, donde el hombre
como puro recurso, pura cifra, se halla en el nudo del calculo. De
este modo, en tal matematizacién de lo humano, el ser halla en su
divisién un lugar de puro resto, de puro rezago, de puro objeto. En
definitiva, el hombre, en tanto animal trabajador, soporta su propia
negacion. La negacion del ser.

La usura como principio de explotacién y obtencién de usufruc-
to no estd alejada del campo de las “deficiencias”. Tanto en la his-
toria lejana como reciente, el otro diferente ha sido explotado y en
algin sentido llevado a prestar su imagen para la exhibicién. En-
contramos un ejemplo de ello dentro de la industria de la diversion.
El circo o las ferias de curiosidades humanas expresaban y expre-
san el uso de la imagen del otro con el fin de un rédito econémico.
Es su cuerpo el que se presta para el asombro, la consternacién y el
morbo del espectador. Es la singularidad propia de su imagen lo
que lo transforma en un producto de consumo. De este modo, su
cuerpo y su imagen se han transformado en mercancfa.

La técnica es indisociable del avance de la ciencia y es alli don-
de la exposicion de la imagen del otro representa un rasgo esencial
de sus précticas. Las demostraciones cientificas de las deformi-
dades o padecimientos que escapaban a lo normal eran moneda
corriente dentro de los foros cientificos, demostraciones donde la
mirada clinica era fundamento de la experiencia, tanto para el co-
nocimiento como para las técnicas terapéuticas y de experimen-
tacion. Es en esta suerte de escenario donde no era el hombre el
que debia hablar, sino su propia imagen, es decir, su propia disca-
pacidad.

Las “Ferias humanas” y los foros cientificos resultan asi una en-
crucijada entre el espectdculo y la ciencia. En la actividad de exhi-
bicién de las ferias, las personas que eran objeto de exposicidn po-
cas veces alcanzaban la fortuna; en algunos casos lograban cierta
fama, pero en su mayoria vivian en la miseria, sometidos al maltra-
to y a la denigracidn cotidiana.

A esta actividad de exhibir “fenémenos” por dinero se la ha de-
nominado de multiples formas: “Show de rarezas”, “Hall de curio-
sidades humanas”, “Ferias de curiosidades”, “Museo de fendmenos
de la naturaleza”, entre otros. En este contexto las llamaremos “Fe-
rias humanas”, donde los sujetos devienen objeto de la mirada de
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los otros, donde la imagen tiene toda su magnitud para capturar la
mirada del espectador.

A finales de 1880, la revista The Illustrated London News, n°
21685, vol. LXXVII, con un dibujo realizado por Frank Dadd Ila-
mado “Los Enanos en el Picadilly”,(™ informaba sobre la presen-
tacion de los “Gemelos Americanos” en Londres. Los Gemelos
eran Lucia Zarate y el General Mite, los cuales fueron presentados
por el feriante Frank Uffer. Estas personas con crecimiento reduci-
do podian ser vistas por el publico en una especie de ring-side dis-
puesto para su exhibicion. Antes de su llegada a Londres, tanto Lu-
cia Zarate como el General Mite habian sido exhibidos en Estados
Unidos durante la década de 1870. Esta cultura de exhibicion de
los “fendmenos humanos” tom6 gran relevancia a finales del siglo
x1X. En Estados Unidos, las personas que presentaban alteraciones
corporales poco habituales eran exhibidas en giras por el pais y en
algunos casos en instituciones tales como el Museo Americano de
Nueva York.

Tal como lo hemos sefialado, la utilizacion de la imagen del otro
como material de exhibicion no sélo se restringia al &mbito de las
ferias humanas. Tanto la actividad comercial como la cientifica ha-
llaron un punto de encuentro, pues la adquisicion de “fendmenos”
se hacia por parte de institutos y sociedades médicas como mate-
rial de investigacion. Tal como ilustraremos mds adelante, el Real
Colegio de Cirujanos de Londres adquiria los cuerpos o esqueletos
de aquellas personas “especiales” que fallecian, los cuales eran
comprados a familiares o encargados. Los cadaveres eran exhibi-
dos y utilizados como material de investigacion. Aqui las vitrinas
desplegadas para el estudio de la naturaleza del hombre eran el es-
pacio para la exposicion de tales curiosidades.

De este modo, quedan articulados ambos campos, es decir, el de
espectaculos y el cientifico, en tanto aquellas personas que eran
objeto de lucro por lo especial de sus condiciones fisicas eran tam-
bién explotadas tras su muerte. La combinacion entre las Ferias
humanas y la exhibicion y estudio por parte de circuitos cientificos
era evidente, tal como lo podemos ilustrar en los siguientes ejem-
plos.

Podemos citar el caso de John Grimmes (1736), quien trabajaba
en ferias y circos realizando pruebas de fuerza. Muchos afios antes
de su muerte, esta persona de estatura diminuta vendid su cuerpo
por anticipado a un médico para su posterior estudio. Otro ejemplo
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es el de Carolina Crachami, que tras morir a los 10 afios, su cuerpo
fue vendido al Real Colegio de Cirujanos de Londres, y cuyo es-
queleto atin hoy puede verse en su museo. Esta es s6lo una men-
cién de una larga serie de ejemplos donde los cuerpos de ciertas
personas “especiales” circulaban desde el ambito del espectaculo
hasta formar parte del patrimonio de los museos de ciencias.

Tal vez la obra de Georg Biichner titulada Woyzeck®? sea una
clara ilustracién de como ambos campos, el cientifico y el de es-
pectéaculos, junto con el disciplinamiento de los cuerpos se encuen-
tran en una trama comun, es decir, en un mismo escenario.

El ambito circense ha sido un espacio privilegiado para la mues-
tra de personas con atributos especiales y atin hoy lo sigue siendo,
pero, claro estd, ya sin la fuerza que esta actividad tenia a princi-
pios del siglo xx. La exhibicion de las curiosidades humanas tran-
sita hoy en los medios televisivos y nuevas tecnologias visuales.
No obstante, aunque los medios de exposicion han cambiado, el
efecto de lo diferente sigue conservando su fuerza, constituyendo
un polo de atraccion y lucro.

En Buenos Aires de finales de siglo XX, las Ferias humanas 'y
las producciones circenses eran parte de la abundante oferta de es-
pectdaculos. En este contexto, la familia Podestd fue pionera en la
introduccién del teatro y circo criollo, en especial a partir de la
puesta en escena de la pantomima Juan Moreira. En un afiche del
“Circo Humberto Primo”, dirigido por la familia Podesta, puede
leerse: “Los dos Enanos Gigantes. Los que bailardn y hardn varias
evoluciones y requiebros llenos de jocosidades y divertimentos”.(™
Es asi como en la escena local se presentaban variaciones con per-
sonas diminutas, en su papel bufén y comico.

Volviendo a las imégenes, la obra de Fernand Pelez “Grimaces
et miseres” (Parfs, 1888)© revela con crudeza la condicién de un

23 Woyzeck fue escrita entre 1836 y 1837 por Georg Biichner (Alemania,
1813-1937). Esta obra se basa en una historia veridica: la historia de Friedrich
Johann Franz Woyzeck (1780-1824), quien tras una vida precaria, azarosa y so-
litaria, en 1821, en un marco de indigencia y locura, asesiné a pufialadas a su pa-
reja cuando corroboré que ella le habia sido infiel. Woyzeck fue publicamente
decapitado el 27 de agosto de 1824. La obra articula perfectamente el uso del ser
humano como objeto de exhibicidn, tanto para su estudio cientifico como para
su exposicion como rareza humana. Subraya notablemente la despersonalizacién
de los individuos y el vacio subjetivo cuando el uso y la explotacién desemboca
en el sufrimiento, tanto en términos de dolor psiquico como corporal.
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circo pobre, donde la tristeza se impone por sobre la diversion, y es
la desolacién lo que prima en esta produccion. En el mismo senti-
do, “Mutaciones”® de Max Radler describe ese mismo clima.
Aqui se ve a un enano de circo con unas pesas, lo cual era caracte-
ristico de las performances de entonces, en tanto se mostraba la
“fuerza” de aquellas personas diminutas para asombro del publico.

Este pasaje testimonia la captura del hombre como puro objeto,
como bien de intercambio, como bien de consumo, dejando de la-
do la posibilidad de hallar al hombre en su dimension de sujeto, es
decir, en esa instancia que supera toda imagen y ubica al ser como
sujeto de su deseo y de su identidad.

Con la mera imagen se dificulta el acceso a la dimensién propia
del ser humano donde se juega el amor, el dolor, la ilusién, las fan-
tasias, el deseo en su propia esencia. Para capturar esta dimension
la mirada debe ir mds alld de la imagen. Y ese esfuerzo supone su-
perar lo evidente. Una mirada que interrogue a quien habita en ese
cuerpo, a quien se esconde en esa imagen. Interrogar estos topicos
seréd objeto del siguiente y dltimo apartado.

IV. Mas alla de la imagen. Palabras finales

Los enanos también comen y aman y lloran, aunque la gente lo ig-
nore.
Los enanos también cagan, odian y rien aunque la gente simule no
darse cuenta; la ignorancia es la mds comoda de todas las virtu-
des y la gente ha perdido ya hace muchos afios su capacidad para
enterarse de las cosas.

Camilo José CELA%

Ir més alld de la imagen supone un esfuerzo. Un esfuerzo por
capturar algo que supera lo visible, lo manifiesto. En el apartado
anterior aprendimos, de la mano de Diego de Veldsquez, que la
imagen puede mostrarnos algo mds que la manifestacién formal de
un retrato. Veldsquez captur6 algo de otra indole, un espacio ocul-
to, un rasgo que nos acerca a la subjetividad del personaje retrata-
do. Es hacia ese espacio al que intentaremos converger, pues la

24 ROMAN, Benito: Duendes, entes y mojigangas, Madrid, Foco, 1985, p. 7.



ARTE, HISTORIA Y SUBJETIVIDAD 205

imagen de una persona por si sola resulta muchas veces un casca-
rén vacio, una comunidad de interpretaciones prejuiciosas si no se
hace el trabajo de interrogar al sujeto.

Siguiendo la misma linea de Veldsquez, podemos recurrir a una
serie de fotografias realizadas en Espafia a mediados de los afios
ochenta por el periodista grafico Benito Roméan. Con su mirada
capturé escenas de una compaiiia de “Toreo Bufo”,@ es decir, to-
reo realizado por enanos.

El espectaculo de Toreo Bufo tiene sus antecedentes en el siglo
XVII, en las “mojigangas”, fiestas de disfraces ridiculos o extrava-
gantes. Durante los tres dltimos siglos, Espafia experimento este ti-
po de atraccion circense-taurina-burlesca, que son variantes meno-
res de las corridas de toros que tienen como efecto principal la risa
del espectador, la mofa.

Los primeros protagonistas de este toreo comico eran bufones, lo-
cos y oprimidos que terminaban en la arena casi siempre contra su
voluntad. Cabalgando sobre burros y mulas viejas, los enanos del To-
reo Bufo atrafan al piblico con su gracia, muecas y destreza fisica.

El género fue evolucionando hasta que se formaron compaiiias
profesionales de Toreo Bufo, nutrido de parodias, musica, disfraces
que combinan la muerte de las baquillas y el trabajo de los picado-
res y toreros con el espectaculo.

Sus protagonistas hoy toman seriamente sus actuaciones y paro-
dias, considerdandose artistas que gozan de un publico adicto. Lo
que es el uso de su imagen como forma de ganarse la vida es tam-
bién su identidad como artistas. Enamorados algunos de su profe-
sidn, otros sin otro modo de subsistir, estas personas hallan una
forma de nuclearse en torno a su quehacer taurino. Uno de ellos
confiesa:

Mira, a algunos pequefios les gusta su trabajo; pero a otros, al estar
condicionados por su estatura, no les queda mas remedio que hacer de
bufén para poder subsistir.23

Y asimismo agrega:

Con los aplausos del piblico me siento un gigante.

25 Ibidem, p. 71.
26 Ibidem, p. 73.
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En este trabajo fotografico la dignidad se halla reflejada en la
mirada de los sujetos. Sujetos que van desde sus vestiduras de bu-
fon hasta las expresiones de sus sentimientos, pasiones y dolores,
miedos y certezas, triunfos y derrotas que al acercarnos a estas di-
mensiones no hacen otra cosa que reflejar la naturaleza humana de
cualquier mortal, en su esencia y en su verdad. De este modo, Be-
nito Romdn, con su sensibilidad y mirada aguda, retrata a los pro-
tagonistas del Toreo Bufo en profundidad, nutrido de imdgenes de
la vida cotidiana, imdgenes que nos muestran que detrds de los dis-
fraces, detrds del maquillaje y de un esquema corporal diminuto,
habita un sujeto.

En la busqueda del campo subjetivo, de aquello que hace dife-
rentes y Unicos a los seres humanos, lo “normal” no encuentra es-
pacio, halldindose vaciado de sentido. Aqui la dimension del descu-
brimiento se presenta como un concepto esencial para acceder a
una busqueda distinta, para capturar al sujeto, como lo han hecho
las miradas de Veldsquez o Romdn.

(Cudl es la verdadera dimension del descubrimiento? Habiamos
mencionado que la intervencion y transformacion eran formas pro-
pias del paradigma técnico normalizador; retomamos entonces a
Heidegger, quien toma a la técnica moderna como intervencion en
la naturaleza, en el sentido de imposicion (Ges-Tell). La técnica de-
sarrolla un modo de intervencién que es consecuente con la usura,
con la intromisién en los cuerpos y con el consecuente avasalla-
miento de toda subjetividad. Por el contrario, la concepcion de téc-
nica que hallamos en la antigiiedad debe ser comprendida en su di-
mension de descubrimiento, develamiento de lo oculto.

Es aqui donde debemos detenernos para considerar que el des-
cubrimiento, como modo antiguo de indagar y develar, supone
apartarse de la imposicion, del avasallamiento del otro. De este
modo, buscar lo oculto implica interrogar las cosas sin tener que
introducir modelos preconcebidos. El descubrimiento supone la
sorpresa de develar lo no visto, lo que no se manifiesta en un sim-
ple vistazo, en una sola mirada.

La normalizacién y la usura, como modo de explotacién de la
imagen del otro, suponen un efecto de alineacion. Alineacién que
en su accion opera en detrimento del deseo individual, de aquel de-
seo propio de cada sujeto. En esta linea, las técnicas normalizado-
ras y la explotacién de los cuerpos constituyen un efecto de cierre,
a diferencia de la subjetividad que implica un efecto de apertura.
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La dimension deseante al quedar marginada deja relegado al sujeto
en un lugar de resto, de objeto de esas practicas. Con el deseo
eclipsado, deportado, se corre el riesgo de no advertir las posibili-
dades que el sujeto supone en su dimension deseante, es decir, en
su dimension constituyente individual; diferencia propia de cada
sujeto.

El deseo supone un motor para el sujeto. Este elemento es el
que debe ser ubicado como centro para nuestra mirada. Ahora, es-
ta mirada dista del cuadro homogéneo que la normalidad represen-
ta. La mirada a la que nos referimos implica un mds alla del campo
propio de la imagen, es decir que involucra un més alld de su ex-
posicion. Este mds alla supone la pesquisa, la busqueda, el descu-
brimiento en cada sujeto, de un campo posible donde el deseo pue-
da ser puesto en juego. Esto supone explorar y descubrir el terreno
de lo diferente, de lo diverso, condicién esencial de la alteridad hu-
mana.

Ir mas alla del plano proyectivo donde la imagen ideal se cons-
tituye implica dar un paso mds, un paso del cual debemos estar ad-
vertidos. En este sentido, se busca un punto de abertura en el cual
la diferencia, la diversidad, el sujeto, sea el campo propio de las
practicas. Es decir que detrds de la totalidad se halla lo subjetivo,
aquello no susceptible de ser representado. Un plano oculto pero
motor del sujeto, plano que se encuentra en el centro de cada uno,
de cada sujeto.

Desde esta perspectiva, entrar en el mercado no es ya ser capaz
en términos juridicos o en términos de consumo; entrar en el mer-
cado implica para nosotros que el sujeto se halle en el campo sin-
gular de su deseo y que su destino sea transitado por esa via.

Ir mas all4 significa desplazar aquello que se designa como ver-
dad absoluta, ir hacia una verdad que implique el despliegue de un
nuevo campo, donde el sujeto sea artifice y tome parte determinan-
te de su propio destino. Verdad que, en definitiva, no puede ser
ubicada en otro espacio que no sea el de la singularidad.

Debemos comprender finalmente que la omnipotencia ha caido
y que el Unico lugar que se presenta como necesario es la construc-
cién de un espacio posible donde el sujeto pueda, dentro de sus po-
sibilidades, ser duefio de sus actos.
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Glosario de imagenes?’

a.
b.

=

LT o BB

Urs GrAF: “Cristo ante Herodes” (Estrasburgo, 1503).

Pieter BRUEGEL: “La rifia entre el carnaval y la cuaresma” (Pai-
ses Bajos, 1559).

Pieter BRUEGEL: “Invdlidos” (Paises Bajos, 1568).

. Pieter BRUEGEL: “El triunfo de la muerte” (Paises Bajos, entre

1560 y 1565).

Pieter BRUEGEL: “La caida de los Ciegos” (Paises Bajos, 1568).
Jan Miense MOLENAER: “Los Enanos Burlados” (Haarlem,
1646).

. Jan Miense MOLENAER: “El taller del pintor” (Haarlem, 1631).

Antonius VAN DuK: “La Reina Henrietta Maria con Sir Jeffrey
Hudson” (Londres, 1633).

Diego de VELASQUEZ: “Don Sebastidn de Mora” (Madrid, 1643-
1644).

Diego de VELASQUEZ: “Francisco Lezcano” (Madrid, 1643-1645).

. Diego de VELASQUEZ: “Las Meninas” (Madrid, 1656).

Johann G. DATHAN: “El enano de la Corte de Heidelberg - Per-
keo” (Mannheim, 1730)

.Frank DADD: “Los Enanos en el Picadilly” (Londres, 1880).

Afiche del Circo Podesta (Buenos Aires, 1882).
Fernand PELEZ: “Grimaces et miseres” (Paris, 1888).
Max RADLER: “Mutaciones” (siglo XX, sin fecha).
Benito ROMAN: Serie de fotografias sobre “Toreo Bufo™.

Notas aclaratorias

Las obras b, ¢, d y e pueden ser consultadas en: HAGEN, R. y

ROSE, M.: Pieter Bruegel: El viejo, hacia 1526-1569. Labriegos,
demonios y locos, Madrid, Taschen, 1993.

Lasobrasa, f, g h, i, j, k, [, m, oy p pueden ser consultadas en:

ENDERLE, A. y otros: Gente Diminuta en el Gran Arte. Hipocreci-
miento desde el punto de vista artistico y médico, Bremen, Artco-
lor, 1994.

27 Las obras que se mencionan en el presente glosario figuran por orden de

aparicion en el texto.
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La imagen n puede ser consultada en: SEIBEL, Beatriz: Historia
del teatro argentino: desde los rituales hasta 1930, Buenos Aires,
Editorial Corregidor, 2002.

Las fotografias citadas en ¢ pueden ser consultadas en: ROMAN,
Benito: Duendes, entes y mojigangas, Madrid, Foco, 1985.

Bibliografia

ARIES, Philippe: Morir en Occidente. Desde la Edad Media hasta
nuestros dias, Buenos Aires, Adriana Hidalgo Editora, 2007.
AUFIERO, Diego: “Marcas en el Cuerpo. Un registro pictérico del
siglo XvI”, en SCHORN, Marta: La Capacidad en la Discapaci-
dad. Sordera, Discapacidad Intelectual, Sexualidad y Autismo,

Buenos Aires, Lugar Editorial, 2003.

BoDpGAN, Robert: Freak Show. Presenting human. Oddities for
amusement and Profit, Chicago, The University of Chicago
Press, 1988.

BUCHNER, Georg: La muerte de Danton - Woyzeck., Madrid, Cate-
dra, 1993.

CARTWRIGHT, F. y BIDDSS, M.: Grandes Pestes de la Historia, Bue-
nos Aires, Editorial EI Ateneo, 2005.

CASALLA, M.: Crisis de Europa y reconstruccion del Hombre, Bue-
nos Aires, Editorial Castafieda, 1977.

COMBRIE, A. C.: Historia de la ciencia: De San Agustin a Gali-
leo/1 Siglos v-xm1, Madrid, Alianza Editorial, 1996.

DE VENETTE, Jean: The Chronicle of Jean de Venette, New York,
Columbia University Press, 1953.

Diaz, Esther: La Filosofia de Michel Foucault, Buenos Aires, Edi-
torial Biblos, 2003.

ENDERLE, A. y otros: Gente Diminuta en el Gran Arte. Hipocreci-
miento desde el punto de vista artistico y médico, Bremen, Art-
color, 1994,

FoucauLr, Michel: Los anormales, Buenos Aires, Fondo de Cultu-
ra Econdémica, 2001.

— Historia de la locura en la época cldsica, Madrid, Fondo de Cul-
tura Economica, 1997.

— El Nacimiento de la clinica. Una arqueologia de la mirada médi-
ca, Madrid, Siglo XXI, 1997.



210 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

FrREUD, Sigmund: “Lo Ominoso”, en Obras Completas, Buenos Ai-
res, Amorrortu, 1991.

GARNIER, Eduardo: Fenomenos. Enanos y Gigantes que hicieron
historia, Barcelona, Circulo Latino, 2006.

GOFFMAN, Ervin: Estigma. La identidad deteriorada, Buenos Ai-
res, Amorrortu Editores, 1995.

GOTTFRIED, Robert S.: La Muerte Negra, México, Fondo de Cultu-
ra Econdémica, 1993.

HAGEN, R. y ROSE, M.: Pieter Bruegel: El viejo, hacia 1526-1569.
Labriegos, demonios y locos, Madrid, Taschen, 1993.

HEIDEGGER, M.: La pregunta por la técnica. Seguin edicion electro-
nica: www.nietzscheana.com.ar/heidegger.htm

— Serenidad. Segun edicién electronica: www.nietzscheana.com.ar-
/heidegger.htm

HU1ZINGA, J.: El otonio de la edad media, Madrid, Alianza Edito-
rial, 1984.

KoYRE, Alexandre: Estudios de la Historia del Pensamiento Cien-
tifico, México, Siglo Veintiuno Editores, 1997.

LINDBERG, David C.: Los Inicios de la Ciencia Occidental, Barce-
lona, Paidos, 2002.

PANTANO, Liliana: Situacion social de las personas con acondro-
plasia, Tesis Doctoral en Sociologia, Documento, Biblioteca
Central de la Universidad Catdlica Argentina, 1995.

RoOMAN, Benito: Duendes, entes y mojigangas, Madrid, Foco,
1985.

SEIBEL, Beatriz: Historia del teatro argentino: desde los rituales
hasta 1930, Buenos Aires, Editorial Corregidor, 2002.

VILLACANAS, José Luis: Monstruos y seres imaginarios en la Bi-
blioteca Nacional, Madrid, Ediciones Doce Calles, 2000.

Archivo General de la Nacion

Bandos del Gobernador Francisco de Paula Bucareli, 1766, ar-
ticulo n° 21. Ubicacion: 9.8.10.3.



LOS HERMANOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD Y SU REPRESENTACION
DE LA FAMILIA'
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Resumen

En este trabajo se presentan algunas conclusiones preliminares de un
trabajo de investigacion cuyo objetivo general es hacer un estudio ex-
ploratorio y descriptivo de la representacion mental de los vinculos fa-
miliares actuales y la representacion mental de los vinculos familiares
prospectivos, en sujetos de 20 a 40 arios, de ambos sexos y de diferente
estado civil, que tienen un hermano con discapacidad severa no institu-
cionalizado y que respondieron a una convocatoria amplia de participa-
cion en Grupos de Reflexion de hermanos de personas con discapaci-
dad.

En cuanto a los objetivos especificos, se propone: 1) Contrastar si
existen diferencias entre la representacion mental de estos sujetos de su
familia actual en relacion con la representacion mental de su familia fu-
tura. Esta comparacion posibilitaria indagar de qué modo la representa-
cion de la situacion familiar se ve o no influenciada por la idea de futuro
o prospeccion que tiene el sujeto de la muestra. 2) Comparar las produc-
ciones por sexo.

Estos objetivos estdn orientados por los siguientes supuestos hipotéti-
cos: a) La situacion familiar de los sujetos que tienen un hermano con
discapacidad severa tendria determinados efectos psicologicos sobre
ellos que es necesario profundizar. b) El futuro, especificamente, tendria

I Avance del trabajo de investigacion de tesis doctoral en psicologia. Docto-
rado de UCES (Universidad de Ciencias Empresariales y Sociales), Bs. As., Ar-
gentina.

2 Licenciada en Psicologia (UBA).
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un fuerte efecto psicologico en las relaciones vinculares fantaseadas de
los hermanos con los distintos integrantes de la familia en la medida que
se vincularia con: el envejecimiento, la enfermedad y muerte de los pa-
dres; el mayor grado de responsabilidad e involucramiento de los suje-
tos ante la situacion de discapacidad de su hermano, hasta ese momento
absorbida en gran medida por los padres.

Se utilizo como instrumento: el test de la familia kinética actual
(FKA) y de la familia kinética prospectiva (FKP) de Renata Frank de
Verthely.

La muestra se compone de 140 grdficos (70 grdficos de FKA y 70
grdficos de la FKP) correspondientes a 70 sujetos (mujeres: 46 y varo-
nes: 24).

Introduccion

Mi experiencia como psicéloga clinica, llevada adelante hace ya
mas de tres décadas, me ha posibilitado recoger las siguientes ob-
servaciones en relacién con la problemadtica especifica de los her-
manos dentro de su grupo familiar:

* Los hermanos, a partir del momento del enfrentamiento fa-
miliar a la discapacidad, son los menos atendidos dentro de
la familia; hasta son postergados a consecuencia de las de-
mandas de atencion requeridas por el nifio que tiene la limi-
tacion.

* La mayoria de las veces los familiares consideran errénea-
mente que los hermanos tienen mds recursos para afrontar so-
los todas las vicisitudes que se les presentan a lo largo de su
desarrollo.

* Se les sobreexige a nivel familiar desde pequefios el cumpli-
miento de un exceso de responsabilidades, o se los sobrepro-
tege dejandolos al margen de la situacion.

* Cargan con un exceso de expectativas de logros.

* Se presentan como nifios sobreadaptados.

e La problematica del futuro, sobre todo en los hermanos ado-
lescentes y adultos, provoca intensas reacciones emocionales
(a los hermanos mds pequefios les resulta dificil tener esta
perspectiva histérica).

* Habitualmente, llegan a la consulta psicoldgica por presentar
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diferentes conflictos psiquicos transcurrido mucho tiempo
después del diagnodstico de la discapacidad del hermano.

* Los profesionales del campo de la rehabilitacién contribuyen
a este descuido de los hermanos ya que, entrenados para la
asistencia de la persona con discapacidad, ponen a ésta en el
centro de la escena de la trama familiar y muchas veces frente
a los padres recurren a presiones y exigencias en torno a lo
que “hay que cumplir” para satisfacer las necesidades espe-
ciales de sélo uno de sus hijos: el que tiene una discapacidad.

* Por otro lado, los hermanos quedan al margen de las visitas a
los centros de rehabilitacion, y cuando son convocados es so-
lo en funcién de la ayuda que pueden prestar al discapacitado
desde su rol de hermano.

e También tienen pocas oportunidades de intercambiar con
otros hermanos de nifios con discapacidad a fin de compartir
sentimientos, emociones y experiencias comunes, a diferencia
de los padres que integran grupos, asociaciones y actividades
diversas realizadas con otros padres que atraviesan situacio-
nes parecidas.

* Recién en las ultimas décadas, en nuestro pais, los padres y
profesionales comenzaron a mostrar mayor preocupacion por
los hermanos, por lo cual se estdn organizando distintas acti-
vidades (grupos de ayuda mutua, talleres de reflexion, etcéte-
ra) que les ofrecen la oportunidad de compartir sus situacio-
nes comunes. De todos modos, estas experiencias son aun
esporddicas y poco sistematicas.

* Esta postergacion del hermano no sélo ha ocurrido en nuestro
pais, también se ha dado a nivel mundial. Recién en la década
de 1980 se activé un interés mayor en diferentes paises por la
tematica de los hermanos. Esto se ha visto reflejado en un
mayor ndimero de estudios, investigaciones y servicios enca-
minados a proporcionar a los hermanos ayuda y apoyo.

Con el objetivo de dar un paso en direccién a ampliar el conoci-
miento psicolégico del hermano es que me propuse llevar adelante
una investigacién que apunta a profundizar acerca de la representa-
cion mental que tiene de su familia y del lugar que siente que ocu-
pa dentro de la trama de vinculos familiares. Me limitaré, en este
articulo, a presentar algunos primeros resultados.
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Formulaciéon del problema

Los caminos recorridos en la practica clinica y las observacio-
nes recogidas a partir de la misma, anteriormente enumeradas, lle-
varon a delimitar como 4rea de interés para una investigacion, la
problemdtica familiar actual y futura de los hermanos de las per-
sonas con discapacidad.

Dentro de esta area se formula el problema de investigacion en
los siguientes términos: ;Cudl es la representacion de su familia
actual y prospectiva en sujetos que respondieron a una convocato-
ria de Grupos de Reflexion,? de 20 a 40 aiios, de ambos sexos, que
tienen un hermano con discapacidad severa no institucionalizado?

Justificacion de la investigacion

La necesidad de esta investigacion se fundamenta en las si-
guientes constataciones:

* Es escaso el numero de profesionales en nuestro pafs, y tam-
bién en otros paises, preocupados e interesados en este tipo
de tematica.

* Es muy limitada o casi nula la bibliografia referida la proble-
matica de los hermanos de las personas con discapacidad y su
situacion familiar.

* Especificamente, en el ambito de las técnicas de evaluacion
psicolégica practicamente no hay investigaciones aplicando
el Test de la Familia Kinética de Renata Frank de Verthelyi
(instrumento utilizado para esta investigacion) a esta pobla-
cidn, segun la busqueda bibliografica realizada en la bibliote-

3 Estos Grupos de Reflexién de hermanos formaron parte de un Programa
Nacional de Apoyo a Hermanos que se llevé a cabo entre los afios 2002-2005
como resultado de una alianza estratégica entre la Asociacion AMAR (asocia-
cion civil sin fines de lucro) y Fundacién Telefonica Argentina, de la cual la que
suscribe fue una de sus coordinadoras. Este programa fue dirigido a hermanos
de personas con discapacidad (mental, sensorial, motora, miltiple) de seis afios
en adelante, divididos en grupos de edad: nifios, adolescentes, jévenes y adultos.
La convocatoria para participar en estos talleres se hizo a través de distintos me-
dios (diarios, radio, TV, folleterfa, etcétera). Dicho programa abarco trece ciuda-
des de nuestro pais, y en la experiencia participaron 680 hermanos.
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ca de ADEIP (Asociacion Argentina de Estudio e Investiga-
cién en Psicodiagndstico, rama miembro de la International
Rorschach Society).*

* En los diferentes Congresos, Jornadas y otras actividades
cientificas que se realizan en el 4mbito de la discapacidad el
interés ha estado centralizado casi exclusivamente en temati-
cas vinculadas con la condicién de discapacidad; en cambio,
se han dejando de lado los efectos que la misma tiene en los
demads miembros de la familia, principalmente en el hermano.

e Tanto la familia como los profesionales del campo de la dis-
capacidad suelen desconocer las necesidades del hermano sin
discapacidad, quien queda ocupando habitualmente en estas
familias un lugar de desvalimiento y desamparo, sobreadap-
tdndose frente a la problematica familiar que viven.

* En los ultimos afios, he notado que los hermanos se hallan
mas exigidos en la asuncién de un rol de sostén futuro del
discapacitado, a consecuencia del avance en las tecnologias
médicas que estdn posibilitando que las personas con discapa-
cidad puedan vivir mds tiempo que en épocas anteriores. Sin
embargo, esta situacion no se estd acompafiando de un mayor
apoyo y sostén a este colectivo.

* En nuestro pais son casi inexistentes las investigaciones y los
estudios sobre la temética del futuro en los sujetos con un
hermano con discapacidad, que si tienen un desarrollo en
otros paises, y sobre la base de los cuales se suelen instru-
mentar programas de intervencion con familias en la direc-
cioén de la planificacion del futuro, faltantes en nuestro medio.

Se pretende, a partir de la ejecucion de este proyecto, extraer al-
gunos datos y conclusiones que permitan iniciar un camino en la
direccion del disefio y puesta en marcha de planes, programas e in-
tervenciones con los hermanos de las personas con discapacidad,
escasos en nuestro pais.

4 En ocasion de la visita a Argentina en el afio 2005 de la autora del test Re-
nata Frank de Verthelyi, residente en EE.UU., me transmitié su desconocimien-
to de otras investigaciones en el uso de este instrumento en la poblacién de her-
manos de personas con discapacidad.
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Objetivos de la investigacion

De acuerdo con lo expuesto, el objetivo general de esta investi-
gacion es hacer un estudio exploratorio y descriptivo de la repre-
sentacion mental de los vinculos familiares actuales y la represen-
tacion mental de los vinculos familiares prospectivos, en sujetos de
20 a 40 afios, de ambos sexos, que tienen un hermano con discapa-
cidad severa no institucionalizado y que respondieron a una convo-
catoria amplia de participacion en Grupos de Reflexion de herma-
nos de personas con discapacidad.

En cuanto a los objetivos especificos se propone: 1) Contrastar
si existen diferencias entre la representacion mental de estos suje-
tos de su familia actual en relacion con la representacion mental de
su familia futura. Esta comparacion posibilitaria indagar de qué
modo la representacion de la situacion familiar se ve o no influen-
ciada por la idea de futuro o prospeccion que tiene el sujeto de la
muestra. 2) Comparar las producciones por sexo.

Esta propuesta estd orientada por los siguientes supuestos hipo-
téticos: 1) La situacion familiar de los sujetos que tienen un herma-
no con discapacidad severa tendria determinados efectos psicoldgi-
cos sobre ellos que es necesario conocer mds en profundidad. 2)
Especificamente, el futuro tendria un fuerte efecto psicolégico en
las relaciones vinculares fantaseadas de los hermanos con los dis-
tintos integrantes de la familia en la medida que se vincularia con:
el envejecimiento, la enfermedad y muerte de los padres; el mayor
grado de responsabilidad e involucramiento de los sujetos ante la
situacion de discapacidad de su hermano, hasta ese momento ab-
sorbida en gran medida por los padres. 3) Esta incidencia de la pre-
sencia de un hermano con discapacidad, variaria segun el sexo del
hermano sin discapacidad, segin resultados de investigaciones rea-
lizadas en distintas partes del mundo, que dan como resultado la
deteccion de una mayor afectacion e involucramiento de las her-
manas mujeres en la problematica.

Marco tedrico
Como la unidad de anélisis de esta investigacion es la represen-

tacion mental de su familia de los sujetos elegidos, se utiliza el
concepto de representacion mental desde tres marcos tedricos: la
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psicologia cognitiva, la psicologia social y el psicoanélisis. Se to-
ma también el concepto de familia, complejo y dificil de delimitar,
ya que hay una multiplicidad de formas familiares en funcién de
las épocas histéricas, de las culturas, e incluso de los diferentes
grupos dentro de una misma cultura.

Como la poblacién que integra este trabajo de investigacion esta
constituida por hermanos de personas con discapacidad, se utiliza
el concepto de discapacidad segin el Manual de Clasificacion In-
ternacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM)
y el nuevo clasificador de discapacidades CIF.

Metodologia

Se trata de una investigacidn cuali-cuantitativa, con un disefio
de tipo exploratorio y descriptivo, siendo su unidad de analisis, co-
mo se ha dicho, la representaciéon mental de la familia actual y
prospectiva en los sujetos que tienen un hermano con discapacidad
severa.

1. Composicion y amplitud de la muestra

Sobre la totalidad de hermanos que han participado del mencio-
nado Programa Nacional de Apoyo a Hermanos, para esta investi-
gacion fueron seleccionados los sujetos de 20 a 40 afios, de ambos
sexos y diferente estado civil, con estudios secundarios completos,
que tienen un hermano con discapacidad severa no institucionali-
zado.

Es asi que la muestra se compone de 140 gréaficos (70 graficos
de FKA y 70 graficos de la FKP) correspondientes a 70 sujetos
(mujeres: 46 y varones: 24) cuyas edades oscilan entre 20 y 40
afios. El nivel de escolaridad minimo de los sujetos es de secunda-
rio completo en un 21,4%; el 78,6% corresponde a estudiantes uni-
versitarios y/o graduados universitarios o terciarios.

No formaron nueva familia el 64,3% y el 35,7% estan en pareja
con o sin hijos. Dentro de estos tltimos, conviven con su pareja sin
hijos 7 sujetos y conviven con su pareja e hijos 16 sujetos.
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Muestra 140 grdficos correspondientes a 70 sujetos (mujeres: 46
y varones: 24)

Cantidad No Estan en Estudios Estudios
de sujetos| formaron | pareja con | secundarios | Universitarios/
nueva flia. | o sin hijos | completos terciarios
Mujeres 46 29 17 9 37
Varones 24 16 8 6 18
Totales 70 45 25 15 55
% 100% 64,3 % 35,7 % 21,4 % 78,6 %

2. Técnicas e instrumentos

Para realizar esta investigacion se utilizé como instrumento: el
test de la familia kinética actual (FKA) y de la familia kinética
prospectiva (FKP) de Renata Frank de Verthelyi.>

5 Este test de la familia, segin describe la autora, tiene como objetivo, no la
evaluacion del nivel intelectual, ni la estructura de personalidad o grado de pa-
tologia de los sujetos testeados, sino la deteccion de la vivencias y fantasias res-
pecto de los vinculos familiares y su propia insercién en la trama de los mis-
mos, en la actualidad y en el futuro. Al pedirle que dibuje a su familia y no a
cada uno de los miembros de la familia, lleva a que el sujeto decida respecto de
quien configura su grupo, a quiénes dibuja y a quiénes excluye; asi son signifi-
cativas tanto las adiciones como las omisiones. Permite detectar a quiénes el su-
jeto considera como pertenecientes a su grupo familiar tanto actual como pros-
pectivo. La consigna de aplicacién del test de la familia actual (FKA): “Dibuja
a tu familia haciendo algo. Podés dibujarla como quieras, pero recordd que te
pido que estén haciendo algo”. Sélo si el examinado ha intentado previamente
hacer figuras muy simplificadas o comienza asi su produccién de este test, se
seflalard: “no haga dibujos tipo fosforito” o “figuras muy esquemadticas”. Una
vez concluida la parte grifica, se le pide: “poné quién es y qué estd haciendo ca-
da figura”, solicitindole que las individualice una por una, ddndoles una rela-
cién de parentesco y agregando el nombre de pila, por ejemplo, hermano An-
drés. La consigna de aplicacion del test de la familia prospectiva (FKP):
“Dibuj4 a tu familia haciendo algo, tal como la imaginds dentro de cinco afos”.
Especificamente en la familia prospectiva, uno de sus objetivos es explorar las
percepciones y fantasias respecto de su familia a nivel del futuro. Este test surge
como complemento del Test kinético de la familia actual, del cual deriva, sien-
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Modificaciones en la forma de administracion del test de la
Familia Kinética

En esta investigacion se han modificado algunos criterios de ad-
ministracion propuestos por Renata Frank (la autora propone la ad-
ministracion en forma individual). Ambas versiones del test de la
familia se aplicaron en forma individual en el marco de los grupos
de reflexion de hermanos que constituyen un Programa de Apoyo a
hermanos al que ya se hizo referencias. O sea, las consignas de
ambos tests se dan grupalmente y la ejecucion se hace en forma in-
dividual. Concluida la graficacién, cada participante hace la pre-
sentacion a nivel grupal de su familia actual y prospectiva valién-
dose de su dibujo.

JPor qué la eleccion de este test grdfico?

Porque consideramos que es un instrumento valioso, ya que la
administracion e interpretacion conjunta de ambas versiones del test
aporta elementos significativos para la deteccion de las vivencias de
la dindmica familiar del hermano de la persona con discapacidad y
sobre las relaciones vinculares fantaseadas del sujeto con su grupo
familiar. Ademads, es un instrumento de gran riqueza para profundi-
zar en las fantasias de futuro en relacion con la familia.

La comparacién de los datos de ambos tests posibilita registrar
el lugar que ocupan los distintos integrantes del grupo familiar y el
mismo sujeto testeado en la trama de vinculos familiares en el pre-
sente y en el futuro, la interaccion entre los diferentes personajes,
las fantasias referidas al proceso de individualizacion del sujeto en
relacién con su familia de origen, etcétera. Por otro lado, se puede
indagar la representacion que tienen de su familia en cuanto a la
apertura o no hacia lo exogdmico.

En esta poblacién de hermanos de personas con discapacidad, la
indagacion de las fantasias prospectivas no puede soslayarse. Se
hace necesario explorar las expectativas, los proyectos, temores y

do uno de sus objetivos explorar la fantasfa de prospeccién. Esto promueve en
el sujeto la necesidad de articular lo potencial, desiderativo, fantasioso, con lo
real y factible.
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ansiedades en relacion con el momento futuro. El mismo se asocia
a la vejez y muerte de los padres y al peso de mayores responsabi-
lidades del hermano en cuanto al cuidado y la atencién del disca-
pacitado, tanto mayor cuanto menor sea su capacidad de autono-
mia y autovalimiento.

En el caso especifico de los sujetos que ya han formado su pro-
pia familia, posibilita detectar el estado actual del vinculo con el
grupo de origen, el grado de discriminacién de la familia actual y
de la familia de la infancia y cudl de las familias es las mds jerar-
quizada.

Categorias de analisis de los datos

Para el analisis especifico del test de la familia en ambas versio-
nes se han tomado algunas de las Categorias propuestas por Renata
Frank de Verthelyi, considerando que las mismas suponen una con-
centracion en los aspectos vinculares del material. Muchas de estas
Categorias fueron reformuladas y otras suprimidas, en funcion de
la perspectiva de este trabajo segtin los siguientes criterios:

1) No se incluy6 la variable primera figura graficada. Si bien se
considera que ésta es muy importante, no se la puede incluir, ya
que al ser el test administrado en forma grupal, no es posible
consignar esta variable en cada gréafico que elaboran en forma
separada los sujetos participantes de los grupos.

2) En la variable inclusion del sujeto no se consigna si es esponta-
nea, preguntada, inducida u omitida (valores de las variables
propuestos por Verthelyi) por las mismas razones del punto an-
terior, limitdndonos a considerar como valores: si se incluye el
sujeto, o no se incluye el sujeto.

3) En la variable tratamiento diferencial de las figuras solamente
se incluyen como valores las variables: kinesia y diferenciacion.

4) Se ha modificado la variable objetos incluidos introduciéndose
las categorias: muchos (mds de 10 objetos), mediana cantidad
(entre 5 y 10 objetos), escasos (menos de 5 objetos).

Se enumeran a continuacion las categorias de andlisis utilizadas,
y en el punto siguiente se hard una descripcion de las mismas.



LOS HERMANOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 221

Variable

L. Inclusion del sujeto

1I. Personajes graficados

III. Acciones asignadas

Valores de la variable:

Categorias

Individual
Conjuntas

Parcialmente
compartidas

1V. Tratamiento diferencial de las figuras

V. Objetos incluidos

Kinesia

Diferenciacion

SI
NO

Adicion
Omision

Tareas del hogar
Estudio/trabajo
Descanso y recreacion

Tareas del hogar
Estudio/trabajo
Descanso y recreacion

adecuada
media
inexistente

adecuada
media
inexistente

Muchos
Mediana cantidad
Escasa cantidad

Definicion de las categorias de analisis

A continuacion se describen mas detalladamente cada una de las
categorias de andlisis tal como son especificadas por Frank de
Verthelyi, incluyendo propias reformulaciones a las mismas.
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L. Inclusion del sujeto

Se limita a consignar si el sujeto se incluye o no en el grafico de
la familia.

I1. Personajes graficados. Adiciones, omisiones

Se toma como base la familia nuclear, ya sea la de origen o la
actual, para los sujetos en pareja con o sin hijos, considerdndose
adiciones las figuras familiares o extrafamiliares incluidas, aunque
convivan con el sujeto.

I11. Acciones asignadas

Es sobre todo a través de esta variable que se vehiculizan tipos
de interaccion y fantasias de vinculo. La accién que se asigna a los
personajes pone de manifiesto cudl es la modalidad de esta interac-
cién (o ausencia de ella), presentando el rol fantaseado que se des-
prende de la misma.

Las acciones tienen en este test una doble representacion: por
un lado, la imagen gréfica que el sujeto testeado ejecuta en res-
puesta a la consigna; por otro lado, la verbalizacién que acompana
a la descripcidn solicitada de la accion del personaje graficado.

Dada la multiplicidad de acciones posibles, fueron agrupadas en
categorias muy abarcativas, desglosandolas posteriormente en sub-
categorias.

a) Individual: cuando le es asignada una accién particular que
realiza en forma aislada o en interaccion con otro.

b) Conjunta: cuando todo el grupo familiar es graficado reali-
zando la misma accion.

¢) Parcialmente compartida.

En cada una de estas categorias, a su vez, se desglosan las acti-
vidades en las siguientes subcategorias:

— Tareas del hogar: Todas aquellas que impliquen el manteni-
miento de la rutina familiar o aporten a la mejora o cuidado
del ambito fisico en que se desenvuelve el grupo.
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— Estudio y trabajo: se han agrupado aquellas que refieran ex-
plicitamente a la escolarizacién y a las tareas realizadas fuera
del 4&mbito familiar.

— Descanso y recreacion: se incluyen aquellas que muestren a
los diferentes miembros en acciones placenteras de ocio, ali-
mentacidén, intercambio comunicativo, etcétera. Asi, por
ejemplo, “lee” entra en esta categoria, mientras “estudia” se
incluye en la anterior; “prepara la mesa” es tabulada Tareas
del hogar; “almuerza”, como Descanso y recreacion.

1V. Tratamiento diferencial de las figuras

De la multiplicidad de items que configuran esta variable se han
especificado para este andlisis solamente dos:

Diferenciacion

a) Adecuada: cuando cada figura muestra una identidad clara,
dada por tratamiento de la figura, limites corporales, rasgos
diferenciales, etcétera.

b) Media: cuando presenta un solo item diferencial, relativa-
mente vago, por ejemplo, el pelo.

¢) Inadecuada: cuando las figuras no presentan ningtn item di-
ferencial, siendo simples esquemas estereotipados, o grafis-
mos muy primitivos con alto grado de indiscriminacion.

Kinesia

a) Adecuada: cuando se logra imprimir a la figura un movi-
miento, gesto o postura marcados acordes a la verbalizacion
de la accidn asignada.

b) Media: cuando s6lo hay un esbozo grafico de kinesia, que sin
llegar a ser contradictorio con la verbalizacidn, no la repre-
senta con evidencia.

¢) Inexistente: cuando las figuras aparecen en una posicion esta-
tica rigida pero coherente.

V. Objetos incluidos

Se incluyen todos los elementos no humanos que estdn directa o
indirectamente ligados a la accidn o configuran detalles del esce-
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nario. Se opté por definir categorias que expresen la cantidad de
objetos incluidos: muchos (mds de 10 objetos), mediana cantidad
(entre 5 y 10 objetos), escasa cantidad (menos de 5 objetos), que
marcan la riqueza o pobreza del escenario.

Datos obtenidos segun las categorias analizadas
Inclusion del sujeto

Esta es una variable especificamente relevante dado que trans-
mite si el sujeto siente que ocupa un lugar en su familia, o si direc-
tamente se omite por sentir que no tiene un lugar en ella, o que no
se incluye, en un intento de separacion o individuacién de la mis-
ma.

Los datos revelan que hay un fuerte sentimiento de pertenencia
al grupo familiar expresado en la inclusion espontanea del sujeto
en el grafico de ambas versiones.

Analizando por separado la “representacion actual de la fami-
lia” y la “representacion futura”, hay muy pequeiias diferencias en
esta variable, siendo la inclusién del sujeto mayor en FKA que en
la FKP. Es asi que en el dibujo de la FKA, en un 86% los sujetos
se incluyen espontdneamente formando parte de la familia de ori-
gen. En cambio, en el dibujo de la FKP disminuye levemente este
porcentaje de inclusion del sujeto dentro de la familia originaria,
siendo de 84%. O sea, s6lo el 2% de los sujetos en la representa-
cién futura de la familia no se incluye, pudiéndose interpretar co-
mo un intento de desprendimiento.

En cuanto a las diferencias por sexo en este indice: las mujeres
se incluyen en un porcentaje significativamente menor con un
82%, mientras que los varones lo hacen en un 92%. Vale decir: los
varones parecerian mostrar mds dificultades para la consecucién de
una separacion y autonomia en relacion con la familia de la infan-
cia.
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Inclusion del sujeto
Comparacion enre FKA y FKP
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Inclusion de otros personajes (Adicion-Omision)

Dado que se solicita “la representacion de su familia”, esta va-
riable intenta detectar a quiénes el sujeto considera como pertene-
cientes a su grupo familiar, qué claridad tiene respecto a su compo-
sicion y limites. Se tienen en cuenta las inclusiones, omisiones y
distorsiones. En el caso de los sujetos que ya formaron su pareja o
su nueva familia, surgen como interrogantes: ;Cudl es la familia
mas jerarquizada como mas vigente: la de origen o la nuclear?

Comparando ambas versiones del test, en la FKA, en el 96% no
se registran omisiones de ningtin integrante de la familia de origen
y en la FKP, en el 84% no hay tampoco omisiones de los miem-
bros de la familia original.

En esta variable el porcentaje mds elevado de inclusion de todos
los miembros de la familia de origen se registra en las mujeres, con
un 91%, mientras que en los varones desciende levemente a 88%,
lo que no da cuenta de una diferencia significativa.

En caso de ser sujetos que ya constituyeron su propia familia,
incluyen a su pareja e hijos, si los tienen, sumdndolos a los miem-
bros de la familia de origen. En ciertos casos no quedan individua-
lizados ambos grupos. O sea, la pareja y/o los hijos son incluidos,
pero como otros miembros més dentro del grupo familiar de la in-
fancia del sujeto, sin jerarquizar la nueva familia, lo que da cuenta
de esta fuerte vigencia de la familia de origen.

En cambio, otros sujetos intentan hacer cierta discriminacion de
los diferentes grupos familiares a través de dmbitos parcialmente
compartidos.

Sélo dos mujeres, una que ha formado su propia familia y otra
que estd en pareja sin hijos, que representan el 3%, omiten al gru-
po de origen dibujando solamente a la nueva familia o a la pareja,
respectivamente.

Tres sujetos que formaron su propia familia, la omiten en el gra-
fico y también se omiten ellos.

Otras tres personas que formaron su propia familia se dibujan
junto al grupo de origen omitiendo en un caso a su pareja, en otro a
sus hijos y en un tercer caso a su nuevo nucleo familiar completo.

Esto muestra que hay una representacion de familia de origen
con fuerte vigencia en ambas versiones del test, que podria inter-
pretarse como una dificultad de desligamiento de la misma; aun
habiendo formado su propia familia, resultaria dificultoso jerarqui-
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zar su rol de esposo/a y el de padre/madre sobre el de hijo/a y her-
mano/a.

No se registraron distorsiones en ninguna de las versiones del
test, es decir, el agregado de personajes bizarros.

En cuanto a las adiciones en la FKA, el 37% adiciona otros per-
sonajes; este porcentaje aumenta significativamente en la familia
prospectiva, en la cual el porcentaje de adicion es de 67%. Los per-
sonajes mds adicionados en la FKP corresponden a futuros novios,
esposos o cufiados, hijos o sobrinos fantaseados.

Ciertos integrantes de la familia extensa estdn totalmente ausen-
tes: abuelos, tios, primos del sujeto. También es casi inexistente la
inclusion de personajes sin relacion de parentesco (por ejemplo,
amigos). Esto indicaria dificultades en la inclusién de vinculos
exogdmicos, lo que da a la familia un perfil claramente endogdmi-
co.

No hay agregados de animales domésticos.

Inclusion/Omision de miembros de la familia de origen
Comparacion entre FKA y FKP
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96%

84%

16%
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Inclusién/Omision de miembros de la familia de origen
Comparacion por sexo
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Acciones asignadas

La accion asignada posibilita registrar cudl es la modalidad de
la interaccidén entre ellos. Es sobre todo a través de esta variable
que se registran tipos de interaccion y fantasias de vinculos.

Las acciones individuales se presentan mds elevadas en la FKA
(42%), disminuyendo fuertemente en la FKP (24%). Correlativa-
mente, en la versidn prospectiva aumenta el porcentaje de las ac-
ciones conjuntas en un 11% en comparacién con la representacion
de la familia actual (acciones conjuntas: FKP= 41%; FKA=30%).
También en la version de la familia futura en relacion con la ver-
sién actual de la familia, es levemente mayor (en un 8% superior)
el porcentaje de acciones parcialmente compartidas: diddicas, trid-
dicas o por subgrupos (fraterno-paterno; familia de origen-familia
actual).

El andlisis conjunto de esta variable con la de inclusién del su-
jeto posibilita registrar que hay un intento de desprendimiento de
la familia de origen a nivel futuro ya que el 2% de los sujetos se
omite. Sin embargo, en la variable acciones asignadas, las acciones



LOS HERMANOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 229

conjuntas en la familia futura aumentan el porcentaje disminuyen-
do significativamente las posibilidades de acciones autonomas. Es
decir que en representacion de la familia en el futuro, hay una vi-
vencia de disminucién de autonomia de los integrantes de la fami-
lia, que finalmente es expresion de lo sentido como menor posibi-
lidad futura de autonomia propia.

Se observan diferencias significativas por sexo, ya que en la
submuestra femenina las acciones individuales estdn mas elevadas
en un 16% en relacion con la submuestra masculina (acciones indi-
viduales: mujeres, 39% y varones, 23%). En cambio, en la sub-
muestra masculina, las acciones conjuntas de todos los integrantes
del grupo familiar estdn un 31% mas elevadas con respecto a las
mujeres (acciones conjuntas: varones, 56% y mujeres, 25%). Vale
decir: son los varones los que mds presentan a su grupo familiar en
una accién conjunta, primando quizds en las mujeres una mayor
preocupacion por remarcar identidades, asigndndoles a las figuras
acciones disimiles.

Las mujeres aventajan a los varones en un 16% en la grafica-
cién de acciones parcialmente compartidas. En sintesis, se puede
afirmar que en submuestra femenina se privilegian las interaccio-
nes diddicas o triddicas y las individuales sobre las acciones con-
juntas de todo el grupo familiar.

Un andlisis cualitativo posibilitaria observar que si bien puede
haber un intento de graficacién de acciones conjuntas o parcial-
mente compartidas, hay un estilo desconectado de las figuras gra-
ficas, “juntos pero incomunicados”. O sea, las figuras no se pre-
sentan en una interaccion significativa.

Sobre todo se registra un intento de unificar a la familia en inte-
raccién alrededor de la mesa, pero la mayor parte de las veces esta
intencion falla, ya que los personajes estdn estdticos e incomunica-
dos entre si, simbolizandose una familia desconectada. Es un dato
significativo que en la representacion la mesa es dibujada como un
elemento ordenador de la accidn de la familia: todos comiendo al-
rededor de ella, representando un deseo de unidad familiar. Pero no
aparece “la comida” como elemento facilitador de la accién sefia-
lada; la mesa y los platos estdn vacios. Estos datos indicarian el
fracaso de la accidn atribuida a los personajes. El tamafio grande y
el vacio de la mesa mds que un elemento de unién y encuentro fa-
miliar da cuenta de la falta de accién conjunta y desconexién de to-
dos los miembros de la familia. En la familia prospectiva el paso
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del tiempo estd indicado mediante el aumento de la pasividad de
las figuras paternas, a las que se asignan actividades mas sedenta-

rias: sentadas, viendo TV, o directamente acostadas.

A nivel de futuro, el hermano con la discapacidad es visualiza-
do ubicado en una posicién mds cercana al sujeto testeado; incluso,
en un 3% de los graficos de FKP solamente aparecen estas dos fi-
guras (el sujeto testeado junto a su hermano discapacitado), mar-
cando tal vez la vivencia de mayor responsabilidad futura en su

cuidado.

Acciones asignadas
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Acciones asignadas
Comparacion por sexo
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Kinesia

Los personajes graficos en ambas versiones del test son estati-
cos, relativamente rigidos y con falta de vitalidad. Esta falta de ac-
cién se pone de manifiesto también en la graficaciéon de personajes
sentados o con piernas mutiladas, marcando las dificultades de
desplazamiento de las figuras.

Es mayor el grado de paralisis y ausencia de kinesia en las figu-
ras de la familia prospectiva, que asciende a 71%, mientras que en
la FKA es de 54%. Esta mayor pardlisis se acompaifia de un mayor
empobrecimiento de las figuras.

La variable de kinesia inadecuada es nula (0%), es decir, no se
encuentran movimientos bizarros o totalmente contradictorios con
la accién verbalizada.

Interesa sefialar que en los resultados aparecen ademads unas di-
ferencias por sexo: en las mujeres la kinesia inexistente es mayor
que en los varones en un 7% (kinesia inexistente: mujeres, 65%;
varones, 58%) y la kinesia media es inferior en el mismo porcenta-
je, o sea, en un 7% (kinesia media: mujeres, 35%; varones, 42%).
Vale decir que en la submuestra femenina, es mayor la paralisis de
los personajes de la familia graficados.
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Diferenciacion

El andlisis comparativo del grado de diferenciacion en FKA y la
FKP registra un aumento del 13% en el grado de indiferenciacion
de los personajes en la representacion prospectiva de la familia. Es
asi que en la FKA la diferenciacion inadecuada es de 60%, mien-
tras que en la FKP asciende a 73%.

Cualitativamente, se observa que los limites entre los personajes
representados en la familia prospectiva estdn mds desdibujados. Es
significativa en el gréafico de la familia del futuro la mala delimita-
cién corporal de las figuras humanas, pareciendo incluso los perso-
najes pegoteados entre si.

En cuanto a las diferencias por sexo, en la categoria diferencia-
cién inadecuada no son muy relevantes; en las mujeres es de 62%
y en los varones es de 65%. La diferenciacion adecuada presenta el
mismo porcentaje de 8% en ambas submuestras. El porcentaje que
registra mayores diferencias por sexo es el correspondiente a la di-
ferenciacion media, que en las mujeres es de 30%, y en los varones
es de 17%. Vale decir que en la submuestra femenina es mayor el
grado de pardlisis de los personajes de la familia graficados, segin
vimos en el andlisis que se hizo de la variable anterior; sin embar-
go, tienen mejor grado de diferenciacion que en la muestra mascu-
lina.

Esta pobre diferenciacion de los personajes se expresa en la di-
fusion de los limites corporales graficados con lineas cortadas, va-
cilantes y con zonas abiertas. Los datos mds llamativos que dan
cuenta de esta indiferenciacion de los miembros de la familia son:
la escasa graficacion de rasgos faciales o la ausencia casi total de
los mismos, siendo representados incluso con rostros vacios. Pue-
de decirse que hay una escasez o ausencia de rasgos faciales dife-
renciales. A esto se suma la pobreza de signos diferenciales sexua-
les, solamente marcados por el cabello o la vestimenta (pollera o
pantalén). Los personajes graficados estdn vacios, con falta de
adornos, contenidos o detalles que den cuenta de cierto grado de
diferenciacion sexual entre ellos.
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Objetos incluidos

En el test de la familia no kinética, el dibujo de objetos o ele-
mentos del escenario, que son considerados adicionales, aparece
con poca frecuencia. En cambio, la consigna del test kinético im-
plica acciones que se acompaiian de la inclusion de objetos a que
se refiere la accion, vale decir, objetos a través de los cuales la ac-
cién se lleva a cabo, pues éstos suelen contextualizar la accion.

En los grificos de ambas versiones del test hay un predominio
de escasa cantidad de objetos en un 83% en la FKA, ascendiendo a
93% en la FKP. El grafismo de mediana cantidad de objetos (entre
5y 10 objetos), en FKA, es de 17%, mientras que, en FKP, es s6lo
del 7%. Ademads de escasos, los objetos graficados son muy esque-
maticos. Es de 0% la categoria de muchos objetos que implicaria el
grafismo de mas de 10 objetos. No hallé ninguna diferencia vale-
dera por sexo.

El anélisis cualitativo posibilita registrar que la escasa inclusién
de objetos en este test tiene como resultado un empobrecimiento
del escenario. Hay ausencia casi total de detalles accesorios. Tal es
asi que en el escenario, tanto exterior como interior, muestra una
pobreza de detalles. Son escasos los elementos complementarios y
totalmente nulos los objetos suplementarios a la accién. No hay
elementos de adorno, o sea, el escenario muestra una pobre pro-
duccidn, dando la impresion de poco acogedor o inhdspito. Resal-
tan las cualidades de vacio y frialdad.

Asi, se puede representar una escena familiar de “todos comien-
do” en la cual se dibujan s6lo los minimos objetos esenciales. En
un alto porcentaje de graficos también los objetos esenciales pue-
den estar ausentes. Por ejemplo, puede aparecer graficada la mesa,
pero estin ausentes los platos, vasos, cubiertos, y en la mayoria de
los casos, como ya se dijera, estd ausente la comida. Los platos es-
tdn siempre vacios, indicando, ademds, los aspectos frustrantes y
carenciados en relacién con la oralidad.
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Conclusiones finales preliminares

Antes de pasar a detallar algunas conclusiones que se pueden
sacar a partir de estos datos, se hace necesario tener en cuenta lo
siguiente:

— La muestra de esta investigacion estd compuesta por sujetos
de 20 a 40 afios, vale decir, son hermanos que representan
una etapa historica en la cual todavia no se los tenia tanto en
cuenta. Durante mucho tiempo en nuestro pais, y en muchos
otros, no se llevo a cabo ningtn tipo de intervenciones y pro-
gramas de apoyo a hermanos. En nuestro pais, a consecuencia
de la vigencia de un paradigma médico, se centralizé la aten-
cion en el déficit, lo que llevo a que “el paciente con discapa-
cidad” fuera el foco de la atencién de rehabilitacion, y se des-
cuidaran las necesidades de los demds miembros de la
familia, entre ellos los hermanos. Es por ello que se conside-
ra que los resultados obtenidos en esta investigacion requeri-
rian que fueran cotejados con los que se registren en futuras
investigaciones a llevarse a cabo con otros grupos de herma-
nos de menor edad, haciendo un seguimiento de los mismos,
ya que éstos son exponentes de la mayor atencion que desde
hace algunos afios se viene prestando a ellos por parte de fa-
miliares y profesionales. Es decir, se recomienda hacer inves-
tigaciones considerando que:

— los sujetos que forman parte de la muestra son aquellos que
respondieron a una convocatoria de Grupos de Reflexion de
hermanos de personas con discapacidad; por lo tanto, estos
resultados no pueden ser generalizados a todos los hermanos
de las personas con discapacidad.

Los datos registrados en esta investigacion permiten arribar a
algunas primeras conclusiones.

1. Los hermanos de personas con discapacidad que formaron
parte de esta investigacion muestran un fuerte sentimiento de
pertenencia al grupo familiar originario. Los datos permiten
registrar dificultades en la posibilidad de logro de desprendi-
miento y autonomia de la familia de origen. Sélo el 2% de
los sujetos testeados, en la comparacion de su situacién fami-
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liar actual con la situacién familiar futura, fantasean con la
posibilidad de alejamiento de la familia de la infancia, omi-
tiéndose en el grifico prospectivo. Las mujeres se incluyen
en un porcentaje significativamente menor. Vale decir, los
varones parecerian mostrar mds dificultades para la consecu-
cién de una separacion y autonomia en relacion con la fami-
lia de la infancia. Aun en los sujetos que constituyeron una
nueva familia se representan a si mismos jerarquizando su
rol de hijo/a o hermano/a sobre el de esposo/a y el de padre-
/madre.

Habria una fuerte vigencia de la familia de origen en ambas
versiones graficas. En la FKA, en el 96%, y en la FKP, en el
84%, no se registran omisiones de ningun integrante de la fa-
milia de origen. No hay diferencias significativas por sexo.
En caso de ser sujetos que ya constituyeron su propia fami-
lia, incluyen a su pareja e hijos, si los tienen, sumandolos a
los miembros de la familia de origen; en ciertos casos no
quedan diferenciados ambos grupos. O sea, la pareja y/o los
hijos son incluidos pero como otros miembros mas dentro
del grupo familiar de la infancia del sujeto, sin jerarquizar la
nueva familia, lo que da cuenta de esta fuerte vigencia de la
familia de origen. Por otro lado, la familia originaria es re-
presentada como un grupo cerrado con escasa inclusién de
otras figuras ajenas al nicleo familiar originario. Esto marca-
ria dificultades en la inclusién de vinculos exogamicos, lo
que da a la familia un perfil claramente endogdmico.

. En relacion con el futuro, fantasean la presencia de mayores

acciones conjuntas entre todos los integrantes de la familia y
menores posibilidades de autonomia propia y de los demds
miembros. Hay dificultades de interaccion entre los integran-
tes de la familia. Si bien sus miembros pueden compartir el
mismo dmbito, esto no estd significando necesariamente que
estén en interaccidn a consecuencia de una accién conjunta.
Si bien puede haber un intento de graficacién de acciones
conjuntas, hay un estilo desconectado de las figuras graficas,
“juntos pero incomunicados”. Puede decirse que las figuras
no se presentan en una interaccion significativa.

Los personajes graficos en ambas versiones del test son estd-
ticos, relativamente rigidos y con falta de vitalidad. Esta falta
de accion se pone de manifiesto también en la graficacion de
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personajes sentados o con piernas mutiladas, marcando las
dificultades de desplazamiento de las figuras. Es mayor el
grado de parélisis y ausencia de kinesia en las figuras de la
familia prospectiva, lo que se acompafia de un mayor empo-
brecimiento de las figuras.

5. Hay un aumento significativo en el grado de indiferenciacion
y falta de discriminacion de los personajes en la representa-
cién prospectiva de la familia. Cualitativamente se observa
que los limites entre los personajes representados en la fami-
lia prospectiva estdn mas desdibujados, lo que da como re-
sultado una mala delimitacién corporal de las figuras huma-
nas, pareciendo incluso los personajes pegoteados entre si.

6. Se registra un clima familiar poco acogedor e inhdspito, con
cualidades de vacio y frialdad, expresado en la ausencia o es-
casa inclusion de objetos en los grificos, que dan como re-
sultado un empobrecimiento del escenario. Esto se acentia
en un 10% en la representacion de familia futura. Estos datos
de observacion podrian interpretarse como simbolizacién de
un clima familiar depresivo.

7. Habria signos de angustia en relacion con el futuro, simboli-
zada en el dibujo de FKP en comparacién con el grafico de la
FKA por: la mayor pobreza del gréfico; el aumento de indis-
criminacion de los personajes a quienes se les desdibujan los
limites (aparecen pegoteados); el incremento de la pardlisis;
las dificultades para omitirse y alejarse de la familia de la in-
fancia; la disminucion de acciones prospectivas que marquen
la autonomia propia.

Estas conclusiones son s6lo preliminares, requieren ser amplia-
das a partir de los datos que surjan del entrecruzamiento de varia-
bles y de la comparacion entre esta muestra y la testeada por Rena-
ta Frank de Verthelyi, que abarc6 a 200 sujetos (100 por sexo),
cuyas edades oscilaron entre los 20 y los 40 afios. O sea, con una
muestra que se compone de 400 grificos (200 conjuntos de FKA y
FKP). Los integrantes de esta poblacion no tenian hermanos con
discapacidad, lo cual facilitaria el contraste en relacién con la au-
sencia de esa condicion en la familia.
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Propuestas de accion

De estas conclusiones preliminares surgen unas primeras pro-
puestas de accion para programas de intervencion con familias y/o
programas especificos de apoyo a hermanos.

Lineas de accion:

* Favorecer la individuacién y diferenciacion del hermano en
relacion con los demds miembros de la familia.

e Estimular en el hermano situaciones de separacion y despren-
dimiento.

 Siendo el futuro algo que desencadena alta carga de angustia,
se hace necesario incentivar la planificacion del futuro a nivel
familiar con la participacion del hermano junto a los demas
miembros de la familia (la elaboracién de proyectos de futu-
ro). Como éste es un tema complejo de abordar a nivel fami-
liar, desde las distintas instituciones se hace necesario hacer
propuestas de jornadas o grupos de reflexion con familias en
torno a la tematica del futuro, creando dmbitos que favorez-
can la reflexiéon compartida con respecto al tema.

Bibliografia

ANZIEU, D.: Técnicas proyectivas, Buenos Aires, Kapeluz, 1960.

ASSOUN, Paul-Laurent: Lecciones psicoanaliticas sobre hermanos
y hermanas, Bs. As., Nueva Vision, 2000.

Burns, C.: Self-Growth in families: Kinetic Family drawings (K-
F-D) Research and application, Nueva York, Brunner Mazel,
1982.

Burns, C. y KAUFMAN, S.: Los dibujos kinéticos de la familia co-
mo técnica psicodiagnostica, Buenos Aires, Paidos, 1978.

CANTIS, J.: “El Discapacitado y su familia: aportes teorico-clini-
cos”, Actualidad psicolégica, n° 199, Bs. As., 1993.

— “Discapacidad: subjetividad, vitalidad interior y familia”, en
Trabajo Psicoanalitico con Niiios, Bs. As., Ed. R. Vergara,
2001.

CARTER, Elizabeth y MCGOLDRICK, M.: The changing family life
cycle: A framework for famly therapy, 292 edicién, Boston,
Allyn & Bacon, 1989, 15.



LOS HERMANOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 241

CLEVELAND, D. y MILLER, N.: “Attitudes and life commitments of
older siblings of mentally retarded adults: An exploratory
study”, Mental Retardation, 15, 38-41.

COMBRINCK-GRAHAM, L.: “A developmental model for family sys-
tems”, en Family Process, 1985.

CorMAN, L.: El test del dibujo de la familia, Buenos Aires, Kape-
luz, 1971.

— “El test del dibujo de la familia en la practica médico pedagdgi-
ca”, Buenos Aires, Kapeluz, 1967.

D1 LEo, J. H.: Los dibujos de los nifios como ayuda diagndstica,
Buenos Aires, Paidds, 1978.

DROEVEN, J. (comp.): Sangre o eleccion, construccion fraterna, Bs.
As., Libros del Zorzal, 2002.

FARBER, B.: “Effects of a severely mentally retarded child on fa-
mily integration”, Monographs of the Society for Research in
Child Development, 24, 1959 (2, Serial n® 71).

— “Interaction with retarded siblings and life goals of children”,
Marriage and Family Living, 25, 1963: 96-98.

— Family: Organization and interaction, San Francisco, Chandler,
1964.

FOTHERINGHAM, J. y CREAL, D.: “Handicapped children and handi-
capped families”, International Review of Education, 20, 1974
355-373.

FowLE, C. M.: “The effect of the severely mentally retarded child
on his family”, Americam Journal of Mental Deficiency, 73,
1968: 468-473.

GATH, A.: “Sibling reactions to mental handicap: A comparison of
the brothers and sisters of mongol children”, Journal of Child
Psychology and Psychiatry, 15, 1974: 187-198.

GLASER, B. C. y STRAUS, A.: The Discovery of Grounded Theory:
strategies for Qualitative Research, Chicago, Aldine, 1967.

GROSSMAN, F. K.: Brothers and sisters of retarded children: An ex-
ploratory study, Syracuse, N.Y., Syracuse University Press,
1972.

HAMMER, E.: Los tests proyectivos grdficos, Buenos Aires, Paidos,
1969.

KANCYPER, L.: La confrontacion fraterna en Confrontacion gene-
racional, Bs. As., Editorial Paidés, 1997.

— Remordimiento y resentimiento en el complejo fraterno en Re-
sentimiento y remordimiento, Bs. As., Editorial Paidés, 1992.



242 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

Korpritz, E.: El dibujo de la figura humana en los niiios, Buenos
Aires, Guadalupe, 1973.

LoBaro, D.: Hermanos y hermanas de niiios con necesidades espe-
ciales, Madrid, Inserso, 1992.

MACHOVER, K.: Personality proyection in the drawing of the hu-
man figure, Springfield, Charles Thomas, 1949, 1, 11.

MALDAVSKY, D.: Teoria y clinica de los procesos toxicos, Buenos
Aires, Amorrortu Editores, 1992a.

— Caracteropatias toxicas, Buenos Aires, Amorrortu Editores,
1992b.

— “Metapsicologia de las Neurosis Traumaticas”, Revista de Psi-
coandlisis, tomo L, n° 1, 1993.

— Pesadillas en vigilia, Buenos Aires, Amorrortu Editores, 1994.

MEYER, D. y VADASY, P.: Sibshops. Workshops for siblings of chil-
dren with Special Needs, Baltimore, London, Toronto, Sydney,
Paul H. Brookes Publishing Co., 1994.

Najmanovich, D.: “Fratria: apuntes para la historia de una ausen-
cia”, en DROEVEN, Juana (comp.): Sangre o eleccion, construc-
cion fraterna, Buenos Aires, Libros del Zorzal, 2002.

NUREz, B.: El nifio discapacitado, su familia y su docente, Bs. As.,
Grupo Editor Multimedial, 1998.

— “El hermano adulto del discapacitado mental. El futuro”, en Ac-
tas del Primer Congreso sobre el Adulto con Discapacidad
Mental, 2001.

— “La familia con un hijo con discapacidad: sus conflictos vincu-
lares”, Archivos Argentinos de Pediatria, Publicacion de la So-
ciedad Argentina de Pediatria, 101, Bs. As., 2003: 133-142.

NUREz, B. y RODRIGUEZ, L.: “Los hermanos. Cuadernillo y video
N°4”, en Coleccion de Cuadernillos y Videos sobre “Temas de
familia y discapacidad”, Bs. As., Editorial Cendif, 1998.

PoweLL, T. y OGLE, P.: El nifio especial. El papel de sus hermanos
en la educacion, Colombia, Grupo Editorial Norma, 1991.

SELIGMAN, M.: “Siblings of handicapped persons”, en SELIGMAN,
M. (ed.): The familily with a handicapped child: Understanding
and treatment, 1983, 147-174.

VERTHELYI, R. F.: “El test kinético de la familia actual y prospecti-
va. Una aproximacion normativa en nifios argentino”. Presenta-
do en el Congreso Internacional de Rorschach y Técnicas Pro-
yectivas, Washington, 1981.

— Interaccion y Proyecto Familiar. Evaluacion individual, diddi-



LOS HERMANOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 243

ca y grupal por medio del Test de la familia kinética actual y
prospectiva, Espana, Gedisa, 2000.

VERTHELYI, R. F. y RODRIGUEZ, F. M.: “El test kinético de la fami-
lia actual y prospectiva. Descripcion y aspectos normativos”.
Presentado en el Congreso Latinoamericano de Rorschach y
Técnicas Proyectivas, Bahia, Brasil, 1978.

WIKLER, L.: “Chronic stresses of families of mentaly retarded chil-
dren”, Family Relations, 30, 1981: 281-288.






PARTE III

MIRADAS SOBRE LA DISCAPACIDAD






POBLACION CON DISCAPACIDAD EN ARGENTINA.
Anadlisis de su situaciéon y comparaciones con Espaiia

Roberto Giuliodori y equipo

Comentario
Por Maria Inés PASSANANTE!

El trabajo del Dr. Roberto Giuliodori y equipo sobre la pobla-
cién con discapacidad en Argentina y su comparacién con la de
Espafia integra el andlisis tedrico conceptual con la investigacion
empirica basada en las respectivas encuestas nacionales y en pro-
yecciones para los afios 2010 y 2015, y se orienta hacia la politica
social al considerar los costos de proteccion social y sus diferentes
modelos. El estudio amplia la perspectiva del tema, lo ubica en el
contexto de la cuestion de la dependencia, sefiala el significado
que los comportamientos demograficos adquieren en relacién con
la situacion de personas que requieren apoyo social y lo asocia con
el problema social de la vejez. En este particular aspecto voy a
centrar mi comentario.

Los adelantos de la medicina han contribuido a prolongar la du-
racion de la vida. El aumento de la longevidad se debid, primero, a
la disminucion de la mortalidad infantil; luego, al descenso de la
mortalidad en las edades adultas; y ahora se vincula con el retroce-
so de la mortalidad en las edades avanzadas. La probabilidad de
una vida mads larga plantea el desafio de los afios que se pueden
llegar a vivir gozando de buena salud. El concepto “expectativa de
salud” se refiere a la esperanza de vida sin discapacidad y es indi-
cador de la salud de una poblacién en funcién del tiempo. Un estu-
dio de la Universidad de Leicester? revela que, entre 1995 y 2003,
la esperanza de vida a los 65 afios para ambos sexos ha progresado

I Doctora en Sociologia (UCA).
2 Citado por Lamy, Marlene: “Sintesis del dia de la Poblacién Europea”, pre-
sentado al Journée de la Population Europeenne, Tours France, julio 2005, p. 2.
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idénticamente en 14 paises europeos estudiados; en cambio, la ex-
pectativa de vida sin discapacidad ha evolucionado de modo desi-
gual para hombres y mujeres, variando, segin los paises: en Espa-
fla, por ejemplo, para los varones, ha aumentado en un 5% entre
1995 y 2003, mientras que en el caso de las mujeres, se ha mante-
nido estable. Esta informacién ayuda a comprender el hecho cons-
tatado en la investigacion empirica del Dr. Giulodori sobre la ma-
yor tasa de prevalencia de la discapacidad entre las mujeres de
edades avanzadas en Espana. El informe de la Universidad de Lei-
cester atribuye las diferencias entre paises al distinto desarrollo de
patologias o traumatismos que pueden ocasionar discapacidad.

Si bien la enfermedad y el envejecimiento son fendmenos dis-
tintos, la primera se agrega a las alteraciones que se derivan del se-
gundo. Las enfermedades geridtricas, mentales (demencia, depre-
sion), locomotrices (osteoporosis, artrosis) y sensoriales (sordera)
no implican un aumento de la mortalidad, sino un incremento de
las incapacidades funcionales. El reto de la geriatria del tercer mi-
lenio consiste en identificar los factores de riesgo de estas patolo-
gias y disminuir las incapacidades funcionales vinculadas a ellas,
previniendo situaciones de dependencia y aumentando las posibili-
dades de una vida auténoma en la vejez.

(Estamos preparados como sociedad para afrontar las necesida-
des de atencidn de las personas dependientes? Investigaciones re-
cientes mencionan a la familia como principal proveedora de ayu-
da, y a los cuidadores especializados. Sin embargo, tres hechos
pueden amenazar en el futuro la capacidad de la familia en tanto
fuente de apoyo:

1) Los cambios demograficos, en particular la baja de la tasa
global de fecundidad (nimero promedio de hijos por mujer), que
produce un aumento de la proporciéon de personas mayores y es
causa del envejecimiento de la poblacion. De los indicadores com-
parados que presenta el Dr. Giuliodori en la Tabla 1, se advierte la
diferencia entre el nimero promedio de hijos por mujer en Argen-
tina (2,4 en 2004) y en Espafa, cuyo valor 1,3 no alcanza el nivel
de reemplazo generacional (Espafa ha ido perdiendo posiciones
respecto a otros paises europeos en su nivel de fecundidad en los
ultimos afios: en 1976 ocupaba el segundo lugar después de Irlan-
da; en 1981 se situaba por debajo de Irlanda, Portugal y Grecia; a
partir de 1986, no llegaba al promedio de la comunidad europea; y
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desde 1996, ocupa el dltimo rango junto con Italia). Estas diferen-
cias son coherentes con las registradas entre las tasas de natalidad
en el trabajo que comentamos (18 por mil para Argentina en 2004
y 10,7 por mil para Espafia) y el porcentaje de adultos mayores so-
bre el total de poblacion (9,9% para Argentina en 2001 y 17,0%
para Espana).

2) La creciente participacion de la mujer en la actividad econ6-
mica y su tendencia hacia una mayor independencia ponen en du-
da el modelo de cuidado y apoyo instrumental a cargo de las muje-
res del hogar.

3) Los cambios en la nupcialidad pueden modificar las posibili-
dades de cohabitacion de los adultos mayores con sus familias.

Una gran mayoria de las personas con discapacidad, al igual
que el resto de la poblacidn, vive en familia. En Argentina, el
86,7% de ellas habita en un hogar multipersonal familiar. La inves-
tigacion sobre la familia en Argentina a partir de los datos censales
de 2001 de la Dra. Beatriz Balian de Tagtachian nos informa que el
84% de los hogares del pais son de tipo familiar y que de éstos, el
63% son nucleares, el 20% extendidos y el 1% compuestos. En Es-
paia, la proporcion de discapacitados que conviven con algin fa-
miliar es un poco menor (80,8%). En cambio, se destaca un 5,1%
que viven en hogares multipersonales no familiares.3 ;Con quién o
quiénes conviven estas personas? ;Con sus cuidadores? Si fuera
asi, podriamos pensar en diferentes patrones de apoyo para ambos
paises: mds centrado en la familia en Argentina, més librado a la
atencion “especializada” en Espafia.

La Encuesta sobre Salud, Bienestar y Envejecimiento aplicada
en siete paises de América Latina* sefiala que en Argentina, en
2002, la proporcién de ancianos con dificultades en alguna activi-
dad funcional de la vida diaria (caminar en casa, ducharse, vestir-
se, comer y utilizar el bafio) era del 17%, y el 32% de ellos recibia
ayuda. El 27% de los mayores tenia alguna dificultad instrumental
para la vida diaria (preparar la comida, cuidar el dinero, hacer
compras, tomar remedios), y el 65% de ellos recibia ayuda.

3 En Argentina, la ENDI se ocupé sélo de hogares familiares, no institucio-
nales.

4 Organizacion Panamericana de la Salud, Encuesta sobre Salud, Bienestar y
Envejecimiento (SABE), 2002.
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Segtn el estudio del Dr. Giuliodori, el 12,7% de poblacién con
discapacidad en Argentina vive sola; en Espafia, el 14,1%. Cabria
pensar que se trata de personas autovalidas a pesar de tener alguna
limitacién. En caso de necesitar ayuda, ;quién la provee? Estos in-
terrogantes sugieren continuidad en esta linea de investigacion.



REHABILITACION CON BASE EN LA COMUNIDAD (RBC).
UNA EXPERIENCIA POSIBLE

Susana Sequeiros y Héctor Ansaldo

Comentario
Por Enrique CORONEL!

El enfoque que tradicionalmente se dio al tratamiento de la dis-
capacidad se basé en la Rehabilitacion Institucional, en cualquiera
de las areas que deben conformar su enfoque integral. Para ello se
crearon Servicios de Rehabilitacion en Salud, Escuelas Especiales
en Educacion, Hogares para Asistencia Social y Talleres Protegi-
dos en lo Laboral.

Cada uno trat6, priorizando su drea, de armar equipos integrales
de tratamiento con el propoésito de darle a cada persona con disca-
pacidad herramientas que le permitieran una mayor independencia
funcional y la posibilidad de estudiar y recibir una capacitacion la-
boral a fin de incluirse en la comunidad como uno més.

El gran fracaso fue que el porcentaje de personas con discapaci-
dad que pudo acceder a esta estrategia de tratamiento no pasé del
10%, fundamentalmente por el alto costo de implementacién y
mantenimiento de las instituciones y de su personal, por la soledad
en que trabajaba cada una de ellas, sin tener en cuenta que las per-
sonas viven insertas en comunidades o nicleos sociales que igno-
ran totalmente la problematica de la discapacidad y que, al volver
a ellos, no estdn capacitadas para ser incluidas y las comunidades
ignoran como efectuar esa inclusion.

Por otra parte y pese a todo lo escrito en leyes, declaraciones,
ordenanzas, etcétera, tanto nacionales como internacionales, los
Gobiernos en general no tienen politicas de Estado explicitas que
permitan arribar a ese objetivo un poco utépico, en el drea de la

I Médico Especialista en Rehabilitacion.
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discapacidad, de la igualdad en derechos humanos y equidad para
el mundo.

El trabajo presentado por los Dres. Sequeiros y Ansaldo es la
muestra de un cambio, de un enfoque moderno que se basa en una
estrategia relativamente nueva, que es la Rehabilitacion con Base
en la Comunidad (RBC), ideada por la OMS a finales de la década
de 1970. Se puede decir que es algo similar a la Atenciéon Primaria
de la Salud. A pesar del sesgo que tiene, del sector salud, su objeti-
vo es integral: “Disminuir el impacto que la Discapacidad produ-
ce en la persona y su comunidad’; y para ello es necesario que in-
tervengan las otras dreas en forma conjunta y que la persona con
discapacidad sea el centro de los esfuerzos mancomunados para
arribar a ese objetivo.

Es importante resaltar que la RBC que han descrito los autores
no es un hecho aislado sino que se encuentra formando parte de
programas provinciales donde se va armando una red de servicios
que se conforma con tres niveles de atencién y un sistema de refe-
rencia y contrarreferencia, lo que asegura que la persona con disca-
pacidad tenga un seguimiento desde su domicilio, a través de per-
sonal idoéneo capacitado.

La instrumentacion y aplicacion de esta estrategia estd perfecta-
mente pautada y la capacitacion se hace a través de programas for-
males, lo que permite la formacion de recursos técnicos y profesio-
nales para llevar adelante lo programado.

El “Plan Politico de Acciones para la Integracién de Personas
con Discapacidad 2004-2007” de la CONADIS ha permitido que
las acciones mencionadas en este trabajo se lleven a cabo. De cual-
quier forma, es largo atn el camino a recorrer. Es necesario que las
comunidades se apoderen de los programas de RBC y los hagan
suyos, ddndose cuenta de que se trata de “compensar desventajas y
equiparar derechos”, como se menciona en el trabajo.

Cuando se haga una sola Olimpiada donde compitan todos los
atletas del mundo, con o sin discapacidad, y no Olimpiadas Espe-
ciales aparte; cuando todos los nifios vayan a la misma escuela,
aunque tengan programas de acuerdo con cada uno de ellos; cuando
haya bafios con adaptaciones para mujeres y hombres, y no un ter-
cero para discapacitados; cuando trabajemos con personas con dis-
capacidad y no las mencionemos asi; cuando los derechos humanos
sean para fodos... se haré realidad que la comunidad estd consus-
tanciada con todos sus integrantes y se ha apoderado de la RBC.



LAS ORGANIZACIONES NO GUBERNAMENTALES
EN LA PROMOCION DE RESILIENCIA PARA
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Amelia Dell’Anno

Comentario
Por Lidia DE LA TORRE!

En este trabajo, la autora describe el desenvolvimiento de las
organizaciones de la sociedad civil, constituidas por o destinadas a
personas con discapacidad con el objetivo de indagar e identificar
criterios que favorezcan los procesos participativos. Al definir los
criterios que orientan las practicas de las organizaciones se estd es-
tableciendo una vinculacion entre conceptos y praxis o, tal como
Amelia Dell’Anno lo expresa, relacion entre investigaciéon y ac-
cidn, investigacion cuyos resultados brinden “oportunidad de pro-
tagonismo y compromiso de todos los actores involucrados, inclu-
yendo aspectos actitudinales y éticos insoslayables™.

Uno de los puntos mds interesantes del estudio es el marco con-
ceptual utilizado y sus definiciones. LLos conceptos puestos en jue-
go son: la discapacidad, las organizaciones que se ocupan de ella, y
el tipo de vinculo que se establece entre ambas. Segun la autora, la
discapacidad sigue siendo, fundamentalmente, una situacion exis-
tencial, y en este sentido, las oportunidades de integracidn social
surgirdn de la capacidad de escuchar la voz de la persona con dis-
capacidad y la de su entorno. Por otra parte, las organizaciones que
abordan la problematica de la discapacidad tienen como “denomi-
nador comun el desarrollo personal e integracion social las perso-
nas con discapacidad, asi como la promocién de sus intereses”.

Estas definiciones muestran de manera clara el vinculo que de-
be establecerse entre las organizaciones y las personas con disca-
pacidad, asi como también que no siempre ese vinculo se logra. En

I Doctora en Sociologia (UCA).
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algunos casos, las organizaciones favorecen la integraciéon y son
pilares de resiliencia y, en otros, la dificultan y se transforman en
antipilares de resiliencia. Es decir que no siempre estas organiza-
ciones contribuyen a desarrollar la capacidad de afrontar la adver-
sidad, de fortalecer la personalidad y de apoyar a la persona en su
proyecto de futuro sino que, por el contrario, pueden resultar en in-
fluencias que alteran el proceso adaptativo. Las ONG pueden crear
las condiciones para una adaptacién positiva —posicioén subjetiva
resiliente— o no.

En la dltima parte de la investigacion, la autora muestra los re-
sultados de la aplicacién de estos conceptos en su practica profe-
sional. Sefiala, entonces, la importancia de la participacion, del pa-
saje de una condicién pasiva a un protagonismo activo donde la
participacién deja de ser un medio para transformarse en un fin
que pone en juego practicas integradoras, no sélo para las personas
con discapacidad, sino, también, para sus familias y los grupos de
pertenencia. Estas experiencias permitieron, asimismo, detectar
elementos para el logro de diagndsticos institucionales relaciona-
dos con la problematica de la discapacidad e identificar sus fortale-
zas y debilidades.

La autora concluye observando que el accionar de estas ONG se
enmarca generalmente en el anélisis de las politicas de discrimina-
cién positiva compensatoria, pero que no resulta tan clara su con-
tribucién a la creacién de condiciones para la participacion, princi-
palmente, por factores econdmico-financieros institucionales y
privados. Por otro lado, una importante cantidad de personas con
discapacidad no participa en estas organizaciones por diferentes
razones, tales como el desconocimiento de su existencia o la impo-
sibilidad de acceder a ellas. Por lo que, como dice la Magister
Dell’ Anno, se “estimula o no el desarrollo de la autoestima consis-
tente, central en la personalidad resiliente, la cual se traduce en la
asertividad en el didlogo, en el reconocimiento de responsabilida-
des y en la capacidad de defensa de derechos. La capacidad de for-
mular y sostener un proyecto de vida seria el resultado de un pro-
ceso de afirmacion personal dentro de un contexto inclusivo”.



PALABRAS Y EXPRESIONES.
Analisis de algunas evidencias para mejorar las practicas
en la atencion de personas con discapacidad

Amelia Ferraggina

Comentario
Por Adriana SiriTO!

Es este un trabajo orientado al anélisis, la descripcion y, sobre
todo, a la comprensién y la reflexion de la pragmatica lingiiistica
entre los profesionales promotores de la salud y las familias de
personas con discapacidad, particularmente las de bajos recursos.
Plantea la necesidad de establecer nuevas estrategias para mejorar
las habilidades comunicativas entre ellos. La aparicion de proble-
mas en la comunicacién verbal provoca como consecuencia, a su
vez, una situacion desfavorable para el despliegue de la comunica-
ci6én intrafamiliar, presentdndose como un obstdculo para el desa-
rrollo de la persona con discapacidad y el despliegue de sus habili-
dades.

Este trabajo es un aporte al conocimiento de la problemadtica de
la discapacidad. Se basa en la propia experiencia de la autora, lue-
go de 35 afios de trabajo con familias, lo que le permite compren-
der y profundizar en “los modos y las formas en que se utiliza la
lengua en los procesos comunicativos”, entendiendo aquella sub-
cultura lingiiistica, propia del lenguaje corriente. En tal sentido, ha-
ce hincapié en la comprension de la naturaleza de las dificultades
del integrante con discapacidad por parte de los otros miembros de
su familia, enfatizando el rol del equipo del profesional de la salud
y de la educacion: como promotores de apoyos necesarios para que
la persona con discapacidad pueda desplegar sus capacidades en
todos los ambitos de su vida y también como educadores en la
“construccion de significados compartidos”. Mds que nada, si se

I'Lic. en Ciencias Politicas (UCA).
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tiene en cuenta que la forma de comunicar las palabras necesarias
a estas familias aparece como un tema de importancia, asi como
también las dificultades que se presentan para establecer y acordar
entre los profesionales de la salud las modalidades de comunica-
cién en la relacion que se establece entre el médico, el paciente y
su entorno familiar.

La autora se refiere a la necesidad de la instalacion de la disca-
pacidad como tema recurrente en los medios de comunicacién
como una forma de promocion de la aceptacidon, conocimiento e
inclusion de las personas que atraviesan esta situacion en la socie-
dad. Segun sus palabras: “[Los medios] son esenciales para contri-
buir a la difusién y a la mayor participacion social de la discapaci-
dad, sus familias e instituciones de apoyos familiares que reclaman
sus derechos”.

La relevancia del lenguaje, y la relacion entre la lengua y la cul-
tura, es otro de los puntos desarrollados desde el registro de la ex-
periencia y la observacion de las situaciones comunicativas entre
“las familias, las personas con discapacidad y los profesionales que
las asisten para que desarrollen y transformen sus propias interpre-
taciones, sus propias visiones y sus propias identidades”, ya que el
lenguaje es una de las mas complejas actividades humanas. El mis-
mo se presenta como una capacidad natural que requiere aprendi-
zaje, el que permita transmitir a través de la lengua las palabras co-
rrectas en el momento justo, que colaboren con el desarrollo
personal del paciente y la adaptacion a esta situacion de vida de to-
da su familia.

Es de destacar que, a criterio de la autora, la comunicacién en-
tre el personal de la salud, el paciente y su entorno familiar deberia
vivenciarse en el plano de la conversacion y no de la confronta-
cidn, a fin no s6lo de comprender, sino también de corresponder a
las familias y los nifios que atraviesan esta situacion con profesio-
nalidad, responsabilidad y espiritu reflexivo. Esta propuesta se al-
canza mediante el trabajo interdisciplinario de profesionales que
profundicen en la comprension de su tarea, fundamentalmente des-
de la dimensi6on humana y vivencial, desde la experiencia de vida
de cada profesional, de modo que favorezcan al fortalecimiento de
los vinculos sociales y la comunicacion verbal entre los promoto-
res de la salud, las personas que atraviesan la situacion de discapa-
cidad y toda la sociedad.



LOS ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS
Y SU PERCEPCION DE LA DISCAPACIDAD

Enriqueta Graciela Blasco

Comentario
Por Stella CANiZA DE PAEZ!

“Los estudiantes universitarios y su percepcion de la discapaci-
dad” es un trabajo de indagacidn, realizado por Enriqueta Blasco,
preparado de manera de poder conocer las reacciones que los
alumnos tienen al iniciar la cursada de su cétedra, ante imdgenes
de personas portadoras de alguna deficiencia discapacitante.

Las representaciones sociales acerca de la discapacidad tienen
una importancia fundamental ya que inciden directamente en la ca-
lidad de vida de las personas afectadas. En efecto, las multiples si-
tuaciones que cotidianamente se les presentan a dichas personas,
en su relacion con otros, estan fuertemente influenciadas por estos
“saberes” que la cultura transmite, frecuentemente tan prejuiciosos
como inexactos.

Esos “conocimientos” que las llamadas personas “normales” o
“convencionales” tienen y creen exactos acerca de la discapacidad
y sus efectos marcan fuertemente las mas variadas relaciones hu-
manas. En efecto, tanto las reacciones que los familiares manejan
ante la sospecha diagndstica, como la de los maestros ante los
alumnos con necesidades educativas especiales, como la de los
empleadores ante un aspirante a obtener un empleo, se basan en
esas ideas, tan extendidas, acerca de esta cuestion.

En el imaginario social, por lo general, las personas con disca-
pacidad estdn ubicadas, casi masificadas, en el campo de la incapa-
cidad. Las ofertas para ellos son frecuentemente pensadas en el
contexto de la caridad y no del derecho.

I Profesora en Educacién Especial (Inst. B. Ayrolo. Minist. de Educ. de la
Nacién). Magister en Integracion de Personas con Discapacidad (Universidad de
Salamanca, Espaiia).
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Enriqueta Blasco propone a sus alumnos, en los primeros mo-
mentos de su encuentro, mirar diferentes imdgenes de personas con
discapacidad y poner en palabras sus sensaciones, sentimientos y
reacciones. Es decir, les propone trasformar sus percepciones en
significaciones. Surgen mayoritariamente de este ejercicio los si-
guientes significantes, es decir, palabras que expresan lo que esas
imagenes les generan: pena, ldstima, dolor, tristeza, compasion, an-
gustia, estremecimiento, escalofrio, impacto, terror, desagrado, im-
potencia, desconocimiento, lejania..., impresion. También repulsa.

La pena excluye. El miedo aleja. Lo desagradable se evita. No
se incluye a quien se teme o compadece.

Nos trae Enriqueta Blasco las palabras de Roberto Ordenes, un

abogado, “pintor sin manos”, cuadripléjico como consecuencia de
un accidente en su adolescencia. El dice: “Somos un espejo que
simboliza dolor, sufrimiento... y nadie quiere mirarse en ese espe-
jo...”.
Tenemos, entonces, en el resultado de este trabajo, una muestra
de las representaciones sociales que grupos de jovenes estudiantes
tienen acerca de la discapacidad y de como son miradas las perso-
nas afectadas. COmo son miradas las personas incide fuertemente
en como se ven a si mismas. Por lo tanto, conocer lo que la autora
informa y comunica nos impone la necesidad de intervenir para
transformar dichas representaciones sociales.

Las familias, los profesionales y los propios interesados pueden
ofrecer historias de vida que contradigan las estigmatizantes y di-
fundidas consideraciones que provoca la discapacidad para gran
parte de la poblacion.

Aceptando que esta muestra —sesgada, por cierto— es expresion
generalizada de los valores o disvalores que la cultura asigna a la
discapacidad, la lectura del trabajo de Blasco nos impulsa a ratifi-
car nuestra conviccidn de que es imprescindible e impostergable la
necesidad de elaborar estrategias que permitan cambiar el paradig-
ma de la incapacidad y del rechazo, por el modelo de aceptacién
de la heterogeneidad entre los seres humanos. Y de hacerlo bésica-
mente como un valor, por todo lo que significa un semejante desde
lo mds profundo, aunque forme parte de una minoria.



ARTE, HISTORIA Y SUBJETIVIDAD. UN RECORRIDO
SOBRE LA IMAGEN EN LA DISCAPACIDAD

Diego J. P. Aufiero

Comentario
Por Roberto ARAS!

En el trabajo del Lic. Diego Aufiero se articulan dos dreas a me-
nudo poco vinculadas, como son la representacién artistica y la fi-
gura cultural y social de la persona discapacitada. Si bien la inves-
tigacion adhiere a las estrategias conceptuales que el autor toma de
Michel Foucault, las cuales estdn soportadas por una interpretacion
historica particular, lo més original de este estudio es que se anima
a ligar las expresiones del psicélogo francés con las obras de diver-
sos pintores y fotégrafos, para tender entre ambos extremos un
universo metaférico que permita, por un lado, tomar distancia cri-
tica, y por otro, introducir nuevos elementos de anélisis a partir de
la iluminacién obtenida sobre el fendmeno de la discapacidad en la
remision a su representacion pictdrica.

En este punto, el Lic. Aufiero ingresa en el debate contempora-
neo acerca de la naturaleza de la “metédfora visual”, ain sin propo-
nérselo, y su discurso remite a algunos de los problemas tratados
por Richard Wollheim? o Carl Hausman? cuando intentan aclarar
las cuestiones fundamentales del proceso de metaforizacion artisti-
ca. En este caso, la “percepcion” de las diferencias desde el para-
digma de la “normalidad”, la segregacién social, el reconocimien-
to efectuado sélo por la burla, la reduccion del otro a un objeto de
exhibicién y el uso y explotacidn de la condicidn fisica deficiente
son alcanzados desde el plano artistico, liberando —en muchos ca-
sos— la esencial subjetividad humana de la discapacidad.

! Licenciado en Filosoffa (UCA). Doctor en Filosoffa (Universidad de Nava-
rra, Espaiia).

2 Cf. Painting as an Art, Princeton University Press, 1987.

3 Cf. Metaphor and Art, Cambridge University Press, 1989.
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De ahi que en la retdrica de las imdgenes que sustentan la expo-
sicion del Lic. Aufiero aparecen alternando sus lugares significati-
vos el ciego o el enano representados, con el ciego y el enano rea-
les, y ambos con la mirada social o cultural que oficia como
dispositivo categorizador de la personas. Con acierto se sefiala que
para la identificacion de los dos términos de una metafora visual es
necesario tomar varios niveles contextuales en consideracion, que
son en parte internos y en parte externos: no basta con entender el
funcionamiento de las cortes europeas o examinar el inconsciente
colectivo de la sociedad capitalista; es necesario atravesar —como
lo hace el artista— la funcion del personaje para descubrir su intima
humanidad. Es el punto en que las fronteras de la feria de curiosi-
dades y el circo de la vida se entrecruzan y penetran, de suerte que
todos han perdido su esfera de seguridad y buscan alternativamen-
te la evasidn o la inclusién. Se nos invita, entonces, a observar los
circulos concéntricos de los diferentes orbes de la discapacidad,
para atender por igual a sus relaciones reciprocas y a sus manifes-
taciones temporales.

De la interaccion metafdrica entre arte, historia social y refle-
xi6n psicoldgica Aufiero obtiene un doble resultado: el primero, de
cardcter descriptivo, nos pone en la pista de los elementos que ofi-
cian de conductores o guias de posibles interpretaciones de la dis-
capacidad, y el segundo, prescriptivo o normativo, surge como
denuncia de los rasgos que favorecen el ocultamiento de la subjeti-
vidad personal en situaciones sociales fragmentadas a lo largo de
la historia. Por eso, considero que la originalidad del planteo de
nuestro autor es su capacidad para hacer aflorar la narratividad es-
condida en esas situaciones, para poner en palabras las historias
que encierran las imagenes y, en consecuencia, crear una dindmica
que nos interpela en la actualidad aunque puedan haber cambiado
el espacio y el tiempo vividos. “Buscar lo oculto —dice Aufiero—
implica interrogar las cosas sin tener que introducir modelos pre-
concebidos”; ese principio —agregaria— reivindica la mirada limpia,
que es signo de la recta theoria, aquella con que los griegos preten-
dian develar la verdad y aclarar el orden del universo.

Ver y comprender, en suma, son las dos acciones que, unidas,
podran ayudarnos a humanizar el mundo de la discapacidad y nos
remitirdn al mds alld que el Lic. Aufiero sefiala como la mas autén-
tica posibilidad de apropiacion del destino del hombre.



LOS HERMANOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y SU REPRESENTACION
DE LA FAMILIA

Blanca Aida Niiiiez

Comentario
Por Lorenzo GARCIA SAMARTINO!

El tema que aborda la autora no es simple. A través de instru-
mentos como el Test de la Familia Kinética Actual y de la Familia
Kinética Prospectiva de Renata Frank de Verthelyi, se propone in-
vestigar “la problemadtica familiar actual y futura de los hermanos
de las personas con discapacidad”. Blanca Aida Nifiez reune so-
brados antecedentes para investigar la cuestion. No sélo por su ti-
tulo de grado, la licenciatura en Psicologia, sino por la vasta expe-
riencia en la atencion de nifios y adolescentes con discapacidad, y
de su grupo familiar. Sin duda, conocer bien el pafio le permitid,
con esta investigacion, abrir una brecha para la comprension de las
vivencias de los hermanos de dichas personas, y promover para
ellos una vida més orgédnica. Es decir, permitirles alcanzar una vin-
culacién mas armoénica con ellos mismos, con sus hermanos, con la
sociedad y con Dios, si creen en El

La autora pone el dedo en la llaga cuando dice, al justificar la
investigacion: “En nuestro pafs son casi inexistentes las investiga-
ciones y los estudios sobre la temética del futuro en los sujetos con
un hermano con discapacidad, que si tienen un desarrollo en otros
paises”. Se ve una vez mads la contradiccidén de una sociedad que
invierte ingentes sumas de dinero en desarrollos cientificos para
mejorar la “calidad de vida”, pero que frecuentemente da vuelta el
rostro cuando se trata de ayudar, si el que lo solicita no transita por
el circuito de lo que da fama, éxito o poder. Las familias que tienen

! Doctor en Medicina con especialidad en Psiquiatria y Medicina Legal
(UBA).



262 ENFOQUE SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

un hijo con discapacidad no s6lo asumen en soledad lo que éstos
requieren, sino que deben hacer frente a las dificultades que la so-
ciedad les impone. La brecha tecnoldgica y la vida en la ciudad,
cada vez mas alejada de la naturaleza, levantan una barrera para el
desplazamiento fisico y el desarrollo afectivo. Seria una excepcion
que en una cultura cada vez menos respetuosa de la vida se velara
integramente por las necesidades de las familias que tienen en su
seno una persona discapacitada. La mirada suele ser parcial, cen-
trada en una parte del problema, sin mirar la totalidad. Ademas, los
medios masivos de comunicacién generan una gran presion para
que se alcancen ciertos estdndares, lo que es muy loable, pero ante
la falta de una vision integral de la vida cotidiana de esas familias,
se torna un peso mas. Esto lo conoce por experiencia la autora:
“En los tultimos afios, he notado que los hermanos se hallan mas
exigidos en la asuncién de un rol de sostén futuro del discapacita-
do, a consecuencia del avance en las tecnologias médicas, que es-
tdn posibilitando que las personas con discapacidad puedan vivir
mads tiempo que en épocas anteriores. Sin embargo, esta situacion
no se estd acompanando de un mayor apoyo y sostén a este colec-
tivo”.

La presentacion de la Lic. Blanca Aida Nufiez, “Los hermanos
de las personas con discapacidad y su representacion en la fami-
lia”, es parte de la investigacion que realiza para aspirar al titulo de
doctora en Psicologia de la UCES (Universidad de Ciencias Em-
presariales y Sociales). Su trabajo, ademds del valor intrinseco de
la investigacidn, tiene el mérito de llamar a la reflexién y estimular
la accidn solidaria. El sufrimiento de cada miembro de una socie-
dad es un desafio para el resto. Es de esperar que la lectura de la
ponencia despierte los mismos sentimientos de solidaridad que su
presentacion logré en las Jornadas de Investigacion Socioldgica
2007.



LA CAPACIDAD DE EMPLEAR' (VIDEO)

Presentacion
Por Ignacio Martin Rizz1?

En los comienzos de 1998, se creé la Unidad para Personas con
Discapacidad y Grupos Vulnerables dentro del Ministerio de Tra-
bajo de la Nacion, y al mismo tiempo, la Oficina de Empleo para
Trabajadores con Discapacidad, de la cual yo era el responsable.
Hubo que disefiar y poner en marcha un software para la inscrip-
cién de los postulantes a conseguir empleo, que permitiera realizar
busquedas especificas y pudiera arrojar diversas estadisticas; pero
el desafio mds grande era generar puestos de trabajo dentro del
mercado laboral competitivo.

Desde la Oficina de Empleo veiamos la necesidad de contar con
una herramienta mas de concienciacidn, que acompaiiara y avalara
toda la informacién que desde la oficina se brindaba. Esta herra-
mienta podia ser un video, cuyo contenido diera cuenta, a través de
experiencias y testimonios reales, de que las personas con discapa-
cidad, en su puesto, pueden realizar idoneamente la tarea por la
cual se los ha contratado. Afortunadamente, contabamos con la co-
laboracién de las empresas que conformaban y actualmente con-
forman el Club de Empresas Comprometidas con la Discapacidad,
que aportarian el testimonio de sus trabajadores con discapacidad.

Queriamos un video que pudiera promover el empleo de estos
trabajadores y concienciar y llegar a quienes toman la decisién de

! Video realizado para la promocién de trabajadores con discapacidad. Se
puede consultar en el Consejo Provincial de Discapacidad de la Provincia de
Buenos Aires: nachorizzi@hotmail.com

2 Presidente del Consejo Provincial de Discapacidad de la Provincia de Bue-
nos Aires.
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contratar personal, pero con un mensaje diferente, objetivo, sin
caer en la lastima ni en el asistencialismo.

Fue muy dificil lograr que quienes se ofrecieron a ayudarnos
con el video interpretaran el mensaje que queriamos brindar. Ade-
mads, en ese momento, era imposible afrontar los gastos que la con-
feccion del mismo implicaba; por lo tanto, la realizacién fue pos-
tergada.

La idea directriz del video fue el trabajo, su origen, su evolu-
cién y transformacion a través del tiempo; resaltando la importan-
cia que el mismo tuvo y tiene en la vida personal y profesional de
las persona, y por consiguiente su valor para las personas con dis-
capacidad, que —debemos tener siempre presente—, antes que disca-
pacitados, son personas.

Se recogieron testimonios de trabajadores con distintos tipos de
discapacidad y empleadores de diferentes empresas que dieron
cuenta de cdmo vivieron e hicieron el proceso de insercién laboral;
de los temores, obstdculos y prejuicios que debieron vencer para
llevar adelante dicho proceso, transmitiendo, por sobre todas las
cosas, que con informacion y un adecuado asesoramiento se puede
lograr con éxito la incorporacion de personal con discapacidad 1d6-
neo al puesto de trabajo.

Con respecto al titulo “La Capacidad de Emplear”, no sélo hace
mencion a la capacidad de las personas con discapacidad para tra-
bajar, sino que también involucra al empresariado, que es el em-
pleador, teniendo un rol importante en el proceso de insercién de
un trabajador. Ellos son los que deben brindar la oportunidad
abriéndose a la diversidad y a la capacitacion continua dentro de la
empresa. Por ultimo, como resultado de todo lo que se ve y se es-
cucha, se despierta en todos un interrogante que queda flotando...
(Qué es la discapacidad? Las propias personas involucradas, ya in-
sertadas laboralmente, lo responden de manera cabal.



LA CAPACIDAD DE EMPLEAR (VIDEO)

Ignacio Martin Rizzi

Comentario
Por Alicia CASERMEIRO DE PERESON!

Es de destacar que en la realizacion de este video se aprecia una
estrategia de comunicacién muy profesional, por su produccion y
realizacion. Las imédgenes sintetizan adecuadamente los conceptos
y propuestas de los realizadores.

Considero que instala en la agenda del perceptor del video una
nueva imagen mental acerca de las “capacidades de las personas
con discapacidad”. Los testimonios se presentan como un encuadre
apto para sensibilizar a la opinidn publica sobre la necesaria y po-
sible insercién laboral del trabajador con distintos tipos de discapa-
cidad, lo que aparece como una forma de evaluar a la discapacidad
como potencial de crecimiento y superacion, creible y palpable.

Algo muy importante, al mismo tiempo, es que da cuenta de las
dificultades de quienes no tienen experiencia en el trato de perso-
nas con esta condicion. Se pone del otro lado, del que quiere cola-
borar pero no sabe como hacerlo. Da posibilidades de canalizaciéon
de ayudas concretas, todo lo cual contribuye ampliamente a cum-
plir su cometido de sensibilizacién comunitaria, de modo de redu-
cir las barreras a la integracion plena.

I Licenciada en Sociologia (UCA). Doctora en Ciencias de la Informacién
(Universidad Austral).
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