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INTRODUCCION
Objetivos

El objetivo principal de esta investigacién se centra indagar en la importancia del
derecho humano a la informacion accesible de las personas con discapacidad
intelectual y su influencia en el proceso de toma de decisiones a la luz del” Modelo
Social de la Discapacidad”.

El autor entiende que la informacidon que los seres humanos obtenemos de nuestro
entorno, resulta ser la base de ese proceso, que nos va a permitir la posibilidad de
ejercicio de los derechos en igualdad de condiciones que los demds. Este comienza
desde el nacimiento y dura a lo largo de toda nuestra vida, pasando por varias etapas
distintivas; la identificacion del problema, la busqueda de las elecciones posibles, la
eleccion propiamente dicha, la puesta en practica de la solucién elegida y la posterior
evaluacion de los resultados.

El cotidiano ejercicio de este proceso, nos va a otorgar la posibilidad de contar en
nuestro foro interno con una diversidad de estrategias para enfrentar distintas
situaciones. Nacemos preparados para construirnos a nosotros mismos de acuerdo con
la experiencia, sumatoria de la informacion que obtenemos de nuestro alrededor de la
cual obtenemos informacién de nuestro entorno, que nos permite la posterior puesta
en practica de esos conocimientos, que no es ni mas ni menos que el chequeo
constante de la informacidn obtenida, su recepcion, elaboracion y respuesta.

Asi se va a consolidar el proceso de individualizacién de la subjetividad y el comienzo
de la posibilidad de la generaciéon de herramientas para la autonomia, toma de
decisiones e independencia. Cuando nace un nifio o nifia con discapacidad intelectual
en la familia, el sistema familiar va a pasar por distintos tipos de crisis que pondran a
prueba las representaciones imaginarias de la pareja parental sobre aquel o aquella
nifna que esperaban, y de este modo la estructuracion de la subjetividad de su hijo o
hija transitard la tensién entre el devenir del duelo de los padres, sus propias
representaciones imaginarias individuales y los efectos de la evocacion de la memoria
colectiva.

En este punto clave, estudiaremos cdmo la ideologia de la “normalidad” que
estructura el archivo de la memoria social, sera evocada por la memoria individual de
cada uno de los miembros de la pareja parental, generando la mayoria de las veces
como respuesta natural, practicas nocivas para con las personas con discapacidad
intelectual, que devienen en la ausencia de adecuaciones que conllevan implicitas
respuestas sociales que culminan en dispositivos de dependencia.

Analizaremos como culturalmente desde Occidente las respuestas sociales para con las
personas con discapacidad, pueden ser condicionadas por una estructura homogénea
del poder dominante, sustentada en la l6gica médico — juridica, que podria colocar a la



persona con discapacidad en el lugar de “objeto de proteccién” y no como “sujeto” de
derechos.

Estudiaremos el contexto normativo, sobre el cual se sientan las bases del archivo de la
memoria colectiva, y nos centraremos en tres momentos importantes a nuestro
criterio en la vida de la persona con discapacidad: su nacimiento, la edad de comenzar
su educacién vy la llegada a la mayoria de edad.

Investigaremos los efectos del neocapitalismo sobre las estructuras del Estado, y como
habria acompafiado la construccion de la exclusidén de las personas con discapacidad a
partir de reacciones humanas naturales como la dependencia; cédmo esta ideologia
dominante a partir de la década de los noventa en la Republica Argentina clasificd a
las personas con discapacidad como “objetos” a normalizar. Analizaremos como se
utilizaron los justos reclamos del movimiento asociativo de personas con discapacidad
y familiares de personas con discapacidad sobre la postergacion de sus derechos, para
crear dispositivos de dependencia que “eternizan” la condicidon de nifo o nifia de la
persona con discapacidad intelectual como forma de produccién econdmica; que seran
clave en el fortalecimiento de la ausencia de accesibilidad en la informacidon que
recibiran las personas con discapacidad.

Analizaremos como a partir de estos efectos de la ideologia dominante, se podran
construir prejuicios, estereotipos y practicas nocivas, cuyo principal efecto serd |la
privacion en el seno del sistema familiar de las herramientas que permitan a las
personas con discapacidad intelectual, tener una imagen corporal necesaria para
generar herramientas que le permitan lograr su mayor nivel de autonomia, toma de
decisiones e independencia; que luego se replicaran en cada una de las instancias
sociales de participacion.

Se utiliza un disefio no experimental, deductivo, inductivo y circular; con investigacién
descriptiva en virtud de la seleccidn de teorias y doctrinas que explican que es y como
se manifiesta nuestro objeto de investigacion. Esta a su vez, contard con métodos
cualitativos que mediante observacion participante y revisiéon de documental, arrojara
datos descriptivos que estudiard a los sistemas familiares en el contexto de su pasado
y proyectadas al futuro; se utilizaran entrevistas no estructuradas para la recoleccion
de datos en antropologia cultural. Entrevistamos a la gente de modo informal en el
transcurso de un dia ordinario de observacion participante, para luego en una segunda
etapa realizar entrevistas no estructuradas, con la intencidén que las personas puedan
abrirse y hablar con sus propios tiempos y términos.

Hipotesis

La intencién del presente, es aportar una mirada diferente sobre como frente al
nacimiento de un nifio/a con discapacidad el sistema familiar, que es el primero
encargado de establecer los primeros lineamientos en el proceso de comunicacion,
condicionara sus respuestas en virtud a las barreras sociales, culturales y actitudinales
inscriptas en la memoria colectiva, negando a las personas con discapacidad
intelectual la comunicacion accesible que permita adquirir informacion para generar



herramientas que permitan su mayor nivel de autonomia, toma de decisiones e
independencia; y a su vez como esa memoria se legitimard a través de legislaciones
gue sostendran dispositivos de exclusion y dependencia, obstaculizando el ejercicio del
derecho a la informacién en forma accesible a las personas con discapacidad
intelectual.
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CAPITULO |

APRENDIZAJE, COMUNICACION y BARRERAS

Sostenemos que el aprendizaje, es parte del proceso de crecimiento personal y social.
Este intercambio que se da entre el ambiente y la persona, va a permitir la generacién
de herramientas individuales para la supervivencia. A partir de la percepcion de las
relaciones significativas para las personas, las experiencias se organizan de tal forma
gue permiten una ampliacién y acondicionamiento para responder a nuevos hechos.
Desde el mismo momento de nuestro nacimiento, aprehendemos todo lo que esta a
nuestro alrededor, creamos lazos constantes de retroalimentacion con ese “gran otro”
gue es todo aquello que nos rodea. Este proceso tiene como elemento principal la
motivacion y el interés. Sin interés o motivacion, no existe posibilidad de aprendizaje
que genere herramientas internas, es decir que formen parte de un proceso de
acumulacién de experiencias que permita un crecimiento personal que tenga la
entidad suficiente para llevar a cada persona al mayor nivel de autonomia y toma de
decisiones.

Proceso de comunicacion — canal verbal y no verbal.

I “"

Desde que nacemos la relacion con el “otro” va a ser clave para el crecimiento
individual. Vamos a tomar de nuestro entorno toda aquella informaciéon que nos
permita relacionarnos con el mundo. Constantes filtros producto de nuestros procesos
internos, permitirdn adquirir los conocimientos necesarios para generar herramientas
para confrontar el devenir constante de la relacidén con los otros, y a su vez seleccionar
de aquella, innumerable cantidad de informacién que recibimos, es decir, aquella que
es de nuestro propio interés.

Este devenir sera determinante para la construccidn de la propia subjetividad. La vida
de las personas en este sentido conlleva; prolongacién, sucesion, multiplicidad de
realizacion, la articulacién como posibilidad, posibilidades ofrecidas, construcciéon de
posibilidades; realidad, potencial, destino; es decir, “ser en la vida, y mediante la vida”.
1

Este concepto que la “Fenologia Existencial” nos invita a pensar, sostenida por
Heidegger como “ser en el mundo”, conlleva un saber tedrico y un saber practico, un

'HEIDDEGER, M. (1927). Ser y tiempo. Obtenido de
www.philosophia.cl/Escueladefilosofiauniversidadarcis
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conjunto de relaciones y posibilidades, cuyo modo de apertura serd a partir del estado
de animo, la comunicacién, y la comprensiéon entre otras cosas, de una serie de
actividades de caracter volitivo. Hablamos de la persona como ser en el mundo,
familiarizada con el, ocupdndose o cuidandose de él, como un ser — posible, con
posibilidades por delante y con la tarea de autoconstruirse, en un mundo compartido
con otros, que tiene que tomar decisiones’.

La persona va a construirse entonces a partir de una dindmica relacional, producto de
un proceso clave que va a influenciar a otros sistemas mediante la transicién de
expresiones significativas, y que va a provocar reacciones y suponen entendimiento y
modificacion de conductas Illamado “comunicacidon”. En este sentido la “teoria de la
Comunicacién”, se puede definir como un proceso por medio del cual el individuo
transmite estimulos, para modificar el comportamiento de otros.?

Una de las claves de la comunicacion, es la influencia sobre un esquema de relaciones
que requieren de cierta armonia entre las personas que van a conformarla, con un
implicita voluntad de entendimiento, y la ubicacién dentro de un clima propio.

Sostiene Berlo que nuestro fin basico es alterar la relacidn original existente en nuestro
organismo y el medio que nos rodea. Mas exactamente, nuestro principal propdsito es
reducir las probabilidades de ser un sujeto a merced de fuerzas externas, y aumentar
las probabilidades de dominarlas. Nuestro objetivo basico en la comunicacion es
convertirnos en agentes efectivos. Es decir, influir en los demas, en el mundo fisico que
nos rodea y en nosotros mismos, de tal modo que podamos convertirnos en agentes
determinantes y sentirnos capaces de tomar decisiones, legado el caso. En resumen,
nos comunicamos para influir y para afectar intencionalmente. Si aceptamos el
concepto de “proceso de la comunicacion”, consideramos los acontecimientos y las
relaciones como dinamicos, en un constante devenir, eternamente cambiantes y
continuas. Si definimos algo como proceso también estamos significando que este algo
carece de principio, de fin o de una secuela fija de acontecimientos; que no es estatico,
no descansa; que se halla en movimiento. Los componentes de un proceso
“interaccionan”, es decir, cada uno de ellos influye sobre los demas.*

La comunicacidén, es una actividad dindmica que tiene sus propias normas, sus propias
leyes, y también sus propias dificultades. Comunicarse es un proceso de dar y recibir
mensajes, por medio de los cuales se crea una situacion en la que se ejerce
plenamente la dignidad humana. La comunicaciéon humana es base y punto de partida
para el ejercicio de la libertad. En el proceso de comunicacion, inteligencia y voluntad
se conjugan de manera Unica para establecer lazos de unién entre las personas.’

2 BERCIANO, M. (1992). ¢ Qué es el Dasein en la filosofia de Heidegger? Thémata Revista de Filosofia

* NIXON, R. (1963). Investigaciones sobre comunicacion colectiva. Ciespal.

4 BERLO, D. (1980). El proceso de la comunicacién, introduccion a la teoria y a la prdctica. El Ateneo

3 Textual del “Seminario - taller sobre comunicaciones en investigacién agropecuaria” - Instituto de
Ciencias Agricolas - 1980
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Pisano sostiene que la percepcion y los mecanismos de percepcion en el ser humano,
son elementos claves para poder constituir una buena comunicacién. Percepcion es
recibir por uno de los sentidos, las especies o impresiones del objeto. Y percepcion es
la sensacidn interior que resulta de una impresion material hecha en nuestros
sentidos.®

En este sentido aporta Bateson desde la Escuela de Palo Alto con una visién de la
comunicacion desde el constructivismo, sostiene que las personas perciben de
diferentes maneras de acuerdo con la carga emocional que se le otorga a cada
percepcion. Sélo una excelente comunicacion, con un manejo de codigos muy cuidado,
puede tener cierta garantia de ser comprendida en “forma similar” por personas
diferentes. Para establecer las bases de comunicacién en términos de eficacia, es
importante analizar la manera en que vemos a las personas, que unimos una serie de
piezas de informacién sobre ellas, y las sintetizamos en una imagen, en el
entendimiento que nuestro proceso de construccion difiere del de la persona con
guien nos vamos a comunicar, y que deberemos adecuarnos ambos para encontrar
canales que permitan efectos certeros comunicacionales. Creemos que las conocemos,
y nuestro saber es parcial, limitado y prejuiciado. Detrds de este proceso nos
encontramos con la epistemologia, es decir con nuestras suposiciones sobre la
naturaleza del conocimiento, sobre la naturaleza del universo en que vivimos, y sobre
nuestra capacidad y metodologia para conocerlo. El error epistemoldgico se va a
construir en la creencia de que lo unico que tiene validez es el pensamiento propio, o mi
organizacién o mi especie, en la universalidad de nuestras ideas y por ende se va a
ignorar toda la serie de relaciones y circuitos independientes que confluyen en las
relaciones interpersonales es decir, las distintas construcciones de conocimiento.’

Superar este error epistemoldgico, y entender la diversidad de construcciones y
pensamientos, va a permitir establecer un proceso comunicacional con ese otro
diverso, en términos que permita una comunicacion eficaz.

Que el mensaje emitido sea o no igual al mensaje recibido constituye un orden de
analisis importante pero distinto, pues en ultima instancia, debe basarse en evaluacion
de datos especificos, introspectivos y proporcionados por la persona. Con respecto al
derecho humano a comunicacidon para nuestro interés, dadas ciertas propiedades
formales de la comunicacién, las motivaciones o intenciones, al hablar de personas

8 PISANO, J.C. (1992). Comunicarse Mds y Mejor. Introduccién a la Comunicacion Pautas para el Andlisis
Comunicacional. Bonum

7 BATESON, G. (1978). Patologias de la epistemologia. Ballantine Books...”Este proceso se puede dividir
en tres dreas: sintactica, semadntica y pragmatica. La sintactica se va a ocupar de los problemas relativos
a transmitir informacion y, por lo tanto se va a centrar en los elementos de codificacion, canales,
capacidad, ruido, redundancia y otras propiedades estadisticas del lenguaje. La segunda se va a ocupar
del significado, ya que todo intercambio de informaciéon supone una convencidon semantica entre
quienes la comparten, y la tercera, la pragmatica se ocupa del efecto de la comunicacion en la conducta.
A estos ingredientes de la comunicacién, conjuntamente con ciertos factores psicoldgicos intervinientes,
seran los determinantes del éxito o el fracaso de la relacion comunicacional, que sera efectiva en la
medida que sus efectos puedan modificar conductas
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con discapacidad intelectual, es importante para que la misma pueda tener efectos
establecer que no existe universalidad de criterios, sino diversidad de miradas, y que
cada persona tiene una forma distinta no solo de ver y pensar las cosas, sino de
asimilarlas. Y aqui, es necesario comprender que tanto la sintactica, la semantica y la
pragmatica requieren de adecuaciones que permitan comprender el mensaje, que
pueda ser asimilado, y que a su vez pueda constituirse en factor de cambio
conductual ®

Muchas personas con discapacidad van a requerir de determinados ajustes en el
proceso comunicacional, para que la comunicacion sea efectiva y permita brindarles
opciones que sean habilitadores mediante sus propios proceso de decodificacion, y
que generen herramientas para lograr el mayor nivel de autonomia posible.

Comprender esta posibilidad, va a establecer las bases de una comunicacion
bidireccional, entendiendo que todo participante en el proceso comunicacional
aprende, asimila y construye de distinta forma, y que a partir de ahi va a tener
posibilidad de modificacion de conductas. Y para ello lo haremos utilizando dos
canales, el digital y el analdgico. En este sentido, la comunicacion analdgica (el
lenguaje verbal), tiene sus raices en periodos mucho mas arcaicos de la evolucion vy;
por lo tanto, encierra una validez mucho mas general que el modo digital (lenguaje no
verbal) de la comunicacion, relativamente mas reciente y mucho mas abstracto. Asi la
palabra, constitutiva del lenguaje verbal, va a ser utilizada por las personas para
nombrar algo (metalenguaje), estableciendo una relacion arbitraria entre estas y lo
nombrado, como la base convencional del proceso comunicacional. Resulta también
de vital importancia, otorgar entidad comunicativa a la postura, los gestos, la
expresion facial, la inflexion de la voz, la secuencia, el ritmo y la cadencia de las
palabras mismas, y cualquier otra manifestacion no verbal de que el organismo es
capaz.’

Es decir que comunicamos de dos formas, mediante la palabra (modo convencional) y
mediante otras formas que no incluyen la palabra (gestos, sonidos, etc.) que podemos
denominar modo “no convencional”. En principio vamos a tener “cierto” control de lo
gue decimos, es decir de lo que manifestamos a través de la palabra. Ahora bien en
cuanto a los movimientos corporales, solo tendremos control de algunos pocos
movimientos, ya que seran en su gran mayoria inconsciente. Estos movimientos
corporales (gestos, movimiento de manos, pies, hombros, etc.), van a ser nuestras
reacciones primarias frente a cualquier proceso comunicacién, y denotaran realmente
gue es realmente lo que queremos comunicar. 10

Podemos creer que tenemos algun tipo de control comunicacional al momento de
emitir un mensaje verbal, aunque esa creencia se desvanece al momento de pensar en
comunicacidon “no verbal”, ya que existen remotas posibilidades de control verbal

$ BATESON, G. (1978), ob. cit
’ WATZLAWICK, P. (1997). Teoria de la comunicacion humana - interacciones, patologias y paradojas.
Herder.

10 BATESON, G. (1978) Ob. cit.
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sobre movimientos corporales que denoten contradiccion en el proceso
comunicacional. La coherencia entre ambos canales de comunicacion (verbal y no
verbal) al momento de comenzar el proceso comunicacional, va a favorecerlo ya que
el emisor recibira informacidn que por su coherencia (en términos de mismo mensaje
emitido por ambos canales), podra decodificar'’.

Cuando nos referimos al canal no verbal vamos a comunicar entonces, con cualquier
otra parte de nuestro cuerpo nuestra voluntad, nuestros sentimientos, nuestros
pensamientos; pensada de esta forma la comunicacién resulta que “es imposible no
comunicar”. Es importante creer internamente en lo que se va a comunicar, ser
coherentes con uno mismo para que el mensaje pueda llegar a destino y pueda ser
decodificado por la otra persona. Cuando tenemos internamente sensaciones
ambiguas, cuando no creemos en lo que vamos a decir de una forma u otra estaremos
emitiendo mensajes que distaran unos de otros, el cuerpo y la palabra comunicaran
por separados mensajes diametralmente opuestoslz.

Una vez que se acepta que toda conducta es comunicacién, ya no manejamos una
unidad — mensaje monofdnico, sino mas bien un conjunto fluido y multifacético de
muchos modos de conducta — verbal, tonal, postural, contextual, etc., todos los cuales
limitan el significado de los otros. Hay una propiedad de la conducta que no podria ser
mas basica por lo cual suele pasarsela por alto: no hay nada que sea lo contrario de
conducta. En otras palabras, no hay no-conducta, o, para expresarlo de modo alin mas
simple, es imposible “no” comportarse. Ahora bien, si se acepta que toda conducta en
una situaciéon de interaccién tiene un valor de mensaje, es decir es comunicacion, se
deduce que por mucho que uno lo intente, “no” se puede dejar de comunicar.
Actividad o inactividad, palabras o silencio, tienen siempre valor de mensaje; influyen
sobre los demds, quienes, a su vez no pueden dejar de responder a tales
comunicaciones y, por ende, también comunican®.

Comunicacion y aprendizaje.

El proceso comunicacional va a permitir un segundo proceso de transformacién, el
aprendizaje o modificaciéon continua del comportamiento, que debe adaptarse a

' A modo de ejemplo, si acompafiamos la palabra “si”, con un movimiento de cabeza de arriba hacia
abajo, estaremos utilizando dos canales comunicacionales para decir lo mismo, uno verbal a través de la
expresion “si”, y otro no verbal, a través del movimiento de la cabeza. Ahora bien, podemos acompafiar
la palabra “si”, con un movimiento de la cabeza de derecha a izquierda o viceversa. En este caso
estariamos mediante el lenguaje verbal, afirmando con la palabra “si”, y con el lenguaje “no verbal”, la
negativa. Ambos canales de comunicacion estarian enviando un mensaje contradictorio, que el receptor

del mensaje, captaria y los efectos comunicacionales serian no deseados.

12 BATESON, G. (1978).
3 WATZLAWICK, P.. ( 1997) ob. cit.
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situaciones nuevas, cambios de naturaleza dindmica, en los cuales el pensamiento
reflexivo va a jugar un papel fundamental. **

El aprendizaje se va a producir cuando el receptor del proceso comunicacional, percibe
el estimulo de forma clara y precisa, que al ser incorporado, descifrado y comprendido,
va a aportar a su construccién de la subjetividad, generando herramientas internas
para resolver de forma individual situaciones similares al que se encuentre en todos
los aspectos de su vida.

Sostiene textualmente Watzlawick que.... “.todo proceso de comunicacién implica lo
qgue decimos, es decir, “el contenido” y a quién y cdmo lo decimos, “una relaciéon”.
Expresamos en el vinculo comunicativo, la forma de ser que tenemos y la visidn de la
relacion de la otra persona. El nivel de contenido de un mensaje trasmite la
informacidn, y el relacional, trasmite el tipo de relacion que quiero lograr con mi
interlocutor, delimita el tipo de relacién deseable. El aprendizaje es un proceso de
cambio, que se origina como una respuesta activa a una situacion externa o estimulo
gue recibe el individuo; es que es el cambio de una relacidon establece entre un
estimulo y la respuesta respectiva, implica una trasformacion, una modificacion
continua del comportamiento, que debe adaptarse a situaciones nuevas. Asi el
aprendizaje se produce cuando el organismo percibe un estimulo que al ser tomado,
descifrado y comprendido, determina una respuesta que puede ser indistintamente
visible, audible o permanecer oculta, susceptible de ser observada o no, pero que debe
determinar consecuencias acondicionadas o aislamientos para futuras percepciones,
interpretaciones y/o réplicas de igual o distinto tipo de graduacioén o intensidad.

Solo es, pues auténtica comunicacion, la que se asienta en un esquema de relaciones
simétricas, en una paridad de condiciones entre transmisor y la posibilidad de oir a
otro prestarse oidos con la mutua voluntad de entenderse.”

A las necesidades primarias y basicas de alimentarse, de guarescerse, etc. Se suma la
de comunicarse, fundamento de la sociabilidad que naturalmente posee el hombre;
hecho que, en nuestros dias, adquiere una ingente importancia ya que, de acuerdo a la
realidad que nos toca vivir, parce ser que la comunicacion es la piedra angular de la
supervivencia social, teniendo en cuenta el nombre del campo de accién que abarca y
relaciona, cada dia con mayor celeridad.

En términos relacionales, es importante tener en cuenta que para favorecer el proceso
de aprendizaje, la motivacion tiene un papel fundamental en el desarrollo humano. La
incentivacion es el punto de partida para satisfacer nuestras propias necesidades. Asi
el proceso de aprendizaje nos permitira cuando existe una motivacion la posibilidad de
generar herramientas para poder sortear obstaculos que impidan la satisfaccion de
necesidades. Asi, cuando la persona se encuentre en situaciones similares, la persona
utilizara en base a la experiencia adquirida, herramientas personales internas para
resolver conflictos entre sus intereses y los obstaculos que le impidan su satisfaccion.

4 LARROYO, F. (1996). Fundamentos de la Educacién. Buenos Aires: Eudeba - Buenos Aires.

1S WATZLAWICK, P. (1997), ob. cit.
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Y aqui el papel de quien va a emitir el mensaje, quien va a querer comunicar, quien va
a ensefiar, va a tener gran responsabilidad en el resultado de la comunicacion,
tendra para logra eficacia, que observar previamente una serie de determinantes que
daran vitalidad a la comunicacion y favorecera el aprendizaje, tales como la frecuencia
en que debe emitir la comunicacidn, la calidad del estimulo y respuesta previsible, y el
grado de aceptacién que tendra la respuesta en términos motivacionales, para que se
produzca la reaccién esperada.™®

Barreras comunicacionales

Este aprendizaje va a ser al igual que el proceso de comunicacidn, bidireccional, tanto
de quien va a emitir el mensaje, como de aquel que lo va a recibir. En esta relacién
bidireccional, surgirdn “barreras comunicacionales”, como deficiencias en la
frecuencia en que debe emitir la comunicacién, la calidad del estimulo y respuesta
previsible, y el grado de aceptacion que tendra la respuesta en términos
motivacionales.

El elemento relacional va a adquirir gran importancia al momento de establecer las
bases de la comunicacion, para saltar alguna de las “barreras comunicacionales”, que
naturalmente surgen en todo proceso. Diversas reacciones humanas individuales y
sociales, van a erigirse como obstaculos en el proceso comunicacional, asi el
desinterés, la indiferencia, los prejuicios, etc., van a tener que ser identificados a los
efectos de emitir un mensaje claro; ya que un mensaje que se emita en base a estos
obstéculos producira efectos nefastos en la comunicacion.'’

En este sentido, el autor sostiene que si el receptor del mensaje puede carecer de
herramientas individuales para la construccion de su subjetividad, tendra dificultades
para decodificar el proceso comunicacional, y por ende se verdn privados de
herramientas para su autonomia, toma de decisiones e independencia. En este sentido
la familia se constituira en el primer y mds importante eslabdn en su construccion.

Frente al nacimiento de un nifilo/a con discapacidad el proceso comunicacional
“familiar”, va confrontar con diversas y variadas barreras comunicacionales que van a
constituirse en obstaculos que impediran una comunicacion clara, precisa y eficaz en
términos de construccion de la subjetividad de la persona con discapacidad.

Si tomamos a la discapacidad como fendmeno complejo, visualizaremos la
“encrucijada”’® que atraviesa la construccién de la persona. Uno de los elementos que
se presenta al analisis son las barreras que impiden el ejercicio, goce y disfrute de los
derechos humanos de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones que
los demas.

16 ABRATTE, M. (1996). La importancia de la teoria comunicacional y la educacion de adultos. Buenos
Aires: Ministerio de Educacion de la Provincia de Buenos Aires.

17 SCHORN, MARTA (2013) Vinculos y discapacidad, Ed Un Lugar
'8 BROGNA, P. (2009). Visiones y revisiones de discapacidad . Fondo de Cultura Econémica.
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En ese sentido las barreras actitudinales, sociales y comunicacionales van a ser el
resultado de construcciones y representaciones alrededor de las personas con
discapacidad, impidiendo un proceso de comunicacion que permita a las personas con
discapacidad intelectual generar herramientas personales que le permitan alcanzar el
mayor nivel de autonomia y toma de decisiones.

La ideologia de la exclusion social

El determinismo biolégico va a dar lugar a un fendmeno cultural de la medicalizacién
de la infancia®, aqui es el Estado al sostener una ideologia mercantilista, va a
fortalecer el sistema de creencias biologicistas por inaccion de mecanismos de
intervencion temprana. Asi, el cuerpo pasa a ser considerado como objeto de
mercancia, producto de la invasidon de concepciones ideoldgicas del neocapitalismo en
los diversos ambitos del que hacer social. La medicina actual, enclavada en una
economia de mercado neoliberal, se hace parte de una industria de la salud y la
enfermedad basada en el lucro y no en el derecho a la salud®. Esta légica del mercado
neocapitalismo deja como respuesta social, la desigualdad. Esta va a tener
fundamentacion légica a partir del pensamiento instaurado de que “en el mercado”
todos los satisfactores de las necesidades emergentes se encuentran cuantificados,
monetizados y convertidos en preci0521.

Esping Andersen aporta una contribucion decisiva al diferenciar los tres modelos
distintos de solidaridad del estado de bienestar. El llamado planteamiento residual,
gue limita su ayuda a unos estratos de riesgo especifico, que divide a la sociedad en
una mayoria de ciudadanos autosuficientes que pueden obtener sus seguros por
medios privados y una clientela dependiente del estado de bienestar %; donde los
niveles de des mercantilizacion son limitados, y aqui es donde se va a colocar a las

1 DUENAS, G. (2013). En la infancia los diagnésticos se escriben con Idpiz - la patologizacion de la
diferencias en la clinica y la educacion. Noveduc.

2 UNTOIGLICH, G. (2013) ob. cit.

21 GAMALLO, G. (2012). Desmercantilizacién del bienestar. Aproximaciones criticas a los derechos
sociales y a la politica social. El caso de la educacion- "Politicas sociales, enfoque de derechos y
marginacion social en la Argentina (2003-2009)". Programacicén cientifica.

22 | a definicién de los derechos sociales como “desmercantilizacién de satisfactores” y la obligacién
estatal en satisfacerlos abre una serie de problemas conceptuales respecto de las formas publicas de
provisién especifica. En definitiva, el punto que interesa despejar es aquel que permite afirmar que las
garantias entendidas como derechos sociales se formalizan y constituyen bajo dos formas: garantizando
una provision minima de ciertos bienes y servicios esenciales (tales como atencion médica, vy
provisiones, abrigo y educacidn) o un ingreso minimo en dinero para gastar en elementos esenciales...
Los citados trabajos de Offe y Esping Andersen, entre otros, sefialaron la racionalidad sistémica por la
cual es necesaria la intervencion estatal para la produccion de esos satisfactores, bajo la forma de
servicios, en tanto constituye un requisito funcional ante los “fallos” conjuntos del mercado y de la
familia (Marshall, Ob.cit). GAMALLO, G. ob. cit. pp. 13
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Personas con Discapacidad como su objeto del mercado, creando la necesidad en las
familias mediante dispositivos médicos permanentes a su alrededor. Y asi el nifio o
nifia con discapacidad clasificado en el proceso biologicista, resulta ser un objeto
necesario productor indirecto de bienes y servicios.

“Al triunfo del neoliberalismo le sumamos el del imperio del consumo, el resultado es

una fetichizacion del cuerpo y un borramiento de fronteras entre el plano de la
naturaleza y el de la subjetividad”?. Llevados al extremo, y en nuestro campo, parece
gue el que piensa y siente es el cerebro, y no el nifio. Un cerebro cuyas alteraciones
son equiparadas a una sofisticada averia tecno-mecdanica. Y nace con esto el
“etiquetamiento” en forma de estigmatizacion como analizaremos en los préximos
capitulos.”* Aqui comienza otro hecho que se suma al sistema de creencias
determinista que va pretender colonizar diagndsticamente al sistema de creencias
familiares, que es la utilizacion del lenguaje propio de la ciencia médica en el ambito
familiar.

El autor sostiene que de acuerdo a los sostenido por los autores citados, el lenguaje
médico en tanto acto de enunciacidn, se constituye en “palabras maestras”, que van a
dar certeza, permitiéndoles a los padres creer, dar garantias, fundamentos, existencia
y pertenencia.

Entonces estas clasificaciones nominativas que se instituye como verdades reveladas,
si bien aspiran a adquirir valor de verdad, solo guardan una gran huella de conflicto
entre lo humano y la ciencia, entre la persona y el saber, entre el nifio o nifia y su
diversidad funcional, donde se instala “el déficit” como la clave de toda relacion
humana. Esta técnica “encantadora”. Miles de padres, docentes y profesionales les
creen que estan construyendo a través de nombres y siglas y del dominio cognitivo-
farmacoldgico luego, el control sobre los fendmenos de nuestra “naturaleza”, cuando
en realidad lo Unico que estan haciendo es colocar etiquetas que ahorran energia
psiquica a quienes etiquetan25

Esta actividad resulta, en la objetivacién de la infancia. Se deja de lado la concepcidn
de que el nifio o nifla es producto de una construccion intra y extra familiar, de sus
relaciones de objeto con ese “gran otro” que es el mundo y del cual obtendra las
herramientas para su individualizacion. La técnica de clasificacién lo que permite es

B VASEN, J. (2011), Una nueva epidemia de nombres impropios - el DSM V invade la infancia en la clinica
y las aulas. Noveduc.
24 VASEN, J. (2011), ob. cita.

%5 Sostiene Vasen “creo importante tener en cuenta, tanto en las escuelas como en la consulta, que
clasificar es en rigor una técnica que se guia por lo aparente y agrupa los fendmenos que objetiva en una
serie. Una clasificacion se funda en una seleccion de datos. Subrayo el término, pues no hay categorias
ni clases naturales, sino construcciones. En esa seleccion la que deriva en la construccion de jun dato
que es un abrochamiento univoco entre un “hecho” y su significado. Esa objetivacion deja a un lado que
los datos estan ordenados desde el imaginario y los discursos cientificos (siempre relativos) de cada
época. O sea, algo es apropiado como dato y convertido en signo de una informacién que,
aparentemente, no requiere desciframiento. Esta objetivacion recae sobre la infancia, o mejor dicho
sobre las infancias que pueblan nuestro desigual territorio. Infancias cuyos padecimientos diversos
pretenden ser abordados de manera tecnocratica, autoritaria y mercantilista. VASEN, J. ob. cit. pp. 27-50
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nuevamente aliviar la carga de la pareja parental, ya que el “problema” se centra en la
diversidad funcional®® del nifio y delega responsabilidades de su entorno.

Cualquier tipo de clasificacion lo Unico que efectua es la seleccion y compilacién de
datos. Y es el proceso selectivo la que va a constituir ese dato en una unién de un
hecho y un significado. Este proceso de objetivacién a podria dejar de lado datos
relevantes sociales, culturales, personales, etc. La sensibilidad se abomba y ya no
pensamos en que le pase a ese nifio, sino “que tiene”; “no pensamos en quien”, “sino
en un qué”. Esta desensibilizacién lleva a etiquetar y hallar siglas que son pobres
nombres para problemas de época, que estallaran en los hogares y en las aulas. Siglas
gue nombran sindromes que se desentienden de los nuevos rasgos de los nifios de
hoy, de los cambios de cultura, de la temporalidad, de los encantos del consumo, etc.”’

Si pensamos a la persona en su totalidad, sostiene el autor, y podemos ver al nifo o
nina como una persona que depende absolutamente de sus progenitores desde su
nacimiento, podemos observar como este modo de pensar centrado en “lo visible”
como fuente clasificatoria, no es mas que un abordaje reduccionista y simplificador
gue va a colocar toda la mirada sobre el portador de la diversidad funcional,
permitiendo que quienes tiene la responsabilidad de constituirse en ese gran otro,
eviten conectarse con el dolor que los paraliza, los retrae, los desorganiza y que
despierta esa ansiedad que los hunde en una angustia en conexién permanente con el
fantasma de lo siniestro, y que los conecta con su propia limitacién, con su propia
finitud.

Esta pareja parental que ha recibido el diagndstico de su nifio o nifa con diversidad
funcional, no solo sufre una profunda herida narcisistica sostiene Schorn, se enfrenta a
sus propias limitaciones personales para resolver la crisis homeostatica del sistema
familiar, sino que es bombardeado por una cantidad de creencias y conocimientos
médicos que hasta ese momento podia desconocer.?®

Estas circunstancias complejas de la vida de la pareja parental, también es necesario
agregarle que las mismas limitaciones personales que desde su estructura psicoldgica
posee la pareja, las poseen los/as profesionales que son los encargados de transmitir el
diagndstico. En este sentido, sostiene el autor que las familias de personas con
discapacidad desde su nacimiento se encuentran con profesionales de la salud de gran
conocimiento técnico, aunque muchas veces sin preparacion de los mismos para
transmitir el diagndstico. Esta falta de capacitacion desencadena en el profesional de la
medicina los mismos procesos psicologicos al que son expuestos tanto la madre como

26 Sostiene Palacios “en lo personal, quien escribe prefiere utilizar el término “diversidad funcional” en
remplazo del término “deficiencia”, porque de este modo se elimina la connotacién negativa sobre las
palabras que aluden a las caracteristicas de un ser humano. Vid. PALACIOS, A. y ROMANACH, J. El
modelo de la diversidad, cit. pp. 34-37. No obstante, en este trabajo se utilizara dicho término en la
medida en que escriba la autora, pero se respetara el uso del término “deficiencia” en transcripciones
de citas legales y/o bibliogréficas. PALACIOS, A. (2008). El modelo social de la discapacidad; origenes,
caracterizacion y plasmacion en la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Cermi, pp 34 in fine.

2TVASEN. J. ob. cit.
28 SCHORN, MARTA (2013) ob. citada
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el padre. La diversidad funcional de los nifios o nifios con discapacidad al nacer,
colocan a los profesionales de la medicina en el mismo lugar que la pareja parental, en
el lugar de visualizar la diversidad, en confrontarse con el limite, con la finitud,
operando en ese sentido la transferencia sin red, y si la transmisidon del diagndstico no
se realiza en la mirada amplia del entorno, pueden profundizar la desorientacion de la
madre y el padre. Este profesional de la medicina, no solo tiene que trabajar con sus
propios fantasmas, sino que ademas tiene la “carga” de ser quien tiene que dar la
noticia a esa madre y a ese padre que se encuentran a la expectativa de ver por
primera vez a ese nifio o nifia.

Al nacer el nifio o nifia con diversidad funcional, cuya salud psiquica dependera de una
construccion del cual él o ella serén sujetos pasivos totalmente dependientes, sostiene
el autor que la pareja parental se encontrara a partir del mismo momento del
nacimiento con:

e Profesionales no preparados para transmitir un diagndstico en una situacion
tan compleja como resulta ser el parto

e Sin contencién de equipo interdisciplinario al momento de la transmision del
diagnéstico

e Un diagnodstico médico que desconocen

e Un nifio o nifa con diversidad funcional diferente a aquel de sus
representaciones imaginarias propias y colectivas del sistema familiar

® Lainvasidn de sensacidn de ansiedad y angustia

® Procesos internos de confrontacion con la limitacion, la finitud, la propia
diversidad funcional.

® |a colonizacidn diagnodstica del sistema de creencias.

Sostiene el autor que no hay duda que un diagndstico dado a tiempo, no solo alivia
muchas incertidumbres y ademds puede acompafiar a una familia en buscar los
dispositivos necesarios para la autonomia y favorecer el proceso de toma de
decisiones. Ahora bien, existen tantas variables a las que el sistema familiar es
expuesto desde el nacimiento de su nifia o nifio con diversidad funcional, que
complejizan la situacion, y a su vez retrasan o anulan las respuestas de la madre y el
padre para con sus hijas e hijos en términos de los procesos de subjetivacion. Y todo
esto se da en la mayoria de los casos en las primeras 24hs de nacido el nifio o nifia, sin
perjuicio que otros casos difieran en la temporalidad, la aproximacién diagndstica y las
vivencias resultan similares.

En este sentido sostiene Stern que la ansiedad sera canalizada hacia la busqueda de
informacién innecesaria, abrumadora, sin sustento cientifico, teniendo como fuente
internet, el boca a boca de otras parejas parentales con nifilos o nifias con
discapacidad, familia, sociedad, etc.; en vez de ser canalizada hacia el contacto con el
dolor producido por la herida narcisistica que sera postergado. Los procesos de
negacion situardn a los niflos y nifias con diversidad funcional en lugar de héroes,
donde seran sujetos a permanentes tratamientos que intentaran “normalizar”, bajo el
determinismo biologicistas siendo exhibidos como triunfos propios de la pareja
parental, independientemente de todo proceso de subjetivacion, autonomia y toma de
decisiones de sus nifios o nifas; reproduciéndose asi los dispositivos de exclusion social
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en el propio seno familiar. La responsabilidad sera puesta en un “afuera”, que no hace
mas que un proceso de transferencia de lo que se vive hacia adentro. Se va a constituir
de esta forma lo el “encriptamiento familiar”. Experiencia en la cual el grupo familiar
gueda atrapado entre su encierro paralégico y la respuesta excluyente que sella este
encierro. El sistema familiar se aisla, se separa de su entorno, se alejan de otros
sistemas familiares, y comienza a entretejer relaciones internas que por falta de
contacto con el exterior, son producto solo de retroalimentacion inconducente.”

La presencia de la discapacidad intelectual alude al desquicio constitucional de las
relaciones familiares. Se constituye como fundamento de la discapacidad y nomina al
grupo en particular, raro y propietario de atributos cripticos que son indeseablemente
indescifrables. Se constituye una logica de la comprension de la realidad diferente, en
el cual las formaciones del narcisismo y sus derivados adquieren primacia. Se van a
producir en el sistema familiar fendmenos de indiferenciacién e indiscriminacién, con
mensajes descontextualizados, con enunciados que resulta casi imposible de
decodificar, construyéndose familiarmente lenguajes inaccesibles, la mayoria de las
veces para las personas ajenas al grupo familiar.

La madre y el padre sélo escucharan las palabras de los otros, de los profesionales de
las mas diversas indoles, de la familia, de los amigos, de la sociedad, de la cultura, pero
no escuchardn a ese nifio o nifia con discapacidad, y ni siquiera pueden escuchar sus
propias voces o hacer uso de su propio sentido comin®. El proceso de la pareja
parental hara propia la ideologia biologicistas, précticas, y saberes no solo manejados
por los médicos, sino también por los que actuan dichas practicas, las cuales refieren a
una extensidon cada vez mds acentuada de sus funciones curativas y preventivas, a
funciones de control y normalizacion.

El/la nifio/a con discapacidad va a ser sefialado/a por su diversidad intelectual, lo que
endurece las respuestas estigmatizantes. En este campo, tanto los saberes médico y
psicoanalitico se polarizardn ofreciendo miradas que se contraponen, en cuanto se
centran en la deficiencia o en la persona, aunque la incidencia relativa no es simétrica;
el discurso médico — psiquidtrico tiene autoridad decisiva en este campo, mientras que
la gravitacidon del psicoanalisis es significativamente menor. Dado que el abordaje de la
discapacidad intelectual, mental como una construccion social habilita a desplegar
multiples lineas de andlisis resaltando dos lineas que contribuiran a dar respuesta a la
pareja parental a los nifios y nifios con discapacidadsz. La primera perspectiva se nutre

2 STERN, F.A. (2005). El estigma y la discriminacion - ciudadanos estigmatizados, sociedades lujuriosas.
Noveduc.

39 SCHORN, M. (1999). Discapacidad - una mirada distinta, una escucha diferente . Lugar.

31 DUENAS, G. (2013) ob. cit.

32 LENTINI, E. (2007). Discapacidad mental - un andlisis del discurso psiquidtrico . Lugar Editorial, pp. 31-
37: “La delimitacion del saber médico-psiquiatrico como objeto del abordaje a realizar en este estudio
se fundamenta por la centralidad que sus concepciones acerca de la discapacidad mental muestran
dentro del campo cientifico, por la legitimidad atribuida socialmente a sus aportes sobre esta tematica y
por la incidencia que tiene en las condiciones concretas en que se desenvuelve la experiencia de las
personas con discapacidad....Cuando el discurso médico desconoce sistematicamente su propia
implicacién en el conocimiento que produce — escudandose en la demostracién, la observacion y la
clasificacion como procedimientos autosuficientes — no hace otra cosa que testimoniar el efecto de
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e la concepcion de la sociedad moderna como inscripta en una nueva ldgica de
funcionamiento de poder, de raiz disciplinaria, y la segunda un despliegue histdrico-
genealdégico de concepto de anormalidad, que analizaremos en el préximo capitulo, y
gue decididamente van a condicionar las respuestas del sistema familiar para con el
nifo o nifia con diversidad mental o intelectual, evitando los procesos de subjetivacion,
fortaleciendo la continuidad temporal de la simbiosis parental con la figura materna, la
dependencia y el sistema de representacion en la toma de decisiones.

La respuesta primaria familiar frente a la diversidad

El socidlogo Emile Durkheim, sefialé que “las naturalezas individuales son meramente
el material indeterminado que el factor social modela y transforma”.® En este sentido,
la familia va a ser la encargada de transmitir, modelar y transformar al nifio o nifia
mediante una doble herencia: genética y cultural, y por ende la encargada de la
apertura de canales de comunicacién que le permitan generar herramientas internas

para la satisfaccion de sus necesidades internas.?

Asi se va a configurar el sistema donde todos los miembros se van a relacionar a lo
largo del ciclo vital. Prigogine sostiene que parte del proceso de evolucién constante
del sistema familiar, se va a dar en la interaccién con otros sistemas a lo largo de sus
estadios de desarrollo. De por si, estos estadios conforman un estrés del sistema y de
cada uno de los individuos que la componen a lo largo del ciclo vital.*

El sistema va a tener su nacimiento sostiene Duefias, en las representaciones
imaginarias que trae la pareja parental que lo constituye, y a su vez van a construir en
conjunto nuevas representaciones imaginarias sociales propias de la familia en su
conjunto. Las representaciones, son “imagenes que condensan un conjunto de
significados......, sistemas de referencia que nos permiten interpretar lo que nos
sucede, e incluso dar un sentido a lo inesperado...categorias que sirven para clasificar
las circunstancias, los fendmenos y los individuos con quienes tenemos algo que

imposicion dogmatica, que, como sostiene Paul Feyerabend, ejerce la ciencia, la que al presentar los
datos como evidentes por si mismos, intenta ocultar su condicion de empresa social, situada politica y
culturalmente y perfilada ideoldgicamente”.

3 MARINA, J. A. (2011). El cerebro infantil: la gran oportunidad - . Empresas filoséficas srl.

** URBANO, C., & YUNI, J. (2008). La discapacidad en la escena familia . Encuentro.

3> En este sentido sefiala NUNEZ que las definiciones de estrés giran en torno a tres ejes. ...3.

Definiciones basadas no tanto en la situacion o la persona sino en las relaciones entre ellas. Se tienen en
cuenta las caracteristicas del sujeto y la naturaleza del medio. En esta direccion esta la definicion de
estrés de Lazarus y Folkman (1986); “el estrés es una relacién particular entre el individuo y el entorno
que es evaluado por éste como amenazante o desbordante de sus recurso y que pone en peligro su
bienester”. Esta definicidn tiene en cuenta la evaluacidn cognitiva que hace el individuo o la familia de la
situacién, que representa la percepcion psicolégica e interpretacién de la situacién, y que determina las
consecuencias que ésta provoca en el indivudo. NUNEZ, B. (2008). Familia y discapacidad - de la vida
cotidiana a la teoria. Lugar, pp 38- 40
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ver...teorias que permiten establecer hechos sobre circunstancias y fenémenos. Son
también una manera de interpretar y de pensar nuestra realidad cotidiana, una forma
de conocimiento social”. La representacion imaginaria es el espacio natural de
entrecruzamiento de lo psicoldgico y lo social. “La estructuracidon psiquica de cada
componente, y el intercambio social conforman un espacio de construccidon que no es
el duplicado de lo real, ni de lo ideal, ni da la parte subjetiva ni objetiva del sujeto, sino
que constituye el proceso por el cual se establece una relacién entre el sujeto
representante y el mundo” , relacién que también conlleva un caracter significante que
no es solo de simple reproduccidn sino también de construccidén, y en cuya
comunicacion transmite una parte de autonomia, y de creacién individual y colectiva.
Estas representaciones son las que van a mantener el equilibrio ecolégico del propio
sistema familiar. *°

Ahora bien existen distintas situaciones que colocan en crisis a los sistemas familiares.
Los sistemas familiares atraviesan periddicamente por situaciones criticas que derivan
en la reconstruccion de su equilibrio. Para lograrlo, es preciso que la familia como
sistema disponga de una elasticidad y apertura suficientes como para reconocerse
positivamente modificada.’’

Sostiene Schorn, que “...El nacimiento es una situacion de crisis de la pareja parental.
La discapacidad del nifio o nifia es una de las situaciones que profundiza la crisis.” El
nacimiento se inscribe entre los significantes de la pareja parental. Los deseos y las
fantasias conforman la imagen de ese nifio o nifia que nacerd, construiran su rostro, las
funciones familiares que lo rodearan, como sera su lugar en el mundo, etc. Cuando
nace el nifio o nifa con discapacidad se producira generalmente una herida narcisistica
en la madre, en el padre, en el sistema familiar y social, que condicionara la generacidn
de herramientas mediante la aparicion de barreras psicolégicas internas, que se
traducirdn en practicas nocivas para con las personas con discapacidad intelectual.
Estas barreras psicoldgicas se refieren a las dificultades que ocasionan inconvenientes
u obstaculos en el psiquismo de una persona o la sociedad.*®

La diversidad funcional en el nifio o la nifia se va a centrar en la pareja parental y su
entorno, en la deficiencia organica es decir, en el déficit, dando lugar a lo que vamos a
denominar “colonizacion diagndstica” Antepondran el diagndstico médico al mismo
nombre del nifio o nifia con discapacidad, y donde hay un ser humano veran un
diagnéstico, donde estd Juan verdn un Down, donde esta Marcela verdn una
cuadripléjica, donde esta Osvaldo veran un ciego. El término “colonizacién
diagndstica”, es sostenido por el autor, en virtud que la respuesta social que se brinda
generalmente a las personas con discapacidad es el resultado de lo que produce a ese

36 DUENAS, G. (2013). En la infancia los diagndsticos se escriben con Idpiz - la patologizacién de las
diferencias en la clinica y la educacion. Noveduc.

37 GIBERTI, E. (2005). La familia, a pesar de todo. Noveduc.

#u la angustia y el miedo a lo desconocido y las fantasias que se entremezclan son mucho peores que
la realidad....” SCHORN, M. (2013). Vinculos y discapacidad - al encuentro de la persona con déficit, sus
padres y los docentes. Lugar, pp 32 - 34
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“otro” confrontar la diversidad funcional, y a partir de ese momento generalmente la
respuesta social se dara en términos de lo que el diagndstico médico refiere, que deja
de lado la individualidad.

Al contactarse la familia préxima con la diversidad funcional del nifio o nifna, percibira
la misma como muestra clara de la finitud de cada miembro del sistema, lo
confrontardn con la posibilidad certera de la diversidad funcional propia, y esto
activara los mecanismos de resistencia y negacion, principales barreras relacionales.*

Estos mecanismos haran que tanto madre como padre y entorno, devuelvan una
imagen al nifio o nifia con discapacidad que no le permita una estructuracion psiquica
gue acompafie el proceso de individualizacidn, propiciando que el nifo o nifia con
discapacidad cree una imagen corporal inconsciente propia deficitaria, que llevara a la
dependencia como respuesta adaptativa.

La diversidad funcional desde la ecologia sistémica familiar, va a ser percibida como
una situacién de peligro, y puede a despertar en cada uno de sus miembros generando
terror, miedo y angustia.40

Sostiene Stern, que cuando el diagndstico es nominado, se pondran en juego tanto las
representaciones imaginarias individuales de cada miembro de la pareja parental,
como las representaciones imaginarias familiares*'. Las mismas, que son producto de
la estructuracion psiquica de cada uno de los miembros de la pareja, tendran estrecha
relacion con sus vivencias y construcciones familiares anteriores. En base a ese bagaje
historico y los procesos personales de individualizacidn, es que sera la respuesta que
daran en forma individual y como miembros del sistema familiar, al nifio o nifia con
discapacidad.

La presencia de la situacion angustiosa contacta a cada persona con el dolor de la
pérdida del objeto deseado, en el cual se ha depositado un valor afectivo que le otorga
el caracter de significativo y lo constituye en un objeto deseable. Seran los recursos
emocionales, intelectuales y afectivos, los que se entrecruzaran con las redes de apoyo
con que pueda contar la pareja parental, y entonces, la mirada de ese “gran otro” sera
puesta sobre el sistema, y se pondran en juego las representaciones inconscientes del
mismo.

Las parejas parentales que cuenten con una estructura psicologica que les hayan
permitido procesos de individualizacion y subjetivacion, podran vivenciar esta
situacion traumatica como una de las tantas crisis familiares que el sistema tiene, sin

3 SCHORN, MARTA (2013), ob. cit.

40 Sigmund Freud denomina “angustia automatica” a aquella cuyo factor determinante es una situacion
traumatica. Esta sensacién de peligro que cae en el afecto de angustia, lo sefialada como: “cierto estado
como de expectativa frente al peligro y preocupacion para él, aunque se trate de un peligro desconocido;
el miedo requiere un objeto determinado; en presencia del cual uno lo siente; en cambio, se llama terror
al estado en que se cae cuando se corre un peligro sin estar preparado; destaca el factor de la sorpresa.
UNTOIGLICH, G. (2013). En la infancia los diagndsticos se escriben con Idpiz - la patologizacion de las
diferencias en la clinica y la educacion . Noveduc. pp 47

“ STERN, F. (2005), ob. citada
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dejar de vivir las sensaciones de pérdida del objeto deseado, se podran conectar con el
nuevo objeto y convertirlo en significativo y constituirlo en un objeto deseable. De esta
forma la madre podra devolver al nifio o nifia con discapacidad una imagen que a
pesar del tiempo del proceso de resignificaciéon, le permitird la identificacién primaria
y los posteriores procesos graduales de subjetivacion. Son padres que muestran un
estable equilibrio emocional. Se acompafian entre ellos. El hijo con discapacidad no
produce en la pareja un disloque personal. Reconocen las ayudas que debieron darse
mutuamente. Saben que ese hijo no es el esperado o sofado pero logran una
reacomodacion y una nueva distribucion de las tareas del hogar. Uno de los miembros
de la pareja puede llegar a ser mas ansioso que otro, o con conductas mas evitativas o
sobreprotectoras pero la otra parte aporta sus puntos de vista siendo escuchado,
modificando sus repuestas frente al nifio. Esta mutua colaboracion permite que ambos
padres no se desalienten. Esta calidad en las relaciones disminuye las ansiedades
dando lugar a un vinculo de apego seguro y confiado promoviendo en el nifio y en el
adolescente una verdadera aceptacidn y reconocimiento de si. Si un nifio se ha sentido
armado y satisfecho en la nifiez, establecera luego en su juventud y adultez un estilo
similar. A partir de esta seguridad basica el nifio lograra afrontar las relaciones con sus
pares desde un abanico de expectativas positivas gracias a la cual tenderd a anticipar
las respuestas positivas en otros nifios. Ahora bien, la mayoria de las parejas
parentales suele tener respuestas tardias o nulas ante angustia que genera la
diversidad funcional. Esta situaciéon va a privar de elementos fundamentales de
constitucién de la individualizacién de los nifios y nifias con discapacidad intelectual,
ante las barreras psicoldgicas que van a percibir, en los procesos de identificacion. 2

Sostiene Untoiglich, que cuando el ambiente falle en la oferta de sostén emocional y
fisico y en el cuidado, lo cual ocasiona que el nifio se vea invadido por una angustia
extrema, constituyendo una “angustia insostenible”*?

A su vez, el nacimiento del niflo o nifia con discapacidad en muchos casos podra
funcionar como un elemento de fractura y ruptura de la pareja parental, sobre todo
cuando existian conflictos previos. Pero también puede funcionar el nacimiento del o
la nifia con discapacidad como un factor de unién y fortalecimiento mayor del vinculo,
desde una unién fundamentada en la patologia o desde la salud psiquica.**

El/la recién nacido/a con discapacidad

“2SCHORN, M. (2013) ob. cit.

# Sefiala Untoiglich que si el holding (contencién parental) fracasa, la continuidad existencial se ve
amenazada y el infante vive acechado por angustias primitivas que dejan marcas traumaticas en el
psiquismo en constitucidn...Winnicot (1958) formula el concepto de “angustia inconcebible” para
referirse a ansiedades muy primarias a las que haya sido expuesto el bebé en ausencia de la contencién
basica. Las mismas pueden manifestarse como vivencias subjetivas de fragmentacidn, desintegracion,
confusién, caida interminable, falta de relacién con el cuerpo, falta de orientaciéon en el espacio.
UNTOIGLICH, G. (2013) ob. cit. pp. 94-95

4 NUNEZ, B. (2008) ob. cit.
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“La estructura psiquica del nifio o nifa con discapacidad, es independiente de todo
aspecto intelectual, sensorial y motriz”*>, en este sentido Francoise Dolto expresa “el
esquema corporal es el mismo para todos los individuos de la especie humana”.
Winnicott también nos dice que “no es el nifio el que se percibe como defectuoso, es
la madre la que lo mira como defectuoso o no”.*® Todos y todas somos iguales en
potencialidades, siendo el entorno, y la diversidad funcional la que condicionard o

posibilitara estas potencialidades.

En este sentido desde las neurociencias y la plasticidad neuronal (propiedad del
sistema nervioso de ser modificado en su estructura o en su funcion como resultado
del desarrollo, de la experiencia o de las lesiones) se han ampliado las posibilidades de
comprender la importancia del contexto circundante por sobre la capacidad genética
adquirida. El concepto clave ha sido el de “expresidn genética”; ya que no todos los
genes que poseemos se activan. La experiencia, la educacién y las influencias del
entorno hacen que unos genes se expresen y otros queden en silencio. “El secreto del
comportamiento humano es que no esta determinado por los genes, sino
esencialmente por el entorno”, ha declarado Craig Venter, el primer investigador en
secuenciar el genoma humano. “La palabra clave es epigénesis”*’

El primer afio de vida es el periodo mas plastico del desarrollo humano. A partir del
lazo labil que tiene el nifio o nifila cuando nace, en este periodo gradualmente
transitaran etapas que representara una transformacion principal con relacién a la
precedente48.

Cuando nace un nifio o nifia con discapacidad no es ni mds ni menos que “un nifio o una
nifia”; sonrie, llora, tiene hambre, tiene sed, se cae, rola, grita, hace ruidos, etc. El o ella
van a construir su representacion imaginaria de su cuerpo, a partir de la imagen que
ese espejo que en principio es la madre, y con posterioridad el padre, sus hermanos,
sus abuelos, sus tios, etc., les devuelve.

Los nifios y nifias cuando nacen pueden segun su condicion bioldgica, poseer
diversidad funcional. Es importante dejar aclarado que se utilizara el término
“diversidad funcional” en remplazo del término “deficiencia”, porque de este modo se
elimina la connotacion negativa sobre las palabras que aluden a las caracteristicas de
un ser humano.*

En este sentido esta “diversidad funcional” con la que pueden nacer los nifios o nifias,

es una situacion que podra requerir de acompafiamientos, apoyos, equipamientos,

disefios con mayor participacion de terceros, de la propia madre, padre o quienes
"z

conforman el entorno de los nifios o nifias con discapacidad, aunque “ésta” nada tiene
que ver con su estructura psicoldgica, es decir con su proceso de individualizacion.

45 SCHORN, M. (2013) ob. cit.
46 SCHORN, M. (2009). Capacidad en la discapacidad - sorderan, discafiacidad intelectual, sexualidad y
autismo. Lugar.

“TMARINA, J. A. (2011) ob. cit.
8 SPITZ, R. (1969). El primer afio de vida del nifio. Fondo de cultura econémica.
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Un nifio o nifia con discapacidad, en la gran mayoria de los casos, transita por los
mismos procesos estructurantes que transitan los nifios o nifias sin discapacidad.

“Los nifios nacidos no pueden ir a parar a ningun otro sitio que no se la historia de sus

padres. El recién nacido no sabe aun quién es pero percibe un gigante sensorial, una
base importante que es su madre, en torno a la cual gravita otra base menos
pregnante: su padre. En este tridngulo, todo recién nacido recibe las primeras
impresiones de su medio y descubre quién es gracias a los primeros actos que se
efectuan sobre él. Este bebé sometido a la influencia de sus cuidadores habita los
suefios y las pesadillas de sus padres”°

Esta funcion humanizante, “transforma al individuo en sujeto”, el cachorro humano
como integrante de una especie pertenece a la Clase genérica de “lo humano”. Para
gue el cachorro humano se desarrolle — no sélo biolégicamente sino que se constituya
en un sujeto humano — requiere de la asistencia de otro sujeto que lo ubique en un
lugar de significacion. Es decir, el contacto con otro que le asigne un significado, es la
condicion de posibilidad para habitar un mundo en el que su ser y estar, adquieran
sentido a partir de la nominacién. El ser humano queda asi sujetado a las estructuras
socio — culturales organizadas por el lenguaje y vehiculizadas por el contacto
humanizante™*

Francoise Dolto sefiala que “el esquema corporal”, es el asiento de una imagen
inconsciente de cuerpo, “la encarnacion simbdlica del sujeto deseante”, “propia de
cada uno”, y “liga al sujeto a su historia”. Este esquema corporal puede estar dafiado o
no, y la imagen inconsciente del mismo podrd también estar sana o enferma.*?

El nifo o nifla con discapacidad intelectual, en ese contacto con ese “gran otro”
(entendiendo como “gran otro” a todo el entorno del nifio o la nifia, todo lo que lo
rodea, personas, cosas, etc), entiende su cuerpo y logra una imagen inconsciente del
mismo en la medida que ese “gran otro” le devuelve una imagine “de que existe”.

Y asi como se ve reflejado en ese espejo, entiende que independientemente de su
diversidad funcional aunque la tenga, le permite convivir con ella y lograr una
representacion corporal sana “en términos de salud mental”. La mirada de ese “gran
otro” es la que va a devolverle la mirada sobre su diversidad funcional, es decir va a
“ver” y “sentir” la diferencia, en la mirada de ese “gran otro”, y por ende condicionara
su propia mirada.

Asi se formara Ila “matriz personal”, que “es el campo de posibilidades que va
desarrolldandose mediante la maduracién neuronal, las propias acciones y la
experiencia. A lo largo del proceso, unas posibilidades se realizan y otras se cierran”>

Es por ello que la importancia de la capacidad de comprensién de estos procesos al
momento del nacimiento por parte de la madre, el padre y el entorno como es “gran
otro” resulta clave para la individualizacion del nifio o nifia con discapacidad. Para ello

52 SCHORN, M. (2013) ob. cit.
S URBANO, C., & YUNI, J. (2008) ob. cit.
2 SCHORN, M. (2009) ob. cit.
53 MARINA, J.A (2011) ob. cit.
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sera ese “gran otro”, el que deberd adecuar las respuestas para acompaiiar al nifio o
nifna en su proceso de estructuracion psicoldgica; ya que para hablar de salud mental,
necesitamos una representacién inconsciente de nuestro cuerpo.

Marta Schorn, nos brinda un ejemplo de como la respuesta en el proceso de
identificacion primaria con la madre es de “rechazo”, el nifio o nifia con discapacidad
comenzard a percibir que algo no esta bien; y si esta imagen de “rechazo”, se
profundiza en el proceso de identificacién secundaria, no podra conformar una imagen
inconsciente de su cuerpo que le permita un proceso de subjetivacion lo
suficientemente estable, para lograr el mayor nivel de autonomia, toma de decisiones
e independencia: “.....Los padres de Marisa consultan cuando la nifia tenia seis meses.
Marisa habia nacido con un cuadro de meningocele (abertura del canal éseo vertebral,
por el que sale el tejido nervioso, formando una excrecencia tumoral). A los tres afios
ingresd en un jardin de infantes. Era muy sociable y tenia una disposicién natural para
tener amigas, era muy sociable, alegre y simpatica. Lo que le resultaba mas dificil era
aceptar su descontrol esfinteriano, ya que esto le obligaba usar pafiales. Marisa
protesta épor qué tengo que usarlos si soy grande?.....su padres tendieron siempre a
establecer una relacién adaptada a sus necesidades, hablando en muchos momentos
como si ella pudiera satisfacerlas. Es asi que cuando Marisa decia: “tengo ganas de
hacer pis, voy al bafio”, la mama le respondia: Esta bien, anda y hacelo. Ella no orinaba,
pero si se representaba cémo era hacer pis, sentada como una nena en el inodoro. Ella
no tenia sensibilidad en esa zona, pero los padres la acompafaban jugando o
recreando ese deseo. De esta manera, ella se sobreponia a una falta y dependencia
real”. En este caso, esta nifla pudo llegar a tener una imagen inconsciente, que le
permitio relacionarse como un individuo “no lisiado”. Poner palabras a esa angustia y
a sus fantasmas, permitio que ese cuerpo bioldgico no sea la encarnacion de una
imagen de cuerpo invalidada sino mds bien un sujeto deseante que puede integrar la
invalidez del cuerpo al funcionamiento relacional con los otros; y la interaccién de la
familia y la nifia resulté clave para su desarrollo personal....”. >*

Las relaciones del Sistema Familiar

Al conocer el diagndstico de sus hijos o hijas con diversidad funcional, las
representaciones imaginarias de la pareja parental sufren un quiebre entre la relacién
sujeto / objeto, cargado de significante y afecto y es invadida por “la angustia” que
puede llegar a la sensaciéon de contacto con lo “siniestro” cuando se desvanece el
limite entre la fantasia y la realidad.

Estas situaciones criticas, repercuten en el sistema familiar, y el equilibrio ecolégico se
ve conmovido. Esta amenaza de desestructuracion sistémica, puede ser resignificada o
no por parte de la pareja parental.

> SCHORN, M. (2013) ob. cit.
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Esta actividad superadora, tiene que ver con las herramientas personales que cada uno
de los miembros de la pareja parental posee, que brindara flexibilidad al sistema
familiar. A su vez, Los sistemas familiares tomardn contacto con otros sistemas
relacionales, los sistemas de creencias, los sistemas sociales, los sistemas culturales,
etc. Todos estos sistemas van a condicionar las respuestas internas del sistema familiar
gue se encuentra en situacién de crisis, conformando un entretejido relacional que
demarcara las posibilidades de acercamiento y respuesta, o alejamiento y evitacion,
por parte de la madre y el padre para que el nifio o nifa con discapacidad fortalezca o
no los proceso de identificacidon primaria y secundaria.

Frente a la discapacidad de un hijo sostienen Urbano & Yuni, no todos los sistemas
familiares ponen en marcha los mismos mecanismos de afrontamiento. Estos son la
resultante de multiples factores y en particular la configuracidon que asumen en cada
trama familiar, van definiendo itinerarios Unicos e irrepetibles en el esfuerzo por
asignar ilusiones a aquello que se presenta como doloroso. La situacién de
discapacidad expone las luces y las sombras de las individualidades de cada
componente de la pareja parental. Pone a prueba las fortalezas y debilidades de los
modos de funcionamiento aprendidos por la pareja parental en los escenarios de sus
trayectos transitados. Frente a la situacion de crisis de equilibrio la pareja parental y el
sistema familiar, expone la consolidacion de los acuerdos compartidos, sus debilidades
y recursos individualidades.”

Estas respuestas podran variar dependiendo si la pareja parental que recibe el
diagndstico se encuentra recién constituida, o si se encuentra consolidada hace mucho
tiempo, si tienen hijos con anterioridad, si estos tienen o no discapacidad, etc.

En aquellas parejas parentales con una madre y un padre “auténomo y seguro”, los
ninos o nifias con discapacidad tendran la posibilidad de ser acompafiados en sus
procesos de subjetivacién, y podran acceder al mayor nivel de autonomia,
independencia y toma de decisiones.”®

Constituyen un sistema familiar que frente a la diversidad funcional se flexibiliza,
adapta sus practicas, acompana el crecimiento centrado en el niflo o la nifia, y
favoreceran los dispositivos que tiendan a la autonomia personal, escolar, social del/la
recién nacido/a. Vivenciaron la angustia diagndstica, comprendieron la importancia de
los procesos de individualizacion del nifio o nifa, y pudieron recurrir al
acompafiamiento parental cuando fue necesario, o requerir acompafiamiento fuera
del sistema familiar. Este sistema familiar que ha convivido y se ha relacionado con
otros sistemas, en ese intercambio de flujos, produjo adaptaciones en sus relaciones
internas al momento de surgir la crisis homeostatica, el cual no sera colonizado por el
“diagnostico”, y realizara los ajustes debidos para ampliar de esta forma las creencias
familiares.

Las respuestas del sistema familiar ante el nacimiento de un nifio o nifia con
diversidad funcional en la generalidad de los casos, suele ser totalmente diferente. Lo
angustioso se asimila a lo siniestro de donde surge la falta de respuesta, el silencio, la

5 URBANO, C., & YUNI, J. (2008) ob. cit.
6 SCHONR, M. (2009) ob. cit.
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desorientacion que favorecen que, en la relacién del sistema familiar con otros
sistemas, éste ceda ante las representaciones imaginarias que ellos conllevan, creando
una relacidn de inestabilidad que puede llegar a poner en riesgo la propia continuidad
del sistema familiar.

Las representaciones imaginarias familiares van a sustentarse en las creencias que
cada miembro de la pareja parental trae desde su propio hogar, en sus relaciones de
objeto con sus respectivas madres y padres, y a su vez van a construir
representaciones imaginarias sustentadas en creencias familiares construida con
consensos inconscientes.

|ll

Las creencias estan relacionadas con el “tipo y el origen de sus problemas que los
aquejan y con la forma como intentan resolverlos, también con la manera en que lo
consiguen o no, con el modo en que fracasan en ese intento, y luego en cdmo asumen
este éxito o este fracaso para definirse a si mismos, a los demas y al entorno en el que
habitan. A todo esto le llamaran luego realidad”.>’

Cuando sostiene el autor de la tesis, hablamos de creencias, encontramos que el
primer componente es la vision que la persona tiene de su propio mundo,
conteniendo un gran compuesto emocional ya que el individuo, nos va a estar diciendo
gue para él es algo significativo, cargado de afecto. Y desde lo conductual nos va a
estar indicando que va a hacer lo posible para que esa vision siga siendo asi, tal cual ha
sido adquirida y preservada en su interior. El conflicto surge cuando una creencia es
puesta en crisis. A su vez la creencia individual, convivird con otras creencias
construyendo un entramado complejo relacional. La clave de la creencia es la certeza
de la veracidad de la misma. Las personas necesitan dar sentido a su propia vida y
necesita entender vy justificar sus acciones y la de los demas, constituir estrategias que
le permitan orientarse y resolver diferentes situaciones que el mundo les ofrecera.

Las familias no existen en un vacio social, y la estructura del sistema va a estar
parcialmente determinada por la cultura especifica en que se mueve...las
explicaciones psicoldgicas han destacado la importancia de la familia en la crianza de
sus nifios, en la medida que facilita que éstos puedan alcanzar su pleno desarrollo
emocional, y también en cuanto que proporciona un modelo de cdémo comportarse
como un adulto y desarrollar habilidades fisicas y sociales. En este sentido, la familia
sirve para mantener y reforzar los tipos de creencias que sostienen cada uno de los
miembros en forma individual, y el resultado del intercambio con las creencias sociales
y culturales.®,

El sistema de creencias es un impulso vital muy importante que puede llevarnos a la
accion o puede limitar nuestros actos.

ST MARTINEZ, J. (2006). Amores que dura, y duram y duran: claves para superar las creencias destructivas
que separan a las parejas. México: Pax México.

58 « .Bateson sostiene que: “lo mds importante es el conjunto de los supuestos o premisas habituales

que se hallan implicitas en las relaciones entre la persona y su entorno, y pueden ser verdaderas o
falsas....premisas que rigen la adaptacion o desadaptacion al medio fisico y humano” en DALLOS, R.
(1991). Sistemas de creencias familiares. Paidds, pp 46-
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Al momento del nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad el sistema de creencias
individuales y familiares, es puesto a prueba. “A veces las estructuras de significados
que desarrollamos para dar un patrén y una direccidén a nuestra vida parecen también
demasiado fragiles, como cuando una persona debe reconstruir el sentido de si misma
y del futuro luego de sufrir la invalidaciéon de su mundo”; la asignacion de significados
es una funcion del cerebro humano que realiza en forma inconsciente y automatica.
Esta asignacion de significados nos da tranquilidad, no los revisamos, convivimos con
ellos y hacemos que los demads intenten aceptar la certeza de los mismos. Asi, las
creencias a las que otorgamos significados, es decir los impregnamos de afecto son
mas complejas de modificar, no por la creencia en si misma, sino por la construccién
de apego a las mismas>’

Cuando nace el nifio o nifia con discapacidad, la madre, el padre y el sistema familiar
sufren una herida narcisistica que genera angustia, miedo y en muchos casos terror,
llegando a tener sentimientos profundos de culpa que impide a la pareja parental la
resignificacion. El sistema de creencias aqui cumple un roll fundamental en la
construccion de las representaciones personales y familiares. El impacto diagndstico es
tan profundo en la estructura psiquica de los individuos del sistema, que las creencias
del mismo van a ser mas permeables a ser colonizadas, por las creencias de otros
sistemas.®°

A partir de lo que denominamos “colonizacion diagndstica”, comienza a interactuar el
sistema familiar con el sistema de creencias ligada la biologizacion basada en una
concepcidn determinista.

El primer contacto que tiene la pareja parental con el diagndstico que certifica
clinicamente la diversidad funcional de su nifio o nifia, es a partir de los profesionales
de la medicina que van a apabullar a la madre y al padre con causas, efectos,
tratamientos que “supuestamente” acompafiardn a su nifio o nifia con discapacidad. La
madre y el padre, no solo van a tener un impacto profundo en su estructura psiquica
ante la realidad diagndstica, sino que viviran la “expansion de las dreas de incumbencia
de la medicina”®, a partir de la cual todos los aspectos de la vida de sus hijos o hijas
seran determinados segun este sistema de creencias por estructuras bioldgicas, que no
interactdan con el ambiente, ni con las historias de los sujetos, y que se encargan de
desalojar de la escena, los procesos y fendmenos caracteristicos de la vida en
sociedad, su historicidad, su cultura, sus valores, afectos, lo que implica una
organizacién social con sus desigualdades de insercidn. Reduciran la vida a su sustrato
bioldgico, todo el futuro esta irreversiblemente determinado desde el inicio.

De esa forma las problematicas de orden social y emocional son abordadas como si
fueran problemas bioldgicos de la persona con diversidad funcional, igualando el
mundo de la vida humana al mundo de la naturaleza. Esto trae como consecuencia que
se pretenda exceptuar de responsabilidades, a la familia, al entorno del nifo o nifa

% DALLOS, R. (1991) ob. cit.
% SCHORN, MARTA (2013), ob. cit.
8l UNTOIGLICH, G. (2013) ob. cit.
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con discapacidad, y a las instancias del poder, en cuyas entrafas son generadas y
perpetuadas tales estigmatizaciones diagnésticas.62

Este proceso de biologizacion sostiene el autor, va a centrar su mirada en el nifio o
nina con discapacidad, él es el portador “déficit”, “el problema”; el causante de la
crisis de equilibrio del sistema. De esta forma la pareja parental que ha sufrido la
herida narcisistica, utilizara este “supuesto” determinismo para no contactarse con el
sentimiento de angustia que tanto la madre y el padre sentirdn en el interior de su
psiquismo, y por ende dilataran los procesos de contacto con su interior, siendo la
negacion la respuesta evitativa.

En los nifos y ninas con discapacidad intelectual, en ausencia de diferencia fisica
objetiva, el hecho de ser observado como persona con discapacidad, es suficiente para
construir la distancia afectiva que descalifica. Este predomino del modelo médico, en
el cual el tratamiento constante y de por vida aparece como solucion a la diversidad
funcional desde el nacimiento, opera asi como obturador de toda relacién e
interrogacion sobre el contexto, las condiciones socio culturales, afectivas y la historia
personal, familiar, escolar y social de los nifios y nifias con discapacidad.

Determinados sentidos y modos de comprension de un problema quedan relegados a
un plano secundario que habilita el pasaje de una descripciéon de sintomas que
determina una patologia.®®

62 Con el préximo desembarque del DSM 5 (Manual Estadistico de Trastornos Mentales en su quinta
version, de la Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013), este compilado de trastornos promete no
dejar a nadie afuera de sus clasificaciones ya que con sus espectros y poblaciones vulnerables, ampliara
de modo incalculable los sujetos que seran cercados en sus categorias....A consecuencia de lo cual , ya
no tendremos niflos maleducados, insoportables o caprichosos, ni padres con dificultades en la crianza,
sino que ahora los nifios tendrdn un trastorno bioldgico llamado DMDD, que por su puesto podra ser
medicado...Si la medicina queda dotada de un poder autoritario con funciones normalizadoras que van
mas alld de la existencia de las enfermedades y de la demanda por supuesto enfermo, entonces no hay
campo exterior a la medicina....los diagndsticos tendrian que funcionar como brujulas orientadoras par
los profesionales, siempre tomando en cuenta que se construyen en un devenir que va modificandose,
ya que por un lado el proceso de maduracién propio del crecimiento, y por el otro, el trabajo mismo que
el profesional va realizando con el nifio, su familia y a veces la escuela, van cambiando las condiciones,
lo cual podré posibilitar movimientos fundantes en esa subjetividad en ciernes. UNTOIGLICH, G., (2013)
ob. cit. pp. 50 a 84

8 En este sentido, sefiala Duefias: en el campo de la salud mental, estrechamente ligada al concepto de
medicalizacion aparece la ida de patologizar, es decir, de concebir como necesariamente patoldgica,
enferma o andmala todo tipo de conducta o expresion que se aleje de lo esperable o resulte disruptiva.
...se observa con preocupacién que este tipo de practicas diagndsticas contindan extendiéndose,
cristalizando como hecho cientifico una supuesta anormalidad, diferencia o disfuncién, que habilita
luego el paso a un proceso de etiquetado y posterior tratamiento profesional (Cannellotto vy
Luchtenberg, 2010)...Los alcances de la medicalizacién son multiples. Este fendmeno puede tanto
colonizar un territorio virgen de significado médico, como contribuir a la construccién de nuevas
enfermedades, asi como también registrar sintomas leves como serios — consignando dolencias
ordinarias como problemas médicos o asociandose a estandares estéticos o de alto rendimiento ligados
al éxito social, como sucede con las modelos o los atletas-, produciendo asi la sobre prescripcién y la
sobre intervencién médica de enfermedades “supuestas” que, por esta via, terminan con frecuencia
construyéndose a partir de una cierta concepcion de la prevencion como un medio de anticipaciéon, que
en ocasiones terminan generando lo que se conoce en el campo de los estudios sociales como el
fendmeno de las profecias auto cumplidas (Moynihan en Cannellotto y Luchtenbergm, 2010). DUENAS,
G. (2013) ob. cit. pp 19-32.
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Ciclo Vital Familiar, crisis y prejuicios

III

El “ciclo vital” es un proceso continuo de transformacion a través del tiempo, sometido
en forma constante a demandas de cambios de adentro y de afuera. Akerman (1982)
sostiene; “Se caracteriza a veces a la familia como un organismo. Esto atribuye a la
familia las cualidades de proceso viviente y unidad funcional. Sugiere un periodo de
germinacién, nacimiento, crecimiento y desarrollo, una capacidad para adaptarse al
cambio y las crisis, una lenta declinacion, y finalmente, la disolucion de la familia vieja
en la nueva”®

IlI

El concepto de “ciclo vital” se traslada, sefiala Moreno Pérez constructivamente en
buena parte del ambito de la biologia evolutiva, hacia el ambito de las ciencias sociales
(....). Una persona entra en un nuevo ciclo vital cuando ese conjunto de riesgos y
certezas, que define su grado de vulnerabilidad, cambia para bien o para mal. Existe
pues, sin perjuicio de la diversidad familiar una secuencia ordenada y universal, donde
en la medida que tanto el sistema familiar como cada uno de sus individuos, van
resolviendo y transitando cada etapa anterior se posibilita el paso a la siguiente.®®

Resulta imposible pensar al sistema familiar, desde una perspectiva que no sea
replicando procesos de estructuracion psicologica distinta a la de sus componentes.
Cada una de las personas que lo componen, al igual que el sistema en si mismo, va a
pasar por distintos estadios emocionales y de estructuracién, en la medida que la
propia naturaleza bioldgica va modificando a sus miembros, y a su vez la interaccidn
del sistema con otros sistemas; y las reglas que rigen el equilibrio del sistema se van a
ir ampliando, en la medida que se permita la adaptacion necesaria que implica el
propio paso del tiempo.

Cada una de estas situaciones por las que va pasando el sistema familiar son
denominadas desde la sociologia como “crisis”. El diccionario de la lengua espafiola de
la Real Academia define la palabra “crisis” que proviene del griego «kplolg, como
“situacion dificultosa o complicada”; “situacion de un asunto o proceso cuando esta en
duda la continuacién, modificacion o cese”.’® Desde la mirada Occidental vy

sustentados en la fuerte influencia de las religiones Cristiana y Judia, la asociacion

8 NUNEZ, BLANCA (2007), Familia y Discapacidad - de la vida cotidiana a la teoria - Ed. Un Lugar

5 En este sentido sefiala PANTANO: “La imposibilidad de adaptarse soportar estos cambios o situaciones
que sobrepasan el umbral de tolerancia puede ser causal de una serie de signos o sintomas. Su aparicién
dependerd entre muchas causas de: el nivel de resistencia familiar, de las caracteristicas estructurales
familiares previas, de la capacidad de superar situaciones dolorosas o traumaticas, de las caracteristicas
del estresor, de las creencias que se construyan frente al estresor, de la posibilidad de contar o no con
apoyos sociales, econdmicos y familiares, etc. PANTANO, L., NUNEZ, B., & ARENAZA, A. (2012). ¢ Qué
necesitan las familias de personas con discapacidad? - investigacion, reflexion y propuestas. Lugar, pp30-
43,

% NUNEZ, BLANCA (2013), ob. cit.
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directa de la palabra “crisis” conlleva un sufrimiento producto de la angustia del vacio
gue genera la incertidumbre de lo que vendra, y por ende el sistema intentara resistir
la crisis y evitarla sin que se llegue a la ruptura del sistema, aunque sea a costa de la
salud mental de los propios individuos que lo conforman.

Ahora bien, desde una mirada profundamente Oriental, La palabra crisis en japonés
(fE#=kiki) estd compuesta por los caracteres f&="peligro” y ¥="oportunidad. Esta
mirada de la situacidén critica genera una nueva posibilidad de comprensién de la
situacion desde un lente diferente, la oportunidad de cambio. Asi pues, sostiene el
tesista que frente a la situacion critica planteada donde se pone en juego la
homeostasis la familia puede tener la posibilidad de asimilar la situacién conflictiva, y
comenzar el proceso de acomodacion ® que le permitird la generacién de
herramientas de cambio.

Los procesos de crisis pondrian en juego el equilibrio del sistema, y cada sistema
familiar contara con dispositivos de acuerdo a sus bases fundacionales, y a su vez cada
individuo sugerird los que determinen sus propios procesos de estructuracion
psicologica. Los procesos de subjetivacion y de individualizacion de cada componente
del sistema, resultaran claves para obtener de sus huellas mnémicas, la flexibilidad
necesaria para sortear la dificultad, ampliando el sistema de creencias familiares, sin
poner en riesgo el propio sistema.

La intensidad con que se moviliza cada fase dependerd de la historia de cada
integrante de la pareja y de la historia de la familia nuclear, de la modalidad de le
elaboracion de duelos previos, del nivel de sostenimiento externo con el que cuenta la
familia, etc.®® La interaccién familiar con el medio qgue lo rodea, va a ser fundamental
en la adquisicion de herramientas que puedan crear nuevas opciones operacionales.

Muchas crisis sostiene el tesista, pueden ser previsibles por el sistema familiar y por
ende, garantizan al propio sistema como a los individuos que lo componen, la
posibilidad de generar herramientas para asimilar el impacto de su impronta. Otras
tantas, como el nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad, son imprevisibles o
inesperadas. Ahora bien, frente a la llegada inesperada de una crisis, los individuos que
conforman el sistema podrdn quedar encerrados dentro del espiral “negativo” que la
misma conlleva, mientras otros individuo podran encontrarse en condiciones de
situarse en un espacio que les permitird observar esta circunstancia, confrontar sus
sentimientos frente a la crisis, y evitar girar en forma interminable.

Aqui es donde se va a diferenciar el sujeto, del individuo, en la posibilidad de contar o
no, con herramientas propias de constitucion de su estructura psiquica, donde las
respuestas seran que frente a la ”aIteridad"Gg; frente a lo diferente, frente a lo diverso,

7 PIAGET, J. (2013). La psicologia de la inteligencia. Lecciones en el college de fance. Siglo Veintiuno
Ediciones-

8 NUNEZ, BLANCA (2007), ob. cit.

% ROSATO, A., & ANGELINO, M. (2009), definen “alteridad” expresando que:” Aparece la idea acerca del
reconocimiento de la diferencia pero no desde una mirada de las relaciones entre sujetos o grupos, sino
puntualmente de un sujeto. La marca inscripta en ese otro, ese otro cuerpo que no es como el propio,
relata la diferencia. Asi la diferencia es del diferente o de su familia...la discapacidad es contruida,
entonces, como fendmeno de caracter individual, con origen biolégico, que expresa alguna
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podran comprender la impronta de la accién que puede ser dolorosa, aunque a la
larga, es la que implica un camino certero hacia la autonomia del niflo o nifia con
discapacidad, o negar, rechazar o hasta invisibilizar los sentimientos internos que van a
desembocar en la sobreproteccién y por ende en la dependencia.

“En tanto sujeto, se va a distinguir por la voluntad de obrar y a su vez ser reconocido
como actor....Pues el actor no es aquel que obra en arreglo al lugar que ocupa en la
organizacién social, sino aquel que modifica el ambiente material y sobre todo social
en que estda colocado al transformar la divisiéon del trabajo, los criterios de decision, las
relaciones de dominacion y las orientaciones culturales. Aqui Tourain citado por Eroles,
concibe la realidad no centralmente como produccion y reproduccién social, sino como
una creacién politica fruto del ejercicio activo de la libertad humana”.”

La preexistencia en la realidad psiquica del sistema familiar del nifio o nifia por nacer,
proyecta difusas representaciones de paternidad y maternidad. La gestacion va a ser
vivenciada como un periodo de transformaciones y por ende de crisis individuales y
sociales. A las representaciones del nifio o nifia en si mismo, se suman periodos de
ansiedad sobre proyecciones personales de la madre y el padre en cuanto a su vida
social, familiar, laboral, sexual, etc.

Ahora bien, el nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad va a agudizar la crisis que
el nacimiento de un hijo o hija conlleva en si mismo al sistema familiar. Se va a
producir un impacto emocional que va a habilitar una situaciéon altamente angustiante,
y en el intento por controlarla se van a liberar en los individuos del sistema familiar
mecanismos de defensa (como el pensamiento magico, la omnipotencia, la formacién
reactiva y la negacion, entre otros, que prevalecerdn inicialmente y con frecuencia
durante un largo periodo’™.

La madre y el padre son obligados por la situacidn inesperada a una adaptacién
inmediata, y la mayoria de las veces la estructura psiquica conmovida, busca
interminables respuestas que justifique la diversidad funcional del nifio o nifia nacido.
Y ahi, La unicausalidad sera objeto de una busqueda irrefrenable por parte de la pareja
parental, signada por el pensamiento lineal, que intentara calmar la energia psiquica
gue la angustia que no puede ser liberada. El sistema familiar entonces, se va a ver
resentido en sus cimientos. Se producen frente a un nacimiento, sistemas mas
complejos resultantes de la interaccién de la llegada de la diversidad funcional al
sistema familiar, y la interaccidn entre los individuos y los sistemas biopsicosociales, y
se crean demandas impensadas, preferentemente de origen médico y de causa efecto,
denominandose esta situacién “duelo”’?.

anormalidad. Asi la alteridad se constituye desde la perspectiva etnoldgica donde no aparece una
referencia explicita a la falta, a la carencia de los sujetos, sino diversidad, multiplicidad, abundancia. No
se enfatiza en la falta, sino en la variacidn, en los distintos modos de ser, en la profusién de los distinto”
" EROLES, C. (2006). Familia (s), estallido, puente y diversidad: una mirada transdisciplinaria de derechos
humanos. Espacio Editorial

"I BECHARA, A. (2013). Familia y discapacidad. Noveduc.

2 ROLLAND, J. (2000). Familias, enfermedad y discapacidad. Una propuesta desde la terapia sistémica.
Barcelona: Gedsida.
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Los duelos, son procesos psicoldgicos y psicosociales que se ponen en marcha ante
cualquier pérdida, con sintomas caracteristicos de episodios de dolor.”®

Esta herida narcisistica que se produce en la pareja parental es un duelo por la falta de
familiar, y el nifio o nifia con diversidad funcional que ha nacido. La familia atravesara
distintas fases en las etapas de duelo. Ahora bien estas etapas decididamente no van a
implicar un recorrido lineal, ni que las familias pasen por todas ellas, ya que muchas
familias van a quedar detenidas en alguna de ellas o realizaran movimiento de ida y de
vuelta en las distintas fases, aunque la mayoria de ellas, van a sufrir los efectos de la
colonizacion diagnéstica, un duelo que en muchos casos, puede a llegar a durar toda la
vida de las personas.74

Esta imprevisibilidad y disrupcion de la diversidad funcional en la familia, hard mella en
el sistema familiar, ya que la confrontacién con la diversidad funcional del nifio/a que
llega a la familia, producird una movilizacidén interna en la estructura psiquica de la
pareja parental que repercutira en la relacién vincular primaria con el nifio o nifia con
discapacidad. La diferencia en los casos de diagndstico mas tardio o de diagndstico con
anterioridad al nacimiento, estara dado por el hecho de que se posibilita el
establecimiento de un vinculo libre de interferencias emocionales, o la posibilidad de
ser acompafiada tanto la madre como el padre en la generacion de herramientas
personales de descarga emocional anterior al nacimiento.”

La “alteridad” emerge como un elemento condicionante de las relaciones parentales
frente a los nifios o nifias con discapacidad, se presenta como relacidon entre nosotros —
otros, donde los otros parecen como “cuerpos sin sujeto, sin sexualidad, sin género, sin
edad, sin clases sociales, sin religion, sin ciudadania, sin generaciones” resultante de un
acontecimiento imprevisible e incontrolable en una semidtica cultural determinada
por una l4gica binaria.”®

3 FLOREZ, S. D. (2002). Duelo. Revista ANALES del Sistema Sanitario de Navarra. Vol. 25, Suplemento 3.
direccion: http:// www.cfnavarra.es/salud/anales/textos/suple25_3.html

™ “| 3 familia atravesara distintas etapas de duelo que para Bowlby (2204) seran: Fase 1, “ de shock”;
Fase 2, “de anhelo y busqueda”; Fase 3 “ de desorganizacién y desesperanza”; Fase 5, “de
reorganizacion. Las etapas plantadas por Bowlby (2004) no implican un recorrido lineal, ni el paso por
todas ellas. Algunas familias quedan detenidas en alguna de ellas o realizan un movimiento de ida y
vuelta por las distintas fases. Frente a estas crisis accidentales es de destacar que tampoco, como se
sefiala en otros apartados, todas las familias sufriran situaciones desestabilizadoras profundas y para
muchos implicara enriquecimiento y unién. Habitualmente el duelo se refiere al estado de afliccion
relacionado con la muerte de un ser querido y que puede presentarse con sintomas caracteristicos de
un episodio depresivo mayor. Sin embargo, el término duelo y procesos de duelo puede también
aplicarse a aquellos procesos psicolégicos y psicosociales que se ponen en marcha ante cualquier tipo de
pérdida (Fldrez, 2001). PANTANO, L. (2012) ob. cit. pp. 34-40.

5 “Este momento evolutivo del ciclo vital familiar sufrird un intenso impacto cuando el que nace es un
nifio con discapacidad, ya que a la crisis evolutiva normal se sobre agrega la crisis accidental, con sus
caracteristicas de imprevisibilidad y disrupcion...Se produce una brecha muy grande con el hijo deseado.
Y cuanto mayor sea la distancia entre la representacion ideal del hijo y el hijo real, mayor sera también
el esfuerzo y trabajo psiquico que demandara la situacién a la pareja parental. NUNEZ, B. ob. cit. pp. 59-
63.

76 SKLIAR, C. (2002). ¢Y si el otro no estuviera ahi? notas para una pedagogia (improbable) de la
diferencia . Buenos Alres: Mifio y Davila.
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El descontrol, desencuentro o sorpresa implica un enfrentarse a la presencia de lo
“Otro”, de una alteridad radical. Un recién llegado como “Otro” que me vacia de mi
mismo, de mi mismidad, al no reconocerse en él como mi préjimo, por lo tanto lo
interroga, lo cuestiona, lo hace perder su soberana conciencia consigo mismo,
fracturando su identidad.”’

Este “no reconocimiento” de la semejanza produce un cierre precipitado de esa
alteridad. Esta ruptura de la representacion y vision quebrantada de la alteridad se
transmite a partir de la “metafora de la frontera” donde la frontera se erige como
limite del pensamiento binario adentro-afuera, incluido — excluido, y que constituyera
histéricamente los pilares sobre los que se apoyaron las designaciones estigmatizantes
sobre las personas con discapacidad.”® El establecimientos de fronteras, no solo
protege la cultura lineal y biologicista, sino que protege frente a la alteridad del “Otro”.

La ansiedad, el miedo, la angustia y la proximidad de lo siniestro, implica una situacién
de “shock” tan profundo que imposibilidad que la pareja parental pueda reconocer a
ese nino o nifia con discapacidad como sujeto, resulta imposible dar entidad a lo que
no se reconoce. En este sentido Cupich se pre pregunta ¢Y si desde el comienzo el nifio
o nifla no se encuentra con madres y padres cuya historia singular y el peso cultural del
prejuicio impiden ir al encuentro con su hijo o hija, se vuelven mudos, sordos o ciegos
ante su alteridad? Entonces écdmo podrd el nifio convertirse en parlante, si no hay
escucha ni llamado del otro lado?

Prejuicios

La diversidad va a ser la base de la constitucion de la propia identidad. Ya hemos
podido analizar en los capitulos anteriores como la presencia de ese “gran otro” desde
gue nacemos es el pilar fundamental para la construccion de la estructura psiquica del
nino o nina, ese gran espejo en el cual nos vamos a ver reflejados, tiene que
devolvernos nuestra imagen para poder pasar del proceso simbidtico al proceso de
subjetivacion, la nocién de identidad.

7 “A decir de Guillaume, “en todo otro existe el préjimo- ese que es diferente de mi, pero al que, sin

embargo, puedo comprender, reconocer, aceptar y asimilar — y también existe una alteridad radical,
inasimilable, incomprensible e incluso impensable. Para Derrida, e concepto de diferencia significa a la
vez lo mismo y lo otro. Lo otro como lo “absolutamente heterogéneo, lo radicalmente diferente,
irreductible e intraducible”. Se puede complicar e intentar dilucidar entre identidad y semejanza, que
implica otro al que reconozco como préjimo: e identidad y diferencia, el extrafio, el extranjero, lo
inasimilable, heterdclito; etc. Los unos igual a nosotros, el otro, los otros: alter, inasimilable,
incomprensible, y que esto otro es de orden metafisico, del metalenguaje: lo incognoscible. CUPICH, Z.,
& BROGNA, P. (2009). Visiones y Revisiones Discapacidad . Fondo de Cultura Econémica, pp- 212-216.

8 PANTANO, L. (2012) ob. cit.
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Lo identitario nos coloca en situacion de diferencia frente al otro, y como sefiala
Derrida, “diferencia” (la diversidad) significa a la vez lo mismo y lo otro, lo otro como lo
“absolutamente heterogéneo, lo radicalmente diferente, irreductible e intraducible” 79

El nifo o nifia con discapacidad ha nacido, y en el mismo acto “ha sido juzgado”.
Catalogado, clasificado, y senalado; la sola presencia del nifio o nifia con discapacidad
produce una rasgadura y separacion entre los unos y los otros, los unos que no
reconocen la diferencia en otros, por no reconocerla en ellos mismos; lo que produce
una suspension en los otros. El trauma siempre es “del otro”, otro en el cual la pareja
parental no se reconoce, y por eso coloca en situacion de objeto de sobreproteccion,
no pudiendo situarla como un igual.®

Asi, el nifio o nifla con discapacidad resultar ser parte de una ecuacién traumatica al
ser sometido demasiado temprano a un juicio que desde ese momento lo perseguira
como un destino tragico.

La nocidn del daio se une al juicio previo, y se establecen las barreras que implican la
pérdida de posibilidades de generar herramientas estructurantes de su psiquismo, y el
alejamiento a una representacién imaginaria corporal, que en el proceso de
subjetivacién permita los lineamientos de una vida mentalmente saludable. 8

Estos juicios a priori van a ser disparados automaticamente ante la situacion de crisis
familiar. Pensemos que cuando nace un nifio o nifia con discapacidad, la pareja
parental se ve enfrentada a situaciones de confusién, angustia y desvalimiento frente
al intento de “colonizacién diagndstica”, la profunda herida narcisistica, las lineas de
las fronteras entre lo sano y lo patolégico comienzan a ser confusas, la falta de

 DERRIDA, J & ROUDINESCO, E. (2002) Y mafiana qué?. FCE. Buenos Aires.

% STERN, FERNANDO A. (2005) ob. cit.

81 “| a3 ecuacién traumatica implicaria que el nifio con discapacidad se le sometiera demasiado temprano
a un juicio que desde ese momento lo perseguiria como un destino tragico. Se le prejuzgd, ha operado el
prejuicio. Segun Assoun, “Juzgado por contumacia, el sujeto (y su madre y familiares) quizas corra
durante toda su vida detras de la causa de este perjuicio y detras de las consideraciones de ese juicio —
prejuicio.....Revisemos el planteamiento de Hanah Arendt. Las caracteristicas de los prejuicios son: 1.
Son algo aceptado, tienen el asentimiento de la gran mayoria; por lo tanto rebasan una intencién
voluntaria individual; 2. No son idiosincrasias personales, podriamos decir que son parte del paisaje
cultural, de lo imaginario colectivo, caen en el lugar comun; 3. Tienen validez publica y social, 4. Con
ellos se admite y se excluye la diferencia a ciertos tipos humanos; 5. Han sustituido al juicio; y por lo
tanto, se renuncia a la capacidad de juicio, de pensamiento, de reflexion y de accidén alternativa; 6.
Ocultan un pedazo del pasado; 7. Encierran un juicio que en su dia, en el pasado, tuvo un fundamento
implicito en la conceptualizacién empleada en dicha época, por lo que legitimaba en la experiencia. Sin
embargo, dicho juicio se ha arrastrado hasta lo actual sin revisién ni reparo a lo largo del tiempo; 8.
Siempre estdn anclados en el pasado; por eso avanzan al juicio y lo impiden, imposibilitan una
experiencia del presente. Se mezclan valores y significados de diferentes épocas, ya sin el anclaje de sus
presupuestos; 9. Preservan a quien juzga de exponerse abiertamente a lo real y de tener que afrontarlo
pensando y analizando las ideologias. Protegen de la experiencia, ya que todo lo real pareciera ya estar
provisto de algin modo; 10. No se puede vivir sin prejuicios. Nadie estd libre de ellos; 11. Entre mas libre
de prejuicios, menos apropiado es uno para lo puramente social. Aferrarse a los prejuicios es un
pasaporte para visualizar un mundo ya predispuesto, y ello fomenta la dificultad de la apertura a nuevas
interrogantes e impide cuestionamientos que conduzcan a un cambio significativo; 12. Encarar los
prejuicios implica abrirse a la experiencia, a un camino no seguro, y ello esfuerza al pensamiento a
generar otros significados posibles a través de juicios, argumentos de persuasion que pueden traducirse
en acciones”. CUPICH, Z., & BROGNA, P., ob. cit. pp. 226-227
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Ill

reconocimiento del “otro”, las representaciones imaginarias previas que se proyectan
mostrando finitud, la vivencia de la situacion como un duelo del cual la sinergia
dificulta el aprendizaje, que van a disparar dispositivos de defensa que emiten juicios
categdricos que clasifican, dentro del sistema binario como “anormal”.

El diccionario de la lengua espafiola de la Real Academia, define la palabra “prejuicio”
como “la accion y el efecto de prejuzgar” y “prejuzgar” como “juzgar de las cosas
antes de tiempo oportuno o sin tener de ellas cabal conocimiento”. Esta definicion
admitiria, en principio, la idea de que los prejuicios pueden ser tanto negativos como
positivos, pero aunque no lo hace explicito, de ella se deduce que el prejuicio es algo
negativo, por defecto bien de la precipitacion (antes del tiempo oportuno) o del
conocimiento insuficiente (sin cabal conocimiento). Los prejuicios son constituidos por
pensamientos sociales, construidos con anterioridad al propio individuo, que no es
creado por la propia experiencia de quien emite el juicio, sino que es la resultante de
pautas culturales y sociales de la sociedad donde vive la persona.

Estas pautas se estructuran de modo no lineal, en juegos de lenguaje y juegos de
verdad que pugnan por lograr el consenso que los legitime.®? Los esquemas de
representaciones sociales “Occidentales” han pasado de relatos lineales en la
modernidad, a procesos “no lineales” en la postmodernidad. La estructuraciéon lineal
permite la emisidon de juicios previos aunque la discusion no esta permitida ni en la
dialéctica ni en la practica social; la estructuraciéon social “no lineal”, va a permitir
flexibilidad al momento de la emisién del juicio su discusion, modificacion vy
adecuacién a las practicas sociales, no puede uno liberarse completamente de los
prejuicios y, sin embargo, se tiene que realizar un esfuerzo para cuestionar y abrirse a
otros caminos, por poco seguros que parezcan. Y es en ese instante donde tenemos
que darnos cuenta que “no es la historia la que nos pertenece a nosotros, sino que
nosotros pertenecemos a la historia”®®, de donde surge claramente que la activacién
de prejuicios es algo comun al ser humano; porque nos preexiste histéricamente.

Los prejuicios ademas, son precauciones, que caracterizan nuestra apertura al mundo.
Condiciones que nos permiten adquirir experiencias, en virtud de las cuales,
finalmente, todo lo que encontramos nos dice algo; por lo que la valoracion del
prejuicio sera positiva desde el punto de vista que pueden constituirse en orientadores
para la adquisicion de experiencias y para atribuirles asimismo significadosm. Aunque
también pueden tener una valoracidn negativa cuando se constituyen en
pronunciamientos lapidarios que carecen de examen completo y definitivo y que
clasifican categorizando estigmas, como sucede con el “déficit” producto de la
colonizacidn diagnc')stica.85

82 BROGNA, P. (2009). Visiones y revisiones de discapacidad . Fondo de Cultura Econdmica.
8 MATURANO, G. (2004). La razén ardiente: aportes a una teoria literaria latinoamericana. Biblos.
8 MONTESPELLERI, P. (2003). Sociologia de la memoria. Buenos Aires: Nueva Visién.

8 Del autor: La idea de la normalidad opera sustentada en la légica binaria de pares contrapuestos,
proponiendo una identidad deseable para cada caso y oponiendo u par por defecto, lo indeseable,
conforme sefialan). La idea de normalidad como categoria demarcatoria de la discapacidad como
construccidn social y politica, que define un eje conceptual sobre el cual reflexionar acerca de frases de
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Los prejuicios van acompanados casi siempre de opiniones inexactas o sin
fundamento, en lo que concierne a las personas que son su objeto®.

En este sentido sostiene el autor que se produce un juzgamiento a personas no por su
propios méritos, sino en funcidon de temores, miedos de quienes se proyectan en el
“otro” juzgado, sobre base de ideas exageradas y deformadas, concernientes a lo que
“se cree” de sus caracteristicas, con una insipiente y equivocada generalizacion de que
las caracteristicas del colectivo estigmatizado son idénticas en cada individuo.

El pensamiento magico, frente al prejuicio negativo resalta nociones y creencias falsas,
creando una mitologia alrededor de la persona estigmatizada que le impediran
sostener cualquier intento de individualizacion. la ignorancia que fundamenta los
juicios previos, proviene muchas veces tanto de la ausencia de conocimientos como de
la presencia de ideas erréneas, y a su vez por si misma, no hace nacer al prejuicio,
aungue condiciona o favorece su desarrollo en grados diversos.?’

Ahora bien, estas construcciones histéricas que van a confirmar la figura del prejuicio,
tiene como elemento claro que “no son visible mds que por sus propias victimas”, en
virtud que los prejuicios y estereotipos, conllevan practicas nocivas para con las
personas que son juzgadas a priori.

En este sentido, existen diversas teorias que fueron evolucionando hasta llegar a la
teoria de la “frustracién — agresién”, denominada “del chivo expiatorio”; “cuando los
hebreos se hallaban en dificultades como consecuencia de una enfermedad, una crisis
econdmica, etc., entendian que ello era el resultado de que hubiesen pecado contra
Dios. Era preciso, pues, expulsar los pecados. Se tomaba un chivo, y se le transferian
misticamente los pecados del pueblo; luego se lo echaba de la ciudad y se lo
apedreaba hasta darle muerte. De esta manera, los pecados del pueblo desaparecian
junto con el animal. Y he aqui que también nosotros —todos nosotros— tenemos
pecados. Pesa en nuestra cuenta la sensacion de haber sufrido fracasos o
experimentado de «desencantos» en la vida”. Deseamos ciertas cosas, pero no
logramos concretar todo lo que deseamos; se nos impide la realizacion de nuestras
m4as caras aspiraciones. Esto es lo que se conoce con el nombre de frustracion.
Sofiamos, por ejemplo, con ser ricos, célebres o dichosos. . . y somos pobres,
desconocidos o desdichados. Esta frustracion se traduce, naturalmente, en voluntad
de agresidon: queremos luchar contra los obstaculos que se nos oponen, pero evitamos

sujetos en situacion de ser asistidos (ANGELINO & ROSATO (2009). De ahi que las respuestas sociales
para con las personas con discapacidad van a tender a sostenerse en base al déficit individual, y a partir
de ahi cada una de las participaciones sociales de la persona con discapacidad tendran que ver con sus
diagnésticos, perdiendo la esencia identitaria de la persona. Si se reird, lo hard como consecuencia del
diagnéstico, si llorard lo hard como consecuencia de su diagndstico, el diagndstico se podra constituir
como elemento fundamental de su construccion identitaria, independientemente de su voluntad.

% ROSE, A. (2008). El origen de los prejuicios. Lumen.

87 “E| prejuicio da lugar con frecuencia a medidas de segregaciéon material y social que, a su vez,
favorecen la ignorancia y contribuyen a arraigar el prejuicio. De lo precedente se deduce que: a) que la
ignorancia proviene tanto de la ausencia de conocimientos como de la presencia de ideas falsas; b) que
la ignorancia, por si misma, no hace nacer el prejuicio, pero condiciona o favorece su desarrollo en
grados diversos, segln los grupos de que se trate. ROSE, A. M. ob. cit. pp. 30 - 31
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confesarnos que la verdadera causa de los fracasos reside en nosotros mismos,
autores de nuestra propia miseria y de nuestra propia impotenciass. Es entonces
cuando buscamos fuera de nosotros un chivo emisario. Ese chivo emisario habria de
ser el judio en la Alemania nazi, y el negro en Estados Unidos, y en el caso de la
presente tesis, el nifio o la nifia con discapacidad.

Complementa esta visidn, la teoria de los simbolos, que expresa que el inconsciente no
cesa de crear asociaciones a favor de las cuales un objeto se convierte en sustituto de
otro. Existen sustitutos (simbolos) en caso de aversién. Cuando una cosa nos
desagrada a primera vista, sin razon alguna, se debe a que una vez mds, el
inconsciente ha establecido alli una asociacion simbdlica.®

Con la teoria de los simbolos, en este sentido sefiala Rose, que “sucede que una
comida, un paisaje nos agradan sin que sepamos el motivo....El inconsciente no ceda
de crear asociaciones en favor de las cuales un objeto se convierte en sustituto de
otro. Existen asimismo, sustitutos - que los psicdlogos llaman “simbolos” - en los casos
de aversién. Cuando alguna cosa nos desagrada a primera vista, sin razon alguna, se
debe a que alguna vez mads, el inconsciente ha establecido alli una asociacion
simbdlica. La pregunta que se plantea es la siguiente: {Por qué ciertos grupos
minoritarios son tan generalmente detestados? Con toda evidencia, esos grupos estan
asociados simbdlicamente con algun elemento muy importante en la vida de la
mavyoria de las gentes.”

Podemos desde esta teoria analizar que las acciones pueden ser determinadas desde
el exterior y orientados en determinadas direcciones; de aqui el valor socio-politico de
los prejuicios, ya que los mismos han alimentado las acciones de los hombres desde el
comienzo de los tiempos, separando a unos y otros por esa “metafora de los limites”,
donde evidentemente operan como excusa o razon para la explotacion econdmica y
del dominio politico esto implica que “el hecho de que el prejuicio sea una fuente de
ventajas individuales y colectivas es por consiguiente, una causa para que haya

prejuicios”.”!

La influencia de la memoria colectiva y la memoria individual:

Es posible que no podamos saber jamas hasta qué punto un prejuicio es premeditado
o inconsciente. Pero la cuestion tiene poca importancia, porque las consecuencias
igual que las causas profundas, son idénticas. Lo que no cabe duda es que los
prejuicios se constituyen en la “memoria colectiva” y se enraizan en la “memoria
individual”, necesitando solo del hecho detonante para su aparicion. En este sentido
Bourdieu va a aportar desde una perspectiva relacional, cdmo interactian en un

8 BASTIDE, R. (1970). El préximo y el extrafio - El encuentro entre las civilizaciones. Amorrotu.
% BIBBY, C. (1958). EL SIMBOLISMO DE LOS COLORES . £l correo de la UNESCO - (Afio XI).

% ROSA, A.M. (1960), ob. cit.
I ROSE, A. M. (1960) ob. cit.
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feedbacks constante lo colectivo y lo individual, dejando en evidencia la doble
existencia de lo social, “entre los dos modos de la existencia de lo social: las
estructuras sociales externas, lo social hecho cosas, plasmado en condiciones
objetivas, y las estructuras sociales internas, lo social hecho cuerpo. Las estructuras
sociales externas son “campos” de posiciones histéricamente constituidos, y las
segundas son habitus, sistemas de disposiciones incorporadas por los agentes a lo
largo de su trayectoria social.?

El campo y el habitus, nos hablan de espacios sociales donde los prejuicios se
configuran, se construyen en estereotipos y se ponen en accidn como practicas
nocivas, es decir nos hablan de la “memoria” que se evoca con el hecho traumatico.

La sociedad crea “prétesis” externas que solicitan o potencian las capacidades
mnemonicas de los individuos: textos, imagenes, archivos, que van a dar lugar a lo que
se denomina “memoria colectiva” donde “las voluntades se enfrentan en una esfera
publica, la arena donde grupos diversos compiten por la hegemonia sobre los discursos
plausibles y relevantes dentro de la sociedad en su conjunto”.”

Podemos distinguir una memoria colectiva y una memoria individual, aunque ambas
en sus acciones, presuponen para la existencia de la memoria en general. Lo que
significa que no existe memoria individual sin una memoria mas amplia —la colectiva—
gue le sirve de marco de referencia. La memoria social se vuelve memoria individual. El
sujeto asimila acontecimientos, lugares o personas externas a su existencia como
articuladores de su propia individualidad. Asi, la vida de una memoria colectiva no
existe en singular. Existen varias memorias, subalternas, que se relacionan de forma
diversa con la memoria colectiva.”

En este sentido, existe una relacidon que se establece entre el sujeto con su pasado en
la construccion mnémica de su identidad. Por consiguiente y justamente porque la
memoria es un elemento constitutivo de la formacion de la identidad (individual o

2 Las estructuras sociales externas son campos de posiciones sociales histéricamente constituidos, y las
segundas son habitus, sistemas de disposiciones incorporadas por los agentes a lo largo de su
trayectoria social. Lejos de ser conceptos opuestos, habitus, y campo son nociones que se demandan
una a la otra. Los campos son espacios de juego histéricamente constituidos con sus instituciones
especificas y sus leyes de funcionamiento propias, sistemas de posiciones y de relaciones entre
posiciones en los cuales se ponen en juego capitales. Estos capitales son el conjunto de bienes
acumulados que se producen, se distribuyen, se consumen, se invierten, se pierden. La diferencia de
posicion dentro del campo depende de la cantidad y del tipo de la especie de capital que se posea y que
tan valioso resulte ese capital en ese campo especifico. El habitus, por otro lado, se interioriza
basicamente a través del trabajo de inculcacion llevado a cabo en el ambito escolar; es producto de la
interiorizacion de los principios de una arbitrariedad cultural capaz de perpetuarse una vez terminada la
accién pedagoégica y, de este modo, perpetuar en las practicas los principios de arbitrariedad
interiorizadas, y conforma el principio no elegido de todas las elecciones. En el dmbito de la
discapacidad podemos distinguir los niveles individual, micro social, meso social y macro social. Cada
nivel da protagonismos a cierta red de posiciones ocupadas por diversos actores o agentes, pone en
juego determinados capitales y evidencia — a través de las practicas cotidianas — los habitus los
arbitrarios culturales que disponen esas mismas practicas. “BROGNA, O. ob. cit. pp. 166 — 167.

% MONTESPELLERI, P. (2003), ob. Cit.

% MURGUIA, E. (2011). www.flacso.org.ec. Obtenido de Cruzamientos y abordajes - i[CONOS 41 pp.
http://www.flacso.org.ec/docs/i41murguia.pdf 17-37
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colectiva), ella se torna “susceptible de manipulacion”. No que le sea afiadido
cualquier sentido ético o moral, sino simplemente en tanto construccién social,
direccionada hacia algun fin. De modo que la memoria no es inocente, ni espontdnea,
ni desinteresada como tradicionalmente se pensé. Por el hecho de ser selectiva, la
memoria, en este caso social, se construye por la eleccién de algunos acontecimientos,
personas, lugares o datos y por el relegamiento de muchos otros.

En este sentido, la memoria social seria la edificacién de los recuerdos que identifican
un grupo, hacia el silenciamiento, consciente o no, de otros recuerdos. Y es ahi donde
se sostiene la importancia de la memoria como un instrumento de legitimacion de
practicas sociales. En este sentido, se tiene legitimacién de un cdédigo cultural, de un
sistema social cuando éstos son aceptados, mds o menos consensuadamente,
garantizandoles por la tanto la estabilidad. Y finalmente concluye que “la construccidn
de un orden cultural estable derivaria precisamente de la necesidad de esta
compensacion, es decir de la necesidad de orientar al hombre hacia aquellos
comportamientos fijos y previsibles que no se pueden lograr del patrimonio instintivo
humano”. La memoria colectiva como hecho impuesto, presupone la_homogeneidad,
es decir, requiere que la gran mayoria de la gente posea un lenguaje comun y alguna
conciencia comun.’® En este sentido Carl Marx hace un gran aporte cuando sefiala “las
ideas de la clase dominante son en todas las épocas las ideas dominantes”,
parafrasedndolo podriamos agregar que, en cierta medida, las ideas del poder
dominante son la memoria dominante”. Nietzsche, Gramsci, Habermas, y muchos
otros autores también remiten a las condiciones materiales y a la influencia de las
estructuras de poder en la organizacion de la memoria colectiva “tanto la formal y

centralizada como la difusa y subterranea, propio de las relaciones interpersonales”. %

Los efectos en la memoria individual, a partir de la memoria colectiva, son claramente
dispuestos por los aparatos y modalidades de transmisién del capital de la memoria.
Las representaciones del pasado son mas facilmente legitimadas e interiorizadas si se
fijan con fuerza, y de manera indeleble en la conciencia de cada individuo. “Puesto que
los seres humanos, a menudo son perezosos y desmemoriados, también deben
ejercerse procedimientos por medio de los cuales estos significados puedan ser
reimpresos y reaprendidos de memoria” a través de “formulas” repetidas y
simplificadoras, de modo que tales significados queden facilmente depositados en la
memoria.”’

La memoria colectiva entonces resulta el sitio donde se van a alojar la construccion
social dominante. Esta a su vez va a conformar y delimitar la memoria individual, que al
momento de la crisis, va a evocar prejuicios sociales imperantes en cada época y en
cada cultura, que se van a expresar en practicas estigmatizantes para ese “Otro” que
ha sido juzgado con anterioridad. Las pareja parental, al no reconocerse en ese “Otro”
que es su hijo o hija con diversidad funcional, procederan a juzgar “ a priori” tan
categdricamente como la memoria individual que evoca a la colectiva pueda hacerlo. Y
aqui es donde la memoria colectiva se va a configurar en la cultura occidental sobre la
base del neo capitalismo. Esta ideologia sostiene que la desigualdad estd asociada a la

%5 MONTESPELLERI, P. (2003), ob. Cit.
% MONTESPELLERI, P. (2003), ob. cit.
7 MONTESPELLERI, P. (2003) ob. cit.
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naturaleza de las cosas, y en ultima instancia, a la responsabilidad personal; no es
casual, por lo que va a tender a explicar la vigencia de determinados patrones de
conducta, de los niveles de desarrollo cognitivo personal y la ubicacién en la estructura
social, por factores genéticos.98

Una de las versiones mas difundidas de este neo-darwinismo social la constituye el
libro de Richard J. Herrnstein y Charles Murray, basado en el supuesto segun el cual la
habilidad cognitiva sera la variable decisiva en la estructura social que se esta
conformando para el nuevo siglo y que dicha habilidad es fundamentalmente
hereditaria. En este sentido, ha sostenido que los comportamientos sociales se
explican por factores genéticos; por ende en esta memoria colectiva se va archivando
como sostiene Derriba, “la desigualdad” social como justificacion a partir de la
investigacion médico genética en el pensamiento unicausal, determinista y biologicista
que la informacién genética va a poder transformar los comportamientos
individuales.*

En la memoria colectiva estd impreso el “darwinismo social” del nuevo capitalismo,
donde la produccion individual pasa a ser mas importante que la subjetividad, donde el
contexto es independiente de las respuestas de la persona, y donde toda la
“responsabilidad” recae sobre aquel que es portador del “déficit”. En este sentido, el
juicio previo que evoca la memoria individual, juzga al nifio o nifia con discapacidad en
primer lugar como quien “posee el problema”, en segundo lugar como “imposibilitado
para cumplir con los requisitos del mercado”, colocando en su espalda la totalidad de
las deficiencias propias del sistema, de la pareja parental y del sistema familiar.

Este pseudo aliviador del sufrimiento de la madre y el padre, categorizard vy
estigmatizara a su hijo o hija con discapacidad a cambio de evitar gastos de energia
psiquica en la madre y el padre. Entonces el prejuicio opera instantdneamente, actla
como supuesto catalizador de las propias angustias y miedos, ocultando, negando,
aungue dejando momentaneamente tranquilos a la madre y al padre.

A partir de la posible exclusidon en el trabajo, se produce una exclusidon social mas
general, una des-dfiliacién con respecto a las instancias sociales significativas.'® Este

% Asistimos a fenédmenos de individualismo a-social y de fundamentalismo autoritario que comparten
una caracteristica comun: la negacién de la dimension politica de la sociedad. En el primer caso, las
decisiones se toman en funcién de la ldgica del mercado y el ciudadano es reemplazado por el
consumidor o el cliente. En el segundo, el ciudadano es reemplazado por el grupo, el clan, la tribu o
cualquier otra forma de identidad adscriptiva. Vivir juntos, en cambio, siempre ha implicado la
existencia de un compromiso con el otro. La elaboracién de este compromiso, a diferencia de la
dinamica propia de la sociedad industrial, ya no puede surgir como producto exclusivo de
determinaciones econdmicas o culturales. Debe, en cambio, ser construido de manera mas voluntaria y
mas electiva. Esta es la razén ultima por la cual el objetivo de vivir juntos constituye un objetivo de
aprendizaje y un objetivo de politica educativa. Intentar comprender esta situacién constituye un paso
necesario para brindar un soporte tedrico sélido y un sentido organizador a la definicion de lineas de
accion para todos aquellos que trabajan por una sociedad mas justa y solidaria. TEDESCO, J. (2011). Los
Desafios de la Educacion en el Siglo XXI . Revista Iberoamericana de Educacion N* 55 (2011), pp 31-47
(ISSN: 1022-6508).

% FUKUYANA, F. (1997). El final del orden. Ediciones Londres.

100 TEDESCO, J.C. ob. cit.
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juicio previo, esta vision capitalista del ser humano, deja fuera de toda chance a la
pareja parental que evoca a la memoria colectiva, para acompafiar a sus hijos o hijas
con discapacidad. Asi pues, mientras la pareja parental descansa en la justicia de la
categorizacion, tendra la posibilidad de aferrarse a la negacidon del “Otro”, a sostener
la imposibilidad del “Otro” de acompanar los procesos de simbiosis y luego de
estructuracion de su individualidad, gestando desde el propio nacimiento Ia
construccion identitaria del “no va a poder”; “no vale la pena”, y por ende de la
dependencia, la sumisién y el fortaleciendo de los procesos de representacidon sobre
“objetos” que nunca podran constituirse en “sujetos” en un mercado capitalista; y en
este sentido va a ser el propio Estado a partir de la imposicion de las normas de
interdiccion en el Cdodigo Civil, el que va a poner el techo a las personas con
discapacidad intelectual, donde la exclusidon laboral es el resultado directo de un
sistema que “solo” permite la representacidn, donde el sujeto pasa a ser un “objeto
administrado” en post de una pseudo proteccién, que en ningun momento fue
pensada ni como transitoria, ni como fortalecimiento de dispositivos que permitan la
autonomia.

Ahora bien, los prejuicios en si mismos no son ni buenos ni malos, todos tenemos
derecho a emitir juicios previos y a equivocarnos, sostenerlos y vivenciarlos, aunque
cuando pasamos de la mera evocacidn, a la ejecucidon de actos es cuando el
juzgamiento del “Otro” constituye un claro acto de discriminacién, cuyos efectos
analizaremos en los capitulos siguientes. Y cuando nos encontramos ante Personas con
Discapacidad Mental o Intelectual, la memoria colectiva evoca decididamente, una
construccion de distancia.

”

“Mogodlico”, “gorki”, “mongui”, “anormal”, “bobo”, “opa”, “lento”, “tonto”, “zonzo”,
“tarado”, “deficiente”, “minusvdlido”, “aparado”, “chico especial”, “habil”, “idiota”,
“enfermo mental”, “lerdo”, “imbécil”, “oligo-frénico”, “rainnman”, “fronterizo”,
“débil”, “estupido”, “discapacitado mental”, “discapacitado intelectual”,
“discapacitado cognitivo”, “tuvo un retraso madurativo”, “no es como los otros”, son
algunas de las nominaciones que juzgan al individuo con diversidad funcional mental o
intelectual. Todas estas construcciones categorizan la imagen deficitaria que la
memoria colectiva selecciona en forma de prejuicios, y la memoria individual de cada
miembro de la pareja parental traduce en las practicas inconscientes la mayoria de las
veces, aunque discriminatorias.'®*

Estas practicas que tiene como origen prejuicios infundados, se sustentan en la
unicausalidad deterministas no-Opticas; regulaciones biopoliticas asumiendo forma de
tanatopoliticas. En este las formas politicas van rotando hacia modelos no-6pticos, es
decir, se produce con “escotomas”, pierden su cardcter reticular individualizante,
categorizdndose en subnormalizadas, anomizadas e invisibilizadas.'®>  Esta
confirmaciéon de los proceso exclusion-extincion que conlleva la categorizacion
prejuiciosa producto de evocaciones de la memoria colectiva, donde “la nuda vida”, se
devela como un tipo especifico en la produccién racional-racionalizada del poder. El

101 AZNAR, A., & GONZALEZ CASTANON, D. (2008). éSon o se hacen? - El campo de la discapacidad
intelectual estudiado a través de recorridos multiples. Noveduc.

12 EROLES, C. (2006) ob. cit.
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“homo sacer” es parte de la estructura formal de la excepcion.....”considérese la
esfera de significacion del término sacer, tal como se desprende de nuestro analisis,
indica, mds bien, una vida absolutamente expuesta a que se le dé muerte, objeto de
una violencia que excede a la vez la esfera del derecho y del sacrificio..:”; esta
produccién social nominal guetificante, desconoce que una de las condiciones
relacionales, en la dindmica social, resulta de tres grupos de factores: los individuales,

los contextuales y los vinculares.'®

Los efectos de la discriminacion que nace con el prejuicio en lo que respecta a las
personas con discapacidad intelectual o mental, no son solo en el contexto cultural y
social donde la persona con discapacidad vive, sino que se van a arraigar en las propias
estructuras psicoldgicas de las nifas y nifios con discapacidad.

A partir de esta practica externa, internalizada por las personas con discapacidad
mental o intelectual, se crean vinculos disfuncionales que resaltan la dependencia, y la
imposibilidad de demostrar la voluntad. No solo la sociedad y la familia invisibiliza, sino
gue las propias personas con discapacidad intelectual o mental creen en que la
invisibilizacién es la Unica salida para relacionarse con ese “gran otro”; ese “otro” no
llega a reconocerlo, y por ende le devuelve la mirada escotémica, y se construye asi el
“homo sacer”, aquel despreciado hasta por su propia imagen.

Es tan profunda la invisibilidad, que hasta dentro de las propias organizaciones de la
sociedad civil de padres de personas con discapacidad mental e intelectual, las
personas con discapacidad intelectual o mental, no ocupan lugar, no tienen decisidon
institucional, no participan del desarrollo estratégico, siendo solo emergentes en
algun lugar terciario en la estructura, si es que lo ocupan.

Mitos, estereotipos y practicas nocivas

La memoria colectiva va adecuando sus contenidos con el devenir de la historia. Los
paradigmas dominantes, las estructuras cambiantes del Estado, las ambivalentes
relaciones sociales, son la representacion social que se va a inscribir en esa memoria.
En materia de discapacidad intelectual, esa memoria colectiva devino en cambios
radicales desde la propia mirada primaria hasta las respuestas sociales del Estado. Hoy
nos encontramos con poderosas herramientas de cambios sociales en materia de
discapacidad como la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad.

El Manual de la Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo,
en su prélogo seiiala: “....El constructo de discapacidad intelectual (DI) forma parte del
constructo general de discapacidad que, durante las dos Ultimas décadas, ha

103 RODRIGUEZ MORENO, A. Giorgio Agamben y los derechos humanos: Homo Sacer I. El poder soberano
y la nuda vida. Obtenido de: www.juridicas.unam.mex.
http.//www.juridicas.unam.mx/publica/librev/rev/derhumex/cont/16/art/art4.pdf
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evolucionado enfatizando una perspectiva ecoldgica centrada en la interaccion de la
persona en su entorno, a la vez que destaca cdmo la aplicacidn sistemdatica de apoyos
individualizados puede mejorar el funcionamiento humano. La causa principal de esta
evolucién ha sido un avance en la comprension del proceso de discapacidad en las
personas y su mejora. Entre los factores principales que forma parte lo estd
comprensidn mas amplia se incluyen la investigacidn sobre la construccién social de la
enfermedad y el enorme impacto que las politicas, roles y actitudes sociales tienen en
la manera en que las personas experimentan los trastornos de salud (Aronowitz,
1998), la progresiva desaparicién de la distincidn histdrica entre causas sociales y
bioldgicas de la discapacidad (Instituto de Medicina, 1991) y el reconocimiento de la
multidimensionalidad del funcionamiento humano (Wehmeyer y cols. 2008;
Organizacion Mundial de la Salud, 2001). Ha sido por esas razones que el constructo de
discapacidad ha evolucionado de ser una caracteristica o rasgo centrado en la persona
(designado con frecuencia como déficit) a constituir un fendmeno humano con su
génesis en factores sociales y/u orga’micos.104

Estos factores dan lugar a limitaciones funcionales que reflejan una incapacidad o
limitacion, tanto en funcionamiento personal como en el desempefio de los roles y
tareas que se esperan de una persona en un contexto social. La importancia de este
cambio evolutivo, radica en que la discapacidad intelectual, ya no se considera
Unicamente un rasgo absoluto, propio y unico de la persona; mas bien, este constructo
socio ecoldgico de la discapacidad intelectual ejemplifica la interaccion entre las
personas y su ambiente, se centra en el rol que los apoyos individualizados pueden
desempeiiar en la mejora del funcionamiento humano, y no olvida la busqueda y
comprensién de los principios inherentes al movimiento social de la discapacidad, la
vida independiente.

El revisionismo histérico desde cualquier punto en la linea del tiempo, va a estar
contaminada al decir de Humberto Maturana'®, por la mirada del observador.
Resultaria injusto analizar la historia fuera del contexto en el cual se producen los
acontecimientos, y ademads serian necesariamente parcializados, desde una mirada de
derechos humanos con perspectiva de progresividad en el Siglo XXI. Los grandes
pensadores serian criticados sin la a-historicidad contextual, nadie y nada continuaria
en pie siendo la linea marcada por Prigogine una incertidumbre con nacimiento y
muerte en cada interseccion.

Aunque es dable destacar, que es necesario para analizar la respuesta de la memoria
individual producto de la evocacion temporal de la memoria colectiva.

Los mitos colectivos y el mito propio

14 ASOCIACION AMERICANA DE DISCAPACIDADES INTELECTUALES Y DEL, D. (s.f.). Manual sobre
discapacidad intelectual - definicion, clasificacion y sistemas de apoyo. Madrid: Alianza Editorial SA.

15 MATURANA H. R. (1987). La base bioldgica de la conciencia propia y el dominio fisico de la existencia.
En: Fisica de los Procesos Cognitivos. ER Caianiello.
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“Aparentemente, la mitologia es coetanea de la humanidad. Se han realizado hallazgos
gue demuestran que aspiraciones y preocupaciones mitoldgicas, ya daban forma a las
artes y al mundo del homo sapiens. Dichas evidencias nos dicen también algo mas
sobre la unidad de nuestra especie, y es que los temas fundamentales de la mitologia
han sido constantes y universales, no solo a través de la historia, sino durante todo el
periodo de ocupacién de la tierra por la humanidad”.'%

¢Qué es un mito? La definicion que da el diccionario habla de historias de dioses. De
modo que hay que hacerse esta pregunta ¢Qué es un Dios? Un Dios es una
personificacién de una fuerza motivadora o de un sistema de valores que funciona en
la vida humana y en el universo: los poderes de tu propio cuerpo y de la naturaleza “*’

El mito aporta lo que para el ser humano es fundamental: su relacion con los origenes,
con lo ancestral, entendiéndolo como una historia que hilvana un conjunto de
creencias compartidas para toda la sociedad, y especialmente para toda la familia.
Tiene intima relacion con aspectos familiares esenciales: la pertenencia, el amor entre
sus miembros, pero ante todo hace a la historia familiar y a la de los antepasados.

La creencia compartida lo dota de una poderosa carga que trata de sostener la unidad
psiquica profunda de sus miembros. Protege y defiende a la familia a la vez que le
confiere sentido de continuidad. Narracidon, cuento o cancion, el mito procura
mantener el equilibrio entre los infortunios y la armonia.’®® Contiene elementos de la
vitalidad familiar, de la prospeccion hacia la felicidad, pero siempre certificado por el
grado de creencia compartida, el cual apacigua el riesgo de la irrupcion delirante.-

Todos los modelos que van desde la prescindencia hasta llegar al modelo rehabilitador
inclusive fortificaron, modificaron y se entrelazaron socialmente en los mitos sobre las
personas con discapacidad a lo largo del tiempo, constituyendo los estereotipos y
fuentes de prejuicios respecto de ellas.*®

Esta mitologia de la discapacidad se nutrié de elementos sociales, culturales,
fundamentados por la Hegemonia del discurso médico psiquiatrico desde el Siglo XVIII,
donde la medicina comenzd a sustituir a las Instituciones Religiosas en el control de la
sexualidad, comenzando el dominio de discurso médico como hegemonia discursiva de
una supuesta normalidad; de la cual el Estado se apoderd, colabord a sustentar y

promocioné.110

106 CAMPBELL, J. (1972). Los mitos - su impacto en el mundo actual. Kairés.

197 “| os mitos son metaforas de la potencialidad espiritual del ser humano, y los mismos poderes que
animan nuestra vida animan la del mundo. “Pero también hay mitos y dioses relacionados a sociedades
especificas, o a deidades protectoras de una sociedad. En otras palabras hay dos érdenes de mitologias
totalmente distintos. Esta la mitologia que nos vincula con la naturaleza y el mundo natural del que
somos parte. Y esta la mitologia que sdlo es estrictamente socioldgica que nos vincula con determinada
sociedad. No somos simplemente hombres naturales, somos miembro de un grupo en particular.
CAMPBELL, J. (1972) ob. cit. pp. 56 —-70

198 CAMPBELL, J. (1998). £l poder del mito . Emece.

1% pALACIOS, A. (2008) ob. cit.
"0 pALACIOS, A. (2008) ob. cit.
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“La conciencia moderna, tiende a otorgar a la distincién entre lo normal y lo
patoldgico el poder de delimitar lo irregular, lo desviado, lo poco razonable, lo ilicito, y
también lo criminal. Todo lo que se considera extrafio recibe, en virtud de esta
conciencia, el estatuto de la exclusidon cuando se trata de juzgado y de la inclusion
cuando se trata de explicar. El conjunto de dicotomias fundamentales que, en nuestra
cultura, distribuyen a ambos lados del limite de las conformidades y las desviaciones,
encuentra asi una justificacién y la apariencia de un fundamento”.***

Y estas apreciaciones filoséficas que constituyen el mito sobre el cual se va
construyendo la discapacidad, se van transmitiendo de poblaciéon en poblaciéon, de
cultura en cultura, de sociedad en sociedad, a través de la transmisiéon mitica que
efectian las estructuras sociales, que se constituyen en historias cuasi veridicas
llamadas rumores, que adquieren veracidad por la mera transmisién, con sus
deformaciones temporales, aunque persistiendo en su esencia, conformando la
memoria colectiva humana.

“Los diferentes contextos correspondientes a la formacién del rumor tienen una
cualidad en comun; la ambigliedad: Las crisis o los acontecimientos poco comunes son
ambiguos por naturaleza; a partir de un hecho surgen las preguntas que por los medios
ordinarios no pueden contestarse. En la mayoria de los casos, cuando la ambigliedad
de la situacién original se resuelve, el rumor eventualmente muere. Pero cuando una
situacion permanece ambigua, hay mas posibilidades de que sobreviva una leyenda
tradicional.**?

Y esta mitologia subyacente, se encuentra inscripta en la logica del poder, con fuerte
raiz disciplinaria y excluyente, tal como sefiala el propio Foucault cuando recurre al
concepto de “anatomia politica”, para describir el proceso por el cual los cuerpos son
sometidos a una relacion de poder que los construye y modela en dispositivos tales
como la escuela, la fabrica, la prisidon, el Hospital, etc.

Entonces el Estado, aprovechando esta estructura mitica, profundiza la memoria
colectiva estableciendo en su base fundacional, la teoria del poder, que basada en el
concepto alineatorio de la “anatomia politica”, utiliza practicas de exclusion, practicas
de rechazo, de marginacion a través de “violencia practica” sobre los cuerpos,
institucionalizandolos, y a través de “violencia simbdlica”, con un arsenal de conceptos
de descalificacion, exilio, rechazo que fortalecian el control Estatal; y es en efecto ahi
donde se revelan los resortes de una practica fuertemente corporativa — alimentada
por el imaginario existente alrededor del status y el poder médicos — incidiendo en la
definicion de politicas y estrategias de intervencidn social, a través de su insercién en
instancias administrativas y sociales.'*?

" FOUCAULT, M. (2008). Vigilar y castigar. Siglo XXI Editores S.A.

12 BORDIEU, P. (2007). El sentido prdctico. Siglo XXI.

113 “se asigna, busca también asignarse medios de correccién que no son exactamente medios de

castigo, sino medios de transformacion del individuo, toda una tecnologia del comportamiento del ser
humano que esta ligada a ese fin. FOUCAULT, M. (2012). El poder, una bestia magnifica - sobre el poder,
la prision y la vida . Siglo XXI Editores S.A.
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En virtud del mecanismo de la “violencia simbdlica”, la dominacion tiende a adoptar la
forma de un medio de presién mucho mas eficaz y, en este sentido, mas brutal;
Bourdieu, sostiene que “El efecto del dominio simbdlico no se ejerce en la légica pura
de las conciencias conocedoras sino en la oscuridad de los esquemas practicos del
habitus, en que se halla inserta la relacion de dominio, con frecuencia inaccesible a la
toma de conciencia reflexiva y a los controles de la voluntad”.***

Los mitos se sustentan en los rituales sociales. La funcion del ritual es, dar forma a la
ida humana, no como una mera ordenacién superficial, sino en lo profundo.

En la antigliedad, todas las ocasiones sociales estaban estructuradas ritualmente y en
el sentido de lo profundo se representaba a través del mantenimiento de un tono de
religiosidad. En la actualidad, el tono religioso se reserva para las ocasiones “sacras”,
especiales y excepcionales. Y aun asi el ritual sobrevive en los modos de nuestra vida
laica. Por ejemplo, puede reconocerse, no sélo en el decoro de las cortes y en las
normas de la vida militar, sino también en la manera en que la gente se sienta con
nosotros a la mesa.'®?

Los rituales son las representaciones de los mitos, sean estos suefios colectivos como
nos ensefia Jung cuando identifica los arquetipos, o sean suefios propios, es decir
nuestros propios mitos. Y en esta mezcla de lo colectivo y lo individual es donde los
mitos hacen su aporte a la subjetividad del ser humano, donde se constituye como
presupuesto necesario para la configuracion de su personalidad. Estos rituales,
configuran estereotipos culturales que quedan impregnados en nuestra memoria
colectiva, y van a servir como fundamento estructurante de nuestra vida social. Toda
esta mitologia, y sus rituales, que fueron delimitados por el Estado como hemos visto
en el apartado anterior, se sustentan en el la ldgica binaria de pares contrapuestos que
se oponen por su defecto, lo que no es ni debe ser, categorizdndose de esa forma los
distintos rituales, que la mitologia de la discapacidad ha sustentado a lo largo de los
tiempos.116

Actualmente, todas las impresiones sociales bdsicas se establecen durante el periodo
de vida en el hogar. No obstante ahi se hallan asociados a una actitud de dependencia
gue debe ser abandonada antes de poder alcanzar la madurez psicoldgica.

El ser humano joven responde a los retos del medio recurriendo a sus padres en busca
de consejo, ayuda, y proteccién, y antes de que pueda confiarse en el como adulto,
estas pautas deben ser modificadas.

114 FOUCAULT, M. (2012).

115 CAMPBELL, J. (1972) ob. cit

116 « Las pautas constitutivas que en el mundo animal se heredan biolégicamente, en la especie
humana suelen ser principalmente transmitidas por formas sociales, arraigadas durante lo que se
conoce como “afos impresionables”, y ello se consigue por medio de rituales, como puede observase en
todas partes. Los mitos son los soportes mentales de los ritos, las representaciones fisicas de los mitos.
Al absorber los mitos de su grupo social y participar en sus ritos, el joven es estructurado de acuerdo a
su medio social y natural, y transformado de un amorfo producto natural, nacido prematuramente, en
un miembro definido y competente de algun orden social especifico...”CAMPBELL, J. ob. cit. pp. 37
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La mitologia respecto de las personas con discapacidad intelectual, se expresa
ritualmente de variadas formas, con fendmenos de negacion de ritos por un lado, o a
través del fendmeno denominado “aquiescencia”-

Asi los ritos para con las personas con discapacidad intelectual, sostenidos en la
mitologia con fuerte raigambre en el déficit, tienen su correlato en la dindmica social.
Estos ritos de iniciaciéon de sus miembros de la nifiez a la adultez, las familias los
realizan casi automaticamente. Lo concretizan, por ejemplo, entregado las llaves de la
casa, festejando los anos de las jovenes o asignandoles un dormitorio individual. En las
organizaciones religiosas existen ceremonias que instauran a los nifios como miembros
plenos de la feligresia, momento a partir del cual se los considera adultos. Estas
ceremonias, no estan basadas en ningln mérito concreto del aspirante a adulto, tanto
gue hasta pueden organizarse sin creer en lo que se hace: puro simbolo, costumbre o
simulacro.*"’

En este contexto de bajas exigencias, no pasar por un rito de iniciacion seria
humillante para el sujeto. Las personas con discapacidad, especialmente aquellas con
discapacidad intelectual, no suelen atravesar estas “ceremonias”, manteniéndose en
un estado liminal en el que no son nifios pero tampoco viven plenamente como adultos.
En la gran mayoria de los caso, las personas con discapacidad ni siquiera piden pasar
por este rito. Solo muy raramente se les veda explicitamente la participacion; por lo
general, el pasaje se va postergando o directamente no se proyecta y las familias se
explican a posteriori: “como ella no decia nada....no lo pedia, nosotros no hicimos
nada” '8

Esta participacion ritual a las personas con discapacidad, deberia evocarle
pensamientos, actos de responsabilidad, pero su ausencia, evocan en él los de huida
en busca de proteccion, miedo al castigo, necesidad de ser aconsejado
permanentemente y otros por el estilo. Continuamente debe corregir la
espontaneidad de sus pautas de respuesta, y como un chiquillo, tiende a atribuir sus
fracasos y problemas bien a sus padres o al sustituto paterno que tenga mds a mano,
como el Estado y el orden social para los que es protegido y ayudado. Por ello la
importancia de los ritos en la pubertad, porque la primer funciéon son que ellos
construyen su vida, es decir establecen en el individuo un sistema de sentimientos
apropiados a la sociedad en la que vive, y de el que dicha sociedad dependa para su
existencia, situacién que en las personas con discapacidad y mas en las personas con
discapacidad intelectual, es pasada por alto.™*®

Aunque existe otro fendmeno ritual que se da respecto de las personas con

discapacidad y que es ilustrado en el “mito de Eco”. Esta ninfa fue condenada por los

dioses a repetir las palabras de los otros. Ella sentia amor no correspondido por

Narciso, con quien intentaba comunicarse repitiendo las palabras de él. Narciso la

rechazé y la ninfa se entristecio al punto de ocultarse en una cueva hasta consumirse,
‘o »

sin que nada quedara de ella, salvo el “eco”; este fendomeno es denominado
“aquiescencia” respecto de las personas con discapacidad y en especial respecto de las

17 NUNEZ, B. (2008) ob. cit.
18 AZNAR, A., & GONZALEZ CASTANON, D. (2008), ob. cit.
19 CAMPBELL, J. (1998) ob. cit.
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personas con discapacidad intelectual, donde su Unica posibilidad de expresién
depende de la mirada de otro que estructura un falsa de su personalidad.-

Todas las personas tengan o no discapacidad, transitan por cinco fases de constitucion
de su subjetividad, las cuales se interactian mutuamente, ellas son la humanizacion, la
alienacidn, la desalineacion, la apropiacion, y la proyeccion. Una vez atravesadas todas
estas etapas en mas o en menos las personas pasan de un proceso de autonomia,
toma de decisiones a un proceso de autodeterminacion. 120

Muchas personas con discapacidad y principalmente muchas personas con
discapacidad intelectual, siguiendo la Iégica mitica de la “ninfa de Eco”, se estancan en
la segunda etapa, la de alineacién, que desembocan en dispositivos de dependencia.

La clinica aporta observaciones de que la sobre adaptacidn de un nifio puede conducir
a trastornos afectivos. La imagen del “pobrecito” es un elemento que impide poner
normativas mas firmes a la expansividad impulsiva del hijo y ensefiarle distintos habito
que hacen a su convivencia en el medio familiar.

Asi pues, el mito de Eco nos permite pensar en el destino de aquellos que no poseen
palabras propias, que se hallan “condenados” a repetir sin tener la habilitacién para
discernir o crear; siendo los encuentros de las personas con discapacidad intelectual
signados por “mandatos” destinados a brindarles proteccion por causa de su supuesta
inocencia, su indefensidn y su limitacién intelectual, del estilo de:

* No intentes opinar, te podrias equivocar; repeti las palabras que otros hayan
dicho.-

e Estards de acuerdo, porque sabemos qué es lo mejor para vos.-

e Durante tus encuentros solo habra lugar para escuchar las palabras de los
convencionales con poder sobre vos (de hecho, cualquier “convencional” va a
tener mas poder que vos y mas saber que vos)

e Ante cualquier conflicto contigo, tus interlocutores va a buscar
convencional” que cuidad de vos y sabe lo que te pasa realmente.

e Tus palabras sélo seran escuchadas si las repiten otros autorizados.'*

"

al

120 Etimoldgicamente estar alineado es estar enajenado, fusionada otro o a un conjunto de otros en una
simbiosis. En las primera etapas de la vida, esta fase se produce entre la madre y el bebé, pero
normalmente, no de una forma exclusiva. Este estado de alienacién, cumple una funcién muy
importante en la constitucién de la subjetividad. En algunas personas con discapacidad y especialmente
en algunas personas con discapacidad intelectual, el estado de alienacidn se prolonga porque su
contexto social las supone incapaces de ser autdnomas, privandolas de los ritos mencionados con
anterioridad; asi como otras veces quienes deberian sostener la fusidn transitoria la mantienen por
tiempo indefinido. Esta alineaciéon priva a la persona con discapacidad de expresar su voluntad,
mediante el fendmeno denominado aquiescencia. Mediante este fendmeno las personas siempre estan
de acuerdo con todo lo que se les propine y rara vez dicen que “no”, esta sobre adaptacion condiciona la
respuesta de la persona con discapacidad ante la falta de herramientas que le permitan su
subjetivacion. AZNAR, A., & GONZALEZ CASTANON, D. (2008), ob. cit. pp.42

121 AZNAR, A., & GONZALEZ CASTANON, D. (2008), ob. cit.
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Y es aqui donde los mitos y rituales se estereotipan, y se constituyen en juicios
previos, que el Estado los utilizd, cultivando una memoria colectiva perjudicial en
materia de derechos humanos de las personas con discapacidad, como elemento de
control ejerciendo violencia fisica y simbdlica.

Sobreproteccion

Si bien los nifios necesitan cuidados que variaran en la estrechez y la forma,
dependiendo de la edad del menor, es decir, un nifio recién nacido o un bebé depende
totalmente de sus padres, sin sus cuidados se muere; un nifio de seis afios ya no
requiere de todos esos cuidados pero si necesita apoyo para la realizacion de sus
tareas escolares, o un adolescente necesita que los padres se den cuenta que ha
crecido (y no sdlo fisicamente), los cuidados que deben de proporcionarse a los hijos
deben tender a desarrollar su libertad y autonomia. Un nifio que ha crecido en un
ambiente de excesiva atencion, preocupacién asfixiante; puede encontrarse en su
edad adulta con graves problemas. Un nifio que ha crecido en un ambiente de excesiva
atencidn, preocupacién asfixiante o con los deseos de los padres convertidos en
obligaciones o expectativas demasiado altas para la capacidad del hijo, puede
encontrarse en su edad adulta con problemas de adaptacion una sociedad. Es doloroso
ver a un hijo en una situacién dificil, pero es importante comprender que un hijo
necesita crecer, independizarse y lograr su autonomia, porque los padres no son
dioses y no siempre van a estar para ayudarles o decirles cdmo debe actuar. También
hay que tener en cuenta que las necesidades de los padres que ellos no vieron
satisfechas en su infancia no van a ser las mismas que tendran los hijos.'*?

El comienzo de la sobreproteccion va a desencadenarse en las primeras etapas de la
vida, en el momento de “alineacidon”. Existe una natural dependencia del nifo o nifia
recién nacida con la Madre. Etimolégicamente estar alineado significa estar
enajenado.123 En algunas personas con discapacidad, el estado de alienacién se
prolonga porque su contexto social las supone incapaces de ser auténomos; otras
veces, quienes deberian sostener la fusion transitoria la mantienen por tiempo
indefinido. Se adhieren masivamente al pensamiento del otro, de quién solo imitan
palabras y actitudes. Muchas personas con discapacidad intelectual estan de acuerdo

con todo lo que se les propone y rara vez dicen “no”. Este fendmeno se llama
aguiescencia.

Estas conductas tanto de la madre, el padre o los hermanos y las hermanas frente a la
persona con discapacidad y de la persona con discapacidad frente a la familia, no es
otra cosa que “de un acto desplegado en el exterior, o interiorizado en pensamiento,
gue se presenta como una adaptacion o, expresémoslo mejor, como una

122 SOLORZANO, C., & MALDONADO VIRGEN, F. (2009). Sobreproteccidn infantil y sus consecuencias.
Obtenido de http://www.ride.org.mx/docs/publicaciones/02/02-082009.pdf

123 AZNAR, A., & GONZALEZ CASTANON, D. (2008), Ob. cit.
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readaptacion.’** Las Personas van a tender a actuar si se rompe el equilibrio entre el
medio y el organismo. La accion solo va a tender a reestablecer el equilibrio, por lo que
la aquiescencia debe ser pensada como un “equilibrio” entre un medio hostil y la
necesidad de supervivencia de la persona con discapacidad Intelectual. Aunque en
este contexto, la alienacion y la consiguiente sobreproteccion, lo Unico que haran es
impedir el proceso de “desalineacién”, aquel que permite generar herramientas para
gue los nifios o nifas puedan comenzar a transitar trayectos de autonomia. Y todo este
proceso, se da por esa huella mnémica colectiva en la porque se archiva la ley, se
archiva el mandato de no poder, y por ende la familia va a dar respuestas en ese
sentido, “no herramientas”.

124 p|AGET, J. (2013), ob. cit.
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CAPITULO 1l

RESPUESTAS SOCIALES Y PERSONAS CON DISCAPACIDAD

“...Los paradigmas, como formulaciones histéricas, tienen une funcién de
aproximacion interpretativa a la realidad de acuerdo con el nivel de conocimientos y la
concepcion del mundo. Tienen validez mientras son capaces de servir de soporte a la
ciencia normal y afiadir nuevos datos a los ya existentes. En terminologia kuhniana, la
funcién de la ciencia normal es la de afadir datos al paradigma preexistente y resolver
enigmas. “...Una vez que ha alcanzado el estatus de paradigma, una teoria cientifica se
declara invélida sélo cuando se dispone de un candidato alternativo que ocupe su
lugar. Ningun proceso descubierto hasta ahora por el estudio histdrico del desarrollo
cientifico se parece en nada al estereotipo metodolédgico de la demostracion de la
falsedad, por medio de la comparacion directa con la Naturaleza... La decision de
rechazar un paradigma es siempre, simultdneamente, la decision de aceptar otro, y el
juicio que conduce a esta decision involucra la comparacion de ambos paradigmas con
la Naturaleza y la comparacion entre ellos....” Las grandes construcciones cientificas
expresadas como ciencia natural, son transversales en todos los aspectos de la
sociedad, y van a ser generadoras de practicas sociales de acuerdo a los mismos
imaginarios que las construyen. En este sentido, la normativa que va a limitar las
practicas sociales esta inundada de los paradigmas que las van erigiendo como
totalizadoras...”**

Ahora bien, en el proceso de cambio cultural sostiene el autor, muchas veces las
construcciones sociales son sostenidas por encima del cambio progresivo de las
normas, es un momento donde las sociedades mitolégicamente hablando mantienen
practicas imaginarias del colectivo social contrarias a la legislacién que se propone, y
esta dicotomia entre el ser y el deber ser, es la vivencia cotidiana con la que el
legislador convive; ya que mientras la legislacion cambia en forma inmediata por
procedimientos que pueden ser hasta impensados en términos temporales, mientras
que los paradigmas tardan tiempos diferentes en no solo modificarse, sino en aceptar
como valida la aplicacion de la norma.

125 SEQUEIROS SAN ROMAN, L. (1980). El método de los paradigmas de Khun interpelan a las ciencias
geoldgicas: Notas para una geologia sin dogmas -. Facultad de Ciencias - Madrid.
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Y esta dificultad va a quedar claramente expuesta a lo largo del desarrollo de los
sistemas de proteccidn universal e interamericano de derechos humanos, ya que van
a acordarse terminologias y normas que implican cambios radicales de paradigmas que
resultan mas productos de laboratorios, que de construcciones sociales, ya que la
violacidon de los derechos humanos en los territorios de los Paises firmantes es el
resultado claro de la falta de aceptacién de la legislacion por la falta de cambio de
paradigma.

Las representaciones arquetipicas que sustentaron la invisibilidad de las personas con
discapacidad fueron colocandolos al margen de toda politica publica que no sea
meramente asistencialista, consolidando el déficit funcional y la segregacién
estereotipada. Estos prejuicios que culminan en practicas nocivas para la autonomia, la
toma de decisiones, constituyen la base discriminatoria que impide a este colectivo el
ejercicio de sus derechos en igualdad de condiciones que los demas, en este sentido
en ausencia de diferencia fisica objetiva, el hecho de ser observado como persona con
discapacidad, es suficiente para construir la distancia afectiva que descalifica.

Esta forma de pensar a la discapacidad como una condicidon en si misma, nos obliga a
entender a la discapacidad como una condicién relacional, “un producto en el cual la
limitacion funcional en cualquier area del funcionamiento humano queda sancionada
por la sociedad como una anomalia de escaso valor social”.**®

Es esta pasividad la que va a ser constituyente de la personalidad de la persona con
discapacidad, y que va a proponer constantes dispositivos de “normalizacion” como
supuesta forma de equiparacion de desigualdades en las relaciones familiares, sociales
e institucionales. Esta ideologia que conlleva exclusion, va a privar a las personas con
discapacidad de vivencias cotidianas como elemento relacional con el medio, con el
espacio, con el otro, en pos de su “proteccién”.

Al momento de observar y dar respuestas a los distintos grupos sociales cuyos
derechos pueden ser afectados, la respuesta social implica la respuesta institucional
para con los componentes sociales a los que se refiere, sea mediante politicas publicas,
politicas familiares, politicas laborales, sociales, etc. A lo largo de la historia fueron
distintas las respuestas sociales para con los nifos y nifias con discapacidad han ido
gue condicionando sus vidas, expuestos a dispositivos de segregacion y exclusion.

A los efectos de la presente tesis analizaremos las respuesta sociales para con las
personas con discapacidad desde el punto de vista anterior y posterior a la creacién
del sistema de proteccién de derechos humanos como marco histérico — referencial.

Respuestas sociales anteriores al nacimiento de los sistemas de proteccion de
derecho humanos

126 AZNAR, A., & GONZALEZ CASTANON, D. (2008), ob. cit.
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Las respuestas pueden resumirse desde un modelo denominado “modelo de la
prescindencia”, que a su vez va a dividirse en dos sub — modelos, “el sub modelo

eugenésico” y el “sub modelo de la marginacion”.*?’

Modelo de la prescindencia:
Sub modelo eugenésico

“Desde el sub modelo eugenésico se considera que la persona con discapacidad es un
ser cuya vida no merece la pena ser vivida. Como consecuencia de estas valoraciones
—vy en el caso de detectarse diversidades funcionales congénitas—, los nifios y nifias
afectados son sometidos a infanticidio. Probablemente como resultado de ciertas
creencias religiosas respecto de su origen, si la discapacidad es generada con
posterioridad al nacimiento, el tratamiento es diferente, llegando incluso a otorgarse
ayudas a los fines de subsistencia a las personas que adquieren una diversidad
funcional a causa de las guerras. En cuanto a los medios de subsistencia, parece que —
sin tener muchas otras posibilidades—, el ser objeto de burla o diversién es muchas
veces el medio de manutencidn obligado. En términos generales, podria afirmarse que
las respuestas sociales se basan en el temor y/o la persecucion, como consecuencia de
la creencia acerca de su peligrosidad e innecesaridad para el desarrollo de la
comunidad.'?®

Esta respuesta social para con los nifios y niflas con discapacidad, si bien ya no existe
tal cual fuera planteada en épocas remotas, _en la actualidad practicas que se
asemejan a las expresadas que el imaginario colectivo, modificé conceptualmente,
pero no en sus causas y efectos. El aborto eugenésico, médicamente sugerido es un
ejemplo claro de practicas sustentadas en este sub modelo**

127 pALACIOS, A. (2008) ob. cit.

128« _El primer sub modelo, tiene registros en Esparta, donde la decisién de permitir vivir al recién
nacido se encontraba reservada a los miembros mas ancianos de la tribu a la que pertenecia el padre.
Los nifios y nifas que parecieran débiles o deformes podian ser abandonados en las cercanias del Monte
Taigeto. Mas alld de los motivos religiosos, practica del infanticidio se consideraba esencial para
controlar la naturaleza de la poblacion espartana, para promover el ideal de la raza pura y poder cumplir
con los objetivos militares. El recién nacido entonces era expuesto ante un consejo de ciudadanos
inspectores, y si se demostrasen o sospechasen signos de deformidad, taras o debilidad debia ser
despeniado desde el monte Taigeto. En Atenas, el infanticidio también se reservaba para los débiles y
deformes. Pero aun entonces era diferente del que practicaban los espartanos. Se recurria al método de
la exposicidon del recién nacido en una vasija de barro o en otro recipiente lejos de su casa, a menudo en
lugares inhdspitos, fuera de la ciudad, donde podia morir de hambre o ser despedazado por las fieras, a
no ser que alguien los recogiera. A través de los afios, el grado y la naturaleza de esta practica fueron
variando considerablemente. A medida que fue aumentando la afluencia de poblacidn, el infanticidio
comenzo a ser mas frecuente. Inmediatamente después del nacimiento, era preciso tomar una decisién.
Si el pequefio no habia sido aniquilado antes de cumplir 10 dias de edad, recibia el nombre de su padre;
garantia de supervivencia y de cierta proteccién...” PALACIOS, A. (2008) ob. cit. pp. 38

129 Cfr. Ley Organica 2/2010 del 3 de Marzo de 2010 - Espafia , de salud sexual y reproductiva y de
interrupcién  voluntaria del embarazo.... Articulo 15. Interrupcién por causas médicas.
Excepcionalmente, podra interrumpirse el embarazo por causas médicas cuando concurra alguna de las
circunstancias siguientes: a) Que no se superen las veintidés semanas de gestacidn y siempre que exista
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El sub modelo de la marginacion

El sub modelo de la marginacién, tiene como caracteristica principal la exclusién, ya
sea como consecuencia de subestimar a las personas con discapacidad y considerarlas
objeto de compasidén, o como consecuencia del temor o el rechazo por considerarlas
objeto de maleficios o la advertencia de un peligro inminente. A diferencia del sub
modelo eugenésico, ya no se comente infanticidio, aunque gran parte de los nifios y
nifias con discapacidad mueren como consecuencia de omisiones —ya sea por falta de
interés y recursos, o por invocarse la fe como Unico medio de salvacidon — seran sujetos
de practicas religiosas dominantes, preferentemente cristianas que sustentados en
pensamientos de lo demoniaco como totalizador se recluird en instituciones
inquisidoras hasta tanto el demonio salga del cuerpo de los mismos. En este sentido,
las nifias y nifilos con discapacidad a lo largo de esta etapa histdrica transcurrirdn sus
vidas en hogares, hospitales o asilos.”°

En la actualidad las practicas de encierro en instituciones totalizadoras ha sido una
practica que si bien la ley de Salud Mental viene a modificar, es una respuesta social
que se ha mantenido en este sentido respecto de las nifias y nifios con discapacidad
intelectual, mental o psicosocial, tal vez no con encierros durante todo el dia porque se
les permite en algunos casos volver a sus casas, pero practica controladora como nos
ensefia Foucault.

EL modelo médico hegemadnico:

El denominado modelo médico hegemodnico va a tener nacimiento con posterioridad a
las “primera y segunda guerra mundial” y va a ser el que va acompaiiar a la creacién
de los sistemas de proteccion universal e interamericano de derechos humanos, y que
va a impregnar su vision a pesar del fuerte contenido de derechos civil, politicos,
econdmicos, sociales y culturales.

En este modelo el saber sobre la discapacidad mental, intelectual o psicosocial
reflejaba un predominio de un enfoque médico — psiquiatrico y se expresaba a través
de tres campos principales: la psiquiatria, la pedagogia y la psicologia, y el modelo

grave riesgo para la vida o la salud de la embarazada y asi conste en un dictamen emitido con
anterioridad a la intervencion por un médico o médica especialista distinto del que la practique o dirija.
En caso de urgencia por riesgo vital para la gestante podra prescindirse del dictamen. b) Que no se
superen las veintidds semanas de gestacion y siempre que exista riesgo de graves anomalias en el feto y
asi conste en un dictamen emitido con anterioridad a la intervencién por dos médicos especialistas
distintos del que la practique o dirija. c) Cuando se detecten anomalias fetales incompatibles con la vida
y asi conste en un dictamen emitido con anterioridad por un médico o médica especialista, distinto del
que practique la intervencidn, o cuando se detecte en el feto una enfermedad extremadamente grave
e incurable en el momento del diagndstico y asi lo confirme un comité clinico. (la negrita es del autor)
130 pALACIOS, A. (2008) ob. cit.
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médico hegemodnico que actualmente prevalece en nuestras sociedades a pesar de
aquel que sustenta la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad,
se sostiene en un aparato ideoldgico donde el discurso médico — psiquiatrico refuerza
la hegemonia del sistema.

Este modelo es aquel que va surgir producto de las sociedades industriales.....cuyos
rasgos mas salientes estarian dados por su adhesién al enfoque positivista, unicausal y
biologicista, su perfil mercantil, su privilegio de la dimension curativa sobre la
preventiva, su suposicidon (y reforzamiento) de la pasividad del sujeto...su concepcién
de la enfermedad como desviacién de lo normal y de la salud, como ausencia de
enfermedad y su promocién de una modalidad de atencidn asilar y manicomial”.***

Este “pensamiento médico” es la resultante de percibir las cosas que se organiza
alrededor de la norma, esto es, que procura deslindar lo que es normal de lo que es
anormal ya que el pensamiento médico distingue a diferencia del juridico en licito e
ilicito, en normal y anormal.**?

Segun el mismo autor, la medicalizacién de la infancia crea una normalizacién que crea
una especia de jerarquia de individuos capaces o menos capaces “el que obedece a
una norma determinada, el que se desvia, aquel a quien se puede corregir, aquel a
quien no se puede corregir, el que puede corregirse con tal o cual medio, aquel en
guien hay que utilizar tal otro, como gran instrumento social de poder.

“La nocién de normalidad, esconde su cardcter social e histérico y su contenido
ideoldgico, instalandose como natural y, por lo tanto evidente”.’®® En este sentido,
plantear que la normalidad social tenga un origen biolégico, verificable
estadisticamente y que el valor promedio es expresidn de una norma, es parte de los
efectos de ocultamiento de la ideologia. Esta “ideologia de la normalidad”***, a través
del discurso médico — pedagogico, genera todo un desarrollo conceptual,
metodoldgico e instrumental tendiente a instalar una supuesta causa biomédica de la
inteligencia que, por causas naturales, estaria distribuida en forma desigual entre los

sujetos.ﬂ’5

La clave del modelo médico hegemdnico y que a su vez fueron sostenidas oculta pero
sustancialmente en los sub modelos mencionados es que la deficiencia funcional es
constitutiva de la personalidad de los individuos. Asi se vacia de contenido sus

B MENENDEZ, E. (1981). Poder, estratificacion y salud. México: De la casa chata.

132 FOUCAULT, M. (2012). El poder, una bestia magnifica - sobre el poder, la prisién y la vida . Siglo XXI
Editores S.A.

133 ROSATO, A., & ANGELINO, M. (2009). Discapacidad e ideologia de la normalidad . Noveduc.

134 KIPEN, E., & VALLEJOS, I. (2009). Discapacidad e ideologia de la normalidad - La produccién de la
discapacidad en clave de ideologia. Noveduc.

135 NUNEZ, B. ob. cit.
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subjetividad, y por ende van a ser objetos de proteccion, objetos de prestaciones
médicas, poniendo solo el objeto en el aspecto médico de la diversidad funcional.**®

Y toda la vida de las personas con discapacidad sostiene el autor, todas sus
posibilidades se centran en tres caracteristicas fundamentales; en primer lugar la
identificacion de la persona con el diagndstico médico, donde la mirada totalizadora
del diagndstico va a privar de identidad a la persona hasta en su misma denominacion,
basta ver una persona con discapacidad visual caminando por la calle para mencionar
“ahi va un ciego”, porque lo primero que vemos en el otro es la deficiencia, y en base a
ello construimos la relacién con el otro; en segundo lugar es la hermandad de
diagndstico; este criterio globalizador viene nuevamente a privar de individualidad a la
persona, y privamos o sesgamos posibilidades a las personas con discapacidad en base
a “supuestas” experiencias de terceros que nos son impuestas preferentemente por la
mirada médica y que se esparce socialmente, de esta forma cada persona “deberia”
reaccionar frente a la misma situacién de igual forma por la mirada médica empirica
gue se erige como dominante, donde la construccion social, familiar, e individual no
tienen importancia para potenciar las posibilidades de cada individuo, y por ultimo la
carga negativa de la discapacidad, la constituyente de sus posibilidades, la socialmente
registrable, es que son “discapacitados”, ya no solo se les priva de la individualidad, se
les asignan roles en base a diagndsticos de terceros, se les prohibe y sesgan
posibilidades, sino que se los caratulan como discapacitados, donde la sociedad
demuestra claramente que la deficiencia la tienen las personas con discapacidad, y
divide al mundo en aquellos que tienen discapacidad (anormales) y aquellos que no
tienen discapacidad (normales).

El concepto “anatomia politica” describe el proceso por el cual los cuerpos sometidos
a una relacién de poder que los construye y modela en dispositivos tales como la
escuela, la fabrica, la prisidn, el hospital”, por lo que la mera existencia de la limitacion
funcional, aunque sea minoritaria, no alcanza para producir una discapacidad si no
existe una instancia social que la sancione como minusvalida, la familia, la escuela, la
institucion médica o judicial.la'7

Estos resultan ser efectores de la dinamica social, ya que guiados por el imaginario
colectivo, los diferentes ambientes que rodean a las personas con discapacidad
funcionan reproduciendo mecdnicamente la dependencia. Las personas con
discapacidad se sobre adaptan o incluso se someten a los dictdmenes del contexto. Asi

36poniendo este modelo el énfasis en el aspecto médico de la diversidad funcional y no en las
circunstancias sociales de la misma, es légico que sus respuestas sociales y juridicas no presten ninguna
atencién a la condicién de nifiez de la persona. Desde una perspectiva médica, poco importa, a menos
que se trate de una diversidad funcional asociada a la edad, que la persona objeto del tratamiento sea
un adulto, un mayor, o un nifo. Ello explica la falta de respuestas de este modelo a aspectos tan
esenciales para el desarrollo de la nifiez como el ocio, el juego, el aprendizaje, la vida en familia, etc. El
aspecto mas evidente de esta falta de prevision de la condicion de nifiez lo podemos encontrar en la
institucionalizacién de menores con discapacidad, que al plantearlo como la respuesta social a su
integracidn social, les impide vivir su nifiez bajo las condiciones minimas que todo menor tiene derecho
a gozar, coartdndole de experimentar relaciones tan esenciales y primordiales, como el juego con otras
nifas o nifios, o la protecciéon y el carifio de su familia. La prdactica de la institucionalizacién
tradicionalmente ha dado lugar, a un tratamiento degradante y una forma de exclusion de las nifias y
nifios con discapacidad en todos los ambitos de la vida en sociedad. PALACIOS, A. (2008) ob. cit. pp. 80
137 FOUCAULT, M. (2008), ob. cit.
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III

el discurso “oficial” se sustenté en los lineamientos de la Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS), quien introduce variados documentos en relacién al tema de la
discapacidad provenientes y/o sustentados sobre la base de la légica del propio
Organismo Productor, en torno a un tema de salud, en un tema concerniente a este
binomio normal y anormal que Gauss concreté empiricamente. En esta tematica
podemos diferenciar dos momentos claros de incidencia, el primero es con la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de
1980, asi la discapacidad es entendida como “toda distincién (restriccidon) o ausencia
(debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en forma o dentro
de un margen que se considera normal para un ser humano. La discapacidad asi seria
el resultado de la incidencia de una deficiencia que restringe o anula las habilidades de
una persona para desarrollar una actividad considera normal dentro de su contexto
socio- cultural.

Esta definicién ademds de centrarse en el déficit como elemento principal de la
construccion, gira en entorno a la persona como portadora de la discapacidad,
circunstancia de salud a tener que normalizar.

El segundo aparece en la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Actividades vy
Participacién (CIDAP 1), donde se habla de deficiencia, actividad y participacion.

Ahora bien, ambas clasificaciones no hacen mas que remarcar los aspectos de la salud,
porque su ambito de creacion lo posee la limitacién propia del discurso médico que
totaliza, ya que si bien la CIDAP cambia términos de minusvalia por participacion, y
discapacidad por actividad, es solo modificacién retérica que cae en la exclusion propia
por la negacion.

Por ello la clave del modelo médico hegemodnico es la construccion tedrica de que el
“otro diverso”, tiene individualmente una dificultad, un déficit que es material,
tangible e incorregible, que mediante la medicalizacién y se llega a la “normalizacion”
que Foucault sostuvo para el ingreso al circuito de participacién e inclusién social.**®

En este sentido la vida de los nifios y nifias con discapacidad a lo largo de su vida, y
como parte de esta “medicalizacion” van a ser sujetos a una “rehabilitacion constante”
con el objetivo de llegar al mayor grado de “normalizacién”, como si la deficiencia
pudiera ser suplida por una constante terapia de vida. La dificultad en la adquisicién de
las habilidades evolutivas mds lentas en muchos casos, va a demandar tiempo,
esfuerzo y energias que la libido de los Padres llevaran a creer que debe ser puesta en
la “rehabilitacién” como centro de la vida de las nifias y niflos con discapacidad,
logrando el gran objetivo del sistema capitalista que es objetivizar a la personas con
discapacidad para que produzca por lo que genera en su entorno, para suplir aquello
que “supuestamente” no produce por su deficiencia funcional. **°

En este sentido, los profesionales que acompafian a los nifios y nifias con discapacidad
cargan a las familias con la continuidad de ejercicios que deben sus hijos hacer en casa,
convirtiendo la vida de la persona con discapacidad en una terapia constante.

133 NUNEZ, B. (2008) ob. cit.
139 DE LA VEGA, E. (2006). Anormales, deficientes y especiales. Noveduc.
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Ahora bien, este sistema no solo tiene la mirada sobre el déficit como centro de la vida
de todo nifio y nifia con discapacidad, sino el modelo médico hegemdnico tiene su
maxima expresion en la construccion comunicacional que la palabra designa, que
conlleva la nominacion, posterior categorizacién y la consiguiente estigmatizacion
discriminatoria.

Toda esta bateria de palabras, de construcciones ideoldgicas y que se transmiten
cultural y socialmente son terminologias que va a denotar la mirada de nuestro
interlocutor, la percepcion que tiene sobre la discapacidad, y por ende sus prejuicios y
estereotipos, que van necesariamente a llevarlo a realizar practicas nocivas que con el
fin de “solidarizarse” con otro, no hace otra cosa que objetivizarlo, cosificarlo, privarlo
de su individualidad.**°

Es por ello que las respuestas sociales para con las personas con discapacidad desde el
modelo médico hegemdnico, han llegado a la construccién de un imaginario
sustentado en el déficit y en la dependencia como fundamento originario de prejuicios
que constituyeron estereotipos y concluyeron en practicas nocivas respecto de las
propias personas con discapacidad, donde las nifias y nifios con discapacidad
mediante la estigmatizacion y la segregacion fueron perdiendo la individualidad en
base a sistemas protectorios, que vaciaron de contenido su subjetividad.

Respuestas sociales contempordaneas al nacimiento de los sistemas de
proteccion de derecho humanos.

a) Sistema de proteccidn universal de derechos humanos

Durante su primera década de trabajo en el campo de la discapacidad, las Naciones
Unidas promovié una perspectiva de bienestar de la discapacidad. Se expresé
preocupacion por las Personas con Discapacidad en el establecimiento de mecanismos
y el desarrollo de programas adecuados para lidiar con problemas de discapacidad.
Comenzando con la promocion de los derechos de las personas con discapacidades
fisicas, se concentro en la rehabilitacion y prevencidn de discapacidades. La Secretaria
de las Naciones Unidas y Consejo Social, econdmico y de su érgano subsidiario, la
Comisién Social, fueron los principales cuerpos lidiando con problemas de
discapacidad. (Organizacién Naciones Unidas - Discapacidad).

La Declaracién Universal de Derechos Humanos sustentada en el principios de la

dignidad humana que establecié la Carta de las Naciones Unidas'*!, otorga

140 STERN, F.A. (2005), ob. cit.

141 Cfr. CARTA DE LAS NACIONES UNIDAS, San Francisco 26 de Junio de 1945...Nosotros los pueblos de las
Naciones Unidas resueltos a preservar a las generaciones venideras del flagelo de la guerra que dos
veces durante nuestra vida ha infligido a la Humanidad sufrimientos indecibles, a reafirmar la fe en los
derechos fundamentales del hombre, en 1a dignidad y el valor de la persona humana, en la igualdad de
derechos de hombres y mujeres y de las naciones grandes y pequefias...”
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fundamento ideolégico al sistema de proteccién internacional de derechos
humanos'? con debido respeto a su autonomia e independencia”, reconoce que
“todos los derechos humanos son universales, indivisibles e interdependientes y estan
relacionados entre si”**?

El principio universal de la “dignidad” como parte indisoluble de la persona humana;
“el reconocimiento de los derechos humanos como atributos inherentes a la persona,
no son concesion de la sociedad ni dependen del reconocimiento de un gobierno”.***
.Este principio nos recuerda con fuerza que las personas con discapacidad tienen un
papel y un derecho en la sociedad que hay que atender con absoluta independencia de

toda consideracién de utilidad social o econdémica.**

La autonomia resulta clave para el ejercicio de los derechos humanos'*®, para lograr el
“disfrute, goce y ejercicio de los derechos humanos en igualdad de condiciones que los
demads”, para ello es necesario entenderla en el ambito interpersonal o intransitivo de
la persona, en la que la libertad se ejercita en relacidon con uno mismo. En este ambito
la persona actia tomando decisiones sobre si mismo, la vida, la salud, las creencias,
etc.'”’

En el afio 2002, por iniciativa de la Comision de Derechos Humanos, la Alta
Comisionada Mary Robinson encomendd a Gerard Quinn y Theresia Degener en
conjunto con otras destacados profesionales en materia de discapacidad y derechos
humanos, un informe sobre el “uso actual y posibilidades futuras de los instrumentos
de derechos humanos de las Naciones Unidas en el contexto de la discapacidad”. Este
informe de excelencia, sefiala con precisidon que la discapacidad como una cuestién de

142 Cfr. Declaracién Universal de Derechos Humanos. Adoptada y proclamada por la Resolucién 217 A (11l)
de la Asamblea General de las Naciones Unidas el 10 de diciembre de 1948. Preambulo. Considerando
que la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de la dignidad
intrinseca y de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia humana....Articulo
1: Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y dotados como estan de
razén y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros....Articulo 19: Todo
individuo tiene derecho a la libertad de opinidén y de expresidn; este derecho incluye el de no ser
molestado a causa de sus opiniones, el de investigar y recibir informaciones y opiniones, y el de
difundirlas, sin limitacién de fronteras, por cualquier medio de expresién.

43 SALVIOLI, F.O. ”Los derechos humanos en las conferencias internacionales de la ultima década del
Siglo XIX. Obtenido de: http://www.derechoshumanos.unlp.edu.ar/assets/files/documentos/los-
derechos-humanos-en-las-conferencias-internacionales-de-la-ultima-decada-del-siglo-xx-fabian-
salvioli.pdf

144 NIKKEN, P. (1994). El concepto de derechos humanos en estudios basicos |. Instituto Interamericano
de Derechos Humanos

%5 QUINN, G., & DEGENER, T. (2002). Derechos humanos y y discapacidad - uso actual y posibilidades
futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en el contexto de la
discapacidad . Informe de la Alta Comisionada de derechos humanos (ONU) - iniciativa de la Comisién de
derechos humanos

146 Cfr. Observacién general 13, del Comité del Pacto de los derechos econémicos, sociales y culturales.
El derecho a la educacién (articulo 13 del Pacto), (212 periodo de sesiones, 1999), U.N. Doc.
E/C.12/1999/10 (1999

47 SOUTO PAZ, J.A. & SOUTO GALVAN, E. (2010). Educacién, Democracia y Ciudadania. Madrid.
Dikinson.
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derechos humanos “equivale a considerar sujetos y no objetos las personas con
discapacidad”. Esta perspectiva de derechos humanos, sostiene que las dificultades se
encuentran en el entorno de la Persona y son producto de la “organizacion politica y

econdémica” y su componente “cultural — normativo”.**®

“... iLa discapacidad es una cuestion de derechos humanos! Repito: la discapacidad es
una cuestion de derechos humanos. Los que padecemos una discapacidad estamos
hartos de que la sociedad y nuestros conciudadanos nos traten como si no existiéramos
o0 como si fuéramos extraterrestres. Somos seres humanos con el mismo valor y
reclamamos los mismos derechos... Cuando se les pregunta, la mayoria de las
personas, incluidos los politicos y otras autoridades, estdn de acuerdo con nosotros. El
problema es que no son conscientes de las consecuencias de este principio y no estdn
dispuestos a adoptar las medidas correspondientes....” (Discurso de Bengt Lindqvist,
Relator Especial sobre Discapacidades de la Comision de Desarrollo Social de las
Naciones Unidas, en el 19.2 Congreso de Rehabilitacidn International, Rio de Janeiro,
25 a 30 de agosto de 2000 -).**°

La clave resulta ser el cambio de posicionamiento de la persona de “objeto” de
proteccion, a “sujeto de derecho”, que si bien a partir de la Carta de las Naciones
Unidas y la Declaracién Universal de Derechos Humanos se encuentra plasmada en el
sistema de proteccion universal, las practicas sociales fueron totalmente opuestas,
colocando a las personas con discapacidad como objetos de proteccién y de cuidado,
generando dispositivos de dependencia como Unica respuesta social.

En materia que es objeto de la investigacidn, resulta ejemplificadora la cita de Quinn 'y
Deneger, del historiador inglés del siglo XVII, William Blackstone, que describid la
pérdida de personalidad juridica plena de la mujer al contraer matrimonio como una
forma de «muerte civil». Desde entonces, el objetivo principal de la reforma ha sido
devolver a las mujeres todos los atributos de la personalidad juridica en pie de
auténtica igualdad con los hombres, es decir, cambiar su condicién de la de objetos a
la de sujetos. Lo mismo puede decirse de las personas con discapacidad, salvo que la
muerte civil en su caso se produce en el momento del nacimiento o cuando quedan
discapacitadas mds adelante en su vida. La “autonomia” es un valor en si mismo, y
asociado a la “dignidad humana”. Tener la posibilidad de ser auténomo, de tomar las
propias decisiones, de ser independiente es la posibilidad de experimentar, de
interrelacionarse, garantiza uno de los conceptos mas profundos que trae la
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, la “dignidad del

riesgo”.**°

Esta variante de la “dignidad humana” que conlleva la autonomia, permite el ensayo y
el error como posibilidad de crecimiento personal, con procesos de asimilacion y
acomodacién que permiten la adaptacién.’>

148 BROGNA, P. (2009) ob. cit.

9 QUINN, G., & DEGENER, T. (2002) ob. cit.
152 QUINN, G., & DEGENER, T. (2002) ob. cit.
ST p|AGET, J. (2013), ob. cit.
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Al momento de la toma de decision, nuestras elecciones son siempre una mezcla de las
preferencias naturales con las racionales, en este sentido no somos hombres
desarraigados que actuamos mecanicamente sostiene el autor, sino que somos un
producto de nuestra cultura, en donde ocasionalmente podemos utilizar todas las
opciones que se encuentran a nuestro alcance, para separarnos de aquella. Cuando
tomamos una decision la hacemos muchas veces desde nuestra convicciones, muchas
veces desde nuestra irracionalidad, muchas veces desde nuestro conocimiento,
muchas veces desde nuestro instinto, aunque queramos darle un tinte “racional” a las
mismas, las pasiones son el gran motivador de nuestras decisiones. La dignidad de
asumir riesgos, deriva de una dimensién del espacio de la persona como una
“organizacidon de aprendizaje”, en constante adaptacién del comportamiento a fin de
evitar que nuevamente existan contratiempos y aspectos negativos Aquella “dignidad
del riesgo” no solo significa permitir la libertad a fin de que las personas “aprendan” y
de alguna manera cambien su comportamiento, sino que el concepto es valioso en si
mismo ya que permite tomar un riesgo para ser digno.™>

“La toma de decisiones por parte de la persona con discapacidad y el derecho a
conducir su propia vida — asumiendo el riesgo de sus errores — debe entenderse como
la regla”**®, principio sostenido por la Declaracién de Montreal sobre discapacidad
intelectual.™*

Sostiene Arendt que “..El mundo del experimento siempre parece capaz de
convertirse en una realidad hecha por el hombre, y esto, que acrecienta el poder del
hombre para hacer y actuar, incluso para crear un mundo, mucho mas allad de lo que
cualquier época anterior se atrevié a imaginar en suefios y fantasias, por desgracia
hace retroceder una vez mas al hombre —y ahora de manera mas enérgica — a la carcel
de su propia mente, a las limitaciones de los modelos que él mismo creé..”*> ; y son
estos modelos los que al colocan a las personas con discapacidad como objetos de
proteccion, violentan la propia dignidad humana plasmada en la Carta de las Naciones
Unidas y toda la normativa base del sistema de proteccidon universal de derechos
humanos.

La dignidad humana tiene como base la equiparacién de oportunidades, lo que la
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad afirmard al igual que
los demas tratados internacionales como “el goce y ejercicio de los Derechos Humanos
en igualdad de condiciones que los demas”; La equiparacién de oportunidades se
definio en el Programa de Accidn Mundial para los impedidos de 1982:”... Equiparacion

152 QUINN, G. (2012). Personalidad y capacidad juridica: perspetiva sobre el cambio de paradigma del
art. 12 de la CDPCD - Capacidad juridica, discapacidad y derechos humanos -. Ediar.

133 REDI. (2011). El derecho a la autonomia de las personas con discapacidad como instrumento para la
participacion social. Buenos Aires: REDI.

154 Cfr. DECLARACION DE MONTREAL SOBRE DISCAPACIDAD INTELECTUAL- Octubre de 2004 — Montreal.
articulo 1* “...Todos los seres humanos, incluyendo las personas con discapacidad intelectual, nacen
libres e iguales en dignidad y derechos, sin importar su estado fisico o mental....”

155 ARENDT, H. (1993). La Condicién Humana. Paidos.
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de oportunidades significa el proceso mediante el cual el sistema general de la
sociedad, tal como el medio fisico y cultural, la vivienda y el transporte, los servicios
sociales y sanitarios, las oportunidades de educacion y trabajo, la vida cultural y social,
incluidas las instalaciones deportivas y de recreacién, se hacen accesibles para
todos....” La igualdad, la igualdad de oportunidades y la igualdad de resultado, son la
base de la unificacion del “modelo social de la discapacidad” con la perspectiva de
Derechos Humanos, en este sentido su informe sefiala: “...Los denominadores comunes
son los ya mencionados valores de la dignidad, la autonomia, la igualdad y la
solidaridad. A partir de esos valores bdsicos es posible conceptualizar el sistema de
libertades fundamentales que los derechos humanos promueven y apoyan, un sistema
lo bastante flexible como para incorporar a la mayoria de los sistemas socioeconémicos

y lo bastante sdlido como para apoyar/os”.156

El Comité de Derechos Humanos™’, el Comité del Pacto de los Derechos
Econémicos™®, y el Comité de la Convencion para la eliminacion de todas formas de
Discriminacién contra la Mujer159, entre otros se ha pronunciado en igual sentido

acerca de la “dignidad humana” como como derecho humano inalienable.

Amnistia Internacional sefiala en su documento “Derechos Humanos para la Dignidad
Humana”, que “la dignidad humana precisa el respeto por todos los derechos de todas
las personas: nada puede ser mds prioritario que el derecho a vivir con dignidad”. **°

En este sentido cobran vital importancia las “conferencias mundiales” que
profundizaron los conceptos de dignidad humana, y especificamente respecto de las
personas con discapacidad.

Las conferencias mundiales, convocadas por las Naciones Unidas a partir de 1990,
constituyeron gigantescos foros de discusion trabajados desde la formula del
consenso a la hora de la toma de decisiones. En los debates de estos encuentros han
participado todos los actores de la actual sociedad internacional (gobiernos,
organizaciones internacionales, - en particular organismos internacionales
especializados, y organizaciones no gubernamentales) Esto dio lugar a una verdadera
“diplomacia de las mega conferencias”, teniendo como caracteristica fundamental la
interdependencia. Una de las caracteristicas de los encuentros es la interdependencia
de unos con otros, particularmente en el seguimiento de los compromisos asumidos

15 QUINN, G., & DEGENER, T. (2002) ob. cit.

157 Cfr. Comité de derechos humanos. Observaciones Generales N* 7 (162 periodo de sesiones (1982)),
N* 9 (162 periodo de sesiones (1982)), 15 (272 periodo de sesiones (1986)), 16 (322 periodo de sesiones
(1988)), 20 (442 periodo de sesiones (1992)), 21 (442 periodo de sesiones (1992)), 28 (682 periodo de
sesiones (2000)) y 29 (722 periodo de sesiones (2001)

158 Cfr. Comité del Pacto de los derechos econémicos, sociales y culturales. Observaciones Generales 4
(22 periodo de Sesiones, 2000) , 5 (11 Periodo de Sesiones, 1994), 14 (222 periodo de sesiones, 2000),
18 (352 periodo de sesiones, 1999); y el Comité de los Derechos del Nifio en la Observacion General N* 8
(42 periodo de Sesiones, 2006)

159 Cfr. Comité de la Convencién para la Eliminacién de todas formas de discriminacién contra la mujer.
Recomendacion General N* 19 ( 11 periodo de Sesiones, 1992).

160 Cfr. AMINISTIA, 1. (2005). Derechos humanos para la dignidad humana - Una intrroduccion a los
derechos econémicos, sociales y culturales. www.amnesty.org: Amnesty Publications.
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con anterioridad. Asi, podemos observar que en todos ellos hay una remisidon expresa
a alguno o varios anteriores, en general acentuando en aquellos conceptos que
tuviesen mas que ver con el objeto particular del encuentro. Los instrumentos que
surgen de las cumbres son documentos juridicos sostiene Salvioli, de importante
analisis, que en general han aprobado Declaraciones y programas de accién. **

En materia de discapacidad, han sido variados los instrumentos que aprobaron las
conferencias mundiales. En 1975, la Asamblea General de las Naciones Unidas adoptd
la Declaracion de los Derechos de los Impedidos. La declaracion define “impedido” y
establece a grandes rasgos la necesidad de ayudar a los impedidos a desarrollar sus
aptitudes y fomentar en la medida posible su incorporacion a la vida social.

Existen otros instrumentos de caracter general en materia de Derechos Humanos que
dentro de sus propuestas trabajan la tematica de la discapacidad, asi la Cumbre
Mundial de la Infancia, en la Declaracién Mundial sobre la Supervivencia, la Proteccién
y el Desarrollo del Nifo, destaca la proteccion de los nifios impedidos; en la
Conferencia Mundial sobre los Derechos Humanos, en el Punto 22 de la Declaracion de
Viena destaca el principio de igualdad y la necesidad de que estas personas se vean
garantizadas en igualdad de oportunidades mediante la supresion de todos los
obstaculos determinados socialmente, ya sean fisicos, econdmicos, sociales o
psicolégicos, que excluyan o restrinjan su plena participacion en la sociedad; en la
Conferencia de El Cairo, en el Capitulo VI, E. Puntos 6.28 a 6.33 del Programa de Accién
de EL Cairo fija como objetivos la promocién del ejercicio de los derechos de todas las
personas con discapacidad, su participaciéon en todos los aspectos de la vida
econdmica y cultural; crear, mejorar y difundir las condiciones necesarias para que las
personas con discapacidad vean garantizadas la igualdad de oportunidades; El
Programa de Accion de Copenhague, destaca en el Capitulo Ill, C Punto 62, que deben
tomarse medidas eficaces para poner fin a todas las formas de discriminacién de iure y
de facto contra las Personas con Discapacidad; en el Programa de Habitat, en los
Puntos 16, 40 g. 43.v. y 121, los gobiernos se comprometen a concebir y aplicar
normas en que también se prevea el acceso de las Personas con Discapacidad, de
conformidad con las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las
personas con discapacidad.

Ahora bien en materia de Derechos Humanos, a la luz de la autonomia, independencia
y toma de decisiones, resulta de vital importancia la Conferencia Mundial contra el
Racismo y la Discriminacidon Racial, la Xenofobia y las Formas Conexas'®, actividad
realizada por el Alto Comisionado para los Derechos Humanos; ya que en esta mega
Conferencia se va a incorporar la iniciativa de la Sociedad Civil en el punto 180 del
Plan de Accién, que desembocara tiempo después en la Resolucidén 56/168 de la

161 SALVIOLI, F.O. (2000). “Los derechos Humanos en las convenciones internacionales de la ultima
década del Siglo XX”; en: “Las grandes conferencias mundiales de la década de los 90”; Tomo | -
Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, pp.11-81 - La Plata

162 Cfr. CONFERENCIA Y PLAN DE ACCION MUNDIAL CONTRA EL RASCISMO Y LA DISCRIMINACION
RACIAL, LA XENOFOBIA Y LAS FORMAS CONEXAS DE INTOLERANCIA que se realizé en Durban, Suddfrica,
del 31 de Agosto al 8 de Septiembre de 2001.
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Asamblea General de Naciones Unidas, origen del Grupo de Trabajo que redactara la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

También se realizan en el dmbito Internacional, Conferencias que en materia de
Derechos Humanos se constituyen en lineamientos basicos para el cambio de practicas
respecto de las personas con discapacidad, que si bien no tienen la convocatoria de las
“mega Conferencias”, redunen una gran cantidad de Paises preocupados en la tematica
con el fin de definir Politicas Publicas basicas.

Asi en la Ciudad de Montreal los dias 5 y 6 de Octubre de 2004, se celebrd la
Conferencia OPS/OMS (Organizacién Panamericana de la Salud/ Organizaciéon Mundial
de la Salud) de Montreal sobre discapacidad intelectual, organizada por el Centro de
readaptacion Lisette-Dupras en asociacion con el Centre de readaptacion del Oeste de
Montreal y el Centro colaborador OMS/OPS de Montreal. Esta conferencia nace del
deseo de inscribir la discapacidad intelectual en la agenda internacional y de
preguntarse acerca del impacto que los trabajos del Comité especial de las Naciones
Unidas pueden tener en las personas con discapacidad intelectual. Su objetivo
principal es la adopciéon de la Declaracion de Montreal sobre los derechos
fundamentales de las personas con discapacidad intelectual’®®, un instrumento capaz
de guiar a las organizaciones gubernamentales, los poderes publicos y las sociedades
civiles en lo referente a asegurar una ciudadania plena y entera a las personas que
presentan una discapacidad intelectual.

Esta conferencia nace del deseo de incluir la discapacidad intelectual dentro de la
agenda internacional, al interrogarse acerca del impacto que pudieran tener los
trabajos del Comité Ad Hoc de las Nacionales para las personas afectadas por alguna
discapacidad intelectual. La Declaracion de Montreal sobre la discapacidad intelectual
fue adoptada y firmada el 6/10/2004 por 75 participantes, representantes de 17
paises, principalmente de América, asi como de las principales organizaciones para la
defensa de los derechos de las personas con discapacidad intelectual.***

Sostiene en sus fundamentos que La Declaracion de Montreal aspira a formar parte de
las reglas no vinculantes, mientras que el Comité especial persigue la creacién de un
documento juridico vinculante. Asi, existen dos categorias de reglas de derecho
internacional: las reglas vinculantes (hard law) y las no vinculantes (soft law). Las reglas
vinculantes se dividen a su vez en dos categorias: las convenciones y la costumbre
internacional. Mientras que las convenciones son acuerdos estatales que a menudo
llevan el nombre de tratado, pacto o carta, (y se caracterizan por ser facilmente
identificables), las costumbres internacionales son de una naturaleza totalmente
diferente: emanan de principios juridicos o de conductas estatales de larga tradicion
en la comunidad internacional. Estas reglas se convierten en consuetudinarias
mediante una declaracion jurisprudencial a instancias de la Corte Internacional de

163 Cfr. DECLARACION DE MONTREAL SOBRE DISCAPACIDAD INTELECTUAL ob. cit

14 ROSALES, P. (2013). Una Mirada desde lo legal acerca de la discriminacion por discapacidad, los
estereotipos y la necesidad de toma de conciencia — En Discapacidad, Justicia y Estado — Discriminacion,
estereotipos y toma de conciencia . INFOJUS
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Justicia o la Comisién Interamericana de Derechos Humanos de la Organizacion de los
Estados Americanos, por ejemplo.165

El modelo social de la discapacidad

Como lo hemos mencionado con anterioridad, el modelo médico hegemdnico, es el
modelo que actualmente convive con el nuevo modelo que va a traer la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, denominado “modelo social de
la discapacidad”.'®°

165 Cfr. DECLARACION DE MONTREAL SOBRE DISCAPACIDAD INTELECTUAL...El principio 1) de la
Declaracion de Montreal expresa: “Las personas con discapacidades intelectuales, al igual que los otros
seres humanos, nacen libres e iguales en dignidad y en derechos”; y el principio 2) Al igual que otras
caracteristicas humanas, la discapacidad intelectual, constituye una parte integrante de la experiencia y
la diversidad humanas. La discapacidad intelectual es entendida de manera diversa por las distintas
culturas, por lo que la comunidad internacional debe reconocer que sus valores universales de dignidad,
autodeterminacion, igualdad y justicia social para todos se aplican a todas las personas con una
discapacidad intelectual; profundizando los lineamientos del Sistema de Proteccion Universal de
Derechos Humanos. Y al momento de la toma de decisiones producto de su derecho a la autonomia, la
declaracidn expresa en su principio 5 b): “El derecho a la igualdad para las personas con discapacidades
intelectuales no se limita a la igualdad de oportunidades, sino que requiere también, si las personas con
discapacidad intelectual lo eligen, medidas apropiadas, acciones positivas, adecuaciones o apoyos.” Y
en su principio 6, la Declaracion de Montreal sefiala: “a) Las personas con discapacidades intelectuales
tienen los mismos derechos que las otras personas a tomar decisiones sobre sus propias vidas. Aun las
personas que tienen dificultad para escoger sus preferencias, tomar decisiones y comunicarlas, pueden
tomar decisiones acertadas para mejorar su desarrollo personal, sus relaciones y participacion
comunitaria. Consistente con el deber de adecuar que es establecido en el pdrrafo 5b, las personas con
discapacidades intelectuales deben ser apoyadas para hacer esas decisiones, comunicarlas y que sean
respetadas. Consecuentemente, cuando los individuos tienen dificultad para tomar decisiones
independientes, las politicas y leyes deben promover y reconocer la toma de decisiones apoyada. Los
Estados deberdn brindar los servicios y el apoyo necesario para facilitar que las personas con
discapacidades intelectuales tomen decisiones significativas sobre sus propias vidas. B) Bajo ninguna
circunstancia las personas con discapacidades intelectuales serdn consideradas totalmente
incompetentes para tomar decisiones en base a su discapacidad

166 “ os presupuestos fundamentales del modelo social son dos. En primer lugar, se alega que las causas
que originan la discapacidad no son ni religiosas ni cientificas, sino sociales o al menos,
preponderantemente sociales. Segun los defensores de este modelo, no son las limitaciones individuales
las raices del problema, sino las limitaciones de la propia sociedad, para prestar servicios apropiados y
para asegurar adecuadamente que las necesidades de las personas con discapacidad sean tenidas en
cuenta dentro de la organizacion social. 198 En cuanto al segundo presupuesto —que se refiere a la
utilidad para la comunidad— se considera que las personas con discapacidad tienen mucho que aportar
a la sociedad, o que, al menos, la contribucidén serd en la misma medida que el resto de personas —sin
discapacidad—. De este modo, partiendo de la premisa de que toda vida humana es igualmente digna,
desde el modelo social se sostiene que lo que puedan aportar a la sociedad las personas con
discapacidad se encuentra intimamente relacionado con la inclusidn y la aceptacion de la diferencia........
La vida de una persona con discapacidad tiene el mismo sentido que la vida de una persona sin
discapacidad. En esta linea, las personas con discapacidad remarcan que ellas tienen mucho que aportar
a la sociedad, pero para ello deben ser aceptadas tal cual son, ya que su contribucién se encuentra
supeditada y asimismo muy relacionada con la inclusién y la aceptacidn de la diferencia. El objetivo que
se encuentra reflejado en este paradigma es rescatar las capacidades en vez de acentuar las
discapacidades. Conforme a dicha idea, las nifias y nifios con discapacidad deben tener las mismas
oportunidades de desarrollo que las nifias y nifios sin discapacidad, y la educacién debe tender a ser
inclusiva —adaptada a las necesidades de todos y todas— como regla, reservandose la educacién
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Es aqui el cambio fundamental que propone el modelo social de la discapacidad, que
autores como Len Barton, Mike Oliver o Tom Shekespeare vienen elaborando desde
los afios 60*°’, tienen como eje fundamental la necesaria participacion de las personas
con discapacidad a lo largo de toda su vida, como analizaremos mas adelante. Estos
autores analizaron profundamente cuales han sido las respuestas sociales para las
personas con discapacidad, y como a partir de su implementacion se construyeron
politicas familiares, sociales e institucionales se segregd constantemente a las
personas con discapacidad; en este sentido la discapacidad se propone ser pensada
como una produccién inscripta en los modos de produccién y reproduccién de una
sociedad. Y ello supone decididamente una ruptura con la idea del déficit que conlleva
el modelo médico hegemodnico, su pretendida causalidad bioldgica y la consiguiente
caracterizacidn natural de la deficiencia.

Con la idea de la participacion activa de las personas con discapacidad, se va a correr el
velo sobre la distincion maniquea de quienes tienen discapacidad y quienes no tienen
discapacidad, particularmente porque se supone que quienes tienen discapacidad
“merecen” la solidaridad de las politicas y los politicos, que son una minoria que se
definen por una situacidn externa a ellos y a su voluntad, a algo que los excede y que
padecen por circunstancias azarosas.

Como se puede apreciar sostiene el autor, a diferencia del modelo médico
hegemonico, para el modelo social, la discapacidad es una relacion directa que se da
entre quien tienen una deficiencia funcional y una barrera que le impide el ejercicio de
un derecho; barreras que van desde lo arquitectdnico hasta lo actitudinal. Por lo que
es posible que una persona con una deficiencia funcional pueda participar de un
espacio con otras personas sin discapacidad y no exista barrera alguna para la
participacion social, por lo que la construccién de la discapacidad resulta en términos
de inclusidn, ya que se ha adaptado sea por disefio universal o sea por ajustes
razonables el medio para que todos estemos en el mismo espacio y disfrutando en
igualdad de condiciones que los demas.

A su vez la construccion social del modelo social tiene como elemento fundamental y
distintivo “la voluntad” de la persona con discapacidad como necesaria para la
construccion de cualquier espacio que la ligue a su vida, su autonomia y su toma de
decisiones, es decir se centra en la individualidad, en lo que siente, en el ser humano,

especial como ultima medida. En cuanto a los métodos de subsistencia de las personas con
discapacidad, desde el modelo bajo analisis se plantea como métodos iddoneos a la seguridad social y el
trabajo ordinario, y sélo excepcionalmente se acepta el protegido. De todos modos, cabe resaltar que la
connotacion que tenia el trabajo como medio exclusivo de integracién social en el modelo rehabilitador,
es cuestionada por el modelo social, desde el cual se sostiene que el empleo no es la Unica manera de
inclusiéon dentro de la sociedad. Por ultimo, en lo relativo a las respuestas sociales, se basan en la
busqueda de la inclusién a través de la igualdad de oportunidades. Se verd que a dichos fines se
presentan una serie de medidas, entre las que se destacan la accesibilidad universal, el disefio para
todos y todas, la transversalidad de las politicas en materia de discapacidad, entre otras”. PALACIOS, A.
(2008) ob. cit. pp. 103-104.

167 BARTON, L., en BROGNA, P. (2009). La posicidn de las personas con discapacidad ¢ Qué celebrar y por
qué celebrarlo? ¢Cudles son las consecuencias para los participantes? - Visiones y revisiones de la
discapacidad. Fondo de Cultura Econdmica.
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en la propia persona independientemente del déficit. Aqui es dable recordar que el
modelo médico hegemdnico como se centra en el déficit de la persona, la persona es
su objeto de estudio, es su objeto de proteccion, no posee individualidad, sino que es
un objeto, por ende no puede ejercer los derechos.

De este modo, los activistas con discapacidad y las organizaciones de personas con
discapacidad se unieron para condenar su estatus como «ciudadanos de segunda
clase». Reorientaron la atencién hacia el impacto de las barreras sociales y
ambientales, como el transporte y los edificios inaccesibles, las actitudes
discriminatorias y los estereotipos culturales negativos, que —seglun alegaban—
discapacitaban a las personas con deficiencias.'®®

El modelo social reconoce que el tema de la discapacidad nos da la oportunidad de
cuestionar la naturaleza de la sociedad en que vivimos y el tipo de sociedad que
deseamos. Va a sostener la “opresién” que sufren las personas con discapacidad,
como una cuestion de poder; no como una especie de propiedad que algunas personas
poseen, sino mas bien como un conjunto de relaciones que implican el ejercicio de
esas relaciones. %

Bariffi sefiala que los derechos humanos son instrumentos que tienen como principal
funcién conseguir la igual dignidad de los seres humanos, lo que supone el libre
desarrollo de sus diferentes personalidades. Expresan la lucha histdrica de los seres
humanos frente a todas aquellas fuerzas que han venido entorpeciendo ese logro,
muchas de ellas de caracter social. Y asi, hay que entender que la satisfaccion de los
derechos de los hombres y mujeres con discapacidad depende de una elecciéon de la
sociedad antes de ser un problema técnico o econdmico. En este sentido, es posible
entender que la persona “sin discapacidad” puede serlo, porque ha tenido acceso a
oportunidades a las que la persona con discapacidad no ha podido acceder.'’®

En este sentido la definicion del modelo social se puede encontrar en la Declaracién de
los Principios Fundamentales de la Discapacidad, resultado de una discusidon entre la
union de los fisicamente discapacitados contra la segregacién (The Union of the
Physically Impaired Against Segregation - UPIAS), y la alianza de los discapacitados (The
Disablility Alliance). La Posicién de UPIAS, es muy clara: “La discapacidad es una
“imposicion” encima de nuestra incapacidad, mediante la forma en que se nos aisla
innecesariamente y se nos excluye de una participacion cabal en la sociedad. Las
Personas con discapacidad, por lo tanto, integran un grupo social oprimido”. En este
sentido M. Oliver, asevera que todas las personas con discapacidad experimentan la
discapacidad como una restriccidn social, ya sea que las restricciones ocurran como
una consecuencia de la inaccesibilidad de los edificios y construcciones; de las
nociones cuestionables sobre la inteligencia y la competencia sexual; de la inhabilidad
de la poblacién en general para usar el alfabeto manual; de la carencia de materiales

18 pPALACIOS, A. (2008) ob. cit.

19 BARTON, L., en BROGNA, P. (2009) ob. cit

170 BARIFFI, F. La accesibilidad universal en los medios audiovisuales de comunicacion. Centro espafiol de
subtitulado y audio descripcion. Obtenido de:
http://sid.usal.es/idocs/F8/FD0O20938/accesibilidad universal.pdf
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de lectura impresos en Braille, o de la hostilidad publica hacia las personas con una
discapacidad no visible.”*

El modelo social considera a la discapacidad como un fenémeno complejo, que no se
limita simplemente a un atributo de la persona, sino que es el resultado de un
conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contexto social.*”?
En este sentido la discapacidad deja de ser considerada como una tragedia personal,
como un castigo, como enfermedad, es decir con miradas condescendientes, que sélo
“crean dispositivos de dependencia”, para ser considerada una “cuestion de derechos
humanos”. 3

El foco se centra en el universo que rodea a la persona, a la falta de accesibilidad
comunicacional, actitudinal y fisica, que impiden el ejercicio de los derechos en
igualdad de condiciones con los demas, independientemente de su diversidad. La
obligacion por primera vez se coloca en el “entorno”, es la familia, la sociedad, la
escuela, el trabajo, etc., quienes tienen la obligacion de hacer los “ajustes razonables”
gue requiera la persona con discapacidad, cuando en el modelo anterior toda la
responsabilidad recaida en la persona con diversidad funcional.

Este modelo va a constituirse en la base ideoldgica de lo que sera la Convencién de los
derechos de las personas con discapacidad, el primer tratado de derechos humanos
especifico para dicho colectivo del Siglo XXI.

La Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad

Con posterioridad, y sustentado en un paradigma de derechos humanos, las Naciones
Unidas aprobaron la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad.
En este sentido, el articulo 8* de la Convencion citada (CDPC) -A/RES/61/106 24 de
enero de 2007 — establece como un de las Obligaciones de los Estados la lucha contra
los “prejuicios, estereotipos y practicas nocivas” respecto de las personas con
discapacidad y en especial las que se “basan en la edad”, resaltando dentro de este
colectivo vulnerable, la necesidad de preservar a otro sub colectivo que son las nifas y
los nifios con discapacidad, y esta va a ser la clave de la construccién que el modelo
social de la discapacidad plasma a lo largo del propio articulado de la Convencién.'”*

17l BARTON, L., en BROGNA, P. (2009) ob. cit
172 pALACIOS, A. (2008) ob. cit.
173 BARTON, L., en BROGNA, P. (2009) ob

174

Cfr. Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPC) -A/RES/61/106
24 de enero de 2007:"...Articulo 8°. Toma de conciencia: 1. Los Estados Partes se comprometen
a adoptar medidas inmediatas, efectivas y pertinentes para: a) Sensibilizar a la sociedad, incluso
a nivel familiar, para que tome mayor conciencia respecto de las personas con discapacidad y
fomentar el respeto de los derechos y la dignidad de estas personas; b) Luchar contra los
estereotipos, los prejuicios y las practicas nocivas respecto de las personas con discapacidad,
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La instalacion de la discapacidad en la agenda internacional con miras a la produccién
de una Convencidon en la materia, comienza en la Conferencia mundial contra el
racismo y la discriminacidn racial, la xenofobia y las formas conexas, Gilberto Rincén
Gallardo, presentd una propuesta para que fuera incorporada en el Plan de Accidn,
iniciativa que se convirtid en el punto 180 del Plan de Accion de la Conferencia de
Durban®’:

“Invita a la Asamblea General de las Naciones Unidas para que

considere la posibilidad de elaborar una convencion integral y

amplia para proteger y promover los derechos y la dignidad de

las personas discapacitadas, que comprenda especificamente

disposiciones para abordar las prdcticas 'y  tratos

discriminatorios que las afectan”

En este sentido, el 19 de diciembre de 2001, en el 56 periodo de sesiones, la Asamblea
General de Naciones Unidas aprobd la Resolucién 56/168 que establecié un Comité
Especial encargado de encabezar el proceso tendiente a la adopcidén por parte de la
Organizacion de Naciones Unidas, de un nuevo tratado tematico de derechos
humanos. Asi pues, bajo la presidencia del embajador ecuatoriano Luis Gallegos, el
Comité Especial celebrod su primer periodo de sesiones del 29 de Julio al 9 de Agosto de
2002.

Bengt Lindqvist, relator especial sobre discapacidad y participante en ese primer
periodo de sesiones expresd “las convenciones existentes fueron elaboradas sin
considerar las necesidades de las personas con discapacidad. Una nueva convencion
deberd incluir especificamente las disposiciones sobre derechos humanos, cubriendo las
necesidades de las personas con discapacidad”.*’®

incluidos los que se basan en el género o la edad, en todos los ambitos de la vida; c) Promover la
toma de conciencia respecto de las capacidades y aportaciones de las personas con
discapacidad. 2. Las medidas a este fin incluyen: a) Poner en marcha y mantener campanias
efectivas de sensibilizacién publica destinadas a: i) Fomentar actitudes receptivas respecto de los
derechos de las personas con discapacidad; ii) Promover percepciones positivas y una mayor
conciencia social respecto de las personas con discapacidad; iii) Promover el reconocimiento de
las capacidades, los méritos y las habilidades de las personas con discapacidad y de sus
aportaciones en relacién con el lugar de trabajo y el mercado laboral; b) Fomentar en todos los
niveles del sistema educativo, incluso entre todos los nifios y las nifias desde una edad temprana,
una actitud de respeto de los derechos de las personas con discapacidad; c) Alentar a todos los
6rganos de los medios de comunicacién a que difundan una imagen de las personas con
discapacidad que sea compatible con el propdsito de la presente Convencion; d) Promover
programas de formacidén sobre sensibilizacion que tengan en cuenta a las personas con
discapacidad y los derechos de estas personas.”

75 Cfr. CONFERENCIA Y PLAN DE ACCION MUNDIAL CONTRA EL RASCISMO Y LA DISCRIMINACION
RACIAL, LA XENOFOBIA Y LAS FORMAS CONEXAS DE INTOLERANCIA que se realizé en Durban,
Suddfrica, del 31 de Agosto al 8 de Septiembre de 2001.

176 ASTORGA GATIJENS, L., & BROGNA, P. (2009). Visiones y Revisiones de la discapacidad - "La
participacion de las personas con discapacidad y sus organizaciones en el proceso hacia la Convencion de
las Naciones Unidas. Fondo de Cultura Econdmica.
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En este sentido, en la segunda reunion y con la decisiéon del embajador ecuatoriano
Luis Gallegos (Presidente de la iniciativa Global de informacién y Comunicacién
Inclusiva — G3ICT), quien ejercio la Presidencia del Comité Ad Hoc de la Asamblea
General de la Naciones Unidas que elaboré la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad entre los afios 2002 al afio 2005, y permitid el intercambio
entre las organizaciones de la sociedad civil y los gobiernos que articuld los trabajos de
interpretacion y aplicacion de los derechos humanos y libertades fundamentales, con
un abordaje antidiscriminatorio, elemento de desarrollo social, incluyendo el histérico
“grupo de trabajo” que produjo el primer borrador oficial de la Convencidn y que
incluyé la participacion de la sociedad civil y junto con los gobiernos y las
organizaciones internacionales y nacionales de derechos humanos.

Se establece asi el “Caucus internacional sobre discapacidad”, donde participaron
alrededor de 25 organizaciones internacionales, algunas nacionales, el cual siguid
creciendo hasta agrupar mas de 80 organizaciones de distintas partes del mundo. En
igual sentido Gallegos habilitd a los voceros de las organizaciones de la sociedad civil
para que pudieran tomar parte en las plenarias del Comité Ad Hoc una vez que los vy las
representantes gubernamentales completaran sus intervenciones. Esta participacion
fue tan proactiva, que como sefiala el posterior presidente del Comité Especial el Don
MacKay, “el 70% del texto aprobado se debe a la sociedad civil”.*"’

Y este si, es un verdadero cambio en la construccion social compleja de la
discapacidad, ya que es un cambio de procedimiento fundacional de un tratado de
derechos humanos en el ambito de las Naciones Unidas, que implica la participacion
activa de las personas con discapacidad en su redaccion por un lado, y en el cambio de
modelo que implica el reconocimiento Universal de las barreras actitudinales, fisicas y
comunicacionales que impiden a las personas con discapacidad el ejercicio de sus
derechos en igualdad de condiciones que los demas, por el otro.

En este sentido la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad
resulta ser el logro de haber plasmado las luchas sociales de las personas con
discapacidad para que su vos sea escuchada, para que al momento de establecer las
bases sociales de la normativa se tenga en cuenta al momento de su formulacion y
redaccion la vos de las propias personas con discapacidad y de sus organizaciones
sociales, lo que al finalizar la aprobacion de la propia Convencion dio lugar al lema
“Nada de Nosotros sin Nosotros”, donde las personas con discapacidad dejan
plasmada la idea firme que no puede existir reforma legal alguna sin la participacién en
la discusion y en la decisidn a las personas con discapacidad.

En este sentido la Convencidn es clara al enunciar que la persona de por si posee un
déficit, sea funcional, sensorial mental, intelectual que al “interactuar” con diversas
barreras se le impide la participacidén plena en el ejercicio de sus derechos en igualdad
de condiciones que los deméds.'’®

177 ASTORGA GATIJENS, L., & BROGNA, P. (2009) ob. cit.

178 Cfr. Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPC) -A/RES/61/106
24 de enero de 2007: “Articulo 19 Propédsito:... El propdsito de la presente Convencién es
promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
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EL preambulo de la Convencidn sobre los derechos de las “personas con discapacidad,
lleva consigo otro de los principios fundamentales del sistema de proteccién universal
de derechos humanos, “la progresividad"179.En esta linea la Convencion en su inc. e)
del predmbulo expresa que la “discapacidad es un concepto que evoluciona”, evolucién
que en materia de Derechos Humanos no tiene otro efecto que alcanzar la efectiva
proteccion de todos los derechos humanos.

En este sentido, los derechos humanos consagrados en la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad (CDPCD), y en virtud de la compatibilidad,
subsidiariedad, irrenunciabilidad, y el principio “pro persona” se encaminan a una
conjuncién entre el modelo social de la discapacidad y una legislacion internacional
gue por primera vez propone a la persona con discapacidad en el lugar de “sujeto de
derecho internacional”*®°.

Este tratado de derechos humanos, fortalece el principio de la persona con
discapacidad como “sujeto de derecho”, en este sentido la definicion de Persona con
Discapacidad que propone la Convencién, pone el acento en las “barreras”, sean
actitudinales, comunicacionales o fisicas que impiden la participacién plena y efectiva
de las personas con discapacidad, que con independencia de su diversidad funcional,

humanos vy libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el
respeto de su dignidad inherente. Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas. “

1% NIKKEN, P. (1997). El derecho internacional de los derechos humanos, su desarrollo progresivo.
Madrid: Civitas.

180 Cfr. CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(A/RES/61/106), 24 de enero de 2007. Preambulo:.... A) Recordando los principios de la Carta de las
Naciones Unidas que proclaman que la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el
reconocimiento de la dignidad y el valor inherentes y de los derechos iguales e inalienables de todos los
miembros de la familia humana; B) Reconociendo que las Naciones Unidas, en la Declaracién Universal
de Derechos Humanos y en los Pactos Internacionales de Derechos Humanos, han reconocido vy
proclamado que toda persona tiene los derechos y libertades enunciados en esos instrumentos, sin
distincion de ninguna indole...;D) Recordando el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, la Convencién Internacional sobre la
Eliminacion de todas las Formas de Discriminacién Racial, la Convencién sobre la eliminacidon de todas
las formas de discriminacion contra la mujer, la Convencidn contra la Tortura y Otros Tratos o Penas
Crueles, Inhumanos o Degradantes, la Convencion sobre los Derechos del Nifio y la Convencién
Internacional sobre la proteccion de los derechos de todos los trabajadores migratorios y de sus
familiares,.....; F) Reconociendo la importancia que revisten los principios y las directrices de politica que
figuran en el Programa de Accién Mundial para los Impedidos y en las Normas Uniformes sobre la
Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad como factor en la promocidn, la
formulacién y la evaluacién de normas, planes, programas y medidas a nivel nacional, regional e
internacional destinados a dar una mayor igualdad de oportunidades a las personas con discapacidad.
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hace responsable tanto a la organizacion politica y econdmica, como al componente
cultural — normativo de dichas barreras. '8

Resulta importante la distincion tanto de “condicion” como “la situacion” de
discapacidad. Pantano sostiene que “condicién de discapacidad” es el estado en que se
halla la persona debido a problema/s de salud que opera/n sobre su funcionamiento,
en la interaccidn con el contexto, afectandolo en sus actividades y participacién y otras
consecuencias, y “situaciéon de discapacidad” alude al conjunto de factores o
circunstancias que tienen que ver con las personas (poblacidn) en cuanto estén o
puedan estar en condicion de discapacidad. La forma en que la persona vive todo ello,
en que repercute y constituye su propia subjetividad, delineara realmente Ia
“condicion de discapacidad” y demandara respuestas de actores concretos
individuales, institucionales y sectoriales.*®

Esta dialéctica compleja entre factores bioldgicos, psicoldgicos, culturales vy
sociopoliticos se entrecruzan, aportando una dindmica inversa a la propuesta por el
modelo médico Hegemonico, cargando la responsabilidad del disefio universal, los
ajustes razonables y los apoyos que requiera la persona con discapacidad en el
entorno, en la sociedad, en el Estado.

Accesibilidad, disefio universal, ajustes y apoyos

La Convencién establece que para que el pleno ejercicio sea de acuerdo a los principios
de derechos humanos, para con las personas con discapacidad debe respetarse dos
conceptos basicos en materia de accesibilidad: a) “disefio universal”, es decir disefio de
productos, entornos, programas y servicios que puedan utilizar todas las personas, en
la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacion ni disefio especializado y b)
“ajustes razonables” entendidas como las modificaciones y adaptaciones necesarias y
adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se
requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el
goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demads, de todos los derechos
humanos vy libertades fundamentales.'®®

81 Cfr. CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(A/RES/61/106), 24 de enero de 2007. El propdsito de la presente Convencidn es promover, proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente. Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

182 PANTANO, L. (X N* 33 - 2007). Personas con discapcidad: hablemos sin eufemismos. La fuente -
Cordoba.

183 Cfr. Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPC) -A/RES/61/106 24 de
enero de 2007. Articulo 2:......Por “ajustes razonables” se entenderan las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran
en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de
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Existen dos dimensiones para referirse al disefio universal, la dimensién subjetiva,
esto es los destinatarios de la accesibilidad universal y a la dimension objetiva, esto es
los ambitos que comprende la accesibilidad universal.'®*

Como se sefialara con anterioridad desde el punto de vista del modelo médico
hegemodnico, la falta de accesibilidad era atribuida a la persona con diversidad
funcional, ya que en virtud de su “déficit” que se desvia de la norma como dispositivo
de control, la persona con discapacidad se encontraba en los extremos de la “curva de
Bell” por lo que acercarse a la media, dependia de su esfuerzo y voluntad Personal. El
modelo social de la discapacidad al cambiar el eje de la discusidn, y colocar en la
sociedad la responsabilidad de Ila accesibilidad entiende a su entorno como
constructor de la discapacidad.

El articulo 9, va a esclarecer el término accesibilidad universal, en cuanto a la
obligacion y al alcance de su expresion: “a fin de que las personas con discapacidad
puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de
la vida, los Estados Partes adoptaran medidas pertinentes para asegurar el acceso de
las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demds, al entorno
fisico, el transporte, la informacion y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las
tecnologias de la informacion y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones
abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales (...)”; por lo
gue la nocion de “accesibilidad” debe entenderse en el sentido mas amplio posible,
como todo principio de derechos humanos la ampliacién de la mirada resulta
progresiva.185

En este sentido, el disefio para todos/as resulta ser el punto de partida de la
accesibilidad en materia de derechos humanos. “...Es decir, puede entenderse que
mediante la técnica del disefo para todos se aspira a la realizacion de la accesibilidad
universal. Es por ello que el principio de disefio para todos puede ser considerado
como un medio, un instrumento, una actividad, dirigida al alcance de dicho fin..” “En
consonancia con esta idea, el concepto accesibilidad’ se funda en los principios de
disefo para todos, estableciendo, asimismo que: 1.— El objetivo del disefio para todos
es ofrecer entornos cuyo uso resulte cémodo, seguro y agradable para todo el mundo,
incluidas las personas con discapacidad. 2.— Los principios del disefio para todos
rechazan la division de la poblacién en personas sanas y personas con discapacidad.

condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales; Por “disefio
universal” se entendera el disefio de productos, entornos, programas y servicios que puedan utilizar
todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacion ni disefio especializado. El
“disefio universal” no excluird las ayudas técnicas para grupos particulares de personas con
discapacidad, cuando se necesiten.

184 BARIFFI, F. La accesibilidad universal en los medios audiovisuales de comunicacion. Centro espafiol de
subtitulado y audio descripcion. Obtenido de:
http://sid.usal.es/idocs/F8/FD020938/accesibilidad universal.pdf

135 BARIFFI, F. ob. cit..
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3.— El disefio para todos incluye medidas complementarias cuando resulte
conveniente”*%®

La aplicacién de los principios del disefio universal a las medidas y a las soluciones
generales adoptadas puede eliminar las barreras para la participacion en la vida social.
El disefio universal ofrece, para llevar a la practica estas ideas, una filosofia y una
estrategia basicas en el proceso que conducen hacia la plena ciudadania, la vida
independiente y la integracidn. La expresion clave en este proceso es la de “soluciones
generales”, es decir, las adoptadas para el conjunto de los usuarios. El objetivo es
extender este concepto en la mayor medida posible, de modo que se pueda reducir al
minimo la necesidad de soluciones que impliquen algin grado de segregacién o la
existencia de servicios especiales. Al tratarse de una metodologia de disefio que se
adapta al momento, el disefio universal contribuye a la prevencion y la eliminacién de
obstaculos para la integracion, tanto psicoldogica como educativa o con respecto al
ambito familiar, cultural, social, profesional, urbano y arquitectc’mico.187

En el dmbito del derecho internacional, los ajustes razonables han sido establecidos
como una herramienta ineludible a los fines de garantizar la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad. La Convencion internacional sobre
los derechos de las personas con discapacidad los define en su articulo 2 como-...“las
modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas, que no impongan una carga
desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para
garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de
condiciones con los demds, de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales”. De este modo, la necesidad de realizar ajustes razonables surgira
porque no siempre serd posible disefiar y hacer todos los productos o servicios de
forma que puedan ser utilizados por todo el mundo. En ciertas ocasiones, habra
personas que no podrdn utilizar un producto o un servicio determinado, o que
requeriran de una modificacién o adaptacion especial en el modo de realizar una tarea
o de recibir una informacion. Desde esta perspectiva, los ajustes razonables seran
siempre necesarios. A modo de ejemplo, el contenido de este derecho o de esta
obligacion en el ambito laboral podria ser alguno de los siguientes: asignar alguna de
las obligaciones de la persona con discapacidad a otra persona; transferirle para
ocupar un puesto vacante; modificarle su horario de trabajo; asignarle un sitio de
trabajo diferente; permitirle ausentarse durante sus horas de rehabilitacidon, examenes
o tratamiento; proporcionarle, u ordenar que se le proporcione, capacitacién; adquirir
o modificar el equipamiento; modificar instrucciones o manuales de consulta;
modificar los procedimiento de evaluacidén o valoracion; proporcionarle supervision;
asignarle un ayudante en el trabajo; etc.!®

'8 BARIFFI, F ob. cit.

187 Cfr. INFORME COMITE DE EXPERTOS SOBRE DISENO UNIVERSAL — Hacia la plena participacion
mediante el Disefio Universal — Coleccion Documentos — Serie Documentos Técnicos. Obtenido de:
http://www.ceapat.org/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/21019participacionmediante
dise.pdf

'8 BARIFFI, F & PALACIOS, A. — 2008 — La Accesibilidad Universal en los medios audiovisuales de
comunicacion. Ed: Real Patronato de Discapacidad — Espafia
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Por ultimo en la Convencidén sobre los derechos de las personas con discapacidad
entiende que la denegacidn de los ajustes razonables constituye “discriminacion por
motivos de discapacidad”*®®

El derecho a la accesibilidad universal es una condicién imprescindible para el ejercicio
de los derechos humanos en igualdad de condiciones que los demas. Desde el modelo
médico hegemodnico donde el problema era de la persona con deficiencia, la
accesibilidad se construye desde el binomio normal — anormal. Sostiene Asis Roig, que
de este modo, las principales respuestas frente a las dificultades derivadas de la falta
de accesibilidad, se asumian desde el entorno construido -construyendo una rampa,
por ejemplo-, introduciendo soluciones especificas para paliar las dificultades de un
grupo de personas que se consideraba “no estadndar”. Esa idea reforzaba la concepcidn
respecto de la existencia de seres humanos “anormales” y los estigmatizaba ain mas
obligdndoles a utilizar espacios, medios de comunicacion, y demds, separados,
diferentes a los del resto de la poblacion. Desde el modelo social, el problema de Ia
“falta de” accesibilidad —nétese que el problema ya no es la accesibilidad, sino su
carencia- deja de ser abordado desde la toma de medidas especiales dentro de un
proceso de rehabilitacién, pasando a serlo desde la busqueda de respuestas
adecuadas, en condiciones de igualdad, a las necesidades de todas las personas. De
este modo, el criterio que define la “normalidad” debe ser repensado y, por tanto,
reelaborado para asegurar que la construccion del entorno y de la propia sociedad se
base en las necesidades de todas las personas.*®

Cuando nos referimos a la accesibilidad como derecho, implica pensar una
comunicacion que se establezca en formas alternativas que faciliten la comprension
del mensaje emitido, la decodificacidn y la generacidon de herramientas del receptor.
De esta forma el mensaje va a poder ser aprehendido, teniendo en cuenta una
profunda mirada sobre las necesidades de la persona con discapacidad al momento de
entablar el proceso comunicacional, respetando tiempo, espacio, con términos
asequibles, repitiendo si fuese necesario, con palabras comprensibles, lenguajes llanos,
etc.

La accesibilidad en términos de comunicacion, es un derecho humano que va a tener
inmediata relaciéon con el derecho humano a la igualdad y no discriminacién, el
derecho a la vida independiente, el derecho humano a la toma de decisiones vy el
derecho humano a la informacién; por ello el Sistema de proteccion universal de
derechos humanos, se ha expresado sobre la “accesibilidad” para con las personas con
discapacidad a través de los Organos de los tratados en diversas oportunidades, asi

18 Cfr. CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (CDPC) -
A/RES/61/106 24 de enero de 2007. Articulo 2:........... Por “discriminacion por motivos de discapacidad”
se entendera cualquier distincién, exclusidon o restriccién por motivos de discapacidad que tenga el
propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad
de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los ambitos politico,
econdémico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacién, entre ellas, la
denegacién de ajustes razonables

190 AS|S ROIG, R. (2005) Director de equipo. El significado de la accesibilidad universal y su justificacion
en el marco normativo espafiol. Espafia. CERMI. Obtenido de: http://www.cermi.es/es-
ES/Biblioteca/Lists/Publicaciones/Attachments/45/Elsignificadodelaaccesibilidaduniversalysujustific.pdf
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pues el Comité del Pacto sobre los derechos econdmicos, el Comité de la Convencién
para la Eliminacién de todas formas de discriminacion contra la mujer, el Comité
contra la Tortura, entre otros, lo han sostenido.

El Comité de los Derechos del Nifio, en su Observacién General N*9*°* va a ratificar la

necesidad de la comunicas accesible como derecho humano de los nifios y nifias con
discapacidad para el pleno disfrute de sus derechos.

En este sentido se ha expresado el Comité de los derechos de las personas con
discapacidad en su Observacién general sobre el articulo 12: igual reconocimiento
como persona ante la ley, CRPD/C/11/14, se ha manifestado en este sentido, conteste
en cuanto al derecho humano a la accesibilidad, en este sentido expresa sobre el
articulo 9.. “33. Los derechos establecidos en el articulo 12 estan estrechamente
vinculados con el derecho a la accesibilidad (art. 9) porque el derecho al igual
reconocimiento como persona ante la ley es necesario a fin de que las personas con
discapacidad puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en todos
los aspectos de la vida.”

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, es muy clara en
cuando a la necesidad de la accesibilidad en el proceso de la comunicacién para el
ejercicio de los Derechos, en igualdad de condiciones que los demas, asi en su
preambulo expresa:

v) Reconociendo la importancia de la accesibilidad al entorno
fisico, social, econédmico y cultural, a la salud y la educacion y a
la informacion y las comunicaciones, para que las personas con
discapacidad puedan gozar plenamente de todos los derechos
humanos y las libertades fundamentales,

La Convencién define comunicacién en su articulo 2*parrafo 1*:

La “comunicacion” incluird los lenguajes, la visualizacion de
textos, el Braille, la comunicacion tdctil, los macrotipos, los
dispositivos multimedia de fdcil acceso, asi como el lenguaje
escrito, los sistemas auditivos, el lenguaje sencillo, los medios
de voz digitalizada y otros modos, medios y formatos
aumentativos o alternativos de comunicacion, incluida la
tecnologia de la informacion y las comunicaciones de fdcil
acceso.

La comunicacion accesible es un “obligacion del Estado” (art. 4* inc. g - CDPCD); que
garantice la vida independiente y la plena participacion en todos los aspectos de su
vida (art. 9 parrafo 1*- y apartados b, g y h - CDPCD); la libre expresion, opinion y

11 OBSERVACION GENERAL N2 9 (2006) Los derechos de los nifios con discapacidad. CRC/C/GC/9 del 27
de febrero de 2007.



81

acceso a la informacidn (art. 21 — y apartados b y d - CDPCD), Educacion inclusiva (art.
24 —inc. 3* - apartado ay ¢, e inc. 4*).'%?

En este sentido la accesibilidad comunicacional, tiene como concepto comprensivo al
de disefio universal, debiendo fundarse en la flexibilidad, ofrecer posibilidades de
eleccidn, claridad y simpleza de sus conceptos.

Principios que garantizan el pleno ejercicio de los Derechos Humanos

Estos principios son los que se denomina, “el corazén de la proteccidon”. La Convencién
ha disefiado un “modelo basado en valores”, que han sido agrupados en una
disposicidn especifica con el epigrafe “Principios Generales”, y que se canalizan en la
totalidad de las medidas de proteccidon contempladas en el resto del articulado®, se
basan en la universalidad, indivisibilidad e interdependencia de los derechos humanos,
tienen como fuente fundamental la Carta de las Naciones Unidas, la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos y todos los Tratados que conforman el Sistema de

Proteccidon Universal de Derechos Humanos.

En su articulo 3* la CDCPD, sienta los principios fundamentales sobre los que el
andamiaje juridico se va a consolidad: a) El respeto de la dignidad inherente, la
autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la
independencia de las personas; b) La no discriminacion; c) La participacion e inclusién
plenas y efectivas en la sociedad; d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las
personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicién humanas; e) La
igualdad de oportunidades; f) La accesibilidad; g) La igualdad entre el hombre y la
mujer.

Igualdad y no Discriminaciéon

La no discriminacién, junto con la igualdad ante la ley y la igual proteccion de la ley sin
ninguna discriminacién constituye un principio basico y general relativo a la proteccién
de los derechos humanos, sefala la Observacion General N* 18 punto 1 del Comité de
Derechos Humanos (372 periodo de sesiones, 1989), al interpretar el Pacto de los
Derechos Civiles y Politicos. 194

192 Cfr. CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (CDPC) -

A/RES/61/106 24 de enero de 2007

193 VILLAVERDE, M. S. Una nueva mirada sobre la discapcidad: convencién sobre los derechos de las
personas con discapacidad y las 100 reglas de Brasilia. Obtenido de www.villaverde.com.ar

194 Cfr. OBSERVACION GENERAL No. 18, Comentarios generales adoptados por el Comité de los Derechos
Humanos, No discriminacidn, 372 periodo de sesiones, U.N. Doc. HRI/GEN/1/Rev.7 at 168 (1989).... “...En
virtud del articulo 26 todas las personas no solamente son iguales ante la ley y tienen derecho a igual
proteccion de la ley, sino que también se prohibe cualquier discriminacion en virtud de la ley y garantiza
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En la misma linea el Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (DESC) en
su Observacion General N* 20 (42 periodo de Sesiones, 2009)*%, sefiala en su punto 1:

a todas las personas proteccion igual y efectiva contra cualquier discriminacidon por motivos de raza,
color, sexo, idioma, religién, opiniones politicas o de cualquier indole, origen nacional o social, posicién
econdémica, nacimiento o cualquier otra condicidn social; en su punto 6 seiiala: El Comité toma nota de
que en el Pacto no se define el término "discriminacion" ni se indica qué es lo que constituye
discriminacién. Sin embargo, en el articulo 1 de la Convencién Internacional sobre la Eliminacién de
todas las Formas de Discriminacidon Racial se establece que la expresidn "discriminacién racial" denotara
toda distincién, exclusion, restriccién o preferencia basadas en motivos de raza, color, linaje u origen
nacional o étnico que tenga por objeto o por resultado anular o menoscabar el reconocimiento, goce o
ejercicio, en condiciones de igualdad, de los derechos humanos y libertades fundamentales en las
esferas politica, econédmica, social, cultural o en cualquier otra esfera de la vida publica. De igual
manera, en el articulo 1 de la Convencidn sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion
contra la Mujer se establece que la expresion "discriminacion contra la mujer" denotara toda distincion,
exclusion o restriccién basada en el sexo que tenga por objeto o por resultado menoscabar o anular el
reconocimiento, goce o ejercicio por la mujer, independientemente de su estado civil, sobre la base de
la igualdad del hombre y la mujer, de los derechos humanos y las libertades fundamentales en las
esferas politica, econdmica, social, cultural y civil o en cualquier otra esfera.”, y en su punto 7, sefiala: Si
bien esas convenciones se refieren sélo a un tipo especifico de discriminacion, el Comité considera que
el término "discriminacidn", tal como se emplea en el Pacto, debe entenderse referido a toda distincion,
exclusion, restriccion o preferencia que se basen en determinados motivos, como la raza, el color, el
sexo, el idioma, la religion, la opinidn politica o de otra indole, el origen nacional o social, la posicién
econdmica, el nacimiento o cualquier otra condicién social, y que tengan por objeto o por resultado
anular o menoscabar el reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de igualdad, de los derechos
humanos y libertades fundamentales de todas las personas......Y en materia de proteccién legal
igualitaria, en su punto 26, expresa: ”Si bien el articulo 2 del Pacto limita el ambito de los derechos que
han de protegerse contra la discriminacién a los previstos en el Pacto, el articulo 26 no establece dicha
limitacion. Esto es, el articulo 26 declara que todas las personas son iguales ante la ley y tienen derecho
sin discriminacion a igual proteccién de la ley; también dispone que la ley garantizard a todas las
personas proteccion igual y efectiva contra la discriminacién por cualquiera de los motivos en él
enumerados. A juicio del Comité, el articulo 26 no se limita a reiterar la garantia ya prevista en el
articulo 2 sino que establece en si un derecho auténomo. Prohibe la discriminaciéon de hecho o de
derecho en cualquier esfera sujeta a la normativa y la proteccién de las autoridades publicas. Por lo
tanto, el articulo 26 se refiere a las obligaciones que se imponen a los Estados Partes en lo que respecta
a sus leyes y la aplicacidn de sus leyes. Por consiguiente, al aprobar una ley, un Estado Parte debe velar
por que se cumpla el requisito establecido en el articulo 26 de que el contenido de dicha ley no sea
discriminatorio. Dicho de otro modo, la aplicacién del principio de no discriminacidn del articulo 26 no
se limita al ambito de los derechos enunciados en el Pacto....”
%S Cfr. OBSERVACION GENERAL N° 20 - COMITE DE DERECHOS ECONOMICOS,
SOCIALES Y CULTURALES - E/C.12/GC/20 - 2 de julio de 2009. La no discriminacién y los derechos
economicos, sociales y culturales (articulo 2, pdrrafo 2 del Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales).... El Comité de DESC, va mas alla y sostiene que se deben erradicar
dos formas de discriminacion, la formal y la sustantiva, en su punto 8, la Observacién General N* 20,
sefiala: a) Discriminacion formal. Para erradicar la discriminacién formal es preciso asegurar que la
Constitucion, las leyes y las politicas de un Estado no discriminen por ninguno de los motivos prohibidos;
por ejemplo, las leyes deberian asegurar iguales prestaciones de seguridad social a las mujeres
independientemente de su estado civil; b) Discriminacion sustantiva. Abordando Unicamente la forma
no se conseguiria la igualdad sustantiva prevista y definida en el articulo 2.2. En el disfrute efectivo de
los derechos recogidos en el Pacto influye con frecuencia el hecho de que una persona pertenezca a un
grupo caracterizado por alguno de los motivos prohibidos de discriminacion. Para eliminar la
discriminacion en la practica se debe prestar suficiente atencion a los grupos o individuos que sufren
injusticias histdricas o son victimas de prejuicios persistentes en lugar de limitarse a comparar el trato
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“La discriminacién dificulta el ejercicio de los derechos econdmicos, sociales y
culturales de una parte considerable de la poblacion mundial”.

Entiende el Comité del Pacto de los derechos econdmicos, sociales y culturales (DESC),
gue cualquier forma de discriminacidn sea directa o indirecta, afecta el ejercicio y goce

de los Derechos emanados del Pacto™®.

A esta categorizacién el Comité de DESC le agrega una clasificacion novedosa que es la
de Discriminacion Sistémica, en el punto 12 de la Observacién, expresa: El Comité ha
constatado peridodicamente que la discriminacién contra algunos grupos subsiste, es
omnipresente, esta fuertemente arraigada en el comportamiento y la organizacién de
la sociedad y a menudo implica actos de discriminacidn indirecta o no cuestionada.
Esta discriminacién sistémica puede consistir en normas legales, politicas, practicas o
actitudes culturales predominantes en el sector publico o privado que generan
desventajas comparativas para algunos grupos y privilegios para otros.*”’

En materia de discapacidad, el Comité del Pacto de los Derechos econdmicos, sociales
y culturales (PDESC) en su Observacion General N* 5 (11 Periodo de Sesiones, 1994),
respecto de las Personas con Discapacidad discriminaciones directas o “sutiles” que
impiden el disfrute, goce y ejercicio de los derechos humanos, y de formas.**®

formal que reciben las personas en situaciones similares. Los Estados partes deben, por tanto, adoptar
de forma inmediata las medidas necesarias para prevenir, reducir y eliminar las condiciones y actitudes
que generan o perpetuan la discriminacion sustantiva o de facto..”

% Cfr. OBSERVACION GENERAL N2 20 - COMITE DE DERECHOS ECONOMICOS,

SOCIALES Y CULTURALES — E/C.12/GC/20 - 2 de julio de 2009.... en su punto 10, hay discriminacion
directa cuando un individuo recibe un trato menos favorable que otro en situacién similar por alguna
causa relacionada con uno de los motivos prohibidos de discriminacidn, por ejemplo, cuando la
contratacion para puestos en instituciones educativas o culturales se basa en las opiniones politicas de
los solicitantes de empleo o los empleados. También constituyen discriminacién directa aquellos actos u
omisiones que causen perjuicio y se basen en alguno de los motivos prohibidos de discriminacion
cuando no exista una situacidén similar comparable (por ejemplo, en el caso de una embarazada); La
discriminacion indirecta hace referencia a leyes, politicas o practicas en apariencia neutras pero que
influyen de manera desproporcionada en los derechos del Pacto afectados por los motivos prohibidos
de discriminacién. Por ejemplo, exigir una partida de nacimiento para poder matricularse en una
escuela puede ser una forma de discriminar a las minorias étnicas o a los no nacionales que no posean, o
a quienes se hayan denegado, esas partidas”

197 Cfr. OBSERVACION GENERAL N2 20 - COMITE DE DERECHOS ECONOMICOS,
SOCIALES Y CULTURALES — E/C.12/GC/20 - 2 de julio de 2009 — cit.

198 Cfr. OBSERVACION GENERAL 5 del Comité del Pacto de los derechos econdmicos, sociales y
culturales, Personas con discapacidad (11 periodo de sesiones, 1994), U.N. Doc. E/C.12/1994/13
(1994).parrafo 15 sefiala: “La discriminacion, de jure o de facto, contra las personas con discapacidad
existe desde hace mucho tiempo y reviste formas diversas, que van desde la discriminacidn directa,
como por ejemplo la negativa a conceder oportunidades educativas, a formas mds "sutiles" de
discriminacién, como por ejemplo la segregacién y el aislamiento conseguidos mediante la imposicion
de impedimentos fisicos y sociales. A los efectos del Pacto, la "discriminacién fundada en la
discapacidad" puede definirse como una discriminacién que incluye toda distincién, exclusion,
restriccion o preferencia, o negativa de alojamiento razonable sobre la base de la discapacidad, cuyo
efecto es anular u obstaculizar el reconocimiento, el disfrute o el ejercicio de derechos econdmicos,
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En la Observacion General N* 20 el Comité del PDESC, en su punto 28 expresa: "En la
Observacion general N2 5 el Comité definié la discriminacidén contra las personas con
discapacidad como "toda distincidn, exclusién, restriccidon, preferencia o denegacion
de ajustes razonables sobre la base de la discapacidad, cuyo efecto es anular u
obstaculizar el reconocimiento, el disfrute o el ejercicio de derechos econdmicos,
sociales o culturales". Debe incluirse en la legislacion nacional la denegaciéon de
ajustes razonables como un motivo prohibido de discriminacidn en razén de la
discapacidad.’®

El Comité de los Derechos del Nifio en su Observaciéon General N* 9 (43 Periodo de
Sesiones, 2006), es conteste con la normativa citada en cuanto a la dificultades y
obstaculos que los nifios y nifias con discapacidad tienen al momento de gozar y
ejercer sus derechos humanos.”®

sociales o culturales. Mediante la negligencia, la ignorancia, los prejuicios y falsas suposiciones, asi como
mediante la exclusidn, la distincidn o la separacidn, las personas con discapacidad se ven muy a menudo
imposibilitadas de ejercer sus derechos econdmicos, sociales o culturales sobre una base de igualdad
con las personas que no tienen discapacidad. Los efectos de la discriminacion basada en la discapacidad
han sido particularmente graves en las esferas de la educacion, el empleo, la vivienda, el transporte, la
vida cultural, y el acceso a lugares y servicios publicos”.

199 Cfr. OBSERVACION GENERAL N2 20 del Comité del Pacto de los derechos econémicos, sociales y
culturales. La no discriminacién y los derechos econdmicos, sociales y culturales (articulo 2, parrafo 2
del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales)- E/C.12/GC/20 2 de julio de
2009. Punto 28..... Los Estados partes deben ocuparse de la discriminacién, como la prohibicion relativa
al derecho a la educacion, y la denegacion de ajustes razonables en lugares publicos, como instalaciones
sanitarias publicas, y en el lugar de trabajo, por ejemplo, mientras los lugares de trabajo estén
organizados y construidos de forma que sean inaccesibles para las personas que se desplazan en sillas
de ruedas, se estard negando efectivamente a esas personas el derecho a trabajar

200 cfr. OBSERVACION GENERAL N* 9 del Comité de los Derechos del Nifio, Los Derechos de los Nifios con
Discapacidad - CRC/C/GC/9, del 27 de Febrero de 2007. N*10 del Comité de los Derechos del Nifio (2007)
de los Derechos del nifio en la Justicia de Menores — CRC/C/GC/10 del 25 de Abril de 2007. ....en su punto
3 sefala: “Los problemas que se han determinado y abordado oscilan entre la exclusién de los procesos
de adopcién de decisiones hasta grave discriminacién e incluso homicidio de los nifios con discapacidad;
en su punto 5, expresa: “El Comité observa también que los nifios con discapacidad siguen
experimentando graves dificultades y tropezando con obstaculos en el pleno disfrute de los derechos
consagrados en la Convencién. El Comité insiste en que los obstaculos no son la discapacidad en si
misma, sino mas bien una combinacion de obstaculos sociales, culturales, de actitud y fisicos que los
nifios con discapacidad encuentran en sus vidas diarias”; en el punto 8, igualmente expresa: ”El articulo
2 requiere que los Estados Partes aseguren que cada nifio sujeto a su jurisdiccion disfrute de todos los
derechos enunciados en la Convencion sin discriminacién alguna. Esta obligacion exige que los Estados
Partes adopten las medidas apropiadas para impedir todas las formas que discriminacién, en particular
por motivo de la discapacidad. Esta mencién explicita de la discapacidad como ambito prohibido para la
discriminacién que figura en el articulo 2 es Unica y se puede explicar por el hecho de que los nifios con
discapacidad pertenecen a uno de los grupos mas vulnerables de nifios.
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La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, va a sostener
como principio rector de su articulado, la no discriminacion, fuente de todo el Sistema
de Proteccion Universal: 2!

k.

Por “discriminaciéon por motivos de discapacidad” se entenderd cualquier
distincion, exclusién o restriccion por motivos de discapacidad que tenga el
propésito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce
o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos vy
libertades fundamentales en los ambitos politico, econdmico, social, cultural.

La denegacion de ajustes razonables (art. 2)

La no discriminacién como uno de los Principios de la Convencidn (art. 3)

Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de
todos los derechos humanos vy las libertades fundamentales de las personas
con discapacidad sin discriminacién alguna por motivos de discapacidad (art. 4

inc. a)

Eliminacion de practicas existentes que constituyan discriminacién contra las
Personas con Discapacidad.

Derecho a la igualdad y no discriminacién (art. 5)

Discriminacion en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la
familia y la paternidad y las relaciones personales (art. 23), y en su respecto a
las mujeres con discapacidad (art. 22). Este articulo incluye, por primera vez, en
un Tratado Internacional los Derechos Sexuales y Reproductivos de las PCD.
Discriminacion en la Educacion (art. 24)

Discriminacion en el Acceso a la Salud (art. 25)

Discriminacion en el acceso al empleo (art. 27)

Discriminacién Multiple (art. 16)

Sensibilizacion

El articulo 8* de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad®®?,
parece un articulo obvio, de sentido comun. Sin embargo es un texto complejo: la

201 ROSALES, P. (2013). Una Mirada desde lo legal acerca de la discriminacion por discapacidad, los

estereotipos y la necesidad de toma de conciencia — En Discapacidad, Justicia y Estado —
Discriminacidn, estereotipos y toma de conciencia . Infojus.
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toma de conciencia, el darse cuenta, no puede establecerse por decreto. Pero si puede
decretarse qué acciones son necesarias para un resultado huidizo: impactar en las
estructuras sociales.?®®

Como sefialara Don Mackay “el 70 % de los articulos de la CDCPD” ha sido propuesto
por las propias personas con discapacidad, y esto no solo pone de manifiesto el
modelo centrado en la Persona, sino la necesidad que el colectivo de personas con
discapacidad entiende de capacitacion del entorno social en materia de derechos
humanos y discapacidad. ***

Y comienza el articulo mencionando la sensibilizacion “incluso a nivel familiar”,
entendiendo que el modelo médico se profundiza y sostiene en el seno familiar, donde
muchas veces se vivencia la primera exclusién. Y no existe forma de conmover la
estructura dependiente, sino mediante la capacitaciéon del sistema familiar en el
modelo social de la discapacidad

Para ello las acciones hacia la sociedad para el logro de la igualdad tienen tres niveles:
a) La sensibilizacion: hacer sensible a la sociedad sobre el tema, es el primer paso, es la
llamada de atencion primera, la alerta; sin embargo, hay innumerables ejemplos de
acciones de sensibilizacién que refuerzan estereotipos, prejuicios y el trato lastimero y
discriminatorio hacia la discapacidad; b) La concientizacién: distincion elemental
¢hacer a alguien sensible o hacerlo consciente? Si bien el transvase entre estos tres
niveles tiene limites difusos, tanto que el mismo articulo los entreteje y solapa, hay sin
duda acciones de mayor profundidad y duracién en las estructuras sociales cuanto mas
nos acercamos a la concientizacion y la capacitacién: c) La capacitacidon: no es lo mismo
ser sensible a que las personas que usan sillas de ruedas necesitan rampas, tener
conciencia de sus derechos y de las acciones con que la sociedad puede segregarlas y

22 Cfr. CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (CDPC)
A/RES/61/106 24 de enero de 2007. Articulo 8: Toma de conciencia 1. Los Estados Partes se
comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas y pertinentes para: a) Sensibilizar a la sociedad,
incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia respecto de las personas con discapacidad y
fomentar el respeto de los derechos y la dignidad de estas personas; b) Luchar contra los estereotipos,
los prejuicios y las practicas nocivas respecto de las personas con discapacidad, incluidos los que se
basan en el género o la edad, en todos los dmbitos de la vida; c) Promover la toma de conciencia
respecto de las capacidades y aportaciones de las personas con discapacidad. 2. Las medidas a este fin
incluyen: a) Poner en marcha y mantener campafias efectivas de sensibilizacién publica destinadas a: i)
Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las personas con discapacidad; ii) Promover
percepciones positivas y una mayor conciencia social respecto de las personas con discapacidad; iii)
Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las habilidades de las personas con
discapacidad y de sus aportaciones en relacién con el lugar de trabajo y el mercado laboral; b) Fomentar
en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos los nifios y las nifias desde una edad
temprana, una actitud de respeto de los derechos de las personas con discapacidad; c) Alentar a todos
los érganos de los medios de comunicacion a que difundan una imagen de las personas con
discapacidad que sea compatible con el propdsito de la presente Convencidn; d) Promover programas
de formacion sobre sensibilizacion en cuenta a las personas con discapacidad y los derechos de estas
personas.

203 ROSALES, P. (2005). Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad (Ley 26.378).

Comentada. Abeledo Perrot

204 BROGNA, P. (2009) ob. cit.
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vulnerarlas (por ejemplo: obstruyendo la rampa con un vehiculo), que tener la
capacitacién suficiente para construir una rampa con las caracteristicas correctas:
Tomamos el ejemplo de las rampas por ser el mas grafico, pero sabemos que cada
discapacidad demanda diferentes rampas ( o apoyos ) para no dejar a la persona en
desventaja.’®

Igual reconocimiento como persona ante la ley

La base medular de la Convencion sostenida en un modelo de derechos humanos
centrado en la Persona es el articulo 12 de la CDPCD, el reconocimiento de la
personalidad juridica de las personas con discapacidad, y el ejercicio de la capacidad
juridica.

Hemos visto como la dignidad humana se manifiesta a partir del ejercicio de la
autonomia, y como la “dignidad del riesgo” hace a la experimentacién para la
generacion de herramientas en el proceso de toma de decisiones y la independencia
gue sostiene la Convencidén sobre los derechos de las personas con discapacidad como
derecho humano basico.?%

En el ambito juridico es comun diferencias entre personalidad, capacidad juridica y
capacidad de obrar; siendo la primera una cualidad que conlleva el hecho de ser un
Ser Humano perteneciente a una determinada comunidad, la segunda la posibilidad de
ser titular de derechos y obligaciones, y la Ultima el ejercicio activo de esos derechos y
obligaciones. Senala en este punto el autor citado respecto de las Personas con
Discapacidad Intelectual que es necesario diferenciar la capacidad y posibilidad al
momento de pensar en la capacidad de ejercicio de la capacidad juridica, ya que una

205 ROSALES, P. (2005) ob. cit.

26 Cfr. CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (CDPC)
A/RES/61/106 24 de enero de 2007. Articulo 12: 1)Los Estados Partes reafirman que las personas con
discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad juridica; 2) Los
Estados Partes reconocerdn que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de
condiciones con las demds en todos los aspectos de la vida; 3) Los Estados Partes adoptardn las medidas
pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en
el ejercicio de su capacidad juridica; 4) Los Estados Partes asegurardn que en todas las medidas relativas
al ejercicio de la capacidad juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir
los abusos de conformidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos. Esas
salvaguardias asegurardn que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los
derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de intereses ni influencia
indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el
plazo mds corto posible y que estén sujetas a exdmenes periddicos por parte de una autoridad o un
drgano judicial competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias serdn proporcionales al grado
en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las personas; 5) Sin perjuicio de lo dispuesto
en el presente articulo, los Estados Partes tomardn todas las medidas que sean pertinentes y efectivas
para garantizar el derecho de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demds,
a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos econémicos y tener acceso en igualdad
de condiciones a préstamos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por
que las personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria
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cosa es “tener la capacidad para razonar, para sentir y para comunicarse y otra, bien
distinta es tener la posibilidad de razonar, sentir y comunicarse”; y aqui pone el énfasis
en la necesidad de poner en el foco de la discusidn la “imposibilidad” de la capacidad
de razonar, sentir y comunicarse de la persona con discapacidad intelectual, ya que la
incapacidad revestida de imposibilidad, es muchas veces fruto de la manera en la que
se ha construido el entorno sea fisico o intelectual. %%’

Esta mirada que trae la Convencién habla de una profunda revisién del “proceso de
toma de decisiones” de las personas con discapacidad Intelectual en el propio seno
familiar. Como la dependencia resulta producto de una construccion social, cargada de
la “imposibilidad” de pensar al Otro como un ser auténomo, independiente y que
toma decisiones; ya que la Convencién nos confronta con la capacidad juridica de
ejercicio, es decir con el derecho de las personas con discapacidad intelectual no solo a
exteriorizar su voluntad, sino a que sea respetada por su entorno y principalmente por
el propio Estado, que al firmar y ratificar la CDCPD, se obliga a adecuar toda la
legislacidn en la materia.

El tratamiento del ejercicio de la capacidad juridica se apoya tanto en el principio de
accesibilidad como en el de ajustes razonables; confrontando de esta forma el modelo
anterior el de sustitucion en la toma de decisiones, por el de la toma de decisiones con
apoyo: a) capaz de respetar al maximo la autonomia de la persona con diversidad
mental o intelectual; b) ser permeable a los distintos tipos de diversidad y a las
circunstancias concretas de cada persona, y c) tener la menor duracion posible y ser
revisable periédicamente.?®®

El sistema de apoyo para la toma de decisiones, constituye en la posibilidad de brindar
a las personas con discapacidad que asi lo requieran, una gama de dispositivos,
personas, equipamientos, etc; que le permitan que se respete su voluntad al
momento de la realizacion del acto juridico, y se garantice la comprension del mismo.
El contralor judicial sera sobre el acto en si mismo, y sobre los apoyos, con la
obligacion del juzgado correspondiente de verificar que se respete la voluntad de la
persona.

La Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad sale del abrazo
protector del Estado, para pasar a la obligacion del Estado de acompanar con los
dispositivos necesarios para que el proceso de toma de decisiones termine en la
manifestacion clara de la voluntad de la persona con discapacidad. Y en este sentido la
Convencion prevé la posibilidad de requerirlo la propia persona con discapacidad, de
contar con los apoyos necesarios para hacerlo. Los apoyos entendidos como redes de
confianza de la persona con discapacidad intelectual, pueden, a pedido de la propia
persona y con el resguardo jurisdiccional de la salvaguardia, ser desde personas fisicas
hasta personas juridicas que promuevan la autonomia, toma de decisiones e
independencia de las personas con discapacidad intelectual. Y en clave de derechos

207 ASIS ROIG, R. en PALACIOS, A., & BARIFFI, F. (2012). Sobre la capacidad juridica - Capacidad juridica,
discapacidad y derechos humanos. Ediar.

208 ASIS ROIG, R. en PALACIOS, A. & BARIFFI, F. (2012) ob. cit.
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humanos, se requiere de los ajustes razonables para que la persona con discapacidad
intelectual pueda transitar el proceso de aprendizaje de toma de decisiones, mediante
una comunicacién accesible. Por ello la necesidad de la intervencidn temprana que
sefiala el articulo 8* de la Convencién con campaias de sensibilizacidn incluso “a nivel
familiar”, para cambiar el modelo médico hegemdnico instalado en la memoria
colectiva.

Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad

El principio de vida independiente se describe como la situacion en la que la persona
con discapacidad ejerce el poder de decisidon sobre su propia existencia y participa
activamente en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de su
personalidad. 2%

Ese principio se inspira en el “movimiento de vida independiente” que naci6 en los
Estados Unidos en la década de los afos sesenta, y nace, como respuesta a la ida de
gue una persona con discapacidad no puede trabajar ni vivir en forma independiente.
Pretende asi cambiar la vision social de la persona con discapacidad, y exigir que las
sociedades configuren las condiciones necesarias para que estas personas puedan
dirigir sus propias vidas.

Los principios basicos contenidos en el articulo 19 **° de la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad derivados del movimiento de vida
independiente, se fundamentan en la autonomia personal y la autodeterminacién
politica, el derecho a vivir en la comunidad y no en estructuras segregadas, el derecho
a vivir de acuerdo con los propios deseos e intereses y no ajustados a un sistema de
vida determinado, el derecho a elegir con quién vivir, como vivir, y donde vivir y en qué
grado desean las personas con discapacidad involucrarse en la vida comunitarias.**!

29 ROIG, R. (2006). Algunas reflexiones derivadas del andlisis de la discapacidad desde la teoria de los
derechos - Igualdad, no discriminacion y discapacidad. Ediar

219 Cfr. CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (CDPC)
A/RES/61/106 24 de enero de 2007. Articulo 19.Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad Los Estados Partes en la presente Convencidn reconocen el derecho en igualdad de
condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones iguales a las
de las demas, y adoptaran medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho
por las personas con discapacidad y su plena inclusidn y participacion en la comunidad, asegurando en
especial que: a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia 'y
ddénde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demads, y no se vean obligadas a vivir con
arreglo a un sistema de vida especifico; b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad
de servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la
asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para
evitar su aislamiento o separacién de ésta; c) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la
poblacidn en general estén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y
tengan en cuenta sus necesidades.

2L REDI. (2011). El derecho a la autonomia de las personas con discapacidad como instrumento para la
participacion social. Buenos Aires: REDI.
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No hay duda alguna de que a partir de la generacién de herramientas para la
autonomia, el proceso de toma de decisiones puede desembocar en el derecho a la
vida independiente. Es preciso determinar que el “puede” es parte del proceso de
toma de decisiones, ya que la persona con discapacidad si atraviesa todo el proceso de
subjetivacién y genera herramientas para la autonomia, y decide vivir en la
dependencia, esa decisidn, siempre que parta de sus propias convicciones y no del
fenédmeno descripto de aquiescencia, debe ser respetada como derecho humano de la
persona con discapacidad.

El derecho a la vida independiente es sin lugar a dudas uno de los derechos mas
importantes y fundamentales para la equiparacién en la practica de todos los derechos
humanos en general de las personas con discapacidad. En este sentido, ser
independiente o poder llevar una vida independiente, desde el punto de vista del
modelo social de la discapacidad, exige fundamentalmente rechazar cualquier tipo de
solucidn “especial” o segregada de la vida en comunidad o de los servicios generales,
gue haya sido disefiada, de manera especial y excluyente, solo para las personas con
discapacidad, sean nifios, jévenes o adultos.?*?

La determinacion de aquello que puede constituir el plan de vida aceptable en la
sociedad desde el presupuesto de la libertad de eleccidn y sus exigencias derivadas,
exige su puesta en discusion, y esta discusidon requiere de una estructura que sirve de
justificacion a los derechos. En este sentido, el marco moral publico se abre a las
teorias del discurso en el sentido de que adopta procedimientos para la deliberacion y
la toma de decisiones apoyadas en la idea del consenso (no entendido como un
consenso factico, que se realiza en un determinado momento y no evoluciona, sino
como un consenso dindmico y abierto). Pues bien, la existencia del respeto a la libertad
de eleccién en el dmbito del dinamismo de la libertad, permite situar a todos los
sujetos en iguales condiciones para la determinacion de los instrumentos que
conllevan el logro de una vida humana digna.?*?

Cuando hablamos de vida independiente, las condiciones de accesibilidad, el disefo
universal y los apoyos para la vida auténoma, son condiciones esenciales que el Estado
debe garantizar en post del ejercicio y goce de los derechos humanos en igualdad de
condiciones que los demas. En este sentido debemos recordar que al firmar un tratado
de derechos humanos los Estados no se comprometen con los demads Estados cual
contratos bilaterales de obligaciones reciprocas, los Estados se obligan para con las
Personas que se encuentran bajo su Jurisdiccion como su garante de sus derechos
humanos, y por ende corresponde a cada Estado establecer los dispositivos que
permitan a las Personas con Discapacidad Intelectual no solo la generacidon de
herramientas para la autonomia, sino que favorezcan los procesos de toma de

212 DEL AGUILA UMBERES, L., & ROSALES, P. (2012). Convencidn sobre los derechos de las personas con
discapacidad - articulo 19. Abeledo Perrot.

213 ROIG, R. (2006). Algunas reflexiones derivadas del andlisis de la discapacidad desde la teoria de los
derechos - Igualdad, no discriminacion y discapacidad. Ediar.
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decisiones que generen la oportunidad de una vida independiente con los apoyos que
requiera la persona con discapacidad intelectual, y en base al respeto de su voluntad.

La Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad crea en su articulo
34*'* un Organo de vigilancia en el cumplimiento de los Estados de los enunciados de
la Convencidn, denominado Comité de los derechos de las personas con discapacidad.
En este sentido los Paises presentan informes sobre la situacion de las personas con
discapacidad en los territorios bajo su Jurisdiccién, y el Comité.**

214 Cfr. CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (CDPC)
A/RES/61/106 24 de enero de 2007.Articulo 34. Comité sobre los derechos de las personas con
discapacidad 1. Se creard un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante,
“el Comité”) que desempeiiard las funciones que se enuncian a continuacion. 2. El Comité constara, en
el momento en que entre en vigor la presente Convencidn, de 12 expertos. Cuando la Convencién
obtenga otras 60 ratificaciones o adhesiones, la composicién del Comité se incrementarda en seis
miembros mas, con lo que alcanzard un maximo de 18 miembros. 3. Los miembros del Comité
desempefiardn sus funciones a titulo personal y serdn personas de gran integridad moral y reconocida
competencia y experiencia en los temas a que se refiere la presente Convencidn. Se invita a los Estados
Partes a que, cuando designen a sus candidatos, tomen debidamente en consideraciéon la disposicion
que se enuncia en el parrafo 3 del articulo 4 de la presente Convencién...”

>Cfr. EXAMEN DE LOS INFORMES PRESENTADOS POR LOS ESTADOS PARTES EN VIRTUD DEL ARTICULO

35 DE LA CONVENCION Observaciones finales del Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad — Comité de los derechos de las personas con discapacidad.
CRPD/c/ARG/CO/1..... 11. El Comité observa con preocupacion que el concepto de ajustes razonables y
la denegacién de ajustes razonables como forma de discriminacidn, no se encuentran explicitamente
incluidos en el marco legislativo antidiscriminatorio ni en la legislacién, entre otras, laboral, sanitaria y
de educacion. Asimismo, expresa su preocupacion ante la falta de recursos judiciales y administrativos
simplificados para que las personas con discapacidad puedan denunciar casos de discriminacidén por
discapacidad....12. El Comité insta al Estado parte a que incorpore en su marco legislativo contra la
discriminacion el concepto de ajustes razonables y a que reconozca expresamente en la legislacién y
reglamentacién pertinente que la denegacién de ajustes razonables constituye discriminacion por
motivos de discapacidad. Le recomienda tomar medidas para simplificar los recursos judiciales y
administrativos existentes a fin de que las personas con discapacidad tengan la posibilidad de denunciar
discriminaciones de las que han sido objeto. 19. El Comité expresa su maxima preocupacion por las
inconsistencias observadas tanto en parte de la legislacion vigente, como en los proyectos de ley en
actual tramitacion en el Estado parte, que se basa o contintia basandose en el modelo sustitutivo de la
voluntad de la persona, en clara contradiccion con el articulo 12 de la Convencidn. Le preocupa también
la resistencia por parte de algunos operadores judiciales para poner en practica la normativa que
establece limitaciones a la discrecionalidad judicial para restringir la capacidad juridica de las personas
con discapacidad..20. El Comité urge al Estado parte a la inmediata revision de toda la legislacién
vigente que, basada en la sustitucion de la toma de decisiones, priva a la persona con discapacidad de su
capacidad juridica. Al mismo tiempo, lo insta a que tome medidas para adoptar leyes y politicas por las
que se reemplace el régimen de sustitucion en la adopcion de decisiones por el apoyo en la toma de
decisiones que respete la autonomia, la voluntad y las preferencias de la persona. El Comité le
recomienda ademas la puesta en marcha de talleres de capacitacion sobre el modelo de derechos
humanos de la discapacidad dirigida a jueces con la finalidad de que estos adopten el sistema de apoyo
en la toma de decisiones en lugar de la tutela y la curatela....21. El Comité expresa su preocupacién por
las inconsistencias contenidas en el proyecto de reforma y unificacion del Cédigo Civil y Comercial con la
Convencién, ya que conserva la figura de la interdiccién judicial y deja a total discrecidn del juez la
decision de designar un curador o de determinar los apoyos necesarios para la toma de decisiones de las
personas con discapacidad.22. El Comité insta al Estado parte a que el Proyecto de Reforma y
Unificacion del Cddigo Civil y Comercial elimine la figura de la interdiccion judicial y que garantice en
dicho proceso de revision la participacion efectiva de las organizaciones de personas con discapacidad.
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Sistema de proteccidén interamericano de derechos humanos

La Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del Hombre?'®, establece en su
preambulo que “...todos los hombres nacen libres e iguales en dignidad y derechos...”,
al igual que la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, el sistema
interamericano va a sostener su construccion juridica con base en la inherencia a la
persona humana de los derechos consagrados en el mismo. La Convencion Americana
sobre Derechos Humanos?", en igual sentido se manifiesta respecto de la dignidad de
la Persona Humana, en su articulo 1. “Toda persona tiene derecho al respeto de su
honra y al reconocimiento de su dignidad”

Este sistema de proteccion de derechos humanos, se fue pronunciando hacia la
proteccion de determinados colectivos, consolidando la proteccidon de los derechos
humanos de las personas con discapacidad®’® hasta llegar a su instrumento
especializado internacional en la materia, la Convencién para la eliminacién de todas
formas de discriminacidn contra las personas con discapacidad.

Asi pues, en su vigésimo noveno periodo ordinario de sesiones celebrado en Ciudad
de Guatemala, la Asamblea General de la OEA adopté esta Convencién®*®, que va a
establecer los lineamientos de su marco conceptual en la “no discriminacion de las
Personas con Discapacidad, siendo sus objetivos primordiales, la prevencion y

216 Cfr. DECLARACION AMERICANA DE LOS DERECHOS Y DEBERES DEL HOMBRE, aprobada en la Novena
Conferencia Internacional Americana en Bogota, Colombia en el afio 1948 . Predmbulo: Todos los
hombres nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como estan por naturaleza de razény
conciencia, deben conducirse fraternalmente los unos con los otros.

217 Cfr. CONVENCION AMERICANA DE DERECHOS HUMANOS, suscripta en la Conferencia Especializada
Interamericana de Derechos Humanos en Costa Rica en Noviembre del afio 1969

218 EL Convenio sobre la Readaptacién Profesional y el Empleo de Personas Invalidas de la Organizacién
Internacional del Trabajo (Convenio 159); la Declaraciéon de los Derechos del Retrasado Mental
(AG.26/2856, del 20 de diciembre de 1971); la Declaracién de los Derechos de los Impedidos de las
Naciones Unidas (Resolucidon N2 3447 del 9 de diciembre de 1975); el Programa de Acciéon Mundial para
las Personas con Discapacidad, aprobado por la Asamblea General de las Naciones Unidas (Resolucion
37/52, del 3 de diciembre de 1982); el Protocolo Adicional de la Convencién Americana sobre Derechos
Humanos en Materia de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales "Protocolo de San Salvador" (1988);
los Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y para el Mejoramiento de la Atencién de la
Salud Mental (AG.46/119, del 17 de diciembre de 1991); la Declaracion de Caracas de la Organizacién
Panamericana de la Salud; la Resolucion sobre la Situacidon de las Personas con Discapacidad en el
Continente Americano (AG/RES. 1249 (XXIlI-O/93)); las Normas Uniformes sobre Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad (AG.48/96, del 20 de diciembre de 1993); la
Declaracion de Managua, de diciembre de 1993; la Declaracion de Viena y Programa de Accidn
aprobados por la Conferencia Mundial de las Naciones Unidas sobre Derechos Humanos (157/93); la
Resolucion sobre la Situacién de los Discapacitados en el Continente Americano (AG/RES. 1356 (XXV-
0/95)); y el Compromiso de Panama con las Personas con Discapacidad en el Continente Americano
(resolucién AG/RES. 1369 (XXVI-O/96).

29 Cfr. CONVENCION INTERAMERICANA PARA LA ELIMINACION DE TODAS LAS FORMAS DE
DISCRIMINACION CONTRA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, suscripta en Guatemala — REPUBLICA
DE GUATEMALA— el 8 de junio de 1999.
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eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad y propiciar su plena integracion en la sociedad.?*

En el marco de respeto de la “dignidad humana”, en términos de la Declaracién
Americana de Derechos y Deberes del Hombre, y la Convencién Americana de
Derechos Humanos, en su Opinion Consultiva 1/ 82 221 |3 Corte Interamericana de
Derechos Humanos tiene dicho que el fondo mismo de la materia derechos humanos
se opone a una distincion radical entre universalismo y regionalismo, y que “la unidad
de naturaleza del ser humano y el caracter universal de los derechos vy libertades que
merecen garantia estan en la base de todo régimen de proteccidon internacional”. Asi la
Corte Interamericana sienta las bases para la utilizacion de todos los instrumentos de
los sistemas de proteccion de derechos humanos en materia de progresividad de los
mismos.

La Corte Interamericana al establecer este principio se encuentra autorizada a la
aplicacion de cualquier normativa del sistema de proteccion de derechos humanos,
sea universal, interamericano, europeo, africano, etc., que establezca el estandar mas
alto de proteccion en Derechos Humanos. En este sentido, la Corte Interamericana en
el caso “Furlan y Familiares ¢/ Argentina”?*? si bien aplicard la Convencidn para la

220 Cfr. CONVENCION INTERAMERICANA PARA LA ELIMINACION DE TODAS LAS FORMAS DE
DISCRIMINACION CONTRA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, suscripta en Guatemala — REPUBLICA
DE GUATEMALA— el 8 de junio de 1999. Articulo 1:..... 2. Discriminacion contra las personas con
discapacidad: a) El término "discriminaciéon" contra las personas con discapacidad" significa toda
distincion, exclusion o restriccion basada en una discapacidad, antecedente de discapacidad,
consecuencia de discapacidad anterior o percepcién de una discapacidad presente o pasada, que tenga
el efecto o propdsito de impedir o anular el reconocimiento, goce o ejercicio por parte de las personas
con discapacidad, de sus derechos humanos y libertades fundamentales. b) No constituye
discriminacidn la distincién o preferencia adoptada por un Estado parte a fin de promover la integraciéon
social o el desarrollo personal de las personas con discapacidad, siempre que la distincién o preferencia
no limite en si misma el derecho a la igualdad de las personas con discapacidad y que los individuos con
discapacidad no se vean obligados a aceptar tal distincion o preferencia. En los casos en que la
legislacion interna prevea la figura de la declaratoria de interdiccidn, cuando sea necesaria y apropiada
para su bienestar, ésta no constituira discriminacién. Articulo 2: Los objetivos de la presente Convencién
son la prevencion y eliminacién de todas las formas de discriminacién contra las personas con
discapacidad y propiciar su plena integracion en la sociedad.

22L Cfr. Opinidn Consultiva 1/ 82 del 24 de Septiembre de 1982 “Otros tratados”, objeto de la funcién
consultiva de la Corte Interamericana de Derechos Humanos. art. 64 de la Convencién Americana sobre
Derechos Humanos

222 CORTE INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS - CASO FURLAN Y FAMILIARES VS. ARGENTINA
SENTENCIA DE 31 DE AGOSTO DE 2012 -(Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas).....
131. Por su parte, el 3 de mayo de 2008 entré en vigor, en el sistema universal, la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante “CDPD”), la cual establece los siguientes
principios rectores en la materia265: i) el respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual,
incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas; ii) la no
discriminacion; iii) la participacién e inclusién plenas y efectivas en la sociedad; iv) el respeto por la
diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicion
humanas; v) la igualdad de oportunidades; vi) la accesibilidad; vii) la igualdad entre el hombre y la mujer,
y viii) el respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su
derecho a preservar su identidad. Dicha Convencidn fue ratificada por Argentina el 2 de septiembre de
2008....... 133. Al respecto, la Corte observa que en las mencionadas Convenciones se tiene en cuenta el
modelo social para abordar la discapacidad, lo cual implica que la discapacidad no se define
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Eliminacién de todas formas de discriminacion contra las personas con discapacidad
del sistema interamericano, también utilizara la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad del sistema universal. Esta mirada se va a ver reflejada
también en la Comision de Derechos Humanos en su informe sobre violaciones a la
Convencion Americana en el caso “Congo c/ Ecuador"m, utilizando estandares
particulares con fundamento en la especial situacidn de vulnerabilidad de las personas
con discapacidad mental. Ya que se utilizaron estandares universales como pauta de
interpretacion para evaluar el alcance de los derechos consagrados en los

instrumentos generales sobre derechos humanos.?**

En materia de prohibicién de discriminacién, en la Opinidn consultiva 4/84225, la Corte
Interamericana ha afirmado, sobre la base de la prohibicién de discriminacién, la
obligacion del respeto de los derechos y garantias estipulados en la Convencidn. En
esta Opinién Consultiva, la Corte Interamericana, ha reconocido que existen ciertas
desigualdades de hecho que legitimamente pueden traducirse en desigualdades de
tratamiento juridico, sin que tales situaciones contrarien la justicia.226

El sistema interamericano se ha destacado por el andlisis del cumplimiento de los
derechos humanos en materia de discapacidad, en este sentido resultan emblematicos
casos como el de Victor Rosario Congo, - Comision Interamericana Derechos Humanos,
Informe N° 63/99, Caso N° 11.427 (Victor Rosario Congo), Ecuador, Informe Anual
1998, o el de Maria Soledad Cisterna Reyes ¢/ Chile — CIDH, caso 12.232, o el caso

exclusivamente por la presencia de una deficiencia fisica, mental, intelectual o sensorial, sino que se
interrelaciona con las barreras o limitaciones que socialmente existen para que las personas puedan
ejercer sus derechos de manera efectiva. Los tipos de limites o barreras que comunmente encuentran
las personas con diversidad funcional en la sociedad, son, entre otras, barreras fisicas o arquitectodnicas,
comunicativas, actitudinales o socioecondmicas... 135. Asimismo, la Corte considera que las personas
con discapacidad a menudo son objeto de discriminacién a raiz de su condicién, por lo que los Estados
deben adoptar las medidas de caracter legislativo, social278, educativo, laboral o de cualquier otra
indole, necesarias para que toda discriminacién asociada con las discapacidades sea eliminada, y para
propiciar la plena integracién de esas personas en la sociedad. El debido acceso a la justicia juega un rol
fundamental para enfrentar dichas formas de discriminacion

22 Cfr. INFORME DE LA COMISION INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS, Rosario Congo v.
Ecuador, Caso 11.427, Informe No. 12/97, Inter-Am. C.H.R., OEA/Ser.L/V/11.95 Doc. 7 rev. en 257 (1997)

224 MARTIN, S. (2006). La proteccidén en el sistema interamericano a las personas con discapacidad -
Igualdad, no discriminacion y discapacidad . Ediar.

225 Cfr. OPINION CONSULTIVA 4/84 del 19 de enero de 1984, “Propuesta de modificacién a la
Constitucion de Costa Rica relacionada con la naturalizacién” Corte Interamericana de Derechos
Humanos.... 54. Por su lado el articulo 24 de la Convencién establece Articulo 24. Igualdad ante la Ley
Todas las personas son iguales ante la ley. En consecuencia, tienen derecho, sin discriminacién, a igual
proteccion de la ley. Aunque las nociones no son idénticas y quizds la Corte tendrd en el futuro la
oportunidad de precisar las diferencias, dicha disposicion reitera en cierta forma el principio establecido
en el articulo 1.1. En funcién del reconocimiento de la igualdad ante la ley se prohibe todo tratamiento
discriminatorio de origen legal. De este modo la prohibicidon de discriminacion ampliamente contenida
en el articulo 1.1 respecto de los derechos y garantias estipulados por la Convencidn, se extiende al
derecho interno de los Estados Partes, de tal manera que es posible concluir que, con base en esas
disposiciones, éstos se han comprometido, en virtud de la Convencién, a no introducir en su
ordenamiento juridico regulaciones discriminatorias referentes a la proteccion de la ley.

226 MARTIN, S. (2006), ob. cit.
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Ximénes Lépez ¢/ Brasil — Sentencia del 4 de Julio de 2006 — Corte Interamericana de
Derechos Humanos; y recientemente el “Furlan y Familiares ¢/ Republica Argentina —
Sentencia del 31 de Agosto de 2012, donde la Corte Interamericana va a establecer
principios como eliminacidn de toda discriminacidn asociada con las discapacidades, y
va a expresarse sobre el Modelo Social de la Discapacidad, lo cual va a implicar “que la
discapacidad no se define exclusivamente por la presencia de una deficiencia fisica,
mental, intelectual o sensorial, sino que se interrelaciona con las barreras o
limitaciones que socialmente existen para que las personas puedan ejercer sus
derechos de manera efectiva”?’

27 Cfr. CORTE INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS — SENTENCIA: “Furlan y Familiares ¢/
Republica Argentina — Sentencia del 31 de Agosto de 2012 — Corte Interamericana de Derechos
Humanos. En materia de discriminacion el fallo expresa:“153. Asimismo, la Corte considera que las
personas con discapacidad a menudo son objeto de discriminacidn a raiz de su condicion, por lo que los
Estados deben adoptar las medidas de cardacter legislativo, social, educativo, laboral o de cualquier otra
indole, necesarias para que toda discriminacién asociada con las discapacidades sea eliminada, y para
propiciar la plena integracién de esas personas en la sociedad. El debido acceso a la justicia juega un rol
fundamental para enfrentar dichas formas de discriminacion”......156.- Al respecto, la Corte considera
que el derecho a la igualdad y no discriminacidon abarca dos concepciones: una concepcion negativa
relacionada con la prohibicidn de diferencias de trato arbitrarias, y una concepcion positiva relacionada
con la obligacién de los Estados de crear condiciones de igualdad real frente a grupos que han sido
historicamente excluidos o que se encuentran en mayor riesgo de ser discriminados. Asimismo, la Corte
ha sefialado que el derecho a la integridad fisica, psiquica y moral, consagrado en el articulo 5.1 de la
Convencién Americana, “no solo implica que el Estado debe respetarlo (obligacidn negativa), sino
que, ademas, requiere que el Estado adopte todas las medidas apropiadas para garantizarlo
(obligacion positiva), en cumplimiento de su deber general establecido en el articulo 1.1 de la
Convencién Americana”......Sobre el Modelo Social de la Discapacidad, la Corte Interamericana en el fallo
citado sefiala: .....133.-Al respecto, la Corte observa que en las mencionadas Convenciones se tiene en
cuenta el modelo social para abordar la discapacidad, lo cual implica que la discapacidad no se define
exclusivamente por la presencia de una deficiencia fisica, mental, intelectual o sensorial, sino que se
interrelaciona con las barreras o limitaciones que socialmente existen para que las personas puedan
ejercer sus derechos de manera efectiva. Los tipos de limites o barreras que cominmente encuentran
las personas con diversidad funcional en la sociedad, son, entre otras, barreras fisicas o arquitectdnicas,
comunicativas, actitudinales o socioecondmicas. .....278 - La Corte resalta que las violaciones declaradas
en capitulos anteriores fueron cometidas en perjuicio de un nifio y, posteriormente, adulto con
discapacidad, lo cual implica que las reparaciones otorgadas, en el presente caso, deben seguir el
modelo social para abordar la discapacidad consagrado en los diversos tratados internacionales sobre la
materia (supra parr. 133 a 135)......288 — “..... Lo anterior tomando bajo consideracién el modelo social
para abordar la discapacidad (supra parr. 133 a 135), por cuanto brinda un enfoque mas amplio de
medidas de rehabilitacion para las personas con discapacidad.....”....En materia de dispositivos de
intervencion temprana, e informacion agrega....“294....... Ello impone al Estado la obligacién de
suministrar al publico la maxima cantidad de informacién en forma oficiosa, entre otros, respecto a la
informacion que se requiere para el acceso a dichas prestaciones. Dicha informacién debe ser completa,
comprensible, brindarse en un lenguaje accesible y encontrarse actualizada. Asimismo, dado que
sectores importantes de la poblacidon no tienen acceso a las nuevas tecnologias y, sin embargo, muchos
de sus derechos pueden depender de que conozcan la informacion sobre cémo hacerlos efectivos, el
Estado debe encontrar formas eficaces para realizar la obligacion de transparencia activa en tales
circunstancias....”.....“295.... En consecuencia, la Corte considera que, en el marco de la implementacién
de las leyes argentinas que regulan el acceso a prestaciones en salud y seguridad social, el Estado
deberd adoptar las medidas necesarias para asegurar que al momento en que una persona es
diagnosticada con graves problemas o secuelas relacionadas con discapacidad, le sea entregada a la
persona o su grupo familiar una carta de derechos que resuma en forma sintética, clara y accesible los
beneficios que contemplan las mencionadas normas, los estandares sobre proteccién de las personas
con discapacidad mental establecidos en esta Sentencia y las politicas publicas andlogas, asi como las
instituciones que pueden prestar ayuda para exigir el cumplimiento de sus derechos. El Estado debera
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Para evaluar el cumplimiento de los compromisos adquiridos en la Convencidn para la
eliminacion de toda forma de discriminacién contra las personas con discapacidad, el
instrumento Internacional crea el “Comité para la Eliminacion de todas las Formas de
Discriminacién contra las Personas con Discapacidad”, integrado por un representante
designado por cada Estado parte.228

En la Primera Reunién Extraordinaria del Comité OEA/ Ser.L/XXIV.3.1, del 28 de Abril
de 2011, emite la “Observacidon General del Comité para la Eliminacién de Todas las
formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad, sobre la necesidad de
interpretar el articulo 1.2, Inciso B) In fine de la Convencién interamericana para la
eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad, en el marco del articulo 12 de la Convencidén de Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad”, en cuanto al mandato de naturaleza
practica el Comité resuelve: ...... 2. Solicitar al Secretario General de la OEA disponer, a
través de sus instancias juridicas pertinentes, la revisidn del articulo 1.2 inciso b) in fine
de la Convencion interamericana para la eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra las personas con discapacidad, con el objeto de armonizarlo con
el articulo 12 de la Convencion sobre los derechos de la persona con discapacidad de
las Naciones Unidas, recomendando lo mds conveniente, sea su inaplicacion practica, o
su derogacion;.... 3. Instar a los Estados parte de la Convencidn Interamericana a tomar
medidas, en consonancia con el articulo 12 de la Convencién de Naciones Unidas, para
garantizar el reconocimiento de la capacidad juridica universal, incluyendo a todas las
personas con discapacidad, independientemente de su tipo y grado de discapacidad, y
en consecuencia con ello, iniciar en el mas breve plazo un proceso de sustitucion de la
practica de la interdiccidon, curatela o cualquier otra forma de representaciéon, que
afecte la capacidad juridica de las personas con discapacidad, a favor de la practica de
la toma de decisiones con apoyo..”; el cual volverd a tratar en su reunién
extraordinaria del 21 y 22 de Noviembre de 2013 OEA/ Ser.L/XXIV.3.3 CEDDIS/DOC.1

informar anualmente sobre la implementacion de esta medida por un periodo de tres afos una vez se
inicie la implementacién de dicho mecanismo......“335 punto 5)....El Estado debe adoptar las medidas
necesarias para asegurar que al momento en que una persona es diagnosticada con graves problemas o
secuelas relacionadas con discapacidad, le sea entregada a la persona o su grupo familiar una carta de
derechos que resuma en forma sintética, clara y accesible los beneficios que contempla la normatividad
argentina, de conformidad con lo establecido en los parrafos 294 y 295 de la presente Sentencia. ...”

28 Cfr. CONVENCION INTERAMERICANA PARA LA ELIMINACION DE TODAS LAS FORMAS DE
DISCRIMINACION CONTRA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, suscripta en Guatemala — REPUBLICA
DE GUATEMALA— el 8 de junio de 1999...Articulo VI.1. Para dar seguimiento a los compromisos
adquiridos en la presente Convencion se establecerd un Comité para la Eliminacién de todas las Formas
de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad, integrado por un representante designado por
cada Estado parte.... 5. El Comité sera el foro para examinar el progreso registrado en la aplicacion de la
Convencién e intercambiar experiencias entre los Estados parte. Los informes que elabore el Comité
recogeran el debate e incluirdn informacion sobre las medidas que los Estados parte hayan adoptado en
aplicacién de esta Convencidn, los progresos que hayan realizado en la eliminacién de todas las formas
de discriminacién contra las personas con discapacidad, las circunstancias o dificultades que hayan
tenido con la implementacién de la Convencidn, asi como las conclusiones, observaciones y sugerencias
generales del Comité para el cumplimiento progresivo de la misma.
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(11-E/13)*%°.

2°Cfr. INFORME REUNION EXTRAORDINARIA CEDDIS del 21 y 22 de Noviembre de 2013 OEA/
Ser.L/XXIV.3.3 CEDDIS/DOC.1 (Ill-E/13) “El sistema representativo de las PCD a través de curatelas e
insanias presenta una fuerte inercia de décadas, que ha afectado no solo las normativas vigentes sino las
practicas mencionadas (por ejemplo, solicitar curatelas para obtener derechos sociales, de salud,
pensiones, etc.). Este sistema estd arraigado en el estado, pero también en los profesionales, las
instituciones y las propias PCD y sus grupos familiares. Debemos trabajar en forma inmediata con el
cambio de paradigma en el marco del articulo 12 de la CDPCD y de la Observacién general del CEDDIS
citada.”.....Otros Estados sefialan que en todos los casos debe aplicarse en forma inmediata el modelo
del art 12 debido a la jerarquia de la Convencidn en su derecho interno: “Debe aplicarse
inmediatamente por el rango que ocupa la Convencidn en nuestro ordenamiento. La Convencion para
Costa Rica es vinculante y tiene un rango supra constitucional”.....Para otros Estados, la aplicacion
inmediata del modelo del articulo 12 debe ir acompaifiado de capacitacion adecuada junto con una
amplia difusién y promocién de los derechos: “Debe trabajarse inmediatamente en la modificacién de
las disposiciones normativas que transgreden el reconocimiento de la capacidad de la persona con
discapacidad, en los casos que correspondan... Asimismo, debe implementarse un sistema de difusién y
promocion de los derechos de las personas con discapacidad a nivel nacional con participacion de las
Universidades, sociedad civil, programas de voluntariado social, redes educativas y de salud, empresa
privada. Instituciones publicas y privadas y especialmente la comunidad y sus organizaciones de
representacion politica y social.”.....También se considerd innecesaria una transicion al modelo social,
sino entender que significa el mismo : “No es necesario una solucién de transiciéon, es necesario
concientizar y generar capacidad en entender en qué consiste la discapacidad y las normas que nuestro
pais aprobd, de esa forma se podrd cambiar el paradigma y aplicar la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad”
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CAPITULO Il

MEMORIA COLECTIVA'Y PROGRESIVIDAD

Las construcciones sociales de los modelos dominantes se van a archivar en la
memoria colectiva, y su influencia sobre las memorias individuales se va a apreciar a
través de las practicas y legislaciones imperantes.

En la dinamica de las relaciones sociales y la impronta del sistema de proteccién de
derechos humanos, vamos a poder observar distintos niveles de influencia de las
respuestas sociales y como las legislaciones y las practicas influidas por los modelos
imperantes, se iran adecuando a cambios profundos progresivos.

1. Lainfluencia del Modelo de superioridad del hombre en la Convencion:

La Convencién sobre los derechos del nifio”°, comienza a mostrarnos como a pesar del
progresivo cambio en materia de reconocimiento de derechos, quienes trabajaron en
la redaccidn del tratado, fueron influenciados por paradigmas previos inscriptos en la
memoria colectiva. Asi, la “Convencion sobre los derechos del nifio”, no deja de tener
desde su propio titulado una omision de igualdad, producto del paradigma de
superioridad de los sexos.

Esta Convencion fue adoptada y abierta a la firma y ratificaciéon por la Asamblea
General en su resolucion 44/25, de 20 de noviembre de 1989, entrando en vigor el 2
de Septiembre; es decir 8 afios con posterioridad a la entrada en vigor de la

230 Convencién sobre los Derechos del Nifio. Adoptada y abierta a la firma y ratificacién por la Asamblea
General en su Resoluciéon 44/25, de 20 de noviembre de 1989 Entrada en vigor: 2 de septiembre de
1990, de conformidad con el articulo 49
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Convencion sobre la eliminacion de todas formas de discriminacién contra la mujer
(CEDAW). 2**

La CEDAW en su preambulo expresa “...Reconociendo que para lograr la plena igualdad
entre el hombre y la mujer es necesario modificar el papel tradicional tanto del
hombre como de la mujer en la sociedad y en la familia...”, y para modificar la
desigualdad que existe entre mujeres y hombres, es necesario nominar los derechos
de las mujeres, es decir fue necesario un instrumento Internacional que
“especificamente” nominara todos y cada uno de los derechos que los “hombres” ya
tenian, y fueran reafirmados en la persona de “las mujeres”, es decir se “visibilizd” la
persona de la mujer, visibilizando la discriminacidon en comparacion con el ejercicio de
los derechos de los hombres.

El principio pro homine, fundamental dentro de la estructura que sustenta tanto el
sistema de proteccién universal como interamericano de derechos humanos, “es un
criterio hermenéutico que informa todo el derecho de los derechos humanos, en
virtud del cual se debe acudir a la norma mas amplia, o a la interpretacion mas
extensiva, cuando se trata de reconocer derechos protegidos e, inversamente, a la
norma o a la interpretacion mas restringida cuando se trata de establecer restricciones

permanentes al ejercicio de los derechos o su suspension extraordinaria”.”3?

Ahora bien, al referirse la amplia doctrina y jurisprudencia en materia de derechos
humanos, ha sostenido desde la nominacidn a este principio como “homine”, es decir
“hombre”. Esta forma de pensar este principio si bien lo hace desde la proteccién del
“hombre”, lo hace desde la generalidad entendida como “hombre”, replicando la
mirada de superioridad del hombre por sobre la mujer.

A partir de la inscripcién en la memoria colectiva del principio de igualdad entre el
hombre y la mujer, este principio va a cambiar su denominacién hacia el actual
“principio pro persona”, es que la igualdad entre mujeres y varones se va a en esta
materializar en una nueva inscripcién.?*

En la actualidad y conforme una mirada de igualdad en términos de derechos,
ejercicios y practicas, la terminologia cambia en la linea progresiva de los derechos
hacia “pro persona”, que decididamente se ajusta a la igualdad que tanto el hombre
como la mujer poseen como derecho natural, no solo como proteccién del sistema
legal.

31 Convencién para la eliminacién de todas formas de discriminacidn contra la mujer. Adoptada y
abierta a la firma y ratificacion, o adhesion, por la Asamblea General en su resolucion 34/180, de 18 de
diciembre de 1979 Entrada en vigor: 3 de septiembre de 1981, de conformidad con el articulo 27 (1)
Serie Tratados de Naciones Unidas N2 20378, Vol. 1246, p. 14

2 PINTO, M (1997) , “El principio pro homine. Criterios de hermenéutica y pautas para la regulacién de
los derechos humanos”, en Martin Abregu y Christian Courtis (comps.), La aplicacion de los tratados
sobre derechos humanos por los tribunales locales, Buenos Aires, Centro de Estudios Legales y
Sociales/Editores del Puerto, 1997

23 MEDELLIN URQUIAGA, X. (2013) Principio pro persona. Oficina en México del Alto Comisionado de las
Naciones Unidas para los Derechos Humanos. Obtenida de:

file:///C:/Users/samsung/Desktop/archivos Principio%20pro%20persona.pdf
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Resulta por ende necesario apuntalar que quienes redactaron la Convencion sobre los
derechos del nifio, que tenian cabal conocimiento de la CEDAW, con rasgos internos de
aquella natural diferenciacion, omitieron llamarla como realmente debid ser llamada
“La Convencién sobre dos derechos de las “nifias y de los nifios”, y también al
momento de redactar los articulos pertinentes expresarlo en funcién de ambos sexos.

El Comité de los Derechos del Nifio va a suplir dicha omision a lo largo de sus
interpretaciones del texto Convencional, en este sentido la mencion a nifias comenzara
en el Anexo IX de la Observacion General N* 1 (2001) Parrafo 1 del Articulo 29:
Propdsito de la Educacién, CRC/GC/2001 del 17 de Abril de 2001, punto 10;
Observacion General N* 3 — El VIH — SIDA y los Derechos del Nifio CRC/GC/2003/3 del
17 de Marzo de 2003, en sus puntos 11, 17, 18, 36, 38; Observacion General N* 4 La
salud y el desarrollo de los adolescentes en el contexto de la Convencidon sobre los
Derechos del Nifio - 21/07/2003 - CRC/GC/2003/4 del 21 de Julio de 2003, puntos 9,
20, 30, 31 y 39 inc. d); Observacion General N* 6 (2005) — Trato de los Menores no
acompafiados y separados de su familia fuera de su Pais de Origen — CRC/GC/ 2005/6,
en sus puntos 41, 47, 50, 56 y 59; Observacién General N* 7 (2005) — Realizacién de los
Derechos del nifio en la Primera Infancia, CRC/C/GC/7/REV.1 — 20 de Septiembre de
2006, puntos 11 apr. d) punto i), 24, 28, 34, 36 g), Observacién General N* 9, Los
Derechos de los Nifios con Discapacidad - CRC/C/GC/9, del 27 de Febrero de 2007,
puntos 8, 10, 60, 79; Observacién General N*10 (2007) de los Derechos del nifio en la
Justicia de Menores — CRC/C/GC/10 del 25 de Abril de 2007, puntos 6,8,40 y 97; en la
Observacién General N* 11 (2009), de los nifios indigenas y sus derechos en virtud de
la Convencion — CRC/C/GC/11 del 12 de febrero de 2009, en sus puntos 29 y 60; la
Observacién General N* 12 ( 2009) El Derecho del Nifio a ser escuchado —
CRC/C/GC/12 del 20 de Julio de 2009, en sus puntos 4, 9, 77, 95, 97, 134 inc. f) ;
Observacion General N* 13 (2011) El Derecho del Nifio a no ser objeto de ninguna
violencia — CRC/C/CG/13 — 18 de Abril de 2011, en sus puntos 16, 19, 23 inc. a), 29 inc
d), 72 inc. b) y g); Observacién General N* 15 (2013), Sobre el Derecho del Nifio al
Disfrute del mas alto nivel posible de saludo (art. 24) — CRC/C/CG/ 15 — 17 de Abril de
2013, puntos 9, 41, 51, 56; Observacion General N* 16 sobre las Obligaciones del
Estado en Relacion con el impacto del Sector Empresarial en los Derechos del nifio
(2013) — CRC/C/CG/ 16 — 17 de Abril del afio 2013, en sus puntos 19; Observacién
general N2 17 (2013) sobre el derecho del nifio al descanso, el esparcimiento, el juego,
las actividades recreativas, la vida cultural y las artes (articulo 31) - CRC/C/CG/ 16 — 17
de Abril del afio 2013, en sus puntos 3, 16, 36,42, 48, 56 inc. b) parrafo 1ro, 57 inc. f)
parrafo 1ro, 58 inc. a), inc. f), inc. g),

Este es un claro ejemplo de cémo quienes defienden la progresividad de la normativa
en materia de derechos humanos, tienen resabios de paradigmas que marcan
diferencias que el sistema de proteccion prohibe, producto de las inscripciones en la
memoria colectiva.

2. La influencia del modelo médico hegemodnico (anormales — impedidos —
invisibles):
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Tanto las Declaraciones de 1923 y 1959 sobre los Derechos del Nifio, como la
Declaracién sobre la Proteccién de la Mujer y el Nifio en Estados de Emergencia o de
conflicto armado, de 1974; las Reglas Minimas de las Naciones Unidas para la
Administracién de Justicia de Menores (mas conocidas como "Reglas de Beijing") de
1985; y la Declaracion sobre los Principios Sociales y Juridicos relativos a la Proteccién
y al Bienestar de los Nifios con particular referencia a la Adopcidn y la colocacién en
Hogares de Guarda en los Planos Nacional e Internacional, de 1986, como el pedido
presentado por Polonia a la Asamblea General de Naciones Unidas, para elaborar una
Convencion sobre los Derechos del Nino, y que con dificultades recién pudo ser
completada en tiempo para el décimo aniversario del Afio Internacional del Nifo, en
1989, fueron concebidas en un paradigma vigente, el del “modelo médico
hegemonico. Si bien es indiscutible el aporte de todos los instrumentos
internacionales citados en materia de proteccidn universal de los derechos de los nifios
y nifias, en lo que a nifios y nifias con discapacidad referian, no fortalecian desde su
terminologia practicas segregatorias.za'4

La Convencién en su articulo 23 desde su inc. 1, 2 y 3 se refiere al nifio con
discapacidad como “nifilo impedido”, fortaleciendo la condicién de impedido, como
propia del nifo, producto de la huella mnémica inscripta en la memoria colectiva del
modelo médico hegemodnico, anteriormente expuesto. **°

Esta ideologia que sostiene que la discapacidad estd en la persona, que delimita su
individualidad, mirada médica en cuanto constitutivo de su “personalidad”, cuando
como veremos con posterioridad, la salud es una mas de las tantas circunstancias de
la persona.

Es importante destacar que la terminologia utilizada al momento de establecer las
bases de la Convencidn sobre los derechos del nifio, tiene su fuente en los paradigmas
imperantes consolidados en el Programa de Accién Mundial para los Impedidos.?®

24 O0’Donnell, D. La convencién sobre los derechos del nifio: estructura y contenido. Obtenido de
http://www.iin.oea.org/la_convencion_sobre_los_derechos_del_nino.pdf

2335 Cfr. Convencién sobre los derechos del nifio: “Art. 23...Los Estados Partes reconocen que el nifio
mental o fisicamente impedido deberd disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que
aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacidn activa del nifio
en la comunidad; 2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a recibir cuidados
especiales y alentaran y aseguraran, con sujecion a los recursos disponibles, la prestacién al nifio que
reuna las condiciones requeridas y a los responsables de su cuidado de la asistencia que se solicite y que
sea adecuada al estado del nifio y a las circunstancias de sus padres o de otras personas que cuiden de
él; 3. En atencion a las necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia que se preste conforme al
parrafo 2 del presente articulo sera gratuita siempre que sea posible, habida cuenta de la situacion
econdémica de los padres o de las otras personas que cuiden del nifio, y estard destinada a asegurar que
el nifio impedido tenga un acceso efectivo a la educacién, la capacitacion, los servicios sanitarios, los
servicios de rehabilitacion, la preparacién para el empleo y las oportunidades de esparcimiento y reciba
tales servicios con el objeto de que el nifio logre la integracién social y el desarrollo individual, incluido
su desarrollo cultural y espiritual, en la maxima medida posible”

236 Cfr. Programa de Accién Mundial para los Impedidos, aprobado por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en su trigésimo séptimo periodo de sesiones, por resoluciéon 37/52 de 3 de diciembre
de 1982: “...A. OBJETIVOS. El propésito del Programa de Accién Mundial para los Impedidos es promover
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Etimoldgicamente impedido proviene del latin “impedire” formada por el prefijo in-y,
pes, pedis (pies). El prefijo latino in-expresa “sin”, o “privacion”, en caso de verbos
significa “en” o “hacia adentro”, por lo que significaria “con los pies adentro”, o sea
“con traba en los pies”. Lo contrario de “impedire” es “expedire” en principio “libre de
pies”, “soltar”, “sin trabas en los pies”.

En el marco de la Organizacién Mundial de la Salud, los impedidos tienen la carga
funcional de la deficiencia fisica, sustentado en la antigua conceptualizacién de
deficiencia, incapacidad y minusvalia; donde la persona es la portadora de la
“discapacidad”, es el que “no puede” (apartado C, puntos 6 y 9 del Programa de Accién
Mundial para los Impedidos.”®’

Y refuerza la mirada del Modelo Médico Hegemdnico cuando el Programa expresa al
referirse a “minusvalia”; “...en cuanto limita o impide el cumplimiento de una funcién
gue es normal para esa persona segun la edad, el sexo y los factores sociales y
sociales...”, donde la sustancia estd en la divisibn maniquea de “normales vy
anormales”, que luego nos llevardan a la medicalizacion, a la institucionalizacion, y
control.

Ill

En la medida que el “modelo social de la discapacidad” fue penetrando la ideologia de
los expertos del Comité de los Derechos del nifio, las normas fueron variando en su
terminologia en una especie de idas y venidas que resulta natural en materia de
cambios y aceptacion de paradigmas. En este sentido nos encontramos con el parrafo
1 del art. 29: Propdsito de la Educacion, del Anexo IX de la Observacion General N* 1
(2001) CRC/GC/2001 del 17 de Abril de 2001, se refiere a los nifios con diversidad
funcional como “nifios con discapacidad”.?*®

medidas eficaces para la prevencion de la incapacidad, la rehabilitacién y la realizacién de los objetivos
de «participacion plena» de los impedidos en la vida social y el desarrollo y de «igualdad». Esto significa
oportunidades iguales a las de toda la poblacidn, y una participacion equitativa en el mejoramiento de
las condiciones de vida resultante del desarrollo social y econdmico. Estos conceptos deben aplicarse
con el mismo alcance y con la misma urgencia en todos los paises, independientemente de su nivel de
desarrollo”.

B7 Cfr. Programa de Accién Mundial para los Impedidos, aprobado por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en su trigésimo séptimo periodo de sesiones, por resolucion 37/52 de 3 de diciembre
de 1982. “...6. La Organizacién Mundial de la Salud, en el contexto de la experiencia en materia de
salud, establece la distincién siguiente entre deficiencia, incapacidad y minusvalidez: Deficiencia: Una
pérdida o anormalidad permanente o transitoria - psicoldgica, fisioldgica, o anatdomica - de estructura o
funcién. Incapacidad: Cualquier restriccion o impedimento del funcionamiento de una actividad,
ocasionados por una deficiencia, en la forma o dentro del dmbito considerado normal para el ser
humano. Minusvalidez: Una incapacidad que constituye una desventaja para una persona dada en
cuanto limita o impide el cumplimiento de una funcidon que es normal para esa persona segun la edad, el
sexo y los factores sociales y culturales."...... 9. Las definiciones siguientes se han formulado desde ese
punto de vista. Las medidas de accién pertinentes propuestas en el Programa Mundial se definen como
de prevencion, rehabilitacion y equiparacion de oportunidades....”

28 Cfr. Anexo IX de la Observacién General N* 1 (2001) CRC/GC/2001 del 17 de Abril de 2001....”6.En
primer lugar, hace hincapié en la naturaleza indispensablemente interconexa de las disposiciones de la
Convencién. Se basa en muchas otras disposiciones, las refuerza, las integra y las complementa y no se
lo puede entender cumplidamente si se lo aisla de ellas. Ademas de los principios generales de la
Convencién, a saber, la no discriminacion (art. 2), el interés superior del nifio (art. 3), el derecho a la
vida, la supervivencia y el desarrollo (art. 6) y el derecho del nifio a expresar su opinion y a que se la
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Ahora bien, el Comité de los derechos del nifo, pese al Anexo citado, va a referirse con
posterioridad a las nifas y nifos con discapacidad como “impedidos” en la
Observaciéon General N* 4 La salud y el desarrollo de los adolescentes en el contexto
de la Convencidn sobre los Derechos del Nifio - 21/07/2003 - CRC/GC/2003/4 del 21
de Julio de 2003, punto 12, 13 19y 35.2*

Con posterioridad el Comité de los Derechos del Nifio va evolucionar en la aplicacion
de la terminologia, filosofica y pensamiento a partir de su Observacion General N* 9,
Los Derechos de los Nifios con Discapacidad - CRC/C/GC/9, del 27 de Febrero de 2007,
ya desde la propia denominacién de la Observacidén “De los nifios con Discapacidad”,
deja de lado la nominacion que el Modelo Médico Hegemdnico impartié, asumiendo
como propia la definicidon, que si bien no va a ser la definitiva de la Convencidn sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, en el punto 7; mencionara el parrafo
2* del articulo 1 del proyecto de convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, "Las personas con discapacidad incluirdn a quienes tengan impedimentos
fisicos, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, pueden impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con los demds" (A/AC.265/2006/4, anexo Il); y asi lo sostendra

tenga debidamente en cuenta (art. 12), pueden mencionarse muchas otras disposiciones, como los
derechos y deberes de los padres (arts.5y 18), la libertad de expresién (art. 13), la libertad de
pensamiento (art. 14), el derecho a la informacién (art.17), los derechos de los nifios con
discapacidades (art. 23), el derecho a la educacién en materia de salud (art. 24), el derecho a la
educacién (art. 28) y los derechos linglisticos y culturales de los nifios pertenecientes a minorias
étnicas (art. 30), ademas de muchas otras......10. 10.La discriminacién basada en cualquiera de los
motivos que figuran en el articulo 2 de la Convencidn, bien sea de forma manifiesta o larvada, atenta
contra la dignidad humana del nifio y puede debilitar, e incluso destruir, su capacidad de beneficiarse de
las oportunidades de la educacion.... La discriminacidon de los nifios con discapacidad también estd
arraigada en muchos sistemas educativos oficiales y en muchos marcos educativos paralelos, incluso en
el hogar.... Anexo IX de la Observacion General N* 1 (2001) CRC/GC/2001 del 17 de Abril de 2001.

239 Cfr. Convencidn sobre los derechos del nifio: 12. Los Estados Partes han de adoptar medidas eficaces
para proteger a los adolescentes contra toda forma de violencia, abuso, descuido y explotacién (arts. 19,
32 a 36 y 38), dedicando especial atencién a las formas especificas de abuso, descuido, violencia y
explotacion que afectan a este grupo de edad. Deben adoptar concretamente medidas especiales para
proteger la integridad fisica, sexual y mental de los adolescentes impedidos, que son especialmente
vulnerables a los abusos y los descuidos. Deben asimismo asegurar que no se considere delincuentes a
los adolescentes afectados por la pobreza que estén socialmente marginados..........13. Es necesaria la
recopilacidn sistemdtica de datos para que los Estados Partes puedan supervisar la salud y el desarrollo
de los adolescentes. Los Estados Partes deberian adoptar un mecanismo de recopilacion de datos que
permitiera desglosarlos por sexo, edad, origen y condicién socioecondmica para poder seguir la
situacion de los distintos grupos. También se deberian recoger datos y estudiar la situacidon de grupos
especificos como son las minorias étnicas y/o indigenas, los adolescentes migrantes o refugiados, los
adolescentes impedidos, los adolescentes trabajadores, etc. Siempre que fuera conveniente, los
adolescentes deberian participar en un andlisis para entender y utilizar la informacién de forma que
tenga en cuenta la sensibilidad de los adolescentes.....19. EI Comité subraya asimismo que de
conformidad con el pdarrafo 3 del articulo 23 de la Convencién deben tenerse en cuenta los derechos
especiales de los adolescentes impedidos y facilitar asistencia para que los nifios/adolescentes
impedidos tengan acceso efectivo a una ensefianza de buena calidad. Los Estados deben reconocer el
principio de igualdad de oportunidades en materia de ensefianza primaria, secundaria y terciaria para
los nifios/adolescentes impedidos, siempre que sea posible en escuelas normales”
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con posterioridad el Comité de los Derechos del Nifio en la Observacién General N*10
(2007) de los Derechos del nifio en la Justicia de Menores — CRC/C/GC/10 del 25 de
Abril de 2007, en los puntos 6, 41 y 63; en la Observacién General N* 11 (2009), de los
nifios indigenas y sus derechos en virtud de la Convencién — CRC/C/GC/11 del 12 de
febrero de 2009, en sus puntos 29 y 53; la Observacién General N* 12 ( 2009) El
Derecho del Nifio a ser escuchado — CRC/C/GC/12 del 20 de Julio de 2009, en sus
puntos 9, 21 parrafo 3*, 78, 87, 100, 115; Observacién General N* 13 (2011) El
Derecho del Nifio a no ser objeto de ninguna violencia — CRC/C/CG/13 — 18 de Abril de
2011, en sus puntos 8, 15 inc. a), 16, 20 inc. e), 23, 41 inc. a), 43 inc. ii), 47 inc. i), 48,
56, 72 inc. g), 75 inc. a); Observacion General N* 14 — Sobre el Derecho del Nifio a que
su interés superior sea una consideracion primordial (art- 3, parrafo 1) — CRC/C/CG/14
— 29 de Mayo de 2013, puntos 48, 54, 63, 75; Observacion General N* 15 (2013),
Sobre el Derecho del Nifio al Disfrute del mas alto nivel posible de saludo (art. 24) —
CRC/C/CG/ 15 — 17 de Abril de 2013, puntos Introduccién 1, 6, 15,22, 114 inc. b);
Observacién General N* 16 sobre las Obligaciones del Estado en Relacién con el
impacto del Sector Empresarial en los Derechos del nifio (2013) — CRC/C/CG/ 16 — 17
de Abril del afio 2013, en sus puntos 13, 21, 59, 67; Observaciéon general N2 17 (2013)
sobre el derecho del nifio al descanso, el esparcimiento, eljuego, las actividades
recreativas, la vida cultural y las artes (articulo 31) - CRC/C/CG/ 16 — 17 de Abril del afo
2013, en sus puntos 3, 16, 23, 42, 50, 57 ap. h), 58 ler parrafo e inc. b), d), e) y g), 60.-

Desde la Convencidon sobre los derechos del nifio se distinguen “solo” dos tipos de
nifios impedidos, los “mentales” y los “fisicamente impedidos”. 290 En igual sentido lo
harad la Observacion General N* 4 La salud y el desarrollo de los adolescentes en el
contexto de la Convencidn sobre los derechos del nifio - 21/07/2003 - CRC/GC/2003/4

del 21 de Julio de 2003, punto 35.%*

Ambas categorizaciones dejan afuera a aquellos nifios y nifias que poseen deficiencias
“sensoriales”. La invisibilidad social de determinados colectivos, va a verse reflejado en
el contexto citado, producto de la influencia directa del “modelo médico hegemodnico”.

Con posterioridad, y de acuerdo a la influencia del “modelo social de la discapacidad”,
el Comité de los derechos del nifio, en su Observaciéon General N* 9, CRC/C/GC/9, del
27 de Febrero de 2007, va a suplir la omision, al sumar a los nifios con deficiencias
“sensoriales”, cuando en su apartado 7, hace propia la definicidon del parrafo 2* del
proyecto de dicha Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad; en
la Observacion General N* 13 (2011) El Derecho del Nifio a no ser objeto de ninguna

240 Cfr. Convencidn sobre los derechos del nifio: “...Art 23.1. Los Estados Partes reconocen que el nifio
mental o fisicamente impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que
aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacidn activa del nifio
en la comunidad”

241 Cfr. Observacién General No. 4, Comité de los Derechos Nifio, La salud y el desarrollo de los
adolescentes en el contexto de la Convencion sobre los Derechos del Nifio, U.N. Doc.
CRC/GC/2003/4(2003).35. De conformidad con el articulo 23 de la Convencién, los adolescentes que
estén mental o fisicamente impedidos tienen igualmente derecho al mas alto nivel posible de salud
fisica y mental. Los Estados Partes tienen la obligacién de proporcionar a los adolescentes impedidos los
medios necesarios para el ejercicio de sus derechos Normas Uniformes sobre la igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad, de las Naciones Unidas”
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violencia — CRC/C/CG/13 — 18 de Abril de 2011, en su punto 72 inc. g); Observacion
General N* 14 — Sobre el Derecho del Nifio a que su interés superior sea una
consideracion primordial (art- 3, parrafo 1) — CRC/C/CG/14 — 29 de Mayo de 2013,
punto 48.

Especial interés conlleva la Observacién General N* 15 (2013), Sobre el derecho del
nifio al disfrute del mas alto nivel posible de salud (art. 24) — CRC/C/CG/ 15 — 17 de
Abril de 2013, que demuestra como la progresividad de la norma, y la redaccién ha ido
evolucionando hacia un nuevo paradigma; introduce en el punto 15, una nueva
clasificacion de nifios y nifas con discapacidad y son los adolescentes con
“discapacidad psicosocial”, ya que a esta altura de las circunstancias y con el Modelo
Social imperante cuando hablamos de deficiencias funcionales intelectuales, se
caracterizan segun su etiologia y construccion socio cultural en intelectual, mental y
psicosocial, lo que implica un gran avance en la descripcidén si la comparamos desde el
mismo nacimiento de la Convencién sobre los Derechos del nifio.**

En igual sentido la Observaciéon General N* 16 sobre las Obligaciones del Estado en
relacion con el impacto del sector empresarial en los derechos del nifo (2013) —
CRC/C/CG/ 16 — 17 de Abril del afio 2013, en su punto 58 va a referirse
especificamente a “nifos con discapacidad visual o de otro tipo”, volviendo a ampliar
el marco originariamente planteado, hacia un modelo de proteccidon universal de los
derechos humanos que garantice el ejercicio de derechos de todos los nifios y nifias
con discapacidad.243

En el art. 23 inc. 3 la Convencién sobre los derechos del nifio, favorece que el nifio
“reciba tales servicios con el objeto de que logre la integracion social y el desarrollo
individual, incluido su desarrollo cultural y espiritual, en la maxima medida posible...”

Ill

La mencidn de que el “nifio logre la integracion”, es una clara descripcion de la filosofia
emanada del modelo médico hegemodnico, que si bien el Comité de los derechos del
nino en la Observacién General N* 9 no menciona en los punto 14, a) y b), resulta clave
al momento de situarnos en el modelo Imperante.

En primer lugar pone “toda” la carga en el nifio, es decir que es el propio nifio quien
tiene la obligacion de llegar a cumplir con la integracidn, y esto es el refuerzo de la

242 Cfr. Observacién General N* 15 (2013), Sobre el Derecho del Nifio al Disfrute del mas alto nivel
posible de salud (art. 24) — CRC/C/CG/ 15 — 17 de Abril de 2013:”.. 15. En su Observacion general N2 4, el
Comité subrayd el interés superior del nifio en tener acceso a informacion adecuada en materia de
salud. Debe prestarse especial atencién a determinadas categorias de nifios, entre ellos los nifios y
adolescentes con discapacidad psicosocial. Cuando se plantee la hospitalizacién o el internamiento, la
decision debe adoptarse de conformidad con el principio del interés superior del nifio, en el
entendimiento fundamental de que redunda en el interés superior de los nifios con discapacidad recibir
atencién, en la medida de lo posible, en la comunidad en la que viven y en un entorno familiar, de ser
posible en su propia familia, prestando a la familia y al nifio todo el apoyo necesario...”

2 Cfr. Observacién General N* 16 sobre las Obligaciones del Estado en Relacién con el impacto del
Sector Empresarial en los Derechos del nifio (2013) — CRC/C/CG/ 16 — 17 de Abril del afio 2013:”...58....
Los Estados deben alentar a los medios de comunicacion a elaborar directrices que velen por el pleno
respeto de los derechos del nifio, incluida su proteccidon contra la violencia y las representaciones que
perpetien la discriminaciéon, en toda la cobertura de los medios. Los Estados deben establecer
excepciones en los derechos de autor que permitan la reproduccién de libros y otras publicaciones
impresas en formatos accesibles para los nifios con discapacidad visual o de otro tipo.”
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vulnerabilidad y la estigmatizacién del modelo médico hegemadnico. Este modelo va a
pretender la rehabilitacion constante, obligatoria y constitutiva de la calidad de vida
del nifio con discapacidad como condicion para ser aceptado socialmente. Asi pues,
todos los dias, durante horas y horas, serdn sometidos a diversos y muchas veces
imprecisos tratamientos para mediante una supuesta rehabilitacién, poder ocupar un
cierto y determinado lugar en la sociedad.

Ademas de esta carga primaria sobre la persona, entra en juego la propia
denominacién “INTEGRACION”, que conlleva decididamente la exclusién de un sistema
gue no solo obliga a la persona con discapacidad a rehabilitarse de por vida, sino
decide si va a poder ocupar un lugar en la sociedad mediante un proceso selectivo,
denominado “INTEGRACION” .-

Semanticamente incluir e integrar tienen significados semanticos muy parecidos, lo
gue hace que muchas personas utilicen estos verbos indistintamente. Sin embargo al
momento del ejercicio de los Derechos, inclusidon e integracion refieren a filosofias y
practicas totalmente diferentes, aun cuando tengan objetivos “aparentemente”
iguales.

Cuando hablamos de integracion, hablamos de las adaptaciones “de las personas” a los
modelos existentes en la sociedad, sin que esto implique modificacion alguna del
modelo; las personas con discapacidad tienen que demostrar la “aptitud” para
compartir la actividad social, y siempre la participacion de las personas con
discapacidad depende de la aceptacién del entorno, de quienes los dirigen y quienes lo
componen, donde se lleva a la persona a una sobre exigencia para que la voluntad del
otro acepte o no su participacion.

La inclusién a la inversa, supone un mundo donde todos estamos incluidos, donde la
diversidad es parte de la presencia cotidiana, donde uno es parte del grupo
independientemente de su condicidn, de su individualidad, uno esta en el grupo, es
parte por si mismo, donde no se va a requerir la aceptacion de otro.

Como se puede apreciar la diferencia es notoria, porque el esfuerzo esta colocado en
la sociedad que se debe adecuarse, adaptarse y brindar los apoyos que la persona con
discapacidad necesite por sobre el modelo que sostiene la Observacién que implica
una carga desproporcionada (a la luz del modelo social de la discapacidad y la propia
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad (art. 2*).

El articulo 31 inciso 1* de la Convencién sobre los derechos del nifio, establece el
» 244

“derecho al descanso”.
Las practicas para con los nifios y nifias con discapacidad a lo largo de la historia y de
acuerdo al modelo médico hegemdnico que tiende a la “normalizacién” de las
personas con discapacidad, los coloca en lugar de “objetos” constantes de
rehabilitaciones. Estas practicas médicas constantes, impiden a los nifios y nifias con

244 Cfr. CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DEL NINO:”...Articulo 31 1. Los Estados Partes reconocen el
derecho del nifo al descanso y el esparcimiento, al juego y a las actividades recreativas propias de su
edad y a participar libremente en la vida cultural y en las artes...”
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discapacidad en la generalidad de las veces, la posibilidad del disfrute de tiempo libre
para la diversién, para el esparcimiento.

En este sentido el Relator Especial de la Comision de Desarrollo Social sobre las
actividades de vigilancia de la aplicacién de las Normas Uniformes sobre la igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad realizadas durante su tercer
mandato, 2000-2002, en el “Anexo:
Llegar a los mas vulnerables; proyecto de suplemento de las Normas Uniformes sobre
la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad”, de su informe
E/CN.5/2002/4, apartados 61 y 62 %**, sostiene los prejuicios que las Familias de nifios
y nifas con discapacidad como limitantes de sus derechos, vy las practicas
estigmatizadoras a las que son sometidos por “verglienza social”, forma de confrontar
la discapacidad, que le permitan a los nifios llevar “una vida digna”. Practicas influidas
por un “modelo médico” que en el nombre de una supuesta “normalizacién”, privan al
nino o la nifa con diversidad funcional del derecho al disfrute, al descanso, al
esparcimiento.

Asi, mientras un nifio o nifia sin discapacidad juega luego de concurrir al Colegio o
simplemente descansa, la nifa o nifio con discapacidad pasa directamente sin solucion
de continuidad, del Colegio a la terapia, y de una terapia a otra terapia, la mayoria de
los dias de la semana, para tratar de ser “normalizados”, siendo en muchos casos
privados de ese derecho humano tan importante, que fue consagrado no solo en la
Convencion sobre los derechos del nifio, sino que fue confirmado en la Observacion
General N*17 del propio Comité.*®

Ahora bien, este va a ser desde nuestro punto de vista la primera vez que el Comité de
los derechos del nifio, en concordancia con la Convencidn sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, va a correrse definitivamente del modelo médico
hegemodnico y comenzar a transitar hacia el modelo social de la discapacidad.

En este sentido el Comité de los derechos del nifio, en su Observacion General n* 17,
en su punto IV — Analisis Juridico, Apartado A, parrafo 4, inc. A, b y ¢, va a definir
descanso, esparcimiento y juego. Tanto descanso, como esparcimiento y juego, tienen
en comun, la idea de “respiro suficiente de actividad, tiempo libre y exento de toda
obligacion” y “que el nifio pueda utilizarlo como le parezca, sea voluntario y de
motivacion propia”.

M5Anexo: “Llegar a los mds vulnerables; proyecto de suplemento de las Normas Uniformes sobre la
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad”, del Informe del Relator Especial de la
Comision de Desarrollo Social sobre las actividades de vigilancia de la aplicacién de las Normas
Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad realizadas durante su
tercer mandato, 2000-2002 E/CN.5/2002/4:”......61.  En algunas culturas la discapacidad se considera a
menudo un castigo y genera sentimientos de miedo y vergiienza. Por esta razon, las comunidades a
veces ocultan o desatienden a los nifios con discapacidad. Ello hace que se prive a dichos nifios de la
posibilidad de llevar una vida digna y a veces incluso del derecho a la supervivencia; 62.  Los nifios con
discapacidad suelen quedar marginados del sistema escolar. Los obstaculos en el entorno fisico impiden
a estos niflos moverse libremente, jugar y disfrutar de la compaiiia de otros nifios.

246 Cfr. Observacion general N2 17 (2013) sobre el derecho del nifio al descanso, el esparcimiento, el
juego, las actividades recreativas, la vida cultural y las artes (articulo 31)* - CRC/C/GC/17
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Y asi en el punto 42 de la Observacion General N* 17, el Comité de los derechos del
nino va a poner énfasis en que los nifios y las ninas con discapacidad son “SOMETIDOS”
a horarios excesivamente estructurados y programados, violentando el derecho de los
nifos y niflas con discapacidad del derecho al disfrute del esparcimiento, el juego, la
diversién como espacio de encuentro entre iguales, y en especial con uno mismo.**’

247 Cfr. Observacién general N2 17 (2013) sobre el derecho del nifio al descanso, el esparcimiento, el
juego, las actividades recreativas, la vida cultural y las artes (articulo 31)* - CRC/C/GC/17:"... 3. El Comité
estd particularmente preocupado por las dificultades con que tropiezan ciertas categorias de nifios para
disfrutar de los derechos enunciados en el articulo 31 en condiciones de igualdad, en especial, las nifias,
los nifios pobres, los nifios con discapacidad, los nifios indigenas y los que pertenecen a minorias, entre
otros......16.... Debe prestarse particular atencién a los derechos de determinados grupos de nifios,
entre ellos, las nifias, los nifios con discapacidad, los nifios que viven en entornos pobres o peligrosos,
los que viven en la pobreza, los que estan recluidos en instituciones penales, sanitarias o residenciales,
los que viven en situaciones de conflicto o desastre humanitario, los nifios de las comunidades rurales,
los nifios solicitantes de asilo y refugiados, los nifios de la calle, los de grupos ndmadas y los migrantes o
desplazados internos, los nifios de origen indigena y los pertenecientes a grupos minoritarios, los nifios
que trabajan, los nifios sin padres y los que estan sometidos a grandes exigencias de éxito académico...
24. Articulo 23. Los nifios con discapacidad deben poder contar con instalaciones y entornos accesibles e
inclusivos5 , que les permitan gozar de los derechos que les asisten en virtud del articulo 31. Las
familias, las personas que cuidan a niflos y los profesionales deben reconocer el valor del juego
incluyente, como un derecho y como un medio de lograr un desarrollo dptimo, para los nifios con
discapacidad. Los Estados partes deben promover las oportunidades de los nifios con discapacidad,
como participantes activos y en pie de igualdad en el juego, la recreacién y la vida cultural y artistica,
creando conciencia entre los adultos y los compaferos y ofreciendo un apoyo o una asistencia
adecuados a la edad........ 42. Horarios excesivamente estructurados y programados. En el caso de
muchos nifios, la posibilidad de ejercer los derechos previstos en el articulo 31 se ve restringida por la
imposicion de actividades decididas por los adultos, tales como los deportes obligatorios, los ejercicios
de rehabilitacién, si tienen alguna discapacidad, o los trabajos domésticos, en particular en el caso de
las nifias, que les dejan poco o ningun tiempo para emprender actividades por su cuenta. La inversion
del gobierno, cuando la hay, tiende a centrarse en actividades de recreacién organizadas y
competitivas, y a veces se exige a los nifios que participen en organizaciones juveniles que no son de su
eleccidén, o se les presiona para que lo hagan. Los nifios tienen derecho a un tiempo que no esté
determinado ni controlado por los adultos, asi como a un tiempo en que no se les exija nada, en que
puedan "no hacer nada", si asi lo desean. De hecho, la ausencia de actividad puede ser un estimulo para
la creatividad. La concentracidon de todo el tiempo libre del nifio en actividades programadas o
competitivas puede ser perjudicial para su bienestar fisico, emocional, cognitivo y social..... 50. Nifios
con discapacidad. Numerosos obstdculos impiden a los nifios con discapacidad ejercer los derechos
previstos en el articulo 31. Entre ellos cabe mencionar la exclusién de la escuela y de los entornos
informales y sociales en que se forjan las amistades y en que se desarrollan el juego y la recreacion; el
aislamiento en el hogar; las actitudes culturales y los estereotipos negativos que les son hostiles y los
rechazan; la inaccesibilidad fisica de los espacios publicos, los parques, los campos de juego y sus
equipos, los cines, los teatros, las salas de concierto y las instalaciones y areas deportivas, entre otros
lugares; las politicas que los excluyen de los lugares deportivos o culturales por motivos de seguridad;
los problemas de comunicacién y el hecho de que no se les proporcione tecnologia para la
interpretacién y la adaptacién; y la falta de un transporte accesible. Los nifios con discapacidad pueden
verse privados también del disfrute de sus derechos si no se invierte en poner a su alcance la radio, la
television, las computadoras y las tabletas, entre otras cosas mediante el uso de dispositivos de
asistencia. A este respecto, el Comité acoge con satisfaccion el articulo 30 de la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad, en que se pone de relieve la obligacién de los Estados
partes de ofrecer a los niflos con discapacidad el mismo acceso que a los demds nifios a la participacion
en actividades ludicas, recreativas, deportivas y de esparcimiento, incluidas las que se realicen dentro
del sistema escolar. Se necesitan medidas proactivas para eliminar los obstaculos y promover la
accesibilidad y la disponibilidad de oportunidades de inclusion a fin de que los nifios con discapacidad
puedan participar en todas esas actividades...”
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Aqui el Comité tiene en cuenta, que la actividad prejuiciosa y estereotipada no solo
corresponde a la Familia del Nifio, sino al propio Estado que obliga a los nifios y nifas
con discapacidad a realizar actividades “que no le permiten el descanso necesario”; que
es necesaria la ausencia de actividad, no solo para el estimulo de la creatividad, sino
para el propio disfrute del juego, el propio disfrute de la familia, de no hacer nada,
hecho que decididamente cuesta desde el modelo médico hegemodnico que no permite
entender que el “no hacer nada”, el “descansar” es pérdida de tiempo, cuando en
realidad es descanso, solamente eso, descanso.

Hemos podido observar como los propios Organos de los tratados, encargados de la
fiscalizacidon y aplicacién de los mismos por parte de los Estados, no estan exentos de
apelar a la memoria colectiva evocando inconscientemente nominaciones y practicas
estigmatizantes, aunque el cambio y la re significacion dan origen a la posibilidad de
hacer efectivas, las normas que permitan el ejercicio de los derechos humanos en
igualdad de condiciones que los demas.

Pobreza, discapacidad y derechos humanos

Amartya Sen, en su escrito “Conceptos y medidas de la pobreza”, nos habla de las
reflexiones de J.B. Haldane en su lecho de muerte respecto de la pobreza: “...A las
personas no se les debe permitir llegar a ser tan pobres como para ofender o causar
dolor a la sociedad. No es tanto la miseria o los sufrimientos de los pobres sino la
incomodidad y el costo para la comunidad lo que resulta crucial para esta concepcion
de la pobreza. La pobreza es un problema en la medida en que los bajos ingresos crean
problemas para quienes no son pobres...” 248

Segun el Banco Mundial la pobreza es “hambre”; es la carencia de proteccion; es estar
enfermo y no tener con qué ir al médico; es no poder asistir a la escuela, no saber leer,
no poder hablar correctamente; no tener un trabajo; es tener miedo al futuro, es vivir
al dia; la pobreza es perder un hijo debido a enfermedades provocadas por el uso de
agua contaminada; es impotencia, es carecer de representacion y libertad. 249 En otro
documento la entidad define la pobreza como "un fendmeno multidimensional, que
incluye incapacidad para satisfacer las necesidades basicas, falta de control sobre los
recursos, falta de educacion y desarrollo de destrezas, deficiente salud, desnutricidn,

248 SEN, A. (2004) ob. cit.

2% INFORME: GUIA DE PROCESO PARA EL ESTUDIO DE 20 PAISES PARA EL INFORME DE DESARROLLO
MUNDIAL 2000/01 - Grupo Sobre la Pobreza Red de Reduccién de la Pobreza y Gestién Econdmica El
Banco Mundial. Obtenido de:
http://siteresources.worldbank.org/INTSOCIALCAPITAL/Resources/400219-115046413725

4/method.pdf
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falta de vivienda, acceso limitado al agua y a los servicios sanitarios, vulnerabilidad a
los cambios bruscos, violencia y crimen, falta de libertad politica y de expresion">>°

La Comisién Econdmica para América Latina, que fuera establecida por la resolucién
106 (VI) del Consejo Econdmico y Social, del 25 de febrero de 1948, en su informe
sobre pobreza y género expresa: "La de pobreza expresa situaciones de carencia de
recursos econémicos o de condiciones de vida que la sociedad considera basicos de
acuerdo con normas sociales de referencia que reflejan derechos sociales minimos y
objetivos publicos. Estas normas se expresan en términos tanto absolutos como
relativos, y son variables en el tiempo y los diferentes espacios nacionales”.*>*

Otro enfoque de la pobreza es el de la llamada pobreza humana, propuesto por el
Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD). Este enfoque se refiere a
la privacion en cuanto a tener una vida larga y saludable; poder acceder al
conocimiento; alcanzar un nivel de vida decente y a acceder a la participacion. Este
concepto se diferencia de la definicidn de pobreza de ingreso, que parte de la privacion
de un solo factor: el ingreso, "ya sea porque se considera que ese es el Unico
empobrecimiento que interesa o que toda privacion puede reducirse a un
denominador comun". De acuerdo con el PNUD, "el concepto de pobreza humana
considera que la falta de ingreso suficiente es un factor importante de privacion
humana, pero no el Unico", y que por lo tanto no todo empobrecimiento puede
reducirse al ingreso. "Si el ingreso no es la suma total de la vida humana, la falta de
ingreso no puede ser la suma total de la privacién humana"**?

"La disponibilidad de ingresos de la mayor parte de la poblacién esta directamente
relacionada con los activos que posee y, en particular, con el capital humano
remunerado, incluso si el ingreso no proviene del pago de salarios como en el caso de
los empleos por cuenta propia". Debido a esto, la carencia de ingresos suficientes "esta
asociada a la carencia del capital humano necesario para acceder a ciertos empleos", o
a la falta de "capital financiero, tierra y conocimientos gerenciales y tecnoldgicos para
desarrollar una actividad empresarial"*>*

En contra del enfoque de la pobreza basada solamente en los niveles de ingreso se
manifestaron los paises mas desarrollados en la cumbre de los ocho, celebrada en
Okinawa. Alli se afirmé que la pobreza "va mas alla de la carencia de ingresos", pues

20 INFORME SOBRE EL DESARROLLO MUNDIAL 1999-2000 - Entrar en el siglo XXI: El panorama
cambiante del desarrollo: Informe sobre el desarrollo mundial - En el umbral del siglo XXI. Banco
Mundial. http://documentos.bancomundial.org/curated/es/2000/01/6415911/world-development-
report-19992000-entering-21st-century-changing-development-landscape-informe-sobre-el-desarrollo-
mundial-en-el-umbral-del-siglo-21-informe-sobre-el-desarrollo-mundial-1999-2000

21 cfr. INFORME DE LA CEPAL entre mayo y julio de 2003 y de los aportes de la Reunidn de expertos

sobre Pobreza y Género (Santiago de Chile, 12 y 13 de agosto de 2003).

2 Cfr. DOCUMENTO DE LA COORDINADORA PARA LA AUTODETERMINACION DE LOS PUEBLOS
INDIGENAS con el apoyo del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD, Paraguay, Abril
2009.-.

233 Cfr. INFORME CEPAL (2003), cit.
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esta es de caracter multidimensional e incluye lo econdémico, lo social y lo
gubernamental. "Econdmicamente los pobres estan privados no solo de ingreso vy
recursos, sino también de oportunidades. Los mercados y los empleos a menudo son
de dificil acceso debido a las bajas capacidades y a la exclusién social y geografica. La
poca educacidn afecta las posibilidades de conseguir empleo y de acceder a
informacién que podria contribuir a mejorar la calidad de sus vidas. La asistencia
sanitaria y los servicios de salud insuficientes, mas la inadecuada nutricidn, limitan las
posibilidades de trabajar y realizar su potencial fisico y mental" La anterior situacién se
complica aun mas "debido a la estructura de sociedades e instituciones que tienden a
excluir a los pobres de su participacion en la toma de decisiones sobre los
direccionamientos del desarrollo econémico y social.”***

Cualquiera sea la definicion que pueda establecerse de la pobreza, la exclusién social
es uno de sus efectos, y esto sea desde visiones desde Adam Smith pasando por Marx
hasta llegar a Friedman, porque la realidad supera la teorizacién, y son las Personas en
situacidn de Pobreza las que sufren en sus carencias cotidianas, sus nefastos efectos.

Paul Spicker identifica 11 (once) maneras diferentes de interpretar la pobreza sobre la
base de: Las necesidades insatisfechas; El estandar de vida; La insuficiencia de
recursos; La carencia de seguridad basicas; La falta de titularidades; Las multiples
privaciones; La exclusion; La desigualdad; La pertenencia a una clase social; La
dependencia y Los padecimientos inaceptables.255

La importancia de la definicion de pobreza toma relevancia en cuanto esta vinculado
con un salario para la subsistencia.

Sea cual fuere la teoria, se desemboca en que la pobreza constituye un fendmeno de
desequilibrio social que afectaria de manera transitoria a los marginados del proceso
productivo hasta tanto el mercado recuperase su punto de equilibrio o bien “estallara”
por su propia capacidad de generar exclusién econémica.?®

A partir de la concepcion de la exclusion como un proceso con gradientes
diferenciados, se definen seis grupos sociales: integrados, plenos, integrados pobres,
excluidos totales, excluidos no pobres, vulnerables estables y vulnerables recientes. De
esta manera se avanza en la una descripcién que no se limita a los pobres, sino que
incluye a amplios sectores de la sociedad.”®’

234 Cfr. NFORME SOBRE EL DESARROLLO MUNDIAL 1999-2000. Banco Mundial. Ob. cit

235 CONSANI, N., & SURASKY, J. (2002). La lucha contra la pobreza en las Cumbres de las Américas
chechos o palabras? Los Objetivos de Desarrollo del Milenio deberian ser un punto de partida para
elaborar una agenda hemisférica. Obtenido de
http://www.agendainternacional.com/numerosAnteriores/n6/0606.pdf

2 SURASKY, J. - Pobreza: medicién y presencia en el indice de Desarrollo Humano y en los Objetivos de
desarrollo del milenio. Obtenido de www.academia.edu:
http://www.academia.edu/539674/Pobreza_medicion_y_presencia_en_el_Indice_de_Desarrollo_Huma
no_y_en_los_Objetivos_de_desarrollo_del_milenio

7 KATZMAN, L. (1999). Vulnerabilidad, activos y exclusién social en Argentina y Uruguay. Organizacidn
Internacional del Trabajo, Documento de Trabajo N* 107.
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Son varios los autores latinoamericanos que coinciden en afirmar que los enfoques
tedricos centrados en el concepto de vulnerabilidad social constituyen, en la
actualidad, la base de un cuerpo tedrico emergente que aspira a generar una
interpretacion sintética, multidimensional y de pretensiones integradoras sobre los
fenomenos de la desigualdad y la pobreza en América Latina. Aunque su planteo no
estd exento de criticas, su uso ha sido extendido a multiples ambitos de andlisis en el
campo de los estudios sobre la desigualdad.

Bengt Lindqvist, Ex Relator de Naciones Unidas en Materia de Discapacidad vy
Desarrollo Social, en su Informe del Afio 2002, subrayd la intima relacién existente
entre pobreza y discapacidad: “Es obvio que en los paises en desarrollo, como en areas
mas desarrolladas, las personas con discapacidad y sus familias son mas propensas,
gue el resto de la poblacion, a vivir en la pobreza. Es una relacion de dos vias: La
discapacidad produce pobreza y las condiciones de pobreza aumentan el riesgo de
adquirir una discapacidad. El prejuicio y el estigma afectan la vida tanto de las nifias y
ninos como de los adultos con discapacidad. Estas condiciones y actitudes producen el

aislamiento y la exclusiéon de la vida en sus comunidades”. 258

Partiendo de que la pobreza es la condicién que padecen las familias o las personas,
cuyos ingresos no alcanzan a satisfacer las necesidades basicas en alimentacion y otras
necesidades como gastos en salud, educacién, vivienda, vestido, transporte, etc., el
Premio Nébel de Economia de 1998, Amartya Sen sefiald: “La linea de pobreza para las
personas con discapacidad debe de tomar en cuenta los gastos adicionales en los que
incurren cuando traducen sus ingresos en posibilidades de vivir bien”. Esta claro que
las personas con discapacidad tienen gastos adicionales para satisfacer las mismas
necesidades de las personas sin discapacidad. 259

23 INFORME FINAL DEL RELATOR ESPECIAL DE LA COMISION DE DESARROLLO SOCIAL sobre las
actividades de vigilancia de la aplicacion de las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad realizadas durante su tercer mandato, 2000-2002. Consejo
Econdmico y Social. E/CN.5/2002/4 del 9 de enero de 2002

239 Cfr. RIADIS. (2012). La situacidén de personas con discapacidad en America Latina y El Caribe. “El
mismo Sen afirma que en el Reino Unido el indice o porcentaje de pobreza entre las personas con
discapacidad (en el afio en que realizé su estudio), ha sido del 23.1% comparado con un indice general
del 17.9% para el pais. Pero cuando los gastos adicionales asociados a tener una discapacidad son
considerados, el indice de pobreza para las personas con discapacidad se dispara hasta un 47.4%.Este
circulo vicioso hace que las personas con discapacidad tengan mas posibilidades de ser pobres y de
permanecer pobres. Debe tenerse en cuenta que la discapacidad involucra —directa o indirectamente—a
cerca del 25 % de la poblacidén de nuestros paises, por el hecho de que cada familia que tiene, al menos,
un miembro con discapacidad, se ve afectada de multiples formas por la discriminacién y exclusidn
social, que sufre ese miembro. Hay que recordar que la inmensa mayoria de personas que son pobres, lo
son no porque asi lo quieren sino porque en las sociedades donde viven (o sobreviven) no se han
creado condiciones para el desarrollo de sus capacidades y porque no se han abierto oportunidades
para su desarrollo e inclusién. Segun datos de Naciones Unidas, cerca del 82% de las personas con
discapacidad de la regidn, viven bajo condiciones de pobreza y pobreza extrema. Eso indica que hay una
presencia desproporcionada de personas con discapacidad entre las personas pobres del sub-
continente. Ese dato en si mismo muestra la discriminacion en el ambito socio-écondmico, que afecta a
la poblacion con discapacidad y es expresidn evidente de violaciones de los derechos econémicos y
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La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad establece las
obligaciones de los Estados para erradicar la Pobreza respecto de las Personas con
Discapacidad, asi en su Predmbulo establece: “..m) Reconociendo el valor de las
contribuciones que realizan y pueden realizar las personas con discapacidad al
bienestar general y a la diversidad de sus comunidades, y que la promocion del pleno
goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por las personas con
discapacidad y de su plena participacién tendran como resultado un mayor sentido de
pertenencia de estas personas y avances significativos en el desarrollo econdémico,
social y humano de la sociedad y en la erradicacion de la pobreza”.....t) Destacando el
hecho de que la mayoria de las personas con discapacidad viven en condiciones de
pobreza y reconociendo, a este respecto, la necesidad fundamental de mitigar los
efectos negativos de la pobreza en las personas con discapacidad”

En su articulo 28 la CDPCD, expresa:.....”b) Asegurar el acceso de las personas con
discapacidad, en particular las mujeres y nifas y las personas mayores con
discapacidad, a programas de proteccién social y estrategias de reduccion de la
pobreza...c) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que
vivan en situaciones de pobreza a asistencia del Estado para sufragar gastos
relacionados con su discapacidad, incluidos capacitacion, asesoramiento, asistencia
financiera y servicios de cuidados temporales adecuados.”?**°

En igual sentido, la Asamblea General de Naciones Unidas, en su sesién aprobada
publicada el 13 de Marzo de 2013, - “Derechos humanos y pobreza” -, expresa:

e Alienta también a los Estados a que tomen todas las medidas necesarias
para eliminar la discriminacidén contra todas las personas, en particular las
gue viven en la pobreza, se abstengan de aprobar leyes, reglamentaciones o
practicas por las que se les deniegue o limite el disfrute de todos los

sociales de las personas com discapacidad. Sin educacién las posibilidades de insertarse en el aparato
productivo de un pais o una comunidad, son casi nulas para cualquier persona y completamente nulas
para las personas con discapacidad. Consecuentemente, la pobreza asociada a discapacidad, tiene como
un medio fundamental para romper el circulo, dispositivos de intervencion temprana y Politicas
educativas que permitan llegar a todas las aulas a las personas con discapacidad, para ofrecer una mano
de obra de calidad; ya para el mercado competitivo, ya para el auto-empleo o cualquier otro ambito.
Por su parte, los distintos actores de la cooperacidn internacional, deben de tomar clara consciencia de
que ésta es imprescindible para lograr avances sustantivos en la ruptura de ese circulo entre pobreza y
discapacidad, particularmente en los paises de bajos ingresos. A partir del reconocimiento de la
importancia de la cooperacidn internacional, todos los paises y agencias que la promueven y la
materializan, a través de distintos programas y acciones, deben asegurar el caracter inclusivo y accesible
para las personas con discapacidad. Cuando hablamos de cooperacion Internacional es importante citar
a los principios rectores sobre Pobreza Extrema y Derechos Humanos del Consejo De Derechos
Humanos del 18 de Octubre de 2012, donde el Consejo efectla pedidos claros en cuanto: ....4. Pide a la
Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos que divulgue los
principios rectores segun corresponda;..... 5. Decide transmitir los principios rectores sobre la extrema
pobreza y los derechos humanos a la Asamblea General para que los examine”.

20 DOCUMENTO: POBREZA, DISCAPACIDAD Y DERECHOS HUMANOS. Aproximacién a los costes
extraordinarios de la discapacidad y su contribucion a la pobreza desde un enfoque basado en derechos
humanos. CERMI. Obtenido de: www.feafesgalicia.org/pdf/pobrezadiscapacidad.pdf
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derechos humanos y las libertades fundamentales, incluidos los derechos
econdmicos, sociales y culturales, y a que velen por que las personas, en
particular las que viven en la pobreza, tengan igualdad de acceso a la
justicia;

e Destacando que deberia prestarse especial atencién a los nifios, las
personas de edad, las personas con discapacidad y los pueblos indigenas
que viven en la extrema pobreza.

Pueblos indigenas y discapacidad

El Documento “Pobreza, discapacidad y derechos Humanos”?®* se centra no solo en la

pobreza, sino en distintos grupos que sufren la exclusion del sistema en el cual su
doble situacion de vulnerabilidad profundiza la marginacion. Este es el caso de los
Pueblos Indigenas, y las Personas con Discapacidad que viven en sus comunidades.

Una de las caracteristicas diferenciadoras de los pueblos indigenas respecto de las
262

personas con discapacidad sostienen Mike Oliver y Len Barton, es la autodefinicién™~.
La auto-identificacién considera el sentimiento de pertenencia cultural, de
cosmovision, espiritualidad y valores compartidos aparte del idioma, territorio comun,
historia y pertenencia étnica. Es uno de los principales logros del Convenio 107 y 169
de la OIT, en el sentido que permite respetar al individuo dentro de la comunidad y a la
comunidad como la organizacién social y referencia cultural de sus miembros.’®> En
septiembre de 2007, después de 25 afios de esfuerzo, la Asamblea General de las
Naciones Unidas finalmente aprobd la Declaracidon sobre los Derechos de los Pueblos
Indigenas (UNDRIP por sus siglas en inglés) en una votacién de 144 a 4*°*. Este acto
representa un avance importantisimo similar al de la aprobacién de la Declaracién
Universal los Derechos Humanos en 1948. No solo implica finalmente el
reconocimiento a los derechos inherentes a los pueblos indigenas, sino que ademas, la
propia declaracion constituye en si misma una proclama de gran profundidad y
conceptualmente audaz, con consecuencias muy positivas para todos los pueblos del
planeta.

4

En igual sentido el articulo 3 de la UNDRIP, estable que: “...Los pueblos indigenas
tienen derecho a la libre determinacion. En virtud de ese derecho determinan

6! DOCUMENTO: POBREZA, DISCAPACIDAD Y DERECHOS HUMANOS. Aproximacién a los costes
extraordinarios de la discapacidad y su contribucion a la pobreza desde un enfoque basado en derechos
humanos. CERMI. Obtenido de: www.feafesgalicia.org/pdf/pobrezadiscapacidad.pdf

262 BARTON, L., en BROGNA, P. (2009) ob. cit

263 Cfr. PROYECTO PARA GUATEMALA DE LA OFICINA DE LA ALTA COMISIONADA DE NACIONES UNIDAS
PARA LOS DERECHOS HUMANOS. guia para la aplicacién judicial: Los Derechos de los Pueblos Indigenas
en el Convenio 169 de la OIT (Organizacion Internacional del Trabajo. Obtenido de:
http://www.acnur.org/biblioteca/pdf/6903.pdf?view=1

264 Cfr. DECLARACION DE LAS NACIONES UNIDAS SOBRE LOS DERECHOS DE LOS PUEBLOS INDIGENAS -
Resolucidon aprobada por la Asamblea General A/61/L.67 y Add.1 - 61/295
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libremente su condicidon politica y persiguen libremente su desarrollo econdmico,
social y cultural...”, hecho que van a reforzar repetidamente en diversos articulos de la
Declaracién sosteniendo el Derecho de la autodeterminacion y por ende su
autodefinicion. De su interpretacion integral surge que el reconocimiento del derecho
a la autodeterminacién entrafia asimismo el derecho de los pueblos indigenas (y la
obligacidn estatal como correlato) a participar e interactuar de manera coordinada con
las estructuras estatales en la vida politica, social y econdmica del pais, especialmente
en aquellos asuntos que los afecten.

Esta definicion propia de los Pueblos Indigenas que conlleva la propia
autodeterminacién, se ve sustentada por la Corte Interamericana de Derechos
Humanos a lo largo de sus fallos, en este sentido: En el caso “Pueblo Saramaka vs.
Surinam”?®®> la Corte reconocié el derecho de autodeterminacién de los pueblos
indigenas con fundamento en el articulo 1 comun del Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales y el Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos y determind que hasta tanto el Estado realice la delimitacion y titulacion de
las tierras se encuentra impedido de otorgar concesiones sobre ellas sin el
consentimiento previo, libre e informado de la comunidad. Ademas, a solicitud del
Estado, en la sentencia de interpretacion la Corte aclaré los modos y caracteristicas
que debia tener el procedimiento de consulta a la comunidad.

Esta sera la gran diferencia conceptual con las personas con discapacidad de los
pueblos indigenas, la autodefinicién, la misma llegara para las Personas con

265 Cfr. CORTE INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS — SENTENCIA: Caso del Pueblo Saramaka Vs.
Surinam. Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas. Sentencia de 28 de noviembre de
2007. Serie C No. 172, parr. 166:”.... Al respecto, en virtud del derecho a la autodeterminaciéon de los
pueblos indigenas conforme a dicho articulo 1, los pueblos podran “provee[r] a su desarrollo
econdmico, social y cultural” y pueden “disponer libremente de sus riquezas y recursos naturales” para
que no se los prive de “sus propios medios de subsistencia”’87. Conforme al articulo 29.b de la
Convencién Americana, esta Corte no puede interpretar las disposiciones del articulo 21 de dicho
instrumento en el sentido que limite el goce y ejercicio de los derechos reconocidos por Surinam en
dichos Pactos88. La Corte considera que el mismo razonamiento aplica a los pueblos tribales debido a
las caracteristicas similares sociales, culturales y econdmicas que comparten con los pueblos indigenas
(supra, parrs. 80-86)89...Y DECIDE: Por unanimidad:... 5. El Estado debe delimitar, demarcar y otorgar
titulo colectivo del territorio de los miembros del pueblo Saramaka, de conformidad con su derecho
consuetudinario, y a través de consultas previas, efectivas y plenamente informadas con el pueblo
Saramaka, sin perjuicio de otras comunidades indigenas y tribales. Hasta tanto no se lleve a cabo dicha
delimitacién, demarcacién u otorgamiento de titulo colectivo respecto del territorio Saramaka, Surinam
debe abstenerse de realizar actos que podrian dar lugar a que agentes del propio Estado o terceros,
actuando con consentimiento o tolerancia del Estado, puedan afectar la existencia, valor, uso o goce del
territorio al cual tienen derecho los integrantes del pueblo Saramaka, a menos que el Estado obtenga el
consentimiento previo, libre e informado de dicho pueblo. Respecto de las concesiones ya otorgadas
dentro del territorio tradicional Saramaka, el Estado debe revisarlas, a la luz de la presente Sentencia y
la jurisprudencia de este Tribunal, con el fin de evaluar si es necesaria una modificacién a los derechos
de los concesionarios para preservar la supervivencia del pueblo Saramaka, en los términos de los
parrafos 101, 115, 129-137, 143, 147, 155, 157, 158 y 194(a) de esta Sentencia.

6. El Estado debe otorgar a los miembros del pueblo Saramaka el reconocimiento legal de la capacidad
juridica colectiva correspondiente a la comunidad que ellos integran, con el propdsito de garantizarles el
ejercicio y goce pleno de su derecho a la propiedad de caracter comunal, asi como el acceso a la justicia
como comunidad, de conformidad con su derecho consuetudinario y tradiciones, en los términos de los
parrafos 174 y 194(b) de esta Sentencia...”
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Discapacidad a partir de la Convencidon sobre los derechos de las personas con
discapacidad, aunque la gran diferencia reside en que con independencia de la
interpretacion de la comunidad internacional, los pueblos indigenas se
autodefinieron, defendieron sus autodeterminacién, y el pluriculturalismo que rodea a
los Pueblos Indigenas son distintivo propio de su concepcién. Y esa autodefinicion,
comprende una construccidn cultural identitaria clave al momento de exigir el
cumplimiento de sus derechos.

La pertenencia a un grupo étnico puede estar también marcada por rasgos fisicos
distintivos o fenotipo. Al mismo tiempo, la etnicidad puede en ciertos casos
representar relaciones de poder dentro de un contexto social mas amplio, por lo que
un individuo puede ser discriminado, hostigado y hasta exterminado por su filiacién
étnica, es decir, porque es identificado como miembro de un grupo étnico que es
sujeto de persecucion o subordinacion en relacidon con otros grupos étnicos. La lucha
contra el racismo y la intolerancia religiosa deben permanecer vigentes como una de
las metas sociales mds urgentes. Sin embargo, tampoco debe soslayarse el hecho de
que no todos los miembros de un grupo étnico experimentan la discriminacién de la
misma manera: las relaciones de género, el valor social de la edad y las capacidades
fisicas, sensoriales e intelectuales de un individuo, por ejemplo, contribuyen a hacer
mas complejo el panorama de opresién de una persona que, ademas, se encuentra en
una situacioén de exclusion por su filiacion étnica.

En el caso de las personas con discapacidad, su pertenencia a un grupo étnico puede
también determinar su proceso de incorporacién o segregacion dentro de la
comunidad misma. Cada grupo puede otorgar diferentes valores culturales a Ia
discapacidad y asignar a sus miembros con discapacidad un lugar acorde a sus
expectativas sobre ellas y ellos: si las expectativas son bajas, probablemente no se
abriran canales de incorporacién social en términos de igualdad de oportunidades.

Por otro lado, la situacion social y econdmica de marginacion de un grupo étnico
también puede tener un impacto particular en las personas con discapacidad: en
situaciones de extrema pobreza, las necesidades de los miembros con discapacidad
son consideradas no prioritarias o imposibles de ser satisfechas. Paralelamente, puede
ser que el aislamiento mismo del grupo étnico - tanto fisico como cultural y social - no
favorezca el flujo de informacidon acerca de alternativas de integracion de los
miembros con discapacidad a la vida comunitaria.

En su presentacion del informe “Estado Mundial de la Infancia 2013” de UNICEF, se
expone el testimonio de Olga Contreras (perteneciente a la comunidad indigena y
Presidenta de la Fundacién Paso a Paso, expresa: “En nuestras comunidades, los
jovenes de ambos sexos con discapacidades son los mas vulnerables y los que peor la
pasan”... "Su marginalizacidn persiste a pesar de que tres organismos internacionales
de los derechos humanos, como la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad, la Declaracion de las Naciones Unidas sobre los derechos de los pueblos
indigenas y la Convencion sobre los derechos del nifio, nos permitieron una
oportunidad historica para abordar los retos a los que se enfrentaba la poblacion
infantil indigena con discapacidades"”, sostiene el informe. "Yo naci en una comunidad
indigena con una discapacidad fisica causada por la poliomielitis y aunque han pasado
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los afios, veo que la situacidon ha cambiado poco o mas bien nada", detalla el
testimonio de Contreras.

En el mismo informe Olga Montufar, hija de una mujer sorda, escribe en la publicacién
gue los nifos indigenas mexicanos con discapacidad estan condenados al ostracismo y
el rechazo. La discriminacién y los perjuicios son reforzados por la miseria absoluta, el
aislamiento geografico y la marginacion. "Las consecuencias pueden ser graves:
muchas madres, débiles y sin poder para cambiar las cosas, permanecen en silencio o
recurren al infanticidio", denuncia. Para la dirigente de la organizacion encargada de
promover la integracién social de los indigenas mexicanos con discapacidad, es
urgente abordar la falta de datos estadisticos de las comunidades indigenas, pues
muchos de estos nifos son invisibles. "A los nifios con discapacidad a menudo no se les
registra al nacer, siendo éste uno de los principales obstaculos para que se reconozca
nuestra ciudadania", advierte.

En igual sentido “Foro Permanente para las cuestiones Indigenas” en su informe
sobre el 11° periodo de sesiones (7 a 18 de mayo de 2012), en el punto 22,
expresa:“...El Foro acoge con beneplacito la participacién y la perspectiva de las
mujeres y las nifias indigenas con discapacidad y reconoce la vulnerabilidad y la
marginacion particulares que padecen esas personas en cuanto miembros de un grupo
indigena, y alienta a los organismos de las Naciones Unidas y a los gobiernos vy las
organizaciones a que incluyan sus opiniones....”

También establece el Foro, la necesidad de trabajar en el disfrute de los derechos
humanos de las personas con discapacidad, en el punto 103 del informe establece:”....
El Foro Permanente nombra a la Sra. Myrna Cunningham y al Sr. Paul Kanyinke Sena,
miembros del Foro, para que lleven a cabo un estudio sobre la situacion de las
personas indigenas con discapacidad, prestando especial atencién a los desafios que
enfrentan respecto del pleno disfrute de los derechos humanos y la inclusion en el
desarrollo, y les pide que lo presenten al Foro en su 122 periodo de sesiones. La
preparacion del informe contara con el apoyo de la secretaria de la Convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad e incluird consultas con personas
indigenas con discapacidad y las organizaciones que los representan...”

Ill

En el “estudio sobre la situacién de las personas indigenas con discapacidad”, con
especial atencién a los desafios que enfrentan respecto del pleno disfrute de los
derechos humanos vy la inclusion en el desarrollo, del Consejo Econémico Social, del 5
de Febrero de 2013, dan cuenta de los trabajos encomendados a la Sra. Myrna
Cunningham vy al Sr. Paul Kanyinke Sena.-

Los datos mas destacables del trabajo citado son los siguientes:

e Segin el Informe Mundial sobre la Discapacidad®®®, publicado por la
Organizacion Mundial de la Salud y el Banco Mundial en 2011, se estima que el
15% de la poblacion mundial tiene alguna discapacidad, y que, de ese

266 Cfr. INFORME MUNDIAL SOBRE LA DISCAPACIDAD — Organizacién Mundial de la Salud — Banco
Mundial 2011.
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porcentaje, el 3% tiene alguna discapacidad grave. Aplicando esta proporcién a
la cifra estimada de 360 millones de personas indigenas, el nUmero de personas
indigenas con discapacidad es de alrededor de 54 millones.

e En América Latina, las estadisticas de que se dispone sobre siete paises (Brasil,
Colombia, Costa Rica, Ecuador, México, Panama y Uruguay) muestran que la
tasa de discapacidad es mayor entre las personas indigenas que entre el resto
de la poblacidn. Sin embargo, en el Brasil y Colombia la tasa es menor entre los
ninos indigenas. En el caso de las personas de 19 o mas afios de edad, en los
siete paises hay mas personas indigenas que no indigenas con discapacidad, y
la diferencia es considerable en los casos de Costa Rica y el Uruguay.

e Existen diversas razones por las que la prevalencia de discapacidades entre los
pueblos indigenas es mayor que entre la poblacion general, a saber, los niveles
mas altos de pobreza; la mayor exposicion a la degradacion ambiental; el
impacto de grandes proyectos, como los de construccion de represas o
explotacién minera; y el mayor riesgo de ser victimas de la violencia, entre
otras. En la edicion de 2009 del informe titulado State of the World’s
Indigenous Peoples (La Situacion de los Pueblos Indigenas del Mundo), se
mencionan, en particular, problemas de salud mental y la prevalencia de
diabetes entre los indigenas.

e En gran medida, las personas indigenas con discapacidad han sido invisibles en
la labor de las distintas entidades de las Naciones Unidas que se ocupan de los
derechos y la situacion de los pueblos indigenas y las personas con
discapacidad. En el Informe Mundial sobre la Discapacidad®®’ se incluye muy
poca informacion sobre las personas indigenas con discapacidad, en tanto en el
informe titulado La Situacion de los Pueblos Indigenas del Mundo solo se indica
gue las personas indigenas tienen mas probabilidades de tener discapacidad,
incluidos problemas de salud mental que llevan a que las tasas de suicidio sean
mas altas. Hasta el momento, el Mecanismo de Expertos sobre los Derechos de
los Pueblos Indigenas y el Relator Especial sobre los Derechos de los Pueblos
Indigenas no han abordado la situacién concreta de las personas indigenas con
discapacidad.

Uno de los elementos claves para la determinacion de la vision de los pueblos
indigenas sobre las Personas con Discapacidad, la va a otorgar el informe citado
cuando expresa: “....En algunas lenguas indigenas, no existe la expresidén “personas con
discapacidad”. En ocasiones, se utilizan términos que son peyorativos o que solo
abarcan determinados tipos de discapacidad. En la cultura maori pre colonial, puede
que las personas con discapacidad hayan sido bien valoradas y hayan recibido apoyo,
pero puede que ese apoyo les haya sido retirado en tiempos mas dificiles o si la

27Cfr, INFORME MUNDIAL SOBRE LA DISCAPACIDAD — Organizacién Mundial de la Salud — Banco
Mundial 2011.
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enfermedad o la discapacidad se consideraba que obedecia a una violacion de las
normas sagradas, a una afliccién de un ser sobrenatural o un antepasado, o a poderes
espirituales, brujeria o magia. También hay lenguas indigenas que utilizan términos
muy positivos para referirse a las personas con determinadas discapacidades, por
considerar que esas personas poseen dones especiales (por ejemplo, dones otorgados
por el Creador). Cada persona tiene una funcién especial en su comunidad, y la
discapacidad se considera una diferencia, no una deficiencia...”

Respecto de la participacion de las personas con discapacidad en sus comunidades, el
informe expresa: “...Hay pocas pruebas de que las personas indigenas con discapacidad
participen en los procesos de consulta que llevan a cabo sus comunidades...”.....”El
nivel de inclusion de las personas indigenas con discapacidad en las instituciones
indigenas aun no se ha examinado lo suficiente y la mayor parte de la informacion de
que se dispone al respecto es anecddtica....”; “..Algunas personas indigenas con
discapacidad no participan en los procesos de adopcidon de decisiones ni en las
actividades de planificacidn de las comunidades por problemas de movilidad o porque
las reuniones se llevan a cabo en lugares inaccesibles, lo que las priva de su derecho a
la participacidn politica...”

En cuanto a la discriminacién, el informe sefiala:”...Para las personas indigenas con
discapacidad, un problema fundamental es la discriminacion respecto de la
disponibilidad y calidad de los servicios, en comparacion con otras personas con
discapacidad, amén de la discriminacion que enfrentan en sus sociedades (al
considerarseles inferiores a otros), y la poca prioridad que se concede a sus
necesidades, sus capacidades singulares y su posible contribucion al desarrollo de sus
comunidades...”

Por ultimo, el informe claramente expresa dificultades para las personas indigenas con
discapacidad en el: Acceso a la Justicia; Educacion, Lengua y Cultura; Acceso a la Salud;
Nivel de Vida Adecuado; Vivir en la Comunidad; Discriminacion y violencia en nifas, y
mujeres con discapacidad

El informe invita a:

e |las organizaciones indigenas deben hacer mas esfuerzos por incluir a las
personas indigenas con discapacidad creando un entorno libre de barreras y
reconociendo la existencia de las personas indigenas con discapacidad y su
valor como miembros de pleno derecho de los pueblos indigenas

® |las organizaciones de personas con discapacidad deben incluir las perspectivas,
las opiniones vy la participacién de las personas indigenas con discapacidad.

El informe recomienda:

a) A los Pueblos Indigenas: Los pueblos indigenas deben incluir a personas
indigenas con discapacidad que conozcan bien sus propios derechos en sus
equipos de negociacidon de las normas que la Organizacién de los Estados
Americanos esta elaborando actualmente.
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b) A Los Estados: deben ayudar garantizar el derecho a la vida de las personas
indigenas con discapacidad asegurando que todos los nifios y nifas con
discapacidad se inscriban inmediatamente después de su nacimiento vy
tomando medidas para prevenir el infanticidio de los nifios y nifias con
discapacidad

c) A las Naciones Unidas: El Relator Especial sobre los Derechos de los Pueblos
Indigenas y el Relator Especial Encargado de la Situaciéon de la Discapacidad
deben celebrar reuniones con personas indigenas con discapacidad durante
sus visitas a los paises.......El Mecanismo de Expertos sobre los Derechos de
los Pueblos Indigenas, como cuestién interinstitucional, debe incluir en su
labor los derechos de las personas indigenas con discapacidad, de
conformidad con la Convencion y la Declaracion....L.a Oficina del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos....Humanos debe
colaborar activamente con las personas indigenas con discapacidad

La UNDRIP en sus articulos 21 inc. 2 y art. 22 inc 1, mencionan claramente que para los
pueblos indigenas la situacidon de las Personas con Discapacidad es una situacién de
vulnerabilidad que debe tenerse en cuenta; de donde surge como corolario que los
indigenas con discapacidad son particularmente vulnerables a las violaciones de los
derechos humanos, por lo que se deben adoptar medidas especiales para proteger y
promover sus derechos.

Ahora bien, resulta clave lo expresado por Cunningham y Kanyinke Sena, en cuanto a
que”...parece ser que, en algunas sociedades indigenas gue antes solian tener una
actitud mds respetuosa hacia las personas con discapacidad, los efectos del
colonialismo y el modelo occidental de desarrollo pueden haber generado una actitud
mas_negativa....” lo que afirma la construccion social de una memoria colectiva
“impuesta” por una sociedad dominante.

Y aqui nos encontramos nuevamente con la intervencion de la memoria colectiva
impuesta en forma de prejuicios, sobre la cual las ideas de la clase dominante al decir
de Marx se imponen, obteniendo beneficios de la ruptura social, de la exclusidon. La
cultura occidental va penetrando de esta forma la de los Pueblos Indigenas y muchas
comunidades van sufriendo modificaciones impuestas de la forma que se describiera
en capitulos anteriores, profundizando la discriminacién por falta de acceso a
dispositivos de intervencion temprana, falta de politicas educativas inclusivas que
generen herramientas para sostener los procesos de individualizaciéon, toma de
decisiones y autonomia, y propiciando los dispositivos de control sustentados en
legislacién acorde que terminan en una dependencia, como naturales para todo el
colectivo de personas con discapacidad intelectual.
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CAPITULO IV

LA LEGITIMACION DE LA MEMORIA COLECTIVAY LAS ESTRUCTURAS DE PODER

El proceso de legitimacion posee dos elementos distintivos, uno normativo y otro
cognitivo; se ocupa de valores y también implica conocimiento. Se va a obtener pues
legitimacion de un sistema social cuando es acepado consensualmente, garantizandole
por lo tanto la estabilidad que permita la construccién de un orden que pueda orientar
al hombre “hacia ciertos comportamientos fijos y previsibles que no se pueden lograr
del patrimonio instintivo humano, mas reducido que el animal, asi surge Ia
homogeneidad, donde se requiere que la gran mayoria de la gente posea un lenguaje y
conciencia comun”.2%®

La legitimacién se obtiene a través de los contenidos del archivo de la memoria
colectiva, donde las estructuras de poder dejan un registro claro del imperativo social.
En este sentido Derrida®® aporta un nuevo concepto que va a denominar “teoria del
archivo”, como fuente de inscripcion mnémica y su institucionalizacién, y para ello va a
hablar de una ciencia de archivo que debe incluir la teoria de esa institucionalizacién;
gue comprende tanto la ley que comienza a inscribirse en ella y, a la vez, del derecho
que la autoriza.?”®

268 “| 3 conmemoracidn del pasado desempefia una funcidn esencial incluso para la individuacién de una
ordenada continuidad histérica, en la que colocar “todos los acontecimientos colectivos en una unidad
coherente que incluye pasado, presente y futuro. Frente al pasado, instaura una memoria que es
compartida por todos los individuos socializados en la colectividad” MONTESPELLERI, P. (2003), ob. cit.
pp. 40

2% DERRIDA, J & ROUDINESCO, E. (2002), ob. cit.

20 GORODISCHER, C. (1998). Psicoanalisis y de constructivismo: el mal de archivo como disociacién
subjetiva -. Anuario del departamento de comunicacion de la Universidad Nacional de Rosario, Volumen
M.
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Este derecho establece o supone un haz de limites que tienen una historia de
construible, y “el archivo nunca va a ser la memoria; el archivo tiene lugar en el
desfallecimiento originario estructural de la memoria, por eso no hay archivo sin
repeticidn y sin una cierta exterioridad. Lo que trae una paradoja; no hay archivo sin
consignacion en algun lugar exterior que asegure la repeticidn”, y es a través de la ley
que se va a instituir ese archivo, cuya estructura (la que cada sociedad propugna)
determina a su vez “el contenido archivable”.*’*

La acepcion “ley” en el sentido de “norma” se usa en un contexto justificatorio como el
derecho o la moral, es la que hace referencia a una proposicion o juicio que estipula
que algo debe, puede o no puede hacerse.?’?

Este marco normativo sea juridico, social, religioso o moral, es el que se va a activar
frente a la crisis familiar en cada miembro del Sistema, la memoria individual, que a su
vez y de acuerdo a sus referencias histérico — sociales se sustentarad en la memoria
colectiva; cuyos contenidos normativos son impuestos por imperativos categdricos
Kantianos, donde el “deber ser” va a jugar un papel determinante en la ética social, y
gue en el caso de las familias que tienen hijos con discapacidad intelectual, la huella
mnémica archivada e invocada, se va a exteriorizar a través de practicas con
connotaciones nocivas sustentadas en ese marco normativo estructurante. En este
sentido, las respuestas sociales que se daran al nifio o nifa con discapacidad son
limitadas en razon del marco legal que las “clases dominantes” al decir de Marx
imponen a la sociedad. La relacion entre norma y memoria es la mas clara expresion
de la “tecnologia politica del cuerpo”, donde puede leerse una historia comun de las
relaciones de poder y de las relaciones de objeto.273

Estas relaciones de objeto se van a plasmar claramente en las sentencias judiciales,
gue van a consolidar la ideologia dominante, donde los aportes de quienes son
auxiliares de la justicia van a resultar fundantes de una mirada médico — legal que
sostendran los jueces en sus decisiones, cual dogmas inconmovibles.?”*

21 GORODISCHER, C. (1998), ob. cit.
22 NINO, C. (2005). Un pais al margen de la ley. Planeta.

23 “En este sentido “El Cédigo Francés de 1810 no se planteaba hasta el final del articulo 64 que dice
qgue no hay ni crimen ni delito si el infractor se hallaba en estado de demencia en el momento del acto.
La posibilidad de asignar la locura era, por lo tanto, exclusiva de la calificacidon de un acto como delito; si
el autor estaba loco, no era la gravedad de su accién lo que modificaba, ni su pena la que debia
atenuarse, era el delito mismo el que desaparecia. Era imposible por ende declarar; a alguien a la vez
culpable y loco; el diagndstico de locura si se planteaba, no podia integrarse al juicio; interrumpia el
procedimiento y deshacia la presa de la justicia sobre el autor del acto, como modo de clasificar al
individuo. En este sentido, las sentencias expedidas por los Juzgados y Tribunales con fundamento en
pericias psiquiatricas, hace que la sentencia aunque siempre formulada en términos de sancion legal
“..impligue mas o menos oscuramente, juicios de la normalidad, asignaciones de casualidad,
apreciaciones de cambios eventuales, anticipaciones sobre el porvenir de los delincuentes...”; y en esta
Iégica punitiva de la “anormalidad”, el papel de psiquiatra, se convierte en “consejero del castigo”, es a
quién le va a tocar definir si el “sujeto es peligroso” y de qué manera protegerse de él, como intervenir
para modificarlo y si es preferible tratar de reprimir o curar” FOUCAULT, M. (2008) ob. cit pp. 30-32.

274 “Esta clasificacién en nuestro medio argentino, “como modalidad de ‘“noche y niebla” continda
imperando en la aplicacion de la Justicia Civil en lo que hace a medidas de proteccidon para los enfermos
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Occidente construyé su memoria colectiva a partir del Siglo XVIII, sustentada en dos
grandes modelos: uno es de la exclusion de los leprosos, el otro es el del modelo de la
inclusién del apestado, desplegando un discurso médico legal, “cuya funcion serd la de
detectar el peligro y oponerse a él”, categorizando como “anormales” a los sujetos que
se apartan de la norma que la pericia médico legal delimita. De esta forma, este cuerpo
que esta directamente inmerso en el campo politico, va a ser objeto de distintas
formas de intervencion, cercado por la legislacién que abarca los pensamientos
dominantes epocales.?”®

mentales, hasta el punto tal que en no pocos casos, los expertos psiquiatras y ahora también los
psicélogos, han logrado convertir a Temis en una suerte de marioneta, sustituyendo con la
omnipotencia narcisista que describe magistralmente Clavreul en su Orden Médico, la tarea valorativa
reservada exclusivamente al magistrado, luego de la produccion de escritos periciales los cuales, mas
que aportes propios de un auxiliar de la Justicia, parecerian “dictdmenes sentencia’”’, en donde reina la
subjetividad mas absoluta o el encuadramiento del peritado en esquemas y criterios por demas falibles,
como si la persona humana pudiera ser reducida en ultima instancia a una tabla numérica o a un
mufieco en donde las areas de la psique que integran un todo indivisible y armédnico, pudieran aislarse e
interpretarse con absoluta indiferencia del resto de aquél..:” CASTEX, M. (2007). Conferencia
pronunciada en la Academia Nacional de Ciencias de Buenos Aires. Sesidn Publica del 15 de mayo de
2007. Buenos Aires.

275 “Erente a la lepra la reaccién es negativa; una reaccién de rechazo, exclusidn, etc. La reaccién a la

pestes una reaccion positiva, una reaccién de exclusidn, observacion, formacion de saber, multiplicacion
de los efectos de poder a partir de la acumulacion de la observacion y el saber. Asi surgen las categorias
de “monstruos” e incorregibles, y sobre esta base se va a instituir un sistema basado en la represion
sobre los monstruos y la institucionalizacidn de los incorregibles. En base a este modelo sustentado en
el par perversion / peligro, se van a propiciar politicas de control del poder dominante que fortalecen los
lazos entre la funcién del médico y lo judicial. Este discurso médico — judicial se va a sustentar en
normativa que va a “reactivar un discurso esencialmente pueril, paterno —infantil, que es el discurso
padre al hijo, el discurso de la moralizacién misma del nifio. Discurso infantil o mejor, discurso
esencialmente dirigido a los nifios, discurso necesariamente en la forma de mama. Y por otro lado, es el
discurso que no sdlo se organiza en torno del campo de la perversidad, sino también del problema del
peligro social: vale decir que serd igualmente el discurso del miedo, un discurso cuya funcion sera
detectar el peligro y oponerse a él” Asi en la pericia médico legal, tanto la justicia como la medicina no
se encuentran frente a sus propios objetos de estudios; la pericia médico legal no se dirige a
delincuentes o inocentes, no se dirige a enfermos en confrontacién a no enfermos, sino a la “categoria
de los anormales”, es en ese campo no de oposicion sino de gradacién de lo normal o lo anormal donde
se despliega efectivamente la pericia médico legal. Este poder de “normalizaciéon”, es la base de la
legislacion que se va a archivar en la memoria colectiva, en normativa que clasifica, divide, otorga
funciones, incluye o excluye; creando instancias de control, no del crimen, no de la enfermedad, sino de
lo anormal, del individuo anormal, que es a la vez un problema tedrico y politico......... En este sentido,
“las relaciones de poder lo convierten en una presa inmediata, lo cercan, lo marcan, lo doman, lo
someten a suplicio, lo fuerzan a trabajos, lo obligan a ceremonias, exigen signos de él”, y asi el archivo
de la memoria colectiva va a activar en la memoria individual practicas que el sistema familiar ante la
crisis del nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad, dard como respuestas socialmente validadas
por el imperativo legal. Estas practicas no seran otra cosa que la “reproduccion” de la ideologia de la
dominaciéon y sometimiento del cuerpo, mediante instrumentos ya sean de violencia, ya de ideologia,
pueden ser muy bien directos, fisicos, psiquicos, etc.; a esta forma de ejercicio del “poder”, son
estrategias cuyos efectos son la “dominacién”. “Este poder, por otra parte, no se aplica a quienes “no lo
tienen” pura y simplemente como una obligacidon o una prohibicidn; los invade, pasa por ellos y a través
de ellos; se apoya sobre ellos.....Se trataria en él el “cuerpo politico” como conjunto de los elementos
materiales y de las técnicas que sirven de armas, de relevos, de vias de comunicacion y de puntos de
apoyo a las relaciones de poder y de saber que cercan los cuerpos humanos y los dominan
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En este sentido, el “pensamiento médico”?’®, es entendido como una manera de

percibir las cosas que se organiza alrededor de la norma. La “docilidad” del cuerpo es
el objetivo primario de la politica dominante de control, cuerpo que puede ser
sometido, que puede ser utilizado, que puede ser transformado y perfeccionado,
creando una relacion directa entre docilidad — utilidad a través de las “disciplinas”.

Estas disciplinas han llegado a ser formulas generales de dominacion. Esta “anatomia
politica” que es a su vez una “mecdnica del poder”, define como se puede apresar el
cuerpo de los demas, no simplemente para que ellos hagan lo que se desea, sino para
gue operen como se quiere, con las técnicas, segun rapidez y la eficacia que se
determina, “....la disciplinar fabrica asi cuerpos sometidos y ejercitados “cuerpos
dociles”. El andlisis histérico nos permite rastrear la génesis de determinados
conceptos que se han establecidos como dogmas. Significa plantearnos problemas
éticos en la construccidn cientifica, en la relacidon de la ciencia con el poder, y la
supuesta peligrosidad de algunos sujetos. Estos problemas éticos van a surgir a partir
de la insercion de la psiquiatria en los mecanismos de poder. Su dominio de injerencia
se puede llamar, el de lo anormal.?”’

La locura se medicalizd; en lo esencial, al loco, al desviado, el irregular, aquel que no se
comportaba o no hablaba como todo el mundo, no se lo percibia como un enfermo. Y
poco a poco se comenzo a anexar a la medicina el fendmeno de la locura, a considerar
gue la locura era una forma de enfermedad, y en resumidas cuentas, que cualquier
individuo, aun anormal, esta tal vez enfermo. Esta medicalizacién es una realidad, un

aspecto de un fendmeno mas amplio que es la medicalizacion general de la existencia.
278

convirtiéndolos en objeto de saber...FOUCAULT, M. (2000). Los anormales . Fondo de cultura
econdémica de Argentina S.A, pp. 59 - 77.

26 FOUCAULT, M. (2012) ob. cit.

27 vA partir del problema localizado, juridico médico ya analizado, del monstruo, se produce a su vez
alrededor una suerte de fragmentacién a partir de la nocidn de instinto y después, hacia los afios 1845 —
1850, de lo anormal. Con fuente en el problema de la sexualidad, el campo de la anomalia se va a
codificar, a cuadricular y se le aplicara de inmediato una grilla general de andlisis, el problema o, en todo
caso, el sefialamiento de los fenédmenos de la herencia y de la degeneracion. En esta medida, todo el
analisis médico psiquiatrico de las funciones de reproduccién va a participar en los métodos de andlisis
de la anomalia. En segundo lugar, dentro del dominio constituido por esta anomalia a partir de la
anomalia sexual aparecera como la raiz, el fundamento, el principio etioldgico general de la mayoria de
las otras formas de anomalias.... FOUCAULT, M. (2008) ob. cit.

8 Sefiala Foucault en una entrevista con Manuel Osorio, Madrid, 1977:”...Mire lo que pasa hoy en dia
en la justicia penal de la mayoria de los Paises de Europa. Cuando hay que ocuparse de un criminal, la
cuestion es al punto saber si no esta loco, cuales son los motivos psicolégicos por los cuales ha cometido
su crimen, los trastornos que experimentd durante su infancia, las perturbaciones de su medio
familiar....Las cosas se psicologizan de inmediato, psicologizarlas, es decir medicalizarlas...””...Asi, el
pensamiento médico, la inquietud médica parasitan todas las relaciones....””...Por pensamiento médico
entiendo una manera de percibir las cosas que se organizan alrededor de la norma, esto es, que procura
deslindar lo que es normal de lo que es anormal, que no son del todo, justamente, lo licito y lo ilicito; el
pensamiento juridico distingue lo licito de lo ilicito, el pensamiento médico distingue lo normal y lo
anormal; se asigna, busca también asignarse medios de correccién que no son exactamente medios de
castigo, sino medios de transformacion del individuo, toda tecnologia del comportamiento del ser
humano que estd ligada a ese fin...””...Con la medicalizacién, la normalizacion, se llega a crear una
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Toda esta ideologia del control impregnada en la memoria colectiva a través de esa
relacion consolidada en la pericia médico legal, va a legitimarse a través de la
legislacién, mediante dispositivos de interdiccion que van a implicar literalmente, la
muerte civil de ejercicio para aquellos que el Estado va a considerar “anormales”.

Sistema Juridico Argentino

La respuesta social para con las personas con discapacidad intelectual o mental en el
sistema juridico argentino ha sido en la creaciéon de dispositivos (curatela) que en pos
de proteger a la persona con discapacidad, que lejos de respetar la voluntad de las
personas, profundizaba la dependencia que imposibilita la autonomia y dificulta el
proceso de toma de decisiones.

La curatela nace en los origenes del derecho romano como un poder o potestad
establecido en beneficio de los miembros de la vivienda romana (domus), en una
sociedad de caracter gentilicio, de estructura juridica primitiva y basada en un régimen
de copropiedad que protegia principalmente el patrimonio familiar; de esta forma
comienza a archivarse en la memoria colectiva de la época a partir de la legitimacion
que implica la promulgacién la Ley de las Xll Tablas, las Instituciones de Gayo, las
Reglas de Ulpiano, las Sentencias de Paulo y el Corpus luris Civilis, que se sentaron las
bases de una sociedad de origen mercantilista ( y por ende con fuerte mirada
protectoria del patrimonio), que obligd a la adecuacion de las instituciones tutelares.
De esta forma la curatela va a pasar de ser un deber; y de asunto familiar se convirtié
en materia de caracter publico.?”

Segun el aforismo romano: “tutor datur personae, curator rei” (la tutela se otorga para
la persona, el curador para la cosa), lo cual revela de su cardcter (el de la curatela) mds

especie de jerarquia de individuos capaces a menos capaces, el que obedece a una norma determinada,
el que se desvia, aquel a quien se puede corregir, aquel a quien no se puede corregir, el que puede
corregirse con tal o cual medio, aquel en quien hay que utilizar tal o cual medio, aquel en quien hay que
utilizar tal otro. Todo esto, esta especie de toma de consideracién de los individuos en funcidn de su
normalidad, es, creo uno de los grandes instrumentos del poder en la sociedad contemporanea...”. La
curatela, es un claro ejemplo de lo expuesto...”FOUCAULT, M. (2012) ob. cit. pp 25 - 32

2 “ la curatela era una institucién del derecho civil romano, sancionada desde la legislacion
“decenviral” que tenia como finalidad dar representacion a aquellas personas que por una causa
particular o accidental eran incapaces de administrar su patrimonio, sujetdndolo al poder de un curador.
El Derecho Romano reguld, sujeto a las modalidades dependientes de un proceso histdrico, varias clases
de curatelas. Las tres principales fueron la del furioso, la del prddigo y la del menor de 25 afios. Las
primeras dos se encontraban ya mencionadas las Ley de las Xll Tablas, la del menor se generd durante
el periodo republicano y se consolidé durante el principado. En cuanto a su forma de ejercicio, el
curador solo prestaba la adhesion (consensu) a los actos juridicos del incapaz, ya que no era designado
para suplir o completar su personalidad insuficiente, sino para administrar su patrimonio.... BERNAL
GOMEZ, B. (1983). La curatela del prddigo en el derecho romano. Boletin mexinaco de derecho
comparado - Nueva Serie - XVI, XLVIII - México.
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especifico y, sobre todo, de su fundamento que nada tenia que ver con las necesidades
humanas de la persona con discapacidad.”®

Toda esta construccion juridico - romana, influenciada por el derecho francés a través
del “Esbogo de un Cdédigo Civil para o Brasil” de Augusto Teixeira de Freitas, y
Friederich Karl Von Savigny fue la base inspiradora para que Dalmacio Vélez Sarsfield
redactara el Cédigo Civil Argentino (que se sanciona la ley 340, entrando en vigencia el
1* de enero de 1871).

Sustentados en los pensamientos epocales, el Codigo Civil Argentino, establecio desde
sus comienzos procedimientos de interdiccion estandares basados en la dualidad de lo

“normal y lo anormal”, con dicotomias de dementes y no dementes, insanosy sanos.
281

Del juego armonioso de los arts. 30, 51 y 52 del Cédigo Civil*®?, se concluye que todas
las personas fisicas son capaces, salvo excepcién expresamente establecida por la ley.
Tradicionalmente se clasifica la capacidad en dos categorias: de hecho y de derecho. La
incapacidad de hecho se instituye en razon de una insuficiencia psicolédgica del sujeto
para el pleno ejercicio de sus derechos, con el objeto de “protegerlo” y colocarlo en
igualdad de condiciones frente al resto de la sociedad ante una relacién juridica.”®®
Funciona como un mecanismo de protecciéon donde se reconoce la titularidad de
derechos por parte de las personas incapaces de hecho, aunque deberan ejercerlos
mediante sus representantes (tutores y curadores) conforme el art. 56 del Cadigo Civil.

Asi, mediante la instancia de parte (art. 142 y 144 del Cddigo Civil), examen médico
previo (art. 142 y 143 del Cédigo Civil), y la verificacion y declaracion de demencia por
parte del Juez competente (art. 140 del Cddigo Civil), la persona con discapacidad
Intelectual o mental, una vez que el Sistema Judicial establezca mediante sus
mecanismos juridico — médico la existencia de enfermedad mental (art. 141 del Cadigo
Civil), que dicha enfermedad habitual o permanente le impidan gobernar su persona o
sus bienes, (art. 141 y 468 del Cddigo Civil), no concurriendo impedimentos para la

280 «__En la medida en que el derecho civil, como derecho matriz, originario y supletorio de todo el

derecho privado regulaba la validez de los contratos (entre ellos, el consentimiento), también se hizo
cargo de la capacidad de las personas para emitir declaraciones de voluntad. Por eso también recogié la
escualida normativa que afectaba a las personas que no podian hacer tales declaraciones (los que tienen
alguna discapacidad intelectual). Asi el Corpus luris Civile, pero también los cddigos civiles
decimondnicos contenian disposiciones que limitaban la capacidad de locos y dementes para celebrar
ciertos actos (contratos, testamentos...”MONZON MORENO, P. (2007). http.//aequitas.notariado.org/.
Obtenido de La respuesta del Derecho antes las necesidades de los Cil
(Borderline)http://aequitas.notariado.org/liferay/c/document_library/get_file?p | id=12848&groupld=
10228&folderld=415206&name=DLFE-33028.pdf

281 LOUZAMN DE SOLIMANO, N. (1979). Derecho Romano. Editorial de Belgrano.
282 Cfr. Codigo Civil — Ley 340 -

283 PELLE, W.D. (2006). La persona con discapacidad en el derecho infra constitucional Nacional
Argentino - Igualdad, no discriminacion y discapacidad. Ediar
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declaracion (art. 145 y 146 del Cédigo Civil), serd declarado insano en los términos del
art. 141 del Cédigo Civil 2

Con posterioridad mediante la ley 17.711 (B.O. 26 de Abril del afio 1968), se produce
una brecha entre aquella dicotomia que entendia “normales y anormales” como
construccidon social, con una adecuacion del articulo 141, “que modifica la
comprensién restrictiva del concepto de demencia, amplidndola, liberdndose de la
psiquiatria dieciochesca y decimondnica, y ligdndose la misma a una connotacién
médica (amplia y permanentemente revisable), esto es, la enfermedad mental, pero
condicionando a la vez a que esta enfermedad mental haga perder a quien la padece la
aptitud para dirigir su persona o administrar sus bienes. Nétese aqui que el texto legal
no habla de disminucién de aptitud, si no de exclusién lisa y llana, inexistencia y/o
ausencia de aptitud. Simplemente la aptitud ha dejado de existir y, para cualquier duda
ulterior, el art.152 bis, sobre todo en su inciso 22, opone a esta categoria carente de
aptitud a aquellos disminuidos en sus facultades (cuando) sin llegar al supuesto
previsto en el art. 141 de este cédigo, el juez estima que del ejercicio de su plena
capacidad pueda resultar presumiblemente dafio a su persona o patrimonio. 285

En otras palabras la demencia, que ahora si abarca cualquier enfermedad mental que
implique carencia de aptitud, se distingue de otras enfermedades mentales en donde

284 Cfr. Codigo Civil — Ley 340 texto originario 1871.... Articulo 141: Se declara dementes a los individuos
de uno y otro sexo que se hallen en estado habitual de mania, demencia o imbecilidad, aunque tengan
intervalos lucidos, o la mania sea parcial. Articulo 142: La declaracién de demencia no podrd hacerse
sino a solicitud de parte, y después de examen de facultativos. Articulo 143: Si del examen de
facultativos resultarse ser efectiva la demencia, debera ser calificada en su respectivo caracter, y si fuese
mania, deberd decirse si es parcial o total. Articulo 145: Si el demente fuese menor de catorce afios no
podra pedirse la declaracion de demencia. Articulo 146: Tampoco podra solicitarse la declaracidon de
demencia, cuando una solicitud igual se hubiese declarado ya improbada, aunque sea otro el que la
solicitase, salvo si expusiese hechos de demencia sobrevinientes a la declaracién judicial. Articulo 468:
se da curador al mayor de edad incapaz de administrar sus bienes. Articulo 469: Son incapaces de
administrar sus bienes, el demente aunque tenga intervalos lucidos, y el sordomudo que no sabe leer ni
escribir.......... Articulo 482:El demente no sera privado de su libertad personal sino en los casos en que
sea de temer que usando de ella, se dafie a si mismo o dafie a otros. No podra tampoco ser trasladado a
una casa de dementes sin autorizacién judicial.

285 Cfr. Ley 17711 (B.O. 26/4/1968) Art. 141. Se declaran incapaces por demencia las personas que por
causa de enfermedades mentales no tengan aptitud para dirigir su persona o administrar sus
bienes.(Articulo sustituido por art. 1°de la Ley N° 17.711 B.O. 26/4/1968. Vigencia: a partir del 1° de julio
de 1968.). Art. 152 bis. Podra inhabilitarse judicialmente: 1° A quienes por embriaguez habitual o uso de
estupefacientes estén expuestos a otorgar actos juridicos perjudiciales a su persona o patrimonio. 2° A
los disminuidos en sus facultades cuando sin llegar al supuesto previsto en el articulo 141 de este
Cadigo, el juez estime que del ejercicio de su plena capacidad pueda resultar presumiblemente dafio a
su persona o patrimonio. 3° A quienes por la prodigalidad en los actos de administracion y disposicién
de sus bienes expusiesen a su familia a la pérdida del patrimonio. Solo procederd en este caso la
inhabilitacion si la persona imputada tuviere cényuge, ascendientes o descendientes y hubiere
dilapidado una parte importante de su patrimonio. La accién para obtener esta inhabilitacidon sdélo
correspondera al cdnyuge, ascendientes y descendientes. Se nombrara un curador al inhabilitado y se
aplicaran en lo pertinente las normas relativas a la declaracion de incapacidad por demencia vy
rehabilitacion. Sin la conformidad del curador los inhabilitados no podran disponer de sus bienes por
actos entre vivos. Los inhabilitados podran otorgar por si solos actos de administracion, salvo los que
limite la sentencia de inhabilitacidn teniendo en cuenta las circunstancias del caso. (Articulo incorporado
porart. 1°de la Ley N° 17.711 B.O. 26/4/1968. Vigencia: a partir del 1° de julio de 1968.)
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impera una aptitud relativa o disminuida que a juicio del magistrado pueda resultar en
dafio a su persona o patrimonio.286

A diferencia de la interdiccion, producto del juicio de insania, en donde la incapacidad
de la persona es absoluta, lo que implica una restriccién general, en la inhabilitacion,
en cambio, la limitaciéon a la capacidad es mucho menor, abarcando esta figura a
determinadas especies de actos, y manteniendo la persona, objeto de la declaraciodn,
una capacidad genérica. En otras palabras, el inhabilitado podra en unos casos
producir determinados actos juridicos por si y en otros lo hara asistido por su curador.
En cambio en el interdicto, su capacidad de obrar (legal) se encuentra suplida por un
sistema de representacién. En otras palabras, el fruto de la interdiccién (art. 141) es
suplir la incapacidad de la persona por un sistema de representacion y el de la
inhabilitacion (art. 152 bis) es el de asistir a la persona en determinados actos
juridicos.

El Sistema de Representacién que establece el régimen de curatelas en el Derecho Civil
Argentino se caracteriza por:

Sustituir a la Persona con Discapacidad en la toma de decisiones
Refuerzo de la su pasividad

Debilidad juridica estructural

Innecesaria expresion de voluntad de la Persona con Discapacidad

PwnNE

Estos elementos no son mas que la continuidad estructurante de un sistema de
“dependencia” donde la persona con discapacidad se invisibiliza en un procedimiento
gue con el fin de proteger el patrimonio (ver nacimiento de la institucion en el Derecho
Romano) termina por privar de derechos civiles elementales como por ejemplo el
Derecho al voto, con la inscripcién en el Registro de Estado y Capacidad de las
Personas de la declaracién de insania, la persona es literalmente borrada del padrén
electoral.

Ahora bien, estos elementos constitutivos de la interdiccion son producto de una
sociedad que pensd a las personas con discapacidad intelectual “solamente” como
objetos de proteccion. Sabemos que muchas personas con discapacidad intelectual
sea por su diversidad funcional, sea por la trayectoria de vida en el modelo
rehabilitador han transcurrido en un modelo de constante “dependencia” que solo en
principio admite la solucion momentanea que el “sistema de representacion” ofrece;
aungue esta es la excepcidn a una gran regla que es la inversa, todas las personas con
discapacidad intelectual que por voluntad propia o de terceros inician una accion
judicial para determinar la capacidad, son sometidos a un procedimiento Publico de
oficio, tutelar que no permite marcha atrds; “una vez iniciado debe terminarse”. El
Orden Publico implica un control jurisdiccional, y a su vez la decisidon del Estado de una
vez comenzado este procedimiento debe si o si debe terminar con la declaracién de
insania o la inhabilitacion, o con la declaracién que no se necesita, en este
procedimiento la voluntad de la persona con discapacidad intelectual no va a ser
tenida en cuenta en ningin momento del procedimiento.

286 CASTEX, M. (2007) ob. cit.
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Este sistema de representacion, esta construido procedimentalmente de tal forma que
desde el comienzo del procedimiento, la Persona con Discapacidad intelectual no tiene
participacion activa, no firma presentacion y solo es examinada por un equipo
interdisciplinario) y alguna audiencia con el Juez o Jueza a cargo del Juzgado. En la
generalidad de las veces las respuesta tanto del Juez o Jueza o del equipo
interdisciplinario es “negativa”, es decir se va a centrar en el “déficit”, y esto tiene que
ver con la forma en que el Sistema Judicial va a relacionarse con la persona con
discapacidad. Estas entrevistas, fuera de contexto de vida de la persona con
discapacidad intelectual, se realizan en laboratorios juridicos (despecho del Juez o
Jueza), o en laboratorios médicos (salas donde trabajan los equipos disciplinarios), en
sedes Judiciales. Cuando hablamos de estas audiencias, nos tenemos que representar
gue reacciones personales tendriamos frente a una citacidn de un juez, o citacion de
un equipo disciplinario del que no tenemos referencia alguna, y al que debemos
concurrir por orden judicial. EI contexto no permite respuesta positiva alguna,
presionados, citados judicialmente y frente a personas que van a dar un veredicto
sobre nuestras condiciones de vida futura...no debe existir examen en ninguna carrera
universitaria con tanta presién como esa situacion. A lo que también hay que sumarle
la gran ausencia de “condiciones de accesibilidad” en la comunicacion para que la
persona con discapacidad intelectual comprenda el acto. Y es sobre esas experiencias
en contextos simbdlicamente violentos, donde las personas con discapacidad
intelectual, tendran una sola oportunidad para hacer entender al Sistema Judicial que
son “personas”, que el “déficit certificado administrativamente”, es solo es una
certificacion administrativa, que no causa ningun estado, y que son producto de una
interaccion personal, familiar y social.

Ahora bien, el sistema construido es tan complejo que la propia persona que “no ha
tenido participacion activa alguna”, cuyo procedimiento carece de “adecuaciones”, de
“comunicacion accesible”, que ha sido examinada en contextos simbdlicamente
violentos, que supuestamente “no sabe administrar sus bienes o su persona”, tiene
que “firmar la notificacidn de la sentencia” para que la misma tenga validez. ¢éCémo es
posible que la persona con discapacidad intelectual comprenda los alcances de un acto
(sentencia), si se han violentado en varias oportunidades sus derechos humanos, en
post de una “proteccidon” inconsulta. ¢COmo es posible que Jueces, asesores de
menores e incapaces, peritos, es decir todo el sistema jurisdiccional, se preocupe por
la determinacién de la capacidad de las personas y al momento de la comprension del
acto final (la sentencia), nadie sea capaz de realizar los ajustes razonables para explicar
las consecuencias de dicho acto? La respuesta es clara, la persona ha dejado de ser
sujeto, para convertirse en “objeto”, y por ende ya no se le pregunta, no se le explica,
solo se le dice...”firme ahi”. Se le pide la firma a quien supuestamente “no
comprende”, “no sabe”, a la persona declarada “demente”. El Estado debe dar
“legalidad” al acto, aunque no efectla ninguna accion para que la persona que lo
legaliza con su firma lo comprenda. Asi se cosifica, se estandariza, se invisibiliza.

Hasta aqui pareciera que todas las personas pueden subsumirse en sélo dos categorias
desde el parametro de la capacidad de hecho para el Cddigo Civil: capaces e incapaces.
Sin embargo, y sobre todo desde la salud mental, existen numerosos grises o estados
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intermedios entre ambos polos. Muchas enfermedades mentales, sostiene, son
pasibles de existir en diferentes grados, por lo cual resulta inadecuado un sistema de
proteccion que carezca de alternativas intermedias.?®’

Ley de salud mental

En este sentido la ley de Salud Mental (ley 26.657 — B.O. 3 de diciembre de 2010), ha
constituido un paso importante hacia el respecto los derechos humanos de las
personas con padecimiento mental y adicciones, y un significativo avance para las
personas con discapacidad intelectual, mental y psicosocial.

En su articulo 1* de la ley establece el “derecho a la proteccion de la salud mental de
las personas y el pleno goce de os derechos humanos de aquellas con padecimiento
mental” como principio rector, sustentado en los instrumentos de derechos humanos
con jerarquia constitucional 2®

En este sentido, el articulo 2***° va a incorporar como integrante de la ley a otros
instrumentos internacionales que no teniendo la jerarquia constitucional, resultan
rectores en materia de salud mental, como son los Principios de Naciones Unidas para
la Proteccion de los Enfermos Mentales y para el Mejoramiento de la Atencién de la
Salud Mental, y la Declaracion de Caracas de la Organizacion Panamericana de la Salud
y de la Organizacion Mundial de la Salud para la Reestructuracion de la Atencion
Psiquiatrica, y los Principios de Brasilia Rectores para el Desarrollo de la Atencién en
Salud Mental en las Américas; a las que se suman los cambios en materia de Salud
Mental, que la Directora General de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) puso
en marcha el Plan de Accion de Salud Mental 2013-2020 durante el Foro que tuvo
lugar el 7 de octubre de 2013, presentado y adoptado en la 66.2 Asamblea de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), a través de su resolucién WHA 66.8.

En sus parrafos 7 y 13, el Plan trabaja en el marco de protecciéon de derechos humanos
de las personas con discapacidad, la necesidad de la implementacion de politicas,
servicios, leyes, estrategias y programas, que eviten la estigmatizacion y discriminacién
a las que son expuestas las personas que padecen trastornos mentales e intelectuales,

287 PELLE, W.D. (2006) ob. cit.

288 Cfr. Ley 26.657. Articulo 1: La presente ley tiene por objeto asegurar el derecho a la proteccién de la
salud mental de todas las personas, y el pleno goce de los derechos humanos de aquellas con
padecimiento mental que se encuentra en el territorio nacional, reconocidos en los instrumentos
internacionales de derechos humanos, con jerarquia constitucional sin prejuicio de las regulaciones mas
beneficiosas que para la proteccién de estos derechos puedan establecer las provincias y la Ciudad de
Buenos Aires.

29 Cfr. Ley 26.657. Articulo 2: Se consideran parte integrante de la presente ley los Principios de
Naciones Unidas para la Proteccién de los Enfermos Mentales y para el Mejoramiento de Atencion de
Salud Mental, adoptado por la Asamblea General en su resolucion 46/119 del 17 de diciembre de 1991.
Asimismo, la Declaracion de Caracas de la Organizacion Panamericana de la Salud y de la Organizacién
Mundial de la Salud, para la Reestructuracidn de la Atencidén Psiquiatrica dentro de los Sistemas Locales
de Salud, del 14 de noviembre de 1990, y los Principios de Brasilia Rectores para el Desarrollo de la
Atencidn en Salud Mental en las Américas, del 9 de noviembre de 1990, se consideran instrumentos de
orientacion para la planificacion de politicas publicas.
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sustentadas en el marco de la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad.290

Estos dos articulos tienen un juego armonioso de las normas del sistema de proteccién
universal e interamericano de derechos humanos con jerarquia constitucional, y los
principios y declaraciones que ambos sistemas produjeron en materia de derechos
humanos y salud mental. La importancia de la mencién no solo de instrumentos de
derechos humanos, sino de las declaraciones y principios hablan de la “progresividad”
de la norma.”*

En este sentido, la Corte Interamericana de derechos humanos ,efectivamente sefiala
ante el pedido de varios gobiernos (Costa Rica, Estados Unidos de América, Venezuela,

20 Cfr. Plan de Accién de Salud Mental 2013-2020, presentado y adoptado en la 66.2 Asamblea de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), a través de su resolucion WHA 66.8...parr.7. Habida cuenta de
los casos generalizados de violacion de los derechos humanos y discriminacion que sufren las personas
con trastornos mentales, la adopcién de una perspectiva de derechos humanos es fundamental para
responder a la carga mundial de morbilidad mental. El plan de accién hace hincapié en la necesidad de
servicios, politicas, leyes, planes, estrategias y programas que protejan, promuevan y respeten los
derechos de las personas con trastornos mentales en consonancia con lo dispuesto en el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales, la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, la Convencién sobre los
Derechos del Nifio y otros instrumentos internacionales y regionales pertinentes en materia de derechos
humanos........ parr.13. Con frecuencia, los trastornos mentales hunden a las personas y a las familias en
la pobreza. La carencia de hogar y la encarcelacién impropia son mucho mas frecuentes entre las
personas con trastornos mentales que en la poblacion general, y exacerban su marginacion vy
vulnerabilidad. Debido a la estigmatizacidn y la discriminacion, las personas con trastornos mentales
sufren frecuentes violaciones de los derechos humanos, y a muchas se les niegan derechos econémicos,
sociales y culturales y se les imponen restricciones al trabajo y a la educacién, asi como a los derechos
reproductivos y al derecho a gozar del grado mds alto posible de salud. Pueden sufrir también
condiciones de vida inhumanas y poco higiénicas, maltratos fisicos y abusos sexuales, falta de atencién
y practicas terapéuticas nocivas y degradantes en los centros sanitarios. A menudo se les niegan
derechos civiles y politicos, tales como el derecho a contraer matrimonio y fundar una familia, la
libertad personal, el derecho deiivoto y de participacion plena y efectiva en la vida publica, y el
derecho a ejercer su capacidad juridica en otros aspectos que les afecten, en particular el tratamiento y
la atencidn Asi, las personas con trastornos mentales suelen vivir situaciones de vulnerabilidad y pueden
verse excluidas y marginadas de la sociedad, lo cual representa un importante impedimento para la
consecucién de los objetivos de desarrollo nacionales e internacionales. La Convencidn sobre los
derechos de las personas con discapacidad, vinculante para los Estados Partes que la han ratificado o se
han adherido a ella, protege y fomenta los derechos de todas las personas con discapacidad, incluidas
las que padecen trastornos mentales e intelectuales, y también estimula su inclusién plena en la
cooperacién internacional, y en particular en los programas internacionales de desarrollo

P SALVIOLI, F. 0. (1996): “Los desafios del sistema interamericano de proteccion de los derechos
humanos”; en: “Estudios Basicos de Derechos Humanos V” pdg. 240; Edit. Instituto Interamericano de
Derechos Humanos, San José de Costa Rica. “....El nuevo milenio no nos puede encontrar dudando
acerca del cardcter juridico vinculante no sélo de La Declaracién Americana, sino también de la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos (aunque esta ultima con mayor dificultad desde la
justificacion doctrinal) “... la obligatoriedad de las declaraciones de derechos humanos (nos referimos a
las declaraciones universal y americana) ha sido producto del desarrollo tedrico y, especialmente, de la
practica de la aplicacidon de érganos internacionales de proteccidn, especificamente de la Comisién de
Derechos Humanos de las Naciones Unidas (creada en 1946) y de la Comisiéon Interamericana de
Derechos Humanos ...”
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Uruguay, Peru y Colombia que se exprese sobre el alcance de la Declaracién Americana
de los Derechos y Deberes del Hombre (Aprobada en la IX Conferencia Internacional
Americana, en Bogota, Colombia, 1948), que la declaracién no es un tratado, y que si
bien no habia sido concebida asi al momento de su creacion “... no es a la luz de lo que
en 1948 se estimd que era el valor y la significacion de la Declaracion Americana como
la cuestion del status juridico debe ser analizada, sino que es preciso determinarlo en
el momento actual, ante lo que es hoy el sistema interamericano, habida
consideracion de la evolucién experimentada desde la adopcidn de la Declaracién”?*?

Por ello la mencién de las “declaraciones y principios” en la ley 26.657 de un
armonioso intercambio entre el sistema de salud mental que establece la Republica
Argentina en la citada ley, y los instrumentos internacionales, declaraciones vy
principios como fundamento de proteccion de los derechos humanos de las personas
con padecimiento mental (articulo 1* ley 26.657).

El articulo 3* va a establecer las bases de la “salud mental” como un “proceso”
determinado por distintos componentes, hecho que va a romper con el paradigma del
modelo médico hegemodnico, donde los elementos constitutivos recaian sobre el
individuo, dando lugar a la importancia de la construccion social como fundante de la
personalidad.’®

La evaluacién interdisciplinaria que establece en su articulo 5 la ley 26.657°*, va a
romper la logica del poder que la pericia médico-legal, y establecer la dindamica
interdisciplinaria e intersectorial, como fundamento para establecer las bases del
proceso de construccidn, asi intervendran profesionales, técnicos y otros trabajadores
capacitados con la debida acreditacién de la autoridad competente, incluyéndose las

PISALVIOLL, F. O. El aporte de la declaracién Americana de 1948, para la proteccion internacional de los
derechos humanos. Obtenido de
http://www.derechoshumanos.unlp.edu.ar/assets/files/documentos/el-aporte-de-la-declaracion-
americana-de-1948-para-la-proteccion-internacional-de-los-derechos-humanos-fabian-salvioli.pdf.
“Corte Interamericana de Derechos Humanos: “Interpretacion de la Declaracién de los Derechos y
Deberes del Hombre en el marco del articulo 64 de la Convencién Americana sobre Derechos
Humanos”. Opinién Consultiva OC-10/89 del 14 de julio de 1989. Serie A N 10, paragrafo 37, pégs.
20/21. Secretaria de la Corte, San José de Costa Rica, 1989. Pp. 10

23 Cfr. Ley 26.657. Articulo 3*: En el marco de la presente ley se reconoce a la salud mental como un
proceso determinado por componentes histéricos, socio-econdmicos, culturales, biolégicos vy
psicoldgicos, cuya preservacion y mejoramiento implica una dindmica de construccidn social vinculada a
la concreciéon de los derechos humanos y sociales de toda persona. Se debe partir de la presuncion de
capacidad de todas las personas. En ningun caso puede hacer diagndstico en el campo de la salud
mental sobre la base exclusiva de: a) Status politico, socioecondmico, pertenencia a un grupo cultural,
racial o religioso; b) Demandas familiares, laborales, falta de conformidad o adecuacién con valores
morales, sociales, culturales, politicos o creencias religiosas prevalecientes en la comunidad donde vive
la persona; c) Eleccidn sexual; d) La mera existencia de antecedentes de tratamiento u hospitalizacién.
294 Cfr. Ley 26.657. Articulo 5: La existencia de diagndstico en el campo de la salud mental no autoriza en
ningln caso a presumir riesgo de dafio o incapacidad, lo que sélo puede deducirse a partir de una
evaluacion interdisciplinaria de cada situacion particular en un momento determinado.
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areas de trabajo de la psicologia, psiquiatria, trabajo social, enfermeria, terapia
. .. . 2
ocupacional y otras disciplinas o campos pertinentes.**”

La externalizacidn, y el consentimiento informado son contestes con los principios del
respeto de los derechos humanos, y especialmente en lo que se refiere a las personas
con discapacidad y el derecho a recibir la comunicacién a través de medios y
tecnologias adecuadas para su comprension.””® El decreto reglamentario 603/2013
(28/05/2013) de la ley 26.657 es conteste con la norma citada, y establece la
obligacion de indicar en la historia clinica los medios y tecnologias especiales que se
utilizaron para darse a entender.”’

En cuanto al sistema de representacidon que establece el Cddigo Civil, el articulo 42 de
la ley 26.657, va a ofrecer la primera legitimacién en materia de discapacidad y
derechos humanos que implique el camino de la inscripcidn en la memoria colectiva, y
es la incorporacion del art. 152 ter del Cédigo Civil, estableciendo dos lineamientos
claros en la materia; a) la incorporacion de la evaluacién interdisciplinaria en el
proceso de interdiccidn, b) la revisién obligatoria cada 3 afos de las interdicciones por
parte del sistema jurisdiccional; c) la especificacion en las sentencias de las funciones y
actos que se limiten.”®

Entendemos que la 26.657 ha sido un gran avance legislativo en materia de garantizar
el ejercicio y goce de los derechos humanos de las personas con padecimiento mental,
y las personas con discapacidad.

Ahora bien, en su articulo 1* cita como fuente de garantia de los derechos humanos de
las personas bajo su jurisdiccidn, en los términos de los “instrumentos internacionales
con jerarquia constitucional. En nuestro Ordenamiento Juridico, y a partir de la
reforma de la Constitucion Nacional del afio 1994, se incorpord el denominado
“Bloque Constitucional Federal”. Este es definido por Bidart Campos como un conjunto
normativo que tiene disposiciones, principios o valores materialmente
constitucionales, fuera del texto de la constitucion documental. El Bloque Federal tiene
dos subsistemas, un articulado constitucional propio, y las normas del derecho
internacional nominadas en el. Lo que nos estd hablando en primer lugar de la

25 Cfr. Ley 26.657: Articulo 8*: Debe promoverse que la atencién en salud mental estd a cargo de un
equipo interdisciplinario integrado por profesionales, técnicos y otros trabajadores capacitados con la
debida acreditacion de la autoridad competente. Se incluyen las areas de la psicologia, psiquiatria,
trabajo social, enfermeria, terapia ocupacional y otras disciplinas o campos pertinentes

2% Cfr. Ley 26.657. Articulo 10: Por principio rige el consentimiento informado par todo tipo de
intervencidn, con las Unicas excepciones y garantias establecidas en la presente ley. Las personas con
discapacidad tienen derecho a recibir la informacién a través de medios y tecnologias adecuadas para su
comprension.

27 Cfr. Decreto Reglamentario 603/2013 (28/05/2013) Articulo 10:....Si el consentimiento informado ha
sido brindado utilizando medios y tecnologias especiales, debera dejarse constancia fehaciente de ello
en la historia clinica del paciente, aclarando cuales han sido los utilizados para darse a entender.

28 Cfr. Ley 26.657. Articulo 42: Incorporase como articulo 152 ter del Cédigo Civil: Articulo 152 ter: Las
declaraciones judiciales de inhabilitacidn o incapacidad deberan fundarse en un examen de facultativos
conformado por evaluaciones interdisciplinarias. No podran extenderse por mas de TRES (3) afios y
deberan especificar las funciones y actos que se limitan, procurando que la afectacion de la autonomia
personal sea la menor posible.
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Jerarquia de la Norma Constitucional en lo mas alto del Ordenamiento Juridico, y que
los instrumentos internacionales hayan sido incorporados a la Constitucion Nacional.
Estos Instrumentos sin estar incorporados a la Constitucidon Nacional gozan de la
Jerarquia dela Constitucion.?*

El articulo 75 inciso 22 de la Constitucion Nacional es el reconocimiento de dicha
Jerarquizacion de los instrumentos internacionales, y permite una comunicacién
directa entre nuestro ordenamiento juridico y el sistema de proteccidn universal e
interamericano de derechos humanos.>®

Ahora bien, mas alld de la mencidn de los documentos internacionales en el texto del
articulo citado, la Jerarquizacién de los instrumentos internacionales, permitié la
visibilizacién de dichos instrumentos para los operadores judiciales, abogados y todo
profesional ligado al contralor del cumplimiento de los derechos humanos. Si bien, el
Bloque Constitucional Federal fue el producto del consenso de los constitucionales, los
tratados de derechos humanos firmados y ratificados por la Republica Argentina se
encontraban vigentes y su aplicacién se realizaba con el acompafiamiento de la
interpretacién de la Corte Suprema de Justicia de la Nacién 3*, en virtud que el

29 p|ZZOLO, C. La validez juridica en el ordenamiento argentino. El Bloque de Constitucionalidad Federal.
La Ley.

30 Cr. CONSTITUCION NACIONAL. Art. 75- inciso 22. Declaraciones, Convenciones, y Pactos
complementarios de derechos y garantias 22. Aprobar o desechar tratados concluidos con las demas
naciones y con las organizaciones internacionales y los concordatos con la Santa Sede. Los tratados y
concordatos tienen jerarquia superior a las leyes. La Declaracién Americana de los Derechos y Deberes
del Hombre; la Declaracion Universal de Derechos Humanos; la Convencidon Americana sobre Derechos
Humanos; el Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales; el Pacto Internacional
de Derechos Civiles y Politicos y su Protocolo Facultativo; la Convencién sobre la Prevencion y la Sancién
del Delito de Genocidio; la Convencion Internacional sobre la Eliminacién de todas las Formas de
Discriminacion Racial; la Convencidn sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra
la mujer; la Convencién contra la Tortura y otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes; la
Convencién sobre los Derechos del Nifio; en las condiciones de su vigencia, tienen jerarquia
constitucional, no derogan articulo alguno de la primera parte de esta Constitucién y deben entenderse
complementarios de los derechos y garantias por ella reconocidos. Sélo podran ser denunciados, en su
caso, por el Poder Ejecutivo nacional, previa aprobacién de las dos terceras partes de la totalidad de los
miembros de cada Camara. Los demas tratados y convenciones sobre derechos humanos, luego de ser
aprobados por el Congreso, requeriran del voto de las dos terceras partes de la totalidad de los
miembros de cada Camara para gozar de la jerarquia constitucional.

301 Cfr. Corte Suprema de Justicia de la Nacién. Fallo “EKMEKDJIAN, MIGUEL ANGEL C/ SOFOVICH,
GERARDO Y OTROS. S/ RECURSO DE HECHO” del 07/07/1992.....9)...... Por ello la Corte Interamericana
de Derechos Humanos ha sefialado que la Convencién Americana constituye un instrumento o marco
juridico multilateral que capacita a los Estados para comprometerse, unilateralmente, a no violar los
derechos humanos de los individuos bajo su jurisdiccién y que dichos instrumentos no son tratados
multilaterales de tipo tradicional, concluidos en funcién de un intercambio reciproco de derechos, para
el beneficio mutuo de los Estados contratantes. Su objeto y fin son la proteccién de los derechos
fundamentales de los seres humanos, independientemente de su nacionalidad, tanto frente a su propio
Estado como frente a los otros Estados contratantes. Al probar estos tratados sobre derechos humanos,
los Estados se someten a un orden legal dentro del cual ellos, por el bien comin, asumen varias
obligaciones, no en relacién con otros Estados, sino hacia los individuos bajo su jurisdiccion (Pedro
Nikken, "La proteccién internacional de los derechos humanos", Instituto Interamericano de Derechos
Humanos, ps. 91/92, Ed. Civitas).17) Que un tratado internacional constitucionalmente celebrado,
incluyendo su ratificacidn internacional, es organicamente federal, pues el Poder Ejecutivo concluye y
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compromiso que asume la Republica Argentina es para con las personas que se
encuentran bajo su jurisdiccion, y la responsabilidad internacional se genera por la
violacion de los derechos humanos en su territorio, estableciendo el basamento
juridico para efectuar el “control de convencionalidad jurisdiccional”.302

Kemelmajer de Carlucci destaca el trabajo de los Jueces al momento de la aplicacién
de los instrumentos internacionales sosteniendo que "nada es posible si hay
ineficiencia gubernamental, si quienes ocupan los cargos no conocen su metier, o no
estan consustanciados con la ideologia de la nueva proteccion"3®. Los jueces que en la
década del setenta respondian al modelo clasico del sistema de justicia: aplicadores
del derecho, independientes, neutrales, pero mas espectadores que directores de las
actos del proceso fueron virando “...los anos finales de la década instalan al juez como
el “gran operador” en la renovacién del significado filoséfico, técnico y politico del
noble oficio de juzgar y factor de un nuevo equilibrio que no es otro que el movimiento
por el acceso a la justicia.>**

La dinamica de nuestra Sociedad, las relaciones sociales complejas que entrafan,
obligan constantemente a la Justicia a decidir sobre situaciones que no se encuentran
previstas en legislaciones que tienen mdas de un Siglo sin modificaciones. De alli,
sostiene Guahnon®®, la importancia de que el juez no se encuentre desconectado de la
realidad, con una realidad que ha llevado a que se sometan a decisiones judiciales
temas sin precedentes que muchas veces obligan a los jueces a dictar
pronunciamientos en los cuales no existen avales doctrinarios ni jurisprudenciales y
que le requieren ingentes esfuerzos de interpretacién. Y para cumplir con esa labor
interpretativa y aplicacion de la norma, debe poseer habilidad para balancear valores
de la nacionalidad, ponderar los derechos individuales con relacién a los derechos
sociales y de la Nacidon y ser prudente en prever las consecuencia de sus fallos, que si
bien se aplican al caso concreto, muchas veces por su trascendencia, marcan surcos en
una sociedad determinada.

El juez de los nuevos tiempos no es precisamente el juez espectador, puro, a histérico,
neutro, sin ninguna relacion con lo extrajuridico, confinado en el expediente, al

firma tratados (art. 86, inc. 14, Constitucion Nacional), el Congreso Nacional los desecha o aprueba
mediante leyes federales (art. 67, inc. 19, Constitucién Nacional) y el Poder Ejecutivo nacional ratifica
los tratados aprobados por ley, emitiendo un acto federal de autoridad nacional. La derogacién de un
tratado internacional por una ley del Congreso violenta la distribucion de competencias impuesta por la
misma Constitucidon Nacional, porque mediante una ley se podria derogar el acto complejo federal de la
celebracién de un tratado. Constituiria un avance inconstitucional del Poder Legislativo nacional sobre
atribuciones del Poder Ejecutivo nacional, que es quien conduce, exclusiva y excluyentemente, las
relaciones exteriores de la Nacién (art. 86, inc. 14, Constitucion Nacional).

302 GIL DOMINGUEZ, A. (2008). Control de convencionalidad. Control de constitucionalidad e interdiccidn
de la tortura en la jurisprudencia de la Corte Suprema de Justicia - Control de Convencionalidad. Ediar.

395 VILLAVERDE, M. D.(2002). La respuesta social a las personas con discapacidad. Obtenido de
www.villaverde.com.ar

3% GUAHNON, S. (2005). El juez y los nuevos desafios de la magistratura. El juez de familia. Revista de la
Asociacion de magistrados y funcionarios de la Justicia de la Nacion, 1J-LI1-31.

395 GUHANON, S. (2005) ob. cit.
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servicio de principios abstractos y en contacto sutil con un mundo de esencias por su
calidad de juzgador independiente e imparcial, sino el juez protagonista , que dialoga
con las partes y que tiene frente a si a los autores del drama y los acompafia, que
reconoce —porque honra a la persona como centro y fin del derecho- que el saber
juridico ha menester una complementacion con otros saberes para aprehender en su
totalidad al ser humano (médicos, psicoldgicos, psiquiatricos, antropoldgicos,
socioldgicos, e incluso filoséficos)3°6; asi los jueces van a efectuar un doble control, de
“constitucionalidad” y de “convencionalidad”.

En cuanto al control de “convencionalidad”, es un concepto claramente expresado en
el voto razonado del magistrado de la Corte Interamericana de Derechos Humanos

Antonio Cancado Trindade en el caso Myrna Mack Chang vs. Guatemala®”’:

“..Cuando un Estado ha ratificado un tratado internacional como Ila
Convencion Americana, sus jueces también estdn sometidos a ella, lo que
les obliga a velar porque el efecto util de la Convencion no se vea mermado
o anulado por la aplicacion de leyes contrarias a sus disposiciones, objeto y
fin. En otras palabras, los drganos del Poder Judicial, deben ejercer no solo
un control de constitucionalidad, sino también de “convencionalidad” ex
officio entre las normas internas y Ila Convencion Americana,
evidentemente en el marco de sus respectivas competencias y de las
regulaciones procesales correspondientes...”

Mas tarde, en el Caso Trabajadores Cesanteados del Congreso vs. Perd®®, la Corte

Interamericana expreso:

“..Los drganos del Poder Judicial de cada Estado Parte en la Convencion
Americana deben conocer a fondo y aplicar debidamente no solo el
Derecho Constitucional sino también el Derecho Internacional de los
Derechos Humanos; deben ejercer ex officio el control tanto de
constitucionalidad como de convencionalidad, tomados en conjunto por
cuanto los ordenamientos juridicos internacional y nacional se encuentran
en constante interaccion en el presente dominio de proteccion de la
persona humana...”

En la reforma de la Constitucién Nacional del afio 1994, se incorpora el articulo 75
inciso 22, por medio del cual siete Tratados de Derechos Humanos tendran “rango
constitucional”; incorporando en el art. 75 inc. 23, las medidas de accién positiva para
los nifios, nifias, ancianos y ancianas y personas con discapacidad; sosteniendo que la
enumeracion no es taxativa. En realidad la categoria de las personas con discapacidad

39 \/ILLAVERDE, M.S. (2002) ob. ci.

397 Crf. CORTE INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS - Caso Myrna Mack Chang Vs. Guatemala
Sentencia de 25 de noviembre de 2003 (Fondo, Reparaciones y Costas)

3% | OIANNO, A. (2008). El marco conceptual del control de convencionalidad en algunos fallos de la
Corte Suprema Argentina - Control de Constitucionalidad. Buenos Aires: Ediar.
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no estaba contemplada en el texto original y fue introducida por el proyecto del
convencional Pedro Molina, presentado en el expediente 709138.3%

La secuencia de pronunciamientos va a iniciarse con el caso Ekmekdjian, Miguel A3,
donde la Corte Suprema de Justicia de la Nacidn , afirma que la accién afirmativa no se
ejerce exclusivamente por leyes o actos de los poderes politicos, sino que también es
practicada por la jurisprudencia, que subsana inconstitucionalidades por omisién, en
lugar de limitar su accion al control de constitucionalidad de leyes y actos juridicos; con
posterioridad en Girlodi**!, Horacio D, la Corte Suprema de Justicia de la Nacién, fue
definiendo a nivel nacional el marco conceptual de control de convencionalidad como
porcién especifica del control de constitucionalidad, luego en Bramajo, Hernan J.3*2, Ia
Corte establecio la importancia de la opinion de la Comisién Interamericana en las
materias en que hubiere intervenido a través de peticiones individuales.
Reconocimiento que ha seguido en fallos como Aquino®™,  Vizzoti***, Carlos A.,

Maldonado, Daniel E,3** y Torrillo, Atilio A3e

En el caso Esp6sito, Miguel A.*” la Corte Suprema de Justicia de la Nacién confirma el
camino en materia de Derechos Humanos donde los miembros del Supremo Tribunal
expresaron’*8:

a) Petracchiy Zaffaroni sostuvieron:

“14......con fundamento en que se ha constatado en el caso una violacion a los
derechos humanos. Ello por cierto, bien puede bastar para generar la
responsabilidad internacional del Estado infractor...”; “16...Que como consecuencia,
se plantea la paradoja de que solo es posible cumplir con los deberes impuestos al

39 VILLAVERDE, M.S. (2002) ob. cit.

310 cfr. CORTE SUPREMA DE JUSTICIA DE LA NACION, SENTENCIA "Ekmekdjian c. Sofovich" (LA LEY, 1992-
C, 543; DJ, 1992-2-296), sentencia de 7 de julio de 1992, considerando 21. Fallos 315:1492.

3! Cfr. CORTE SUPREMA DE JUSTICIA DE LA NACION, caso “Giroldi, Horacio D.” 7/4/1995 — Obtenido de
http://www.dipublico.com.ar/juris/giroldi.pdf

312 Cfr. CORTE SUPREMA DE JUSTICIA DE LA NACION SENTENCIA "Bramajo" (LA LEY, 1996-E, 409, con
nota de Francisco Javier Posse); DJ, 1997-2-195; Con nota de Posse, Francisco Javier, publicado en LA
LEY, 1996-E, 408), sentencia de 12 de septiembre de 1996, considerando 8. Fallos 319:1840.

33Cfr. CORTE SUPREMA DE JUSTICIA DE LA NACION: SENTENCIA: - Aquino, Isacio ¢/ Cargo Servicios
Industriales SA” — CSIN - 21/9/04.

314 Cfr. CORTE SUPREMA DE JUSTICIA DE LA NACION: SENTENCIA: Vizzoti, Carlos Alberto ¢/ AMSA S.A.”
del 14 de septiembre de 2004

315 Cfr. CORTE SUPREMA DE JUSTICIA DE LA NACION: SENTENCIA: - Maldonado, Daniel Enrique y otro s/
robo agravado por el uso de armas en concurso real con homicidio calificado - causa N° 1174 -
(07/12/2005.

316 Cfr. CORTE SUPREMA DE JUSTICIA DE LA NACION: SENTENCIA: - Torrillo, Atilio Amadeo y Otro ¢/ Gulf
Oil Argentina S.A. y Otro” (31/3/2009).

317 Cfr. CORTE SUPREMA DE JUSTICIA DE LA NACION: SENTENCIA causa "Espdsito, Miguel Angel s/
incidente de prescripcion de la accidon penal promovido por su defensa" (E. 224. XXXIX del 23 de
Diciembre de 2004),

318 GIL DOMINGUEZ, A. (2008). Control de convencionalidad. Control de constitucionalidad e interdiccion
de la tortura en la jurisprudencia de la Corte Suprema de Justicia - Control de Convencionalidad. Ediar.



138

Estado Argentino por la Jurisdiccion internacional en materia de derechos humanos
restringiendo fuertemente los derechos de defensa y a un pronunciamiento en un
plazo razonable; garantizados al imputado por la Convencion Interamericana...”

b) Highton de Nolasco afirmo:

“..Resulta un deber insoslayable de esta Corte, como parte del Estado
Argentino, y en el marco de la potestad jurisdiccional, cumplir con los deberes
impuestos al Estado por la Jurisdiccion Internacional en materia de Derechos
Humanos...:”

Las normas de la Convencién bajo la denominacidn de “garantias judiciales (art. 8 y 25
de la Convencion Americana de Derechos Humanos, tiene como objetivo principal un
amplio alcance al “acceso a la justicia”, que no se reduce al acceso formal, a la
instancia judicial, sino que significa el derecho a obtener justicia.319 El extenso voto de
Cansado Trindade en el Caso Masacre de Pueblo Bello, reitera la “indivisibilidad” de los
articulos 8 y 25 de la CADH, cuyos lineamientos sigue la Corte Interamericana en el

Caso Lopez Alvarez*?°, y Acevedo Jaramillo®*.

Bidart Campos sostiene que: “En materia de derechos humanos, las sentencias de un
Tribunal supraestatal no pueden ignorar o transgredir el nivel de proteccion mejor que
surge de la Constitucion de un estado parte”®?, cita en concordancia con el art. 29 de
la Convencién Americana y el principio “pro persona”, que resume la necesidad de
emplear siempre el derecho que regule una mayor proteccién con prescindencia del
origen de la fuente.

Los jueces al momento de aplicar el sistema de proteccién universal o interamericano,
no hacen mas que comenzar a inscribir en la memoria colectiva una nueva
construccion, legitimando a través de sus sentencias las modificaciones en las practicas
contrarias en materia de derechos humanos; es por ello que resultan de vital
importancia para darle un marco de “institucionalidad” a los derechos de los colectivos
mas vulnerables, e invisibilizados como el de las personas con discapacidad, en este
sentido a ley de salud mental (26.657) establece con claridad meridiana que la
interpretacion y adecuacion de practicas y normativas serd de acuerdo a los
instrumentos que cumplan con el requisito que impone el articulo 75 inciso 22, es
decir una mayoria calificada para su aprobacién.

Ahora bien, la Republica Argentina ha firmado tratados de derechos humanos, que por
voluntad del legislador de acompafiar al sistema de proteccién universal e

319 ALBANESE, S. (2008). La internalizacién del derecho constitucional y la constitucionalizacién del
derecho internacional - El Control de Convencionalidad. Ediar.

320 Cfr. CORTE INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS — CASO LOPEZ ALVAREZ VS. HONDURAS
SENTENCIA DE 1 DE FEBRERO DE 2006

32! Cfr. CORTE INTERAMERICANA DE DERECHOS HUMANOS - Caso Acevedo Jaramillo y otros Vs. Pert
Sentencia de 7 de febrero de 2006 (Excepciones Preliminares, Fondo, Reparaciones y Costas)

322 BIDART CAMPOS, G. (1995). El derecho de la Constitucion y su fuerza normativa. Ediar.
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interamericano de derechos humanos no han sido aprobados con la mayoria calificada
de ambas Camaras de Legisladores, ya que por técnica legislativa la aprobacién de un
instrumento internacional requiere de mayoria no calificada. Y este fue el caso de la
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, que fuera aprobada
y ratificada en los términos del articulo 75 inciso 23 de la Constitucion Nacional.>?® En
este sentido con fecha 11 de diciembre del afio 2014, se promulga la ley 27044 que
otorga Jerarquia Constitucional a la Convencidn sobre los derechos de las personas con
discapacidad.®**

El Bloque Constitucional Federal surge como una excelente mirada del Convencional
Constituyente, ya que establece un lazo directo entre las normas locales y las del
sistema de proteccidon de derechos humanos. Ahora bien, la progresividad en materia
de derechos humanos nos lleva a pensar que el articulo 75 inc. 22 de la Constitucion
Nacional debe ampliar su mirada para no resultar taxativa, enumerativa y limitante. Ya
que si se coloca la mirada solamente en su articulado y existen instrumentos
internacionales que por situaciones politicas del Pais como la actuales que impiden
obtener las mayorias calificada, los mismos si bien tienen el aval de la Corte Suprema
de Justicia de la Nacidn, como de la Corte Interamericana de Derechos Humanos para
ser aplicados en los Paises que firmaron la Declaracion de los Derechos y Deberes del
Hombre, y la Declaracién de los Derechos Humanos, tendran su resistencia en la
aplicacion como lo tiene actualmente la Convencion sobre los Derechos de las
personas con discapacidad.

Segun el texto de la ley 26.657 (articulo 1*) se asegura “el derecho a la proteccién de la
salud mental de todas las personas, y el pleno goce de los derechos humanos de
aquellas con padecimiento mental que se encuentran en territorio nacional,
reconocidos en los instrumentos internacionales de derechos humanos con jerarquia
constitucional”; quedando la Convencién sobre los Derechos de las personas con
discapacidad fuera del alcance de aplicacion segun el texto de la ley. Ahora bien, en su
articulo 10*, la ley 26.657 hace referencia al derecho a la accesibilidad de la

323 Cfr. CONSTITUCION DE LA NACION. Articulo 75: Corresponde al Congreso:.....23. Legislar y promover
medidas de accidn positiva que garanticen la igualdad real de oportunidades y de trato, y el pleno goce y
ejercicio de los derechos reconocidos por esta Constitucion y por los tratados internacionales vigentes
sobre derechos humanos, en particular respecto de los nifios, las mujeres, los ancianos y las personas
con discapacidad. Dictar un régimen de seguridad social especial e integral en proteccion del nifio en
situacién de desamparo, desde el embarazo hasta la finalizacién del periodo de ensefianza elemental, y
de la madre durante el embarazo y el tiempo de lactancia.

324 Ley 27.044 Sancionada: Noviembre 19 de 2014 Promulgada: Diciembre 11 de 2014
Otdrgase jerarquia constitucional a la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
El Senado y Camara de Diputados de la Nacién Argentina reunidos en Congreso, etc. sancionan con
fuerza de Ley: ARTICULO 1° — Otdrgase jerarquia constitucional en los términos del articulo 75, inciso
22 de la Constitucién Nacional, a la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
ARTICULO 2° — Comuniquese al Poder Ejecutivo nacional. DADA EN LA SALA DE SESIONES DEL
CONGRESO ARGENTINO, EN BUENOS AIRES, A LOS DIECINUEVE DIiAS DEL MES DE NOVIEMBRE DEL ANO
DOS MIL CATORCE. — REGISTRADO BAJO EL N° 27.044 — AMADO BOUDOU. — JULIAN A. DOMINGUEZ.
— Lucas Chedrese. — Juan H. Estrada.
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informacién para con las personas con discapacidad, “las personas con discapacidad
tienen derecho a recibir la informacion a través de medios y tecnologias adecuadas
para su comprension”, lo que nos lleva a inferir que entiende como necesario los
principios de “accesibilidad comunicacional” que surgen de la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad. Esta paradoja que se da entre una ley
anterior (Ley 26.378 — sancionada el 21 de Mayo de 2008 y publicada en el Boletin
Oficial el 6 de Junio de 2008), y una posterior (Ley 26.657 — sancionada el 25 de
Noviembre del afio 2010 y publicada en el Boletin Oficial el 2 de diciembre del afio
2010), podia haber sido superada siguiendo el principio de progresividad, y establecer
la ley 26.657 un principio mas amplio mencionando a los “instrumentos
internacionales de proteccidon de derechos humanos”, y no limitdndolas a aquellas que
cumplan con lo establecido en el articulo 75 inciso 22 de la Carta Magna.

Y en esta linea de pensamiento, la ley 26.994 que unifica el Cddigo Civil y Comercial de
la Nacidn, que entrara en vigencia el 1 del mes de enero del afio 2016, en su articulo
2* establece que las relaciones civiles y comercial en la Republica Argentina, serdn
interpretados segun surge de los tratados de derechos humanos**®

El Codificador continuando en la profundizacion de los derechos humanos como
punto de partida para interpretar las relaciones civiles y comerciales, establece nuevos
lineamientos que fortalecen la postura del “convencional constituyente”, en cuando
gue amplian las herramientas para que la interpretacion de la normativa sea en
términos de garantizar el disfrute, goce y ejercicio de los derechos humanos en
igualdad de condiciones que los demas.

Al momento del nacimiento la crisis familiar desatada, conducird necesariamente hacia
una incertidumbre imaginaria que tendrd un techo en la evocacién mnémica de la
figura de la curatela. Asi, las familias se proyectaran hacia un futuro de un “no futuro”
pensando en la mayoria de edad, 18 afios. Ya ha quedado grabado en sus memorias
individuales que este instituto es necesario a partir de esa edad y que la Persona con
Discapacidad Intelectual es “innecesaria” para la sociedad a partir de esa edad. Y en
post de estos efectos negativos, como las Familias no han sido contenidas desde un
principio y con un Estado que determina que a partir de los 18 afios los hijos e hijos
con discapacidad seran representados por “otros” aunque estos “otros” sean
familiares directos, comenzaran a retacear herramientas con miras a ese “no futuro”
es totalizador, y de esta forma utilizaran las herramientas que el sistema ofrece que
como veremos mads adelante, es decir una variada oferta de dispositivos que conllevan
la “dependencia”.

Y los miedos comienzan a generar corrosion en el sistema familiar, con preguntas
como ¢Qué pasard cuando no esté Mama? ¢(Qué pasard cuando no esté Papa?, y por
mandato familiar apareceran los hermanos y dirdn ¢{Ahora me toca a mi?, y entonces
¢Qué hago? Existen también muchas Familias que toman conciencia de esta limitacion

325 Cfr. Ley 26.994 (B.O: 7/10/2014). APRUEBA EL CODIGO CIVIL Y COMERCIAL DE LA NACION. ARTICULO
29.- Interpretacion. La ley debe ser interpretada teniendo en cuenta sus palabras, sus finalidades, las
leyes andlogas, las disposiciones que surgen de los tratados sobre Ley 26.694 (derechos humanos, los
principios y los valores juridicos, de modo coherente con todo el ordenamiento.
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impuesta por el Estado, cuando ya no tienen posibilidad de generar herramientas para
la autonomia, y pensar en un futuro cuando sus hijos o hijas son adultos resulta muy
complejo y doloroso, porque las respuestas son “no respuestas”.

Y aqui, es donde “La incapacitacion ha llegado a convertirse en una suerte de
premonicidn que por su propia naturaleza se cumple a si misma. Si una persona tiene
capacidad para decidir sobre si, pero se ve afectado por alguna deficiencia que implica
la necesidad de apoyos para poder lograr una situacién equivalente a los demas
congéneres, la incapacitacion evitard que asuma sus propias responsabilidades, le
distanciara de los que son supuestamente capaces, pasara a un estado de inhabilidad
para decidir, no evolucionara para la integracién, sino que se verd apartado a un
centro especial que no le compele a luchar y trabajar. No tendrd ese estimulo tan
simple pero efectivo que es el de mejorar su calidad de vida por medio del trabajo. Ese

camino es incapacitante y su origen esta en el propio derecho” 3%

Nuevo Cédigo Civil y Comercial de la Nacion

El Comité sobre los derechos de las personas con discapacidad examind el informe
inicial presentado por Argentina en virtud del articulo 35 de la Convencidon sobre los
derechos de las personas con discapacidad.‘q’27

En el paragrafo 22 de las Observaciones Finales, el Comité insté al Estado Argentino a
gue “el proyecto de Reforma y Unificacion del Cédigo Civil y Comercial elimine la
interdiccion judicial y que garantice en dicho proceso de revision la participacion
efectiva de las organizaciones de personas con discapacidad. Asimismo, solicitd al
Estado “que le presente, en el plazo de doce meses y de conformidad con el parrafo 2
del articulo 35 de la CDPD, informacidn por escrito sobre las medidas adoptadas para
aplicar las recomendaciones que figuran en [el parrafo] 22”.3%®

El Comité de los derechos de las personas con discapacidad requeria a la Republica
Argentina que el “ante proyecto aprobado por el Honorable Senado de la Nacion” se
adecuara a los lineamientos que establece la Convencidn sobre los derechos de las
personas con discapacidad en materia de ejercicio de la capacidad juridica. Este ante

326 MONZON MORENO, P. (2007), ob. cit.

327 EXAMEN DE LOS INFORMES PRESENTADOS POR LOS ESTADOS PARTES. ARGENTINA. en virtud del
articulo 35 de la sesiones 792 y 802, celebradas el 19 y 20 de septiembre de 2012, y aprobd sus
Observaciones Finales a dicho informe en su 912 sesidn, celebrada en septiembre de 2012 de la
Convencién Observaciones finales del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

328 INFORME DE LAS ORGANIZACIONES DE LA SOCIEDAD CIVIL ARGENTINA presentado al Comité de los
Derechos de las Personas con Discapacidad sobre las medidas adoptadas por el Estado para aplicar las
recomendaciones de los pdarrafos 56, 22 y 48 del EXAMEN DE LOS INFORMES PRESENTADOS POR LOS
ESTADOS PARTES en virtud del articulo 35 de la Convencidn Observaciones finales del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Obtenido de:
file:///C:/Users/samsung/Downloads/524b07cf697130.55154618.pdf
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proyecto, no eliminaba la figura de la interdiccion y la mencion del sistema de apoyos
con salvaguardia, no reunia los requisitos que el Comité entendia necesario para
adecuar la normativa al sistema de proteccién universal de derechos humanos.

Con posterioridad el Honorable Congreso de la Nacién mediante la ley 26.994
aprueba el nuevo Cdédigo Civil y Comercial la Nacidn, que si bien ha resultado un gran
avance en materia de progresividad en derechos humanos, no elimina la interdiccién.

El Codigo Civil y Comercial incorpora los instrumentos internacionales como fuente, y
como herramienta para la interpretacion de su articulado, ampliando las posibilidades
que en su oportunidad el articulo 75 inc. 22 de la Constitucidon Nacional al incorporar
los mismos al “Bloque Federal Constitucional” implica un gran avance en materia de
visibilidad y ampliaciéon de derechos, al que se debe sumarse del respeto consagrado
de la “dignidad humana” como eje de la construccion juridica.?*

En materia de representacién de las personas con discapacidad, el Cédigo Civil y
Comercial incorpora una mirada que se aproxima a lo que establece la Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad en materia de ejercicio de la
capacidad juridica, estableciendo el sistema de “apoyo con salvaguardia” **° como una
de las medidas de proteccion en materia de ejercicio de capacidad juridica. Si bien esta
incorporacion “resulta incompleta, establece en determinadas situaciones al apoyo
como un representante, y no respetaria en otras la voluntad de la persona con

discapacidad”®!, es un paso adelante en la visibilizacién del derecho a la toma de

329 Cfr. Ley 26.994 (B.O: 7/10/2014). APRUEBA EL CODIGO CIVIL Y COMERCIAL DE LA NACION. Articulo 1:
Fuentes y aplicacién. Los casos que este Cdodigo rige deben ser resueltos segun las leyes que resulten
aplicables, conforme con la Constitucién Nacional y los tratados de derechos humanos en los que la
Republica sea parte. A tal efecto, se tendrd en cuenta la finalidad de la norma. Los usos, practicas y
costumbres son vinculantes cuando las leyes o los interesados se refieren a ellos o en situaciones no
regladas legalmente, siempre que no sean contrarios a derecho. Articulo 2: Interpretacion. La ley debe
ser interpretada teniendo en cuenta sus palabras sus finalidades, las leyes analogas, las disposiciones
que surgen de los tratados sobre derechos humanos, los principios y los valores juridicos, de modo
coherente con todo el ordenamiento...Articulo 51: Inviolabilidad de la persona humana. La persona
humana es inviolable y en cualquier circunstancia tiene derecho al reconocimiento y respeto de su
dignidad.

30 Cfr. Ley 26.994 (B.O: 7/10/2014). APRUEBA EL CODIGO CIVIL Y COMERCIAL DE LA NACION ARTiCULO
43.- Concepto. Funcién. Designacion. Se entiende por apoyo cualquier medida de cardcter judicial o
extrajudicial que facilite a la persona que lo necesite la toma de decisiones para dirigir su persona,
administrar sus bienes y celebrar actos juridicos en general. Las medidas de apoyo tienen como funcién
la de promover la autonomia y facilitar la comunicacién, la comprension y la manifestacién de voluntad
de la persona para el ejercicio de sus derechos. El interesado puede proponer al juez la designacion de
una o mas personas de su confianza para que le presten apoyo. El juez debe evaluar los alcances de la
designacidn y procurar la proteccién de la persona respecto de eventuales conflictos de intereses o
influencia indebida. La resolucién debe establecer la condicion y la calidad de las medidas de apoyo vy, de
ser necesario, ser inscripta en el Registro de Estado Civil y Capacidad de las Personas.

331 Cfr. INFORME SOBRE EL CODIGO CIVIL Y COMERCIAL DE LA NACION EN MATERIA DE DISCAPACIDAD Y
DERECHOS HUMANOS — Comisién de discapacidad de los Colegios de Abogados de la Provincia de
Buenos Aires. COLPROBA, del 17 de Octubre de 2014.....En este sentido el articulo 32, 101 y 102 del
Cédigo Civil establece que es el Juez quien designa los apoyos, cuando en realidad debe ser la propia
Persona con Discapacidad quien lo designe en los términos del articulo 12 de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, y a su vez el art. 1535 y 2543, establecen equivocamente al
“apoyo” como un “representante” de la Persona con Discapacidad
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decisiones para con las personas con discapacidad, que requiere de legislacion
complementaria progresiva para que sea aplicable para “promover, proteger y
asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad” en términos del
articulo 1* de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad.

A) Algunos aspectos ideoldgicos y practicos de la ley 24.901

En la década de los noventa, en la Republica Argentina la ideologia neocapitalista se
instituyd como pensamiento dominante, y los archivos que se impregnaron en la
memoria colectiva a través de una enorme cantidad de normativa, establecieron un
control social a través de sistemas de exclusién. El vaciamiento del Estado, y la ilusoria
identificacidon del “Estado de Bienestar” en la transferencia de servicios esenciales a la
esfera privada en materia de “discapacidad” dieron origen al “Sistema de prestaciones
basicas para la habilitacion y la rehabilitacion de las personas con discapacidad”,
mediante la sancion de la Ley 24.901°%.

Este sistema dio respuesta a muchas necesidades insatisfechas de las personas con
discapacidad y sus Familias en materia de rehabilitacién y cobertura de prestaciones
gue el Sistema de Salud se negaba a cubrir, y en ese sentido ha sido un aporte
importantisimo para dicho colectivo.

El articulo 1* de la Reglamentacion de la ley 24.901, establece el alcance de la
misma”...El sistema de Prestaciones Basicas de Atencion Integral a favor de las
Personas con Discapacidad tiene como objeto garantizar la universalidad de la
atenciéon de dichas personas mediante la integracion de politicas, recursos
institucionales y econdmicos afectados a dicha tematica...”; en este sentido la
Comision Nacional Asesora para la Integracién de Personas con Discapacidad sera el
organismo regulador del “Sistema de Prestaciones Basicas de Atencion Integral a favor
de las Personas con Discapacidad”, elaborard la normativa relativa al mismo, la que
incluira la definicion del Sistema de Control Interno conjuntamente con la Sindicatura
General de la Nacion; contara para su administracién con un directorio cuya
composicidn, misién, funciones y normativa se encuentra regulada en sus respectivos
anexos normativos, y propondra a la Comisidon Coordinadora del Programa Nacional de
Garantia de la Atencion Médica, el Nomenclador de Prestaciones Basicas para
Personas con Discapacidad.aaaEste sistema juridico compuesto por la ley 24901, el
decreto Reglamentario 762/1997 y el decreto reglamentario 1193/1998, conforman el
Sistema de Prestaciones Basicas de atencion a las Personas con Discapacidad. Esta
legislacion que es obligatoria para las Obras Sociales que se enmarcan en el art. 1* de
la ley 23.660 (ley de Obras Sociales), para el Estado a través de sus organismos

332 Cfr. Ley 24.901 (B.O. 2 de diciembre de 1997)
333 ROSALES, P. (2004). La discapacidad en el sistema de salud argentino: Obras sociales, prepagas y
Estado Nacional - ley 24901 y normas complementarias. Lexis Nexis .
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dependientes, respecto de personas con discapacidad que no estén incluidas en el
sistema de las obras sociales (art. 3 de la Ley 24901).

En “Argentina, a diferencia de otros paises, la atencién de las personas con
discapacidad se financia con recursos provenientes casi exclusivamente de Ia
Seguridad Social. En este sentido el art. 22 de la ley 23.661 (Sistema Nacional de
Seguros de Salud) establece que los recursos provendran del “Fondo Solidario de
Redistribucion”, siendo la Administracion de Programas Especiales dependiente de la
Superintendencia de Servicios de Salud la encargada en los términos del art. 7 de la ley
24901, de la devolucién de todas las prestaciones que los obligados realicen.®**

En este sentido, es importante destacar que la ley 24.754 (B.O. 2 de enero de 1997),
modificada por la ley 26.682 (B.O. 16 de Mayo de 2011) establece la obligacion de
brindar a sus afiliados las mismas prestaciones que las brindadas por la ley 23.660
(B.O. 5 de enero 1989), 23.661 (B.0O. 5 de enero de 1989), 24.240 (B.O. 15 de Octubre
de 1993), 24.455 (B.O. : 1 de Marzo de 1995) -Ley de prestaciones obligatorias que
deberdan cubrir aquellas recipiendarias del fondo de redistribucion de la ley 23.661 - y
25.156 (B.O. 16 de Septiembre de 1999), aunque “sin posibilidad de devolucion de
dichas prestaciones por parte del Fondo Solidario de Redistribucion”. Ahora bien, la
ley 23.660, y el Decreto N* 446/2000 del 6 de Junio del afio 2000, van a profundizar la
“desregulacion” de obras sociales; y en este sentido comenzaran a surgir convenios
entre las obras sociales y las empresas de medicina prepaga con el fin que las
empresas de medicina prepaga a través de las obras sociales puedan acceder a la
devolucién de las prestaciones en términos del Fondo Solidario de Redistribucién.

Fue el movimiento asociativo gran impulsor de la ley 24.901 ya que era “sin duda lo
gue faltaba para encontrar solucion integral a los costos “del bolsillo” como aspecto
central de la poblacion con discapacidad, en sus efectos en el sistema de obras sociales
y prestadores 335, y es a partir de la necesidad que las personas con discapacidad, sus
familias y los movimientos asociativos, que el neocapitalismo imperante en la época,
procedid a desregular el sistema de obras sociales, permitir que las empresas de
medicina prepaga hicieran convenios con las obras sociales para obtener beneficios del
Sistema Publico, y lograron su “gran objetivo”, convirtieron a la Discapacidad en un
producto del “mercado”, donde las Personas con Discapacidad son “objetos”
satisfactores de las necesidades emergentes, cuantificados, monetizados y convertidos
en precios. En este sentido afirma Rosales (ob. cit.) que la promulgaciéon de la ley
24901 generd el crecimiento de un “mercado de la discapacidad”. En este sentido el
articulo 7 de la ley 24901, la ley 23.660 y los Decretos N* 446/2000 dieron un impulso
a este mercado, donde las Obras Sociales, Empresas de Medicina Prepaga y
Prestadores de Servicios de Salud son beneficiados por la devolucién de sus
prestaciones mediante la constitucién de un Fondo Publico. En este sentido sefala
Rosales: “Si analizamos la oferta de servicios por parte del sector privado, y de las
Ong’s, tenemos que los prestadores se organizan a través de agrupaciones de la

33% ROSALES, P. (2004) ob. cit.
335 GALIBERT, H. (2013). Ongs - movimientos asociativos - las asociaciones de Padres y las organizaciones
en discapacidad. Buenos Aires: Apadea.
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siguiente forma: FENDIM: esa asociacion nuclea a 210 instituciones, que incluyen
hogares, centros de dia y talleres de formacion laboral. Un 80% de ellas son
asociaciones de familiares y un 20%, instituciones con fines de lucro. AIESPESA: esta
asociacion esta constituida por 100 instituciones, principalmente escuelas especiales,
de las cuales el 90% son privadas y el 10% restante son asociaciones de familiares.
CAIDIS: esta integrada por 45 instituciones, principalmente centros de dia y centros
educativos terapéuticos: FORO PRO: El Foro Pro es una Organizacion relacionada con la
iglesia catdlica que nuclea a los anteriores, y a prestadores y asociaciones de primer
grado, por ejemplo, VITRA, ALPI, etc. El Foro Pro representa a 600 instituciones”.33®

Como se puede apreciar, la estructura del poder dominante, el neocapitalismo a
través de politicas impuestas durante la década de los noventa en la Republica
Argentina, se impone y logra convertir a la Persona con Discapacidad en satisfactor del
mercado, demostrando como el modelo imperante “controla” el cuerpo del sujeto y lo
convierte en “objeto” de institucionalizacion. Para llegar a su objetivo, el
neocapitalismo va a utilizar herramientas que ya venian dejando de lado el “Estado de
Bienestar” donde el estado tenia responsabilidades colectivas encargando a las
instituciones estatales la satisfaccion de necesidades sociales que se encontraban a
cargo de los individuos y sus familias®*’, para pasar a la publificacién de la actividad
privada, mediante la sancion de las leyes 23.660 y 23.661; y a su vez va a utilizar el
reclamo de las personas con discapacidad, las familias y el movimiento asociativo de
cobertura de prestaciones de rehabilitacidn, para crear un sistema donde las Personas
con Discapacidad se constituyen en “objeto” constantes de prestaciones médicas.

“La sociedad capitalista excluye para luego incluir a través de sus propias reglas, de
manera precaria, marginal. Este cardcter natural que se construye en torno a la génesis
de ciertas problematicas sociales tiene su anclaje en un modo de produccién desigual,
gue se inscribe con el nombre de capitalismo, el cual requiere, para su reproduccion,
del encubrimiento de las relaciones de desigualdad de manera que emerjan como
parte de la naturaleza misma de un orden social, para su continua repeticion.
Capitalismo generador de exclusion econdmica y social. Como consecuencia de esta
exclusidn, la discapacidad es producida de una manera particular, como un problema
individual, que requiere algun tratamiento médico, educativo, juridico. La
preocupacion por la exclusién deja de centrarse en las esferas politica y econdmica
para centrarse en las instituciones y en las estrategias de resolucion que desde ellas se
generen hacia los excluidos. La presencia de estas instituciones reune las necesidades
que generan las sociedades capitalistas de disciplinamiento y control. La aplicacion de
ese orden a los distintos campos de la actividad humana se define a partir de la
delimitacion, separacion o encierro de lo extrafio”.>*®

Esto se sustenta del propio texto de la ley, ya que no se encuentran dentro de la ley
24.901, dispositivos que fortalezcan la autonomia, toma de decisiones e independencia

336 ROSALES, P. (2004) ob. cit.

337 GAMALLO, G. (2012) ob. cit.

338 ZUTTION, B., & SANCHEZ, C. (2009). Discapacidad e ideologia de la normalidad, desnaturalizar el
déficit - "La exclusion como categoria de andlisis". Noveduc.
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de las personas con discapacidad. Los dispositivos que la ley contempla, son de
“dependencia”, escuelas especiales, centros de dia, hogares, centro educativo
terapéutico, centro de formacién laboral, centro de rehabilitacién, etc.; lo que nos da
una pauta clara de los procesos ideoldgicos de la creacidon de la legislacidn, en primer
lugar va a deconstruir la mirada de la persona con discapacidad como ausente en el
proceso del mercado, ya que a partir de la ley 24.901 la persona con discapacidad va a
ser “objeto” de una variedad de servicios que implican que numerosos prestadores, e
instituciones puedan generar riqueza a partir de ellas, y por el otro lado va a sostener
la “dependencia” como constructo social, creando dispositivos que dejaria en principio
tranquilas a las personas con discapacidad y a sus familias ya que se encuentran
solventadas por el Fondo de Redistribucidon, aunque todos ellos dejando de lado
aquellos que tiendan a la autonomia, toma de decisiones e independencia de las
personas con discapacidad.

Educacidn de las personas con discapacidad

El “derecho a la educacién”, es una herramienta fundamental para el fortalecimiento,
el conocimiento y el ejercicio de los derechos civiles, politicos; y sera la puerta de
acceso a los derechos econdmicos, sociales y culturales de cada ser humano.

El proceso educativo en el ultimo Siglo ha sufrido muchos cambios producto de
distintas estrategias de los Estados con Politicas Publicas sostenidas en el neo
capitalismo que llevaron a la sociedad a una movilidad social cambiante, que va desde
aquella tradicional sociedad industrial piramidal, a una sociedad “en redes” donde el
satisfactor termina siendo en los ultimos afios el “acceso” a la informacion; donde la
desigualdad desde el punto de vista de los ingresos y la riqueza se acrecienta con la
brecha digital, que va a poner de manifiesto la exclusién ante la denegacién del
“derecho a la educacion inclusiva”, de gran parte de las nifas, nifios y adolescentes de
Nuestro Pais. Asi quienes mas lejos estan de dispositivos de educacion, mas se alejaran
de este nuevo bien que el mercado ha creado, que es “la informacién”, a través de
distintos dispositivos de concentracién.

Dentro de este colectivo se encuentran varios sub grupos, que por su situacién de
vulnerabilidad tienen satisfactores propios, uno de ello es el grupo de nifos y las nifias
con discapacidad; “no son solamente los seres humanos con mds privaciones del
mundo, sino muy frecuentemente los mds olvidados”. 339

El capitalismo profundiza la exclusion social al privar de individualidad a la persona, y
colocandola en posicion de objetos cuya subjetividad no ha podido ser construida, a
partir de procesos de invisibilizacién. Ejemplo de ellos resultan ser los dispositivos de
exclusion educativa en términos de “calidad” con fuerte practica discriminatoria.

339 SEN, A. (2004). Discapacidad y pobreza. Ponencia en la Sequnda Conferencia sobre Discapacidad y
Desarrollo Inclusivo . Banco Mundial.
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Segun el informe Mundial sobre |la Discapacidad (2011), las estimaciones del nimero
de nifios (de 0 a 14 afios) que viven con discapacidad oscilan entre 93 millones y 150
millones. Histéricamente, muchos nifos y adultos con discapacidad han quedado
excluidos de las oportunidades educativas convencionales.**

Estas oportunidades que el sistema Educativo pensé como Unica herramienta de
transmisién cultural para las personas con discapacidad, les impide acceder a la
informacién y conocimiento necesario para aproximarse en esta sociedad de redes a
los sistemas de produccion, siendo la dependencia, la marginalidad y la discriminacién
gue se sustenta la educacién en espacios fisicos separados, donde la calidad del
servicio es puesto en duda y la Unica respuesta que el sistema que excluye les permite
la continuidad de una pseudo visibilizacién. ***

La educacién es una herramienta de crecimiento personal que cobra status de derecho
humano, pues es parte integrante de la dignidad humana, que la va a ampliar con
conocimiento, saber y discernimiento. Sus multiples facetas, social, econémica y
cultural contribuyen a la autonomia y desarrollo de la Persona Humana. Ahora bien,
esta herramienta que a mediados de los aflos 40 se asienta en el Estado de Bienestar
en Latinoamérica, en “diferentes grados de estructuracion, lo cual ha desembocado en
sistemas fragmentarios, con coberturas bajas y con problemas de gestion y de
financiamiento 3*?; entendiendo el “bienestar” como una capacidad relacionada con
el manejo de la incertidumbre y de riesgos sociales, es provisto por distintas fuentes o

esferas, dentro de las que se encuentra el Estado, el mercado y la familia.

Las desigualdades que se van a reflejar, tienen fundamentacion légica a partir del
pensamiento instaurado de que “en el mercado”, todos los satisfactores de las
necesidades emergentes se encuentra cuantificados, monetizados y convertidos en
precios, poniendo el acento en el problema de la distribucién. 3*3

Este aumento de la desigualdad desde el punto de vista de los ingresos y la riqueza
estd acompafiado por disparidades en el acceso a los bienes y servicios mas
significativos de esta nueva sociedad, como “la informacién” y “el conocimiento";a'44
en este sentido la renovacidon acelerada de las tecnologias y las facilidades para
moverse de un lugar a otro en funcién de los beneficios fiscales, o posibilidades de
pagar salarios mas bajos por el mismo nivel de productividad, debilitan las

probabilidades tradicionales de movilidad ocupacional.

340 cfr. INFORME MUNDIAL SOBRE LA DISCAPACIDAD — Organizacién Mundial de la Salud — Banco
Mundial 2011.

31 TOMASEVSKI, K. (2001). Los derechos econémicos, sociales y culturales. Informe anual de la Relatora
Especial sobre el derecho a la educacion, presentado de conformidad con la resolucién 2000/9
de la Comision de Derechos Humanos, E/CN.4/2001/52, 11 de enero de 2001. Naciones Unidas.

32 pPAUTASSI, L. (s.f.). élgualdad en la desigualdad? Alcances y limites de las acciones afirmativas.
Obtenido de http://www.surjournal.org/esp/conteudos/pdf/6/pautassi.pdf

3 GAMALLO, G. (2012) ob. cit.
3% TEDESCO, J.C. (2011) ob. cit.
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Esping Andersen aporta una contribucion decisiva al diferenciar los modelos distintos
de solidaridad del estado de bienestar. Uno es el lamado planteamiento residual, que
limita su ayuda a unos estratos de riesgo especifico, que divide a la sociedad en una
mayoria de ciudadanos autosuficientes que pueden obtener sus seguros por medios
privados y una clientela dependiente del estado de bienestar; los niveles de des
mercantilizacion son limitados, y aqui es donde el sistema va a colocar a las Personas
con Discapacidad en un objeto de mercantilizacién constante al crear dispositivos
permanentes a su alrededor que generan los ingresos que la propia persona con
discapacidad “supuestamente” no puede generar.>*

Este nuevo capitalismo requiere de una esfera de responsabilidad de cada individuo, y
de la responsabilidad colectiva; para poder diferenciar, entre lo que es una mercancia
y entre lo que corresponde proteger; una responsabilidad ligada a la solidaridad
organica propia de la sociedad industrial, donde la ascendencia piramidal contenia
principios basicamente diferenciados de acceso a una movilidad social positiva, una
solidaridad “consciente” que debe ser asumida con grados muchos mas altos de
voluntarismo que en el pasado, que es uno de los ejes principales de la lucha politica y
social que encarna el nivel de autonomia que los individuos y grupos sociales logran
establecer respecto de la dependencia del mercado.**®

En este contexto la educacién constituyd uno de los pilares fundamentales sobre los
cuales se construyeron los Estados Nacionales. En ese momento, la educacion fue
percibida como el proceso por el cual seria posible homogeneizar culturalmente a la
poblacién y formar a las élites dirigentes; solo a partir del proceso de “publificacién”
se da origen a una serie de estrategias de accién del Estado orientadas a la produccion
de un servicid publico que se constituye especificamente como el sistema educativo;
basados en la responsabilidad colectiva, combinando progresivamente el derecho de
los nifios para ser educados con la obligacién estatal de proveerla.®*’

Es aqui donde el derecho a la educacién requiere de obligaciones positivas estatales
que aseguren la disponibilidad de los satisfactores bajo la forma de un servicio
educativo que permita el acceso en igualdad de condiciones que los demas de todas
los nifios y nifias, con la consiguiente obligacidn de no discriminacidn, que impliquen
exclusién y desigualdad en términos sociales, ya que es indudable su naturaleza
publica producto de tensiones histdricamente referenciales. El derecho a la educacién
surgié, como uno de los trabajos primarios de la Comision de Derechos Humanos
creado por las Naciones Unidas, en concordancia con los valores que ella representaba
(Articulo 26 de la Declaracién Universal De Derechos Humanos).

El Pacto de los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PDESC)348, establece en su
articulo 13 el derecho humano la educacién, entiende que la Educaciéon “...debe

35 GAMALLO, G. (2012) ob. cit.

3% GAMALLO, G. (2012) ob. cit.

37T GAMALLO, G. (2012) ob. cit.

38 Cfr. PACTO INTERNACIONAL DE DERECHOS ECONOMICOS, SOCIALES Y CULTURALES - Adoptado y
abierto a la firma, ratificacion y adhesion por la Asamblea General en su resolucion 2200 A (XXl), de 16
de diciembre de 1966.
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capacitar a todas las personas para participar efectivamente en una sociedad libre,
favorecer la comprensidn, la tolerancia y la amistad entre todas las naciones y entre
todos los grupos raciales, étnicos o religiosos, y promover las actividades de las
Naciones Unidas en pro del mantenimiento de la paz...”

La finalidad del derecho a la educacién, es el empoderamiento de las personas para
ejercer a cabalidad, sus otros derechos humanos y construir una comunidad humana
regida por el principio de la paz; este derecho hace referencia al contenido esencial de
una ética de la convivencia humana. Esta ética ha sido tratada desde multiples puntos
de vista.; aunque hay un rasgo esencial que la caracteriza: la capacidad de establecer
relaciones de compromiso con el otro, aunque éste piense o sea diferente; o lo que
equivale a la capacidad de hacerse responsable del cuidado del otro, sustentado en
tres principios fundamentales: a) el de la igual dignidad de todos los seres humanos; b)
el de la no discriminacion; c) y el de la participacion democratica.

Segun el Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales**, el érgano principal
de la ONU encargado de verificar la puesta en practica del derecho a la educacion por
parte de los Estados: “La educacion es un derecho humano intrinseco y un medio
indispensable de realizar otros derechos humanos. Como derecho del ambito de la
autonomia de la persona, la educacion es el principal medio que permite a adultos y
menores marginados econdmica y socialmente salir de la pobreza y participar
plenamente en sus comunidades.” Este criterio es sostenido por el articulo 29.1 de la
Convencién sobre los derechos del nifio.>*

Para el Relator Especial del Consejo de Derechos Humanos sobre el derecho a la
Educacidn: La educacion: “posee una ontologia propia que se inserta en todas las
manifestaciones de la vida y que las alimenta. La interrelacion de los derechos
humanos nunca es mas evidente que en los procesos educativos, de modo que el
derecho a la educacidon es ademas una garantia individual y un derecho social cuya
maxima expresion es la persona en el ejercicio de su ciudadania.” ***

3% Cfr. OBSERVACION General num. 13, adoptada en diciembre de 1999, E/C.12/1999/10. CODESC,
(2010).

350 Cfr. Convencidn sobre los Derechos del Nifio: Art. 29.1: Los Estados Partes convienen en que la
educacién del nifio deberd estar encaminada a: a) Desarrollar la personalidad, las aptitudes y la
capacidad mental y fisica del nifio hasta el maximo de sus posibilidades; b) Inculcar al nifio el respeto de
los derechos humanos y las libertades fundamentales y de los principios consagrados en la Carta de las
Naciones Unidas; c) Inculcar al nifio el respeto de sus padres, de su propia identidad cultural, de su
idioma y sus valores, de los valores nacionales del pais en que vive, del pais de que sea originario y de las
civilizaciones distintas de la suya; d) Preparar al nifio para asumir una vida responsable en una sociedad
libre, con espiritu de comprension, paz, tolerancia, igualdad de los sexos y amistad entre todos los
pueblos, grupos étnicos, nacionales y religiosos y personas de origen indigena; e) Inculcar al nifio el
respeto del medio ambiente natural.

351 INFORME DEL RELATOR ESPECIAL SOBRE EL DERECHO A LA EDUCACION - Vernor Mufioz Villalobos -
presentado a la 619 sesién de la Comisién de Derechos Humanos, E/CN.4/2005/50, 17 de diciembre de
2004.
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En tal sentido la Observaciéon general 13 del Comité del Pacto de los Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales®?, expresa que la realizacién de dicho derecho
descansa esencialmente sobre seis elementos: la obligacion (para la ensefianza
primaria) y la gratuidad, la calidad, la educacién en derechos humanos, la libertad de
los padres o tutores a elegir los centros escolares, la posibilidad de que personas
privadas o juridicas creen y dirijan centros escolares, el principio de no discriminacion y
la cooperacidn Internacional. Este derecho humano fundamental tiene su correlato en
todos los instrumentos de proteccion universal e Interamericano de derechos
humanos, en especial Declaracidn sobre el Progreso y el Desarrollo en lo Social;
Convencion de la UNESCO sobre la Ensefianza Técnica y Profesional; Recomendacion
de la UNESCO sobre el Desarrollo de la Educacion de Adultos; Recomendacién de la
UNESCO relativa a la condicion del personal docente; Foro Mundial sobre la Educacién;
Los Objetivos del milenio entre otros.

Desigualdad, exclusion, invisibilidad y por ende discriminacion han sido las primarias
respuestas sociales educativas para con las Personas con Discapacidad, ya que su
consideracion como “objetos” de proteccion por parte del Estado, el mercado y la
familia les impuso dispositivos socialmente consensuados, que distan de considerar a la
Persona como un sujeto de derecho;, en este sentido se entiende por exclusion
educativa, bdsicamente la negacion del derecho a la educacion.®™

Si bien los sistemas educativos fueron expandiéndose a mayores grupos sociales, su
progresividad en distintos dmbitos fue mostrando la “otra cara” de la exclusion de
parte de la poblacion no siempre fisica aunque si simbdlica.>**

La exclusidn simbdlica se refiere a la imposicidon de una arbitrariedad cultural,
inculcacion de una ideologia que preserva y reproduce las relaciones de fuerza entre
las clases sociales, traduciéndose en formas de dominio mediante la accion
pedagdgica, teniendo en este sentido la escuela un efecto de clasificacion social, que
tiende a reproducir la clasificacion social existente; esa violencia simbdlica opera como
exclusion no solo en la Escuela, sino dentro del aula, con origen estructural,
multicausal y fundamentalmente diagndstica.

Asi comienzan a través de la “terapéutica pedagodgica” a entrelazar lazos la psiquiatria
y la educacion, donde el y la docente dejaban en manos de la psiquiatria, la educacién
de los nifios “diferenciales”, vy asi en el aula, las problematicas como la pobreza, el

352 Cfr, OBSERVACION General nim. 13, adoptada en diciembre de 1999, E/C.12/1999/10. CODESC,
(2010). 51. Como ya se ha observado, las obligaciones de los Estados Partes respecto de la ensefianza
primaria, secundaria, superior y fundamental no son idénticas. Habida cuenta de la redaccién del
parrafo 2 del articulo 13, los Estados Partes estan obligados a dar prioridad a la implantacion de la
ensefianza primaria, gratuita y obligatoria (24). Refuerza esta interpretacion del parrafo 2 del articulo 13
la prioridad que se da a la ensefianza primaria en el articulo 14. La obligacién de proporcionar
instruccion primaria a todos es un deber inmediato de todos los Estados Partes.

353 INFORME - IIPMV-CTERA - “Prioridades para la construccidn de politicas educativas publicas”, febrero

2004.

354 DUSTACHVSKY, S. (1999). La escuela como frontera. Reflexiones sobre la experiencia escolar de
jovenes de sectores populares. Paidds.



151

denominado retardo mental, el atraso y la marginalidad fueron unificadas por el
discurso médico hegemodnico, con el objeto del ordenamiento y control escolar;
surgiendo la mirada del “débil mental” y la creacion de dispositivos de control y
exclusién.

EL Informe Anual: sobre Los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de la relatora
especial sobre el derecho a la educacion del 25 de enero del afio 2004, describe
claramente cudl ha sido la respuesta social del sistema educativo mundial para con los
ninos y nifas con discapacidad, desde la segregacion, la exclusién, y la educacién
impartida en establecimientos separados (escuela especial), brindando un servicio
educativo de menor calidad que las que se ofrecen en la escuela comun, pese a los
evidentes beneficios de la inclusién escolar.>*®

“En la ex Unidn Soviética se cred una disciplina cientifica llamada defectologia que
influyé profundamente en el destino de las personas con discapacidades. Los nifios a
quienes se clasificaba como "defectuosos" al principio de sus vidas eran confinadas en
instituciones distintas, para nunca volver a incorporarse a la corriente principal,

355 Cfr. TOMASEVSKI, K. (2002). Los derechos econdmicos, sociales y culturales. Informe anual de la
Relatora Especial sobre el derecho a la educacién, presentado de conformidad con la resolucién 2000/9
de la Comisién de Derechos Humanos, E/CN.4/2002/60, 7 de enero de 2002. Naciones Unidas..... B.
Pardmetros para la supervisién.30. Cabe plasmar graficamente la historia de los derechos humanos por
medio de dos circulos concéntricos que se van ampliando, en los que el primero reflejaria la extension
gradual de los derechos reconocidos y el segundo la inclusidon progresiva de todos los previamente
excluidos. Los derechos que sélo se otorgaban antes a los hombres blancos, adultos y con una posicidon
acomodada se han ido extendiendo gradualmente a las mujeres, luego a los adultos no blancos
yposteriormente también a los nifios. El derecho a la educacién no tiene una historia muy larga ni goza,
por ahora, de un reconocimiento universal como derecho humano. Su realizacién progresiva a lo largo
del proceso de superacion de las exclusiones puede condensarse en tres etapas fundamentales: - La
primera etapa entrafa la concesién del derecho a la educacidn a aquellos a los que se les ha denegado
histéricamente (los pueblos indigenas o los no ciudadanos) o que siguen estando excluidos (como los
servidores domésticos o los miembros de las comunidades némadas); entrafia habitualmente una
segregacion, es decir, que se otorga a las nifias, a los pueblos indigenas, a los nifios discapacitados o a
los miembros de minorias el acceso a la educacién, pero se les confina en escuelas especiales; - La
segunda etapa requiere abordar la segregacién educativa y avanzar hacia la integracién, en la que los
grupos que acaban de ser admitidos tienen que adaptarse a la escolarizacién disponible,
independientemente de su lengua materna, religién, capacidad o discapacidad; las nifias tal vez sean
admitidas en centros escolares cuyos planes de estudios fueron disefiados para nifios; los indigenas y los
nifos pertenecientes a minorias se integrardn en escuelas que imparten ensefianza en lenguas
desconocidas para ellos y versiones de la historia que les niegan su propia identidad; - La tercera etapa
exige una adaptaciéon de la ensefianza a la diversidad de aspectos del derecho a la educacion,
sustituyendo el requisito previo de que los recién llegados se adapten a la escolarizacién disponible por
la adaptacion de la ensefianza al derecho igualitario de todos a la educacion y a los derechos paritarios
en ese ambito...... 2. Promocidn de una educacién inclusiva. 35. En la historia de la educacion, a lo largo
de su lucha para superar las exclusiones, se observan casos de segregacion por todas las causas de
discriminacion que hoy en dia estan prohibidas........ Los nifios con discapacidades suelen aun estar
segregados en "escuelas especiales", a pesar de las abrumadoras pruebas empiricas a favor de la
integracion escolar..... 44. La introduccion del concepto de "alumnos con necesidades especiales" o
"alumnos excepcionales" en el vocabulario de los pedagogos ha sido provocada por la culpa asociada a
la referencia peyorativa a "los discapacitados".
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condenados de por vida a un internamiento en instituciones dotadas cada vez de
menos recursos, entendiendo que la Gnica salida es la segregacion educativa.”**®

Cambiada la Relatoria sobre los Derechos Econédmicos, sociales y Culturales el derecho
a la educacion el derecho a la educacidn de las nifias informe el relator especial sobre
el derecho a la educacion Sr. Vernor Mufioz Villalobos (Mufioz Villalobos: 2006), va a
sostener la exclusion del sistema educativo comun de nifos y nifias con discapacidad
sustentadas en la procedencia geografica, étnica, preferencias sexuales, creencias
religiosas, producto de la invisibilizacion. Los Estados en este sentido eligieron como
estrategias, la segregacion, la educacién especial y las politicas de integradoras dentro
del Sistema Regular de Educacién; que como Unica respuesta se erige la Educacion
Especial impartida en establecimientos separados “uno para personas con
discapacidad, que a menudo se conoce como "escuelas especiales", y otro para los que
no tienen discapacidad, o escuelas "regulares”*>’

En este sentido el paradigma de la educacién inclusiva surge como respuesta a las
limitaciones de la educacion tradicional, calificada como patriarcal, utilitarista y
segregadora.g’58

3% Cfr. TOMASEVSKI, K. (2002). Los derechos econdmicos, sociales y culturales. Informe anual de la
Relatora Especial sobre el derecho a la educacion, presentado de conformidad con la resolucién 2000/9
de la Comisién de Derechos Humanos, E/CN.4/2002/60, 7 de enero de 2002. Naciones UnidasEn la ex
Unidn Soviética se cred una disciplina cientifica -llamada defectologia- que influyé profundamente en el
destino de las personas con discapacidades. Los niflos a quienes se clasificaba como "defectuosos" al
principio de sus vidas eran confinadas en instituciones distintas, para nunca volver a incorporarse a la
corriente principal, condenados de por vida a un internamiento en instituciones dotadas cada vez de
menos recursos. A este legado viene a sumarse la reduccién de las asignaciones de los gobiernos para
todas las instituciones publicas que ha disminuido aun mas las perspectivas de igual disfrute del derecho
a la educacién para todos aquellos que dependen de la financiacidn publica, especialmente cuando se
necesita una financiacién adicional para igualar las oportunidades educativas.”

357 Cfr. INFORME DEL RELATOR ESPECIAL EN EDUCACION (2006) — El derecho a la educacidn de las nifias.
Vernor Mufioz Villalobos comision de derechos humanos - E/CN.4/2006/45 Afio: 8 de febrero de 2006.
..64. Las dificultades que enfrentan las nifias y las adolescentes son muchas veces agravadas por otros
tipos de exclusiOn relacionados con las discapacidades, la procedencia Etnica o geografica, las
preferencias sexuales y creencias religiosas o ausencia de ellas, entre otros. 65. Esas exclusiones
también se presentan en paises desarrollados, en los que muchas veces escapan de la atencién
gubernamental debido a la invisibilizacion de las poblaciones migrantes por ejemplo, y de las personas
con discapacidades intelectuales, que en Europa contin’an enfrentado prejuicios y obst-culos que les
impiden la realizacién de sus derechos, incluida la educacidn.

3% Cfr. INFORME DEL RELATOR ESPECIAL DE EDUCACION (2007) — APLICACION DE LA RESOLUCION
60/251 DE LA ASAMBLEA GENERAL, DE 15 DE MARZO DE 2006, TITULADA "CONSEJO DE DERECHOS
HUMANOS" El derecho a la educacion de las personas con discapacidad — Vernor Mufioz Villalobos
comision de derechos humanos — A/HRC/4/29 — 19 de febrero de 2007..... 10. El concepto de educacion
inclusiva supone dos procesos Intimamente relacionados: por un lado cuestiona la educacién tradicional
(patriarcal, utilitarista y segregadora) y por otro lado se refiere a un mecanismo espeifico que busca
asegurar una educacion apropiada y pertinente para las personas con discapacidad y para otros grupos
discriminados, motivo por el cual aspira a ser un modelo sistémico y sistemético. Habiendo establecido
esto, resulta evidente que en la corriente imparable de la educaciUn inclusiva, la escuela pierde el
asEptico sentido catalizador que se le ha atribuido durante siglos y est- ahora llamada a cambiar
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Todas estas respuestas sociales de exclusién simbdlica para con las Personas con
Discapacidad, van a coincidir en la creacién de dispositivos de exclusién fisica,
sustentado en un modelo de educacién tradicional, patriarcal, utilitarista vy
segregadora.

En este sentido, los servicios educativos argentinos se sustentaron desde su creacién,
en el ideario de la “higiene mental” donde se va a constituir la “nueva escuela”, con la
aparicion del psicoanalisis y por ende nuevas estrategias pedagdgicas, que al igual que
las anteriores se centraban en el déficit como circunstancia totalizadora de la persona.
Asi, la psicologia diferencial elaborada en Francia por Binet y completada mas tarde,
especialmente por Terman y Merril, en los Estados Unidos, media las capacidades de
los nifios segln su desempefo en las pruebas estandarizas, y establecian la edad
mental y el coeficiente intelectual. Esta pedagogia diferencial promovia los
agrupamientos de alumnos segun sus rendimientos en test, a la_vez que
homogeneizaba y seqmentaba la_geografia_escolar;**® naciendo asi en 1934 de la
mano de Lanfranco Ciampi y Carolina Tobar Garcia, las primeras instituciones
especiales, para concluir en 1942 con la Escuela Diferencial N* 1. Con posterioridad en
1949, se crea el Departamento de Excepcionales, que se transformd mas tarde en
la”Direccion Diferenciada”.

Los primeros destinatarios de este circuito diferencial recibieron los “estigmas de la
nueva exclusion”. Este nifio deficiente o excepcional al decir de Anipoff en Brasil, era el
alumno que no aprendia como los otros, el que se atrasaba, repetia, se rebelaba o se
ausentaba y habia que separarlo (segregarlo) del medio natural.>®

Surge entonces como necesidad del colectivo de las Personas con Discapacidad para
poder ejercer el Derecho Humano a la Educacion, que la misma tenga caracteristicas
“inclusivas” (art. 24 CPDCD)

profundamente. 11. Frente a esta situacidn, se erige, en cambio, el paradigma de la "educacion
especial". Las politicas que adoptan este paradigma proponen una educacién segregada que da lugar a
la formulacién de dos sistemas educativos separados: uno para personas con discapacidad, que a
menudo se conoce como "escuelas especiales", y otro para los que no tienen discapacidad, o escuelas
"regulares". Las escuelas especiales, que se basan en el convencimiento de que las personas con
discapacidad no pueden ser educadas y constituyen una carga para el sistema de ensefianza regular, a
menudo eran -y siguen siendo- inflexibles y no tenlan en cuenta las necesidades especificas de cada
alumno y ni siquiera proporcionaban u ofrecian a sus alumnos unos resultados "6ptimos"....Ademas, la
practica de separar a los estudiantes con discapacidad puede entrafiar su mayor marginacion social,
situacién en la que se encuentran generalmente las personas con discapacidad, y con ello afianzar la
discriminacién. En cambio, se ha demostrado que la educaciOn inclusiva puede limitar la marginacién.
Esa marginacidn propicia los estereotipos, los prejuicios irracionales y, por ende, la discriminacién..... 13.
La educacidn inclusiva pone en tela de juicio la idoneidad de la educaciOn segregada, tanto desde el
punto de vista de su eficacia como del respeto de los derechos humanos. En cuanto a su eficacia, las
investigaciones m-s recientes parecen indicar que, tratandose de la educacién, cunde en los Estados una
mayor conciencia de la ineficacia de disponer de m’ltiples sistemas de administracidon, estructuras
organizativas y servicios y, en concreto, de la falta de viabilidad financiera de las escuelas especiales.

3% DE LA VEGA, E. (2006) ob. cit.
360 DE LA VEGA, E. (2006) ob. cit.
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Vernor Mufioz Villalobos en el informe citado, define claramente que es la Educacion
Inclusiva: “.....El derecho a una educacion inclusiva implica la posibilidad de que todos
los nifios, ninas y adolescentes, independientemente de sus condiciones o diferencias,
aprendan juntos....”*!

En igual sentido en su informe temdatico sobre el derecho de las personas con
discapacidad a la educacion, el Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los
derechos humanos del 18 de diciembre de 2013, sostiene que el sostenimiento de
obstaculos que impidan a las personas con discapacidad estudiar en una escuela

361 Cfr. INFORME DEL RELATOR ESPECIAL DE EDUCACION (2007) — APLICACION DE LA RESOLUCION
60/251 DE LA ASAMBLEA GENERAL, DE 15 DE MARZO DE 2006, TITULADA "CONSEJO DE DERECHOS
HUMANOS" El derecho a la educacidn de las personas con discapacidad — Vernor Mufioz Villalobos
comision de derechos humanos — A/HRC/4/29 — 19 de febrero de 2007...9. La educacion inclusiva se
basa en el principio de que siempre que sea posible todos los nifios deben estudiar juntos, sin
establecer ning'n tipo de diferencias5

. La educacién inclusiva reconoce que todo niOo tiene caracteristicas, intereses, capacidades, y
necesidades de aprendizaje particulares y que los alumnos con necesidades educativas especiales
deben tener acceso al sistema de educacién general y encontrar acomodo en El mediante una
pedagogla centrada en el nifio. La educacién inclusiva, al tener en cuenta la diversidad existente entre
los alumnos, trata de luchar contra actitudes discriminatorias, crear comunidades donde sean bien
acogidos, lograr una educaciOn para todos, asl como mejorar la calidad y la eficacia de la educacién de
los alumnos de la ensefianza corriente. Asi, los sistemas educativos deberian dejar de considerar a las
personas con discapacidad como problemas que hay que solucionar, y actuar de manera positiva ante
la diversidad del alumnado, considerando las diferencias individuales como otras tantas oportunidades
para enriquecer la ensefianza para todos..... 15. Como conclusién de esta seccion se formulan dos
observaciones que, aunque distintas, son importantes. En primer lugar hay que concebir la educacién
inclusiva desde una perspectiva expansiva, que abarque el aprendizaje a lo largo de la vida, desde la
guarderla hasta la formacién profesional, la educacién basica para adultos y la educacién para la vida
activa de las personas de mas edad. En segundo lugar, los Estados deben respetar tanto la libertad de
los padres para elegir un centro escolar para el hijo discapacitado como el derecho de esos nifios a
expresar sus propias opiniones en esos asuntos y a ser escuchados.
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comun, configuran una discriminacion. “El incumplimiento de estas obligaciones
constituye una vulneracién directa del derecho a la educacién.>®

Resulta clave para el fortalecimiento conceptual del derecho a la educacion inclusiva,
la Convencion sobre los derechos de las Personas con discapacidad (CDPCD) aprobada
y ratificada por la Republica Argentina en Mayo del afio 2008 (Ley 26.378 — B.O. 6 de
Junio de 2008)*®3, que va a reforzar el cambio de paradigma en educacién de las
personas con discapacidad, con fuerte posicionamiento frente a los prejuicios,
estereotipos y practicas nocivas.

Siguiendo estos lineamientos, lo primero que hace la CDCPD, es definir el ambito de
aplicaciéon y define que es una persona con discapacidad. Ya vimos con anterioridad
como la educacién para deficientes era nominada por la Unidn Soviética, término que
como veremos con posterioridad se utilizdo también en la Republica Argentina, donde
con raigambre en el modelo médico hegemdnico, se estigmatizd a las personas con
discapacidad, nominandolas de forma diferente, aunque siempre con un gran caracter
excluyente.

362 Cfr. ESTUDIO TEMATICO SOBRE EL DERECHO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD A LA
EDUCACION. Informe de la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos
Humanos. A/HRC/25/29 del 18 de diciembre del afio 2013. A. La inclusibn como principio
fundamental de la educacion. 3. el derecho a la educacién es un derecho universal reconocido por el
derecho internacional de los derechos humanos y, como tal, se aplica a todas las personas, incluidas las
personas con discapacidad. Varios instrumentos internacionales, entre ellos la Declaracion Universal de
Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales y la
Convencién sobre los Derechos del Nifio, afirman los principios bdsicos de la universalidad y la no
discriminacién en el disfrute del derecho a la educacién®®. La educacién inclusiva ha sido reconocida
como la modalidad mas adecuada para que los Estados garanticen la universalidad y la no
discriminacién en el derecho a la educaciéon. En la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad se sefala que, para que estas personas puedan ejercer ese derecho, han de existir
sistemas educativos inclusivos; en consecuencia, el derecho a la educacién es un derecho a la educacién
inclusiva.4. Por lo general, los sistemas de ensefianza han adoptado uno de los tres enfoques
siguientes con respecto a las personas con discapacidad: la exclusidn, la segregacion y la integracion. La
exclusion se produce cuando se mantiene apartado a un estudiante de la escuela debido a la existencia
de una deficiencia, sin que se le ofrezca otra opcidon educativa en pie de igualdad con los demas
estudiantes. En este enfoque, se impide que el estudiante con discapacidad se incorpore al sistema de
ensefianza en razon de su edad, de su nivel de desarrollo o de un diagndstico y se le coloca en un
entorno de asistencia social o sanitaria, sin acceso a la educacidn. La segregacion tiene lugar cuando un
estudiante con esas caracteristicas es remitido a un centro educativo disefiado especificamente para
responder a una deficiencia concreta, normalmente en un sistema de ensefianza especial. Por ultimo, la
integracidon consiste en que los alumnos con una deficiencia asistan a una escuela convencionalssz,
mientras puedan adaptarse y cumplir los requisitos normalizados del centro docente. El enfoque de la
integracion se centra exclusivamente en reforzar la capacidad del estudiante para cumplir las normas
establecidas. 5. Los enfoques que excluyen, segregan o integran a las personas que padecen una
deficiencia pueden coexistir en un mismo pais y afectar a otras personas ademas de las que presentan
una discapacidad. El enfoque de la educacién inclusiva ha surgido en respuesta a estos enfoques
discriminatorios.

363 Cfr. CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(A/RES/61/106), 24 de enero de 2007.
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Con la idea de la participacion activa de las personas con discapacidad, se va a correr el
velo sobre la distincion maniquea de quienes tienen discapacidad y quienes no tienen
discapacidad, particularmente porque se supone que quienes tienen discapacidad
“merecen” la solidaridad de las politicas y los politicos, que son una minoria que se
definen por una situacion externa a ellos y a su voluntad, a algo que los excede y que
padecen por circunstancias azarosas. En este sentido la Convencidon es muy clara al
enunciar que la persona de por si posee un déficit, sea funcional, sensorial mental,
intelectual que al “interactuar” con diversas barreras se le impide la participacion
plena en el ejercicio de sus derechos en igualdad de condiciones que los demas (art. 1
de la CDCPD)364; siendo la clave en esta instancia las barreras que la sociedad levanta
como muros impenetrables para el ejercicio pleno de sus derechos humanos.

A partir de autores y luchadores como Daves, Oliver, Barton, la discapacidad se
propone ser pensada como una produccion inscripta en los modos de produccion y
reproduccién de la sociedad. Y ello marca decididamente una ruptura con la idea del
déficit que conlleva el modelo médico hegemonico, su pretendida causalidad bioldgica
y la consiguiente caracterizacion natural de la deficiencia.

La Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad es el logro de
haber plasmado las luchas sociales de las Personas con Discapacidad para que su vos
sea escuchada, para que al momento de establecer las bases sociales de la normativa
se tenga en cuenta al momento de su formulacién y redaccidon la vos de las propias
personas con discapacidad y de sus organizaciones sociales, lo que al finalizar la
aprobaciéon de la propia Convencién dio lugar al lema “Nada de Nosotros sin
Nosotros”, donde las Personas con Discapacidad y las organizaciones de la sociedad
civil que de y para personas con discapacidad dejan plasmada la idea firme que no
puede existir reforma legal alguna sin la participacion en la discusion y en la decision a
las personas con discapacidad.

La sociedad civil representa una dimension del mundo sociolégico de normas, roles,
practicas, relaciones y competencias. Una forma de explicar esta limitacion en la
amplitud del concepto es distinguiéndolo del mundo de la vida sociocultural que, como
categoria mas amplia de “lo social”, incluye a la sociedad civil.... Se piensa que este
espacio tiene potencial para fortalecer los procesos de democratizacién al evitar la
irrupcion del clientelismo, la discrecionalidad y la toma de decisiones sobre la base del
calculo politico electoral. “Gran parte de este discurso ha estado también influenciado
por referentes valorativos congruentes con los principios de la democracia en su
version republicana: la igualdad y el pluralismo politico y la deliberacion publica, bajo

364 Cfr. CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(A/RES/61/106), 24 de enero de 2007. Articulo 12 - Propésito: El propdsito de la presente Convencion es
promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de
su dignidad inherente. Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.
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el trasfondo de la libertad”®®; y fue en este espacio donde luego de 7 afios de

discusion en las Naciones Unidas y de la mano del Embajador Luis Gallegos de Ecuador
encargados de los “grupos de Trabajo”, la CDPCD es la primera normativa internacional
donde la participacidn de las organizaciones de la Sociedad civil fueron claves para la
redaccion en términos de derechos humanos.

A su vez la construccién social del modelo social de la discapacidad tiene como
elemento fundamental y distintivo la “voluntad” de la persona con discapacidad como
necesaria para la construcciéon de cualquier espacio que la ligue a su vida, su
autonomia y su toma de decisiones, es decir se centra en la individualidad, en lo que
siente, en el ser humano, en la propia persona independientemente del déficit.
Ademas del respeto por la voluntad de las personas con discapacidad, y el
sostenimiento que las Personas con discapacidad son parte de la diversidad humana
(art. 3 de la CDPCD), la CDPCD, conlleva un criterio distintivo que es el DISENO
UNIVERSAL (art. 2 CDPCD)**®. Aqui la Convencién va a ser clave en definir la
discriminacidn de las personas con discapacidad en su dimensidn en la persona como
exclusion, distincion y restriccidn, y a su vez anadiendo la discriminacion por motivos
de discapacidad como la denegacién del disefio universal y los ajustes razonables.

De esta forma, una escuela que sea disefada en forma universal y que cuente si lo
necesita con los apoyos respectivos, esta en condiciones de denominarse escuela

365 ARCIDIACONO, P. (2011). El protagonismo de la sociedad civil en las politicas publicas: entre el "deber
ser" de la participacion y la necesidad politica. CLAD Reforma y Democracia N* 51 - Caracas.

366 Cfr. CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(A/RES/61/106), 24 de enero de 2007. Articulo 22 - Definiciones: A los fines de la presente Convencion:
La "comunicacién" incluird los lenguajes, la visualizacidon de textos, el Braille, la comunicacién tactil, los
macrotipos, los dispositivos multimedia de facil acceso, asi como el lenguaje escrito, los sistemas
auditivos, el lenguaje sencillo, los medios de voz digitalizada y otros modos, medios y formatos
aumentativos o alternativos de comunicacion, incluida la tecnologia de la informacién y las
comunicaciones de facil acceso; Por "lenguaje" se entendera tanto el lenguaje oral como la lengua de
sefias y otras formas de comunicacion no verbal; Por "discriminacion por motivos de discapacidad" se
entendera cualquier distincién, exclusién o restriccién por motivos de discapacidad que tenga el
propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad
de condiciones, de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales en los dmbitos politico,
econdémico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacién, entre ellas, la
denegacién de ajustes razonables; Por "ajustes razonables" se entenderan las modificaciones vy
adaptaciones necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida,
cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o
ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales; Por "disefio universal" se entenderd el disefio de productos, entornos, programas y
servicios que puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin necesidad de
adaptacion ni disefio especializado. El "disefio universal" no excluird las ayudas técnicas para grupos
particulares de personas con discapacidad, cuando se necesiten. Articulo 32 - Principios Generales

Los principios de la presente Convencion seran: a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia
individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas; b) La
no discriminacion; c) La participacidn e inclusion plenas y efectivas en la sociedad; d) El respeto por la
diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicidn
humanas; e) La igualdad de oportunidades; f) La accesibilidad; g) La igualdad entre el hombre y la mujer;
h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y de su derecho a
preservar su identidad.
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inclusiva (art. 24 de la CDPCD), donde es el Sistema el que se tiene que adecuar al nifio,
nifna o adolescente y no al revés, no como se ha sostenido con el sistema de Escuelas
Especiales, donde el niflo, o donde la nifia o adolescente que no se adecua a la
“educacion homogeneizadora y normalizadora”, debe ir a un establecimiento
segregado y de menor calidad.®’

El sistema Argentino de Educacion, establece que la educacién mediante Ley 26.206
B.O. — 27 de diciembre del afio 2006) - Ley Nacional de Educacién -, se va dividir por
niveles (inicial, primario y secundario), y Modalidades (8 modalidades actualmente)
donde va a establecer las bases de la Modalidad Especial (Modalidad que va a
dedicarse exclusivamente a los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad) , asi en
su Articulo 42 expresa — La Educacién Especial es la modalidad del sistema educativo
destinada a asegurar el derecho a la educacion de las personas con discapacidades,
temporales o permanentes, en todos los niveles y modalidades del sistema
educativo..”, en base a lo que en su articulo 11 inc. N) entiende: “n) Brindar a las
personas con discapacidades, temporales o permanentes, una propuesta pedagodgica
que les permita el maximo desarrollo de sus posibilidades, la integracion y el pleno
ejercicio de sus derechos. De esta forma, la Republica Argentina, sostiene la educacion
diferenciada como Politica de Estado, los nifios y nifias con discapacidad estudiando en
una modalidad (escuela) Especial, diferenciada edilicia, curricular y socialmente de la
escuela comun.*®®

El Régimen Federal que posee la educacion en la Republica Argentina, producto del
Pacto de San José de Flores y plasmado en el art. 5 de la Carta Magna®®, hacen que
cada Provincia incluida la Ciudad de Buenos Aires puedan conforme el marco general
(Ley Nacional de Educacién) implementar la educacién en Instituciones separadas
conforme la mirada que sobre el sistema educativo tenga cada una. Para unificar
criterios de trabajo en el dmbito Federal de Educacidn, se crea El Consejo Federal de
Educacidn. Este es el organismo de concertacidn, acuerdo y coordinacion de la politica
educativa nacional para asegurar la unidad y articulacién del sistema educativo
Nacional, cuyo Presidente es el Ministro de Educacion de la Nacién.

En los ultimos afios el Consejo Federal de Educacién, que es organismo de
concertacion, acuerdo y coordinacién de la politica educativa nacional para asegurar la

367 TOMASEVSKI, K. (2001), ob. cit.

368 Cfr. Ley 26.026. ARTICULO 42.- La Educacion Especial es la modalidad del sistema educativo
destinada a asegurar el derecho a la educacion de las personas con discapacidades, temporales o
permanentes, en todos los niveles y modalidades del Sistema Educativo. La Educacion Especial se rige
por el principio de inclusion educativa, de acuerdo con el inciso n) del articulo 11 de esta ley. La
Educacion Especial brinda atencién educativa en todas aquellas problematicas especificas que no
puedan ser abordadas por la educacién comun. El Ministerio de Educacién, Ciencia y Tecnologia, en
acuerdo con el Consejo Federal de Educacion, garantizara la integracion de los/as alumnos/as con
discapacidades en todos los niveles y modalidades segun las posibilidades de cada persona.

369 Cfr. CONSTITUCION NACIONAL DE LA REPUBLICA ARGENTINA. Articulo 5: Cada provincia dictaré para
si una Constituciéon bajo el sistema representativo republicando, de acuerdo con los principios,
declaraciones y garantias de la Constitucién Nacional, y que asegure su administracion de justicia, su
régimen municipal, y la educacidn primaria. Bajo estas condiciones el Gobierno Federal, garante a cada
provincia el goce y ejercidio de sus instituciones.
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unidad vy articulacion del Sistema Educativo Nacional’’’, con el fin de adecuar las

legislaciones Provinciales a la Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad dicta dos resoluciones, la 155 del 13 de Octubre del afio 2011 y la 174 del
13 de Junio del afio 2012.

La inclusién, en un sentido mas estricto, como ha senalado la Relatoria de Naciones
Unidas citadas con anterioridad, implica que “todos los nifios con discapacidad deben
ser educados en aulas comunes con otros nifios de su misma edad”. En este enfoque se
destaca la necesidad de modificar todo el sistema y servicio escolar. La educacion
inclusiva entrafia identificar y eliminar las barreras y realizar los ajustes razonables
para que cada educando pueda participar y aprender en ambientes convencionales. La
Disposicion N* 80 — DGEGP — 2013 de la Direccion General de Educacién Privada
establece: ”"Que sélo se requerira la edad cronoldgica como requisito para el pasaje de
los niflos y niflas de un afio a otro del nivel inicial, no permitiéndose la permanencia o
repitencia en dicho nivel”*”%, lo que implica una revision de practicas en los Colegios, y
obliga a la revision y adecuacion de los contenidos, ya que la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad no solo va a profundizar la idea de Ia
“inclusion educativa”, sino que va a obligar a los Estados a reveer el “contenido” que
transmite.

Es importante distinguir entre el “acceso al derecho a la educacion” y “acceso al
derecho a la escuela inclusiva”, y para ello es importante diferenciar que implica uno y
qgue implica otro.

La Constitucion Nacional Argentina garantiza a quienes “quieran habitar el suelo
argentino” el derecho a la educacion (art. 5, 41, 42, art. 75 inc. 17, art. 75 inc. 19 y
125). Para que ese derecho sea traducido en realidad, a lo largo de la Legislacion
Argentina se han sancionado innumerables leyes hasta llegar a la ley 26.206 (Ley
Nacional de Educacion).

A partir del precepto Constitucional, se garantiza el derecho a la educacion como
derecho enumerado en el PDESC. El acceso a la Escuela, para el Estado Argentino
implica “educacién inclusiva”, y en ese sentido la ley 26.206 establece en su articulo
1:...e) Garantizar la inclusién educativa a través de politicas universales y de
estrategias pedagdgicas y de asignacion de recursos que otorguen prioridad a los
sectores mas desfavorecidos de la sociedad....”

En post de esa politica de “educacion inclusiva”, el Estado Argentino establece que la
educacion se va a dividir en niveles y modalidades. Y asi va a expresar la legislacion
citada que para los Nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, la Modalidad
Especial es la modalidad que incluye a las personas con discapacidad”. En este sentido
el articulo 42 de la ley 26.206 expresa:”.... La Educacién Especial es la modalidad del
sistema educativo destinada a asegurar el derecho a la educacién de las personas con

3 MINISTERIO DE EDUCACION DE LA NACION. Consejo Federal de Educacion.
http://portal.educacion.gov.ar/consejo/

371 Cfr. Disposicion N2 80/GCABA/DGEGP/13
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discapacidades, temporales o permanentes, en todos los niveles y modalidades del
Sistema Educativo....”

Ahora bien, desde el afio 1924 /a Educacion Especial se impartio en establecimientos
diferenciados y separados edilicia y geogrdficamente de la Escuela Comun. Se
diferenciaba por medio del diagndstico, y aquellas escuelas excepcionales,
diferenciales se convirtieron en Especiales.

Las Escuelas Especiales se caracterizan por ser en primer lugar espacios donde se
aglutinan a las personas de acuerdo a sus diagndsticos. A su vez se caracterizan por
una curricula diferente, y una concepcidén naturalmente centrada en el déficit de la
persona. Lo terapéutico gana por sobre la calidad educativa conforme su contenido,
y la rehabilitacién serd la actividad natural para el nifio, nifia adolescente con
discapacidad.

Es por ello que las Escuelas Especiales, se formaron como un “supuesto” espacio
“inclusivo” en términos de la ley; y es concordante con la mirada de Tobar Garcia,
Ramos Mejia y el higienismo mental, pensar espacios separados con el fin de
normalizar, y con la generalizacion del diagndstico totalizador, se levantaron paredes
gue impedian socialmente que los nifos y nifias con discapacidad tengan contacto con
los nifios y nifias sin discapacidad, se preservaba a la sociedad de la diversidad, y se
preservaba a la diversidad de la sociedad, se los excluia con buenas intenciones,
aunque se los excluia.>”?

Analizar la historia descontextualizada, resulta un capricho que puede llevar a falsas
conclusiones. Por ello es importante pensar que a partir de la firma, aprobacién y
ratificacion de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad, la
Republica Argentina se comprometié a adecuar la legislacion Nacional, Provincial y
Municipal a sus principios ya que es obligatoria en todas las partes de los Estados
Federales.*”?

En este contexto, es importante entender que la Escuela Especial como espacio
separado (segregado), violenta el principio de Educacidon Inclusiva para con las
Personas con Discapacidad, y es aqui cuando el Estado piensa en Politicas Publicas para
Personas con Discapacidad que debe comprender que el derecho a la educacion de los
nifios, nifas y adolescentes con discapacidad no termina con el acceso al Sistema
Educativo, sino que implica el ingreso a un SISTEMA EDUCATIVO INCLUSIVO.

El acceso a la Escuela Especial, no implica garantizar el acceso a la Educacién Inclusiva,
garantiza el Derecho de los niflos y nifias con Discapacidad, ya que los espacios
separados, y de una calidad diferente (informes Relatores citados), priva de

372 ROSATO, A., & ANGELINO, M. (2009), ob. cit.

373 Cfr. CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(A/RES/61/106), 24 de enero de 2007. Articulo 4. Obligaciones generales 1. Los Estados Partes se
comprometen a asegurar y promover la plena realizacién de todos los derechos humanos y las
libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminacién alguna por motivos de
discapacidad. A tal fin, los Estados Partes se comprometen a:... 5. Las disposiciones de la presente
Convencién se aplicaran a todas las partes de los Estados federales sin limitaciones o excepciones.
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herramientas para la autonomia, e imposibilitan la generacion “interna” de
dispositivos que permitan a los nifos, nifias y adolescentes con discapacidad el proceso
de toma de decisiones.

La Escuela Especial, no es una escuela “INCLUSIVA”. La Escuela Especial, es un sitio
separado, donde los alumnos “sin” discapacidad no tienen acceso, donde solo existen
nifios, nifas y adolescentes “con” discapacidad, no mas hace mas que replicar el
Modelo Médico Hegemdnico que generaliza practicas por diagndsticos, los docentes
cumplen tareas que exceden la docencia y son capacitados en materias médicas que
no hacen a su profesion, por ende la estrategia actual de la modalidad especial
sustentada en establecimiento separados (segregados), no es la estrategia que la
Republica Argentina se comprometio a revisar al firmar la CDPCD.

El Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad (informe del Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de Argentina — Septiembre 2012),
sefiala claramente como el imaginario colectivo sobre las Personas con Discapacidad,
lo Unico que hace es que la modalidad de la Escuela Comun piense que no tiene
herramientas para que los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad estudien en
sus aulas, y por ende los expulsa, los repele. Y la Unica modalidad que resta es la
modalidad especial en Escuelas Especiales, que los recibe, los acoge con los brazos
abiertos, porque comprende que es el Unico espacio destinado para que los nifios,
ninas y adolescentes con discapacidad puedan tener las migajas educativas que el
Estado Nacional penso para ellos. Criterio que es aceptado por los padres, que también
imbuidos en el modelo médico hegemodnico buscan la “normalizacién” de sus hijos e
hijas, en la falsa expectativa que alli alguien le va a poder dar lo que en casa no tienen.-

A su vez el neo capitalismo y los resabios de la década del 90 y el desmantelamiento
del sistema educativo publico, hizo que las Escuelas Especiales de Gestion Estatal, no
dieran abasto para cubrir la demanda de todos los nifios, nifas y adolescentes con
discapacidad derivados a la Escuela Especial, y con la ayuda de las ONG, se crearon
Escuelas Especiales Privadas, sostenidas por la ley 24901, que obliga a través de la ley
23360 y 23361 a cubrir a las obras sociales y con posterioridad a las Empresas de
Medicina Prepaga (ley 26.682) el “costo” de la Educacién Privada Especial, logrando
que la Personas con Discapacidad sea productora de ingresos, bajo la representacion
sostenida por las muchas ONG y los padres que sostuvieron que en esos espacios sus
hijos no sufririan destrato de la los nifios, nifias y adolescentes sin discapacidad en la
Escuela Comun. El modelo liberal creé un sistema por lo que todas las Personas
aportantes al sistema de obras sociales que se encuentren en relaciéon de dependencia,
sin saberlo, deriven un porcentaje de sus aportes para sostener la Administracién de
Programas Especiales, hoy en la drbita de la Superintendencia de Servicios de Salud
que devuelve a las obras sociales las prestaciones que abonaran en materia de
Discapacidad. De esta forma la persona con discapacidad se constituye en facilitador
de un sistema econédmico que en la medida que mas la priva de acceso a sus derechos,
mas dependiente las forma, mas la objetiviza, se la mercantiliza.

Uuno de los fendmenos mas importantes en las transformaciones sociales que ha
introducido el neo capitalismo, es el aumento significativo de la desigualdad social, y
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con esta desigualdad ha nacido una nueva organizacién del trabajo. En este sentido las
transformaciones en la organizacién del trabajo estan provocando la aparicion de un
nuevo fendmeno social, la exclusién de la participacidn en el ciclo productivo. En este
sentido, el mercado laboral desde esta perspectiva neo capitalista, va a disminuir la
cantidad de puestos de trabajo solo para aquellos que se identifiquen totalmente con
la empresa y sus requerimientos de reconversion permanente, naciendo como efecto
la precariedad laboral, que va desde condiciones no registradas de trabajo, trabajos
temporarios hasta trabajo esclavo.’”*

Esta falta de acceso al trabajo, producird una “des-afiliacion” de las personas de las
restantes instancias sociales significativas produciéndose una exclusion mas amplia y
mas general que la propia de la negativa del acceso a un empleo digno. Este fendmeno
de exclusién crea una division clara entre una sociedad pensada en el “Estado de
Bienestar” donde todas las personas estan incluidas en los procesos de ascenso social,
a una sociedad horizontal donde el significante va a ser la distancia existente respecto
del centro de la sociedad.?”

De esta forma, la exclusién va a suplantar a la explotacién, con una gran diferencia,
cuando existia relacion entre explotador y explotado, los explotados unificaban
discursos, pedidos y fuerza de lucha frente al explotador, en cambio la exclusion es un
fendmeno que tiene como caracteristica la “individualidad”, no existiendo un grupo
contestatario, no procesos de reivindicacion, y donde la explotacién es parte de un
gran conflicto social, la exclusién es una ruptura social.

Desde la ideologia de la exclusién y segregacion, las personas con discapacidad han
sido privadas de las herramientas basicas para el empleo formal, y se puede observar
desde las propias practicas del Estado que al momento de establecer los sistema
educativos como el Argentino, establece dentro de sus modalidades las mas
significativas para el ingreso al sistema, una “comun” y una “especial” (ley 26.026). La
modalidad especial, es aquella que va a atender las necesidades educativas de las
personas con discapacidad en establecimientos separados de las Personas que no
tienen discapacidad.

Las herramientas que las personas con discapacidad adquieren durante el proceso
educacional, dista de las que nifios o nifias sin discapacidad tendran en la escuela
comun, siendo la Unica salida laboral otra rama educacional que son las Escuelas de
Formacion Laboral. Estas Escuelas carecen de ensefianza para trabajos que impliquen
desarrollos en el mercado laboral, por lo que con el tiempo vemos trayectorias
educativas interminables, con destinos inciertos para las Personas que las transitan.

Esta respuesta educacional para con las personas con discapacidad, lo que ha hecho es
fortalecer “inscripcién y legitimaciéon” de la exclusion con que el Estado llena la
memoria colectiva, ya que la separacion de los nifios y nifias con discapacidad, en

37* TEDESCO, J. (2010). Educacién vy justicia: el sentido de la educacién XXV - Semana Monogréfica de la
educacion - . Fundacion Santillana.

375 TEDESCO, J.C. (2011) ob. cit.
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dispositivos educacionales segregados, implica la continuidad de la invisibilidad, como
respuesta a las personas con discapacidad intelectual o mental.

CAPITULO V
LA MEMORIA INDIVIDUAL Y SUS EFECTOS EN LAS PRACTICAS

“...Es necesario ser muy valiente para luchar contra la gente que tiene el
poder de definir quién eres. La gente que piensa que te puede definir
también suponer que te puede decir cudles son tus derechos, y con base
en que ellos creen que tu eres, pueden decidir lo que tu debes hacer en la
vida. No lo hacen diciéndote solamente lo que debes hacer. Es todavia
peor. Te colocan en una situacion donde es muy limitada la diversidad
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de las cosas que puedes hacer en la vida...” (Anya Souza, persona
etiquetada por tener dificultad de aprendizaje)®’®

La memoria colectiva se va construyendo con ideologia estructurante del poder
dominante, cuyo archivo practico se va a ver reflejado en la ley.

En las situaciones como el nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad Intelectual
que son vivenciadas como crisis el Sistema Familiar, se va a producir una natural
evocacion ala memoria colectiva y esta, va a influir sobre las memorias individuales, y
en las representaciones de cada uno de los individuos del sistema, condicionando sus
practicas.

Ya hemos visto como prejuicios sustentados en antiguas respuestas sociales, se
disparan en forma inmediata hacia un futuro cuyo techo esta impuesto por el Estado a
través de medidas restrictivas del ejercicio de la capacidad juridica, que se sustentan
en el binomio sano —insano, normal o anormal.

La concepcion de la “normalidad” es un rasgo etimoldgico de cierto tipo de sociedad,
gue se caracteriza por la creacién constante de dispositivos sociales de exclusion.

Estas sociedades comenzaron a sustentar su “ideologia de la normalidad”, a través de
los conceptos de la denominada “ley del error”. Esta ley era utilizada por los
astronomos, quienes registraban todas las observaciones teniendo en cuenta el
posterior promedio de los errores. Esto dio lugar al concepto de “media”. Desde el
poder dominante, establecieron en base a dicha ley, el concepto de “hombre medio”;
gue a su vez dio origen del concepto de la hegemonia burguesa, justificacion posterior
de una clase supuestamente moderada. En este sentido y de acuerdo a un concepto de
tensién en la naturaleza, “el hombre medio” se encuentra entre el medio de tensiones
entre la denominada clase alta y la clase baja. Asi, la funcién de densidad gaussiana o
simplemente “curva Bell” se convirtié en una suerte de simbolo de tirania de la
normalidad, porque el concepto de normalidad acarrea dos conceptos expulsivos, el de
desviaciones y extremos. Y en este sentido Francis Galton sobre la base de la “ley del
error” y con su teoria evolucionista con gran influencia de Charles Darwin, dio origen a
la teoria eugenésica. “La eugenesia en realidad se aplicd a la biologia con base en la
teoria central de la biologia en aquella época a saber, la teoria darwiniana de la
evolucién”. "’

En linea con este pensamiento, las Personas con Discapacidad Intelectual, son
pensados como “seres humanos defectuosos”, quedando al margen de la evolucion y
no “mereciendo” que el Estado procure dispositivos que le permitan la continuidad de
la vida.

376 BROGNA, P. (2009) ob. cit.

377 DAVIS, L., en BROGNA, P. (2009). Como se construye la normalidad - la curva de Bell, la novela y la
invencion del cuerpo discapacitado en el siglo XXI - Visiones y Revisiones de discapacidad. Fondo de
Cultura Econdmica.
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En igual sentido Alexander Graham Bell, en el mismo afio que Galton propuso
formalmente el término eugenesia (1893) en su esbozo sobre la “consecuencia
desastrosa” para la raza que implicaba la tendencia de los sordomudos a unirse en
matrimonio. De esta forma Galton va a redirigir la “ley de error” de hacia la “teoria de
la distribucién de la normal”, cambiando la forma en que se podia mirar la curva,
pasando de la curva que se basaba en el promedio a otra que se basaba en la mediana:
un cambio significativo en el pensamiento eugenésico. En esta linea de pensamiento,
Binet va a ser quien establece la prueba de inteligencia, cuyos nefastos efectos se
encuentran reproducidos en las técnicas actuales, mediciones de una era en estatica
en blanco en negro que se utilizan en una donde la dinamica, colores y olores son la
constante.’’®

La ideologia de la normalidad, a través del discurso médico - pedagdgico genera todo
un desarrollo conceptual, metodolégico e instrumental endiente a instalar una
supuesta causa biomédica de la inteligencia que, por causas naturales, estaria
distribuida en forma desigual entre los sujetos. Existirian entonces algunos sujetos
naturalmente mas inteligentes que otros, sin relacion con las dreas de conocimiento
evaluadas, las metodologias de ensefianza utilizadas, las condiciones de vida en la
lengua utilizadas.>”®

Y es aqui donde el efecto del “dominio simbdlico” de la memoria colectiva tiene
efectos en la memoria individual que se manifiesta a través de practicas nocivas para
con las Personas con Discapacidad Intelectual.

Los efectos ideoldgicos fundamentales son mayoritariamente transmitidos a través del
cuerpo. El mecanismo fundamentalmente de dominacion funciona mediante
manipulaciones inconscientes del cuerpo. Gracias al mecanismo de violencia simbdlica,
la dominacion tiende a adoptar la forma de un medio de opresién mucho mas eficaz y,
en ese sentido, mas brutal. Sostiene Bourdieu:” el efecto de dominio simbdlico no se
ejerce en la légica pura de las conciencias conocedoras sino en la obscuridad de los
esquemas practicos del habitus en que se halla inscripta la relaciéon de dominio, con
frecuencia inaccesible a la toma de conciencia reflexiva y a los controles de la
voluntad”.*°

378 DAVIS, L., en BROGNA, P. (2009) ob. cit. pp- 258 - 270 “....En este sentido Berubé expresa: “De este
periodo provienen muchos de los prejuicios del siglo XIX respecto de los incapacitados para el
aprendizaje. El fundador de la prueba de la inteligencia que aun esta vigente, Alfred Binet, fue un acdlito
de Dalton. El psicdlogo estadounidense Henry H. Goddard utilizd la prueba de Binet en Estados Unidos y
convirtio a la numeracion en categorias — siendo los “idiotas” aquellos cuya edad mental era uno o dos,
los “imbéciles” fluctuaba entre tres y siete. Goddard inventd el término de moro (que tomé del griego
para “obtuso” o “estupido”) para los individuos ubicados entre el ocho y el nueve. Los términos
peyorativos como mordn o retarded ya son de uso comun (Kevles, p. 78). El término de “idiota
mongoloide”, con el cual hoy se describe a una persona que tiene el sindrome de Down, en una época
tan reciente como la década de 1970, se usaba como diagndstico en los textos médicos, no como un
término peyorativo...”

37 KIPEN, E., & VALLEJOS, 1. (2009) ob. cit

3% ROSATO, A., & ANGELINO, M. (2009), ob. cit.
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Estos efectos ideoldgicos impresos en la memoria colectiva, se ven claramente desde
el propio nacimiento de la persona con discapacidad intelectual, en este sentido las
entrevistas realizadas demuestran el impacto de la noticia de ser madre o padre de un
nifio o nifa con discapacidad intelectual:

“..Para mi fue muy duro en un primer momento, me preguntaba porque a
mi....me sentia desesperada ante el desconocimiento de la patologia y la
gravedad de mi hija...” (Entrevista A.M. — Villa Mercedes — Provincia de
San Luis)

“..Todo esto durd hasta que tuvimos los papeles del examen genético
donde decia trisomia de par 21....ahi caimos los dos, y lloramos no por el
presente, sino por el futuro...” (Entrevista B.E. — La Plata — Provincia de
Buenos Aires)

“...Mi primera reaccion fue la incertidumbre, el desconocimiento y el
miedo... Mi marido estuvo muy preocupado hasta que logro vincularse con
su hija, durd alrededor de 3 dias....” (Entrevista C.A. — Tigre — Provincia de
Buenos Aires)

“...Mi reaccion fue de una profunda tristeza...” (Entrevista C.M. — Rosario —
Provincia de Santa Fe)

“...Una sensacion muy especial con muchas interrogantes...” (Entrevista
G.B. — Villa Mercedes — Provincia de San Luis)

“...Mi reaccion personal fue de sorpresa, angustia y mucho temor,
recuerdo que no lo podia creer, no notaba los rasgos que imaginaba debia
tener una nifiita “mogdlica”, como me habian dicho las genetistas....”
(Entrevista L.V. — Ituzaingd — Provincia de Buenos Aires.

“....En un primer momento se lo devolvi a la enfermera y me fui a llorar a la
habitacion, aparecio el jefe de neo y me hablo un rato, fue el pediatra de mi
hijo Mariano, luego entendi que el que lloraba en la cuna era el hijo que
tanto habia buscado, y que necesitaba a su mamd...” (Entrevista M.R. —
Ituzaingd — Provincia de Buenos Aires)

“...Una terrible incertidumbre, de no saber cdmo se continuaba y qué hacer
de alli en mds, confusion, ademds del dolor profundo de la noticia. Me
invadia un sentimiento de culpabilidad terrible. Me sentia completamente
sola....” (Entrevista M.B. — Rosario — Provincia de Santa Fe)

“....Cuando me dijeron que mi hijo tenia Sindrome de Down, lo primero que
le pregunté al médico es si se iba a morir. Al decirme que no, me
tranquilicé. Pero estaba muy confusa y no sabia lo que me estaba pasando.
No entendia mucho la situacion, ni a que me estaba enfrentando....”
(Entrevista M.F. — Tigre — Provincia de Buenos Aires)
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“...Raro, desconcertado, inesperado, feliz por el nacimiento y triste por la
circunstancia desconocida....” (Entrevista P.R. — Gualeguaychu — Provincia
de Entre Rios)

“...El primer sentimiento fue “terror”......ya que desconocia sobre el SD, y lo
que habia visto en la Facultad (genética), no ayudaba mucho........ No podia
relacionar a mi hija, que era igual a mis otros hijos, con lo que me habia
diagnosticado la neonatdloga, “como que estaba poseida de algo malo”.
No pude levantarla de la cuna en el primer momento...” (Entrevista S.S. —
Tigre — Provincia de Buenos Aires)

“...Casi me muero, no lo esperaba, me parecia que a mi no me podia tocar,
mds después de 4 hijos sin discapacidad....” (Entrevista V.R. — Cipolletti —
Provincia de Rio Negro)

La familia mds cercana también va a mostrar el impacto del nacimiento de un familiar
con discapacidad intelectual, de las entrevistas a dos tias de nifas y nifios con
Sindrome de Down se puede observar:

“.....Primero senti mucha angustia ante la poca informacion que manejaba,
no sabia como estaba J. y si tenian que realizarle alguna intervencion, si
corria riesgo su vida, que pasaria con ella y que podriamos hacer para que
ella estuviera bien.... Incertidumbre y angustia” (Entrevista C.E. — Ushuaia —
Provincia de Tierra del Fuego)

“...Fue una reaccion de negacion, dolor y resignacion ya que creia que él,
nada podria hacer por si mismo....” (Entrevista F.C. — CABA)

Nace el nifio y nifia con discapacidad y la familia se encuentra frente a la diversidad, y
en el sistema familiar impacta la crisis que pone en juego el equilibrio homeostatico,
mostrando diferentes reacciones de cada uno de los miembros del sistema familiar,
madre, padre e hijos e hijas, y de otros sistemas familiares circundantes, abuelos,
abuelas, tios, tias, etc.:

“...Yo siento que hubo un antes y un después del nacimiento de L...”
(Entrevista A.M. — Villa Mercedes — Provincia de San Luis)

“...Si hubo crisis, y el que diga que no, miente...” (Entrevista B.E. — La Plata
— Provincia de Buenos Aires)

“...Si, hubo crisis con mi marido. Ella es nuestra unica hija....” (Entrevista
C.M. — Rosario — Provincia de Santa Fe)

“.....SI, hubo una crisis familiar sobre quién se haria cargo de mi sobrino. Los
padres de mi sobrino, no querian que mi sobrina mayor, fuera su sostén, y
por ende, que su hermano, no fuera una carga...:” (Entrevista F.C. — CABA)
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“....Cada uno habrd tenido su proceso, lo que recuerdo fue que mi padre (al
que mas le huia la discapacidad) pudo acercarse y al verme bien a mi, lo
pudo aceptar. Hoy se llevan muy bien. El resto me acompafiaban a mi.
(Muchos como dando el pésame)..... Supongo que hubo varios que entraron
en crisis...."” (Entrevista M.F. — Tigre — Provincia de Buenos Aires)

“...Si la hubo por favor hacer una breve descripcion. Mds que crisis hubo
desinteligencias en la pareja...”(Entrevista P.R. — Gualeguaychu — Provincia
de Entre Rios)

“...si creo que hubo momentos de mucha tension, etapas agotadoras....”
(Entrevista F.V. — San Nicolds — Provincia de Buenos Aires).

Frente a estas situaciones limites que confrontan a la familia con “la angustia”, con el
sentimiento de “pérdida”, cada familia reacciona de acuerdo a su propia historia
personal y familiar, dando diversas respuestas sociales al nacimiento del nifio o nifia
con discapacidad intelectual, en este sentido acompafa la vision de una Hermana de
un nifio con Sindrome de Down (Entrevista A.LL. — Rosario — Provincia de Santa Fe):
“...Crisis no pero al principio no se hablaba del tema...”; una Tia de un nifio con
Sindrome de Down (Entrevista F.C. — CABA), expresa: “....El grupo familiar, quedd
devastado....”; y cuando hablamos de los Abuelos y Abuelas, “....en cuanto a lo de mis
suegros, aun continua, pero es gente grande dificil de que cambien su discurso, ya a
esta altura creo que no es discriminacion, sino por ignorancia...por parte de los abuelos
paternos también la negacion, hablan de chicos como I., esperan que de un dia para
otro I. se cure, hablamos, hablamos pero no hay caso, o que si asi sea igual a los otros
chicos como . ....... ajeno a lo familiar”(Entrevista B.E. — La Plata — Provincia de Buenos
Aires); y asi frente a estas sensaciones y sentimientos abrumadores, la Familia se
encontrard en la gran mayoria de casos sin herramientas personales para poder
comprender que ha nacido un nifio o una nifia.

En este mundo de sombras, “El defecto queda dentro del mundo fantasmatico de la
madre, que termina por serles comun a ambas. Aunque en los casos en que se halla en
juego un factor organico ese nifio no tiene que afrontar tan sdlo la dificultad innata,
sino también la forma en que su madre utiliza ese defecto en un mundo fantasmatico,
gue termina por ser comun a ambos”*®!, y cuando “tratamos con personas con marcas
visibles en el cuerpo, inevitablemente seremos conectados con la posibilidad de nuestro
propio desaparecer o con el desaparecer de alguna capacidad corporal o
intelectual”*?, y las respuestas familiares son de contraccién y culpa, imposibilitando
respuestas que permitan acceder a los procesos de subjetivacion de los nifios o nifias

con discapacidad intelectual.

Este es uno de los vértices de la herida narcisistica, alimentado en extremo por la
ideologia que fluye en el modelo médico de la discapacidad, segun el cual la herida se
caracteriza por marcas que el cuerpo expresa patentemente, ya sea en la visién, en la

331 MANNONI, M. (1987). El nifio, su enfermedad y los otros. Marymar.

382 SCHORN, M. (2013) ob. cit.
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audicidn, en la locomocion, en los gestos, en la comunicacién y en la inteligencia, entre
otros.®

Y es en ese momento clave de vinculacion fraterna entre madre e hijo o hija, donde se
muestra la clara ausencia de dispositivos profesional por parte del Estado, que
acomparfien por un lado el dolor de los Padres frente a sus fantasias incumplidas, vy la
importancia del proceso de subjetivacion en la primera etapa de crecimiento de los
ninos y nifias. En ningun caso, las familias fueron acompafiadas por dispositivos de
contencion, lo que implica un impacto directo sobre la estructura psiquica de la pareja
parental. En algunos casos la familia cercana, los acompafio y en otros las asociaciones
de familiares.

Entonces las familias no solo van a vivenciar diversidad de sensaciones que rompen el
equilibrio del Sistema, sino que la obscuridad de los esquemas practicos, va a colonizar
las respuestas sociales individuales, evocando la memoria colectiva. De esta forma, la
falta de dispositivos que sirvan de acompafiamiento y guia, van a dar lugar a la
conformacion del “sindrome de conocimiento fragil”*®*, que conlleva una investigacion
constante e innecesaria en busqueda de soluciones que distan de las reales.

Ill

“...Creo que acd es donde debo decir que la empresa de medicina prepaga
jamds nos informo que cumplido el afiito de A. debiamos tramitar un
certificado de discapacidad, yo hasta ese momento no sabia qué era eso.
No nos asesoré con respecto a las prestaciones, no nos informo que
podiamos recurrir a realizar una terapia psicoldgica y que esta estaba a
cargo de ellos. Cuando me puse a estudiar sobre discapacidad comencé a
solicitar todas y cada una de las cosas que A. necesitaba. Jamds me dijeron
qgue NO a algo....." (Entrevista F.M. — Coronel Suarez — Provincia de Buenos
Aires)

Los sistema familiares de personas con discapacidad Intelectual hacen rapidos
recorridos por la memoria colectiva y vivencias esa “ideologia de la normalidad” como
Unica respuesta aplicable, ideologia que conlleva segregacion, exclusion vy
discriminacion de ese nifio o nifia con discapacidad cuya vida proyectada al futuro
pareceria carecer de sentido.”*®

38 CARVALHO, R., & BROGNA, P. (2009). La clasificacién de la funcionalidad y su influencia en el
imaginario social sobre las discapacidades - Visiones y revisiones de la discapacidad. Fondo de Cultura
Econémica.

384« El conocimiento frdgil, se presenta como la conducta resultante de combinacion de tres problemas
vinculados al conocimiento que obstaculizan su logro en relacion a la retencién, comprension y uso
activo del mismo. Se refiere no solo al olvido del conocimiento, sino también al conocimiento inerte (que
no funciona de manera activa en el proceso de pensamiento), al conocimiento ingenuo (concepciones
erroneas y profundamente arraigadas) y el conocimiento ritual (actuaciones escolares superficiales y
carentes de auténtica comprension. ...Perkins (1995) postula la necesidad de pensar en un conocimiento
generador que, lejos de acumularse sin sentido, permita comprender el mundo y actuar sobre
el...”DUENAS, G. (2013) ob. cit. pp. 110-117.

385 « _.En este sentido sefiala Agamben analizando los efectos del nacismo, “Es importante hacer notar
que, contrariamente a un difundido prejuicio, el nazismo no se limitd simplemente a utilizar y a
distorsionar para sus propios fines politicos los conceptos que le eran necesarios; la relacién entre la
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Esta biopolitica va tener su maxima expresion a través de los dispositivos médico —
juridicos que con el fin de preservar el patrimonio de las personas con discapacidad
intelectual, van a constituirse como elementos excluyentes y discriminatorios en
términos de los sistemas de proteccidn universal e interamericano de derechos
humanos.

Estos dispositivos con figuras como la interdiccién que se proyectan a un futuro que
como flechas en la linea de tiempo, tendra efectos pasados, presentes y futuros en las
respuestas sociales para con las personas con discapacidad intelectual. En este sentido
preguntadas las familias sobre hasta cuando dura la curatela, las respuestas son
contundentes:

“...Hasta la muerte...” (Entrevista M.V. — CABA); “...Desde la mayoria de
edad hasta el fallecimiento...:” (Entrevista B.E. — La Plata — Provincia de
Buenos Aires); “..Calculo que dura toda la vida, desde la mayoria de
edad....” (Entrevista C.M. — Rosario — Provincia de Santa Fe); “..Toda la
Vida....” (Entrevista M.F. — Tigre — Provincia de Buenos Aires); “...Cuando
una persona es declarada incapaz, es de por vida. (Entiendo)....” (Entrevista
P.R. — Gualeguachu — Provincia de Entre Rios); “...Para siempre porque es
muy raro que un juez la levante, ni metiéndole un recurso/amparo o como
se llame...” (Entrevista V.R. — Cipolletti — Provincia de Rio Negro);

“...Supuestamente para siempre, revocar una sentencia de ese tipo es muy
dificil....” (Entrevista P.F. — Cipolletti — Provincia de Rio Negro); “...hasta la
muerte en caso de que la discapacidad sea permanente....” (Entrevista F.V.
— San Nicolas — Provincia de Buenos Aires).

La evocacién de la memoria colectiva al momento del nacimiento del nifio o nifia con
discapacidad es parte del proceso psicoldgico; y asi las parejas parentales se
preocupan inmediatamente por el “futuro” de su hijo: “...lloramos no por el presente,
sino por su futuro....” (Entrevista B.E. — La Plata — Provincia de Buenos Aires), “....Asusta
el futuro, el que va a pasar con ese nifio/a cuando uno no este....” (Entrevista V.R. —
Cipolletti — Provincia de Rio Negro), al igual que este Padre a “.

....Menos de un mes,
aunque preocupado por el futuro....” (Entrevista P.F. — Cipolletti — Provincia de Rio
Negro), “....Me propuse interiorizarme sobre como gestionar la curatela para mi

ideologia nacionalsocialista y el desarrollo de las ciencias sociales y bioldgicas del momento, en
particular de la genética, es mas intimo y complejo, y a la vez inquietante. Lo que aqui nos interesa
especialmente es, sin embargo, que en el horizonte biopolitico que es caracteristico de la modernidad,
el médico y el cientifico se mueven en esa tierra de nadie en la que, en otro tiempo, sdlo el soberano
podia penetrar.....El campo de concentracidon es el paradigma mismo del espacio politico en el punto en
que la politica se convierte en biopolitica y el homo sacer se confunde virtualmente con el ciudadano. La
pregunta correcta con respecto a los horrores del campo no es, por consiguiente, aquella que inquiere
hipécritamente cémo fueron posible en ellos delitos tan atroces en relacién con seres humanos; seria
mas honesto, y sobre todo mas util, indagar atentamente acerca de los procedimientos juridicos y los
dispositivos politicos que hicieron posible llegar a privar tan completamente de sus derechos a unos
seres humanos, hasta el punto de que realizar cualquier tipo de accién contra ellos no se considerara ya
como un delito...” RODRIGUEZ MORENO, A. ob. cit.
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sobrino, cuando fuera mayor de edad....” Senala una Tia preocupada por su sobrino
(Entrevista F.C. — CABA).

Y que depara el futuro, a partir de la mayoria de edad, un dispositivo que segun las
creencias que emanan de la memoria colectiva, duran toda la vida.....hasta la propia
muerte. Este es el futuro que el Estado ha disefiado para las Personas con
Discapacidad Intelectual, sustanciado en la “ideologia de la normalidad”, y con
dispositivos que se encuentran inscriptos en la memoria colectiva, de tal forma que
disparan a la memoria individual y practicas nocivas que finalizan en la dependencia de
las Personas con Discapacidad Intelectual como Unica salida. Y aqui es donde las
palabras de Anya Sousa clarifican los contenidos: “Te colocan en una situacion donde
es muy limitada la diversidad de las cosas que puedes hacer en la vida...”, la pareja
parental ya sabe de ante mano cual es el lugar que la Sociedad Occidental a través del
Estado coloca a las Personas con Discapacidad Intelectual a partir de la mayoria de
edad, entonces comienzan a recortar informacion, a generar practicas que limitan la
autonomia, restringen la independencia y cercenan el proceso de toma de decisiones.
Estas actitudes del Sistema Familiar no hacen mas que repetir el modelo imperante, y
por ende se constituyen en legitimadores del proceso de archivo de la memoria
colectiva.

“...Cuando una persona presenta una discapacidad mental y en su
certificado de discapacidad estd indicado efectuar la curatela al cumplir la
mayoria de edad, queda totalmente desprotegida tanto su persona como
su patrimonio si no estd hecha la misma...:” “....En segundo término, tiende
a evitar que, por su discapacidad o por la explotacion de terceros, sean
perjudicados en su patrimonio....” (Entrevista A.B.R. — Chivillo — Provincia de
Buenos Aires).

“...Se penso en un fideicomiso y sacar la curatela para su “proteccion....”
“..Es una “herramienta” que estd indicada en el Cddigo Civil para
“proteger” a la personas con discapacidad....” (Entrevista F.C. — CABA)

“...Supuestamente es para proteger sus intereses ante la conviccion de que
es incapaz de tomar decisiones. Supone una concepcion de la persona como
objeto de asistencia y no como sujeto de derechos....” (Entrevista R.A. —
ltuzaingd — Provincia de Buenos Aires)

Asi, bajo el paradigma de la proteccién la Persona se construye como “objeto”, y de
esta forma se legitima el contenido de la memoria colectiva, reproduciendo Ia
ideologia de la “normalidad”.

Resulta comun que los grupos humanos tengan ritos de iniciacion en el pasaje de sus
miembros de la nifiez a la adultez. Las familias lo concretizan, por ejemplo, entregando
las llaves de la casa, festejando los anos de las jévenes o asignandoles un dormitorio
individual....Estas ceremonias no estan basadas en ningun mérito concreto del
aspirante a adulto, tanto que hasta pueden organizarse sin creer en lo que se hace;
puro simbolo, costumbre o simulacro. En ese contexto de bajas exigencias, no pasar
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por un rito de iniciacion seria humillante para el sujeto. Las Personas con Discapacidad,
especialmente aquellas con discapacidad intelectual, no suelen atravesar estas
ceremonias, manteniéndose en un estado liminal en lo que no son nifios pero tampoco
viven plenamente como adultos.>®

En este aspecto, los seres humanos tenemos la gran posibilidad cuando adquirimos la
informacién de anticipar planes de accién. “El nifio aprende en libertad obedeciendo
instrucciones ajenas (de su madre, por ejemplo), y acaba aprovechando esa posibilidad
para darse instrucciones a si mismo y organizar liboremente su propia conducta”*®’; en
tal sentido la arquitectura cerebral tiene como objetivo el de asegurar la supervivencia
manteniendo las constantes vitales y una buena relacion con el entorno. Para
conseguirlo tiene una parte emocional, que impulsa y valora la informacion, una parte
cognitiva que capta y elabora la informacion, y una parte ejecutiva que organiza y

dirige la accion mediante planes y proyectos.

Entonces una persona que no esté en condiciones personales por falta de
herramientas para la toma de decisiones, no va a poder discernir creencias e
intenciones de otras ,y por lo tanto va a tener un déficit cultural, careciendo de
establecer representaciones mentales que le permitan establecer estrategias y
respuestas con anticipacion.

Los nifios y las nifias no son iguales al nacer, por lo que cada uno requiere de una
respuesta personal, porque el punto de partida de su aventura vital, los recursos de los
gue dispone es distintos. El fin del proceso de toma de decisiones entonces, es
desarrollar su inteligencia, socializarse integrandose en una cultura determinada y
capacitarse laboralmente, en parte, aunque es importante que genere herramientas
personales para que pueda aprovechar sus posibilidades, elegir sus metas, esforzarse
para conseguirlas, disfrutar con las oportunidades y soportar los conflictos, pero para
ello la persona con discapacidad intelectual, requiere de una mirada desde la
diversidad funcional, aceptando que sus tiempos son diferentes a los tiempos de otros,
y que aunque con las mas profundas limitaciones va a poder demostrar su voluntad; Y
para ello es necesario que cuente con la informacion humana necesaria para constituir
ese proceso basico constituyente de la personalidad.

En el andlisis del proceso de toma de decisiones, si se quiere analizar el verdadero
proceso de decision de la persona hay que suponer que éste no es ni demasiado
racional, ni esta del todo afectado por el medio ambiente; de donde surge el elemento
volitivo del ser humano para la eleccidn de la decisidn; ya que ni todas las decisiones
humanas tienen fundamento racional, ni todas las decisiones humanas estan afectadas
por el medio ambiente. Este medio ambiente nos brinda una informacién sobre el
mundo que nos rodea. Asi, toda esta informacién que obtenemos de nuestro
alrededor, se va a ver limitada por la estructura de nuestras experiencias y del
lenguaje, ya que no experimentamos el mundo directamente, sino por medio de
abstracciones, que configuran los mapas mentales con los que entendemos la realidad,
dando lugar asi a la voluntad, elemento fundacional del proceso de toma de
decisiones. Para ello el mundo se nos va a ofrecer como un elemento externo al

3% AZNAR, A., & GONZALEZ CASTANON, D. (2008) ob. cit.
387 VIGOTSKY, L.S. (2003) “Pensamiento y lenguaje” en Vigotsky, Lev. Obras Escogidas, t. I: Madrid. Visor
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observador que lo atrapa con sus sentidos, constituido por objetos, acontecimientos,
lo que se denomina la realidad dura. Sin embargo, tal y como lo captamos, no es como
exactamente corresponde, ni encaja con la realidad externa. Al igual que sucede con
un mapa en relacion con un territorio: contiene informaciones, diferencias que son
una forma de contener el territorio, porque el mapa no es el territorio, es una
metafora del mismo. Lo que hacemos cuando realizamos un mapa es codificar una
serie de informaciones, es decir, transformamos una realidad externa a nosotros, en
un cédigo que después, a pesar de no ser exactamente la realidad, nos permite
reconocerla y movernos en ella en funcion de lo que ese cddigo nos informa. De ese
modo esa realidad independiente de nosotros, es transformada y codificada en una
realidad blanda, interior.

Cuando esa informacién se nos brinda con criterios de oportunidad, exacta, veraz,
completa, y adecuada a quien la recibe; se constituye como presupuesto necesario
para la adaptacién de respuesta para la resolucién de problemas. Asi pues, el acceso a
la informacion, crea la habilidad social que permite a las personas la comunicacion,
constituirse en principales actores de sus propias vidas, comparando, analizando, etc.,
gestando el proceso de toma de decisiones que luego le permitira a través de la
autodeterminacion, hacer conocer sus decisiones como constituyente de la dignidad
humana.

Cuando las personas no tienen acceso a la informacion en las condiciones que
particularmente lo requieren, suelen carecer de estrategias diversas por la falta de
ejercicio del proceso de decisidon, surgiendo asi problemas de adaptacién, ya que
tienden a utilizar el mismo comportamiento para la resolucion de conflictos,
constituyéndose en una barrera actitudinal para el acceso en igual condiciones que los
demads a la diversidad socio cultural que las rodea. En este sentido muchos grupos en
situacion de vulnerabilidad , dentro de los que se encuentran las personas con
discapacidad, y en especial las personas con discapacidad intelectual, a lo largo de la
historia han sido privados en base a estereotipos, prejuicios, del derecho a la
informacién en dos de sus dimensiones fundamentales, la transmision propiamente
dicha de la informacion por un lado y la comunicacién de la misma en formato
accesible, cuyo resultado inmediato es la imposibilidad del ejercicio del proceso de
toma de decisiones dando lugar a la sustitucién en la toma de decisiones como Unica
medida posible.

Estas prdcticas contrarias a los derechos humanos de las personas con discapacidad,
son practicas constantes a nivel familiar, institucional y social, que se sustenta en lo
denominado modelo médico hegemdnico®®®, que privilegia la dimensién curativa
sobre la preventiva, su suposicion (y reforzamiento) de la pasividad del sujeto, la
preminencia atribuida a la figura del médico y a sus recursos tecnoldgicos, su
concepcidon de la enfermedad como desviacién de lo normal y de la salud como
ausencia de enfermedad y su promociéon de una modalidad de atencidn asistencial y
manicomial.

3% MENENDEZ, E. (1981). Poder, estratificacién y salud. México: De la casa chata.
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Podremos observar desde la perspectiva del “modelo de la encrucijada” **, las

interrelaciones que surgen de la interseccién que se da entre la particularidad
bioldgica de cada persona, la organizacién politica y econédmica, y el elemento cultural
normativo, sustentadas en un modelo médico que estructura las relaciones humanas
en base a las deficiencias de las personas, la limitacién como condicién excepcional a lo
“normal”, y la segregacién de la persona considerdndolo “objeto” de diversas acciones;
consolidandose en costumbres que terminaran en normativa que segrega y
estigmatiza.

Y es aqui donde la cuestion del sujeto, en tanto subjetividad aparece alli como el
resultado de una fabricacién histérica que se constituye en el cruce de diversos
dispositivos y practicas; no existiendo como sefiala Eduardo de la Vega, ningun a priori
universal, sélo una red compleja de “a prioris histéricos” que constituyen las
condiciones de posibilidad de la experiencia real; y esta construccidn se realiza en base
a lo que la persona “no puede hacer”, constituyendo el déficit como elemento
caracteristico de la personalidad.

CONCLUSION

El aprendizaje, es parte del proceso de crecimiento personal y social. Este intercambio
gue se da entre el ambiente y la persona, va a permitir la generacion de herramientas
individuales para la supervivencia. A partir de la percepciéon de las relaciones
significativas para las personas, las experiencias se organizan de tal forma que

3% “| os factores, los componentes que interacttan de tal manera que no son aislables y que sélo pueden
ser definidos en funcion del resto, son: la particularidad bioldgica-conductual de un sujeto (individual o
colectivo), la organizacién econdmica y politica, y el componente culutral-normativo del grupo o
sociedad a la que ese sujeto pertenece. Existe otro factor que, sin constituir un componente
independiente, iene una profunda relaciéon con la cultura y la economia, y con qué habilidades seran
requeridas para considerarla “normalidad”; la tecnologia, factor que circula por todo el campo y que
tiene un impacto contradictorio, ya que, por un lado, demandard el desarrollo de nuevas habilidades
(por lo que legitimara el surgimiento de nuevas discapacidades), y por otro, serd un elemento esencial
para la superacion de los déficit fisicos o funcionales. La tecnologia que se utiliza en cada campo es un
elemento que debe valorarse en su contradiccién como condicionante de discapacidades y a la vez
como factor superador de limitaciones. La encrucijada debe reconstruirse como campo una vez que se
determine qué elementos de cada factor tienen preponderancia, cudles son las posiciones que
conforman las relaciones y qué capitales estdn en juego. La interdifinibilidad nos permite afirmar que la
discapacidad no se halla en ninguno de los tres aspectos, sino que queda determinada en el espacio de
interseccion o confluencia de todos ellos. No estd en ninguna de las tres “cornisas”, sino en la
hondonada; no se encuentra en ninguno de los tres afluentes, sino en la confluencia; no se halla en un
componente, sino en el sistema complejo e indivisible que forman los tres. .....En sintesis y segln estos
preceptos, la discapacidad puede analizarse como un sistema complejo que abarca, entre oras
dindmicas: a) el proceso de asignacion identitaria; b) la trayectoria histérica del estatuto de
discapacidad; c) los procesos de asignacion sociales de construccidn y legitimacion del diagndstico y la
patologia; d) las posiciones desde las cuales estos procesos se llevaron a cabo y los habitus que las
legitimaron; y e) la evolucién (equilibrios, desequilibrios, reorganizaciones, transformaciones,
trayectorias y sucesivos estados del campo .BROGNA, P. (2009) ob. cit. pp.157 a 175.
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permiten una ampliacion y acondicionamiento para responder a nuevos hechos.
Desde el mismo momento de nuestro nacimiento, aprehendemos todo lo que esta a
nuestro alrededor. Este proceso tiene como elemento principal la motivacién y el
interés. Sin interés o motivacién, no existe posibilidad de aprendizaje que genere
herramientas internas, es decir que formen parte de un proceso de acumulacion de
experiencias que permita un crecimiento personal que tenga la entidad suficiente para
llevar a cada persona al mayor nivel de autonomia y toma de decisiones.

Vamos a tomar de nuestro entorno toda aquella informacidn que nos permita
relacionarnos con el mundo. Constantes filtros sostiene Bateson (1978) producto de
nuestros procesos internos, permitiran adquirir los conocimientos necesarios para
generar herramientas para confrontar el devenir constante de la relacidn con los otros,
y a su vez seleccionar de aquella, innumerable cantidad de informacién que recibimos,
es decir, aquella que es de nuestro propio interés. Este aprendizaje se hara gracias al
proceso de la comunicacién.

En este sentido aporta Bateson (1978) desde la Escuela de Palo Alto con una vision de
la comunicacién desde el constructivismo, sostiene que las personas perciben de
diferentes maneras de acuerdo con la carga emocional que se le otorga a cada
percepcion.

Muchas personas van a requerir de determinados ajustes en el proceso
comunicacional, para que la comunicacion sea efectiva y permita brindarles opciones
gue sean habilitadores mediante sus propios proceso de decodificacion, y que
generen herramientas para lograr el mayor nivel de autonomia posible, dentro de las
gue encontramos a las personas con discapacidad intelectual, que debido a su
diversidad funcional requeriran de métodos, tiempos y formas propias a cada persona.

Comprender esta posibilidad, sostiene Watzlawick (1997) va a establecer las bases de
una comunicaciéon bidireccional, entendiendo que todo participante en el proceso
comunicacional aprende, asimila y construye de distinta forma, y que a partir de ahi va
a tener posibilidad de modificacion de conductas. Y para ello lo haremos utilizando dos
canales, el digital y el analdgico. En este sentido, la comunicacidon analégica (el
lenguaje verbal), tiene sus raices en periodos mucho mas arcaicos de la evolucién y;
por lo tanto, encierra una validez mucho mas general que el modo digital (lenguaje no
verbal) de la comunicacion, relativamente mas reciente y mucho mas abstracto. Es
decir que comunicamos de dos formas, mediante la palabra (modo convencional) y
mediante otras formas que no incluyen la palabra (gestos, sonidos, etc.) que podemos
denominar modo “no convencional”. En principio vamos a tener “cierto” control de lo
gue decimos, es decir de lo que manifestamos a través de la palabra. Ahora bien en
cuanto a los movimientos corporales, solo tendremos control de algunos pocos
movimientos, ya que seran en su gran mayoria inconsciente. Estos movimientos
corporales (gestos, movimiento de manos, pies, hombros, etc.), van a ser nuestras
reacciones primarias frente a cualquier proceso comunicacién, y denotaran realmente
que es realmente lo que queremos comunicar.
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Cuando nos referimos sostiene Bateson (1978) al canal no verbal vamos a comunicar
entonces, con cualquier otra parte de nuestro cuerpo nuestra voluntad, nuestros
sentimientos, nuestros pensamientos; pensada de esta forma la comunicacién resulta
gue “es imposible no comunicar”. Es importante creer internamente en lo que se va a
comunicar, ser coherentes con uno mismo para que el mensaje pueda llegar a destino
y pueda ser decodificado por la otra persona. Cuando tenemos internamente
sensaciones ambiguas, cuando no creemos en lo que vamos a decir de una forma u
otra estaremos emitiendo mensajes que distaran unos de otros, el cuerpo y la palabra
comunicaran por separados mensajes diametralmente opuestos. El proceso
comunicacional va a permitir un segundo proceso de transformacion, el aprendizaje o
modificacion continua del comportamiento, que debe adaptarse a situaciones nuevas,
cambios de naturaleza dinamica, en los cuales el pensamiento reflexivo va a jugar un
papel fundamental

Las personas somos la resultante de la interaccidon con nuestro entorno, producto de
la interseccidn de la particularidad bioldgica, la organizacion politica y econdmica, y el
elemento cultural normativo, sostiene Brogna (2009). Desde el mismo momento del
nacimiento dependemos para la supervivencia de todo aquello que nos rodea. Vamos
a interactuar con ese “gran otro” que es el mundo, recibiendo constantemente
informacién para generar herramientas internas que acompafien el proceso de
subjetivacion. La familia sera la gran proveedora de la informacion necesaria que ese
proceso pueda terminar en el mayor nivel de autonomia. Toda esa informacién se
archivara en nuestra memoria, y cuando nos encontramos frente a la toma de
decisiones, acudiremos a ese archivo para comparar experiencias anteriores con la
presente, y de esa forma exteriorizar nuestra voluntad.

El proceso de comunicacién va a resultar clave para que toda persona tenga acceso a la
informacidn. En este sentido, frente al nifio/nifia recién nacido la familia se constituye
como la obligada a adecuar tanto el proceso mismo de comunicacidon, como la
informacidén que se transmite. Asi, se ajustara la comunicacion y la informacion de
acuerdo a la edad del nifio/nifa, la construccidn social familiar, las representaciones
individuales de cada miembro, las representaciones familiares, la influencia de la
memoria individual, y la memoria colectiva.

El proceso comunicacional sostiene Larroyo (1996) va a permitir un segundo proceso
de transformacion, el aprendizaje o modificacion continua del comportamiento, que
debe adaptarse a situaciones nuevas, cambios de naturaleza dindmica, en los cuales el
pensamiento reflexivo va a jugar un papel fundamental.

Sostiene Schorn (2014) que el elemento relacional va a adquirir gran importancia al
momento de establecer las bases de la comunicacidn, para saltar alguna de las
“barreras comunicacionales”, que naturalmente surgen en todo proceso. Diversas
reacciones humanas individuales y sociales, van a erigirse como obstaculos en el
proceso comunicacional, asi el desinterés, la indiferencia, los prejuicios, etc., van a
tener que ser identificados a los efectos de emitir un mensaje claro; ya que un mensaje
gue se emita en base a estos obstaculos producira efectos nefastos en la comunicacién
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Frente al nacimiento de un nifilo/a con discapacidad el proceso comunicacional
“familiar”, va confrontar con diversas y variadas barreras comunicacionales que van a
constituirse en obstaculos que impediran una comunicacion clara, precisa y eficaz en
términos de construccion de la subjetividad de la persona con discapacidad.

En ese sentido las barreras actitudinales, sociales y comunicacionales van a ser el
resultado de construcciones y representaciones alrededor de las personas con
discapacidad, impidiendo un proceso de comunicacion que permita a las personas con
discapacidad intelectual generar herramientas personales que le permitan alcanzar el
mayor nivel de autonomia y toma de decisiones.

“Al triunfo del neoliberalismo sostiene Vasen (2011) le sumamos el del imperio del
consumo, el resultado es una fetichizacién del cuerpo y un borramiento de fronteras
entre el plano de la naturaleza y el de la subjetivida. Llevados al extremo, y en nuestro
campo, parece que el que piensa y siente es el cerebro, y no el nifio. Un cerebro cuyas
alteraciones son equiparadas a una sofisticada averia tecno-mecanica. Y nace con esto
el “etiquetamiento” en forma de estigmatizacion. Aqui comienza otro hecho que se
suma al sistema de creencias determinista que va pretender colonizar al sistema de
creencias familiares, que es la utilizacion del lenguaje propio de la ciencia médica en el
ambito familiar; asi el diagndstico médico sera antepuesto a la individualidad de la
persona, y se procederd a construir respuestas cotidianas en base al diagndstico
médico. En este sentido, el lenguaje médico en tanto acto de enunciacion, se
constituye en “palabras maestras”, que van a dar certeza, permitiéndoles a los padres
creer, dar garantias, fundamentos, existencia y pertenencia.

Entonces estas clasificaciones nominativas que se instituye como verdades reveladas
sostiene Vasen (2011), si bien aspiran a adquirir valor de verdad, solo guardan una
gran huella de conflicto entre lo humano y la ciencia, entre la persona y el saber, entre
el nifio o nifia y su diversidad funcional, donde se instala “el déficit” como la clave de
toda relacion humana. Esta técnica “encantadora”. Miles de padres, docentes vy
profesionales les creen que estan construyendo a través de nombres y siglas y del
dominio cognitivo-farmacolégico luego, el control sobre los fendmenos de nuestra
“naturaleza”, cuando en realidad lo Unico que estan haciendo es colocar etiquetas que
ahorran energia psiquica a quienes etiquetan.

Si pensamos a la persona en su totalidad, sostiene el autor, y podemos ver al nifo o
nina como una persona que depende absolutamente de sus progenitores desde su
nacimiento, podemos observar como este modo de pensar centrado en “lo visible”
como fuente clasificatoria, no es mas que un abordaje reduccionista y simplificador
gue va a colocar toda la mirada sobre el portador de la diversidad funcional,
permitiendo que quienes tiene la responsabilidad de constituirse en ese gran otro,
eviten conectarse con el dolor que los paraliza, los retrae, los desorganiza y que
despierta esa ansiedad que los hunde en una gran angustia que impide vivenciar por
un lado el duelo que puede generar en la familia el nacimiento del nifio o nifia con
discapacidad, y por el otro el acompafiamiento en esos primeros afios tan importantes
para cualquier nifio o nifia.
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Esta pareja parental que ha recibido el diagndstico de su nifio o nifa con diversidad
funcional, no solo sufre una profunda herida narcisistica sostiene Schorn (2013), se
enfrenta a sus propias limitaciones personales para resolver la crisis homeostatica del
sistema familiar, sino que es bombardeado por una cantidad de creencias y
conocimientos médicos que hasta ese momento podia desconocer.

La presencia de la discapacidad intelectual alude al desquicio constitucional de las
relaciones familiares. Se constituye como fundamento de la discapacidad y nomina al
grupo en particular, raro y propietario de atributos cripticos que son indeseablemente
indescifrables. Se constituye una légica de la comprension de la realidad diferente, en
el cual las formaciones del narcisismo y sus derivados adquieren primacia. Se van a
producir en el sistema familiar fendmenos de indiferenciacién e indiscriminacién, con
mensajes descontextualizados, con enunciados que resulta casi imposible de
decodificar, construyéndose familiarmente lenguajes inaccesibles, la mayoria de las
veces para las personas ajenas al grupo familiar.

La madre y el padre sdélo escucharan las palabras de los otros, sostiene Duefias (2013)
de los profesionales de las mas diversas indoles, de la familia, de los amigos, de la
sociedad, de la cultura, pero no escucharan a ese nifio o nifia con discapacidad, y ni
siquiera pueden escuchar sus propias voces o hacer uso de su propio sentido comun
(Schorn 1999). El proceso de la pareja parental hard propia la ideologia biologicistas,
practicas, y saberes no solo manejados por los médicos, sino también por los que
actuan dichas practicas, las cuales refieren a una extensidn cada vez mas acentuada de
sus funciones curativas y preventivas, a funciones de control y normalizacién.

Estos mecanismos haran que tanto madre como padre y entorno, sostiene Untoiglich
(2013) devuelvan una imagen al nifio o nifia con discapacidad que no le permita una
estructuracidon psiquica que acompane el proceso de individualizacidén, propiciando
gue el nifio o nifia con discapacidad cree una imagen corporal inconsciente propia
deficitaria, que llevard a la dependencia como respuesta adaptativa. Constituyéndose
en una de las principales barreras comunicacionales que tendran las personas con
discapacidad intelectual. En los nifios y nifias con discapacidad intelectual, en ausencia
de diferencia fisica objetiva, el hecho de ser observado como persona con
discapacidad, es suficiente para construir la distancia afectiva que descalifica

La madre y el padre son obligados por la situacidon inesperada a una adaptacién
inmediata, sostiene Duenas (2013) y la mayoria de las veces la estructura psiquica
conmovida, busca interminables respuestas que justifique la diversidad funcional del
nifio o nifia nacido.

Esta imprevisibilidad y disrupcion de la diversidad funcional en la familia, sostiene
Nufiez (2008) harda mella en el sistema familiar, ya que la confrontacion con la
diversidad funcional del nifio/a que llega a la familia, producird una movilizacion
interna en la estructura psiquica de la pareja parental que repercutird en la relacién
vincular primaria con el nifio o nifia con discapacidad

Las barreras comunicacionales aqui resultan visibles no solo frente a todo el proceso
que implica la confrontacién de la diversidad, sino a los prejuicios, estereotipos y
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practicas nocivas respecto de las personas con discapacidad, en este sentido, el
pensamiento magico sostiene Rose (2008), frente al prejuicio negativo resalta
nociones y creencias falsas, creando una mitologia alrededor de la persona
estigmatizada que le impediran sostener cualquier intento de individualizacién. De
esta forma, la informacion que el proceso comunicacional muchas veces serd
recortada en base a los propios prejuicios de quienes emiten el mensaje, o la
comunicacion no sera adecuada a cada nifio o nifia con discapacidad intelectual, y la
recepciéon de la misma serd parcializada y sostenida en estereotipos, prejuicios y
practicas nocivas que haran mella en la estructura personal de la persona con
discapacidad intelectual.

Esta mitologia de la discapacidad sostiene Palacios (2008) se nutrié de elementos
sociales, culturales, fundamentados por la Hegemonia del discurso médico psiquiatrico
desde el Siglo XVIII, donde la medicina comenzé a sustituir a las Instituciones Religiosas
en el control de la sexualidad, comenzando el dominio de discurso médico como
hegemonia discursiva de una supuesta normalidad; de la cual el Estado se apodero,
colabord a sustentar y promociond.

Asi los ritos para con las personas con discapacidad intelectual, sostenidos en la
mitologia con fuerte raigambre en el déficit, tienen su correlato en la dindmica social.
Estos ritos, sostiene Nufiez (2008) de iniciacion de sus miembros de la nifiez a la
adultez, las familias los realizan casi automaticamente. Lo concretizan, por ejemplo,
entregado las llaves de la casa, festejando los afos de las jovenes o asignandoles un
dormitorio individual. En las organizaciones religiosas existen ceremonias que
instauran a los nifilos como miembros plenos de la feligresia, momento a partir del cual
se los considera adultos. Estas ceremonias, no estan basadas en ningun mérito
concreto del aspirante a adulto, tanto que hasta pueden organizarse sin creer en lo
gue se hace: puro simbolo, costumbre o simulacro.

El comienzo de la sobreproteccion va a desencadenarse en las primeras etapas de la
vida, en el momento de “alineacidon”, sostienen Aznar & Gonzalez Castafion (2008).
Existe una natural dependencia del nifio o nifa recién nacida con la Madre.
Etimoldgicamente estar alineado significa estar enajenado. En algunas personas con
discapacidad, el estado de alienacidn se prolonga porque su contexto social las supone
incapaces de ser autdonomos; otras veces, quienes deberian sostener la fusién
transitoria la mantienen por tiempo indefinido. Se adhieren masivamente al
pensamiento del otro, de quién solo imitan palabras y actitudes. Muchas personas con
discapacidad intelectual estan de acuerdo con todo lo que se les propone y rara vez
dicen “no”. Este fendmeno se llama aquiescencia.

Mitos, prejuicios, ritos y practicas nocivas concluiran en una informaciéon que sera
brindada de forma deficiente, rodeada de sobreproteccidn, que impedirda a las
personas con discapacidad intelectual el derecho a la accesibilidad centrada en la
persona.

Ahora bien, en el proceso de cambio cultural sostiene el autor, muchas veces las
construcciones sociales son sostenidas por encima del cambio progresivo de las
normas, es un momento donde las sociedades mitolégicamente hablando mantienen
practicas imaginarias del colectivo social contrarias a la legislacién que se propone, y
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esta dicotomia entre el ser y el deber ser, es la vivencia cotidiana con la que el
legislador convive; ya que mientras la legislacion cambia en forma inmediata por
procedimientos que pueden ser hasta impensados en términos temporales, mientras
que los paradigmas tardan tiempos diferentes en no solo modificarse, sino en aceptar
como valida la aplicacion de la norma.

Las representaciones arquetipicas que sustentaron la invisibilidad de las personas con
discapacidad fueron colocandolos al margen de toda politica publica que no sea
meramente asistencialista, consolidando el déficit funcional y la segregacidn
estereotipada. Estos prejuicios que culminan en practicas nocivas para la autonomia, la
toma de decisiones, constituyen la base discriminatoria que impide a este colectivo el
ejercicio de sus derechos en igualdad de condiciones que los demas, en este sentido
en ausencia de diferencia fisica objetiva, el hecho de ser observado como persona con
discapacidad, es suficiente para construir la distancia afectiva que descalifica.

En este sentido Aznar & Castafidon (2008) sostienen que esta forma de pensar a la
discapacidad como una condicion en si misma, nos obliga a entender a la discapacidad
como una condicidn relacional, “un producto en el cual la limitacion funcional en
cualquier area del funcionamiento humano queda sancionada por la sociedad como
una anomalia de escaso valor social.

Es esta pasividad la que va a ser constituyente de la personalidad de la persona con
discapacidad, y que va a proponer constantes dispositivos de “normalizacion” como
supuesta forma de equiparacion de desigualdades en las relaciones familiares, sociales
e institucionales. Esta ideologia que conlleva exclusion, va a privar a las personas con
discapacidad de vivencias cotidianas como elemento relacional con el medio, con el
espacio, con el otro, en pos de su “proteccién”.

Las respuestas sociales a lo largo de la historia para con las personas con discapacidad
sostiene Palacios (2008) pueden resumirse desde un modelo distintos modelos, el
“modelo de la prescindencia”, que a su vez va a dividirse en dos sub — modelos, “el
sub modelo eugenésico” y el “sub modelo de la marginacién”. “Desde el sub modelo
eugenésico se considera que la persona con discapacidad es un ser cuya vida no
merece la pena ser vivida. Como consecuencia de estas valoraciones —y en el caso de
detectarse diversidades funcionales congénitas—, los nifios y nifias afectados son
sometidos a infanticidio. El sub modelo de la marginacion, tiene como caracteristica
principal la exclusion, ya sea como consecuencia de subestimar a las personas con
discapacidad y considerarlas objeto de compasidn, o como consecuencia del temor o el
rechazo por considerarlas objeto de maleficios o la advertencia de un peligro
inminente. A diferencia del sub modelo eugenésico, ya no se comente infanticidio,
aungue gran parte de los nifios y ninas con discapacidad mueren como consecuencia
de omisiones —ya sea por falta de interés y recursos, o por invocarse la fe como unico
medio de salvacion — serdn sujetos de practicas religiosas dominantes,
preferentemente cristianas que sustentados en pensamientos de lo demoniaco como
totalizador se recluira en instituciones inquisidoras hasta tanto el demonio salga del
cuerpo de los mismos.

Con posterioridad, se sumara el modelo médico hegemadnico que sostiene Menéndez
(1981), es aquel que va surgir producto de las sociedades industriales.....cuyos rasgos
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mas salientes estarian dados por su adhesion al enfoque positivista, unicausal y
biologicista, su perfil mercantil, su privilegio de la dimensiéon curativa sobre la
preventiva, su suposicion (y reforzamiento) de la pasividad del sujeto...su concepcion
de la enfermedad como desviacién de lo normal y de la salud, como ausencia de
enfermedad y su promocion de una modalidad de atencidn asilar y manicomial.

Este “pensamiento médico” sostiene Foucault (2012) es la resultante de percibir las
cosas que se organiza alrededor de la norma, esto es, que procura deslindar lo que es
normal de lo que es anormal ya que el pensamiento médico distingue a diferencia del
juridico en licito e ilicito, en normal y anormal. La clave del modelo médico
hegemodnico sostiene Foucault (2008) y que a su vez fueron sostenidas oculta pero
sustancialmente en los sub modelos mencionados es que la deficiencia funcional es
constitutiva de la personalidad de los individuos. Asi se vacia de contenido sus
subjetividad, y por ende van a ser objetos de proteccién, objetos de prestaciones
médicas, poniendo solo el objeto en el aspecto médico de la diversidad funcional.

|ll

La construccion tedrica del modelo médico hegemadnico de que el “otro diverso” tiene
individualmente una dificultad, un déficit que es material, tangible e incorregible, que
mediante la medicalizacién y se llega a la “normalizacion” que Foucault sostuvo para el
ingreso al circuito de participacion e inclusidn social, sostiene Nufiez (2008).

Toda esta bateria de palabras sostiene Stern (2005), de construcciones ideoldgicas y
gue se transmiten cultural y socialmente son terminologias que va a denotar la mirada
de nuestro interlocutor, la percepcién que tiene sobre la discapacidad, y por ende sus
prejuicios y estereotipos, que van necesariamente a llevarlo a realizar  practicas
nocivas que con el fin de “solidarizarse” con otro, no hace otra cosa que obijetivizarlo,
cosificarlo, privarlo de su individualidad.

Todas estas prdcticas, prejuicios, estereotipos, mitos se almacenaran en la memoria
colectiva, en este sentido Montespelleri (2003), sostiene que la memoria social seria la
edificaciéon de los recuerdos que identifican un grupo, hacia el silenciamiento,
consciente o no, de otros recuerdos. Y es ahi donde se sostiene la importancia de la
memoria como un instrumento de legitimacion de practicas sociales.... La memoria
colectiva como hecho impuesto, presupone la homogeneidad, es decir, requiere que la
gran mayoria de la gente posea un lenguaje comun y alguna conciencia comun.La
memoria colectiva entonces resulta el sitio donde se van a alojar la construccién social
dominante. Esta a su vez va a conformar y delimitar la memoria individual, que al
momento de la crisis, va a evocar prejuicios sociales imperantes en cada época y en
cada cultura, que se van a expresar en practicas estigmatizantes para ese otro que ha
sido juzgado con anterioridad.

Los efectos en la memoria individual, a partir de la memoria colectiva, son claramente
dispuestos por los aparatos y modalidades de transmisién del capital de la memoria,
sostiene Montespellieri (2003). Las representaciones del pasado son mas facilmente
legitimadas e interiorizadas si se fijan con fuerza, y de manera indeleble en la
conciencia de cada individuo. “Puesto que los seres humanos, a menudo son perezosos
y desmemoriados, también deben ejercerse procedimientos por medio de los cuales
estos significados puedan ser reimpresos y reaprendidos de memoria” a través de
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“formulas” repetidas y simplificadoras, de modo que tales significados queden
facilmente depositados en la memoria.

Las construcciones sociales de los modelos dominantes se van a archivar en la
memoria colectiva, y su influencia sobre las memorias individuales se va a apreciar a
través de las practicas y legislaciones imperantes.

Montespellieri (2003) sostiene que el proceso de legitimacién posee dos elementos
distintivos, uno normativo y otro cognitivo; se ocupa de valores y también implica
conocimiento. Se va a obtener pues legitimaciéon de un sistema social cuando es
acepado consensualmente, garantizandole por lo tanto la estabilidad que permita la
construccion de un orden que pueda orientar al hombre “hacia ciertos
comportamientos fijos y previsibles que no se pueden lograr del patrimonio instintivo
humano, mas reducido que el animal, asi surge la homogeneidad, donde se requiere
que la gran mayoria de la gente posea un lenguaje y conciencia comun.

La legitimacion se obtiene sostiene Derrida & Roudinesco (2002) a través de los
contenidos del archivo de la memoria colectiva, donde las estructuras de poder dejan
un registro claro del imperativo social. En este sentido Derrida aporta un nuevo
concepto que va a denominar “teoria del archivo”, como fuente de inscripcion
mnémica y su institucionalizacion, y para ello va a hablar de una ciencia de archivo que
debe incluir la teoria de esa institucionalizacidon; que comprende tanto la ley que
comienza a inscribirse en ella y, a la vez, del derecho que la autoriza.

Este derecho establece o supone un haz de limites que tienen una historia de
construible, y “el archivo nunca va a ser la memoria; el archivo tiene lugar en el
desfallecimiento originario estructural de la memoria, por eso sostiene Gorodischer
(1998) no hay archivo sin repeticion y sin una cierta exterioridad. Lo que trae una
paradoja; no hay archivo sin consignacion en algun lugar exterior que asegure la
repeticion”, y es a través de la ley que se va a instituir ese archivo, cuya estructura (la
gue cada sociedad propugna) determina a su vez “el contenido archivable.

La acepcion “ley” entiende Nino (2005) en el sentido de “norma” se usa en un contexto
justificatorio como el derecho o la moral, es la que hace referencia a una proposicién o
juicio que estipula que algo debe, puede o no puede hacerse. En este sentido va a
constituirse en el archivo de la memoria colectiva, legitimando las practicas sociales
dominantes. Estas disciplinas han llegado a ser férmulas generales de dominacion. Esta
“anatomia politica” que es a su vez una “mecanica del poder” sostiene Focuault
(2008), define como se puede apresar el cuerpo de los demas, no simplemente para
gue ellos hagan lo que se desea, sino para que operen como se quiere, con las
técnicas, segun rapidez y la eficacia que se determina, “....la disciplinar fabrica asi
cuerpos sometidos y ejercitados “cuerpos déciles” Asi toda esta ideologia del control
impregnada en la memoria colectiva a través de esa relacion consolidada en la pericia
médico legal, va a legitimarse a través de la legislacién, mediante dispositivos de
dependencia que van a implicar literalmente, la muerte civil de ejercicio para aquellos
que el Estado va a considerar “anormales”.

Este archivo de la memoria colectiva que importan la dindmica de las relaciones
sociales tendra sus efectos hasta dentro del propio sistema de proteccidn universal e
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interamericano de derechos humanos, a pesar de los cambios progresivos que en este
sentido implican, ejemplo de ello se pudieron analizar en la Convencidon sobre los
derechos del nifio, o en toda la normativa propia de la discapacidad con anterioridad a
la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, o cuando
transversalmente atraviesa temas como pobreza, pueblos indigenas, etc.

En materia de discapacidad, han sido variados los instrumentos que aprobaron las
conferencias mundiales. En este sentido sostiene Palacios (2008) que el modelo
médico hegemonico, es el modelo que actualmente convive con el nuevo modelo que
va a traer la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
denominado “modelo social de la discapacidad. El modelo social sostiene BARTON, L.,
en BROGNA, P. (2009) reconoce que el tema de la discapacidad nos da la oportunidad
de cuestionar la naturaleza de la sociedad en que vivimos y el tipo de sociedad que
deseamos. Va a sostener la “opresion” que sufren las personas con discapacidad,
como una cuestion de poder; no como una especie de propiedad que algunas personas
poseen, sino mas bien como un conjunto de relaciones que implican el ejercicio de
esas relaciones.

El foco se centra en el universo que rodea a la persona, a la falta de accesibilidad
comunicacional, actitudinal y fisica, que impiden el ejercicio de los derechos en
igualdad de condiciones con los demas, independientemente de su diversidad. La
obligacion por primera vez se coloca en el “entorno”, es la familia, la sociedad, la
escuela, el trabajo, etc., quienes tienen la obligacion de hacer los “ajustes razonables”
que requiera la persona con discapacidad, cuando en el modelo anterior toda la
responsabilidad recaida en la persona con diversidad funcional.

Con posterioridad, y sustentado en un paradigma de derechos humanos, las Naciones
Unidas aprobaron la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad.
En este sentido, el articulo 8* de la Convencién citada (CDPC) -A/RES/61/106 24 de
enero de 2007 — establece como un de las Obligaciones de los Estados la lucha contra
los “prejuicios, estereotipos y practicas nocivas” respecto de las personas con
discapacidad y en especial las que se “basan en la edad”, resaltando dentro de este
colectivo vulnerable, la necesidad de preservar a otro sub colectivo que son las nifias y
los nifios con discapacidad, y esta va a ser la clave de la construcciéon que el modelo
social de la discapacidad plasma a lo largo del propio articulado de la Convencidn.

En este sentido la Convencidn es clara al enunciar que la persona de por si posee un
déficit, sea funcional, sensorial mental, intelectual que al “interactuar” con diversas
barreras se le impide la participacidén plena en el ejercicio de sus derechos en igualdad
de condiciones que los demas.

EL preambulo de la Convencidn sobre los derechos de las “personas con discapacidad,
lleva consigo otro de los principios fundamentales del sistema de proteccidn universal
de derechos humanos, “la progresividad”, sostiene Nikken (1997) En esta linea la
Convencion en su inc. e) del preambulo expresa que la “discapacidad es un concepto
gue evoluciona”, evolucion que en materia de Derechos Humanos no tiene otro efecto
gue alcanzar la efectiva proteccién de todos los derechos humanos.



184

Este tratado de derechos humanos, fortalece el principio de la persona con
discapacidad como “sujeto de derecho”, en este sentido la definicion de Persona con
Discapacidad que propone la Convencidn, pone el acento en las “barreras”, sean
actitudinales, comunicacionales o fisicas que impiden la participacién plena y efectiva
de las personas con discapacidad, que con independencia de su diversidad funcional,
hace responsable tanto a la organizacién politica y econdmica, como al componente
cultural — normativo de dichas barreras

La Convencién establece que para que el pleno ejercicio sea de acuerdo a los principios
de derechos humanos, para con las personas con discapacidad debe respetarse dos
conceptos basicos en materia de accesibilidad: a) “disefio universal”, es decir disefio de
productos, entornos, programas y servicios que puedan utilizar todas las personas, en
la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacién ni disefio especializado y b)
“ajustes razonables” entendidas como las modificaciones y adaptaciones necesarias y
adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se
requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el
goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demads, de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales.

Sostiene Bariffi, que el articulo 9 de la CDPCD, va a esclarecer el término accesibilidad
universal, en cuanto a la obligacion y al alcance de su expresion: “a fin de que las
personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y participar
plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes adoptaran medidas
pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de
condiciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacion y las
comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién y las
comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico,
tanto en zonas urbanas como rurales (...)"”; por lo que la nocién de “accesibilidad” debe
entenderse en el sentido mds amplio posible, como todo principio de derechos
humanos la ampliacion de la mirada resulta progresiva.

El derecho a la accesibilidad universal es una condicién imprescindible para el ejercicio
de los derechos humanos en igualdad de condiciones que los demas. Desde el modelo
médico hegemodnico donde el problema era de la persona con deficiencia, la
accesibilidad se construye desde el binomio normal — anormal. Sostiene Asis Roig, que
de este modo, las principales respuestas frente a las dificultades derivadas de la falta
de accesibilidad, se asumian desde el entorno construido -construyendo una rampa,
por ejemplo-, introduciendo soluciones especificas para paliar las dificultades de un
grupo de personas que se consideraba “no estadndar”. Esa idea reforzaba la concepcidn
respecto de la existencia de seres humanos “anormales” y los estigmatizaba ain mas
obligdndoles a utilizar espacios, medios de comunicacion, y demds, separados,
diferentes a los del resto de la poblacion. Desde el modelo social, el problema de Ia
“falta de” accesibilidad —nétese que el problema ya no es la accesibilidad, sino su
carencia- deja de ser abordado desde la toma de medidas especiales dentro de un
proceso de rehabilitacion, pasando a serlo desde la busqueda de respuestas
adecuadas, en condiciones de igualdad, a las necesidades de todas las personas. De
este modo, el criterio que define la “normalidad” debe ser repensado y, por tanto,
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reelaborado para asegurar que la construccion del entorno y de la propia sociedad se
base en las necesidades de todas las personas.

En este sentido cuando nos referimos a la accesibilidad como derecho, implica pensar
una comunicacion que se establezca en formas alternativas que faciliten la
comprensidon del mensaje emitido, la decodificacion y la generacion de herramientas
del receptor. De esta forma el mensaje va a poder ser aprehendido, teniendo en
cuenta una profunda mirada sobre las necesidades de la persona con discapacidad al
momento de entablar el proceso comunicacional, respetando tiempo, espacio, con
términos asequibles, repitiendo si fuese necesario, con palabras comprensibles,
lenguajes llanos, etc.

La accesibilidad en términos de comunicacion, es un derecho humano que va a tener
inmediata relacion con el derecho humano a la igualdad y no discriminacion, el
derecho a la vida independiente, el derecho humano a la toma de decisiones vy el
derecho humano a la informacion; por ello el Sistema de proteccion universal de
derechos humanos, se ha expresado sobre la “accesibilidad” para con las personas con
discapacidad a través de los Organos de los tratados en diversas oportunidades, asi
pues el Comité del Pacto sobre los derechos econdmicos, el Comité de la Convencién
para la Eliminacién de todas formas de discriminacion contra la mujer, el Comité
contra la Tortura, entre otros, lo han sostenido con el fin de profundizar el derecho a
una vida independiente en igualdad de condiciones que los demas.

El derecho a la vida independiente sostiene Roig (2006) es sin lugar a dudas uno de los
derechos mas importantes y fundamentales para la equiparacién en la practica de
todos los derechos humanos en general de las personas con discapacidad. En este
sentido, ser independiente o poder llevar una vida independiente, desde el punto de
vista del modelo social de la discapacidad, exige fundamentalmente rechazar cualquier
tipo de solucidon “especial” o segregada de la vida en comunidad o de los servicios
generales, que haya sido disefiada, de manera especial y excluyente, solo para las
personas con discapacidad, sean nifios, jévenes o adultos.

Cuando hablamos de vida independiente, las condiciones de accesibilidad, el disefo
universal y los apoyos para la vida auténoma, son condiciones esenciales que el Estado
debe garantizar en post del ejercicio y goce de los derechos humanos en igualdad de
condiciones que los demas. En este sentido debemos recordar que al firmar un tratado
de derechos humanos los Estados no se comprometen con los demas Estados cual
contratos bilaterales de obligaciones reciprocas, los Estados se obligan para con las
Personas que se encuentran bajo su Jurisdiccién como su garante de sus derechos
humanos, y por ende corresponde a cada Estado establecer los dispositivos que
permitan a las Personas con Discapacidad Intelectual no solo la generacién de
herramientas para la autonomia, sino que favorezcan los procesos de toma de
decisiones que generen la oportunidad de una vida independiente con los apoyos que
requiera la persona con discapacidad intelectual, y en base al respeto de su voluntad.

Sustentados en los pensamientos epocales, la legislacion Nacional sostiene Louzamn
de Solimano (1979), establecid desde sus comienzos procedimientos de interdiccion
estandares basados en la dualidad de lo “normal y lo anormal”, con dicotomias de
dementes y no dementes, insanos y sanos;
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La memoria colectiva respecto de las personas con discapacidad ha legitimado
practicas de exclusidon y segregacion. Desde el modelo “medico hegemdnico”, el déficit
va a condicionar cualquier respuesta del sistema familiar, ya que la interaccion entre la
memoria colectiva y la memoria individual, va a constituirse en prejuicios, estereotipos
y practicas nocivas para con las personas con discapacidad intelectual. La inscripcién
en la memoria colectiva de la “dependencia”, se va a legitimar a través de respuestas
sociales primarias excluyentes, dispositivos escolares segregatorios, hasta llegar a
procesos de sustitucidn y representacion en el proceso de toma de decisiones, donde
no se respeta su voluntad. Esta limitacion fuertemente expresada por el Estado a
través de los institutos que crea el Cédigo Civil, marca una linea temporal de la cual
ninguna persona con discapacidad intelectual o mental puede liberarse, ya que debido
a las diversas relaciones civiles que el Codigo Civil establece, tarde o temprano la
persona con discapacidad se verd inmersa por practicas juridicas estigmatizantes,
generalmente por voluntad de terceros en un sistema que suprime su voluntad. Esta
legitimacidn, se inscribe en la memoria colectiva, y la pareja parental, y el sistema
familiar va a construir sus relaciones con la persona con discapacidad, con un “no
futuro” al que invita el proceso de “interdiccion”.

Los nifios/as con discapacidad muchas veces requieren de acuerdo a su diversidad
funcional que tanto el proceso de comunicacién como la informacidn se adecuen a sus
necesidades, para que puedan contar con la informacidn necesaria que le permita
generar las herramientas para la construccion de su subjetividad, y por ende lograr el
mayor nivel de autonomia, al momento de la toma de decisiones.

La familia, que es atravesada por los mitos, prejuicios y estereotipos que la memoria
colectiva ha inscripto a través de las practica segregatorias y con fuerte componente
discriminatorio respecto de las personas con discapacidad, a través de un
“encriptamiento familiar”, sostiene Stern (2005), comenzara a replicar las practicas
sociales que la memoria colectiva ha inscripto, privando a los nifios/nifias de un
proceso comunicacional que brinde la informacion necesaria para la toma de
decisiones, estableciendo rituales de sobreproteccion, y transitando los dispositivos de
dependencia que el Estado ha creado produndizando la ideologia de la normalidad.

Partiendo desde el modelo social de la discapacidad como ideologia, y entendiendo
que la “estructura psiquica del nifio o nifia con discapacidad, es independiente de todo
aspecto intelectual, sensorial y motriz”, el “campo” al decir de Bourdieu va a comenzar
a modificarse, el “habitus” a generar respuestas sociales sustentadas en el modelo de
derechos humanos, y las practicas sociales van cambiando hacia la “igualdad en el
ejercicio y goce de los derechos”.

Para que las personas con discapacidad puedan disfrutar, ejercer y gozar los derechos
humanos en igualdad de condiciones que los demds, es necesario que puedan
participar de los procesos comunicacionales, y que los mismos sean en clave de
derechos humanos, accesible. Y para ello, es necesario que el Estado acompainie a las
familias desde el nacimiento de los nifios y nifias con discapacidad intelectual, para que
puedan superar las barreras actitudinales, sociales y comunicacionales, y adecuar sus
practicas progresivamente.
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El Estado Argentino, se ha obligado al firmar y ratificar la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad a: “..a) Adoptar todas las medidas
legislativas, administrativas y de otra indole que sean pertinentes para hacer efectivos
los derechos reconocidos en la Convencidn; b) Tomar todas las medidas pertinentes,
incluidas medidas legislativas, para modificar o derogar leyes, reglamentos,
costumbres y practicas existentes que constituyan discriminacién contra las personas
con discapacidad. Esta obligacion alcanza a:”... todas las partes de los Estados federales
sin limitaciones ni excepciones....” (Art. 4 inciso 5 CDPCD), asi que el incumplimiento
por parte de cualquier Municipio o Provincia en la Republica Argentina, genera
responsabilidad del Estado Nacional, ante la comunidad Internacional.

En este sentido, la ley 27044 otorga Jerarquia Constitucional a la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad, reafirmando la voluntad del Estado
Argentina en el cumplimiento de sus obligaciones frente a las personas con
discapacidad que habitan su territorio.

Este cambio de legislacion, en concordancia con el cambio de prdcticas que establece
el articulo 8 de la CDPCD, obliga a repensar algunos de los aspectos claves para
acompafiar a las personas con discapacidad en el proceso de toma de decisiones.

Es entonces necesaria la intervenciéon temprana del Estado al momento del
conocimiento de la familia de la diversidad funcional. Esta obligaciéon que emana del
sistema de proteccidn interamericano y universal de derechos humanos, garantizaria la
contencion familiar, la inscripcién del modelo social y por ende resignificar en clave de
igualdad, la posibilidades de acompafiar a las nifias y nifilos con discapacidad
intelectual en sus procesos de estructuraciéon de la individualidad, interviniendo sobre
la familia, asesorando y generando herramientas, y sobre la persona con discapacidad
para favorecer el entorno en pos del mayor nivel de autonomia, toma de decisiones e
independencia. Y a su vez, comenzaria la inscripcién en la memoria colectiva social a
través del cambio de practicas.

Haciendo intervenciones tempranas, acompanadas por profesionales con equipos
interdisciplinarios que permitan acompasar la crisis Familiar, el Sistema podria contar
con herramientas que permitan la inclusién de las Personas con Discapacidad
Intelectual dentro del mismo, la Corte Interamericana de Derechos Humanos en el
caso “Furlan ¢/ Argentina”, considerandos 294 y 295 asi lo han expresado.

Se requieren de esta forma dispositivos de contencién primarios para que las familias
puedan comprender y aprehender la necesidad de realizar adecuaciones que permitan
un proceso de comunicacién e informaciéon  “accesible” en términos de la
individualidad, y centrada en el nifio/nifia, independientemente de su diversidad
funcional. Esta comunicaciéon “accesible” permitirda a su vez la generacion de
herramientas personales, mediante una “identificacion primaria adecuada”, y un
proceso continuo de “ensayo y el error” en términos de “acomodacion y asimilacién”
en términos de “calidad de vida”, que permitan lograr el mayor nivel de autonomia, y
un proceso de toma de decisiones con respeto de su voluntad.
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Si existen dispositivos especificamente creados por el Estado de “intervencion
temprana”, las familias podran transitar el proceso de resiliencia que permitan a las
personas con discapacidad intelectual, transitar el proceso de subjetivacion e
individualizaciéon con informacidon accesible que redundara en el mayor nivel de
autonomia y toma de decisiones.

Las familias contenidas desde un espacio primario, podran comprender y aprehender
la necesidad de hacer los “ajustes razonables” que permitan una “comunicacién
accesible” en términos de la individualidad, y centrada en el nifio o nifia,
independientemente de su diversidad funcional.

El Estado Argentino, ha asumido el compromiso de garantizar la accesibilidad de la
informacidén para las personas con discapacidad intelectual, para ello se requiere de
una politica publica amplia en materia de discapacidad y derechos humanos que
contemple a la persona y a su familia por un lado, a la sociedad y su construccion por
el otro. Es un derecho humano de las personas con discapacidad intelectual, es una
obligacion del Estado Nacional.
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Entrevista - Chivilcoy - PBA

Nombre: A.B.R.

Parentesco: Madre de nifio con Sindrome
de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reacciéon personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

Nos enteramos a pocas horas de haber
nacido M.

La forma no fue la mds contenedora.
Entra el pediatra, en silencio la revisa y
como si nada comenta....por la evaluacion
creemos que tiene sindrome de Down.
nueva si la habia en

Palabra ese

momento, nada mas.

Reaccién: que puedo decir si me acuerdo

como una pelicula ese momento,
patente? Recuerdo que al instante le
pregunte al médico que hay que hacer. Mi
esposo me miro y me dijo...y ahora que
vamos a hacer. Y yo mire a M. y su mirada
fue tan profunda que la ame en ese y a
partir de ese instante. Es que tuve un
embarazo tan lindo y fue todo tan bien
organizado para esperar su llegada que el
enterarnos fue vivir un par de dias en
estado de shock. Pero pronto todo volvid
de a poco a organizarse con la nueva
integrante. Al fin éramos cinco, niumero

importe para una familia.
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éCual fue la reaccion de tu grupo familiar § La familia, chiquita en nuestro caso, pero

mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompanamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

qué

fue la contencién necesaria .Recuerdo
gue un dia me levante llore mucho, hasta
gue me quedo dura la cara, jamas me
pregunte por qué a mi, sino fue ese dia
gue me dije es la familia que yo quise, la
gque con M. soiflamos, nadie nos dice
como es la perfeccidén. Esta es mi familia

asi y es mia.

Manifiesta haber respondido en Ia

anterior

Manifiesta haber respondido en Ia

anterior

Manifiesta haber respondido en la

anterior

La curatela es la representacion legal que
se da a los mayores de edad que se
encuentran con una discapacidad mental.
de
asistencia para aquellas personas a las

Asimismo cumple wuna funcidn

gue se las considera inhabilitadas. Esto es
lo que se. Sirve, por una parte, para
la salud de Ila

preservar persona,
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Entrevista — Villa Mercedes — San Luis

Nombre: A.M.

Parentesco: Madre de una nifa con
Sindrome de Down

éCuando se enterdé que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCual fue la reaccién personal frente al
conocimiento que su niiio o nifa tenia
discapacidad?

El dia posterior a su nacimiento.

Al dia siguiente de su nacimiento, cuando
pude ir hasta la sala de neonatologia
donde
inmediatamente al verla, me di cuenta de

ella estaba en incubadora,
gue tenia sindrome de Down. Los médicos
no nos habian dicho nada..es mas...,
habian desaparecido todos. El dia del
nacimiento de nuestra hija, ni la obstetra,
ni la neonatéloga fueron a la habitacién

momento a hablar con
Ante actitud de los

profesionales, yo que ya era madre de dos

en ningun
nosotros. esa
hijos anteriormente, supe que algo no
estaba bien. Me afecté mucho la falta de
contencién de los médicos y la forma en
gue me tuve que enterar.

Para mi fue muy duro en un primer
momento, me preguntaba porque a

mi...me sentia desesperada ante el
desconocimiento de la patologia y Ia
gravedad de mi hija. Aparte del sindrome
de Down, habia nacido con desnutricidon
placentaria en segundo grado (nunca

detectada en los controles) y atresia de
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éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, éCuanto
tiempo duré?

coanas, lo que le producia insuficiencia
respiratoria severa. Pero a los pocos dias
supe que tenia dos opciones o seguia
llorando o me informaba y hacia frente a
esta situacion:

elegi la segunda |,

inmediatamente busque ayuda
psicolégica y de a poco empecé a
sentirme mejor, aunque pasé muchos
meses internada con ella y a veces se me

hacia dificil estar bien.

Mi
naturalidad y optimismo y siempre supo

esposo se tomd la noticia con

que ella saldria adelante. Cuando

hablamos con nuestros hijos y les
contamos que su hermana tenia sindrome
de Down, sus reacciones fueron distintas:
el varén de 9 anos no dijo absolutamente
nada, la nifia de 12 se puso a llorar y decia
“pobrecita”....Pasado el shock inicial que
les causd la noticia, les pedi que nunca
mas la llamaran ni la sintieran una
pobrecita....que pese a su discapacidad la
ibamos a amar y a ayudar a salir adelante
y que esa bebe tenia a la mejor familia

gue podia haberle tocado.

La reaccién menos positiva fue la mia,
pero entre la ayuda psicoldgica, el apoyo
de la familia y los viajes e internaciones
me fui olvidando de la discapacidad en si,
porque el propdsito mas importante, era
salvarle la vida. Después de 4 meses de
internaciones y cirugias, cuando pudimos
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Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompaiamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de qué hablamos

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

volver a casa, vya me  sentia

completamente enamorada de ella.

No .Aunque también fue duro para mi
esposo e hijos quedarse solos todo el
tiempo que estuvimos internadas en otras
ciudades. Sobre todo para el varéon que
era muy apegado a mi y creo por su
cambio de caracter, que fue el que mas
sufrid por esta situacion .Yo siento que
después del
llegar a

hubo un antes y un

nacimiento de L. ,pero sin

considerarlo una crisis familiar.

En primer lugar, mi hermana y algunos
amigos nos acompainaron ya sea en las
visitas a neo cada tres horas, o le
ayudaban a mi esposo con nuestros otros
hijos, y en las visitas al pediatra después.

Alguien muy importante fue una mama
de un nifio de 9 afios con sindrome de
Down que una vez hecho el contacto nos
acompafid y asesoré en relacién a la
patologia propiamente dicha. Con esta
mama formamos APPSiDO un tiempo

después.

cuando @ En una oportunidad que intente iniciar

una pension graciable para mi hija, me
pidieron como uno de los requisitos la
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éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

curatela.

En ese entonces me puse a leer sobre el
tema vy alli decia que era la representacion
legal que se da a la persona con
discapacidad mental a partir de su
mayoria de edad.

Y que servia para evitar que estas
personas fueran perjudicadas en su
patrimonio ademas de preservar su salud
fisica y psiquica

Creo que es una decisién muy personal en
cada caso, dependiendo tal vez de la
severidad de la patologia.

En mi caso; al leer en un punto ,que la
persona con discapacidad, ( mediante la
declaracion de insania),queda equiparada
a un menor de edad en cuanto a su
persona y a sus bienes ,es decir que no
puede casarse ,ni votar, ni administrar sus
bienes ;decidi que no era lo que queria
para mi hija bajo ningln concepto.

No se por qué existe. Supongo que algin
bienintencionado pensd que era mas facil
anularles la voluntad de ese modo , que
darle herramientas y prepararlos para que
fueran capaces de decidir por ellos
mismos, llegada la mayoria de edad.

Al cumplir los 21 afios que es el momento
que los padres dejan de ser los
representantes legales de la persona con
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Entrevista — La Plata — PBA

Nombre: B.E.

Parentesco: Madre de un nifio con

Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

NOS ENTERAMOS QUE I. TENIA SINDROME
EN EL MOMENTO DEL NACIMIENTO .Sl
BIEN ASISTIMOS A LOS DIFERENTES
CONTROLES, PEDIMOS ESTUDIOS QUE
NOS ADELANTARAN SI HABIA ALGUNA
PATOLOGIA , LOS MEDICOS SE NEGARON
A REALIZARLOS, YA QUE NO FUE A UN
SOLO PROFESIONAL AL QUE LE PEDIMOS
LOS ESTUDIO Y SU OPINION TENIENDO EN
CUENTA QUE AMBOS TENIAMOS 40
ANOS.

EN UN ESTUDIO DE RUTINA PUES I. NACIO
CON UNA CIA (comunicacion intra
auricular)QUE SEGUN LOS CARDIOLOGOS
,CON EL CRECIMIENTO SE IBA A CERRAR Y
ASI FUE.QUE QUIEN REALIZABA LA
ECOCARDIOGRAFIA ME PREGUNTA ¢”
USTED SE REALIZO TODAS LAS
ECOGRAFIAS AQUI? A LO QUE LE
RESPONDI  AFIRMATIVAMENTE;  ME
REALIZA OTRA PREGUNTA”: ¢SE ENTERO
POR LA ECOGRAFIA QUE EL BEBE TENIA
SINDROME DE DOWN?”. LE HACIA
ALGUNA QUE OTRA PREGUNTA Y, EL Ml
RESPUESTA  FUE;”EN  TODAS  LAS
ECOGRAFIAS QUE ME REALICE AQUI,
REINO EL SILENCIO, YO HACIA UNA QUE
OTRA PREGUNTA, CON RESPECTO AL
TAMARNO, CRECIMIENTO. SU RESPUESTA
FUE SIEMPRE :”SI ESTA BIEN” (DUENO DEL
LUGAR,CATALOGADO COMO EL MEJOR
ECOGRAFO EN LA Plata) ENTONCES CON
QUIEN HABIAMOS COMENZADO LA
CONVERSACION ME DIJO:”YO Si SE LO
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éCuales fueron las circunstancias en la
que se enterd?

HUBIESE DICHO”

COMO EXPRESE CON ANTERIORIDAD NOS
ENTERAMOS QUE I. TENIA SINDROME DE
DOWN EN EL NACIMIENTO, NI BIEN LO
LLEVARON A LIMPIAR, FUE TODA UNA
CONMOCION; LA NEONATOLOGA APARTO
A MI MARIDO DE AL LADO MIO Y LO
LLEVO DONDE TENIAN A IAN,
LIMPIANDOLO, Y LE PREGUNTA “¢SE LO
DIGO YO O SE LO DICE USTED?, GUSTAVO,
Ml MARIDO, OFUSCADO POR EL
PROCEDER DE LA PROFESIONAL LE
CONTESTA ¢QUE QUERES QUE LE DIGA? Y
AHI COMENZO LA RESPUESTA
DESHUMANIZANTE, MI HIJO DEJO DE SER
UN BEBE , UNA PERSONA, PARA PASAR A
SER  DESCRIPTO  COMO UN
OBJETO:”LENGUA GRANDE,PALMA DE
MONO, OREJAS PEQUENAS Y BAJAS,0J0S
OBLICUOS;, SU HIJO TIENE SINDROME DE
DOWN, O SEA POSIBLES PROBLEMAS
CARDIACOS Y ESCASA EXPECTATIVA DE
VIDA”

Viendo la cara de mi marido la obstetra lo
fue a rescatar de éste ser, y le dijo;
“TRANQUILO YA VAMOS A HABLAR DE
TODO ESTO AHORA VENI A ACOMPANAR
A TU MUIJER QUE TE NECESITA” (TODO
ESTO ME LO CONTARON LA OBSTETRA Y
GUSTAVO AL DIA SIGUIENTE,DESPUES DE
ENTERARME YO QUE IAN TENIA
SINDROME, YA QUE NO ME LO HABIAN
TRAIDO, Y ERA PORQUE TENIA
PROBLEMAS DE GLUCOSA, éy? “ES Ml
HIJO” ASi LO TOMAMOS ,CON
ALEGRIA,DESPUES DE CINCO ANOS DE
BUSQUEDA I. HABIA LLEGADO.TODO ESTO
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éCual fue la reaccion personal frente al
conocimiento que su nifio o nifa tenia
discapacidad?

¢éCual fue la reaccién de tu grupo familiar
mas intimo?

DURO HASTA QUE TUVIMOS LOS PAPELES
DEL EXAMEN GENETICO DONDE DECIA
TRISOMIA DE PAR 21,AHi CAIMOS LOS
DOS, Y LLORAMOS NO POR EL PRESENTE,
SINO POR SU FUTURO.CABE ACLARAR QUE
EL EXAMEN LO HICIMOS EN FORMA
PRIVADA YA QUE EN EL HOSPITAL DE
NINOS A PARTE DE SER MALTRATADOS
“¢PARA QUE QUIEREN UN EXAMEN
GENETICO, SI PRESENTA TODOS LOS
RASGOS DE UN SINDROME DE
DOWN,ADEMAS AQUI LE TOMAMOS LA
MUESTRA Y RECIEN VAN A TENER LOS
RESULTADOS DENTRO DE SEIS MESES.

Fue respondida en la anterior

LA REACCION DE MI HIJO MAYOR, DAVID,
FUE LA NEGACION “QUE SABEN ESTOS
MEDICOS?iiPORQUE ES RUBIECITO Y
TIENE LOS OIJITOS ACHINADOS ,DICEN
QUE TIENE SINDROME!! jjCUALQUIERA!!

LA REACCION DE MI HIJA DEL MEDIO,
NAYLA, FUE :"MA, ES UN BEBE COMO

CUALQUIER OTRO Y POR TENER
SINDROME NO LO VAS A
SOBREPROTEJER,jinosotros tuvimos

limites, él cuando se mande las suyas
también tiene que tener limites”!!
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Si la reaccién no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

LA REACCION DE MIS PADRES FUE:NO,
ESTE BEBESITO NO TIENE NADA,ES
HERMOSO Y VA A SER IGUAL QUE SUS
HERMANOS,AQUI EL TRABAJO FUE Y
SIGUE SIENDO MINUCIOSO Y DE CHARLAS
PERMANENTES.

POR PARTE DE LOS ABUELOS PATERNOS
TAMBIEN LA NEGACION, HABLAN DE
CHICOS COMO IAN,ESPERAN QUE DE UN
DIA PARA OTRO IAN SE CURE,HABLAMOS,
HABLAMOS, PERO NO HAY CASO. O QUE
SI SIGUE ASi SEA IGUAL A LOS OTROS
CHICOS COMO IAN QUE GANAN PREMIOS
EN NATACION, O QUE, COMO EN EUU
JUEGAN AL BASQUET EN LAS LIGAS
PROFESIONALES. PERO EN DEFINITIVA IAN
PERTENECE A OTRO GRUPO,AJENO A LO
FAMILIAR.

EN CUANTO A LA REACCION DE MI HUJO,
EL AMOR TODO LO PUEDE, EL DE
AMBOSEL NOMBRE FUE ELEGIDO POR EL
POR EL MEJOR GUITARRISTA DE ROCK IAN
GUILIAM, VIO UN FUTURO PICHONCITO
DE MUSICO, Y NO SE EQUIVOCO DE UNA

FAMILIA DE MUSICOS EL NO ES LA
EXCEPCION, AMA LA MUSICA EN
GENERAL.

EN CUANTO A LO DE MIS SUEGROS, AUN
CONTINUA, PERO ES GENTE GRANDE
DIFICIL DE QUE CAMBIEN SU DISCURSO,YA
A ESTA ALTURA CREO QUE NO ES
DISCRIMINACION, SINO POR
IGNORANCIA.HAY ESTRUCTURAS QUE A
DETERMINADA EDAD SON MUY DIFICILES
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Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

DE FLEXIBILIZAR.

SI'Y EL QUE DIGA QUE NO MIENTE, HAY
UNA MOVILIZACION GENERAL,BUSQUEDA
DE INFORMACION, DE VER POR DONDE
COMENZABAMOS,SI ESTABAMS
ERDIENDO TIEMPO, Y EN ESTA CRISIS LA
PEDIATRA,QUIEN SE FORMO CON 1., NOS
ORIENTO AL CEAT, FUIMOS, VIERON A IAN
Y POR POCO NO PLANIFICARON EL DiA
QUE IBA A EGRESAR DEL CENTRO DE
FORMACION INTEGRAL (secundario en
especial).SALIMOS HUYENDO, NO
SABIAMOS QUE HACER AHORA, Y ESTOS
NOS APABULLABAN PROGRAMANDOLE LA
VIDA A NUESTRO HIJO.DE AHI FUIMOS A
UN CENTRO PRIVADO DIRIGIDO POR UNA
NEUROLOGA DEL HOSPITAL DE NINOS DE
LA PLATA, AHI VIMOS COMO LOS PADRES
ENTREGABAN A SUS BEBES A LOS
DIFERENTES TERAPEUTAS Y ELLOS SE
QUEDABAN AFUERA,ESCUCHANDO
LLORAR A SU HIJO.OBVIAMENTE NI
SIQUIERA SALUDAMOS Y NOS FUIMOS.ME
SENTI RECARGADA Y ESO PRODUJO
TENSION EN LA PAREJA, POR LO QUE
BUSCAMOS AYUDA EN ASISTR A UNA
TERAPEUTA  SISTEMICA,LE CONTAMOS
TODO EL LIO DE NUESTRA VIDA, PORQUE
FALTO UN DETALLE IMPORTANTE, MI
HIJA,LEN ESE MOMENTO DE 17 ANOS
ESTABA EMBARAZADA A PUNTO DE TENER
FAMILIA, EL NOVIO SE BORRO , Y EL
SOBRINO DE IAN NACIO JUSTO UN MES
DESPUES QUE IAN. ASI QUE VIVi ADEMAS
LA CRIANZA DE MI NIETO CON
DISCAPACIDAD EN AMOR PATERNO Y
DISCAPACIDAD EN PRESENCIA
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MATERNA,OSEA  ESTABA  CRIANDO
MELLIZOS (TIO,Y SOBRINO;) TODO ESTO
LO PRESENTAMOS A LA
TERAPEUTA,QUIEN SE FOCALIZO EN
NOSOTROS, M| HIUA Y L., I. NO CONTABA
PARA NADA,YO DEJE DE IR Y CONTINUO
MI MARIDO A MI NO ME SERVIA. ASI QUE
CONTINUAMOS AS{ COMO
ANTES,DESORIENTADOS COMENZAMOS A
CONCURRIR A ESTIMULACION TEMPRANA
(TERMINO EN DESUSO) FUIMOS DOS
MESES,IAN AL VER TANTO JUGUETE,SE
COMENZO A DESPLAZAR, PRIMERO
REPTANDO, LUEGO GATEANDO, PERO
APOYANDO UNA SOLA PIERNA. ANTE EL
SEGUNDO LLAMADO DE ATENCION DE LA
PROFESIONAL PARA QUE INHIBIERAMOS
EL GATEO, LE DIGO A Ml MARIDO “sVOS
ESCUCHAS LO QUE DICE QUE INHIBAMOS
ALGO NATURAL QUE SE DA EN TODO
NINO?”

A LO QUE MI MARIDO ME PREGUNTA
¢QUE HACEMOS?” YLE REPONDI “ANTES
QUE ESTO NADA” no le gusté mucho, pero
me apoyo.

YA HABIA COMENZADO A TRABAJAR Y EN
SEDE DE INSPECTORES DE PSICOLOGIA,
HABIA UNA INVITACION PARA ESCUCHAR
A UNA PSICOMOTRICISTA PLATENSE,
PERO QUE HACIA VARIOS ANOS VIVIA EN
CAPITAL.AL ESCUCHAR SU PONENCIA
CON LA CUAL ACORDABA PLENAMENTE,
PUES HABLABA DEL RESPETO AL NINO, LA
NO INVASION DE SU ESPACIO.EL
HABLARLE CUANDO SE LO BANABA,
ANTICIPARLE LAS SALIDAS Y LOS CAMBIOS
QUE SE PRODUCIAN EN LA RUTINA
DIARIA,ES DECIR ESTABA HABLANDO DE
UN SEGUIMIENTO DEL DESARROLLO
BASADO EN LOS PRINCIPIOS DE LA DRA
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EMY PIKLER.DONDE AL CONTRARIO NO SE
ESTABLECIA UN TIEMPO PARA QUE EL
NINO ALCANCE DIFERENTES HITOS EN SU
DESARROLLO, RECALCANDO, A Ml JAMAS
ME SALIO LA VERTICAL Y NO POR ESO
DEJO DE SER PERSONA. ES DECIR VEIA A
LA PERSONA MAS ALLA DEL
SINDROME,ENSEGUIDA BUSCAMOS SU
TELEFONO Y PEDIMOS UNA CITA, ELLA
FUE NUESTRA PRINCIPAL GUIA, COMO
PAREJA, COMO PADRES,COMO
ABUELOS,PORQUE L. CONCURRIA
TAMBIEN PREVIA EXPLICACION “mira |.
hoy vino L., asi que vamos a jugar los tres
vos le vas a prestar tu espacio un ratito
¢ési?é ESTAMOS DE ACUERDO ¢’, UNA VEZ
QUE IAN FOCALIZABA SU MIRADA EL SU
MIRADA, NOS DECIA TODO NUESTRO
CUERPO COMUNICA, Y EL CON SU
MIRADA AL MENOS ME COMUNICA QUE
ME ESCUCHO, QUE NO ES COSA MENOR”

A SU VEZ ATRAVES DE UNA VECINA
CONOCIMOS EL METODO SUZUKI Y
COMENZAMOS TAMBIEN ESTIMULACION
MUSICAL TEMPRANA, ESTA
METODOLOGIA NOS ATRAPO PORQUE ES
UNA FILOSOFIA DE VIDA,PARA NOSOTROS,
PARA IAN UNA HORA DE DISFRUTE,CON EL
TIEMPO DESCUBRIMQOS QUE LA
PROFESORA FUE ALUMNA DE LA
PSICOMOTRICISTA, POR ESO HABIA
CIERTAS COINCIDENCIAS EN SUS CLASES:
como el respeto a sus tiempos, la no
censura si IAN ELEGIA UN INSTRUMENTO
SE ARMABA LA CLASE EN TORNO A ESE
INSTRUMENTO. DE ESTAS  CLASES
PARTICIPABAN EL HERMANO Y SU NOVIA,
PASARON 2 ANOS MARAVILLOSOS Y LA
PROFE SE CASO Y SE FUE A VIVIR A
FINLANDIA.PRECURSORA EN EL ESTUDIO
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¢Tuvo acompafiamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de qué hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

DE LA RELACION DE LA MUSICA Y LAS
NEUROCIENCIAS EN CANADA,
OBVIAMENTE NO PERDIMOS CONTACTO Y
CUANDO PUEDE ASISTIMOS A SUS CLASES
MAGISTRALES AL VENIR A LA PLATA A
VISITAR A SU FAMILIA.SE RECIBIO DE
FORMADORA DE PROFESORES SUZUKI,
BASANDO SU TESIS EN LA EXPERIENCIA
CON I. DOS PILARES FUNDAMENTALES EN
NUESTRO ORDEN NOEMi BENEITO
PSICOMOTRICISTA Y ANALIA CAPPONI
MAESTRA DE MAESTROS EN EL METODO
SUZUKI CANTO.

Fue respondida en la anterior

S SE  QUE ESSIRVE PARA LA
ADMINISTRACION DE LOS BIENES DE LA
PERSONA CON DISCAPACIDAD PREVIA
DECLARACION DE DEMENCIA

CON LA REFORMA DEL CODIGO CIVIL YA
NO SE HACE O NO SE HARIA.

NO,EN REALIDAD NOSE PORQUE EXISTE
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Entrevista — Tigre - PBA

Nombre: C.A

Parentesco: Madre adulta con Sindrome de
Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reaccién personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cudnto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo

Recién nacida

En la habitacion esperando mi bebé,
primero vino mi marido con la noticia y
luego el pediatra

Mi primera reaccion fue la incertidumbre,
el desconocimiento y el miedo, luego me
puse en mama superpoderosa, no sé
como pero yo puedo, también me senti
culpable.

Mi grupo familiar me acompafié desde la
primera noticia, con mucha incertidumbre
pero incondicionalmente

Mi marido estuvo muy preocupado hasta
que logré vincularse con su hija, durd
alrededor de 3 dias, luego de ese lapso
nunca mas demostré alguna afliccion.

No quiere contestar
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Entrevista - Ushuaia

Nombre: C.E

Parentesco: Tia de nifia con Sindrome de
Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reaccién personal frente al
conocimiento que su niflo o nifa tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, é¢Cuanto
tiempo duré?

Me entere a las horas de su nacimiento.

Me llamaron por teléfono y me dijeron
que estaban haciéndole a J. unos estudios
porque los médicos que la atendieron
sospechaban que tenia Sindrome de
Down por las caracteristicas de su mano,
a pesar que su apgar habia sido 10 sobre
10.

Primero senti mucha angustia ante Ia
poca informacién que manejaba, no sabia
como estaba J. y si tenian que realizarle
alguna intervencién, si corria riesgo su
vida, que pasaria con ella y que podriamos
hacer para que ella estuviera bien.

Incertidumbre y angustia.

La incertidumbre y la angustia se

disiparon con los dias al saber que los
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¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de qué hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

éSabe quiénes tienen que hacerla?

estudios de J. estaban dando bien y que
estaba tomando la teta cosa super
importante y que su vinculaciéon con sus
papas y sus hermanos era precisamente

esa una relacién de padres y hermanos.

Si. Lo hable mucho con amigos que
estaban relacionados con la discapacidad,
me informe trate de investigar de qué
manera podia ayudar a J .Disipar dudas es
el primer paso para bajar la ansiedad.

Creo que es un dispositivo que se utiliza
con las personas que no se pueden valer
por si

mismas y ser independientes

econdmicamente.

No. No manejo ninguna informacion al
respecto.

No.

No.

Si. El Estado debe acercar los dispositivos
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Entrevista - Rosario - PBA

Nombre: C.M.

Parentesco: Madre de una nifa con
Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuales fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCudl fue la reacciéon personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

¢Cual fue la reaccion de tu grupo familiar f También  de

mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, é¢Cuanto J§ Estas

En mi caso me enteré que mi hija tiene
Sindrome de Down al dia siguiente de
nacida, ella nacié a las 21.30 hs. y lo
advirtieron los médicos al dia siguiente a
las 12 hs aproximadamente-

Me enteré estando sola con ella en una
habitacion compartida. Fue un médico
neonatdlogo el que lo advirtié. Llamé al
obstetra y juntos observaron a mi hija por
varios minutos haciéndose comentarios
gue yo no comprendia hasta que los dos
coincidieron que era probable y me lo dijo
el neonatdlogo.

Mi reaccién fue de una profunda tristeza

una gran tristeza,

incertidumbre

reacciones generaron un
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tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

acompafiamiento incondicional y nos
llenaron de confianza de que ibamos a
Este

surgié inmediatamente.

salir adelante. acompafiamiento

Si, hubo crisis con mi marido. Ella es
nuestra unica hija. La crisis sin embargo
considero que fue mucho mayor porque
mi hija naci6 con una cardiopatia
congénita de la cual fue operada a los 7
meses y con cataratas congénitas en
ambos ojos, también operada a los 3
meses y a los 3 anos. El primer afio de
nuestra hija no fue con estimuladora
como en la mayoria de los casos. Fue con
pediatra, cardidlogo,
oftalmdlogo

Estuvimos practicamente 4 meses con

nutricionista vy
casi semanalmente.
internacion domiciliaria. Yo dejé de ser la
madre de mi hija para ser su madre -
enfermera.

El acompanamiento que recibimos fue de
familiares y amigos. Y por supuesto de
todos estos profesionales que ademas de
sus indicaciones médicas nos brindaron
contencién. A los 3 afios y medio de mi
hija, cuando gracias a Dios todo lo médico
fue felizmente superado, me acerqué a

Aisdro donde encontré un lugar de
contencidon e informacion, ademas de un
espacio para trabajar en la

concientizacion de la sociedad.
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Entrevista - CABA

Nombre: F.C.

Parentesco: Tia de una nifia con Sindrome de
Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reaccion personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Me enteré a los pocos dias que nacio.

Habia dudas en cuanto a si sus rasgos
fisicos correspondias a una persona con
Sindrome de Down, ya que no reunia, a
simple vista, las caracteristicas asociados
al sindrome. Se le realiz6 un examen
genético que confirmo el sindrome de

Down.

Fue una reaccion de negacion, dolor y
resignacion ya que creia que él, nada
podria hacer por si mismo. Una vez
aceptado el
informarme y no encontraba nada que

diagndstico, comencé a
fuera positivo para creer que un futuro
donde mi sobrino fuera auténomo. Las
consecuencias meédicas asociadas al
sindrome es lo que abundaba al momento
de Me

interiorizarme sobre como gestionar la

buscar material. propuse
curatela para mi sobrino, cuando fuera

mayor de edad.

El grupo familiar, quedd devastado.
Luego, se generé una red de apoyo

familiar y de busqueda de informacioén.
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Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de qué hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

La reaccion negativa durd unas semanas.
Ya tenia un familiar con discapacidad
mental y, eso, me ayudé a superar el
miedo. También, fue de wuna ayuda
invalorable, el punto de vista, positivo, de
un amigo que tenia una hija con Sindrome
de Down y me mostré que si, habia, y hay,
un futuro con derechos y autonomia

plenos para ser ejercidos por él mismo

Si, hubo una crisis familiar sobre quién se
haria cargo de mi sobrino. Los padres de
mi sobrino, no querian que mi sobrina
mayor, fuera su sostén, y por ende, que
su hermano, no fuera una carga.

Se menciond que mi hermana dejaria de
para dedicarse, de
cuidado de mi sobrino. Le dijimos que no

trabajar lleno, al
era necesario, que todos la apoyariamos
para que vuelva al trabajo.

Se pensd en un fideicomiso y sacar la
curatela para su “proteccion

Hubo acompafiamiento de mis amigas y
de mi terapeuta

Es una “herramienta” que esta indicada
en el Cddigo Civil para “proteger” a la
personas con discapacidad. Y se le

nombra un curador para que lo
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Entrevista — Villa Mercedes — San Luis

Nombre: G.B.

Parentesco: Padre de un nifo con

Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCudl fue la reaccidon personal frente al
conocimiento que su nifio o niila tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccidn de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

é¢Tuvo acompaifiamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva

Cuando nacio.

Cuando el médico me lo dijo.

Una sensacidn muy especial con muchas
interrogantes

Muy Buena

No.

No para nada al contrario creo que nos
potenciamos para llevar a delante el tema

Si. De una asociacion de sindrome de
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Entrevista - Parana — Entre Rios

Nombre: G. G.

Parentesco: Padre de nifio con Autismo

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

¢Cudles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reaccion personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

En diciembre de 2007, cuando acababa
de cumplir tres afnos. Fue diagnosticado
como TGD (trastorno generalizado del
desarrollo) por dos profesionales idoneos
en la materia

Empezamos a sospechar que algo no
andaba bien cuando a los dos afios y
medio no hablaba y ya préximo a cumplir
los tres empezd con lo que se conoce
conductas

cémo repetitivas o

estereotipadas, tipicas del autismo

La reaccion junto a mi mujer fue siempre
tratar de ayudarlo para que pueda tener
una vida independiente

Tanto mi mujer y yo vivimos en un lugar
del cudl no somos oriundos, cosa que no
facilita las cosas a nivel familiar. En
cuanto a mi familia ademas son gente
grande pero siempre a su manera
intentaron ayudar. Con respecto a la de
mi mujer, jamas quisieron colaborar. De
hecho en la actualidad hace un afo que

perdimos todo tipo de contacto
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Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

qué

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

Siempre fue positiva. Ademas se dio otra
circunstancia: al del
diagndstico de Santi, acababamos de
tener a nuestra segunda hija, E.

momento

contrario,
bloque
inquebrantable dispuestos a luchar en
todos los niveles y circunstancias

Nunca hubo crisis. Al nos

solidificamos como un

Tuvimos mucho acompafiamiento de los
médicos y de todo el equipo terapéutico
gue trabajo junto a él durante tres aios

La curatela es un instituto que sirve para
preservar el patrimonio del discapacitado

Si

Para preservar el patrimonio del

Discapacitado

Cuando cumplen la mayoria de edad
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Entrevista - ltuzaingé - PBA

Nombre: L.V.

Parentesco: Madre de una joven con
Sindrome Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCudles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCudl fue la reaccion personal frente al
conocimiento que su nifio o nina tenia
discapacidad?

A los pocos dias de nacer, pues al nacer
los profesionales notaban algunos rasgos,
pero no los consideraban concluyentes

para arriesgar un diagnostico

Al concurrir al Centro de Genética
Humana, enviadas por el neonatologo de
la clinica, aproximadamente a los 10 dias
del nacimiento de mi hija. En ese primer
por

genetistas, y ante mi ignorancia en el

examen clinico realizado las
tema, las mismas me dicen que a pesar

gue aun faltaban los resultados del
examen genético en sangre ellas me
aseguraban que: “Lamento informarle que

la chiquita es mogélica”.

Mi reaccion personal fue de sorpresa,
angustia y mucho temor, recuerdo que no
lo podia creer, no notaba los rasgos que
imaginaba debia tener una nidita
“mogodlica”, como me habian dicho las
genetistas. Hoy después de mucho tiempo
creo que usaron esa palabra porque
creyeron que era la Unica que yo podria
comprender en toda su dimensidn. Pase
miedo,

los estados, rabia,

Ill

por todos

angustia, el “porque a ella”, creo que por

Ill

suerte no fue el “porque a mi”. Volviendo

del Centro de Genética, recuerdo que me
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éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

habia llevado en su auto un amigo de la
familia , porque mi esposo no podia
acompafiarme y todos pensamos en un
de
desconsoladamente le dije: “Dicen que es

analisis rutina. Llorando
mogoélica”, yo no sé como, pero mi hija va
a ser una nifa lo mas normal posible.
Inmediatamente le pedi me llevara al
consultorio del neonatologo para que me
explique y me aconseje que hacer.
Recuerdo una charla de casi tres horas.
Alli comencé a escuchar palabras que
nunca me habian sido muy familiares:
rehabilitacion,

estimulacion temprana,

fonoaudiologia, neurdlogo infantil,
Sali del
monton de palabras nuevas y la direccién
de

acompafd durante muchos anos con su

etc.etc. consultorio con un

un neurdlogo infantil que nos

equipo de profesionales.

La reaccion de mi grupo familiar mas
intimo, luego de la sorpresa y ante mi
llanto, fue de real apoyo e inclusion de la
nina. Mi esposo dijo que era nuestra hija
y eso bastaba, y mi hija mayor fue la que
me hizo reaccionar diciéndome que era
una suerte que hubiera nacido en nuestra
familia ya que nosotros ibamos a poder
darle todas las oportunidades y el amor
gue necesitaba, y que pensara si hubiese
nacido en un hogar donde no podian
hacerlo. Mis otras hijas incluyeron a su
pequefia hermana de manera natural. Mi
madre y mi abuela , consideraban a la
pequefa como una mufieca sin
diferencias con otros nifnos. Mis suegros

no alcanzaban a comprender, pero mi
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Si la reaccion no fue positiva, é¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

suegra me pedia que no le aclare a mi
suegro que su nietita era discapacitada

Mis suegros fueron incorporando a la nifia
a medida que pasaban los meses y no
hubo otra reaccién de negacion.

No tuvimos grandes crisis familiares

internas por el nacimiento de M.J.

Por suerte tuve mucho acompafiamiento

externo (profesionales, amigos,
compaferos de trabajo, de los grupos
donde yo participaba, y una ONG de
familias de personas con sindrome de
Down. Por parte del neonatologo logro
hacerme perder los temores, cuando yo
pensé que debia quedarme en casa,
cuidando a Maria José,
de

campamento con el grupo de jovenes al

solamente
practicamente me obligo a salir
cual coordinaba, con mi hija de apenas 3
meses y un grupo de 70 nifios y jovenes.
Alli pude ver que mi hija no solo no me
limitaba sino que mis actividades Ia
estimulaban. El equipo de profesionales y
el neurdlogo que nos acompanaban vy
explicaban cada logro obtenido. La ONG
que me puso en contacto con otras
familias y donde podiamos canalizar
nuestras dudas y donde aquellos que
tenian hijos mas grandes nos iban
marcando el camino por ellos realizado y
al cual nosotros podiamos darle nuestra

impronta.
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Entrevista — Ituzaingé - PBA

Nombre: M.R.

Parentesco: Madre de un Joven con
Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCudl fue la reaccidon personal frente al
conocimiento que su niflo o nifa tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, é¢Cuanto
tiempo duré?

Me enteré cuando fui a verlo en la

incubadora, mi hijo claramente tenia

Sindrome de Down.

Después del parto, todos desaparecieron
y yo intui que algo raro pasaba, la
enfermera de la nurse me lo dio sin
explicacidon ninguna, exigiéndome que lo

amamantara.

En un primer momento se lo devolvi a la
enfermera y me fui a llorar a la
habitacion, aparecio el jefe de neo y me
hablo un rato, fue el pediatra de mi hijo
M., luego entendi que el que lloraba en la
cuna era el hijo que tanto habia buscado,

y que necesitaba a su mama.

La familia estaba desconsolada, creo que
el desconocimiento por esta situacion los
asustaba, muchas preguntas pocas
respuestas. Menos su hermano mayor

gue estaba feliz de tenerlo.

En realidad duré poco, tanto sus tios
como abuelos adoraron a este bebé. Y los
amigos acompafnaron siempre.
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Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

qué

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

Crisis no, al papa le costaba y necesito ir a
un par de reuniones de ASDRA, yo tengo
un amigo grande con Sindrome de Down,
y ese ano en el jardin donde trabajaba
teniamos una nena

integrada con

Sindrome de Down

El pediatra nos orientd para empezar con
la estimulacion temprana.

Si el estado le designa un curador, y lo
declara insano.

No se si es obligatoria, nunca me

preocupd. Tendrian que replantearse
algunas cosas después de la convencidn
de

Discapacidad. No?

los Derechos de las Personas con

Creo que es algo caduco, y tiene que ver con
la subestimacion de las personas, y la falta de
compromiso de las autoridades . Es mas facil
seguir con el modelo, sin tener en cuenta a las
personas con discapacidad y las posibilidades
que tienen hoy, me imagino que no se les
cruza por la cabeza el tema que muchas
personas con discapacidad estudian, trabajan
y toman sus propias decisiones.
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Entrevista - Rosario - PBA

Nombre: M.B.

Parentesco: Madre de una adulta con
Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

é¢Cudles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reaccién personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar

Me enteré en la sala de parto a pocos
minutos de nacer. Cuando la pediatra de
turno, después de una breve revisacion,
llega a esa conclusion.

Mientras estaba en la camilla en la sala de
parto

Una terrible incertidumbre, de no saber
como se continuaba y qué hacer de alli en
del
profundo de la noticia. Me invadia un

mas, confusion, ademas dolor
sentimiento de culpabilidad terrible. Me
sentia completamente sola. Mi obstetra
aparecié al dia siguiente y a la tardecita.
sin saber qué decir. Ademas me habian
llevado a una pieza que compartia con
una flamante mama con su beba sin
dificultad. Ella sonreia. Yo lloraba. Hasta
que se dieron cuenta y me pusieron sola
unas cuantas horas después. Sentia la
necesidad de tener la palabra de alguien

qgue hubiera pasado por lo mismo.

Mi recuerdo mas nitido fue el de mi
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mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, éCuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

suegra entrando a la habitaciéon con una
cara terrible preguntdandome por qué no
me habia hecho el estudio previo. Mi
esposo sin palabras. Hasta que a los dos
dias entré con una sonrisa en su rostro
contando que habia visto por televisién a
una actriz, mama de mellizos con S. Down
contando su experiencia, esto lo animd y
de alli comenzd a investigar y hablar en
forma positiva. En cuanto a su hermana,
fue entendiendo con el tiempo lo que
significaba el S. Down. Tuvo una relacién
normal. No tuvo conflictos con ello hasta
la primaria, ya que compartia la misma
escuela. Y ella comenzé a sufrir las burlas
de algunos chicos, mas que nada del
transporte escolar. Alli hubo que trabajar
mucho con ella. En la actualidad es una
activista de la Inclusion plena de las
personas con discapacidad en todos los
ambitos de la sociedad.

No

No

El acompafiamiento lo senti con los

profesionales  de la estimulacion
temprana. Y de los padres que conoci,
esperando en los consultorios. También
de algunos padres que logré conectarme

con hijos mas grandes a los cuales les
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Entrevista - Tigre - PBA

Nombre: M.F.

Parentesco: Madre de un Adolescente con
Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reaccidon personal frente al
conocimiento que su nifio o niila tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccién de tu grupo familiar
mas intimo?

En el momento del parto. Me lo dijo el
Obstetra.

Estaba en la sala de partos. El médico me
cocio (por los puntos que me hicieron) y luego
me dejaron sola porque llamaron al médico.
Al ratito vino él con mi marido y me dieron la

noticia.

Durante todo el embarazo pensé que mi hijo
podria morirse cuando naciera, o que algo iba
a tener. Cuando me dijeron que mi hijo tenia
Sindrome de Down, lo primero que le
pregunté al médico es si se iba a morir. Al
decirme que no, me tranquilicé. Pero estaba
muy confusa y no sabia lo que me estaba
pasando. No entendia mucho la situacion, ni a

gue me estaba enfrentando.

Enseguida que me llevaron al cuarto. Llamé a

mis padres y mi marido a los suyos.
Estdbamos todos como en shock. Sin saber
que esperar. Mi padre (al que yo sabia por
charlas en la familia, que no podia tolerar la
discapacidad), me acompaind en silencio. Mi
madre me apoyd y también el resto de la

familia. Algunos lo tomaban mejor que otros
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Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto [§ Al segundo dia, vino mi terapeuta al sanatorio

tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompanamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

y juntas fuimos a ver a mi hijo (que estaba en
neo por un problema en la sangre que tuvo).
Al mirarlo me dijo que no busque los rasgos
sino los parecidos. Mi hijo no es el que me
dicen, sino el que yo pueda ver. Desde ese
momento pude hacer un click. Supe que por
algo habia nacido, y comencé a salir adelante.
Fui un poco yo la que llevé ese espiritu
positivo a mi familia y asi es que comenzaron
a verlo en forma positiva y dejaron de
lamentarlo. A algunos les llevé mas tiempo y
a otros menos. Pero eso ya dependia de cada
uno.

Cada uno habra tenido su proceso, lo que
recuerdo fue que mi padre (al que mas le huia
la discapacidad) pudo acercarse y al verme
bien a mi, lo pudo aceptar. Hoy se llevan muy
bien. El resto me acompafiaban a mi. (muchos
como dando el pésame). Yo no me concentré
en los demas. Traté de salir yo adelante. Tenia
un hijo que me necesitaba y no podia estar
pensando en el proceso de los demas.
Supongo que hubo varios que entraron en
crisis. Pero fue problema de ellos. Mi marido
se tomo su tiempo. ( al os 20 dias de nacido
se fui una semana al sur. Con la excusa de
trabajo, pero supongo que a pensar en lo que
estaba pasando) luego salid adelante. Le

llevé mas tiempo pero lo logro.

Yo estaba haciendo terapia de grupo. Mi
psicologa fue la que me acompafio bastante.
Com odije anteriormetne a ver a mi hijoy no
la discapacidad. Y soy una mujer bastante
positiva. Mi forma de pensar es que las
situaciones en que nos enfrenta la vida, son
para crecer y no para sufrir. Si bien no sabia
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de qué se trataba, tener un hijo con
discapacidad, me propuse salir adelante y lo
logré.

éSabe de qué hablamos cuando[§Si. La curatela es sacarle toda libertad a la

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

persona con discapacidad. Es declararla
insana y decirle que no puede hacer nada por
si misma. La curatela sirve para denigrar a las
personas con discapacidad. Para que los
padres sigan ejerciendo el poder ante sus
hijos, sin pensar en sus hijos. Creo que las
personas con discapacidad tienen el derecho
de poder elgeri y decidir. Ya sea la
discapacidad que tengan algo siempre
pueden decidir. Y la curatela no tiene en
cuenta ni la discapacidad, ni en la persona.

NO hay que hacerla. Es mas la gente no sabe
de este tema. Y al llegar a la mayoria de edad
de su hijo, tanto las obras sociales como
algunos abogados, fomentan a hacerlas. Y la
gente que no tiene la menor idea, piensa que
es bueno y que si ellos lo dicen, debera ser
asi.

Supongo que existe, porque era lo que se
pensaba antes sobre la discapacidad. Que no
podian hacer nada. Por lo tanto al declararlos
insanos, un curador (tutor, padre madre,
hermano o persona que le fuera asignada) era
el encargado de decidir por esa persona.
Administrar su plata y decidir que podia hacer
de su vida. Decidir absolutamente todo por
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Entrevista - C.A.B.A.

Nombre: M.V.

Parentesco: Padre de un nifio con

Sindrome Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCudl fue la reacciéon personal frente al
conocimiento que su niflo o nifa tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Al momento del nacimiento, estuve

presente en el parto

Vino la nurse y me dijo si no notaba algo
raro, obviamente no. Me dijeron que era
muy probable que tuviera SD, luego de
que lo tuve en brazos y se lo llevaron
recuerdo que quedé sélo en una sala
contigua ala de parto sentado llorando
en un rincon. Recién al rato vino una Jefa
de Genética y me dijo si queria que la
noticia a mi esposa (que aun no sabia
nada) se la dieran ellos y yo les dije que
se la daria yo

En millones de

dudas, preguntas y miedos, por mi forma

principio 2
de ser de levantarme rapido antes las

adversidades pude dar vuelta la situacién
rapidamente. Nunca me vi como victima

Sorpresa, enseguida apoyo incondicional
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Entrevista — Gualeguaychu — Provincia de
Entre Rios

Nombre: P.R

Parentesco: Padre de una Persona Adulta
con Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCudl fue la reacciéon personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar

Al dia siguiente del nacimiento de mi hija
— Lucia — me enteré que la nifia tenia SD

El pediatra, en forma unilateral, decidid
gue nos tomdramos desde el momento en
gue nacié y toda una noche, el tiempo
como para que veamos a la bebé. Todo
nos parecié raro y en ningin momento
hubo algarabia y felicitaciones. Junto a la
madre sospechamos alguna situacion
anormal. Pero siempre la nifia nos parecié
maravillosa. Estaba en incubadora, era

muy chiquita.

Raro, desconcertado, inesperado, feliz por
el nacimiento y triste por la circunstancia
desconocida. Fue la primera de nuestros
cuatro hijos. Sentimos mdas que nos
debiamos proteger y fortalecer entre

nosotros, los papas, para darle la noticia a

los demas. La mama fue — desde el
principio — las mas consiente, fuerte,
ubicada, racional y emocionalmente

controlada. Hasta el dia de hoy es un pilar
para todos los componentes familiares.

Raro también, tuvimos que contener a
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mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva

todos, que mas alld de la sorpresa y
“desazoén”, la solidaridad de todos fue
conmovedora.

Si bien la reaccion fue positiva, fue

creciendo en el tiempo, claro nadie
entendia nada, no era lo que se esperaba.
Todos nos veian “bien” a nosotros, los

papas, entonces el clima era favorable.

Si la hubo por favor hacer una breve
Mas hubo
desinteligencias en la pareja: la mama

descripcion. que crisis
estaba convencida que la nifia tendria que
tener una evolucidn diferente a la que se
pensaba. Yo como papa (al principio)
tenia como una especie de resignacion.
Sabia que igual su crianza seria con mucho
de

consultas, los tipicos estudios (cariotipo),

amor. Luego varias entrevistas,
comenzamos a entendernos (la pareja) y
nos dimos cuenta que habia mucho por
hacer, ain mas cuando vimos que los
mismos profesionales, tenian un librito
escrito, y no salian de su encuadre, pero la
nifia respondia a nuestros estimulos y nos
motivaba. Convengamos que hoy Lucia
tiene 24 afios y no viviamos los avances

gue se vislumbran en estos tiempos.

No
acompafamiento.

de
que

tuvimos ningun tipo
Todo tuvimos

resolverlo solos. Como vivimos en una
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¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de qué hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

provincia del interior del pais, resolvimos
comunicarnos con “pares” en la Capital
Federal, y nos encontramos con padres en
la misma situacion que buscaban
informacién y mas atencion para sus hijos
con SD. Alli si hubo acompafiamiento
positivo, informacién e intercambios de

experiencias.

En este caso y como soy un militante de

cuestiones que tienen que ver con
personas con discapacidad, si. Pero solo
por mi inquietud y no por la informacion
gue estd dando vueltas. Si uno no esta
y/o

profesionales que informan sobre el tema,

relacionado con personas
el conocimiento es poco o nulo. El general
no se sabe para qué sirve, pero siempre
hay alguien que aconseja “hacer Ia
curatela” para beneficio de la PcD y su

familia.

En mi caso que me informo, no estoy de
acuerdo con hacerla, y segun la legislacion
vigente, no hay que hacerla.

la PcD
“incapaz” de manejar sus bienes, y se

Entiendo que se considera a

nombra un “curador”, que suele ser el
familiar mas directo, para que lo haga en
el nombre de esta persona, una vez
cumpla su mayoria de edad, y sin

posibilidades de elegir a su propio

“administrador”
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Entrevista - ltuzaingé - P.B.A.

Nombre: R.A.

Parentesco: Madre de una Persona

Adulta con Sindrome Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

é¢Cudles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCudl fue la reacciéon personal frente al
conocimiento que su niflo o nifa tenia
discapacidad?

Aproximadamente a los 20 o 25 dias
después del nacimiento el médico le puso
nombre al sindrome. Como mama
enseguida me di cuenta que algo era
diferente pero no sabia por qué. Fueron
dias de profundo sufrimiento. Cuando
comprendi pude ver todo lo que antes no
podia, todas las caracteristicas propias del

sindrome de Down.

Durante una consulta le insisti al médico
que me dijera que estaba pasando. Estaba
sola con M. El medico dijo sindrome de
Down pero que habia que hacer el estudio
genético para confirmar. En ese momento
supe que no era necesario y se me fue la
fiebre que yo tenia desde hacia una
semana.

Primero senti miedo. Pero yo ya venia,
aunque sin saber que pasaba, haciendo
esfuerzos para conectarme con ella, lo
que mas me angustiaba era que no
sostenia la mirada, cuando me dijeron el
diagnostico eso ya lo habiamos logrado y
eso me dio mucha confianza. La semana
siguiente iniciamos la intervencién
temprana (en ese momento se hablaba

de estimulacién pero nunca me gusto esa
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éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, éCuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompafiamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de qué hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

palabra)

De apoyo, contencién y un poco de
lastima. Recuerdo las palabras de mi
después de

escucharme nunca mas las repitio

mama. "pobrecita"

La reaccidon fue positiva, igual hubo unos
dos mes de llorar que sirvieron para
reubicarnos y vincularnos con esta hija
gue no esperabamos.

No

Durante el embarazo yo asistia a un grupo
de terapia. Segui yendo. Fue un espacio
para los
momentos.

crucial atravesar primeros
Después fue la terapeuta.
Recién cuando M. tenia seis afios me
integre a la asociacion y alli, con otras
familias fuimos tomando conciencia y
accionando por los derechos de nuestros

hijos. Eso fue otro espacio definitorio.

Creo que si. Para que un tutor legal
represente y tome las decisiones por la
persona con discapacidad la que debe ser

declarada incapaz. Supuestamente es

para proteger sus intereses ante Ila
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Entrevista - Olavarria — P.B.A.

Nombre: R.B.

Parentesco: Padre de un nifio con

Sindrome Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

¢Cudles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCudl fue la reacciéon personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

En el momento mismo del nacimiento el
pediatra deslizo la posibilidad de que J.
tuviera Sindrome de Down.

En la sala de partos, un momento horrible
ya que luego venian todos los médicos y
enfermeras a la habitacién a mirar a J.
como si fuera un bicho.

Descreimiento al principio y, al poder
viajar a los 5 dias a ver un genetista que
nos confirmé el diagnostico, pasamos a la
accion, estimulacién y todo lo que Jaime
necesitaba para minimizar los efectos de
su patologia discapacitante

Llorar y acompafarnos a mi mujer y a mi
en todo momento

Todos formamos un bloque, considero
que la reaccion fue positiva
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Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompafiamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de qué hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

No

El acompafamiento externo fue del
médico ginecdélogo, como algo personal, y
de nuestros amigos. Algunos de ellos
vinculados a la medicina y mi hermana
gue es psicologa.

Si, pero muy vagamente. Creo que es

cuando una persona no puede
administrar o disponer de sus bienes y

necesita que alguien lo haga por ella.

No

Precisamente, para ejercer un control
legal sobre la vida de alguien que no
puede
necesariamente

hacerlo por si mismo, no

tiene que ser

discapacitado, puede ser un prodigo.

Supongo que al cumplir la mayoria de
edad pero es solo una conjetura.
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Entrevista - Escobar - PBA

Nombre: R.C

Parentesco: Madre de un nifio con

Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuales fueron las circunstancias en la

que se enterg?

éCual fue la reaccidon personal frente al
conocimiento que su nifio o nifila tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Me entere en la sala de partos

Me sugirieron q podia haber algun
trastorno genético en la sala de partos,
luego hablaron con mi marido y el me lo

transmitio a mi.

Mi
dolor, temor, con calma y esperanza. Pero

reaccion fue una combinacion de

basicamente una reaccién de aceptacion y
amor por parte mia y de mi marido

La reaccién del grupo familiar en general
fue buena, un reflejo de la nuestra,
excepto

un abuelo y una abuela q estuvieron mas
angustiados

Pasando los primeros dias y semanas, los
miedos y el dolor fue reduciéndose
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Entrevista —Tigre - PBA

Nombre: S.S

Parentesco: Madre de una nifia con
Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCudles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCual fue la reaccion personal frente al
conocimiento que su nifilo o niila tenia
discapacidad?

Al momento del Nacimiento.

Es mi tercera hija, que cOdmo los
anteriores, nacieron por parto natural y
con apuro por Nacer. Al preguntarle a la
neonatologa si estaba todo bien al traer a
la Bebé al cuarto.....con lagrimas en los
ojos me dijo “NO”...... “tiene estigmas de

Sindrome de Down”.

El primer sentimiento fue “terror”.....ya
gue desconocia sobre el SD, y lo que habia
visto en la Facultad (genética), no ayudaba
mucho........ No podia relacionar a mi hija,
gue era igual a mis otros hijos, con lo que
me habia diagnosticado la neonatdloga,
“como que estaba poseida de algo malo”.
No pude levantarla de la cuna en el primer
momento............... En cada cumplefos

siento una enorme tristeza por no

haberme sentido feliz cuando la vi por
primera vez.
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éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢{Cudnto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompaiamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

Mi esposo me dijo algo que aun resuena
en mis oidos......”"es NUESTRA hija”.....yo
estaba confundida,

abrumada, no

sabiendo por donde empezar, qué
hacer.....luego llegaron mis otros hijos a
conocer a su hermana, dénde no
importaba si tenia o no SD, era su
hermana. Y yo no podia quedarme como
espectadora paralizada ante la realidad
gue estaba viviendo....ellos y mi esposo
fueron los que hicieron que haga el
clic.....como un “despertate”......respird

gue seguis viva......Ahora somos 5

Duré poco tiempo, lo que durd la estadia
en la clinica, 48hs; a medida que pasaban
falta de
psicoldgica y el exceso de informacion

las horas, la contencion
irrelevante para ese momento, hizo que
tomemos la decisién de irnos a casa, pese
a la reticencia de los médicos, porque
tenia bajo peso, ya que necesitdbamos

estar en nuestro ambito, en familia.

No, al contrario. Se consolidé aun mas
nuestra familia.

La Unica contencién que tuvimos fue de la
Liga de la Leche, FUNDALAM, que se
acercaron para
preguntarme si necesitaba ayuda, y me

las  puericultoras,

dijeron lo importante que era lograr que

se pudiera amamantar con leche

materna, no sdélo por la inmunidad,
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éSabe de qué hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

también posteriormente para fortalecer
los musculos orofaciales, mejorando el
tono muscular. También me acercaron un
libro, que me ayudé mucho en el

comienzo.

Si. Creo que hoy no le sirve, a la
generacion de padres como nosotros, que
velamos para que nuestros hijos tengan la
posible. Resultaria

mayor autonomia

contradictorio

Si, sé que no es obligatorio hacerla,
también sé que muchos lo hacen porque
algunos organismos aun lo piden. Pero no
saben bien el alcance que tiene. Lo hacen
como un requisito a cumplir cuando

cumplen la mayoria de edad.

Me imagino que como la legislaciéon es
vieja, la curatela también, y no ha sido
revisada, a la luz de la Convencién de los
de
Discapacidad.

Derechos las Personas con

Cémo una manera de proteger los bienes
de
considerando que ellos no pueden hacerlo

las personas con discapacidad,

de otra manera, por ejemplo, con Apoyos.
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Entrevista — Catamarca - Prov. De Nombre: T. D.

Catamarca
Parentesco: Madre de un nifo con

Sindrome de Down




283




284



285

Entrevista - Cipolletti — Provincia de Rio

Negro

Nombre: V.R.

Parentesco: Madre de una Joven con
Sindrome Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCual fue la reaccién personal frente al
conocimiento que su niflo o nifa tenia
discapacidad?

¢éCual fue la reaccion de tu grupo familiar

mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo

Cuando Nacié

Me lo dijo mi marido en la habitacién

Casi me muero , no lo esperaba , me
parecia que a mi no me podia tocar, mas
después de 4 hijos sin discapacidad.
jAdemas me asustaba la gran
responsabilidad que me esperaba y el
enfrentar un  mundo desconocido para

mi.

De tristeza y preocupacion

Para mi durd varios meses , al Papa le
costd menos asumirlo.

Asusta el futuro , el que va a pasar con
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por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de
hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

qué hablamos cuando

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

ese nifio/a cuando uno no este y asusta el
ver que , por ejemplo, la obra social no te
va a cubrir los tratamientos y sobrevienen
gastos y gastos que no sabés si podras
afrontar y seguir adelante con tu vida y la
del resto. Desde que nacié nuestra hija ,
hemos tenido que tener un abogado
debajo del brazo porgue no les respetan
ni un solo derecho! Con los otros 4 hijos ,
jamas recurrimos a abogados.

Si, tuvimos acompafiamiento de "Naceres

Sistema Terapéutico Integral"-de
Neuquén Capital , grupo de profesionales
interdisciplinario que esta categorizado en

el Ministerio de Salud de la Nacion.

Si, sé de qué se habla

No es obligatorio , hay padres que no la
hacen. También he escuchado de padres
gue les hacen una salvaguarda de bienes a
sus hijos pero no los inhiben para todo.

Por un supuesto resguardo de los

derechos de la persona con discapacidad
intelectual
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Entrevista — Villa Mercedes — San Luis

Nombre: M.A.

Parentesco: Madre de un nifio con

Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCudl fue la reaccion personal frente al
conocimiento que su niflo o nifa tenia
discapacidad?

Después de nacer

Me entere a través de mi marido q tuvo
gue viajar con él bebe al ser trasladado a
otra ciudad (Rio IV) por no tener neo en la
maternidad que nacid y profesionalmente
me lo dijo el médico de Rio IV cuando
viaje (después de unos dias ya g habia
tenido cesaria)los médicos que lo
recibieron al nacer no me dijeron nada ...si
discutian entre ellos y se enteré mi
marido y mi mama que algo no estaba

bien

Uno pasa por muchos estados a la vez,
nunca se habia hablado del tema y nada
indicaba g podia suceder Después del
shock , de llorar, de imaginar lo que
podian pensar todo el resto (sobre todo la
familia ) como se los iba a explicar
...deshacerte de las culpas mitos y otras
yerbas y buscar donde informarme cosa
bastante dificil

Me sorprendi con la reaccion de mi
marido y nos unimos aun mas para llevar

adelante la situacion
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éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompaiamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de
hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

qué hablamos cuando

Super positiva ...todos trataban de ayudar
a su manera pero la falta de informacién
formal es gravisima ....todo era me dijeron
...a alguien le paso ...pero poco de lo que
habia que hacer en concreto

No

Si enseguida me encontré con mamas que
estaban pasando por lo mismo o que
habian pasado y nos juntamos para
trabajar juntas buscando lo que nadie nos
facilitaba ...de ahi nace APPSIDO (Asoc de
Padres de Personas con sindrome de
Down)

Si...hasta antes de la Convencidn servia
para g alguien se hiciera cargo de lo que al
discapacitado le negaban poder decidir
por declararlo insano.
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¢éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

éSabe quiénes tienen que hacerla?

Después de la Convencion no deberia
hacerse salvo casos muy especificos

Si preguntan porque existe todavia para
aquellos que se supone estan en
condiciones de decidir ...... es porque hay
mucha desinformacién falta de creer que
son capaces de mucho entonces lo
seguimos sobreprotegiendo...y porque es
lo mas fécil para salir del tema y no asumir
el compromiso de prepararlos para la vida
auténoma ....algunos con otro transcurrir
g nunca tuvieron la oportunidad de
pensar siquiera en su propia autonomia
estan lejos de que se los crea capaces de
decidir por si solos, por lo tanto es
impensado que no tengan un curador

A partir de los 18 afios en el cual se
tendria que convertir en una persona
mayor de edad con sus derechos vy
obligaciones y al declararlo insanos y
hacerle una curatela les quitamos hasta
los derechos del nifio g hasta el momento
gozaban

Profesionalmente un abogado....si
hablamos de que discapacitado deberia
tenerla no estoy seguro de cuales serian
los casos en el cual se deberia aplicar
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Entrevista - Villa Mercedes — San Luis

Nombre: R.A.

Parentesco: Madre de nifio con Sindrome
estudio, Malformacion de Arnold Chiari y
Siringomielia

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reacciéon personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, é¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

A los 8 meses

Por medio de una tomografia computada.

Preocupacion y ocupacion.

Negacion, incertidumbre vy poco

entendimiento

La negacion durd poco, hoy es un tema de
conversacion con allegados a ellos. La
incertidumbre y el poco entendimiento
perduran desde hace 8afos

Por suerte y gracia de Dios nos fortalecio
mas como pareja y con nuestros hijos.
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¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

qué

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

éSabe quiénes tienen que hacerla?

NO!
encantado que alguien nos orientara y

Lamentablemente Nos hubiera
guiara para saber que camino seria el

mejor para seguir.

Si. Es el medio por el cual se protegen las
personas y los bienes, por medio de un
curador

Creo que no en todos los casos.

Porque, en mi opinidn, antiguamente se
utilizaba en la mayoria de las personas g
tenian alguna capacidad diferente

No, imagino que podria serle util a las
personas que no pueden desenvolverse
minimamente en la vida cotidiana al

perder la patria potestad.

pueden
la vida

Las personas que no

desenvolverse minimamente en
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Entrevista - Cipolletti — Provincia de

Rio Negro

Nombre: P.F.

Parentesco: Padre de una joven con
Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

é¢Cuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCual fue la reaccién personal frente al
conocimiento que su nifio o niia tenia
discapacidad?

En el preciso momento del parto ( 10 de la
qgue la pasaron de la sala
intermedia de quiréfano a una incubadora

mafiana ),

de Neo. Recorda que yo trabajo en el
Sanatorio donde nacié B. , asi que la
estaba esperando en Neonatologia.

que acerque a la

incubadora, la mire y le dije a mi jefa (que

Recuerdo me
me acompafiaba en ese momento ) Tiene
SD !11Y ella para salir del paso me dijo, No
Il Nada que ver.... todos son asi cuando
nacen...., pero yo en mi interior sabia que
no era asi !!l.

Esa mafiana vi movimientos raros en
Neonatologia , no comunes , y de pronto
al mediodia veo a la genetista, por lo que
¢Vino por B. NO

...? Y alli me conté que creia que tenia SD

le pregunto al médico

por las caracteristicas fenotipicas y queria
confirmar el diagndstico presuntivo....

No
preguntaba ¢Por qué a mi? Y no tenia

lo podia creer, pensaba y me

respuestas.....Pesaba sobre mi un
pensamiento de culpa.... Mas allda de mi
profesién ligada a la salud (bioquimico) ,
nada sabia sobre el SD (Me refiero a la
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éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, é¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

qué

éSabe si hay obligacion de hacerla?

parte social )

De mucha tristeza, dolor y después

resignacion....

Menos de un mes, aunque preocupado
por el futuro....

Si... , mas que todo en la metodologia de
encarar los reclamos de sus derechos
...Porque las OS no te cubren como lo dice
la ley y los jueces tienen las leyes pero no

los c.... para aplicarlas como se debe.

Pero no hubo crisis de pareja ...

Si, del Centro terapéutico que atiende a B.
desde el mes de vida. “Naceres Sistema

Ill

terapéutico integral “ de Neuquén capital.

Si

Lo que sé, es que no es obligatoria.
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Entrevista - San Nicolas — PBA

Nombre: F.V.

Parentesco: Madre de nifha con Paralisis
Cerebral

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

¢Cuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCual fue la reaccidon personal frente al
conocimiento que su nifio o nifla tenia

Me entere que Ana tenia una discapacidad a
las horas de su nacimiento, en realidad A. era
gemela concebida naturalmente, en la
semana 35 de embarazo, yo estaba internada
hacia24 hs y me realizan una ecografia y
detectan el

bebes. Me realizan la cesarea de urgencia,

detenimiento de uno de los
salvan a A. y al llegar a la habitacion me
informa la neonatologa que posiblemente
hubiera un dafio neurolégico, producto de
haber estado no sabemos cudnto tiempo
unida atraves de la placenta que compartian
con su gemela. El test apgar no le dio bien.
Demas esta decir que en ese momento yo no
entendi que
significaba. Con el correr de los dias y dados

completamente lo ello
los diferentes estudios que le realizaron me
iban diciendo de la discapacidad. Pero en
todo momento me decia el neurologo que de
ninguna manera podiamos especificar cémo
iba a ser A.,, que no podiamos ponerle un
techo a las capacidades que podria llegar a
desarrollar, no se podia preveer nada.

Responde en la anterior

Mi reaccién fue..no se como explicarlo, yo
esperaba dos bebes, de pronto tenia solo uno
qgue necesitaba de mi, y decidi concentrarme
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discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

en lo positivo, estaba viva y nada mas me
importaba, que llevarmela a casa, lo que
sucedié a los 23 dias de su nacimiento. La
ame desde el primer instante, jamas me
cuestione el famoso “por que a mi?” . De mi
recibi6  aceptacion vy

siempre amor

incondicional

Quizas fueron los abuelos a los que mas les
costd aceptar la realidad, no entendian bien
24 hs antes todo
estaba bien. Querian saber que se podia

que habia sucedido si

hacer para revertir la condicién neuroldgica
de A. Tuvimos que hacer una reunién con el
pediatra de A, (que es el hermano de mi
suegra) para que les explicara y les bajara la
ansiedad. Los abuelos morian de amor por A.
Nos ayudaron mucho a nosotros desde lo
afectivo y también lo econdmico, ya que A. no
dormia y debimos contratar una enfermera
que la cuidara de noche.

Esto no duro demasiado, enseguida nos
vieron firmes y fuertes a nosotros, y creo que
eso les dio tranquilidad. Saber que podiamos
hacernos cargo de una situacion dificil e
inesperada. Es mas, A. logré unir mucho a la
familia, los consuegros son amigos
inseparables, y los tios se peleaban por

hacerla dormir o mimosearla.

No hubo crisis familiar, si creo que hubo

momentos de mucha tensidn, etapas

agotadoras, Pero yo prefiero destacar que A. ,
con su generosa existencia realmente
fortalecié vinculos y nos ensefio a ver la vida

con otros 0jos, mejores 0jos.
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¢Tuvo acompanamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de qué hablamos cuando

hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

Quien nos acompaino mucho, fue el pediatra,
que si bien era su tio abuelo, como medico
siempre estuvo a nuestra disposicion, hasta
frio por momentos, quizds para no ver
objetividad.
hecho sin él.

nublada su No sé que

hubiéramos También nos

acompafaron nuestros amigos, fueron

incondicionales.

Creo que aca es donde debo decir que la
empresa de medicina prepaga jamas nos

afiito de A.
certificado de

informo que cumplido el
debiamos tramitar un
discapacidad, yo hasta ese momento no sabia
qgue era eso. No nos asesoro con respecto a
informo que

las prestaciones, no nos

podiamos recurrir a realizar una terapia
psicoldgica y que esta estaba a cargo de ellos.
Cuando me puse a estudiar sobre
discapacidad comencé a solicitar todas y cada
una de las cosas que A. necesitaba. Jamas me

dijeron que NO a algo.

Conozco el instituto de la curatela . Sirve, en
pocas palabras, para que la persona mayor
de edad declarada insana este tutelado por el
curador, y aunque el Codigo Civil manifieste
que su razén de ser es el de administrar sus
bienes, este tiene a su cargo la asistencia del
insano, no solo en cuanto a lo material sino
también en lo afectivo ( y asi lo dejan
asentado los jueces en las sentencias). El
curador debe propender a que el insano

recobre la capacidad (si esta fuera transitoria)
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éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

éSabe quiénes tienen que hacerla?

éSabe por cuanto tiempo dura?

éSabe como se hace?

Entiendo que si hay que tramitarla cuando la
persona con discapacidad cumple la mayoria
de edad.

Existe porque hay personas que por la
discapacidad que poseen no pueden realizar
por si determinados actos de la vida civil,
como administrar sus bienes

Contesta en la anterior

Normalmente la inicia algun pariente, padres,
hermanos, hijos, abuelos, conyuge; (esto lo
establece nuestro Cadigo Civil) aunque puede
pedirla el juez y el Ministerio Publico de
Menores.

La curatela dura mientras se mantenga la
discapacidad, en caso de que esta sea
transitoria. o hasta la muerte en caso de que
la discapacidad sea permanente. Lo que si
puede modificarse es el curador nombrado.
Ambas dos- levantamiento de interdiccidn vy
modificacion del curador- deben realizarse
por declaracidn judicial.

Se inicia ante el Tribunal o Juzgado de Familia
del Departamento Judicial donde viva la
persona con discapacidad. Se acompafia toda
la documentacion de rutina, CUD, partidas
que acrediten vinculos, documentos, historias
clinicas, etc. Se da traslado a la asesoria de
menores e incapaces y al ministerio publico
fiscal. Entre otras cosas durante el juicio, se
realiza informe socio ambiental , se cita a
junta médica evaluadora en el juzgado.
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Entrevista - Coronel Suarez - PBA

Nombre: F.M.

Parentesco: Madre de nifio con Trastorno
Generalizado del Desarrollo

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

é¢Cudles fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reaccién personal frente al
conocimiento que su niflo o nifa tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo

Me entero a los 6 meses de gestaciéon que
mi nifio padecia una VENTRICULO
MEGALIA luego fue HIDROCEFALIA. Y a los
3 afos diagnostican TGD Asociado.

Durante ecografia de control.

Mi reaccion fue confusa, tenia mucho
miedo que no naciera y queria saber
enseguida ayudar
intrauterinamente

como podiamos

Todos muy positivos, como que habia
alternativas para mejorar. No pensaba lo
mismo mi marido que siempre le costd
ver la situacién de manera positiva

Dependia si habia progresos, con altibajos
(5 afios)

No crisis no hubo. Si por mi parte intentar
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por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

éSabe de
hablamos de curatela? ¢Para qué sirve?

qué hablamos cuando

éSabe si hay obligacion de hacerla?

éSabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

demostrarle continuamente los progresos
por mas insignificativos que sean.

Acompanamiento no, mi prioridad fue
reunirme con profesionales de mi hijo que
fueran buena onda (Neurdlogo,
Neurocirujano, pediatras, terapistas) no
gue me nieguen la realidad si era
dolorosa, pero si con cierta onda. Se cred

una buena relacion.

Si. Me interioricé porque integro una

asociacion, en la cual traemos a

profesionales especializados para

informar a familias. De Personas con

Discapacidad sobre el tema

Si

Si. Para preservar a la persona con

discapacidad, por su cuidado vy

patrimonio.

Cuando hay incapacidad mental
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Entrevista - Rosario — Provincia Santa Fe

Nombre: A.LL.

Parentesco: Hermana de nifo con

Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la

que se enterg?

éCual fue la reaccidon personal frente al
conocimiento que su nifio o niila tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccién de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

El dia que nacié mi Hermano.

En la habitacion del sanatorio, estaba
junto con mi mama y mi hermano recién
nacido y su pediatra fue la encargada en
comunicarlo.

Senti un poco de angustia aunque no
queria sentirlo asi y miedo también a
algo que me resultaba desconocido

Los tres primeros meses mas que nada.

Crisis no pero al principio no se hablaba
del tema
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Entrevista - San Nicolds — Provincia de

Buenos Aires

Nombre: V.M.

Parentesco: Madre de nifio con Sindrome
de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuales fueron las circunstancias en la
que se enterd?

éCual fue la reaccion personal frente al
conocimiento que su nifio o nifia tenia
discapacidad?

En el parto

Cuando nacié P., en ese momento nos
enteramos que era una nifia , se la llevan
a una piecita a hacerle observaciones , M.
(papa) y el obstetra se quedan conmigo ,
en un momento lo llaman al obstetra y él
se va, entonces yo le pedi a M. que vaya
porque algo estaba pasando porque el
obstetra me tenia que atender a mi, para
ella estaban la neonatdloga y enfermeras.
El obstetra me trae a Paz en sus brazos y
me la da ,en ese momento me comunica
gue tiene una sindactilia en la mano
izquierda y que tendria algunos rasgos de
SD , que ello no me lo podian asegurar
que
tendriamos que hablar con el pediatra y

porque no eran los indicados ,
hacer una serie de estudios, que nos
teniamos que ocupar de eso y luego lo de

la mano, que era secundario.

A mi lo que me sucedio fue que a los tres
dias del nacimiento de Paz , fuimos a una
médica genetista a realizar una consulta y
esta médica nos confirmd clinicamente
que Paz tenia SD porque tenia algunos
rasgos , no obstante nos dié un turno
para que le realizdramos un analisis de
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éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, é¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

¢Tuvo acompainamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva
¢En qué consistio y de quién lo obtuvo?

sangre para confirmara

definitivamente el SDA pesar de mis

que

dudas de lo que podia tener. (a veces le
veia rasgos y otras no) .ese dia lloramos
juntos durante un par de horas y nos
preguntamos porque a nosotros ??....... y
luego porgque no?? ....a partir de ahi el SD
.paso a otro plano y lo mas duro vy dificil y
eran los estudios

principal que le

teniamos que hacer. Cada vez que

pasabamos uno, era como que nos
relajdbamos y agradeciamos a Dios que

no tenia nada

Mucha contencién , aceptaciéon y union de
todos nuestros familiares mas intimos ,
seguramente ellos vivieron lo suyo, pero
habria que preguntarselo a ellos. Con
respecto a sus tres hermanos , ellos lo
tomaron bien , nosotros le dimos la
noticia cuando Paz tenia un afio y medio(

Pilar tenia 6 y medio , Belén 5,y Felipe 3

No

No
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Entrevista - San Nicolas — Provincia de

Buenos Aires

Nombre: V.M.

Parentesco: Madre de nino con Sindrome
de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

é¢Cuadles fueron las circunstancias en la
que se enterg?

éCudl fue la reaccidon personal frente al

En el parto

Cuando nacié P.,, en ese momento nos
enteramos que era una niia , se la llevan
a una piecita a hacerle observaciones , M.
(papad) y el obstetra se quedan conmigo ,
en un momento lo llaman al obstetra y él
se va, entonces yo le pedi a M. que vaya
porque algo estaba pasando porque el
obstetra me tenia que atender a mi, para
ella estaban la neonatdloga y enfermeras.
El obstetra me trae a Paz en sus brazos y
me la da ,en ese momento me comunica
gue tiene una sindactilia en la mano
izquierda y que tendria algunos rasgos de
SD , que ello no me lo podian asegurar
porque no eran los indicados , que
tendriamos que hablar con el pediatra y
hacer una serie de estudios, que nos
teniamos que ocupar de eso y luego lo de

la mano, que era secundario.

A mi lo que me sucedio fue que a los tres

conocimiento que su nifilo o nifia teniaj§ dias del nacimiento de Paz , fuimos a una
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discapacidad?

éCual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo duré?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcion

médica genetista a realizar una consulta y
esta médica nos confirmd clinicamente
gue Paz tenia SD porque tenia algunos
rasgos , no obstante nos dié un turno
para que le realizaramos un analisis de
sangre para
definitivamente el SDA pesar de mis
dudas de lo que podia tener. (a veces le
veia rasgos y otras no) .ese dia lloramos

que confirmara

juntos durante un par de horas y nos
preguntamos porque a nosotros ??....... y
luego porque no?? ....a partir de ahi el SD
.paso a otro plano y lo mas duro vy dificil y
los estudios que le

principal eran

teniamos que hacer. Cada vez que

pasabamos uno, era como que nos
relajdbamos y agradeciamos a Dios que

no tenia nada

Mucha contencidn , aceptaciéon y union de
todos nuestros familiares mas intimos ,
seguramente ellos vivieron lo suyo, pero
habria que preguntarselo a ellos. Con
respecto a sus tres hermanos , ellos lo
tomaron bien , nosotros le dimos la
noticia cuando Paz tenia un afio y medio(

Pilar tenia 6 y medio , Belén 5,y Felipe 3

No
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Entrevista - San Nicolas — Provincia de

Buenos Aires

Nombre: M. P.

Parentesco: Padre de nifio con Sindrome
de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

¢Cuales fueron las circunstancias en la
que se enterd?

¢Cual fue la reaccidon personal frente al
conocimiento que su nifio o nifa tenia
discapacidad?

En el parto

Fui a ver qué es lo que estaba pasando y

la neonatéloga me menciond unas
palabras y numeros que yo no entendia y
repregunté,

sintetizd con que era una nina con rasgos

lo cual ésta médica me

al Sindrome de Down. , lo cual al
observarla a mi hija no tuve ninguna duda
de que mi hija tenia SD- Luego vino el
obstetra y me dijo que lo acompanara a él
( el Dr. llevaba a Paz en sus brazos) para
darle la noticia a Valeria (mama)

Para mi fue una noticia que me angustio
un par de dias, lo cual me hizo reaccionar
mi suegra con unas palabras que fueron:
nadie sabe, ni confirmaron qué tiene Paz,
pero yo te puedo decir que el sostén de
Valeria ( su hija ) sos vos y si te caes, se
caerd ella y de esa misma manera se
caerian nuestros hijos , que pensara en
todos ellos y reaccionara . Para mi fué
como una llave de luz , me hizo un clik y
de

inseparablemente a mi esposa e hijos

ahi en adelante me aferré
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¢Cual fue la reaccién de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, éCuanto
tiempo durg?

Hubo crisis familiar interna? Si la hubo por
favor hacer una breve descripcion

Mucha contencién , aceptacién y union de
todos nuestros familiares mas intimos ,
seguramente ellos vivieron lo suyo, pero
habria que preguntarselo a ellos. Con
respecto a sus tres hermanos , ellos lo
tomaron bien , nosotros le dimos la
noticia cuando Paz tenia un afio y medio(
Pilar tenia 6 y medio , Belén 5,y Felipe 3.
suelo sobre unos

los senté en el

almohadones y junto a Valeria , les
empecé a preguntar si ellos notaban algo
y todos

luego le

distinto de su hermanita ,

respondieron que no ,
empezamos a decir que su hermana tenia
dos brazos , dos pies , dos orejas , que se
refa , lloraba , peleaba como ellos y que si
bien ellos no habian notado nada de
distinto , ella si tenia algo que se llamaba
SD y que las personas que tienen SD
aprenden lo mismo que todos nada mas
gue mas lento , tardan un poco mas en
aprender algunas cosas pero que al final
lo logran y que ese aprendizaje dependia
de todos nosotros , ellos fueron tan
natural que se rieron y hasta el dia de hoy
estan tan o mas comprometidos con la

discapacidad como nosotros

No

¢Tuvo acompafiamiento externo al grupo f§ No

familiar? Si la respuesta fuera positiva ¢En




317




318

Entrevista - CBA

Nombre: N.R

Parentesco: Madre de joven con Autismo

¢Cuando se enterd que iba a tener un
familiar discapacidad?

En el caso de mi hijo Ledn en realidad no
me enteré de repente, sino que de a poco
fui descubriendo que algo en él era
diferente al resto de los nifios. Desde que
tenia pocos meses de vida observaba
determinadas conductas que me llamaban
la atencidon y comenzaron a preocuparme.
Se trataba de un conjunto de
comportamientos tales como su falta de
contacto visual conmigo y con otras
personas; cierto balanceo constante en
determinados momentos, lo que luego
supe que se denomina “rocking”, y que es
propio de los nifios que tienen autismo;
reiterados berrinches a medida que iba
creciendo, que duraban largo

aparecian sin razon aparente; la dificultad

rato vy

en que comenzara a hacer cosas tales
como tomar la mamadera por si mismo;
sus juegos solitarios y falta de interés en
acercarse a otros chicos, entre otras cosas.
Todo
plantear a los pediatras que lo atendian

lo cual me llevd a comenzar a
gue algo andaba mal, no obstante ellos
me decian que cada nifio tiene tiempos de
crecimiento distintos, y que no debia
preocuparme. Asi estuvieron las cosas
hasta que mi hijo comenzé jardin maternal
de edad,

maestras

alrededor de los 2 afos

momento en el que las

advirtieron lo mismo que yo ya percibia y
comencé a visitar psicélogos infantiles. En
obtuve un

principio diagnéstico
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gue se enterd?
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“presuntivo” de TGD no especificado,
cuando Ledn tenia 3 afios de edad. Me
informaron que aun no podian darme un
diagndstico mas preciso porque decian
gue el nifo no encuadraba en
determinados criterios especificos. Obtuve
el diagndstico de S. de Asperger recién

cuando Ledn tenia 10 anos de edad.

El diagndstico de Sindrome de Asperger lo
conocimos con mi esposo luego de visitar
varios especialistas a los que pudimos
acceder cuando nuestro hijo era un nifio
grande, ya que mientras fue pequefio no
social ni

teniamos una buena obra

recursos econémicos que nos permitieran

pagar
idoneos.

honorarios de profesionales
De hecho, durante toda la
primera infancia del nifio nunca se nos dijo
gue su diagndstico implicaba una
discapacidad intelectual, ni que debiamos
gestionarle un certificado de discapacidad
para

determinados.

que recibiera tratamientos

Muy al contrario, el
mensaje de los profesionales de la obra
social que teniamos era contradictorio, al
punto de que algunos demostraban
desconcierto, y otros directamente total
desconocimiento. Algo parecido nos paso
en el ambito publico, ya que consultamos
con especialistas en neurologia infantil,
quienes tampoco nos brindaron una
calidad.

diagnostico implicd para nosotros, sus

atencion de Obtener su

padres, un verdadero derrotero de

incertidumbre y angustia que durd anos.
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Cuando finalmente supe el diagndstico y

conocimiento que su nino o nina teniaaccedi a informacion detallada de lo que

discapacidad?

¢Cual fue la reaccion de tu grupo familiar
mas intimo?

éste implicaria para Ledn y para nosotros,

su grupo familiar, personalmente
experimenté sentimientos ambivalentes.
Por un lado senti alivio al saber de qué se
trataba y por haber terminado un ciclo de
busqueda prolongada, y por otra parte
senti dolor al tener la certeza de que mi
hijo tenia una discapacidad intelectual que
seguramente podria limitarlo en muchos
aspectos por el resto de su vida. También
inevitablemente pensé en su futuro, en su
vida adulta el dia que sus padres ya no
para

imaginarlo

estemos acompafiarlo;  me

entristecio sufrir en su
juventud por no ser aceptado por sus
pares, o siendo rechazado por las chicas
de su edad. Aunque pronto pude revertir
por de

toda vez que los nuevos

€sos pensamientos otros
esperanza,
profesionales que  comenzaron a
atenderlo sefialaban su potencial, el que
yo misma siempre pude observar desde
que Ledén era chico, ya que pasamos
mucho tiempo sin brindarle tratamientos
asi él presentaba

especificos y aun

mejoras.

La reaccion del grupo familiar fue variada.
Mi esposo demostré al principio cierta
negacion, lo que fue cambiando con el
tiempo. Mi padre comenzd a abstenerse
de emitir comentarios culpabilizadores
como decir nifio era

tales que el



Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto
tiempo durag?
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caprichoso porque supuestamente sus
padres no éramos capaces de ponerle
limites (cosa que antes de conocer su
diagnodstico hacia todo el tiempo). Mi
madre comenzo a tener un poco mas de
paciencia a su nieto las veces que le
mis
pude
percibir tanto sentimientos de lastima por

tocaba cuidarlo, al igual que

hermanas. De otros parientes
parte de algunos, como de solidaridad por
parte de otros. Del lado de la familia de mi
esposo pasé algo parecido, aunque con
ellos no existe mucha relaciéon porque la
mayoria vive en el interior del pais. En
hubo

aceptacion. Lo mismo sucedié con amigos

general creo que bastante

gue frecuentaban nuestra familia.

Los casos de menos aceptacion como el de
mi esposo no duraron mucho tiempo,
porque me ocupé de hablarle al respecto y
de iba
consiguiendo. También le propuse ver

compartir informacién que
juntos peliculas como “Rainman”, para
mostrarle la semejanza en las conductas
del protagonista con las de nuestro hijo,
cosa que resultdé hasta divertida para
nosotros. Lo mismo pasé con mi padre,
que es un hombre mayor, a quien tuve
gue darle largas explicaciones sobre las
razones del “extrano” comportamiento de
su Unico nieto varén. Al cabo de poco
tiempo toda la familia tomd con
naturalidad las caracteristicas de nuestro

hijo.



Hubo crisis familiar interna? Si la hubo
por favor hacer una breve descripcién

¢Tuvo acompaifamiento externo al grupo
familiar? Si la respuesta fuera positiva ¢éEn
qué consistio y de quién lo obtuvo?
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No hubo crisis familiar interna, tal vez
porque la discapacidad de Ledn no resulta
visible, sino que se fue haciendo evidente
en sus primeros anos de vida, de modo
que fue un proceso. No se tratd del

nacimiento de un hijo una
discapacidad de

pronto en la familia, frente a lo cual las

con
notoria que golpea
reacciones son tan espontdneas como
disimiles. En el caso de mi hijo todos
velamos que algo sucedia y no
comprendiamos qué era, pero en cierto
modo esperdbamos que en algun
momento se nos dijera que presentaba
algun tipo de déficit, y como ello tardé en
suceder, tal vez sin saberlo nos fuimos

preparando

El acompafiamiento que tuvimos mi
esposo y yo fue de las maestras y
directoras del jardin de infantes al que
asistia nuestro hijo. Eran docentes de una
escuela publica de la zona sur de la
ciudad. Nunca lo discriminaron ni lo
maltrataron, en el area de sociabilizacion
hicieron todo lo posible para lograr su
integracion con los companferitos de sala;
y para
orientacion profesional

gue pudiéramos obtener
nos ofrecieron
derivarlo a un servicio de psicologia
infantil gratuito que dependia del distrito
escolar de la zona. Alli fue atendido por un
breve tiempo por una psicdloga que si
bien no era especializada, fue honesta
como para decirnos que no contaba con
conocimientos para trabajar con nifios
como Ledn, quien a su criterio presentaba
de

autismo; aconsejandonos consultar con

algunas  caracteristicas  propias

expertos a fin de obtener un diagndstico



éSabe de qué hablamos cuando hablamos
de curatela? ¢Para qué sirve?

¢Sabe si hay obligacion de hacerla?
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exacto. El grupo docente de jardin
también nos ofrecié que el nifio hiciera
una permanencia en salita de 5 afos
porque al momento de tener que
comenzar primaria no contaba aun con las
herramientas para poder hacerlo y no se
sabia mucho sobre los sistemas actuales
de integracién escolar en aquél momento

(hace 15 afios aproximadamente).

La curatela es la representacion legal que
se da a las personas con discapacidad
mental cuando alcanzan la mayoria de
edad. Se sostiene que su finalidad, por una
parte, es preservar la salud de la persona
con discapacidad (pcd), quedando a cargo
del curador el cuidado de la misma. Por
otra parte se dice que se realiza para
evitar que, por su incapacidad o por la
sea

explotacion de terceros, la pcd

perjudicada en su patrimonio

Antes de la existencia de la Convencién
Sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD) la curatela era el
paradigma vigente, y estaba basado en el
modelo de proteccion del Codigo Civil, de
la sustitucion de la voluntad. A partir de
dicho tratado internacional, el cual implico
el pasaje de aquél paradigma a otro
la toma de decisiones con
apoyos y salvaguardas (Art. 12 CDPD),
entiendo que ya no es necesario hacer la

basado en

curatela



¢Sabe porque existe?

éSabe cuando hay que hacerla?

éSabe quiénes tienen que hacerla?

éSabe por cuanto tiempo dura?
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Existe porque de acuerdo a nuestro
sistema juridico mientras la persona es
menor de edad <cuenta con la
representacion legal de sus padres
guienes ejercen la patria potestad. Pero al
cumplir la mayoria, y por tratarse de un
sistema que no concibe a las personas con
discapacidad mental como sujetos de
derechos, se considera que no tienen la
misma capacidad juridica que las demas
personas, razon por la cual se establece
dicho sistema. Corresponde agregar que a
la luz de la CDPD el mismo implica hacer
hincapié en aquello que la persona no
puede realizar por si misma,
desconociendo sus deseos y capacidades.
Asimismo supone violar sus derechos
humanos, convirtiéndola en un muerto
civi, de modo que resulta un modelo
inconstitucional de acuerdo a las
disposiciones del nuevo paradigma

a. La curatela se gestiona
cuando la persona con
discapacidad mental
alcanza la mayoria de edad.

Estan legitimados para iniciar la curatela el
conyuge de la pcd, otros familiares o el
Ministerio Publico

La curatela es una institucion que una vez
constituida, se mantiene durante la vida
de la pcd, y hasta que se produzca alguna
de las causas de extincion



éSabe como se hace?
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Se debe iniciar un proceso para obtener
una sentencia judicial que declare Ia
incapacidad de la persona y disponga un

curador.

Entrevista - Rosario — Provincia Santa Fe

Nombre: A.LL.

Parentesco: Hermana de nifo con

Sindrome de Down

éCuando se enteré que iba a tener un
familiar discapacidad?

éCuadles fueron las circunstancias en la

que se enterg?

éCudl fue la reaccidon personal frente al
conocimiento que su nifio o niila tenia
discapacidad?

éCual fue la reaccidn de tu grupo familiar
mas intimo?

Si la reaccion no fue positiva, ¢Cuanto

El dia que nacié mi Hermano.

En la habitacion del sanatorio, estaba
junto con mi mama y mi hermano recién
nacido y su pediatra fue la encargada en
comunicarlo.

Senti un poco de angustia aunque no
queria sentirlo asi y miedo también a
algo que me resultaba desconocido

Los tres primeros meses mas que nada.
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