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Presentacion

Desde la perspectiva de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, entendemos a la discapaci-
dad como el producto de “la interaccién entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que
evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad” (Con-
vencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
Preambulo inciso e). Naciones Unidas 2006). Esta concep-
cién nos permite visibilizar las falencias que poseemos como
comunidad y la necesidad de continuar trabajando por un
compromiso social, en pos de garantizar el total cumplimiento
de los derechos de las Personas con Discapacidad (PcD). Por
este motivo, es necesario que comprendamos la inclusién en
un sentido real y concreto, que implica la plena conciencia
de Ia existencia de barreras construidas por la sociedad, y que
tengamos una actitud activa tendiente a eliminarlas. Muchas
de estas barreras tienen origen en estereotipos, prejuicios y
concepciones erradas y antiguas, que terminan por promover
y naturalizar practicas discriminatorias, excluyentes o segrega-
torias para este colectivo. De esta manera, suele suceder que
aceptamos sin mayores cuestionamientos ciertos criterios que



PRESENTACION

limitan el ejercicio de la autonomia y de la autodeterminacién
de las PcD, obstaculizando su desarrollo en igualdad de condi-
ciones con las demds personas.

La Convencién menciona en su PreAmbulo, en el Inciso
k), que pese a que existen diversos tratados internacionales de
derechos humanos, siguen vulnerandose los derechos y liberta-
des fundamentales de las PcD en todo el mundo, volviéndose
necesaria la creacién de una Convencién especifica para este
grupo. En este sentido, es importante lograr un cambio cultural
a partir de la toma de conciencia acerca de que todas las per-
sonas poseemos iguales derechos, y de que la diversidad es una
gran riqueza para toda sociedad que la respeta y valora.

Es por este motivo que COPIDIS impulsa la creacion de
un libro, con el objeto de difundir los conocimientos que a me-
nudo se restringen a escasos dmbitos profesionales, a pesar de
que la discapacidad es una temdtica transversal a la sociedad
en su conjunto. Los expertos en distintas dreas son fundamen-
tales en cada campo temético, debido a que muchas veces es el
profesional, cuyo rol conlleva siempre cierta autoridad, quien
deniega el ejercicio de algin derecho, por desconocimiento o
creencia en prejuicios infundados.

Por otra parte, a menudo se considera que las PcD deben
recurrir a expertos, cuando sus necesidades son iguales a las
de las demas personas. Inclusive, se duda acerca de si se debe
garantizar el cumplimiento de algin derecho o si la persona
tiene la capacidad para ejercerlo. Cualquiera de ambas opcio-
nes es invalida, porque todos los derechos deben cumplirse y
garantizarse, brindando los apoyos requeridos para eliminar
toda barrera que se presente. De otro modo, no estariamos re-
conociendo la igualdad, y accionarfamos deliberadamente en
contra de la autonomia y de la autodeterminacién, por mera
discriminacion.

La Convencién indica que los Estados Parte tienen la
obligacién de “promover la formacién de los profesionales y el
personal que trabajan con personas con discapacidad respecto
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de los derechos reconocidos en la presente Convencién, a fin
de prestar una mejor asistencia y los servicios garantizados por
esos derechos” (Convencién sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad, Articulo 49, Inciso i). Naciones Uni-
das 2006). En cumplimiento del articulo mencionado, y en
referencia también al articulo 13, Acceso a la Justicia, articulo
24, Educacién, y articulo 26, Habilitacién y Rehabilitacién, se
conforma este libro, puesto que en los articulos antedichos se
enfatiza la importancia de la formacién profesional y de la ca-
pacitacién adecuada y continua.

Es mi deseo como presidente de COPIDIS que el com-
pendio que ustedes aqui reciben, resulte una herramienta para
el empoderamiento del colectivo, y para la promocién de los
derechos de las PcD, con miras a lograr la plena y efectiva in-
clusion social.

Licenciada Mercedes Rozental

Presidente de la Comisién para la Plena Participacién e
Inclusién de las Personas con Discapacidad (COPIDIS)
Ministerio de Hébitat y Desarrollo Humano

Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires






Prélogo

Leandro Despouy

“Es mas facil separar un 4tomo que disolver un prejuicio”,
una sabia reflexién de Albert Einstein, que se aplica con preci-
sién a lo que sufren cotidianamente las personas con discapa-
cidad en el mundo entero: la mirada de los demés. Una mirada
que dificilmente admite la igualdad de derechos y obligaciones,
sino que muchas veces se funda en la compasién, en no reco-
nocer en el otro la dignidad humana.

Histéricamente, las personas con alguna discapacidad no
han sido debidamente valoradas por el Estado ni por la socie-
dad. Con frecuencia, la discriminacion se asienta en el lengua-
je, asf como en las barreras arquitecténicas y comunicacionales
que dificultan la integracién y el desempefio auténomo. En el
ambito laboral, esto se expresa en el incumplimiento de leyes o
normativas que amparan el empleo de personas con discapaci-
dad. Se discrimina en el transporte ptblico, donde se presentan
obstaculos que dificultan o impiden el acceso de la persona con
discapacidad. Se discrimina en la educacion, que no garantiza
la integracién ni la continuidad educativa en niveles superio-
res; y en el sistema de salud, incumpliendo las prestaciones que

garantizan la rehabilitacién y una mejor calidad de vida.
Resulta sorprendente que habiéndose sancionado, a lo
largo del siglo XX y lo que va del XXI, tantas leyes y decretos,
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y habiéndose aprobado tantos convenios internacionales y
declaraciones de principios, atin no se haya logrado el efecti-
vo respeto a las diferencias en el ser humano y su integracién
social, que harfan del mundo un lugar més justo y solidario.
Por lo tanto, el problema no es la falta de legislacion, sino su
inobservancia y la ausencia de un verdadero compromiso del
Estado en velar por su aplicacion, dos carencias que posibilitan
condiciones sociales discriminatorias, sustentadas en prejui-
cios y en una educacién incompleta.

Este libro se propone llamar a la reflexion y crear con-
ciencia respecto de un principio esencial: la legislaciéon debe
ser cumplida. De modo ejemplificador, recorre los avances y
las cuentas pendientes en todos los 4mbitos de la vida de las
personas con discapacidad.

Las dltimas décadas han puesto de manifiesto la impor-
tancia —elemental, por cierto— de desarrollar el compromiso
ciudadano para velar por lo que naturalmente corresponde:
una sociedad sin discriminacién. De hecho, el concepto de
“accountability horizontal” va cobrando cada vez m4s fuerza
pues, desde el retorno a la democracia, las organizaciones de la
sociedad civil acompafian las politicas de Estado de un modo
critico y permanente, ya sea apoyando, ya sea denunciando
incumplimientos, o bien proponiendo cambios y soluciones.

La construccién de ciudadania, el “derecho a tener dere-
chos”, requieren de una lucha decisiva para superar la exclusién
social, la invisibilidad, la falta de acceso de vastos sectores de la
poblacion a sus derechos. Construir una sociedad democratica
donde la libertad, la igualdad, la justicia, la participacion y la
solidaridad sean plenamente accesibles —y principalmente para
aquellos sectores que hoy lo tienen vedado— constituye un de-
saffo para todos, en particular para el Estado.

Recuerdo que en 1993, en calidad de Relator Especial de
las Naciones Unidas para personas con discapacidad en la Sub-
comision de Derechos Humanos, lanzamos una campafia mun-
dial en la que recordamos a Franklin D. Roosevelt, Francisco
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de Goya, Frida Kahlo, Ludwig van Beethoven, Helen Keller,
Stephen Hawking y otras personas notables cuya inteligencia y
creatividad han traspasado cualquier barrera fisica. Todas ellas
nos dejan, ademas de sus obras, el legado de su entereza y su
profundo sentido de lo humano, que nos convoca a replantear-
nos la actitud de nuestras sociedades ante la discapacidad. Un
desafio que, por ahora, sigue teniendo sabor a utopfa.
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Introduccion

Juan Antonio Seda

1. La Convencion como emblema y simbolo

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad explica y representa muchas de las luchas por la
igualdad y contra la discriminacion por las cuales han atrave-
sado las personas con discapacidad. Es un compromiso formal,
asumido internacionalmente por nuestro pafs, y forma parte
del bloque de constitucionalidad federal, por lo cual cumple
un rol orientador para interpretar la legislacién en esta ma-
teria. Con mucha anterioridad a esta Convencién, ya existia
una gran cantidad de leyes que reconocian los derechos de las
personas con discapacidad, pero en algunos casos sin cumpli-
miento efectivo.

La sancion de la Convencion viene a aportar un elemento
més para dar un nuevo fmpetu a los reclamos por igualdad y
asf, de alguna manera, este tratado internacional de derechos
humanos ha devenido en un tétem contemporaneo. En tér-
minos antropoldgicos, esto significa que se ha convertido en
un emblema y que representa simbdlicamente a un grupo de
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la poblacién, que la considera tanto una declaracién de prin-
cipios como una gufa para la accién. Sin embargo, la interpre-
tacion juridica de la Convencién dista de ser simple, ya que
condensa una multiplicidad de atributos y significados.

La salud, el trabajo, la educacién, la participacién en las
decisiones, la vida familiar, el esparcimiento de las personas
con discapacidad, son algunas de las cuestiones que abarca
esta compilacién, siempre con la mirada enfocada en lograr
un mayor grado de autonomia y plenitud en el ejercicio de sus
derechos. En este libro abordaremos estos temas, sin olvidar
que hay un alto grado de incumplimiento de normas que llevan
décadas de vigencia.

Esta labor de compilacién ha llevado mas de un afio de
trabajo y requirié de una comunicacién intensa con los autores
que han participado. No todos los autores son personas con dis-
capacidad, ni activistas, pero sf se caracterizan por un alto com-
promiso profesional con este tema y ponen su conocimiento a
favor de los ideales esenciales que surgen de la Convencion.
Casi todos los que aqui escriben son docentes del Posgrado en
Discapacidad que se dicta en la Facultad de Derecho de la Uni-
versidad de Buenos Aires. También son asiduos invitados al se-
minario de extensién universitaria “Discapacidad y Derecho”,
abierto a toda la comunidad. Finalmente, recordamos que exis-
te, con ese mismo nombre, una asignatura en la carrera de Abo-
gacfa desde el afio 2012 y que tiene por objetivo formar profe-
sionales idoneos y comprometidos con el tema discapacidad.

Esta compilacién promueve un dialogo entre diferentes
disciplinas y, si bien la mayoria de los autores que participan de
esta obra son abogados, hay también colegas provenientes de
otras areas del conocimiento, intentando un abordaje integral
del tema. Aunque el eje comin entre los distintos capitulos es
la Convencién, no se trata estrictamente de un libro juridico.
Por el contrario, intentamos que su lectura pueda ampliarse,
difundiendo derechos y planteando debates tedricos actuales
y pertinentes.

16
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A través de este trabajo colectivo, aspiramos a hacer una
contribucién para eliminar la discriminacién contra las per-
sonas con discapacidad, reclamando por el real cumplimiento
de las leyes que ya estan vigentes. La labor académica puede
ayudar a tal propésito, sin necesidad de hacer uso de frases
reiterativas o consignas demagdgicas.

2. Los capitulos y sus temas

A lo largo de los diferentes capitulos abarcamos cuestio-
nes relevantes para los derechos de las personas con discapa-
cidad. Son doce textos, incluyendo el prélogo, preparados es-
pecialmente para esta compilacién. Destaco inicialmente ese
prologo, ya que fue escrito por Leandro Despouy, que, dentro
de su extensa trayectoria local e internacional, se desempefid
como Relator Especial sobre Personas con Discapacidad y los
Derechos Humanos en la Organizacién de las Naciones Uni-
das, cuando se empezaba a debatir la Convencién, hace un
cuarto de siglo.

En el primer capitulo analizo la educacién universitaria
como oportunidad, o sea como uno de los medios para que
las personas con discapacidad tengan participacién plena en
la sociedad. Planteo que las instituciones de educacién su-
perior necesitan realizar adecuaciones, tomando en cuenta
el contexto, para distinguir entre los ajustes razonables y las
demandas desproporcionadas. {Puede reducirse la exigencia
académica para estudiantes con discapacidad? {Deben hacer-
se recortes de contenidos? Finalmente, agrego la dimensién de
la formacién profesional, la investigacién y la extensién desde
las universidades.

Marfa Inés Bianco, en el segundo capitulo, desarrolla un
panorama acerca de las normas aplicables en materia de salud
y discapacidad. La nocién de cobertura de las prestaciones ha
ido variando y aqui se relatan detalladamente algunas de esas
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reformas. En este texto, la autora vuelca su experiencia como
abogada litigante en este campo.

Elizabeth Aimar y Jorge Prado, en su capitulo tercero,
explican el sistema internacional de derechos humanos y
c6émo los documentos en materia de discapacidad han ido
ganando en exigibilidad. Realizan un seguimiento sobre las
normas que fueron asentando las bases para la sancién de la
Convencién.

En el capitulo cuarto, Juan Pablo Olmo expone una ac-
tualizacién de las normas en materia de declaracién de incapa-
cidad e inhabilitacién, a partir de la reforma que se plasmé en
el nuevo Cédigo Civil y Comercial. Se trata de un texto que
desarrolla el derecho a la capacidad juridica de las personas
con discapacidad mental o intelectual.

Roberto Villayandre, incorporando una perspectiva vi-
vencial, plantea la importancia de la participacién de las per-
sonas con discapacidad en la sociedad actual. Expone algunas
de las tantas barreras que atn obstruyen el ejercicio pleno de
ciudadanfa y la necesidad de contar con una sociedad abierta,
inclusiva y democrética.

En el capitulo sexto, Daniel Valdez explica a qué refiere el
término educacién inclusiva y formula un anélisis sobre la dife-
rencia con la integracion. Es un debate con aristas complejas y
aqui el autor formula su posicién sobre la educacién, como un
espacio al cual la sociedad debe prestar mas atencion y respaldo.

Andrea Aznar y Diego Gonzélez Castafion, en el capitulo
séptimo, desarrollan la nocién de apoyos y autodeterminacion,
como ejes para una vida independiente. Se trata de una serie
de pautas para disefiar, dirigir y evaluar acciones que promue-
van la autonomia y el protagonismo de las personas con disca-
pacidad en sus propias vidas.

Seguidamente, Karina Guerschberg escribe sobre el espar-
cimiento y la actividad turfstica, como derechos que muchas
veces quedan restringidos para las personas con discapacidad.
La autora enuncia aqui obstaculos con los que suelen chocar

18
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las personas con discapacidad en traslados y estadias en espa-
cios turisticos.

El noveno capitulo corresponde al derecho a formar una
familia y estd escrito por Yael Hergenreder. Alli quedan deter-
minados los principios legales que protegen este derecho, que
conlleva varias decisiones importantes para la vida de cual-
quier ser humano. El tema en el texto estd tratado con sensi-
bilidad y empatia.

3. Cierre: la importancia del trabajo colectivo

Esperamos haber logrado el objetivo de ofrecer una obra
util. Nos gustarfa que esta compilacion constituya un mate-
rial pertinente y relevante para estudio de la discapacidad y
las soluciones necesarias para terminar con la discriminacion.
Sabemos que hay un hecho valioso en si mismo y es el haber
logrado una comunién en la escritura en torno a un tema so-
cialmente trascendente. No siempre el ambiente académico es
receptivo al trabajo en equipo, algo que aqui se logré de forma
muy armoénica y comprometida.

Este libro pretende también ser una respetuosa continui-
dad de la compilaciéon que realizaron en el afio 2008 Carlos
Eroles y Hugo Fiamberti, en la que tuve el honor de participar
como autor de un articulo. El apoyo de la editorial universita-
ria de nuestra universidad es una confirmacién del compromi-
so que esa entidad asumi6 con los derechos humanos desde sus
origenes. EUDEBA se ha trazado el objetivo de difusién amplia
de derechos en la comunidad, desde su propia fundacién en el
ano 1958.

Agradezco especialmente a todos los colegas que han pat-
ticipado, asi como a aquellos que han ayudado con atentas lec-
turas y sugerencias. La esforzada labor de escribir lleva mucho
tiempo y energia, las cuales aportamos de forma gustosa, con la
esperanza de contribuir a una sociedad m4s justa.
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Finalmente, me parece oportuno recordar aqui a varios
colegas y amigos que nos han dejado en los dltimos afios, pero
a quienes mantenemos vivos en nuestra memoria. Ellos han
bregado de diversas formas por la igualdad de oportunidades.
Asi, nuestro recuerdo con afecto siempre, para Carlos Eroles,
Elena Cunningham, Patricia Caffarini, Pablo Rosales y Mirta
Iakilevich, todos ellos docentes de la Universidad de Buenos
Aires con compromiso con los derechos de las personas con
discapacidad.

20



Capitulo 1
Discapacidad y educacion universitaria

Juan Antonio Seda

1. Introduccidn: la educacidn universitaria como
oportunidad

Las universidades todavia necesitan realizar muchas ade-
cuaciones con el objeto de eliminar barreras para las personas
con discapacidad. Entre las principales tareas, esta la de disol-
ver prejuicios. En tal sentido, una de las nociones prejuiciosas
mas generalizadas entre los docentes es que aquellos estudian-
tes que piden adecuaciones por discapacidad estan tratando
solapadamente de obtener una ventaja indebida. Asf, hay cole-
gas que asocian de forma equivocada el pedido de adecuacién
metodoldgica a una reduccion de contenidos o de los estdnda-
res de exigencia en la evaluacién de conocimientos. Trataré de
demostrar que no es necesariamente asi y que podemos promo-
ver la igualdad de oportunidades en la educacién universitaria
a través de los métodos de ensefianza.

21



CAPITULO 1. DISCAPACIDAD Y EDUCACION UNIVERSITARIA

Para ello, es inevitable reflexionar sobre cual es el contex-
to que viven las universidades estatales argentinas, al menos
las tradicionales y més prestigiosas. Me refiero, en particular,
a caracteristicas dificiles de encontrar en los centros univer-
sitarios de otros lugares del mundo y que aqui estan reunidas
en las instituciones ptblicas de educacién superior, como la
gratuidad, la excepcional masividad y el liderazgo en el sistema
educativo. A pesar de la escasez presupuestaria, las universi-
dades tradicionales argentinas han sostenido su posicién de
preeminencia en el sistema educativo. Analizaré por qué es
importante tomar en cuenta ese contexto para juzgar la razo-
nabilidad y proporcionalidad de las adecuaciones que se soli-
citen. Finalmente, plantearé el lugar de las universidades en la
formacioén académica y profesional, respecto a lo que pueden
aportar al campo de la discapacidad.

Desde hace més de diez afos desarrollamos contenidos
sobre discapacidad en los talleres pedagdgicos destinados a
los auxiliares docentes de la Facultad de Derecho (UBA) y
también en cursos que se dictan en la Maestria en Docencia
Universitaria dependiente del Rectorado de esa misma univer-
sidad. Los docentes suelen alli plantear el inquietante vinculo
entre metodologia y accesibilidad. {Podria la forma de ensefiar
constituir una barrera inaccesible? Si asf fuera, se requerird un
esfuerzo de los docentes para disefiar y llevar adelante adecua-
ciones pedagégicas, cuestién que abordaré a continuacién a
través del andlisis de un caso real.

2. Adecuaciones pedagogicas en la universidad

El articulo 24 de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad contiene una extensa enumeracién
de obligaciones que asumen los Estados firmantes. Enfatiza el
concepto de igualdad de oportunidades, reconociendo a la
educacién como un fin en sf mismo, pero también como un
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medio efectivo para favorecer la participacién social. El men-
cionado articulo 24 tiene cinco paragrafos, de los cuales sola-

mente en el Gltimo hace referencia a la universidad. Dice asi:

Los Estados Partes aseguraran que las personas con
discapacidad tengan acceso general a la educacién
superior, la formacién profesional, la educacién para
adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin dis-
criminacién y en igualdad de condiciones con los de-
mas. A tal fin, los Estados Partes asegurardn que se
realicen los ajustes razonables para las personas con

discapacidad.

Las barreras pueden ser de distinto orden, desde arquitec-
ténicas hasta en la comunicacién o en las actitudes. Hemos
desarrollado en extenso esta preocupacién en publicaciones
anteriores (Seda, 2014). La adecuacién en la forma de ensefiar
o de evaluar abre un desafio en las universidades, que son insti-
tuciones con particularidades a considerar. Por ejemplo, nues-
tras casas de estudio tienen un gran dinamismo, innovacién,
pero también llevan el peso de tradiciones, rituales y creen-
cias que se remontan hasta casi un milenio atras. En cualquier
caso, no hay que olvidar que se trata de un tipo de institucién
en la que suele destacar el mérito intelectual y donde se valora
el esfuerzo individual ante los obst4culos posibles.

Relataré a continuacién un caso que creo es til para sen-
tir el valor de esa actitud abierta: unos afios atras, en 2003, un
profesor de Derecho Civil (una de las materias iniciales de la
carrera de Abogacia) formulé una consulta al drea de forma-
cién pedagdgica. Solicitaba asesoramiento, con el propésito de
determinar cémo podia evaluar los conocimientos de un estu-
diante que no podia darse a entender por escrito o de forma
verbal. Su alumno era un joven con paralisis cerebral, que no
podia hablar con fluidez ni tampoco podia usar sus manos con
la destreza necesaria para escribir. Sin embargo, contaba con
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todas las potencialidades intelectuales para seguir una carrera
universitaria.

El escollo se hallaba en la expresién, cuestiéon clave al mo-
mento de evaluar conocimientos. En el drea pedagdgica de la
facultad se hicieron entrevistas con especialistas y finalmente
se encontré una manera de tomarle examen por medio de un
dispositivo de opciones mdltiples (multiple choice). Esta meto-
dologia no era habitual entre los profesores de la carrera, pero
se adecud la labor docente para permitir que este joven pudiera
estudiar. A lo largo de cinco afos, este alumno pudo cursar asi
toda la carrera y graduarse con buenas calificaciones y rendi-
miento elogiado por sus maestros.

3. Sistema de educacion inclusivo

Volviendo al texto del articulo 24, anteriormente mencio-
nado, plantea en el primer parrafo que el sistema educativo
debe ser inclusivo, término que merece un anélisis juridico en
extenso. Dice as:

Los Estados Partes reconocen el derecho de las perso-
nas con discapacidad a la educacién. Con miras a ha-
cer efectivo este derecho sin discriminacién y sobre
la base de la igualdad de oportunidades, los Estados
Partes aseguraran un sistema de educacién inclusivo
a todos los niveles asi como la ensefianza a lo largo

de la vida.

Esta norma fue disefiada para ser aplicada en una varie-
dad de sistemas educativos muy diferentes entre si. En materia
universitaria, nuestro pafs se destaca desde mediados del siglo
XX por algunas caracteristicas infrecuentes, como su enorme
masividad, la gratuidad y el liderazgo frente a la oferta edu-
cativa privada. Por ello, posiblemente el sistema universitario
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argentino sea uno de los més inclusivos del mundo. Ahora
bien, las personas con discapacidad no pueden evadirse de los
inconvenientes que suele acarrear esa masividad vy, asi como
deben realizarse adecuaciones para permitir la participacién
de personas con discapacidad, el proceso requiere también
de reciprocidad. El estudiante con discapacidad debe poder
adecuarse al funcionamiento de la institucién, entendiendo lo
que significa el contexto de una institucién muy densamente
poblada. Ese es el contexto de austeridad en el cual se debe
ponderar la proporcionalidad de cada reclamo.

Al ingresar a una institucién de mas de trescientos mil es-
tudiantes, como es la Universidad de Buenos Aires, la preten-
sién de vinculos individualizados se desdibuja un poco. Aun-
que los docentes intentamos fomentar esa clase de interaccién
personalizada en el aula, no siempre resulta posible. Esto hace
que los estudiantes necesiten de estrategias adaptativas a un
inevitable contexto de masividad. Se trata de un ingredien-
te que no puede ser desconocido por quien elija una de estas
universidades. Tampoco puede resultar sorpresiva la exigencia
académica. Hay elementos esenciales del conocimiento uni-
versitario, tales como la complejidad y la especificidad técnica,
que no son pasibles de ser analizados solamente en términos
de exclusividad o de inclusién. Bajar la exigencia serfa restarle
consideracioén a la institucién, pero también a la integridad de
las personas con discapacidad. En todo caso, lo que se debe
adecuar, si hiciera falta, son las metodologias, o sea, las formas
de ensefianza y evaluacién de conocimientos.

En la Argentina hay que agregar otro elemento, que es el
valor de los titulos universitarios para el ejercicio profesional.
A diferencia de muchos otros paises, el diploma académico en
nuestro pafs tiene validez como de habilitacién profesional. De
alli que no corresponderfa evaluar a nadie con criterios de exi-
gencia diferente, ni tampoco eximir de contenidos, como s se
hace en el nivel primario. Acreditar las habilidades y compe-
tencias es un requisito esencial para mantener la credibilidad
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en la institucién universitaria. Este es el criterio de interpre-
tacién que utiliza, por ejemplo, la Directiva N278/2000 de la
Unién Europea. Esa norma plantea que deben realizarse los
ajustes razonables para que una persona con discapacidad pue-
da acceder a determinado empleo (podriamos aplicarlo al nivel
educativo), pero no puede ser eximida de requisitos basicos.

Hay que tener en cuenta ademés que, aun con medidas
de accién positiva, muchas veces los grupos minoritarios no
logran alcanzar los estdndares de evaluacion esperados. Esto
se debe a que los docentes que evaltian portan prejuicios, que
no les permiten analizar el rendimiento académico en si. No
solamente docentes, sino que el entorno desconfia de sus posi-
bilidades y eso carcome la confianza de cualquier ser humano.
Estudios de esta naturaleza se han llevado a cabo en relacién
a los malos rendimientos académicos de alumnos que forman
parte de la poblacion afroamericana en universidades estadou-
nidenses. La mirada estigmatizadora del docente se convierte
en una profecia autorrealizada y ese alumno suele quedar de-
bajo de las expectativas (Steele, 2003).

En estos afos, en la labor de difundir los derechos a la
igualdad y no discriminacién, he recibido muchas veces como
respuesta de colegas que un alumno con discapacidad “no va
a poder” ejercer la profesion. Mi respuesta es preguntarles por
qué con ese alumno realizan un pronéstico y no lo hacen con
los demds estudiantes, cuando en verdad sabemos que la ma-
yoria de los futuros graduados no hallari ese empleo ideal con
el que sonaban. La frustracién profesional es algo que no po-
demos prever de manera fehaciente en la etapa estudiantil, asi
como tampoco podriamos asegurar el éxito de nadie. En todo
caso, cada docente puede anticipar a sus estudiantes cudles
son las incumbencias de su campo de trabajo y, por lo tanto, las
competencias y habilidades que deberdn poner en juego para
desarrollar su profesion.

Hace pocos meses se suscité un debate muy interesan-
te en el seno la Facultad de Derecho de la Universidad de la
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Repiblica (Uruguay), cuando una estudiante ciega planted
que deseaba estudiar la carrera de Traductorado Pdblico. Al
intentar inscribirse, las autoridades le advirtieron que una de
las habilidades que requeria ser traductora publica era la de leer
y dar fe de documentos ptblicos. La joven mantuvo su preten-
sién de ingresar y estudiar esa carrera, lo cual derivé en una si-
tuacién que excedi6 el debate académico. El tema tomd estado
publico y luego de un pedido formal de la Unién Nacional de
Ciegos de Uruguay, la universidad accedié a tomar la inscrip-
cién de esta joven. Sin embargo, la facultad dejé constancia
de la notificacion sobre las futuras limitaciones en el ejercicio
profesional, anuncidndole que la falta de vista le impedirfa dar
fe sobre documentos ptblicos. En tal sentido, las autoridades
de la Universidad de la Repiblica hicieron referencia a la pro-
hibicién que tienen las personas ciegas para obtener el titulo
de escribano publico. La directora de la carrera manifest6 que
habfan tenido una experiencia previa hace varias décadas de
un alumno ciego, que termind abandonando el estudio con
gran frustracion por las dificultades en las adaptaciones.

También en la Universidad Nacional de La Plata se pro-
dujo un conflicto con una alumna sorda, en Ciencias Veteri-
narias. Algunos profesores le querfan denegar la posibilidad de
estudiar, alegando que la falta del sentido del oido era deter-
minante, porque le impedirfa auscultar. Sin embargo, hoy en
dia tal accién puede desempefiarse por otros medios (tActiles
y utilizacién de equipamiento electrénico). En cada carrera o
disciplina habra que evaluar cudles son las habilidades indis-
pensables para saber si las adecuaciones superan el limite de
los ajustes razonables.

La sospecha de una futura frustracién para quien ser4 gra-
duado no deberfa ser el criterio de admisién en las carreras,
ya que cualquiera puede sufrir decepciones en el transcurso
de su desarrollo profesional. Todos los estudiantes deberifan ser
informados, precavidos de esta probabilidad, para poder aco-
modar sus expectativas a la realidad. (No serfa ttil ponerlos
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al tanto de las opciones de empleos habitualmente disponibles
y del rango de expectativa de los salarios? Debe quedar claro
que la universidad no puede garantizar ningtn resultado, ni
siquiera respecto de la insercién laboral. Esto aplica para todo
el mundo, incluidas las personas con discapacidad.

El conocimiento acerca de las reales oportunidades labo-
rales deberfa formar parte también de lo que ensefiemos en la
universidad, pero hay que aceptar que no se trata de una in-
formacién homogénea y disponible, por lo cual todos debemos
aprender a vivir en esa incertidumbre. La participacion ple-
na en las instituciones de educacién superior implica, para las
personas con discapacidad, vivir los mismos conflictos que los
dem4s universitarios, evitando toda forma de infantilizacién o
sobreproteccién.

4. La formacion de profesionales idoneos y
comprometidos

En el mes de agosto de 2012 la Corte Interamericana de
Derechos Humanos emitié un pronunciamiento significativo,
con una dura critica contra las politicas en discapacidad en
nuestro pais. Me refiero al caso “Furldn y familiares contra
la Republica Argentina”, en el cual el Estado Nacional, por
mas de dos décadas, no dio respuesta efectiva a un joven con
discapacidad intelectual al que le habia provocado un dafo.
Recién llegé la reparacion con la apelacion ante ese tribunal
internacional.

Uno de los sefialamientos més fuertes que formula la Cor-
te Interamericana esta referido al déficit de la Administracién
Pdblica de nuestro pafs, en cuanto a la falta de idoneidad de
sus agentes en el tema discapacidad. Esto abarca tanto a los
funcionarios del Poder Ejecutivo Nacional como a integrantes
del Poder Judicial, que habfan participado en ese caso. La re-
probacién por la falta de capacitacion, segin este organismo,
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demostraba una falta de politica eficaz y en esa direccion. Por
lo tanto, nuestro pafs fue condenado por responsabilidad inter-
nacional, debido a que incumplié los compromisos asumidos al
suscribir la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y la Convencién Interamericana para la Elimi-
nacién de Todas las Formas de Discriminacién de las Personas
con Discapacidad.

Mas alla de las responsabilidades en las instancias guber-
namentales del Estado, a las universidades también les corres-
ponde parte de esa tarea, en lo referente a la formacién. De-
bemos agregar el tema a los disefios curriculares, sin saltear
ninguno de los pasos que son exigidos para incorporar asigna-
turas o designar profesores. Es importante reafirmar la defensa
de la autonomfia universitaria, garantfa para la produccién de
conocimiento independiente y de promocién de docentes e in-
vestigadores idéneos.

El rol de las universidades en la formacién de los futuros
profesionales deberia intensificarse en materia de discapaci-
dad. Actualmente la Universidad de Buenos Aires tiene cursos
de grado, posgrado, extensién universitaria y proyectos de in-
vestigacion en materia de discapacidad. Organiza congresos y
jornadas y, desde el afio 2015, tiene un patrocinio juridico gra-
tuito destinado exclusivamente a tratar temas de discapacidad.
Estas practicas pre-profesionales tienen como objeto asegurar
el acceso a la justicia a aquellos que no cuentan con recursos
para pagar un abogado particular, asi como también dar una
preparacion técnica a esos estudiantes, que en el futuro podran
ejercer esas labores con mayor aptitud. Ese curso depende del
Departamento de Practica Profesional de la Facultad de Dere-
cho y atiende a una importante cantidad de consultantes. Los
alumnos del dltimo afio desempefian las tareas, llevan adelante
las causas, con la supervision de docentes. Las practicas pre-
profesionales, asi como también lo que se conoce como clinica
legal, apuntan a una metodologia de aprendizaje vivencial. Si
se desarrolla la interaccion grupal alrededor de un proyecto, se
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consolida lo que se ha llamado un entorno para el aprendizaje
critico natural (Bain, 2005).

5. Conclusion

Estudiar en la universidad exige un gran esfuerzo perso-
nal, que inicia con lo que se ha denominado la alfabetizacién
académica (Carlino, 2005). Rutinas de asistencias, lecturas y
evaluaciones son aceptadas y asumidas en el mismo momento
de solicitar la admisién. Este trayecto es muy diferente a los
anteriores, incluso por el simple motivo de la obligatoriedad
que tiene en la Argentina la educacién primaria y secundaria.
El estudiante se responsabiliza por su promocion, posiblemen-
te con la esperanza de graduarse y obtener un buen empleo y
una retribucién econdémica acorde. El esfuerzo personal estd
supervisado y acreditado por la institucién educativa, de alli
que quien accede a la universidad acepta las exigencias acadé-
micas. Las universidades son instituciones muy antiguas, inclu-
so algunas previas a la constitucién de los Estados nacionales
modernos. Por lo tanto, ingresar a estas instituciones requiere
aceptar sus reglas, en particular en lo referente a la exigencia
intelectual. Las personas con discapacidad deben poder asumir
el mismo desafio que el resto de los estudiantes.

La equiparacion debe centrarse en el objetivo de eliminar
barreras y promover la accesibilidad, sin que ello menoscabe
contenidos o estandares de exigencia. De otra forma, no se
estarfa dando un trato justo e igualitario a las personas con
discapacidad que deseen estudiar una carrera universitaria y
luego ejercer una profesién. Pero ademas, se estarfa distorsio-
nando la tarea de estas instituciones, que es ensefar, investigar
y acreditar conocimientos del m4s alto nivel. Ademds de las
adecuaciones en la forma de ensefiar, las universidades deben
poner todo su empefio en hacer accesibles sus instalaciones.
Incluso también deben reclamar las facilidades para el entorno
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cercano, cuando dependiera de otros organismos estatales (por
ejemplo veredas accesibles en zonas aledafias).

Es necesario recordar que la razonabilidad y proporcio-
nalidad de las adecuaciones solicitadas al interior de las ins-
tituciones educativas, tendrd que estar acorde al contexto de
las universidades putblicas y en particular en los casos de alta
masividad. En la universidad necesitamos formular y desa-
rrollar una formacién pedagégica que promueva el cumpli-
miento de los principios de igualdad de oportunidades y no
discriminacién. Este desafio redundara en una mayor creati-
vidad ante la diversidad en el aula y por lo tanto, mejorara
sensiblemente la calidad educativa en la formacién de los fu-
turos profesionales.

En cuanto a la accesibilidad, necesitamos convencer a
nuestros colegas profesores sobre la importancia de notar la di-
ferencia entre los escollos razonables (estudiar y rendir exame-
nes) y los otros que no son, por constituir obstaculos arbitrarios
y, por lo tanto, discriminatorios. Es fundamental sensibilizar a
la comunidad académica acerca de la trascendencia que tiene
lograr esta accesibilidad. Este pequefio esfuerzo, por parte de
todos sus integrantes, puede significar obtener una verdadera
igualdad de oportunidades.
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Capitulo 2

Herramientas legales de
acceso a la salud

Maria Inés Bianco

1. Naturaleza juridica del derecho a la salud

Este articulo tiene por objeto brindar al lector una
breve explicacién sobre el acceso a la salud en Argentina.
La garantia constitucional sobre el derecho a la salud es lo
que posibilita su exigibilidad cuando las politicas pidblicas
en materia de salud no responden a las necesidades de la
poblacién. Siguiendo a Abramovich y Courtis (2006), por
derecho entendemos el reconocimiento legal de una potes-
tad, respaldados por garantias, y frente al incumplimiento
de tal derecho o su vulneracién, se colige la justiciabilidad
o exigibilidad judicial. Dentro del campo de los derechos,
encontramos los denominados sociales; estos participan de
dos caracteristicas propias que los definen, la igualdad de
oportunidades y la igualdad material.
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La incorporacién del derecho social a la salud toma im-
portancia con la reforma constitucional de 1994. En el articulo
43 consagra la proteccién de los derechos de los consumidores
(servicios de salud) con garantias procesales a tal fin, ya sea
amparos individuales o de incidencia colectiva. El articulo 75
inciso 23, refiere la obligacién de adoptar acciones positivas
a favor de cuatro sectores considerados vulnerables: mujeres,
nifios, ancianos y personas con discapacidad. Asimismo, la in-
corporacién con rango constitucional de los tratados interna-
cionales de derechos humanos.

En estos dltimos afios (1997-2014) en nuestro pafs se
ha producido un fenémeno de “justiciabilidad del derecho
social” (Abramovich, y Courtis, 2002), con resultados fa-
vorables hacia el acceso, generando un proceso de advocacy
desde las organizaciones civiles que ha provocado cambios
importantes en las politicas de acceso a salud. Cuando en
un pafs el derecho a la salud se encuentra garantizado cons-
titucionalmente, es posible exigir su cumplimiento y el ac-
ceso efectivo a los tratamientos. Pero cuando las politicas
desplegadas al respecto no responden a las necesidades de
la poblacién, la via por excelencia para exigir un derecho
social es el sistema judicial. El acceso a la salud est4 intima-
mente relacionado con las politicas sociales y forma parte
de una visién integral del pais, ademas del acceso a la edu-
cacién y al trabajo.

2. Cobertura de salud

La salud no consiste solamente en el derecho a estar sano,
sino a gozar de la plenitud de las circunstancias que hacen a la
vida en su integridad. Este concepto se puede ver claramente
en la Ley N2153 de la Ciudad de Buenos Aires, que en su ar-
ticulo 3 expresa:
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La garantia del derecho a la salud integral se susten-
ta en los siguientes principios: [...] La concepcién
integral de la salud, vinculada con la satisfaccién de
necesidades de alimentacién, vivienda, trabajo, edu-

cacién, vestido, cultura y ambiente...

Este concepto también es receptado por el Pacto Inter-
nacional de Derechos Sociales, Culturales y Econémicos. La
eleccion de este Tratado, entre los que otorga rango preferen-
cial nuestra Carta Magna, no es ocasional, como lo sostienen
Abramovich y Courtis:

La eleccién del Pacto Internacional de Derechos
Sociales, Culturales y Econémicos como objeto de
analisis central se justifica por su caracter de norma
universal: dado que existe identidad entre la estruc-
tura de los derechos contenidos por el Pacto y por

las constituciones locales... (Abramovich y Courtis,

2006: 31).

La normativa infraconstitucional en nuestro pais es abun-
dante y se debe hacer una correcta interpretacién de la abun-
dante legislaciéon sobre el tema. La salud puede ser tomada
desde dos puntos de vista:

a. Lalegislacion general de salud.
b. La discapacidad.

Si se busca la cobertura de salud en una enfermedad desde
la normativa general se obtendrd la cobertura integral, pero si
la misma enfermedad es analizada desde la cobertura de disca-
pacidad, la persona podré acceder ademds a una serie de bene-
ficios sociales.
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3. Cobertura de salud propiamente dicha: normativa
general

La cobertura de salud en la normativa infraconstitucional
aplicable, segin una clasificacién personal, se encuentra ins-
trumentada en tres grupos de normas fundamentales:

c. Enfermedades Poco Frecuentes: Ley N226.6809.

d. Programa Médico Obligatorio (comprende la normativa
sobre Plan Materno Infantil, Programa Nacional sobre
Salud Sexual y Procreacién Responsable del Ministerio
de Salud).

e. Leyes complementarias; entre estas podemos mencio-
nar las siguientes leyes: 25.415 (hipoacusia), 25.404
(epilepsia), 26.657 (salud mental), 26.914 (diabetes),
26.934 (consumos problematicos), 26.396 (trastornos de
la alimentacién) 27.043 (autismo), 26.588 (enfermedad
celfaca), 26.279 (enfermedades de diagndstico por scree-
ning), 24.555 (droga, alcoholismo).

3.1. Ley de Enfermedades Poco Frecuentes: 26.689

El objeto de la presente ley es promover el cuidado
integral de la salud de las personas con Enfermedades
Poco Frecuentes (EPF) y mejorar la calidad de vida
de ellas y sus familias. Articulo 22 - A los efectos de
la presente ley se consideran EPF a aquellas cuya pre-
valencia en la poblacién es igual o inferior a una en
dos mil (1 en 2000) personas, referida a la situacién

epidemiolégica nacional.

Conforme esta norma, aquella persona que padezca una
enfermedad de las denominadas catastréficas o raras, que en
relacion a los datos epidemiolégicos argentinos, tenga una baji-
sima incidencia respecto a la poblacién, se la podra considerar

36



LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

enfermedad rara o poco frecuente, y gozar de una cobertura
integral para sus requerimientos. Es decir, si requiere trata-
mientos médicos de alto costo o estudios diagndsticos, ya sean
ordinarios o genéticos, los mismos tendran cobertura por parte
de los Agentes del Seguro de Salud (obras sociales y entidades
prepagas). Esta ley no ha sido reglamentada a la fecha, pero
dado su caracter de orden publico, la misma resulta exigible.

3.2. Programa Médico Obligatorio

El Programa Médico Obligatorio, conocido comtinmente
como PMO, esta contemplado en una resolucién del Ministe-
rio de Salud de la Nacién nimero 201/2002, que luego fue-
ra actualizada y completada por otras normas, entre ellas la
Resolucion 1991/2005, 1a 310/2004; 1a 1561/2012; 1048/2014
y normas concordantes. El PMO establece un piso minimo
obligatorio, tanto para obras sociales como para entidades
que presten servicios de salud prepagos. Es un piso y no un
techo, es a modo enunciativo y no taxativo, pues una nor-
ma administrativa no puede excluir coberturas de salud por el
solo hecho de no contemplarlas. La jurisprudencia de los tri-
bunales es conteste al sostener que se trata de una cobertura
minima obligatoria. Es muy ttil conocer qué cobertura con-
templa para las enfermedades neuroldgicas en general y para
el embarazo en particular. Este Programa Médico resulta, tal
como su nombre lo indica, obligatorio para todas las entidades
que presten servicios de salud, es decir, Agentes del Seguro
de Salud (obras sociales sindicales, de personal de direccién:
UOM , OSPERYH , OSDE , ASE , OSSEG v las restantes
inscriptas como tales en la Superintendencia de Servicios de
Salud; entidades prepagas: Medicus, OSDE, Swiss Medical,
OSMECON, APRES, Medicals y las restantes inscriptas como
tales; obras sociales con ley propia de creacién: DOSUBA,
Poder Judicial, Colegio de Escribanos, a manera de ejemplo;
obras sociales provinciales).
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Este programa médico implica un piso prestacional, como
norma de politica nacional de salud, por haber sido emitido por
el Ministerio de Salud de la Nacién, debiendo aclarar que no
existen ciudadanos con mejor derecho a cobertura que otros.

3.2.1. Medicamentos

Del Programa Médico Obligatorio en lo que respecta a
medicamentos se desprenden tres criterios: cualquier medi-
camento tiene una base minima de cobertura del 40%, algu-
nos Agentes del Seguro de Salud establecen porcentajes ma-
yores segtn el plan superador que presenten. Para el supuesto
de enfermedades crénicas y prevalentes (es decir, aquellas
patologias que comtGnmente afectan a una parte mayoritaria
de la poblaciéon con carécter de perdurabilidad en el tiempo,
como por ejemplo asma, alergias, hipertension, tiroidismo, la
cobertura llega al 70%. Para el supuesto de enfermedades de
alto costo y patologias de baja incidencia la cobertura es del
100%. Se debe dejar constancia de que se considera alto cos-
to cuando el medicamento supera el valor del salario minimo
vital y mévil.

3.2.2. Embarazo y parto

En lo que respecta al embarazo y parto, incluye lo que se
denomina Plan Materno Infantil. Este plan materno infantil
establece:

Se dar4 cobertura durante el embarazo y el parto a
partir del momento del diagnéstico y hasta el primer
mes luego del nacimiento. Todo con cobertura al
100% tanto en internacién como en ambulatorio y
exceptuado del pago de todo tipo de coseguros para

las atenciones y medicaciones especificas.
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Tanto la mujer en lo que respecta a su embarazo, como
el nifio hasta el primer mes de nacido y luego su extensién
hasta el afio, previa afiliaciéon del menor al seguro de salud,
gozan de una cobertura integral de medicamentos, estudios,
tratamientos y atencién médica. Adem4s resulta obligatorio,
a nivel nacional, la pesquisa neonatal de determinadas patolo-
gias metabdlicas, contemplando no solo dicha situacién, sino
también el tratamiento integral. La Ley 26.279 dispone en su
parte pertinente:

Articulo 19: A todo nifio/a al nacer en la Republi-
ca Argentina se le practicaran las determinaciones
para la deteccién y posterior tratamiento de fenilce-
tonuria, hipotiroidismo neonatal, fibrosis quistica,
galactosemia, hiperplasia suprarrenal congénita, de-
ficiencia de biotinidasa, retinopatfa del prematuro,
Chagas v sifilis; siendo obligatoria su realizacién y
seguimiento en todos los establecimientos putblicos
de gestién estatal o de la seguridad social y privados
de la Republica en los que se atiendan partos y/o a
recién nacidos/as [...] Articulo 32: Las obras socia-
les, comprendiendo como tal concepto las enuncia-
das en el articulo 12 de la Ley 23.660, asf como tam-
bién la obra social del Poder Judicial, la Direccién
de Ayuda Social para el personal del Congreso de
la Nacion, aquellos que brinden cobertura social al
personal de las obras sociales, asi como también, to-
dos aquellos agentes de salud que brinden servicios
médicos asistenciales a sus afiliados, independien-
temente de la figura juridica que tuvieren, deberan
incorporar como prestaciones obligatorias: 1. De-
teccién de las patologias enumeradas en el articulo
12 y aquellas que con posterioridad se incorporen.
2. Abordajes terapéuticos a base de drogas, férmulas

y suplementos especiales, alimentos y suplementos
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dietarios especiales, de acuerdo a cada patologfa, y
teniendo en cuenta las nuevas alternativas de tra-
tamiento aprobados cientificamente, superadoras
de las actuales. 3. Equipamiento completo y kits de

tratamiento.

3.2.3. Programa Nacional de Salud Sexual y Procreacion
Responsable

Otros de los puntos de consideraciéon que forman parte
de este Programa Médico Obligatorio es lo que se denomina
“Programa de Salud Sexual y Procreacién Responsable”. El
mismo fue instituido por la Ley 25.673. En lo que respecta a la

planificacién familiar expresamente determina:

A demanda de los beneficiarios y sobre la base de
estudios previos, prescribir y suministrar los méto-
dos y elementos anticonceptivos que deberdn ser
de caracter reversible, no abortivos y transitorios,
respetando los criterios o convicciones de los des-
tinatarios, salvo contraindicacién médica especifi-
ca y previa informacién brindada sobre las ventajas
y desventajas de los métodos naturales y aquellos
aprobados por [a ANMAT.

Aceptandose ademas las practicas denominadas liga-
dura de trompas de Falopio y ligadura de conductos
deferentes o vasectomia, requeridas formalmente
como método de planificacién familiar y/o anticon-

cepcioén.

Solo el dltimo pérrafo del articulo que fue introducido
por la Ley N926.130, establece lo que se denomina la obje-
cién de conciencia impropia, facultando al profesional mé-
dico o auxiliar a negarse a la realizacion de estas practicas
quirtrgicas, debiendo derivar a la persona a otro profesional
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para eximirse de responsabilidad. Para aquellas teorias
bioéticas que siguen la corriente del personalismo, basadas
esencialmente en la dignidad de la persona, estas practicas
atentan contra el principio de totalidad de la misma, por
ello pueden ejercer la objecién de conciencia impropia, asf
denominada, dado que estd contemplada expresamente en
la normativa.

El Programa Médico Obligatorio también contem-
pla entre los procedimientos con cobertura integral de los
Agentes del Seguro de Salud, la terapia hormonal conocida
como “la pastilla del dia después”. Al respecto, la jurispru-
dencia de la Corte Suprema de la Nacién en el caso conoci-
do como “Portal de Belén” hizo lugar a la demanda entabla-
da por la Asociacion Civil Portal de Belén, sobre la base de
que la vida comienza con la fecundacién, por ello el método
que impida el anidamiento del 6vulo fecundado en el dtero
materno debe considerarse como abortivo. Portal de Belén
habia solicitado prohibir la venta de un fAirmaco denomina-
do “Inmediat” por considerarlo abortivo. El firmaco tenia
efectos antianidatorios.

Otras prestaciones contempladas en esta norma son las
protesis y las Ortesis; si es interna la cobertura es al 100%, si
es externa al 50%; cubre el valor nacional de menor precio,
exceptuando que se precise una protesis u Ortesis de caracte-
risticas especificas y no hubiera nacional en el mercado. En
relacién a lentes y audifonos cubre al 100% hasta la edad de
15 afios. Las internaciones tienen una cobertura del 100%,
incluyen: hospital de dfa, sanatorio, o internacién domicilia-
ria (medicamentos, descartables, hoteleria). Especialidades de
Salud mental: 30 sesiones anuales ambulatorias, y 30 dfas de
internacion, Kinesiologia, Rehabilitacién, Fonoaudiologia: 25
sesiones anuales. También la cobertura de traslados si fuese
necesario.
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4, Cobertura de discapacidad: Leyes N°26.378 y
25.280

El segundo enfoque que se puede dar a los temas de salud
puede ser visto desde la discapacidad. Pero {qué se entien-
de por discapacidad en nuestro derecho? La discapacidad es
un concepto bio-psicosocial donde se toman en cuenta dos
circunstancias fundamentales: la alteracién funcional en la
salud de la persona (puede ser de indole mental, sensorial,
visceral, motora) y la desventaja en la integracién social. La
combinacién de estas dos situaciones implica un quiebre en
el principio de igualdad ante la ley, por ello la intencién del
legislador es brindar una cobertura integral tanto médica
como social para la restauracion del principio de igualdad de
oportunidades.

Con la aprobacién de la Convencion de los Derechos de
las Personas con Discapacidad, Ley 26.378, personas con dis-
capacidad “son aquellas que tengan deficiencias fisicas, menta-
les, 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
demis”. Se debe tener en cuenta para determinar la discapaci-
dad, los factores personales y ambientales, teniendo en cuen-
ta las limitaciones y restricciones en la integracion social que
afectan a la persona.

Para acceder a la cobertura integral de todos los requeri-
mientos médicos y sociales, se debe contar con el Certificado
Unico de Discapacidad, instrumento pdblico que acredita la
discapacidad. Este certificado es la llave que abre las puertas
a una serie de beneficios integrales; se debe tener en cuen-
ta que no afecta la capacidad juridica de la persona, no tiene
relacién con el porcentaje de discapacidad, ni con la declara-
cién judicial de insania; cabe aclarar que no debe confundirse
con el certificado médico oficial requerido para acceder a una
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pension asistencial por invalidez.

La discapacidad se determina en base a la Clasificaciéon In-
ternacional del Funcionamiento de la Salud y la Discapacidad.
Esta clasificacién tiene su origen en la Organizacién Mundial
de la Salud, a la que Argentina adhiri6 en el afio 2001, y se
instrumenta a través de la Resolucién 675/2009 que establece
el modelo de Certificado Unico de Discapacidad, en base al
criterio “biopsicosocial de la discapacidad”, donde se tienen
en cuenta no sdlo el modelo médico sino también el social. Es
decir, para determinar si una persona tiene o no discapacidad
se analiza no solo el tema de la salud, sino los factores ambien-
tales, sociales y la participaciéon del individuo en sociedad.

El Certificado Unico de Discapacidad permite acceder
a la cobertura integral de todos los requerimientos de salud
(estudios diagnosticos, genéticos prenatales —estan excluidos
los preimplantatorios— medicamentos, tratamientos, atencién
por médicos especialistas), independientemente del seguro de
salud que posea la persona y/o su carencia. En cuanto a las
normas provinciales, si bien cada provincia tiene su propia
normativa, atento que la legislaciéon de salud constituye una
competencia no delegada por las jurisdicciones en el Gobierno
nacional, ello no es excusa para brindar un piso de cobertura
menor, porque nos hallamos frente a derechos sociales exigi-
bles constitucionalmente garantizados y con normas de orden
ptblico. El hecho de tener su ley propia de creacién le gene-
ra mayor obligacién de cobertura por no adherir al régimen
nacional.

Luego del dictado de la Ley N226.378 que ratifica la Con-
vencién de Derechos de las Personas con Discapacidad, la
cuestiéon ha quedado definitivamente clara. La cobertura de
discapacidad es integral para todos los habitantes de la Repu-
blica. Por otro lado, la jurisprudencia ha comenzado su apli-
cacién en todo el pafs. El Certificado Unico de Discapacidad
no tiene relacién con el porcentaje de discapacidad, tampoco
con el porcentaje de discapacidad requerido para un beneficio
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previsional (66%), ni con la declaracién judicial de inhabi-
litacién por insania. No afecta la capacidad juridica de una
persona, no le impide trabajar. En cambio, es la herramienta
especifica para acceder al goce de beneficios médicos y sociales
que permitan equilibrar la situacién de desventaja y vulnerabi-
lidad que rodea a la persona con discapacidad. Sin perjuicio de
ello y de que su uso debe ser ético, queda reservado al &mbito
de intimidad de la persona, pues si no lo exhibe, nadie pue-
de conocer tal circunstancia. Diferente es la circunstancia de
poder corroborar su autenticidad, lo que se puede realizar via
internet en la pagina oficial www.discapacidad.gov.ar.

4.1. Beneficios

A continuacién se realiza una enumeracion no taxativa de
los mismos, ya que se encuentran dispersos en diferentes not-
mas, y a los fines de su claridad en la lectura los podemos en-
cuadrar en lo que son beneficios médicos y beneficios sociales:

* Beneficios médicos: todo lo que se refiere a prestaciones.

*  Medicamentos: todos los medicamentos dispuestos para la
patologia, su sintomatologfa y las consecuencias del trata-
miento tienen cobertura integral. Quedan incluidos todos
los medicamentos que no sean experimentales, aunque no
estén aprobados por la autoridad de aplicacion. Y aquellos
productos dietarios y/o medicinales que no se producen en
el pais y los medicamentos por tratamientos psiquiatricos
(articulos 37 y 38 de la Ley 24.901).

* Atencion con Prestadores Especializados: cuando el ser-
vicio de salud no cuente con profesionales en la especia-
lizacién requerida, habilita la posibilidad de requerir la
cobertura con especialistas y/o Centro de Rehabilitacion
de Alta Complejidad (articulo 39 de la Ley 24.901).

* Estudios diagnésticos y de control: aunque no estén con-
templados y en el caso de enfermedades genéticas para
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otros miembros del grupo familiar.

* Asistencia Domiciliaria: en el caso que la persona requie-
ra asistencia por su tema de falta de auto-valimiento se
encuentra especificamente contemplada en el inciso d)
del articulo 39. No se requiere titulo habilitante porque
no existe a la fecha, pero si capacitacién en discapacidad
entendida como experiencia y/o algiin curso realizado.

* Acompanante Terapéutico: esta prestaciéon de Salud
Mental, también puede ser solicitada; se trata de un pro-
fesional con titulo habilitante (psicélogo, psicopedagogo,
terapista ocupacional).

e Prestaciones para la mujer embarazada y luego el nifio:
de naturaleza preventiva y diagndstica.

* Prestaciones de Rehabilitacion: sin topes ni limites.

e Traslados a los médicos, y/o centros y/o terapias: cuando
no sea posible utilizar el transporte publico de pasajeros.

* Prestaciones asistenciales: se entiende por prestaciones asis-
tenciales a aquellas que tienen por finalidad la cobertura de
los requerimientos bésicos esenciales de la persona con dis-
capacidad (habitat-alimentacién, atencion especializada) a
los que se accede de acuerdo con el tipo de discapacidad y
situacion socio-familiar que posea el demandante.

* Sistemas alternativos de habitat: para personas sin grupo
familiar y/o cuando el mismo no es continente, por ejem-
plo, hogar, pequefio hogar, residencias protegidas, inter-
naciones en instituciones de tercer nivel con atencién
médica y rehabilitacién permanente.

e DPrestaciones terapéuticas educativas y/o educativas:
Centro de Dia, CET, Talleres de Formacién Laboral.

*  Odontologia.

Y los beneficios sociales se pueden enumerar en:

* Concesion de espacios en sede administrativa (estatal)
para explotacién de pequefios comercios (articulo 112 de
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la Ley 22.431).

Supresién de barreras urbanisticas tanto arquitecténicas
como en el transporte (Ley 24.314 y Cédigo de Edifica-
cién de la Ciudad de Buenos Aires).

Pase libre de transporte terrestre colectivo piblico (sub-
te, tren, 6mnibus de corta, media y larga distancia, Ley
25.635).

Cupo Laboral Obligatorio 4% Ley 25.689 en Estado Na-
cional, entes descentralizados, empresas que presten set-
vicios publicos privatizados, entes ptblicos no estatales
y en la Ciudad de Buenos Aires; el cupo se eleva al 5%,
siempre a igualdad curricular e idoneidad para el cargo
hasta completar el cupo.

Resolucién N2802/2004: beneficio para empleadores pri-
vados que contraten a personas con discapacidad ($600
mensuales durante 9 meses que paga el Estado Nacional).
Resolucion N2679/2008, obligacién para los licenciata-
rios de sefiales de televisién abierta de brindar toda la
programacién con Subtitulos Ocultos Opcionales (closed
caption).

Resolucién N21539/2010: beneficios para microempren-
dimientos no reembolsables por el Ministerio de Trabajo.
Ley 26.858: derecho al acceso, deambulacién y perma-
nencia a lugares publicos y privados de acceso ptblicoy a
los servicios de transporte publico, en sus diversas moda-
lidades, de toda persona con discapacidad, acompafiada
por un perro guia o de asistencia.

Resolucion N21388/99: exencién de impuestos de im-
portacidn, tasas para medicamentos y bienes necesarios
para personas con discapacidad. Asignacién por Hijo
con Discapacidad.

Ley 24.714 para personas en relacién de dependencia.
Asignacién Universal por Hijo con discapacidad, para
gente excluida del sistema.

Licencia por Nacimiento de nifio con sindrome de Down
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de 6 meses Ley 24.716 (se puede solicitar administrativa-
mente su aplicacion a otro tipo de discapacidad).

* Franquicia para adquisicién de vehiculos, libre estacio-
namiento, exencién de patentes, libre peaje.

5. Conclusion

Luego de esta exposicién, con la exigencia de una cober-
tura integral en materia de salud surgen cuestionamientos éti-
cos sobre la justificacion de esta cobertura en un pais donde
los recursos son limitados, las crisis econdémicas son frecuentes
y los costos en la medicina son altisimos. (Es compatible la
naturaleza de salud como derecho humano con la justicia en
el acceso? {Qué concepcidn de justicia resulta aplicable? {Una
concepcion liberal, contractualista, utilitarista o igualitaria?

Los interrogantes son profundos, pero hay circunstancias
y elementos que no pueden ser dejados de lado: que estamos
frente a personas con discapacidad y por ello, con una desigual-
dad en su integracion social, lo que obliga al Estado a interve-
nir en su favor en forma privilegiada. Cualquier circunstancia
econdmica que impida dicho acceso integral debido al peligro
de vulneracion del principio de igualdad de oportunidades de-
berd ser demostrada, especialmente cuando las prestaciones de
alto costo y discapacidad cuentan con subsidio estatal.

La consagracién del derecho a la salud en nuestro orde-
namiento juridico determina la necesidad del acceso a una co-
bertura integral de los requerimientos de las personas. A su
vez esta garantia posibilita la exigibilidad del mismo cuando
las politicas de salud no respondan a las necesidades de la po-
blacién. Esta naturaleza juridica del derecho a la salud resul-
ta compatible con el principio de justicia. Debe asegurarse el
acceso a la salud, ya que se encuentra en juego el principio de
igualdad ante la ley.
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Capitulo 3
Discapacidad y derechos humanos

Elizabeth Aimar y Jorge Prado

1. Introduccion

La relacién entre discapacidad y derechos humanos ha ido
evolucionando con el correr de los afos, lograndose paulati-
namente un avance hacia el respeto y reconocimiento de la
autonomia personal y la igualdad de oportunidades de las per-
sonas con discapacidad. Los avances legislativos han plasmado
doscientos afos de evolucién en la materia. Ahora bien, con-
siderando que las consecuencias de la discapacidad varfan a lo
largo del planeta y guardan estrecha relacién con las circuns-
tancias socio-econdmicas de las distintas sociedades y, como
estas, como cuerpo social, junto con las autoridades responden
a las mismas, podemos concluir que no nos encontramos ante
un problema de facil resolucion.

Si a este panorama le sumamos que, de acuerdo a estadis-
ticas de la Organizacién Mundial de la Salud, las personas con
discapacidad representan un quince por ciento de la poblacién
mundial, la complejidad se agudiza. Las Naciones Unidas,
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como también distintos organismos regionales, receptando el
clamor de este colectivo social, implementaron a lo largo de los
afios diversos instrumentos que garantizaran los derechos que
en su cardcter de “personas” les estan reservados en el Derecho
Internacional a este colectivo social. El recorrido es sumamen-
te interesante, y describe una evolucién en pos de alcanzar el
reconocimiento como persona de estos grupos vulnerables. Se
trat de un trabajo abordado desde diversos campos enfocén-
dose esencialmente en el desarrollo social de las personas con
discapacidad, utilizando como elemento comtn a todos ellos la
eliminacién de la discriminacién y la igualdad de oportunida-
des, pero con un fuerte impulso a la autonomia personal.

La discapacidad presenta la caracteristica de resultar
transversal a la persona, es decir, cuando algtn integrante de la
sociedad es afectado por una discapacidad, esta atraviesa todo
su universo, avanzando cual rfo que ha desbordado sobre todos
los aspectos de su vida personal. Afecta su salud, su educacion,
su vida laboral, familiar, de relacién. Repercute severamente
sobre su economia, su ocio y en todas las caras de la vida dia-
ria. Resulta tan potente y envolvente la discapacidad que no
se limita a un grupo vulnerable, sino que se puede constatar su
presencia en los distintos grupos de riesgo que el Derecho Hu-
manitario reconoce, profundizando las carencias y tornando
més dramAticamente necesarios instrumentos que garanticen
su proteccién. Ante esta realidad, el Derecho debe dar una
respuesta amplia, efectiva y reparadora para poder sostener el
principio establecido en el articulo segundo de la Declaracién

Universal de los Derechos Humanos (ONU, 1948):

Toda persona tiene todos los derechos y libertades
proclamados en esta Declaracién, sin distincién al-
guna de raza, color, sexo, idioma, religién, opinién
politica o de cualquier otra indole, origen nacional
o social, posicién econémica, nacimiento o cualquier

otra condicién
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2. Instrumentos internacionales fundacionales
de la proteccion del derecho de las personas con
discapacidad

Con anterioridad, y también en forma contempordnea
con la aparicién de distintos documentos protectorios de los
derechos de las personas con discapacidad, diversas Con-
venciones y Declaraciones sirvieron como base doctrinaria
para proyectar los nuevos instrumentos. En primer lugar
encontramos:

a. Declaracién Universal de Derechos Humanos (1948),
en cuyo articulo segundo, transcripto precedentemen-
te establece que toda persona tiene todos los dere-
chos y libertades de la declaracion sin ningtn tipo de
distincion.

b. Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos,
en su articulo 2.1 establece el acceso a los derechos
declarados en este instrumento para todos los indivi-
duos que se encuentren en el territorio de los estados
partes.

c. Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Socia-
les y Culturales, en su articulo 26 sefiala que todas las
personas son iguales ante la ley y tienen derecho a igual
proteccién de la ley, y que se prohibe cualquier tipo de
discriminacién en virtud de la ley.

Se encuentran también entre los documentos referencia-
les la Convencién sobre los Derechos del Nifio; todos ellos, en
forma indistinta son mencionados como antecedentes validos
en los diversos instrumentos que analizaremos a continuacion,
y que construyeron el camino de las personas con discapacidad
en pos de sus derechos.
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3. Evolucidn de la proteccion de las personas con
discapacidad en el derecho humanitario

Una vez instalados en el tema central del trabajo, es ne-
cesario establecer en principio qué entendemos por derechos
humanos, y luego establecer los distintos mojones que hacen
a la evolucién en la proteccién de los derechos de las personas
con discapacidad, dentro del contexto histérico y social. Se
puede definir a los derechos humanos como:

...el conjunto de Facultades que corresponden a to-
dos los Seres Humanos, como consecuencia de su
innata dignidad, destinadas a permitirles el logro de
sus fines y aspiraciones en armonia con los de otras
personas y que deben ser reconocidos y amparados
por los ordenamientos juridicos de cada estado (Pa-

dilla, 1989: 34).

De dicha definicion se desprende que esta categorfa de de-
rechos pertenece a las personas por su propia naturaleza, con-
forme esta es igual en su esencia, los mismos le corresponden
a todos los seres humanos sin excepcién. Durante el siglo XX,
mas precisamente luego de las dos grandes guerras, el Dere-
cho Humanitario adquiere una dimensiéon mayor. Finalizada
la Segunda Guerra Mundial es que se desarrolla el Sistema In-
ternacional de proteccién de los Derechos Humanos y diver-
sos sistemas de control de cumplimiento de los compromisos
asumidos por los Estados. Durante el decenio del sesenta se
retoma y revitaliza de la mano de las profundas transforma-
ciones sociales que se generaron por aquellos afios el concepto
protectorio de los derechos humanos, tomando como piedra
angular la “igualdad de oportunidades” y la “no discrimina-
cién”. En este contexto es que aparecen con renovada fuerza
las reivindicaciones de los grupos marginados, aun los mino-
ritarios. Encontramos la Declaracién de los Derechos de los
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Retrasados Mentales, promulgada por las Naciones Unidas en
el afio 1971, como un primer hito de esta evolucién. En ella
rescatamos principios tales como:

Para promover niveles de vida mas elevados, trabajo
permanente para todos y condiciones de progreso y
desarrollo econémico y social [...] El retrasado men-
tal debe gozar, hasta el maximo grado de viabilidad,
de los mismos derechos que los demés seres humanos.

Haciendo salvedad acerca de los términos utilizados en el
documento, propios de su tiempo, se desliza la presencia de lo
que serd el denominador comin de este tipo de documento:
“igualdad de oportunidades” y no discriminacién. Pocos afios
después, en el afio 1973, surge la Rehabilitation Act estadou-
nidense, considerada la primera norma de proteccién de de-
rechos civiles para personas con discapacidad, equiparando a
este grupo con otros minoritarios en la proteccién de este tipo
de derechos ya establecidos en la Ley de Derechos Civiles de
1964. La Rehabilitacion Act es un primer esfuerzo legislativo
en el intento de proteccién de los derechos de las personas con
discapacidad y la bisqueda de la vida independiente, la libre
determinacién y la inclusién en la sociedad estadounidense de
los mismos. En este documento, en la seccién 504, se establece
la obligacién estatal de brindar a las personas con discapacidad
igual acceso a las ofertas laborales a las que estén calificados:

Ninguna persona calificada con una discapacidad en
los Estados Unidos, tal como se define en la seccién
705 (20) de este titulo, deber4, Gnicamente en razén
de su discapacidad, ser excluido de la participacién
en, ser negado los beneficios de, o ser sujeto a dis-
criminacién bajo cualquier programa o actividad que
reciba asistencia financiera federal o bajo cualquier
programa o actividad llevada a cabo por una agencia
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ejecutiva o por el Servicio Postal de Estados Unidos
(Rehabilitation Act, Seccién 504, 1973).

Se arriba al afo 1975 en que la Asamblea General de las
Naciones Unidas aprobé la Declaracién de los Derechos de las
Personas con Discapacidad. En esta Declaracion se establece el
principio de que las personas con discapacidad deben gozar, sin
excepcion, de los mismos derechos enunciados en la misma sin
ningdn tipo de discriminacion, extendiendo el alcance tanto
a sus familias (Declaracion de los Derechos de los Impedidos,
articulo segundo, ONU, 1975). Refuerza el concepto igualita-
rio al reconocerle a este grupo, los mismos derechos que gozan
las personas de su misma edad, reconociendo en su articulo
quinto el derecho “a medidas destinadas a lograr la mayor au-
tonomfa posible”. Pero es en 1981 cuando surge un documento
insoslayable de las Naciones Unidas, que acttia como corolario
de una virtual primera etapa en esta evolucion.

Es el Programa de Accién Mundial para los impedidos,
aprobado por resolucién 37/52 de la ONU. Este documento re-
sulta el primero que detalla la problemética de las personas con
discapacidad en todas las dimensiones, instalando por primera
vez la definicién en relacion a las personas que la presentan y
su entorno, introduciendo al conjunto como un protagonista
esencial en toda la problemética, abandonando la vision médi-
ca sostenida hasta entonces en toda la literatura en la materia.
Propone el derecho de las personas con discapacidad a disfru-
tar en un plano de igualdad con el resto de los seres humanos
las mejoras en las condiciones apuntando al desarrollo econé-
mico y social. En un informe pormenorizado se describen las
causas y metas especificas de oportunidades, con soluciones
para finalizar un largo periodo de injusticias a las que fueron
sometidas las personas con discapacidad.

La importancia de este programa se refleja en que se con-
virtié en la base de los posteriores documentos y declaraciones
en lo que podemos llamar una segunda etapa de evolucion.
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Como consecuencia de la evaluacion realizada por expertos en
la materia de la marcha del Programa, en el afio 1987, seis afios
después las Naciones Unidas elaboran las “Normas Uniformes
sobre la igualdad de oportunidades para las personas con disca-
pacidad”. El eje del documento es la igualdad de participacién
de las personas con discapacidad, remarcando la necesidad de
toma de conciencia de esta realidad por parte de la sociedad,
labor que coloca en cabeza de los Estados, y remarcando las
falencias de la sociedad frente a este sector de sus integran-
tes. Demetrio Casado define a las Normas Uniformes como
un “instrumento orientador de la accién de todos” (Casado,
1996). Resulta una guia para la eliminacién de obstaculos a la
participaciéon de las personas con discapacidad como actores
sociales en pie de igualdad con sus conciudadanos.

Abhora bien, al paso de los afios y la incorporacién de las
personas con discapacidad, sus familias, representantes, ONG
que las nuclean, en la reivindicacién de sus derechos, daban
un paso hacia adelante en el sentido de la obligatoriedad de
las normas hacia los Estados. En otras palabras, y sin restarles
valor a las mismas, las diversas Declaraciones recomendaban,
pero no revestian caricter obligatorio para los Estados que sus-
cribfan tales documentos, descansando los avances propuestos
en la “buena voluntad” de los Estados de adoptarlos. Desde
las bases se imponia la necesidad cada vez mas impostergable
de introducir derechos exigibles para los Estados a través de
una Convencién. Dejar la recomendacion para avanzar hacia
la exigibilidad. Tal fue la conclusién de la Reunién de Exper-
tos convocada para evaluar la marcha del Programa de Ac-
cién Mundial, ya citada, realizada en Estocolmo, Suecia, en el
afo 1987, recomendando a la Asamblea General de Naciones
Unidas que promoviera una Convencién en la materia. Dicha
propuesta no prosperd ninguna de las dos veces que se pre-
sentd en los afios siguientes por considerar que existia un rico
conjunto de normas internacionales con dicho fin. Lo mismo
se argumentaba desde los Estados Nacionales. La mejor suerte
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que podian correr las normas existentes, como las propuestas
en las Normas Uniformes, era convertirse en normas interna-
cionales consuetudinarias por su aplicacién en un gran ndmero
de Estados.

En el mes de julio de 1999, en el 4ambito de la OEA, se
sanciona la Convencién Interamericana para la Eliminacién
de todas las Formas de Discriminacion contra las Personas con
Discapacidad. Resulta un documento breve pero que apun-
ta a la instalacion del modelo social en la definicién de la
discapacidad:

...significa una deficiencia fisica, mental o senso-
rial, ya sea de naturaleza permanente o temporal,
que limita la capacidad de ejercer una o més acti-
vidades esenciales de la vida diaria, que puede ser
causada o agravada por el entorno econémico y so-

cial (articulo 1.1).

El objetivo de la convencion es el de crear conciencia a
fin de que los Estados modifiquen sus legislaciones. Finalmen-
te y luego de una espera de casi diez afios y méas de treinta del
primer hito en esta evolucién, la Organizacién de Naciones
Unidas sanciona la Convencién de los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad. Este documento surge luego de arduos
debates y de vencer las oposiciones descriptas en parrafos pre-
cedentes, y no est4 destinado, como era comtn en documentos
anteriores, a definir el concepto de discapacidad, sino que se
dirige directamente al nicleo del problema de este grupo: es-
tablecer como principio preexistente a la misma la dignidad de
las personas con discapacidad como inherente a la dignidad
de toda persona por su condicién de tal, fundamento de todos
los documentos de Derechos Humanos, en pie de igualdad en
derechos y obligaciones con el resto del conjunto social.

Con la sancién de la Convencién se avanza en la ruptu-
ra de un patrén de inequidad y desigualdad que acentuaba la
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vulnerabilidad de las personas con discapacidad reflejado en
la contradiccién de un marco legislativo amplio y ambicioso,
pero con escasa sino nula aplicacién. La misma Convencién lo
reconoce en su preambulo:

Observando con preocupacién que, pese a estos di-
versos instrumentos y actividades, las personas con
discapacidad siguen encontrando barreras para parti-
cipar en igualdad de condiciones con las dem4s en la
vida social y que se siguen vulnerando sus derechos
humanos en todas las partes del mundo (Convencién
de los Derechos de las personas con discapacidad,
Predmbulo, inciso “k”, Naciones Unidas, 2006).

Se avanza de la proclamacién de derechos hacia la garan-
tia de aplicacién de los mismos. El mismo documento establece
ese objetivo y se reconoce como el elemento idéneo a los fines
de garantizar el ejercicio de los derechos:

Convencidos de que una convencién internacional
amplia e integral para promover y proteger los dere-
chos y la dignidad de las personas con discapacidad
contribuird significativamente a paliar la profunda
desventaja social de las personas con discapacidad y
promoveré su participacion, con igualdad de oportu-
nidades, en los 4mbitos civil, politico, econémico, so-
cial y cultural, tanto en los paises en desarrollo como
en los desarrollados” (Convencién de los Derechos
de las personas con discapacidad, PreAmbulo inciso
“y”, Naciones Unidas, 20006).

Este instrumento establece directrices concretas sobre
definiciones, toma de conciencia y autonomfa de las personas
con discapacidad (Convencién de los Derechos de las personas

“w_.”n «wn “w.”

con discapacidad, Preambulo incisos “e”, “t” y “n”, Naciones
Unidas, 2006):
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Reconociendo que la discapacidad es un concepto
que evoluciona y que resulta de la interaccién entre
las personas con deficiencias y las barreras debidas a
la actitud y al entorno que evitan su participacién
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condi-
ciones con las demas.

Destacando el hecho de que la mayorfa de las perso-
nas con discapacidad vive en condiciones de pobreza
y reconociendo, a este respecto, la necesidad funda-
mental de mitigar los efectos negativos de la pobreza
en las personas con discapacidad.

Reconociendo la importancia que para las personas
con discapacidad reviste su autonomia e indepen-
dencia individual, incluida la libertad de tomar sus

propias decisiones.

La Convencién enumera y organiza todos los derechos de
las personas con discapacidad en relacién a su persona, sus li-
bertades individuales, el trabajo, la educacion, la salud, el ocio,
la cultura, la familia, nifios, mujeres y ancianos. En definitiva
cubre todo el espectro de la persona como sujeto de derecho, y
como eje y fin del sistema juridico. Obliga a los estados a poner
en marcha politicas efectivas en la promocion de estos derechos
y armonizar sus ordenamientos juridicos a fin de efectivizar el
ejercicio real de los derechos consagrados en el instrumento.
Establece el concepto de “ajustes razonables” para impulsar las
medidas de accion positiva para garantizar la igualdad de opor-
tunidades, a través de las adaptaciones que deben hacerse en
materia urbana, edilicia, tecnolégica, para que la sociedad se
convierta en un dmbito agradable para convivir.

Estos “
negativa a realizarlos, salvo que implique cargas despropor-

ajustes razonables” actdan de tal manera que, la
cionadas, implican un acto discriminatorio hacia las perso-

nas con discapacidad. Los Estados Partes, de conformidad
con sus sistemas juridicos y administrativos, mantendrén,
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reforzaran, designaran o establecerdn, a nivel nacional, un
marco, que constard de uno o varios mecanismos indepen-
dientes, para promover, proteger y supervisar la aplicacién de
la presente Convencion. Cuando designen o establezcan esos
mecanismos, los Estados Partes tendrdn en cuenta los princi-
pios relativos a la condicién juridica y el funcionamiento de
las instituciones nacionales de proteccién y promocién de los
derechos humanos.

Con estas caracteristicas la convencién se ha converti-
do en el punto cdlmine de la evolucién, el documento més
amplio, garantista y efectivo, en pos de la proteccién y reco-
nocimiento de derechos. La Convencién es el primer instru-
mento de derechos humanos del siglo XXI y el primer instru-
mento legalmente vinculante que protege de manera general
los derechos de las personas con discapacidad. No existen
mas excusas para no atender la exigencia de los derechos de
este grupo. El derecho ha logrado otorgarle la proteccién mas
adecuada posible. Fue un largo y costoso peregrinaje. Lleno
de sacrificio, porque nunca en la historia del desarrollo de los
derechos humanos los avances y conquistas quedaron exen-
tas de sacrificios, pero el resultado es alentador y promete-
dor de una sociedad menos inequitativa y méas amigable para
quienes viven en ella sin importar su condicién, pudiendo
afirmar y sostener: “Todos los seres nacen libres e iguales en
dignidad y derechos”.
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Capitulo 4

Reformas legales en materia
de salud mental

Juan Pablo Olmo

1. Planteo del tema

En los dltimos afios, en Argentina se han producido sig-
nificativas reformas legales en el 4mbito de la salud mental.
Como resultarfa imposible pretender abordarlas a todas en su
verdadera dimensién, en este trabajo nos dedicaremos a re-
pasar lo referido especificamente a la regulacion del ejercicio
de la capacidad juridica de las personas, segin las novedades
introducidas en materia de autonomia personal e interdiscipli-
na a través del proceso iniciado por la Ley Nacional de Salud
mental N926.657 y su correlato en el nuevo Cédigo Civil y
Comercial de la Nacién (Ley N9226.994).
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2. El régimen en el Cddigo Civil

En lo que refiere a la capacidad juridica, el Cédigo Civil
—ya desde su redaccién originaria— planteaba la tradicional dis-
tincion entre capacidad de derecho, también conocida como
capacidad de goce, esto es, de ser titular de derechos y obliga-
ciones; vy, por otro lado, la capacidad de hecho o de ejercicio
(capacidad de obrar), referida a la posibilidad de que las perso-
nas ejerzan por si mismas aquellos derechos de los cuales son
titulares, o dicho de otro modo: la potestad de autogobernarse
y de tomar decisiones en lo que refiere a su persona y bienes.
En lo que aqui interesa, cabe destacar que la capacidad de ejer-
cicio podia sufrir limitaciones por distintos motivos, ya sea en
forma parcial o total.

Ahora bien, en las cuestiones vinculadas a la salud men-
tal, el Cédigo Civil planteaba un régimen de capacidad juri-
dica segtn el cual las personas podian ejercer libremente sus
derechos, o bien encontrarse con ciertas restricciones a dicho
ejercicio a través de una sentencia judicial. Esa limitacién a
la capacidad podia darse en forma total, lo que la convertia
en una persona absolutamente incapaz. Tal era el caso de los
“dementes”, a quienes se les dictaba una sentencia de insania
porque, segtn el articulo 141 del Codigo Civil, a causa de una
enfermedad mental no tienen aptitud para dirigir su persona o
administrar sus bienes. Para suplir dicha incapacidad se les de-
signaba un curador, es decir, un tercero que tome decisiones en
su nombre a partir de ese momento. Este sistema es conocido
como sustitucién en la toma de decisiones, ya que la persona
representada (demente, insana) era sustituida por su represen-
tante (curador).

Sin embargo, a partir de la reforma de la Ley N217.711
(afio 1968) la restriccién al ejercicio de la capacidad juridi-
ca podia ser parcial y, de este modo, a través de una senten-
cia de inhabilitacién (articulo 152 bis) se limitaban los actos
entre vivos de disposicién de bienes y los de administracién
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si asf lo establecia el juez expresamente. Como consecuen-
cia se designaba un curador pero ya no para representar a
la persona sino para asistirla, esto es, que acompafie a la
persona prestando —o denegando— su conformidad para la
realizacién del acto. A diferencia de la insania, donde la
persona es incapaz, en este caso la persona es por regla ca-
paz y el curador no la sustituye en la toma de la decisién
sino que la complementa.

Como se podré apreciar, en el caso de la insania no hay
margen para la autonomia del sujeto puesto que se trata
de un supuesto de incapacidad absoluta, es decir, donde el
curador sustituye a la persona en la toma de sus decisiones.
A su vez, en la inhabilitacién la persona en principio con-
serva su capacidad juridica excepto en aquellas limitaciones
de indole patrimonial: actos de disposicién (venta de un
bien) y, eventualmente, de administracién (dar en alquiler
un bien).

Por otro lado, en cualquiera de estos dos supuestos (in-
sania e inhabilitacién) para llegar al dictado de una sentencia
que restringiera el ejercicio de la capacidad juridica se debia
cumplir con un procedimiento judicial previsto a tal fin, en el
cual, si bien se podian ofrecer distintos medios de prueba para
determinar la necesidad o no de incapacitar en formar total o
parcial a la persona, lo cierto es que no se podia prescindir de
un examen de facultativos que se constituia en prueba “ne-
cesaria”: sin ella no podia dictarse una sentencia valida. Por
entonces, se entendia el término facultativo como referido a
lo médico y es asi que todos los cédigos de procedimientos lo-
cales de las distintas jurisdicciones del pais estructuraron los
procesos de insania e inhabilitacién sobre la base de un exa-
men que debian realizar tres médicos psiquiatras o legistas (en
algunas provincias solo se exigen dos), o en su defecto médicos
forenses.
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3. Las reformas de la Ley Nacional de Salud mental

En el afio 2010 la Ley N926.657 ha introducido el articulo
152 ter al Codigo Civil, segtin el cual las declaraciones judicia-
les de inhabilitacion e incapacidad deber4n fundarse en un exa-
men de facultativos conformado por evaluaciones interdiscipli-
narias y no podran extenderse por més de tres afios. En cuanto
a la extension de las restricciones, en la sentencia deben espe-
cificarse las funciones y actos que se limitan, procurando que la
afectacion de la autonomia personal sea la menor posible.

Esta norma ha merecido ciertas criticas no solo en razén
de las dudas interpretativas que implicé su aplicacion practica,
sino también porque la légica en la que se sustentan las restric-
ciones a la capacidad juridica, segtin fueron alli previstas, no
logra acoplarse en el sistema del Cédigo Civil argentino, el cual
no fue pensado ni puede funcionar sobre la base de personas
a las que se les ha restringido en forma parcial su capacidad
juridica para determinados actos, ya que en realidad lo hace
a partir de considerar a las personas capaces o incapaces. Sin
embargo, y dejando ello de lado, a continuacién analizaremos
las novedades introducidas en el tema que nos ocupa.

En primer lugar, el articulo 152 ter modifica el esquema
probatorio que se exige para restringir la capacidad juridica de
las personas. Ello asi, puesto que antes las restricciones proce-
dian luego de un “examen de facultativos” (articulo 142) que,
a la luz de la nueva norma, ahora debe estar “conformado por
evaluaciones interdisciplinarias”. Es decir, hasta la entrada en
vigencia de la ley de salud mental se interpretaba que dicha
prueba necesaria, de la cual ningiin procedimiento podia pres-
cindir, se cumplia con una evaluacién médica. Asi era como
estaban regulados los procedimientos en todas las jurisdiccio-
nes del pafs, tal como ya se adelantara. En cambio, lo que hace
la ley de salud mental es darle espacio a otras disciplinas a fin
de que se expidan sobre las posibilidades de autodeterminacién
de la persona.
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Si bien los motivos que permiten restringir la capacidad
juridica de una persona siguieron siendo los mismos que aque-
llos establecidos en los articulos referidos a la insania y la in-
habilitacién, lo cierto es que desde entonces no alcanza con la
mirada médica para evaluar dichas circunstancias sino que es
requisito una evaluacién interdisciplinaria. En efecto, la norma
parte de la base de que no es una enfermedad mental, la dis-
minucién en las facultades mentales, o la embriaguez habitual
o el uso de estupefacientes (conforme articulos 141 y 152 bis)
en si mismos los que no le permiten a una persona tomar deci-
siones en forma auténoma, sino un complejo contexto psico-
social que la rodea y que para su mejor comprension hace falta
un abordaje interdisciplinario de la situacion, el cual también
permitird en su caso prever el mejor modo de dar respuestas
para asistir a la persona en su vida cotidiana y de relacién. Si
bien la norma no lo aclara, en la practica suele observarse que
intervienen profesionales de la psiquiatria, psicologia y trabajo
social, entre otras 4reas pertinentes.

Esto tltimo, a su vez, se relaciona con el otro aspecto de la
reforma que es la posibilidad de que la sentencia se constituya
en un verdadero “traje a medida”. A diferencia de las senten-
cias de insania e inhabilitacién, que parecian indicar que era
la persona quien debfa adaptarse a dichos encuadres juridicos
en tanto que compartimentos estancos, la posibilidad —y el de-
ber— de especificar los actos y funciones que se limitan abre la
puerta al dictado de sentencias segtin los requerimientos espe-
cificos de cada persona en particular, de modo que la ecuacién
se ha invertido: son las sentencias las que deben adaptarse a las
personas y no a la inversa.

De este modo se procura evitar sentencias sobreprotecto-
ras 0 que limitan mas de la cuenta, lo cual en cualquier caso
va en desmedro de la autonomia del sujeto. Tanto es asi, que la
Gltima parte de la norma establece expresamente que se debera
procurar que la afectacién de la autonomia personal sea la me-
nor posible. De lo que se trata, en definitiva, es que la persona
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sea duefia de sus propias decisiones y, eventualmente, que pue-
da recibir la asistencia adecuada y no més que la estrictamente
necesaria durante el proceso de toma de decisiones.

4. El Codigo Civil y Comercial de la Nacion

Mediante la Ley N926.994 (afio 2014) se ha derogado el
Codigo Civil argentino y el Cédigo de Comercio, y en su re-
emplazo se ha sancionado un nuevo Cédigo Civil y Comercial
unificado (entrado en vigencia a partir de agosto de 2015), el
cual conserva la distincién entre capacidad de derecho y capa-
cidad de ejercicio.

La seccién referida a las restricciones a la capacidad ju-
ridica comienza con un enunciado de reglas generales donde
queda establecido que las limitaciones a la capacidad son de
caracter excepcional y se imponen siempre en beneficio de la
persona, y que la intervencién estatal tiene siempre caricter
interdisciplinario, tanto en el tratamiento como en el proceso
judicial (articulo 31). Tales reglas luego se veran reflejadas en
otros articulos especificos, como ser los que refieren la necesi-
dad de especificar los actos y funciones que se le limitan a la
persona y la consecuente designacién de apoyos, cuya actua-
cién debera estar dirigida a promover la autonomia y favorecer
las decisiones que respondan a las preferencias de la persona
protegida (articulos 32 y 38). Asimismo, previo al dictado de
la sentencia se requiere el dictamen de un equipo interdisci-
plinario (articulo 37). Es decir, en este aspecto el Cédigo uni-
ficado sigue los mismos lineamientos establecidos por la Ley
N926.657.

El nuevo Cédigo prevé dos tipos de sentencias: incapa-
cidad y capacidad restringida. Las sentencias de incapacidad
(articulo 32 parrafo 4°) solo proceden en los supuestos su-
mamente excepcionales en que la persona se encuentre ab-
solutamente imposibilitada de interaccionar con su entorno
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y expresar su voluntad por cualquier modo, medio o formato
adecuado. En estos casos se declara la incapacidad de la per-
sona y se designa un curador que la represente y tome deci-
siones en su nombre.

Para el resto de los casos estdn las sentencias de capa-
cidad restringida (articulo 32 parrafo 1°). Aqui, en cambio,
de lo que se trata es de graduar el ejercicio de la capacidad
juridica segin las posibilidades de las personas, de modo que
la regla es la capacidad para ejercer los derechos y la ex-
cepcién son las limitaciones especificas para los actos y fun-
ciones que correspondan segtn las particularidades de cada
caso. A diferencia de las sentencias de incapacidad, en las
de capacidad restringida procede la designacién de los apo-
yos necesarios para permitir que la persona pueda tomar sus
propias decisiones; y, al igual que con el articulo 152 ter del
Cédigo Civil, el nuevo Cédigo unificado retoma la idea del
traje a medida y deja abierta la posibilidad de que a la per-
sona se le restrinja su capacidad juridica solo para aquellos
aspectos en lo que requiera la asistencia de un tercero. Los
apoyos no deben sustituir la voluntad del sujeto sino que
deberan procurar que se adopten medidas respetuosas de su
voluntad, deseos y preferencias a fin de favorecer el ejercicio
auténomo de los derechos de acuerdo al punto de vista del
propio interesado. Finalmente, para el caso de prodigalidad
en la administracién de los bienes se regulan las sentencias
de inhabilitacién (articulo 48), en las cuales también se res-
tringe la capacidad de la persona a partir de la especificacion
de actos y funciones que se limitan, y la consecuente desig-
nacién de apoyos.

Los apoyos para la toma de decisiones se encuentran
regulados en el articulo 43 del nuevo Cédigo y su reconoci-
miento legislativo es una novedad en nuestro derecho. Sin
embargo, vale decir que los apoyos fueron recogidos de la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (aprobada mediante Ley N926.378), cuyo modelo
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se basa en la toma de decisiones con apoyo. Este tratado
internacional de derechos humanos ha sido ratificado por
Argentina vy, por lo tanto, nuestro pais se ha comprometido
ante la comunidad internacional, a la vez que le ha otorga-
do jerarquia constitucional mediante Ley N227.044. El ar-
ticulo 12 de la Convencién establece que las personas con
discapacidad —incluyendo la discapacidad mental e intelec-
tual (articulo 1)— tienen derecho a que se les proporcionen
los apoyos necesarios para la toma de decisiones y as{ poder
ejercer su capacidad juridica en igualdad de condiciones
que las demds personas, en lugar de tener que verse desa-
poderadas a través de una sentencia que las incapacita, con
la consecuente designacién de un tercero para que tome
decisiones en su nombre, prescindiendo de su voluntad. Por
lo tanto, aun en los casos en que el Codigo Civil y Comer-
cial de la Nacién permite que los apoyos cumplan funcio-
nes de representacion (articulo 101 inciso c), ello no debe
entenderse en términos de sustitucién, sino que en estos
casos —donde el apoyo es m4s intenso— la funcién de repre-
sentacion estd pensada para que el apoyo adopte decisiones
respetuosas de la voluntad, deseos y preferencias de la per-
sona a la que asiste.

Ahora bien, en ninguno de los supuestos que plantea
el nuevo Cédigo va a ser posible dictar la correspondiente
sentencia sin que previamente se hayan llevado a cabo eva-
luaciones de caracter interdisciplinario. Es decir, el Codigo
unificado establece que para el dictado de una sentencia
que restrinja la capacidad juridica de una persona —ya sea en
términos de incapacidad (articulo 32 pérrafo 4°), capacidad
restringida (articulo 32 parrafo 1°) o inhabilitacién (articu-
lo 48)—, para su revisién periédica al menos cada tres afios
(articulo 40) y para el cese de las restricciones al ejercicio
de la capacidad (articulos 47 y 50), corresponde que las de-
cisiones judiciales tengan sustento interdisciplinario. Por lo
tanto, los cédigos de procedimientos locales deberdn regular
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los aspectos procesales segtn las particularidades de cada ju-
risdiccion (entre otras cuestiones podran determinar de qué
modo deberdn conformarse los equipos interdisciplinarios),
pero en ningtn caso podran obviar la produccion de este tipo
de pruebas.

5. Resumen final

En lo que refiere a las reformas legales en materia de salud
mental se destacan dos de sus principales ejes: el mayor reco-
nocimiento de la autonomia personal y los abordajes interdis-
ciplinarios. Ambos aspectos de la reforma se reconocen en el
articulado de la Ley N926.657 (de salud mental) y especial-
mente en las novedades introducidas a través de la incorpora-
cién del articulo 152 ter al Cédigo Civil para la regulacion del
ejercicio de la capacidad juridica. Desde entonces se ha empe-
zado a trazar un camino normativo basado en la necesidad de
ajustar las respuestas segin los verdaderos requerimientos de
las personas, para lo cual se contara con el necesario aporte de
las diferentes disciplinas pertinentes.

Asimismo, el reconocimiento de la autonomia personal y
los abordajes interdisciplinarios son dos aspectos intimamente
relacionados. No podria dimensionarse adecuadamente un es-
cenario que permita a la persona alcanzar los mayores niveles
de autonomia posibles sino es a través del aporte de las distin-
tas disciplinas que confluyen en una mejor comprensién para
el armado y sostenimiento del mismo.

El Cédigo Civil y Comercial de la Nacién sancionado me-
diante Ley N926.994 se enrola en este mismo camino al man-
tener y perfeccionar el enfoque interdisciplinario en la regula-
cién de los abordajes de las distintas problematicas vinculadas
con la salud mental en general y del ejercicio de la capacidad
juridica, en particular.
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Capitulo 5

Participacion en las decisiones

Roberto Diego Villayandre

1. Introduccion

Este trabajo tiene por finalidad aportar aspectos tedricos y
practicos que expliquen la importancia y el fundamento del tan
anhelado principio de la participacion en la toma de decisiones
de las personas con discapacidad. Al efecto, se mencionarian una
serie de ejemplos concretos que exponen vy visibilizan los limites
y barreras que impiden el efectivo goce de este derecho humano.

Tener parte en una sociedad nos da la nocién de una ac-
tividad personal y directa de un sujeto que, al interactuar con
otros, asume su pertenencia y, en reciprocidad, es reconocido
y acogido por aquella. Se trata de una sumatoria de volunta-
des reciprocas, simultdneas y dindmicas. Se configura asi un
ciudadano sujeto de derechos y obligaciones que entiende y se
involucra en los asuntos de la sociedad, y una sociedad abierta
e inclusiva de sus miembros que los contiene y escucha, permi-
tiéndoles su participacién en la deliberacion y decisiones pro-
pias y comunitarias.
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Descontada la existencia de aquella voluntad individual
en la participacién plena y efectiva en la toma de decisiones,
sin embargo, en el caso de las personas con discapacidad, se in-
terponen obsticulos e impedimentos, culturalmente creados,
que tornan inaccesible el goce pleno de este derecho humano.
Los intereses y las necesidades de participacion de las personas
con discapacidad quedan desplazados, no solo por la accién u
omisién de quienes deben franquear el acceso en los distintos
4mbitos, sino también por dispositivos normativos arbitrarios y
contrarios al ordenamiento juridico internacional en materia
de derechos humanos.

Una limitante creada acontece con los nifios, nifias y ado-
lescentes con discapacidad sometidos a procesos judiciales pe-
nales, al impedirseles la posibilidad de expresarse o explicarles,
con lenguaje llano y adecuado a su edad y desarrollo integral,
la clase del delito que se les imputa. En este sentido, la XIV
Cumbre Judicial Iberoamericana, en las 100 Reglas de Brasilia
sobre Acceso a la Justicia de las Personas en Condicién de Vul-
nerabilidad, determiné las pautas de accesibilidad adecuadas
en los procesos judiciales en los que sean participes los miem-
bros del colectivo que nos ocupa.

La cuestién esté planteada: la participacién en la toma de
decisiones es ya una necesidad para el conjunto de la sociedad,
en especial para las personas pertenecientes a los grupos més
marginados y postergados de esta, entre ellos, las personas con
discapacidad.

2. Contexto y fundamento de la participacion

El sistema democratico representativo, como el adoptado
por la Constituciéon Nacional, serd realizable y mas intenso en
la medida en que los ciudadanos participen y se involucren
en la toma de decisiones. En el caso de las personas con dis-
capacidad se verifica un muy bajo nivel, casi inexistente, de
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participacién en los asuntos de la sociedad o, més grave atin,
en cuestiones relativas a la discapacidad. Se puede mencionar
el impedimento al goce del derecho al sufragio universal, libre
y voluntario de ciertos grupos mayormente vulnerables, tales
como las personas con discapacidad psicosocial intelectual y
sordomudos que no se dan a entender por escrito, que importa
una clara violacién al ejercicio de los derechos politicos (me
referiré a este punto mas adelante).

Otra circunstancia que se interpone es la falta de inclu-
sién, en la normativa especifica, de las personas con discapaci-
dad, profesionales y legos, en los Comités de Etica en la inves-
tigacién en seres humanos o salud humana en los cuales, por lo
general, son las personas con discapacidad quienes experimen-
tan, en su propia carne y espiritu, la inoculacién de potenciales
medicamentos todavia no aprobados por la autoridad compe-
tente. En esta cuestion, la importancia del tema radica en que
los mentados comités son los organismos que controlan, a lo
largo de todo el proceso, los proyectos de investigacién en seres
humanos (Resolucién MS N21480/2011).

El desafio, a mi criterio, se encuentra principalmente en
la generacién, el cambio y la sensibilizacién en la conciencia
ciudadana, tanto a nivel familiar, como en el social y dirigen-
te, ptblico y privado (articulo 82 de la Convencién). Para que
se produzca este giro copernicano deviene necesario, y previo,
asumir que las personas con discapacidad son productoras de
conocimiento, y que tienen pensamiento propio para enrique-
cer a la sociedad en su conjunto (articulo 30 apartado 22 de la
Convencion). Sobre este tltimo punto se plantea el siguiente
interrogante: {cémo hacerlo? La Convencién sefiala un sende-
ro en el articulo 49, parrafo 3¢

En la elaboracién y aplicacion de la legislacion y poli-
ticas para hacer efectivas la presente, y en otros pro-
cesos de adopcidén de decisiones sobre las cuestiones

relacionadas con las personas con discapacidad los
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Estados Partes celebrardn consultas estrechas y cola-
borardn activamente con las personas con discapaci-
dad, incluidos los nifios y nifias con discapacidad, a

través de las organizaciones que las representan.

Es fundamental, para el logro de este objetivo, que se apli-
quen las medidas adecuadas que se focalicen en las capacida-
des, los méritos y las habilidades de las personas con discapa-
cidad (articulo 82 pérrafo 2.2, inciso a), sub-inciso iii), de la
Convencioén). El enfoque puesto sobre lo que las personas con
discapacidad pueden hacer u ofrecer a la sociedad es la clave
para comprender la filosoffa de la Convencién. De esta forma
se crea, recrea y decide: la persona con discapacidad participa,
y se la incluye, como coprotagonista de la siembra, cuidado y
cosecha de la cultura humana.

3. El principio de la participacion en la normativa
convencional

El Tratado, en la norma del articulo 39, inc. “c”, esta-
blece entre los principios generales el de “la participacién e
inclusién plenas y efectivas en la sociedad”. Las Naciones
Unidas desde hace décadas, especialmente desde fines de la
década de los 70 y principios de los 80, ya venia trabajando en
la elaboracién, con el enfoque de los derechos humanos, de
ejes centrales en materia de discapacidad, que dieron por re-
sultado la aprobacién del Programa de Accién Mundial para
los Impedidos, uno de los grandes hitos, concretado gracias a
la accién conjunta y participativa de diversos estados, orga-
nizaciones de la sociedad civil y organismos supranacionales
en materia de derechos humanos.

Entre los propdsitos definidos para el Programa se estable-
ci6 el de promover medidas eficaces para la prevencién de la
incapacidad, la rehabilitacién y la realizacion de los objetivos
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de participacién plena de los impedidos en la vida social y el
desarrollo y de igualdad. Este principio, y a su vez derecho de
las personas con discapacidad, significa oportunidades iguales
a las de toda la poblacién, y una participacién equitativa en el
mejoramiento de las condiciones de vida resultante del desa-
rrollo social y econémico.

Este instrumento, y fundamentalmente la Convencién,
estuvieron signados por la participacién activa de las organi-
zaciones de la sociedad civil, dedicadas a la tematica discapa-
cidad. El rol de estas, sus familias y el movimiento asociativo
resulté clave y aporté una nota singular en sus textos. La sola
mencién a la incorporacién de normas relativas a la vida fa-
miliar y de otros aspectos especificos que hacen al desarrollo
social de las personas con discapacidad son fruto directo de
aquel arduo y minucioso trabajo que tuvo a estos sujetos como
operadores protagdnicos. El lema: “Nada acerca de nosotros
sin nosotros”, fue el mévil que justificd, impulsé y orientd su
participacién en la elaboracién de la Convencién.

Este instrumento internacional va delineando y exponien-
do a lo largo de su articulado, de manera muy precisa y deta-
llada, los d&mbitos de participacién de las personas con disca-
pacidad y el deber de garantia de los Estados Partes en cumplir
con medidas especificas. Se pueden mencionar: 1) garantizar
el desarrollo, adelanto y potenciacién de la mujer con disca-
pacidad (articulo 62 apartado 29). 2) El derecho a la expresién
de la opinién de los nifios y nifias con discapacidad (articulo
79 apartado 39). 3) El derecho de accesibilidad universal que
habilite la participacion (articulo 92 apartado 19). 4) Realizar
ajustes de procedimiento ya adecuados a la edad para facilitar
el acceso a la justicia (articulo 132 apartado 19). 5) El derecho
a formar un hogar y una familia (articulo 232). 6) El derecho a
un sistema educativo inclusivo (articulo 242 apartado 19). 7)
Posibilitar el aprendizaje de habilidades para la vida y el desa-
rrollo social (articulo 242 apartado 39). 8) Asegurar el acceso
a los servicios de salud (articulo 252 ler. parrafo). 9) Permitir
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el acceso a programas de orientacién y capacitacién para el
empleo (articulo 272 apartado 12 “d”). 10) Otorgar empleo
en el sector publico (articulo 272 apartado 192 “¢”). 11) Par-
ticipacién en la vida cultural, recreativa, el esparcimiento y el
deporte (articulo 30). Esta simplificada resefia pone de relieve
la presencia del principio en estudio en varios de los aspectos
de Ia vida de las personas con discapacidad. Por otra parte, el
tratado pone especial énfasis en lo referente a la participacién
en la vida pablica y politica de las personas con discapacidad.
El articulo 29 de la Convencién, bajo el titulo “Participacién
de las personas con discapacidad en la vida politica y pablica”,
recepta los derechos ya reconocidos por el Pacto Internacional
de los Derechos Civiles y Politicos, exigiendo a los Estados par-
tes que garanticen los derechos politicos de las personas con
discapacidad y que adopten todas las medidas adecuadas para
asegurar que gocen de ellos en igualdad de condiciones con las
demas. En el apartado “a” la norma establece el aludido deber
de los Estados partes de garantizar a las personas con discapaci-
dad el derecho a la libre eleccién por la via directa o represen-
tativa, incluidos el derecho votar y ser elegidos. Seguidamente,
la Convencién muestra cémo y de qué manera encararlo:

1. A través de procedimientos, instalaciones y materiales
adecuados y accesibles.

2. Proteger el voto secreto y sin intimidaciones y presentar-
se en elecciones para ser elegidos.

3. Ejercer cargos y empleos en la funcién publica, facilitan-
do tecnologifas de apoyo.

4. Garantizar la libre expresion de su voluntad y facilitar
asistencia para emitir el voto.

Sobre esta cuestién, el Comité de la Convencidn sobre los
derechos de las personas con discapacidad, en sus Observacio-
nes Finales sobre la Reptblica Argentina (afio 2012) recono-
ci6 las reformas introducidas por el pafs al Codigo Nacional
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Electoral, que impedia ejercer el derecho al voto a sordomudos
que no sepan hacerse entender por escrito y a personas del
subgrupo indicado anteriormente que se encuentren recluidos
en establecimientos publicos. Por otra parte, manifesté su pre-
ocupacién por “la falta de medidas adecuadas para garantizar
la accesibilidad electoral a las personas con discapacidad que
se encuentran institucionalizadas para salir a votar” y, a modo
de solucién, recomendo el disefio de un plan nacional para ga-
rantizar el derecho a la participacién politica u otras soluciones
alternativas.

Por su parte, en la Observacién General N21/2014, el or-
ganismo de contralor y seguimiento de la Convencién vuel-
ve a insistir en que se reconozca la capacidad juridica de las
personas con discapacidad para participar en la vida pablica y
politica, y recomienda a los Estados Partes que garanticen su
derecho al voto en secreto y a participar sin discriminacién en
todas las elecciones y referendos, como también a presentarse
como candidatos a elecciones y ejercer efectivamente cargos
en cualquier funcién publica y en cualquier nivel de gobierno,
con ajustes razonables y apoyo, cuando lo deseen en el ejerci-
cio de su capacidad juridica.

En el apartado “b” la norma del articulo 29 va més all4
comprometiendo a los Estados partes a promover: 1) la partici-
pacién en la direccién de asuntos ptblicos (inciso i). 2) Facili-
tar que participen en organizaciones no gubernamentales para
la vida pdblica y politicas, y sean incluidos en las actividades
y administracién partidarias. 3) Promover la constitucién de
las organizaciones no gubernamentales que representen a las
personas con discapacidad y que las personas con discapacidad
se incorporen a dichas organizaciones.

La participacién no se limita a la posibilidad de ser parte
integrante de instituciones ptblicas o privadas para deliberar u
emitir opinién propia. También se extiende y profundiza en el
ejercicio de cargos con facultad para decidir en los diferentes
espacios politicos y sociales. Esta manda, en particular, todavia
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estd muy lejos de cumplirse, no sélo en el caso de los partidos
politicos sino también en otras 4reas sociales. Podemos men-
cionar como 4mbitos de baja o nula participacién de las per-
sonas con discapacidad: las agremiaciones profesionales, em-
presariales y sindicales, los comités de ética en la investigacién
en seres humanos, los cuerpos docentes en todos los niveles
educativos, los centros de estudiantes, los comités de seleccion
de personal en concursos para el ejercicio de la funcién pu-
blica, en los consejos, los comités u organismos federales que
entienden en materias de salud, educacién, trabajo, funcién
publica, entidades culturales, sociales y deportivas, entre otros.

Por otra parte, representa otro obstidculo a remover el
predominio de empresas registradas como organizaciones no
gubernamentales que les prestan servicios a las personas con
discapacidad. Esto acontece en organismos que entienden y
deciden en las politicas pablicas que las afectan de modo di-
recto al soslayar su participacion y, a veces, en su propio des-
medro. Este aspecto, que se replica en otras instancias de po-
der, debe ser considerado a la hora de disefiar y ejecutar las
politicas ptblicas que incidan notablemente en la vida de los
ciudadanos que componen este grupo social.

En lo que respecta a las organizaciones de la sociedad ci-
vil, algunas de ellas ejercen un rol activo desde hace muchas
décadas en materia discapacidad, incluso en los &mbitos pabli-
cos. En forma continua asesoran, participan y deciden en or-
ganismos publicos dedicados a las personas con discapacidad,
desarrollando actividades relativas a la direccionalidad de re-
cursos estatales destinados a proyectos personales o institucio-
nales. Resta, en estas dreas de decisién, ampliar el ndmero de
asociaciones y de personas con discapacidad, en bisqueda de
lograr una mayor representatividad, conectividad institucional
y el fortalecimiento de su legitimacién en el obrar.

Consecuentemente con su filosofia y, a su vez, con la adop-
cién obligatoria de medidas practicas, la Convencién marca el
camino para el logro de la participacién e inclusién plena de las
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personas con discapacidad, al imponer el deber a los Estados
partes de:

Tener en cuenta la necesidad de todos los miembros
de la sociedad con el eje del disefio universal en ma-
teria de productos, entornos, programas y servicios.
Consultar a las personas con discapacidad y las orga-
nizaciones que las representan, y lograr su participa-
cién, en la formulacion y aplicacién de legislacion y
politicas para hacer efectiva la Convencién, asi como
en otros procesos de adopcién de decisiones que
afecten a sus vidas y a su participacién e inclusién
plenas en la sociedad.

Garantizar la integracién y participacién plenas en
el proceso de supervisién de la aplicacién de la Con-
vencién a nivel nacional.

Colaborar activamente con las personas con discapa-
cidad en la designacién de expertos para el Comité

sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

4. Elementos estructurales del principio

Conforme lo hasta aqui expuesto, los elementos esenciales
que hacen a la estructura del principio en tratamiento se po-
drian enumerar de la siguiente manera:

* La voluntad reciproca, simultdnea y dindmica (persona
con discapacidad - familia/sociedad).

* Vinculado a lo anterior, el sentido de pertenencia de
la persona con discapacidad y su amplia acogida social
como contrapartida.

* La igualdad de oportunidades con los demés miembros
de la sociedad.

e La participacion activa, directa y personal.
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* La accesibilidad universal que importa la eliminacién de
obstaculos y barreras de todo tipo para el ejercicio pleno
de la participacién.

* La consulta permanente de la opinién de las personas
con discapacidad, incluido el movimiento asociativo que
las represente, en los asuntos propios y colectivos.

La igualdad de condiciones con los demis se funda en
el reconocimiento del otro como coparticipe en la construc-
cién de una sociedad democritica a partir de la generacién de
oportunidades equitativas. Se reconoce a la personas con dis-
capacidad en su dignidad inherente. La participacion activa,
aunque parezca un concepto redundante. Es decir, la partici-
pacién lleva siempre implicita una actividad en s misma, torna
inadmisible los actos esporadicos e intermitentes. La participa-
cién directa y personal elimina toda posibilidad de delegacién
o mandato aparente. La participacién personal, claro estd, no
excluye a los sistemas de apoyo para el caso en concreto (arti-
culo 22y articulo 122 de la Convencién), sistemas estos opues-
tos diametralmente al modelo sustitutivo.

La consulta permanente a las personas con discapacidad es
la fuente necesaria y generadora basica que permite, a la sociedad
en general, obtener ese insumo tan sustancial para el disefio y eje-
cucién de las politicas publicas en todos sus érdenes. Sobre este
punto se menciona también el papel fundamental de las organiza-
ciones no gubernamentales dedicadas a la materia discapacidad,
en la participacién y seguimiento del cumplimiento de las obliga-
ciones establecidas por la Convencion. Los dmbitos asociativos
fortalecen las oportunidades de participacion de nuestro grupo.

5. Conclusion

La participacién en la toma de decisiones de las perso-
nas con discapacidad, en condicién de igualdad con las demas,
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constituye la concrecion del tan anhelado deseo de una socie-
dad inclusiva, libre y de avanzada. Este principio-derecho es
el antidoto necesario e imprescindible para sofocar los efectos
negativos de una sociedad que excluye de manera discrimina-
toria. Una comunidad que impide, por accién u omisién, el
goce de este derecho es sostenedora de anacrénicos privilegios
y retne todas las caracteristicas de inmadurez e indiferencia
conformando al sistema democratico, que declaré haber adop-
tado, como una forma de gobierno meramente formal y de baja
intensidad y calidad institucional.

Este principio, sin dudas, debe ser predicado y practicado
en todos los subsistemas sociales en los cuales las personas
con discapacidad, por su propia decisién, optan interactuar.
La concientizacidn, la sensibilizacién y la practica participa-
tiva desde la nifiez, de este y todos los derechos humanos y
libertades fundamentales, deben ser una politica de estado,
en lo que a educacién se refiere, en una sociedad que tiene
disposicién para asumir la libertad y, en consecuencia, aspira-
cién para adquirir la mayoria de edad: una sociedad respon-
sable para ser respetable.

Finalmente, concluyo que la responsabilidad en la rea-
lizacién de este y demds derechos humanos y libertades mas
fundamentales reside, esencialmente, en los ambitos edu-
cativos, entendidos estos en sentido amplio. Esos espacios
deben trabajar de consuno y con la necesaria participacién
de las personas con discapacidad, sus familias y las organi-
zaciones de la sociedad civil. Complementariamente a ello
sostengo que las personas con discapacidad tienen el deber
irrenunciable de participar activamente en la vida familiar,
social y civica. Como contrapartida, la sociedad debe aco-
gerlas y tener la sensibilidad suficiente para discernir que su
evolucién democratica y el bien comtn de todos sus miem-
bros se alcanzaran en la medida que se incluya a los sectores
mdas postergados.
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Referencias normativas

“Articulo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley”,
en Observacién General N21/2014, del Comité sobre los
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de sesiones. 31 de marzo al 11 de abril de 2014. file:///C:/
Documents%20and%20Settings/Roberto/Mis%20do-
cumentos/Downloads/Observacion%20General%20
Nro%20%201%20(1).pdf

“100 Reglas de Brasilia sobre Acceso a la Justicia de las Per-
sonas en Condicién de Vulnerabilidad”. XIV Cumbre
Judicial Iberoamericana, Poder Judicial de la Provincia
de Mendoza. http://www.jus.mendoza.gov.ar/noveda-
des/2012 /brasilia.pdf.Febrero 2015.

Defensoria General de la Nacién: Manual de Buenas Prdcticas
en el Acceso a la Justicia para garantizar el derecho al voto
de las personas con discapacidad intelectual y psicosocial.
Programa Eurosocial. Coleccion: Documento de traba-
jo N216, Madrid, Eurosocial, 2014.

“Participacién en la vida politica y pablica (articulo 29)”,
en Examen de los informes presentados por los Esta-
dos partes en wvirtud del articulo 35 de la Convencion.
Observaciones Finales del Comité sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad. Web: http://www.
villaverde.com.ar/es/novedades/observaciones-fina-
les-del-comit-de-derechos-de-las-personas-con-disca-
pacidad-onu-27-9-2012/

“Programa de Accién Mundial para los Impedidos”, en Na-
ciones Unidas. ENABLE Aprobado por Resolucién Gen-
eral de las Naciones Unidas en 372 de sesiones, Resolucién
N¢ 37/52/82. www.un.org/esa/socdev/enable/diswps00.
htm, enero 2015.
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Capitulo 6

Educacion inclusiva

Daniel Valdez

De la misma manera que no podemos aprender a nadar
quedandonos a orillas del mar, [...] para aprender a nadar
necesariamente nos debemos meter en el agua aunque no

sepamos nadar, por lo que la tinica manera de aprender algo
como, por ejemplo, adquirir conocimiento, es haciéndolo:

en otras palabras, adquiriendo conocimiento.

Lev Vigotsky (Psicologia pedagégica, 1997)

1. Transformar escuelas en escuelas inclusivas

En el contexto del sistema educativo periédicamente sur-
gen nuevas resoluciones, nuevos marcos legales, nuevas in-
terpretaciones de los documentos y nuevas disposiciones para
aclararnos esas interpretaciones. No es un mero juego de pala-
bras. El sistema educativo no es impermeable a los cambios que
promueven las nuevas politicas de derechos humanos vincula-
das a la realidad de las personas con discapacidad.

Por supuesto que los cambios y transformaciones suponen
procesos complejos sobre los que intervienen diversos factores.
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Pero en este caso concreto que nos ocupa, somos testigos de
una serie de cambios profundos y una necesidad del sistema
educativo de brindar respuestas apropiadas a los alumnos y
alumnas, a las familias, a los docentes, a los directivos y a las
autoridades de cada distrito o jurisdiccion.

Como sostiene Vigotsky desde nuestro epigrafe, no pode-
mos aprender a nadar queddndonos a orillas del mar. Nos de-
bemos meter en el agua y asumir que estamos ante un nuevo
paisaje que nos desafia: construir una educacién inclusiva.

La comunidad educativa se ve conmovida frente a los
cambios que propicia una Convencién de la que han formado
parte y han suscripto 82 Estados miembros de las Naciones
Unidas.

La Convencién sobre los Derechos de las personas con
Discapacidad marca un antes y un después en relacién con las
politicas de Estado relativas a los derechos a la educacién, la
salud, la participacién y la inclusién social plena de las perso-
nas con discapacidad en la comunidad (ver capitulos de este
volumen).

{Por dénde comenzar? {Cémo transformar las escuelas te-
niendo en cuenta las necesidades de alumnos, docentes, direc-
tivos, familias? {Cémo asegurar un sistema educativo ajeno a
la discriminacién y la segregacién? (Qué dispositivos de apoyo
seran necesarios para asegurar una educacion inclusiva?

Se trata de poner a disposicién los “ajustes razonables”
para que las escuelas sean habitables para toda la comunidad.
No basta con declarar los derechos de las personas con disca-
pacidad sino de asegurar su pleno cumplimiento, brindando los
dispositivos de apoyo necesarios para cada sujeto.

En una reunién reciente en la que participamos exper-
tos de diferentes paises, invitados por la Oficina del Alto Co-
misionado de Derechos Humanos de las Naciones Unidas y
UNICEE se plante6 el debate sobre las definiciones acerca de
la educacién inclusiva. M4s all4 de los conceptos académicos,
sus alcances politicos y sus fundamentos tedricos, Gordon
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Porter, especialista en inclusién de Canad, plante6 que educa-
cién inclusiva significa que los nifios y nifias con discapacidad
sean educados en escuelas comunes de su barrio, concurriendo
a la misma escuela a la que asisten sus hermanos, con los apo-
yos necesarios para cumplir con objetivos y metas educativas
relevantes.

Esta definicién, desde el corazén del sentido comin, pone
de relieve la mirada sobre las familias como actores sociales
en su comunidad o su barrio. {Por qué tengo que llevar a mis
hijos a diferentes escuelas? {Por qué no aceptan en la misma
escuela a todos los hermanos o hermanas? {En nombre de qué
capacidades o discapacidades se puede discriminar a los alum-
nos o alumnas, excluyéndolos de la escuela a la que concurren
sus hermanos? Y si lo consideramos desde el punto de vista del
sujeto, la pregunta més sencilla podria ser {por qué no puedo
ir a la misma escuela a la que va mi hermano o hermana? (Por
qué lo aceptan a él 0 a ella y no a mi? {Cémo deberia ser para
ir a la escuela de la vuelta de mi casa, con mis hermanos y mis
vecinos de la cuadra?

Por supuesto que estas reflexiones generan debate dentro
y fuera del sistema educativo. Los cambios y las transforma-
ciones requieren de procesos de didlogo, formacién, gestién de
recursos. Crear culturas, practicas y politicas de inclusién sigue
constituyendo un desafio que hay que resolver sin apuros, con
los tiempos, consensos y debates necesarios, pero sin dilaciones
ni negacion del problema. Como muestra Esopo, no siempre la
liebre llega a la meta antes que la tortuga.

2. Integracion no es sinonimo de inclusion

En los dltimos afios se ha hablado de “escuela inclusiva”
en reemplazo de “escuela integradora” (Valdez, 2009). La idea
que abriga este cambio es interesante: no basta con pensar en
una escuela que “integre” y “normalice” a los nifios y nifias con
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discapacidad, con la visién subyacente de que “todos somos
iguales”. Eso podria suponer que el sistema se propone muy
pocos cambios, 0 ninguno, en cuanto a las propias practicas
educativas, sus valores, la forma de ensefianza, forma de eva-
luacién, forma de distribucién de saberes.

Con una transformacién minima o nula, el sistema “asi-
milarfa” a los “diferentes”, sin afectar demasiado la dindmica
institucional. “Asimilar” la diferencia, en ese contexto, seria
pretender desconocer la diferencia, aplanarla.

En definitiva, la integracién puede suponer la operacién
de hacer inviable lo inédito, en tanto hace suyas las practicas
de conservar los sistemas de exclusién como algo inexorable, a
la vez que las torna invisibles con un discurso aparentemente
progresista.

La integracién sepulta los suefios de cambio al tiempo que
sostiene la ilusién de homogeneidad, clausurando el debate
sobre lo universal, lo comin vy lo diverso. Por el contrario, la
idea de inclusién supone desde un principio que “todos somos
diferentes” y plantea a la escuela el desafio de poner en marcha
objetivos, contenidos, sistemas de ensefianza y de evaluacion,
asumiendo esa diversidad y procurando incluir a todos en el
proyecto educativo de la comunidad. Es evidente que esta pro-
puesta precisa de un profundo cambio de mentalidad y valores
que exceden la escuela y que interpelan a toda la sociedad.

En la Conferencia Mundial de Educacion celebrada en
Jomtien, Tailandia, en 1990, se debatié acerca de la “Educa-
cién para todos”. Concebir escuelas para todos supone conce-
bir la escuela de las diferencias: una escuela donde lo diverso
convive, enriquece e interpela radicalmente el paradigma de
la homogeneidad. Aunque parezca una obviedad, aun en el
siglo XXI sobrevuela el fantasma de “escuelas para algunos”,
lo que supone que la escuela genere sistemas de exclusion para
conjurar la diferencia.

En ese sentido, Perrenoud (1995; 2004; 2005) plantea que

la preocupacién por ajustar la ensefianza a las caracteristicas
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individuales no nace solamente del respeto hacia las personas
y del sentido comin pedagégico, sino que también forma parte
de una exigencia de igualdad:

La indiferencia hacia las diferencias, como ha mos-
trado Bourdieu, transforma las desigualdades inicia-
les ante la cultura en desigualdades de aprendizaje
y, mas tarde, de éxito escolar. Efectivamente, basta
con ignorar las diferencias para que la misma ense-
fianza: a) propicie el éxito de aquellos que disponen
del capital cultural y lingiifstico; de los cddigos; del
nivel de desarrollo; de las actitudes; de los intereses;
y de los apoyos que permiten aprovechar al miximo
las clases y estar a la altura a la hora del examen. b)
Provoque, a la inversa, el fracaso de aquellos que no
disponen de estos recursos, y que en tales condicio-
nes aprenden en esencia que son incapaces de apren-
der, convenciéndose ademés que este es el signo de
su incapacidad méas que el de la inadecuacién de la
escuela (Perrenoud, 2004: 46. Traduccion propia del
original francés).

Ignorar las diferencias propiciard la construccion segura
de experiencias de fracaso para quienes no cuentan con los
recursos necesarios para afrontar el reto educativo, cargan-
do muy diferentes bagajes en sus mochilas, en el punto de
partida. {Como explicar entonces la persistencia de una pe-
dagogia que se mantiene indiferente frente a las diferencias?
O como recuerda Perrenoud, las tiene en cuenta en una
proporcioén absurda.

En este contexto, plantear el problema de la inclusién edu-
cativa y la necesidad de contar con “escuelas para todos” supo-
ne un desafio de importante complejidad que parece mostrar
un horizonte de utopia en la realidad de la region. Diferentes
documentos internacionales, foros y organismos han puesto el
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acento tanto en la dificultad de la empresa como en la urgente
necesidad de propuestas de cambio: crear culturas inclusivas;
elaborar politicas inclusivas y desarrollar practicas inclusivas
(Foro Educativo Mundial de Dakar, 2000; Declaracién de Lis-
boa, 2007; Conferencia Internacional de Educacién, Ginebra,
2008; Foro Europeo de la Discapacidad, 2009).

Por su parte, ya en el afio 1994, la Declaracion de Sala-
manca de principios, politica y practica para las necesidades
educativas especiales —organizada por el gobierno espafiol en
cooperacién con la UNESCO y en la que participaron 92 pai-
ses— inst6 a la comunidad internacional a concretar los ob-
jetivos de una educacién para todos, sefialando que la escuela
comun representa el medio m4s eficaz para combatir las actitu-
des discriminatorias, crear comunidades que incluyan a todos
y contribuir al éxito de la ensefianza. Para ello compromete
a los gobiernos a propiciar cambios en las politicas educati-
vas, reasignacién de recursos econémicos, formacién de do-
centes y la participaciéon de la comunidad, atendiendo a las
caracteristicas de cada regién. Es evidente que la perspectiva
de las necesidades educativas especiales es superadora de las
visiones reduccionistas y tiene efectos politicos y sociales, ha-
ciendo blanco no sélo en los niveles “micro” (cambios en la
interaccion docente-alumno y alumno-alumno, por ejemplo)
sino también en los niveles “macro” (procurando comprometer
la transformacién desde las politicas de Estado).

Subrayamos que las perspectivas “integradoras” quedan
en mitad de camino al no ubicar en el escenario del debate que
en la escuela lo comun es la diferencia.

3. Romper barreras y crear conocimientos
compartidos en las aulas

El articulo 24 de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas se centra
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en la educacién inclusiva, en la necesidad de contar con es-
cuelas para todos y en promover los apoyos necesarios para
cada persona a fin de contribuir al desarrollo pleno a lo largo
del ciclo vital.

Los apoyos para la comunicacién se mencionan de mane-
ra explicita para que el multiverso de los signos dé lugar a la
construccién del sentido en tanto que disminuye las barreras a
la participacion.

En esa direccién es preciso sefialar que en el dispositivo
educativo, la negociacién de significados y sentidos se hace pri-
mordial si el objetivo es construir un espacio de comprensio-
nes compartidas entre profesores y alumnos. Eso implica tanto
aspectos “intelectuales” como aspectos emocionales y afecti-
vos desplegados en esas interacciones intersubjetivas (Valdez,
2000; 2004). Un proceso de negociacion entre los significados
y sentidos propios de los alumnos, sus conocimientos previos,
sus formas de ver la realidad, su manera de concebir a las otras
personas, su particular vida afectiva y emocional, los conoci-
mientos ligados a su lengua materna, su regién y su cultura
de origen y los significados y sentidos del adulto que ensefia,
expresados, en parte, a través de los contenidos conceptuales,
actitudinales y procedimentales del curriculum.

Dicha negociacién supone conocer y respetar los significa-
dos y sentidos de los otros, reconocer las diferencias y valorarlas
como un factor de enriquecimiento del proceso de ensefianza y
aprendizaje. En todo caso, es el adulto el responsable de hallar
los instrumentos de mediacién semiética més adecuados para
la construccién de contextos mentales compartidos, tanto des-
de la gestion directiva como en su préctica docente (Valdez,
2007; 2009).

Asi planteado, el desafio de la diversidad deberia conside-
rarse a la luz del propio proceso permanente, interactivo e intet-
personal de negociacién de significados y sentidos con alumnos
que muestran gran heterogeneidad y desafian a los profesores
a utilizar instrumentos semidticos variados, creativos, diversos,
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originales y en ocasiones inéditos. Instrumentos al servicio de
la comunicacién, de la participacién y la promocién de la au-
tonomia y autodeterminacion.

El estudio temético sobre el derecho de las personas con
discapacidad a la educacién (Naciones Unidas, 2013) examina
la educacién inclusiva como medio para hacer efectivo el de-
recho universal a la educacién, también para las personas con
discapacidad. Se resaltan las buenas practicas y se consideran
las dificultades para la inclusién, sefialando las perspectivas
discriminatorias y estigmatizantes que promueven la exclusion,
la segregacién o la integracion.

4. Crear culturas, valores y politicas inclusivas

Es evidente que el proceso de cambio supone una reorga-
nizacién significativa de las escuelas. Los documentos intet-
nacionales sobre educacién (citados previamente) y sobre los
derechos del nifio concurren en esa direccion: la necesaria in-
tervencion en varios niveles: culturas, politicas, valores y préc-
ticas inclusivas (Ainscow, Booth y otros, 2000; 2002).

Crear culturas inclusivas implica la creacion de una comu-
nidad escolar segura, acogedora, colaboradora y estimulante,
en la que cada uno es valorado y reconocido. Se pretende de-
sarrollar valores inclusivos, compartido por los profesores, los
alumnos y las familias. Los principios derivados de esta cultura
escolar son los que gufan las decisiones de cada escuela, para
apoyar el aprendizaje de todos a través de un proceso continuo
de innovacién pedagdgica e institucional.

Elaborar politicas inclusivas supone desarrollar una escue-
la para todos y organizar los apoyos necesarios para atender a
la diversidad. La inclusién, desde esta perspectiva, implica el
desarrollo pleno de la escuela, involucrando todas las politicas
para que mejore el aprendizaje y la participacién de todo el
alumnado. Los profesores han de ser protagonistas principales
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de este proceso en tanto fuentes de apoyo privilegiadas para el
aprendizaje de todos, alumnas y alumnos.

Desarrollar practicas inclusivas implica, para los auto-
res, orquestar el proceso de aprendizaje y movilizar los recur-
sos necesarios para disminuir las barreras al aprendizaje y la
participacién. Se pretende que las actividades del aula y las
actividades extraescolares alienten la participacién de todos
los alumnos y alumnas, teniendo en cuenta sus conocimien-
tos extraescolares y sus valores culturales y familiares. En la
escuela deberfan reflejarse la cultura inclusiva y las politicas
inclusivas mencionadas més arriba. En esta dimension se ve-
hiculizan todos los apoyos necesarios para evitar el fracaso y
la exclusion.

Es evidente que el trabajo y la transformacién en estas
tres dimensiones simultdneas de intervencién llevan un largo
proceso de construccién en equipos interdisciplinarios.

5. Ayudas para aprender y para disminuir barreras

El movimiento hacia la educacién inclusiva exige la rees-
tructuracién de las escuelas para responder a las necesidades
de todos los nifios (Ainscow, 2007). Es necesaria una serie de
cambios metodolégicos y organizativos que incluyen la forma-
cién de los propios docentes para la atencion de la diversidad
al tiempo que se reorganizan las propias instituciones educati-
vas con el fin de garantizar una ensefianza de calidad. El indice
de inclusién (2000/2002) realizado por el Centro de Estudios
en Educacién Inclusiva del Reino Unido (y traducido al cas-
tellano por la Oficina Regional de Educacion de la UNESCO
para América Latina y el Caribe) ofrece una caracterizacién de
la educacién inclusiva:

* Lainclusion en educacion implica procesos para aumen-
tar la participacion de los estudiantes y para reducir su
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exclusién, en la cultura, los curricula y las comunidades
de las escuelas.

La inclusién implica reestructurar la cultura, las politicas
y las practicas de los centros educativos para que puedan
atender la diversidad del alumnado de su localidad.

La inclusién se refiere al aprendizaje y la participacién
de todos los estudiantes vulnerables de ser sujetos de ex-
clusion, no solo aquellos con discapacidad o etiquetados
como “con Necesidades Educativas Especiales”.

La inclusién se refiere al desarrollo de las escuelas, tanto
del personal como del alumnado.

La preocupacion por superar las barreras para el acceso y
la participacién de un alumno en particular puede servir
para revelar las limitaciones mas generales de la escuela a
la hora de atender a la diversidad de su alumnado.
Todos los estudiantes tienen derecho a una educacién en
su localidad.

La diversidad no se percibe como un problema a resolver,
sino como una riqueza para apoyar el aprendizaje de todos.
La inclusion se refiere al refuerzo mutuo de las relaciones
entre los centros escolares y sus comunidades.

La inclusién en educacién es un aspecto de la inclusién
en la sociedad.

En el citado documento, el concepto de “necesidades edu-

cativas especiales” es sustituido por el término “barreras para

el aprendizaje y la participacién”. En ese contexto, la inclusién

implica identificar y minimizar las barreras para el aprendizaje

y la participacién, poniendo en marcha todos los recursos ne-

cesarios para favorecer ambos procesos. Las barreras, al igual

que los recursos para reducirlas, se pueden encontrar en todos

los elementos y estructuras del sistema: dentro de las escuelas,

en la comunidad, y en las politicas locales y nacionales.

El término necesidades educativas especiales (NEE) ha

sido sustituido porque se considera que al centrarse en estas
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categorfas grupales (NEE asociadas a discapacidad fisica, in-
telectual, etc.) se corre el riesgo de percibir que el origen de
las dificultades de aprendizaje estd dentro de ese grupo de
alumnos, con lo cual poco podria hacerse para proporcionar
oportunidades educativas diversas para estos alumnos (Booth,
Ainscow y otros, 2000). A veces, la utilizacién de la etiqueta
“necesidades educativas especiales” fomenta el anilisis de las
dificultades educativas fundamentalmente en términos de “de-
ficiencias” o “patologias” y puede desviar la atencién de otros
aspectos del contexto que pueden ser origen de las barreras al
aprendizaje y la participacién de los alumnos.

El uso del concepto “barreras al aprendizaje y la participa-
cién” para definir las dificultades que experimenta el alumnado
implica un modelo social y contextual respecto de los procesos
de ensefianza y aprendizaje. Estas barreras que pueden limitar
las posibilidades de aprendizaje y la participacién de los alum-
nos o conducir a la exclusién y discriminacién pueden ser di-
versas y estar relacionadas con la oferta curricular, la gestién
escolar, las estrategias de aprendizaje que se utilizan en el aula,
entre otros factores que pueden favorecer o dificultar el de-
sarrollo y aprendizaje de los alumnos en el proceso educativo
(Valdez, Gémez y Cuesta, 2016).

Para este modelo, las barreras al aprendizaje y la participa-
cién “surgen de la interaccion entre los estudiantes y sus con-
textos; las personas, las politicas, las instituciones, las culturas, y
las circunstancias sociales y econdémicas que afectan a sus vidas”.
En tal sentido, las escuelas tendrian el gran desafio de reducir
considerablemente las discapacidades debidas a las barreras de
acceso y de participacion fisica, personal, social e institucional.

De este modo, cuando hablamos de inclusién escolar nos
referimos a la escuela que estd preparada para incluir a todos
los alumnos y alumnas, reconociendo las diferencias y particu-
laridades de cada uno. Considerando la diversidad como nor-
ma vy las diferencias como parte del variado paisaje que ofre-
ce cada escuela. Los nifios asisten a un lugar preparado para
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todos, donde no se ofrece un mend de “plato Gnico” sino una
plural variedad de ingredientes para un arco iris de posibles
dietas. La escuela, en este sentido, se define como un lugar
abierto a la diversidad o una escuela para todos.

De lo que se trata es de romper la indiferencia a las dife-
rencias, de favorecer a los menos favorecidos de manera activa,
legitima y explicita, no solamente en nombre de la igualdad de
oportunidades sino de la justicia curricular. La heterogeneidad
del aula se resiste a la reducciéon homogeneizadora. Se resiste
activamente a entrar en un molde igualador, aunque subsistan
en algunos contextos el temor a las diferencias, los enfoques ta-
yloristas y las escuelas de Procusto (Valdez, 2009). La escuela es
el reino de la diversidad. Cada alumno puede necesitar en dife-
rentes momentos y ante diferentes retos de aprendizaje distintos
tipos de ayuda. [lustra esta situacion el conocido cuento acerca
de la escuela de los animales. Frente a diversos animales, como
un pato, un elefante, un mono, un pez, un gorrién y una foca,
el profesor les dice que para que la seleccién sea justa, todos de-
berfan hacer el mismo examen: subir a un arbol. La igualdad en
esta historia no es necesariamente amiga de la justicia. ..

Es Robert Connell (1997) quien desarrolla el concepto de
“justicia curricular”, subrayando que todos/as, en la diversidad
mas plena, deberfan estar expresados en el curriculum:

La justicia curricular es el resultado de analizar el
curriculo que se disefia, pone en accién, evalta e in-
vestiga tomando en consideracion el grado en el que
todo lo que se decide y hace en las aulas es respetuo-
so y atiende a las necesidades y urgencias de todos
los colectivos sociales; les ayuda a verse, analizarse,
comprenderse y juzgarse en cuanto a personas éticas,
solidarias, colaborativas y corresponsables de un pro-
yecto més amplio de intervencién sociopolitica des-
tinada a construir un mundo m4s humano, justo y

democratico (Jurjo Torres, 2011: 11).
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Nos recuerda Paulo Freire, en Pedagogia de la esperanza,
que si se considera el futuro como algo dado de antemano,
un horizonte al que hay que “adaptarse”, entonces no queda
margen para la utopfa ni los suefios. Y los suefios son para él
motor de la historia, “No hay cambio sin suefio, como no hay
suefio sin esperanza [...] El suefio se convierte en una necesi-
dad, indispensable” (Freire, 1992: 127). (Podr4 el sistema edu-
cativo abrigar el suefio de la inclusién? Educacién inclusiva
no como construccién discursiva de lo politicamente correcto
sino como praxis frente a la 16gica de la segregacién y la exclu-
sién. En cierto sentido podria considerarse a la educacién in-
clusiva como un inédito viable. Lo inédito es horizonte nuevo,
desconocido; es lo que todavia no ha ocurrido, es el camino
que no se ha transitado atn. Construir ese camino al andar,
en la accién, puede tornar posible esa novedad, hacerla viable.

Referencias bibliograficas

Ainscow, Mel: “Towards a more inclusive Education System:
where next for Special Schools? Included or excluded?”,
R. Cigman (ed.), The challenge of Mainstream for some
SEN Children, London, Routledge, 2007.

Booth, T.; Ainscow, M.; Black-Hawkins, K.; Vaughan, M.
y Shaw, L. (2000) Indice de inclusion. Desarrollando el
aprendizaje y la participacién en las escuelas. Bristol, Uni-
ted Kingdom, Centre for Studies on Inclusive Education
(CSIE), 2000 (versién en castellano de la Oficina Regio-
nal de Educacién de la UNESCO para América Latina'y
el Caribe, OREALC/UNESCQO, Santiago, 2002).

Connell, R. y Roc, E: Escuelas y justicia social, Madrid, Morata,
1997.

Freire, Paulo: Pedagogia de la esperanza. Madrid, Siglo XXI, 1992.

Perrenoud, Philippe: La pédagogie a I'école des différences, Paris,
ESF Editeur, 1995.

95



CAPITULO 6. EDUCACION INCLUSIVA

— Pédagogie différenciée: des intentions & laction, Paris, ESE
2004.

— “Différencier: un aide-mémoire en quinze points”, Vivre le
primaire, Québec, N°2, mars-avril, 2005.

Torres Santomé, J.: La justicia curricular. El caballo de Troya de la
cultura escolar, Madrid, Morata, 2011.

Valdez, Daniel: “Relaciones interpersonales y practica comuni-
cativa en el contexto escolar”, en Psicologia Educacional.
Perspectivas e interrogantes, Chardon, C. (comp.), Buenos
Aires, Eudeba, 2000.

— “Construir comprensiones compartidas en contextos es-
colares: el desafio de la diversidad”, en N. E. Elichiry
(comp.), Aprendizajes escolares. Desarrollos en psicologia
educacional, Buenos Aires, Ediciones Manantial, 2004,
pp. 53-65.

— Necesidades educativas especiales en trastornos del desarrollo,
Buenos Aires, Aique, 2007.

— Ayudas para aprender. Trastornos del desarrollo y prdcticas in-
clusivas, Buenos Aires, Paidés, 2009.

Valdez, D., Gémez, L., y J. L. Cuesta: “Inclusive education and
autism spectrum disorders: The working practice of sup-
port teachers in Argentina”, B. Reichow, B. Boyd, E. E.
Barton, & S. L. Odom (eds.), Handbook of Early Child-
hood Special Education, New York, NY, Springer, 2016.

96



Capitulo 7

Apoyos, vida independiente
y discapacidad

Andrea Silvana Aznar y Diego Gonzdlez Castafidn

1. Historia reciente

La vida independiente de las personas con discapacidad es
una situacion que se logra de diferentes formas. Las personas
con discapacidades motrices y sensoriales iniciaron su lucha
mucho tiempo antes que las demds. Es natural que sean pro-
tagonistas de sus vidas, reclamen por sus derechos y lidien con
las barreras en la accesibilidad de sus comunidades con més
0 menos éxito. Las personas con discapacidades intelectual o
multiple tienen el horizonte de una vida segura, controlada,
pero solo quiméricamente independiente. El control se escon-
de tras eufemismos (la tutela), o se muestra obsceno, como en
las declaraciones de insania. Estemos alertas: los cambios en el
c6digo civil son mas rapidos que el cambio en las concepciones
de todos los actores sociales; la declaracién de insania va a
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perdurar més alla de los papeles. Para la mayoria de las perso-
nas con discapacidad, el acceso al trabajo, a la vivienda inde-
pendiente y a la conformacién de una familia es impracticable,
salvo honrosas excepciones.

En 2006 desarrollamos una experiencia piloto de vi-
vienda independiente para que seis adultos con discapaci-
dad intelectual vivieran durante 6 meses, en una vivienda
comin, en un barrio de la Ciudad de Buenos Aires. Uno
de los hallazgos de aquella experiencia fue la solicitud de
las familias de capacitar a sus hijos e hijas en tres aspectos
de la vida independiente: el uso del dinero, el manejo de
la sexualidad y la prevencién de engafios y riesgos en la via
ptblica. Durante el recorrido de, aproximadamente, veinte
afos en distintas instituciones sus hijos no habian adquirido
las destrezas suficientes en ésos tdpicos. Hasta que fueron
incluidos en el proyecto, no habian sido habilitados para
vivir vidas reales, independientes de sus familias. A pesar de
ser jovenes adultos con bajos requerimientos de apoyo, ha-
bian sido vistos y tratados como menores, sobreprotegidos
por su entorno.

En la vida independiente, la persona con discapacidad
(PCD) es la guia y el centro. Los recursos y las acciones se
ordenan para alcanzar progresivamente sus metas, dentro
de su contexto. Reconocer la importancia de la autodeter-
minacién, la calidad de vida, los apoyos y la inclusién nos
conduce a ceder parte del protagonismo de las familias y de
los profesionales hacia las personas con discapacidad, por-
que nunca tendran sus propias vidas si éstas son responsabi-
lidad de sus padres o del director de una institucién. Hemos
acompafiado a varias personas con discapacidad para lograr
vidas y viviendas independientes. La abundancia o la esca-
sez de recursos y oportunidades no explican sus logros, pero
si lo hacen la capitalizacién de las experiencias y la alinea-
cion de esos recursos. Alguien (que puede ser tnico al inicio
pero que obviamente se transforma en una red) concibe,

98



LA CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

habilita y cataliza la vida independiente.

2. Apoyos, asistencia y asignacion de recursos

Diferenciamos el concepto apoyo de la asistencia y de
la asignacién de recursos. Con estas categorias designamos
genéricamente a conjuntos de intervenciones realizadas en
el campo de la discapacidad de forma sistemdtica, con el
proposito de producir cambios en la vida de las personas
con discapacidad. La asistencia incluye a todas las practicas
que se desarrollan de acuerdo con modelos disciplinarios o
institucionales. La asignacion de recursos incluye todas las
acciones y las practicas por las cuales el Estado distribuye la
riqueza colectiva entre el universo de persona con discapa-
cidad. En un nivel micro y meso social, las familias y las ins-
tituciones también deciden como distribuyen sus recursos y
cuales son las condiciones en las cuales las personas con dis-
capacidad (familiares o beneficiarios) son usuarios directos
y auténomos de esos recursos. Los apoyos serdn revisados
en parrafos siguientes. Este marco conceptual, supone una
concepcion de la discapacidad de acuerdo con el paradigma
de la diferencia, el modelo social, el principio de normali-
zacion, los derechos consagrados por la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad y las buenas
practicas. El modelo no pretende comentar las infinitas di-
ficultades clinicas que existen, ni las posibilidades negativas
derivadas de un trabajo humano alienado, burocratico, no
supervisado y repetitivo. Pero si permite analizar esas situa-
ciones, para corregirlas.

En la Tabla 1, describimos las tres intervenciones a tra-
vés de sus componentes bdsicos (el actor central de cada
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intervencion, la actividad desarrollada, los ajustes, etc.).

Tabla 1 Componentes bdsicos de las intervenciones

Intervenciones transformadoras

ASIGNACION
APOYO ASISTENCIA DE RECURSOS
Actor central PCD Profes'lonz'iles v Estado
organizaciones
Actividad Variable, libre Pautada, fija Distributiva y
compensatoria
Grupos de PCD | Universal y colec-
;;0(;0 cie ll‘,l PCD institucionali- tiva para todas las
ervencion zados PCD
De paridad, Roles pr’eﬁ!ados Eqmparatwo
; . . y asimétricos (pensiones, pase de
Vinculo interactivo y
creativo entre la PCD y transporte, exen-
el trabajador ciones, subsidios)
Ajustes Per}sonahzados Singularizados
) segtn los deseos .
(nivel o grado de ot del para cada Estandarizados
personalizacién) ¢ ntereses de i individuo
PCD
Plan basado en
leyes y programas
de gobierno, de la
Planificacién Prefijado por institucién o de la

(metas; pasos
criticos; plazos;
responsables)

Centrada en la
persona

la prestacién
o estandares
profesionales

familia.

(que pueden tener
planes no enuncia-
dos pero evidentes
para un observador

externo)
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Ewvaluacién

Multiples actores
con retroalimen-
tacién de la PCD

Técnica (la
retroalimenta-
cién de la PCD

es minima,

marginal)

Contabilizacién de
los bienes disponi-
bilizados y medida
de impacto a nivel
de los usuarios

En la Tabla 2, comparamos las variables contextuales de
las tres intervenciones (presupuesto, herramientas, impacto

comunitario, etc.).

Tabla 2 Variables contextuales de las intervenciones

Intervenciones transformadoras
ASIGNACION DE
APOYO ASISTENCIA
RECURSOS
Variable (usando
. . Nomenclado L L
recursos disponi- Decisién y gestién
. por hora o mes.
bles y gratuitos). gubernamental,
Presupuesto . Costo de o
Costo equipara- - institucional o
. un servicio .
ble a cualquier . familiar
. especializado
ciudadano
L Prescripcion Derechos ciu-
Planificacién .
, profesional dadanos valores
Herramientas Centrada en la ) o
método de institucionales y
Persona ) 1
tratamiento familiares
La propia persona
P p p o Profesionales . .
su familia y amigos, | . . Patrimonio estatal,
. independientes o
Fuentes los servicios o institucional o
) u organizacio- .
gratuitos en la familiar
) nes prestadoras
comunidad
Se habilitan
" Se compensa la
. . o rehabilitan . . .
Mejora la satisfac- . inequidad social
s L. capacidades ,
Resultados cién, y la participa- . y se equiparan las
L . y se mejora el .
cién social ; . oportunidades con
funcionamiento )
o 0s pares
individual P

101




CAPITULO 7. APOYOS, VIDA INDEPENDIENTE Y DISCAPACIDAD

La comunidad .
. Se perfecciona el
La comunidad crece en la L
Impacto Lo . ejercicio de los dere-
L. aprende a incluir a variedad y la o
comunitario . chos y se optimiza el
las PCD calidad de sus
L uso de los recursos
servicios
Fiscalizacién estatal;
Continuo, a cargo - seguimiento de
, . Periédico, a car- o
Monitoreo de los involucrados o acuerdo a criterios
go de técnicos o
en la PCP institucionales o
familiares

3. El concepto de apoyo

La concepcién de Apoyo de la Asociacién Americana
de Retraso Mental fue difundida mundialmente desde 1992
hasta la actualidad. El concepto planteaba un abordaje no-
vedoso, revolucionario. Fue incluido en las legislaciones de
muchos pafses y se universalizé hasta utilizarse ampliamente
en la Convencién. Sin embargo, la poca precisién del con-
cepto y su uso genérico persisten. En cada pafs se entienden
servicios y apoyos de formas muy diferentes. Nosotros publi-
camos en 2008 nuestra definicién, que ha tolerado la puesta
a prueba en distintos escenarios durante la Gltima década.
Para que una intervencién sea un apoyo, desde nuestro mo-

delo, debe:

1. Ser una praxis, un hacer reflexivo que se sostiene en el
tiempo, asumido por y dirigido a seres humanos, a par-
tir de un saber contextualizado histdrica, territorial y
politicamente.

2. Ser un puente entre la persona con discapacidad y otras
personas, permitiendo la pertenencia a un grupo, involu-
crando al entorno social.

3. Mejorar la calidad de vida de esa persona con discapa-
cidad dentro de su entrono natural (no exclusivamen-
te dentro de una institucién), y concretar las metas que
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son relevantes para ambos (el contexto y la persona). Es
muy importante saber que no siempre es la PCD quien
precisa una intervencién directamente. Los contextos
familiares e institucionales pueden ser los destinatarios
de los apoyos; modificando al contexto, la PCD puede
ser beneficiada.

4. Variar y ser evaluados siguiendo el grado de satisfaccién
de quien los recibe y el progresivo logro de las metas
personales.

4. La asistencia

Las prestaciones asistenciales en educacién y salud en
Argentina son de avanzada, comparadas con las existentes en
nuestra region, por su grado de universalizacion, el nivel de
capacitacién de sus actores y la gratuidad para las personas
con discapacidad. Algunos paises, mirados y propuestos como
modelos ejemplares, tienen sistemas de prestaciones con largas
listas de espera; el plantel de trabajadores no tiene capacita-
cién especifica y cambia cada tres afios (porque el trabajo en
discapacidad es un empleo transitorio y de baja calificacion);
y las familias se desentienden de sus familiares con discapaci-
dad. Pero son rigurosos al demostrar resultados y documen-
tar la evolucién de las personas con discapacidad. En algunos
sistemas, éstas pueden contratar servicios en la comunidad,
directamente o con un prestador como facilitador y resultan
mds expeditivos desde el punto de vista individual. La vivienda
independiente se concreta con mayor naturalidad y frecuencia
que en Argentina, porque es la superacion de la obsoleta y ne-
fasta tradicién manicomial, motivo de vergiienza de acuerdo a
los estandares actuales. Argentina, en cambio, tiene un siste-
ma muy bueno (desde el punto de vista asistencial) que tiene
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que tomar consciencia sobre la necesidad de plantearse metas
concretas que trasciendan el funcionamiento institucional y
las bondades del abordaje profesional para alcanzar la plena

inclusién de las PCD.

5. La asignacion de recursos

Al mirar de cerca la realidad de las personas con discapaci-
dad en otros paises (no como turistas fascinados por el paisaje)
descubrimos que el acceso gratuito a la salud, a la educacién
(en todos los niveles) y al transporte (local e interprovincial)
son verdaderas intervenciones (acciones) del Estado argentino
que tenemos garantizadas como derechos. No dependen del
esfuerzo individual ni de un gobierno en particular. Los siste-
mas de cada pafs se distinguen, no tanto a nivel enunciativo
como en la gestién y cumplimiento de sus propias leyes.

En Argentina, tenemos la expectativa de que alguien
(probablemente el Estado o las instituciones financiadas por
¢l) nos garantice lo que queremos. En otros paises, la expecta-
tiva recae en la ayuda financiera internacional o en la benefi-
cencia, porque de alli provienen las asignaciones de recursos.
En todas partes, hay personas con discapacidad y familias que
no esperan nada de nadie, y se limitan a sobrevivir con lo que
hay. Los derechos, los asumidos por los ciudadanos, no los es-
critos en un papel, marcan la diferencia entre las expectativas
razonables y la fantasia de salvacién. También conocemos ins-
tituciones y familias muy ricas que proveen todo a las PCD, a
quienes no les falta nada, salvo la inclusién genuina y la perso-
nalizacién de sus vidas.

El otro aspecto a tener en cuenta al analizar la asignacién
de recursos, es el lugar de lo piablico. Los recursos piblicos es-
tan disponibles para todos los ciudadanos (con o sin discapaci-
dad). Panaderia, cerdmica o tango se pueden aprender en mu-
chas instituciones publicas, aunque la mayoria de las personas
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con discapacidad —sobre todo intelectual- no usan los recursos
comunitarios porque los profesionales y el Estado les proveen
exactamente lo mismo que al resto de los ciudadanos, pero en
ambitos segregados. Las personas con discapacidad quedan si-
tuadas como ciudadanos de otra categoria; no necesariamente
de segunda, porque, al menos en Argentina, el “sistema” per-
mite pagar altos aranceles por prestaciones de buena calidad
que los mantiene al margen de estar incluidos entre pares sin
discapacidad, en su comunidad.

6. El sistema prestacional argentino

Las prestaciones asistenciales en Argentina fueron instau-
radas como una excelente salida frente a la ausencia de cual-
quier sistema de intervencion para las personas con discapaci-
dad, mas all4 de la beneficencia, en pleno auge rehabilitador.
Pero, luego de veinte afios de funcionamiento, vemos aspectos
negativos, junto con los obvios avances que su puesta en mat-
cha representd:

* No fortalecen la participacién social de la persona con
discapacidad, sino que refuerzan la endogamia y el
proteccionismo.

* No estdn basadas en evidencias: son practicas tradicio-
nales, rituales, o folcléricas, pese a estar organizadas por
técnicos pero sin objetivos transformadores, disociados
de la plena inclusion.

¢ No reconocen, ni se involucran, ni monitorean el cum-
plimiento progresivo de las metas personales de las per-
sonas con discapacidad.

* No estdn coordinadas por personas capacitadas en los
nuevos paradigmas (la discapacidad y la inclusién estan
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ausentes en la formacién académica de grado de docen-
tes y profesionales que el propio sistema habilita como
actores validos).

* No son pertinentes a la edad, al contexto y a sus intereses
(la persona con discapacidad tiene que tolerar participar
en doce actividades atemporales, estandarizadas, de las
cuales, quizas, aprecie tres).

* No fortalecen la autodeterminacién ni se proponen
deliberadamente mejorar la calidad de vida de los
beneficiarios. Si bien la mayoria de los prestadores
garantizan la satisfaccién de las necesidades basicas,
suelen permanecer inactivos, contemplando el dete-
rioro o la fragilidad de la vida familiar. A veces inter-
vienen tarde y por desesperacién, habiendo detalla-
do lo que observan a los financiadores, en informes
inconducentes.

Las practicas profesionales e institucionales necesitan pa-
sar por un proceso de reingenieria para alinearse en beneficio
de las personas con discapacidad. Esto puede lograrse en dos
afios de reflexion y didlogo en equipo (lo cual no es un habito
en la mayoria de las instituciones), cumpliendo una capacita-
cién sistematizada y contando con supervisién externa de las
practicas, para ir poniendo progresivamente a punto, sistemas
de evaluacién, planificaciéon e implementacién como los que
describimos a continuacién.

7. Requerimientos de un sistema para la vida
independiente

Para construir sistemas de apoyo verdaderos, el primer
paso es empoderar a las personas con discapacidad. La expe-
riencia de cualquier familia o escuela incluye atravesar los mie-
dos del presente y sostener un proceso, incierto, hasta llegar a
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un futuro deseado. Para que haya un sistema necesitamos:

a. Componentes heterogéneos, no idénticos entre si.

b. Que interactiien en forma compleja, en varios niveles y
tiempos, no de forma inmediata o contigua.

c. Y que produzcan un resultado luego de haber interac-
tuado, generando un producto diferente.

Apoyos, asignaciones y asistencias suelen funcionar como
compartimentos estancos; no constituyen un sistema solo por
coexistir. Analicemos un caso hipotético, pero basado en he-
chos reales. Una persona con discapacidad intelectual de 22
afios de edad, que termind el primario comdn, recibe una pres-
tacién asistencial de formacién laboral durante cuatro afios
para incluirse en el mercado del trabajo competitivo. A pesar
de que la movilidad en la via pudblica es una de las habilida-
des bésicas para que las personas con discapacidad consigan y
sostengan un trabajo, es posible que egresen de la prestacién
sin saber usar el transporte pidblico (incluso si cuentan con
un pase gratuito de transporte). Este resultado incoherente,
esta postergacion, s6lo puede producirse por la existencia de
la sobreproteccion, el miedo o la ignorancia del prestador y
del entorno familiar. Detallemos algunos funcionamientos que
pueden explicar esta situacién:

e Un “sistema” que financia un transporte privado para
que concurra a la institucién sin adecuada fiscalizacion,
que incluye preguntarse si la persona puede utilizar el
transporte publico y proveer los apoyos para que lo haga.

* Una institucién que adhiere al discurso de la inclusion,
pero que, en los hechos, no destina personal para hacer
el aprendizaje del uso del transporte publico para sus be-
neficiarios (porque no es de su incumbencia, no porque
no tenga personal suficiente, 0 no detecte que es un pro-
blema para la inclusién).
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* Un terapeuta que solicita un acompafiamiento tera-
péutico para ser usado como una presencia custodial
o de descanso familiar, pero que nada tienen que ver
con el apoyo a la inclusién social.

La ironfa es que esperan la emergencia del sujeto real, en
una vida resguardada de cualquier dispositivo que involucre a la
realidad. Evitan o no saben habilitar a la persona con discapaci-
dad a experimentar los riesgos comunes y dignificantes, porque
no saben o no usan los apoyos planificados para tal fin.

En conclusién, diez afios de ensefianza ptblica, cuatro
afios de formacion laboral, el pase de transporte, el transpor-
te especial, la psicoterapia, el acompafiamiento y la crianza
familiar no tienen un resultado concreto: trasladarse por su
ciudad, con vistas a concurrir a su trabajo. Viajar en colecti-
vo; manejar el dinero, ejercer la sexualidad: {por qué somos
tan ineficaces para habilitar a las personas con discapacidad
para despefiar acciones tan triviales? En principio, porque los
paradigmas deficitarios y las practicas minusvalizantes siguen
existiendo. Pero también porque, aunque tengamos los tres
tipos de intervenciones, de buena calidad sus partes no inte-
ractian. Como no hay una meta compartida, ni un dispositi-
vo para concebir y enunciar esa meta en forma compartible
por todos, la contradiccion y el desperdicio no se registran.

Para que los tres tipos de intervenciones se afecten mu-
tuamente es necesario que tengan un eje. La trayectoria
individual de la persona con discapacidad permite que los
componentes del sistema funcionen con coherencia. El dis-
positivo para producir ese eje, alineando las intervenciones a
nivel macro, meso y micro es la Planificacién Centrada en la

Persona (PCP).
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AUTODETERMINACION

Trayectoria individual

Intervenciones
transformadoras

PLENA
INCLUSION

PLANIFICACION
CENTRADA
EN LA PERSONA

Gréfico 1

La PCP tiene dos puntos de anclaje: la autodeterminacién

y la plena inclusién. Sin ellas, la PCP no tiene forma de coor-

dinar las intervenciones hacia una meta.

8. La planificacion centrada en la persona

Un ciudadano comin:

a. Cumple un rol social, en un trabajo remunerado o en

una actividad vocacional, donde el reconocimiento con

sus pares es reciproco.

b. Se vincula con compafieros y amigos a partir de sus inte-

reses comunes.

c. Tiene una vida intima compartida con quienes elige, en

una eleccién reciproca.

d. Tiene proyectos y anhelos hacia los cuales tiende sus re-

cursos y esfuerzos.

Para que la vida de las personas con discapacidad sea como

la de cualquier ciudadano, implementar cambios por medio de
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las planificaciones centradas en la persona, la cuales permiten
que todos los actores sociales (identificados en cada columna
de las Tablas 1 y 2) compartan el protagonismo, desarrollen
acciones coherentes y articulen sus recursos.

Los desafios y los problemas que plantea la plena inclusién
no pueden ser resueltos aisladamente. Hay que construir la in-
clusion para cada persona: a veces, con recursos comunes y
soluciones sencillas; otras, con usos excepcionales de recursos
habituales. La planificacién centrada en la persona prioriza el
uso de recursos publicos gratuitos y produce una coordinacién
de la red social de pertenencia. Las capas de intervenciones se
articulan y jerarquizan desde y para la persona. Al tornarse in-
terdependientes, puede haber sinergia entre ellas y haciendo lo
mismo, pero coordinada, logran m4s y mejores resultados con
respecto a la inclusién y la autodeterminacion.

La minorfa de las personas con discapacidad necesita ser-
vicios especializados, diarios y durante toda la vida. Hace afios
escribimos:

En circunstancias especiales, los apoyos duran toda
la vida. En esos casos, el objetivo es sostener algu-
nos factores (usualmente las necesidades basicas y las
condiciones de humanizacién) como condicién para
que se desarrolle la inclusién (Aznar y Gonzélez Cas-
tafién, 2008: 99).

Hoy afirmamos que esos niveles generalizados de apoyo
son servicios asistenciales motivados por los requerimientos de
salud. Intervenciones necesarias y correctas que no son, pero
no apoyos. Y queremos resaltar que en las personas con mayor
ctimulo de limitaciones, los apoyos que se brindan al contexto,
y no directamente a ellas, son claves para transformar sus vidas
y hacerlas m4s inclusivas, mis comunes.
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9. Confeccion de la planificacion centrada en la persona

Elaborar una planificacién centrada en la persona es una
tarea profesional especifica. El profesional que coordina su
confeccién debe:

* Estar formado en todo el universo tedrico y metodoldgi-
co al que venimos refiriéndonos.

* Conocer concretamente el funcionamiento de las distin-
tas discapacidades.

* Comprender el sistema de prestaciones y su interaccién
con los servicios educativos y sociales; conocer la funcio-
nalidad de las leyes y de los procedimientos usuales.

* Tener experiencia en trabajo comunitario.

e Localizar las organizaciones comunitarias accesibles para
las personas con discapacidad.

El coordinador de la planificacién centrada en la persona
puede ser un profesional matriculado (si asi lo exigiesen las
legislaciones locales), o ser empleado de las mutuales, de las
obras sociales, de las prepagas o de un organismo gubernamen-
tal. También puede serlo un profesional contratado por una
institucién, una persona con discapacidad o un curador.

10. Datos e informacidn

El sistema necesita un conjunto de evaluaciones sencillo y
relevante. Como hay varias capas de intervencién, habra multi-
ples evaluaciones de los puntos de partida (la situacién inicial de
la PCD) vy los resultados obtenidos por medio de las intervencio-
nes. Un legajo abultado de datos técnicos y anécdotas locales que
nadie lee, no es util a la planificacion centrada en la persona. El
diagnostico psiquidtrico o los antecedentes perinatales pueden
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tener valor dentro de una disciplina o para una institucién, pero
no son factores relevantes para la inclusién, ni son insumos para
la planificacién centrada en la persona. Incluso pueden funcionar
como rétulos que la dificulten. Los datos relevantes:

* Son recabados de mdltiples informantes clave.

* Responden a preguntas conducentes para la persona con
discapacidad (su autodeterminacién, su inclusién, los re-
cursos comunitarios disponibles para ella).

* Permiten la comparacion de resultados individuales y en-
tre poblaciones.

* Son recopilados periédicamente utilizando herramientas
y procedimientos estandarizados.

* Son obtenidos por evaluadores entrenados y confiables
(la confiabilidad no depende de las credenciales del eva-
luador sino de que los datos sean verificables e interpre-
tables por todos los convocados a realizar la planificacion
centrada en la persona).

11. Los pasos de una planificacion centrada en la
persona

1. Realizar una evaluacién de las capacidades y las li-
mitaciones de la PCD y de su entorno familiar y so-
cial, utilizando indicadores y pardmetros previamente
convenidos.

2. Reunirse con la PCD, sus referentes familiares e insti-
tucionales (entre 2 y 4 reuniones de dos horas de dura-
cién convocando a quienes la PCD quiera).

3. Conjugar los insumos con las metas de la PCD den-
tro de su contexto, honrando tanto sus aspiraciones
individuales, como la necesidad de articularse con su
comunidad.

4. Disenar alrededor de 4 actividades de apoyo para el
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siguiente semestre. El plan, que no requiere ser mds ex-
tenso queuna carilla, debe explicitar las actividades con
las que se quiere alcanzar los objetivos. Frecuentemen-
te, el apoyo consiste en mantener el contacto entre los
distintos actores, para hacerlos funcionar conscientes
de los demds. No se necesita que hagan algo distinto a
lo que hacen habitualmente. Pueden seguir desempe-
fiando sus actividades asistenciales o de disponibiliza-
cién de recursos), pero con un propdsito trascendente:
las metas de la persona. El apoyo consiste en habilitar
el feed-back entre los actores previamente aislados. Los
apoyos utilizan recursos y asistencias existentes o con-
vocadas especialmente para hacer realidad una meta de
la persona.

Los presentes firman la PCP y se comprometen a im-
plementarla. El profesional que coordiné la elaboracion
le otorga validez legal al documento. Eso no significa
que asuma la responsabilidad por encima de todos los
involucrados.

. El monitoreo de los apoyos es sencillo. Si los respon-
sables de cada actividad de la PCP (empezando por la
PCD) no tienen novedades para reportar, se continda
con la implementacion. El desarrollo de algunas acti-
vidades puede requerir contactos frecuentes entre al-
gunos actores: eso es su responsabilidad y no necesita
ser reportado ni ser remunerado como una actividad
mas. Dentro de un sistema de este modo, nadie trabaja
en forma aislada y no se hace un esfuerzo para inter-
cambiar con los demés.. Coordinar la elaboracién y la
implementacién de una PCP son dos tareas diferentes
(en el tiempo que insumen, en las estrategias que utili-
zan, en el grado de capacitacién que requiere) y pueden
estar a cargo de distintas personas.

. Cada 6 meses se revisan las actividades de apoyo de la
PCP, su efectividad, su cumplimiento y los obsticulos
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que surgen. Con una reunién de dos horas entre los im-
plicados, suele ser suficiente. Eventualmente, se nece-
sitan ajustes: creacién de nuevas actividades de apoyo,
variacién de recursos, horarios, sedes o responsables.

. Anualmente, se evaltan y documentan los resultados
del plan, y se lo revisa por completo. A medida que se
incorpora como una metodologfa habitual, la elabora-
cién de la PCP es m4s sencilla para todos. Lo que no
quiere decir que la implementacién sea igual de fAcil.
Cuando la PCP da resultado, estimula a todos a alcan-
zar fronteras mads all4 de lo habitual.

El diagrama del Grafico 2 resume la dindmica de la PCP

Asignaciones, Evaluaciones de:
asistencias y

* Autodeterminacion
recursos

comunitarios * Calidad de vida
disponibles e Inclusion

Metas de la PCD
en su contexto

Supervisar y Evaluacion y
i documentacion de
refinar

resultados

iSe
necesitan
ajustes?

Diagrama de
Planificacién
Centrada en la
Persona

Una PCP no es una lista de tratamientos o un cronograma

de actividades, sino una metodologia documentada, con una

sélida base en la transdisciplina, comprensible por cualquiera.
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Los distintos actores sociales (no solo los que elaboraron la
PCP), tienen una herramienta para alinearse con las metas
de Ia PCD. No necesita financiacién extra dentro del sistema
de prestaciones argentino, sélo requiere que las instituciones
brinden protagonismo a la PCD y planifiquen apoyos.

12. ¢Quiénes pueden utilizar las PCP?

a) Las organizaciones de servicios de salud

Todos los prestadores presentan planes de tratamientos
anuales o semestrales de sus beneficiarios. El nuevo estandar
deberia ser que presenten las PCP de cada uno de ellos, elabo-
radas como parte exigible de su servicio. Una institucién no
brinda apoyos todo el tiempo, porque tiene una organizacién
grupal con un repertorio fijo de actividades. Pero todos los pro-
fesionales a cargo de talleres ocupacionales podrian contar con
la informacién de las PCP de los participantes y a partir de
ellas, y no antes, programar sus acciones.

Las PCP activan los procesos de mejora permanente
y permiten optimizar el uso de recursos; por ejemplo habili-
tar a sus empleados para trabajar puertas afuera de la insti-
tucién como parte genuina de la prestacién. La inclusion es
una construccién colectiva, en la cual todos tenemos alguna
responsabilidad.

b) Las instituciones del sistema educativo

En el ambito escolar, las actas acuerdo de planes educativos
individuales o de las trayectorias educativas individuales entre
las familias, las autoridades del distrito y los docentes, son ané-
logas a la PCPs. El desafio en las escuelas es compartir el pro-
tagonismo con otros actores, empezando por los miembros de
la institucién. Dificilmente logremos aumentar el nimero de
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alumnos graduados con cualquier discapacidad si aceptamos
que los trece docentes de un curso de colegio secundario no se
coordinen. La causa de su desercién no esté en las limitaciones
de los alumnos, sino en las del “sistema”. El sistema educativo
argentino necesita una revision sustancial de las practicas de
planificacién, evaluacion y certificacién de los alumnos con
discapacidad.

¢) Las instituciones judiciales o de desarrollo social

Los curadores no suelen tener herramientas ni capacita-
cién para desempefiar su rol. Sin las PCE un curador oficial
con 20 personas a su cargo quizé trate de que no les pase nada.
Con las PCE pueden delegar con confianza para que pasen
cosas comunes a quienes estdn a su cargo, monitoreando el
cumplimiento del plan. Del mismo modo, un juzgado puede
supervisar u ordenar una PCP como un modo de brindar los
apoyos y salvaguardas necesarias para el cumplimiento de los
derechos de cada ciudadano.

La metodologia de la PCP puede utilizarse con beneficiarios
de planes sociales, menores a cargo del Estado, ancianos, etc.

d) Los individuos con discapacidad

La PCP puede vehiculizar el deseo de cualquier PCD
para mejorar su calidad de vida y su participacién social; no
es necesario que concurra a una institucién. Como en un
psicodiagndstico o una mediacidn, se contrata a un profe-
sional calificado para obtener un producto orientativo, lue-
go de tres o cuatro entrevistas. El costo puede vehiculizarse
con la llamada prestacién de apoyo (que no suelen ser apoyos
sino servicios asistenciales no encuadrados dentro de una
institucion).

Instaurando el requerimiento universal de la PCE el
conjunto de intervenciones dispersas se transformarfa en un
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genuino sistema. La puesta entre marcha de este cambio es
una inversién aceptable y con metas precisas. Una vez puesto
a punto, el nuevo sistema se financiarfa sin gastos extras pero
con sustanciales diferencias, tanto en sus pricticas como en
sus resultados.

13. La planificacion centrada en la persona: la
herramienta clave para una vida independiente

Los apoyos descriptos en las PCP son necesarios para las
PCD, pero también modificaran la vida de su entorno, inme-
diato y mediato. Se comprobard que no se necesita un gran
esfuerzo para que todos generemos las condiciones bésicas de
inclusién. Tanto si tienen altos o bajos requerimientos de apo-
yo, para que las PCD vivan vidas tipicas de cualquier miembro
de su comunidad, se necesita que sus familias y sus vecinos
los traten como a cualquiera. En un estudio reciente, (Aznar
y Gonzélez Castafién, 2016), analizamos siete casos de perso-
nas con discapacidad que llevaban una vida independiente.
Todos habfan cumplido el mismo objetivo de forma diversa,
con distintos conjuntos de apoyos, asistencias y asignaciones
de recursos.

La vida independiente es un objetivo claramente estipu-
lado por la Convencién, pero el paradigma del déficit y la so-
breproteccién son mucho més antiguos y estdn presentes en
todas las practicas instituidas. Vivir en forma independiente
implica aceptar correr riesgos comunes, los que cualquier per-
sona acepta vivir porque es duefia y no espectadora de cémo
otros disefian su propia vida. Una vida completamente segura
no es digna. Si protegemos a las PCD para que no corran ries-
gos comunes, su valor como personas disminuye delante de la
comunidad, postergamos su posibilidad de plena inclusién y los
fijamos en una posicién de minusvalidos.
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Capitulo 8

Discapacidad, turismo y calidad de vida

Karina Guerschberg

1. Turismo: derecho y herramienta de inclusion

Este articulo propone desarrollar el impacto que el turismo
puede tener en la calidad de vida de todas las personas, las difi-
cultades de accesibilidad que suelen encontrar las personas con
discapacidad y algunas estrategias de promocién del acceso basa-
das en la experiencia en una asociacién civil que dirijo hace varios
afios, cuya mision es promover la plena inclusion de las personas
con discapacidad y para esto hemos organizado distintas y variadas
actividades, muchas de ellas vinculadas al manejo del tiempo libre,
entre las que se encuentran propuestas turisticas de distinto tipo.

Pensamos el turismo como un derecho y una herramienta
para favorecer la plena inclusién. Esperamos que al compartir
algunas experiencias, estas puedan ser tomadas como base para
continuar promoviendo el acceso de las personas con discapa-
cidad a los servicios turisticos.

Quienes trabajamos con personas con discapacidad hemos
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pasado demasiado tiempo preocupados por desarrollar servi-
cios médicos y de rehabilitacién, concentrados en revertir dé-
ficits funcionales. Como consecuencia, muchas veces dejamos
de lado cuestiones centrales para la calidad de vida, como son
el disfrute del tiempo libre y la capacidad de elegir, de tomar
decisiones vy, por qué no, de equivocarse. Desde la aprobacién
de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (en adelante, la Convencién), en
2008, nos encontramos con un marco normativo internacional
que nos obliga a concentrar nuestros esfuerzos en garantizar
que las personas con discapacidad accedan a cada uno de sus
derechos inherentes, que son los mismos derechos que tene-
mos todas las personas.

Frente a este nuevo escenario, surgen varias preguntas.
{Cémo garantizar los derechos de aquellas personas con dis-
capacidad que ya son jévenes y adultas!? {Cémo trabajar para
garantizar la inclusién de aquellos que pasaron largos afios en
instituciones o ambientes controlados, donde todo estaba de-
masiado organizado, sin la posibilidad de aprender del ensayo
y error!

El descanso y el disfrute del tiempo libre son derechos hu-
manos (Declaracién Universal de Derechos Humanos, 1948)
y, en lo especifico respecto a las personas con discapacidad,
la Convencién tiene un articulo, el 30, dedicado a la partici-
pacién en la vida cultural, las actividades recreativas, el es-
parcimiento y el deporte. Al mismo tiempo, la Organizacién
Mundial del Turismo (OMT) expresa que:

Estd convencida de que la facilitacion de los viajes
turisticos de las personas con discapacidad es un ele-
mento esencial de cualquier politica de desarrollo
sostenible y responsable del turismo (OMT, Turismo
accesible).

El turismo es uno de los medios posibles para el disfrute
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del tiempo libre y puede ser, ademds, una gran herramienta
para promover la plena inclusién social. Viajar, es decir, aban-
donar la zona de confort y exponerse a la incertidumbre de co-
nocer nuevos lugares y personas, es la principal forma en que,
desde tiempos inmemoriales, los seres humanos han derribado
barreras conceptuales y prejuicios, permitiéndose compartir
tiempo y actividades con personas hasta entonces desconoci-
das. Aprendiendo de otros que son distintos, pero semejantes.

2. Impacto del turismo en la calidad de vida

Desde siempre las escuelas especiales y los centros de dia
han organizado viajes 0 campamentos. Sin embargo, la mayo-
ria de las veces las actividades se organizan de forma exclusiva
para el grupo en particular y en espacios segregados, de manera
que suelen reproducir las pautas de la institucién que las pro-
mueve: cambia el paisaje pero se mantiene la propuesta. Las
actividades son grupales, pautadas, generales. Hay poco espa-
cio para la improvisacién, incluso poca posibilidad de tiempo
libre. Y poco contacto con “otros”.

Para que el turismo impacte positivamente en la calidad
de vida es necesario que haya espacio para la individualidad,
la eleccién, el compartir con otros que no son del grupo, el
enfrentarse a lo imprevisto. La calidad de vida de las personas
con discapacidad se rige por los mismos principios que los de
las personas sin discapacidad. Esto deberia ser una obviedad,
pero hemos pasado tanto tiempo disefiando acciones especifi-
cas para personas con discapacidad, que necesitamos retomar
estas ideas basicas y proponer acciones que efectivicen estos
principios.

Al viajar se pueden potenciar las habilidades funcionales.
Se mejoran las habilidades de comunicacién, ya que nos vemos
forzados a interactuar con personas que no pertenecen a nues-
tro circulo intimo ni cotidiano. Se conocen lugares, culturas,
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costumbres, comidas hasta entonces ignoradas. Se practica méas
actividad fisica que la de la vida cotidiana, se comparte con las
personas que integran el grupo y con personas que tienen otra
cultura, siendo una oportunidad inigualable para conocernos
mejor a nosotros mismos, identificar aquello que nos da pla-
cer y ensayar la capacidad de elegir, de tomar decisiones y el
autocontrol para adaptarse a entornos cambiantes. Los viajes
son una gran oportunidad para explorar posibilidades nuevas
de disfrute del tiempo libre. Facilitan las experiencias que pet-
miten tomar contacto con la propia situacién material, a partir
de conocer la diversidad de condiciones de vida que existen
en el mundo. Viajar, comer en restaurantes, pasar la noche
fuera de la propia casa en hoteles u otro tipo de alojamientos
y participar de excursiones, entre otras posibilidades, permite
sacar conclusiones sobre la situacién material, las diferentes
condiciones de los servicios turisticos y el manejo del dinero.
Se fomentan vy fortalecen los vinculos de amistad y la interac-
cién comunitaria. Nuestra experiencia nos permite comprobar
que se entablan relaciones positivas con otros viajeros y con los
prestadores y trabajadores del sector turistico.

En los viajes es posible trabajar la participacién en espa-
cios comunes y no segregados. Para esto es importante, toda
vez que se pueda, hacer uso de los servicios turfsticos comunes
e insistir en que no se disefien actividades “especiales” para
las personas con discapacidad. En caso de ser necesario, las
actividades deben adecuarse a los requerimientos especificos.
Por ejemplo: una explicacién més extensa del paisaje si hay
un viajero ciego, garantizar el acceso fisico a los espacios, o
adecuar los tiempos.

Otro aspecto a destacar de nuestra experiencia es como,
durante los viajes, se evidencia el poco ejercicio que las per-
sonas con discapacidad tienen respecto a su privacidad. Por
ejemplo: aparece la falta de pudor en algunos jévenes, que sa-
len del bafio desnudos a cambiarse en un cuarto donde hay un
asistente o la puerta del cuarto est4 abierta. En esas situaciones
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podemos observar cémo la privacidad no se construyé en el
hogar. Y los viajes son buenos laboratorios donde experimentar
las normas sociales aceptadas. Exponerse a situaciones impre-
vistas es otra de las oportunidades, con el consecuente aumen-
to de la plasticidad en el comportamiento. Se ponen a prueba,
mejoran su capacidad de experimentar, explorar y sentirse bien
después de hacerlo.

3. Dificultades en la accesibilidad

La Ley N925.643 determina que las prestaciones de ser-
vicios turisticos deberdn adecuarse a los criterios universales
establecidos en la Ley N924.314 y el Decreto reglamentario
N2914/97. No obstante, nuestra experiencia nos permite com-
probar que las disposiciones de la ley no suelen cumplirse, lo
cual nos motiva una reflexién conceptual.

3.1. Para disfrutar primero hay que llegar

Si hay algo que tienen en comin todo tipo de viajes, inde-
pendientemente de las caracteristicas de los viajeros, el motivo
de eleccién del destino, las intenciones que los mueven y la ex-
periencia que tengan, es la necesidad de moverse de un punto
a otro. Para estar de viaje, primero hay que salir de casa y tras-
ladarse. A continuacién, exploraremos algunas de las barreras
con que se encuentran las personas con discapacidad a la hora
de viajar en trenes, micros y aviones.

Transporte terrestre: de acuerdo con el Decreto Nacional
38/2004 las personas con discapacidad tienen derecho a viajar
gratuitamente en los distintos tipos de transporte colectivo te-
rrestre, sin limitaciones respecto al destino, con sélo presentar
el Certificado de Discapacidad. Esta disposicion suele cumplit-
se en lo que respecta al transporte interurbano, no sin dificul-
tades. Segin cada jurisdiccién hay que sacar un pase una vez al
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afio. Sin embargo, las empresas de transporte de media y larga
distancia acostumbran a negarse a emitir el pasaje gratuita-
mente obligando a los usuarios a recurrir a la Comisién Nacio-
nal de Regulacién del Transporte, dependiente del Ministerio
del Interior y Transporte (CNRT) o renunciar a su pretension,
en vistas de concretar la emision del boleto en el momento.

Transporte aerocomercial: transitar por aeropuertos vy
aviones puede convertirse en una verdadera pesadilla para las
personas con discapacidad. La mayoria de las veces se encuen-
tran a merced de los prejuicios y malas interpretaciones de los
empleados de turno. En primer lugar, mientras que segin la
Ley 25.635 asegura la gratuidad del trasporte terrestre, este
beneficio no estd contemplado para el transporte aéreo. En se-
gundo lugar, las personas con discapacidad suelen enfrentarse
con barreras de accesibilidad fisica: falta de mangas de accesoy
ascensores de silla para abordar, falta de sillas adecuadas para el
traslado a la butaca, dificultad en los espacios, prejuicios de los
empleados y la tripulacién. La legislacion es bastante avanzada
respecto de accesibilidad, pero pensando fundamentalmente
en movilidad reducida o aspectos sensoriales.

Las personas con discapacidad intelectual o mental cons-
tituyen el “drea gris” que se deja siempre a criterio de los mé-
dicos. Es alli donde subyace la nocién de que las personas con
discapacidad pueden ser peligrosas: siempre que se trate de dis-
capacidad intelectual/mental, sin importar las particularidades
del caso. Por ejemplo: pueden dictarse disposiciones generales
sobre accesibilidad para personas con sillas de ruedas en ae-
ropuertos. Eso servird para cualquier persona en silla de rue-
das y, eventualmente, para personas que no puedan caminar
grandes distancias o estar paradas, en cuyo caso el aeropuerto
puede proveer una silla de ruedas. Es simple hacer y cumplir
un protocolo al respecto. No pasa lo mismo con las personas
con discapacidad intelectual/mental, que deben ser tratadas
de manera individual sin que sea posible asignar cualidades al
colectivo para armar protocolos coherentes.
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Ante la incertidumbre sobreviene el miedo, se reacciona
de cualquier modo, se recurre al médico como palabra autori-
zada (cuyos conocimientos no tienen nada que ver con la si-
tuacién y en quien por lo tanto también sobreviene el miedo),
se vulneran derechos. En Argentina, en 2012, después de una
serie de incidentes con personas con discapacidad que termi-
naban muchas veces en situaciones que impedian a las per-
sonas volar, la Policia de Seguridad Aeroportuaria emitié una
disposicion (752/2012) donde se establece que:

Ningtin oficial de esta PSA podra entender que la po-
sesion del certificado tnico de discapacidad por parte
de una persona se vincula restrictivamente con su ca-
pacidad para el autogobierno, la autonomia personal
y la toma de decisiones.

En términos sencillos, la portacién del certificado no im-
plica una inhabilitacién, y quien se dirige a una persona con
discapacidad debe presumir capacidad.

3.2. Al llegar a destino...

Barreras arquitectonicas: las barreras arquitecténicas son
las més visibles. Que los lugares tengan accesibilidad fisica es
imprescindible. Cada vez m4s los hoteles y algunos destinos tu-
risticos cumplen la normativa de accesibilidad fisica. Estamos
lejos de tener plena accesibilidad, pero al menos es un tipo de
barrera muy visible en el cual los avances se comienzan a notatr,
y las faltas son muy evidentes.

Barreras comunicacionales: las barreras comunicacionales
son las que poseen menor desarrollo. Algunos lugares tienen
indicaciones en Braille (incluso la provincia de Buenos Aires
sanciond la Ley 14.272 donde obliga a los restaurantes a te-
ner sus cartas o ments en Braille), pero no es una préctica
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muy difundida. Y no hay ninguna otra adecuacién que apoye
la comunicacion.

Pensemos por ejemplo en ir a comer a un restaurante: si
el cliente no sabe leer, o tiene alguna dificultad en la comuni-
cacién, no puede elegir por s mismo la comida. Esto se solu-
cionarfa muy sencillamente agregando imégenes a las palabras.
Asi, también se beneficiaria a los turistas extranjeros y posi-
blemente harfa que los clientes se tentaran méas con algunos
platos. Es imprescindible sefialar que las adecuaciones amplian
para el operador turistico sus oportunidades de hacer negocios,
de vender sus servicios.

Barreras actitudinales: cuando llega una persona con dis-
capacidad a un avién, un hotel o un restaurante, la primera
reaccion de los empleados y el publico en general responde
a sensaciones vinculadas con el miedo: “/Qué hago ahora?”.
Enseguida aparece el enojo: “{Por qué me toc6 a mi?”. Pasados
estos dos primeros sintomas del prejuicio, aparecen la curiosi-
dad... y las preguntas, a veces fuera de lugar y ridiculas. A esto
suele seguir, aunque no siempre, una ola de emotividad. Lue-
go, siempre, la empatia y el relato: “Yo tengo un nieto que...
tengo un sobrino que...”. Recién cuando (si es que) todo eso
se transita, aparece la posibilidad de conocerse, de establecer
afinidades, de relacionarse.

4. Como promover el acceso

Viajar puede ser relajante y ayudar a disminuir el estrés.
Pero también puede producirlo, ya que nos enfrenta a situa-
ciones desconocidas: otra cama, otros ruidos, otras comidas,
otras personas. Algunas relaciones pueden afianzarse o dete-
riorarse, y las personas pueden sentirse abrumadas por el con-
tacto con extrafios. Cuando se organizan los apoyos para que
las personas —especialmente aquellos jovenes y adultos con
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discapacidad intelectual— puedan disfrutar del turismo, es ne-
cesario tener en cuenta que han vivido en ambientes contro-
lados, sistematicos y reglados. Que casi toda su vida se traba-
jO para organizarles rutinas que les permitieran anticipar qué
venia después. Esto es practicamente imposible cuando uno
viaja. Por eso, cuando las personas se enfrentan por primera
vez con estos desafios, surgen inconvenientes relacionados con
la falta de experiencia previa en la resolucion de conflictos, en
relacionarse con extrafios.

Por ejemplo, para preparar a un grupo que volarfa en
avién por primera vez, visitamos un simulador de vuelo en
dos ocasiones. También visitamos el aeroparque. Por tltimo,
basandonos en las experiencias anteriores, previmos una serie
de cuestiones con el objetivo de evitar cualquier situacién de
tensién en el aeropuerto o el avién:

* Pedimos a cada familia como condicién sine qua non que
el equipaje de los jévenes tuviera rueditas, para que cada
uno pudiera cargar el suyo sin problemas.

* Pegamos en todas las valijas unas calcomanias grandes
con nuestro logo, para facilitar su identificacién en la
cinta de equipaje.

e Trabajamos aspectos particulares con cada joven, y su-
gerimos que no llevaran nada (metal, cinturones) que
pudieran sonar al pasar por el seguridad, para que no tu-
vieran que ser revisados.

Para trabajar el turismo desde la perspectiva de la calidad
de vida necesitamos planear para hacer accesibles los servicios
turfsticos y generar los apoyos para fomentar la participacion.

5. Reflexiones
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No quedan dudas sobre la importancia del turismo en re-
lacién con la calidad de vida. Y de los esfuerzos que deben rea-
lizarse para continuar promoviendo el acceso a los servicios tu-
risticos. Capacitar a los operadores, al personal de la industria
turistica, A efectos de la legislacién y la normativa empresarial,
las personas con discapacidad constituyen un colectivo con
necesidades especiales. En tanto las personas con discapaci-
dad intelectual o mental no constituyen un grupo homogéneo
para el que puedan dictarse disposiciones generales, ocupan
un area gris. Subyace la nocién de que pueden ser peligrosas y
se convoca a los médicos como profesionales cientificamente
capacitados para velar por la seguridad de la persona con dis-
capacidad y las que comparten su espacio, exigiéndoseles dar
garantias. Cabe preguntarse garantias de qué. Pero sabemos
que el prejuicio cede cuando los operadores turisticos transi-
tan la experiencia y los espacios se abren. Y los proveedores de
servicios pasan de ver a las personas con discapacidad como
potenciales clientes, y eso es lo que hace falta. Que nos vean
como personas, como clientes, y nos traten como tales.

Referencias normativas

ONU: Declaracién Universal de los Derechos Humanos, 1948.
http://www.un.org/es/documents/udhr/

ONU: Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, 2005. http://www.un.org/
esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

“Turismo accesible”, en Organizacion Mundial del Turismo
http://www.unwto.org/www.unwto.org http://ethics.
unwto.org/es/content/turismo-accesible consultado en

marzo de 2015.
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Capitulo 9

Derecho a formar una familia

Yael Hergenreder

1. Relaciones de familia

Actualmente la palabra “familia” adquiere una multipli-
cidad de formas en funcion a las épocas historicas y la diversi-
dad cultural, lo que hace que su concepto revista un caricter
dindmico. Este caricter es compartido por el predmbulo de la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, donde en su inciso “e” afirma que la discapacidad es un
concepto que evoluciona. Y es por ello que en el texto propia-
mente dicho del Tratado no define explicitamente el signifi-
cado de “discapacidad”, sino que realiza una descripcién de lo
que el vocablo implica o incluye. En consecuencia ambas pala-
bras —familia y discapacidad— lejos de ser definiciones estaticas,
adoptan un enfoque dindmico que permite modificaciones a lo
largo del tiempo.

Teniendo en cuenta que “la familia es el elemento natu-
ral y fundamental de la sociedad” (Declaracién Universal de
Derechos Humanos, articulo 16) y pese a las Observaciones
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Generales del Comité de Derechos Humanos, del Comité de
Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, del Comité de
Eliminacién de la Discriminacién contra la Mujer y del Comité
de los Derechos del Nifio en materia de familia, fue necesario
que la Convencién dedicara un articulo para promover el res-
peto del hogar y de la familia de las personas con discapacidad.
En este orden de ideas, se reconoce el derecho a contraer ma-
trimonio, fundar una familia sobre la base del consentimiento
libre y pleno de los futuros contrayentes, ser padres y madres
(sea cual fuere el vinculo juridico), a tener acceso a la informa-
cién para la planificacién familiar. Asimismo se debe asegurar
que la familia no sea separada contra su voluntad en razén de
la discapacidad de alguno de sus integrantes y en caso de que
la familia inmediata no pueda cuidar de un nifio con discapa-
cidad, se le brinde atencién alternativa dentro de la familia
extensa.

2. Contraer matrimonio: situacion actual

Comenzando un andlisis pormenorizado de estos dere-
chos, y al hablar de matrimonio, es preciso diferenciar dos en-
foques: por un lado el legal y por el otro el familiar. Desde la
perspectiva juridica, y a la luz de la Convencién, pareciera ser
que no existe impedimento para la concrecion de este derecho,
solamente el requisito de poder manifestar el consentimiento
de manera libre y plena de los futuros cényuges. Para ello es
preciso que la persona con discapacidad comprenda al acto en
si mismo, su alcance y los efectos juridicos que conlleva.

Haciendo un paralelismo, pareciera ser que al momento
de casarse, aquellos contrayentes que no poseen discapacidad,
no sélo conocen sino que también comprenden el alcance de
sus derechos y obligaciones. Por ello es que desde los Registros
Civiles correspondientes, se dan por sentados algunos precep-
tos legales —sin entrar en demasiado detalle de los mismos— y
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haciendo de ese acto juridico un mero tramite administrati-
vo. {Ocurre lo mismo cuando uno o ambos contrayentes tie-
nen discapacidad? Lamentablemente no. Muchas veces, ante
el desconocimiento y la falta de capacitacién por parte de los
operadores, se menoscaba este derecho vulnerando la igualdad
de participacién en la vida social. Sin entrar en una clasifica-
cién de discapacidad, y haciendo énfasis en la practica cotidia-
na, existe una presuncién implicita de que la persona no esta-
rfa en condiciones de brindar ese consentimiento tan solo por
su situacion de discapacidad; y en lugar de adoptar medidas de
apoyo y realizar los ajustes necesarios para la obtencion de ese
consentimiento, directamente se interpone una barrera acti-
tudinal y procedimental que obstaculiza el derecho a casarse.

Para promover la autonomia y facilitar la comunicacién,
la comprensién y la manifestacion de voluntad de las personas
con discapacidad, estas medidas de apoyo pueden ser ejercidas
por personas de su confianza o por intermedio de profesionales
idéneos en materia de comunicacién no verbal. Por otra parte,
desde el enfoque familiar y bajo un rol proteccionista, existen
miedos en torno a la celebracién del matrimonio, mas atn en
aquellos casos donde la discapacidad resulta ser psicosocial o
intelectual. La desconfianza y el temor a que la persona en
situacién de discapacidad salga perjudicada, en especial lo que
respecta a sus bienes, hacen que en pos de “proteger sus intere-
ses”, se le restrinja el ejercicio de los dem4s derechos mediante
una interdiccién y/o curatela. Acciones de este tipo encuen-
tran su razén de ser en la desinformacién y los mitos y prejui-
cios sociales que giran en torno a las personas con discapacidad
y que subestiman —de manera no intencional— su capacidad de
eleccion en lo que refiere a la esfera privada. Tomar una deci-
sién implica asumir un riesgo. Elegir nuestro estado civil forma
parte de nuestro ciclo vital y encuentra una estrecha relacién
con los sentimientos. Las personas con discapacidad también
tienen ese derecho.
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3. El derecho a tener hijos

En correlato con el acépite anterior, la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad insta a los Es-
tados Partes a que: “ b) Se respete el derecho de las personas
con discapacidad a decidir libremente y de manera responsable
el nimero de hijos que quieren tener y el tiempo que debe
transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener acceso a infor-
macion, educacién sobre reproduccion y planificacion familiar
apropiados para su edad, y se ofrezcan los medios necesarios
que les permitan ejercer esos derechos; ¢) Las personas con
discapacidad, incluidos los nifios y las nifias, mantengan su fer-
tilidad, en igualdad de condiciones con las demas”.

La frase “la realidad precede a la ley” pone de manifiesto
cuél es la situacion de las personas con discapacidad en mate-
ria de procreacion y nos da cuenta de la necesidad de respeto
que requiere ese derecho. Hablar de embarazo y discapacidad
lleva al imaginario colectivo a pensarlo desde el delito contra
la integridad sexual de una mujer. Los mitos acerca de las pet-
sonas con discapacidad refuerzan la creencia de que son perso-
nas asexuadas y que solo mantienen una relacion sexual como
victimas de una conducta delictiva. Conductas de este tipo son
atravesadas por mujeres con o sin discapacidad. La diferencia
radica, en muchos casos, en que se desestima una denuncia
de abuso sexual por el solo hecho de tener discapacidad, por
poner en duda la palabra y la capacidad de discernir entre un
hecho consentido de un hecho no deseado. Por ello es necesa-
rio diferenciar situaciones donde la eleccion de las relaciones
sexuales se da de manera libre y plena de aquellas donde media
la violencia, amenaza, coaccién e intimidacién. En este senti-
do la violencia hace referencia a “cualquier tipo de conducta
abusiva con una direccionalidad reiterada [...] imponiendo
la propia voluntad y anulando la voluntad del otro” (Russo
y Latella, 2013: 121). EI abuso sexual es un tipo de violencia
que se encuentra receptada por nuestro Codigo Penal, en su
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articulo 119, y respecto del cual muchas de las mujeres con
discapacidad resultan ser victimas y tan solo un porcentaje mi-
nimo de ellas acude a la justicia y adquiere la calidad de parte
en igualdad de condiciones que los demés. Tratamiento aparte
requiere este topico, atento a la complejidad y la extrema vul-
neracion de derechos que comprende.

Retomando puntualmente el tema de la maternidad, exis-
ten mitos respecto a la concepcion y crianza de un nifio cuan-
do la madre es una mujer con discapacidad. En primer lugar
debemos alejarnos de la idea de que las personas con discapa-
cidad son asexuadas, anifiadas; es decir debemos apartarnos de
la idea de son objeto de asistencia. Los derechos sexuales y re-
productivos son derechos personalisimos y que la Convencién
aborda explicitamente. Como sostiene Peldez Narviez:

Son los derechos que garantizan la libre decisién so-
bre la manera de vivir el propio cuerpo en las esferas
sexual y reproductivas; lo que implica el derecho a de-
cidir con quién, cudndo y cémo tiene o no relaciones

sexuales o descendencia (Peldez Narvaez, 2013: 260).

Cuando hablamos de salud reproductiva hablamos de un
estado general de bienestar fisico, mental y social que implica
la capacidad de disfrutar de una vida sexual satisfactoria y sin
riesgos, la capacidad de reproducirse y la libertad para decidir
hacerlo 0 no. Muchas mujeres con discapacidad reciben del
entorno que “su cuerpo no es vélido, que no es atractivo, que
no va a recibir placer”, es decir que existen influencias que
matizan la autopercepcion del cuerpo. Y es aqui donde la cons-
truccion de la imagen corporal juega un papel protagdnico en
la formacion de la persona. El cuerpo aparece como aquello
que nos representa ante la sociedad, y generalmente desde el
plano social, resulta ser nuestro vinculo con el exterior. Por ello
es que la imagen que cada uno tiene de si mismo influye signi-
ficativamente en la forma de pensar, de comportarse, de sentir
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y de relacionarse con los demés. En conclusién, si una mujer
con discapacidad no logra aceptar, y vivir su propio cuerpo tal
como se presenta, muy dificil serd que pueda experimentar una
relacién sexual meramente desde la dptica del deseo. En se-
gundo lugar, otro de los mitos que aparecen es que una mujer
con discapacidad es incapaz de criar un nifio o nifia. Aqui es
como nuevamente el concepto de incapacidad se superpone
al de discapacidad y vulnera todo tipo de autonomia. De esta
manera el concepto jurisprudencial acerca de la “capacidad de
maternar” al momento de decidir respecto a la contracepcién
quirtrgica de una adolescente con discapacidad intelectual ad-
quiere vital importancia. La C4mara de Apelaciones de Men-
doza en el afio 2013 establecid, ante el recurso interpuesto por
la Asesora de Menores e Incapaces que:

Adn con su salud mental afectada, posee una ca-
pacidad de maternar altamente positiva y si bien la
pericia sefiala limitaciones y la necesidad de apoyo
psicoldgico para ejercer el rol materno, no pude dejar
de advertirse de que estd pasando por la etapa ado-
lescente con una discapacidad funcional, que no son
estados inmodificables (M., S. O.y A, E. S. P/ su hija
menor M.PA. p/medida autosatisfactiva).

Como puede advertirse, este concepto trae aparejado dos
topicos centrales en materia de discapacidad: apoyo para el
ejercicio de los derechos vy el caracter dindmico de la disca-
pacidad. El derecho a la maternidad es otro de los derechos
personalisimos que revisten real importancia en la sociedad y
que encuentra una estrecha relacién con la forma de vida que
ha llevado adelante la persona con discapacidad. De esta ma-
nera, si la crianza estuvo dada bajo la premisa de la indepen-
dencia y la autonomfia, mayores serdn las herramientas con las
que cuente para desenvolverse en el rol de madre. La realidad
nos muestra que mujeres con o sin discapacidad, requieren
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de un apoyo —generalmente familiar— que acompafie los pri-
meros momentos del desarrollo del nifio/a. La forma en que
estos apoyos van a estar dados es muy subjetiva ya que cada
persona, cada madre, requiere acompafiamientos especificos,
que van a estar dados con mayor o menor intensidad. Previo
a la Convencién bajo andlisis, las Normas Uniformes sobre la
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad
establecen que en aquellas familias donde exista una persona
con discapacidad se les deben facilitar servicios de cuidados
temporales o de atencién a domicilio. Para ello, es necesario
que los Estados eliminen los obstdculos innecesarios que se
opongan a las personas que deseen cuidar o adoptar a un nifio
o adulto con discapacidad. Por su parte el Comité de Derechos
Econdémicos, Sociales y Culturales (Observacién General N25)
en cuanto al derecho de proteccién y apoyo en la maternidad
y embarazo, remite a las Normas Uniformes:

Esas necesidades y esos deseos deben reconocerse y
debe tratarse de ellos en los contextos del placer y la
procreacion. En todo el mundo es frecuente que se
denieguen esos derechos a los hombres y las mujeres
con discapacidad (Villaverde, 2013: 341).

Este ejercicio de la maternidad, en la cotidianeidad, po-
dria efectivizarse por medio de la maternidad asistida. Esta
figura resulta viable cuando la discapacidad es una situacién
de la madre y/o también del nifio o nifia. De esta manera, y
tal como lo recomienda el Comité de los Derechos del Nifo,
los servicios de apoyos adquieren diversas formas tales como
asistencia en el hogar o servicios de atencién diurna. No se
debe dejar de lado el tema de la fertilidad en las personas con
discapacidad, incluyendo a nifias y nifios. En la practica judi-
cial encontramos casos donde el objeto de la causa es el pedido
de una contracepcién quirtrgica en los servicios del sistema
de salud para mujeres declaradas judicialmente incapaces en
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el marco de la Ley 26.130 o la declaracion del estado de adop-
tabilidad de un nifio de una mujer con discapacidad. Como
puede observarse, la letra de la ley bajo analisis pareciera ser
una utopia frente a estas dos situaciones. Sea la contracepcién
quirtrgica o dar al nifio en adopcién por encontrarse la mujer
en una situacién de discapacidad, nos muestra la vulneracién
de derechos, y el lugar asistencialista que ocupa la mujer con
discapacidad en la sociedad.

4. La vida en familia como derecho de las personas
con discapacidad

El inciso 2¢ del articulo 23 de la Convencién sobre los De-
rechos de las Personas con Discapacidad enuncia una serie de
institutos como la custodia, la tutela, la guarda o la adopcién de
nifios/as respecto de los cuales se le deben garantizar derechos y
obligaciones velando al maximo por el interés superior del nifio.
Estos institutos requieren un analisis detallado y por ello en este
capitulo pondré el foco de atencion en lo que respecta a la adop-
cién. Tal como lo describe el nuevo Cédigo Civil y Comercial la
adopcion es una institucién juridica que tiene por objeto pro-
teger el derecho de nifios, nifias y adolescentes a vivir y desa-
rrollarse en una familia que le procure los cuidados tendientes
a satisfacer sus necesidades afectivas y materiales, cuando estos
no le pueden ser proporcionados por su familia de origen. Esta
figura requiere de la remocién de barreras actitudinales por par-
te de los operadores de justicia cuando los adoptantes tienen
discapacidad y por los propios adoptantes, cuando el nifio, nifia
o adolescente se encuentra en dicha situacion.

En el primer supuesto, el Codigo Civil establece: “Las per-
sonas casadas s6lo podran adoptar si lo hacen conjuntamente,
excepto en los siguientes casos: b) cuando el cényuge haya sido
declarado insano, en cuyo caso deber4 oirse al curador y al Mi-
nisterio Pdblico de Menores” (articulo 320). Si bien no existe
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una prohibicién estricta y expresa a este derecho, lo cierto es
que en lugar de ofr a la persona con discapacidad y a su con-
yuge —en los casos en que este no reviste la figura de curador—,
se da prevalencia a la voz de un tercero que resulta ser ajeno al
nicleo familiar. A diferencia de ello el nuevo Cédigo no hace
mencién respecto a la posibilidad de adoptar para aquellas per-
sonas que tengan su capacidad restringida. Asi pareciera ser
que en la medida en que el ejercicio del derecho a adoptar
no se encuentre previsto dentro de las limitaciones que debe
mencionar la sentencia judicial, no existiria impedimento le-
gal. Solo queda interpelarnos y responder si la discapacidad
deja de ser una situacién de la persona para convertirse en un
condicionante dentro del registro de aspirantes.

En el segundo supuesto, al momento en que los aspirantes
deben reafirmar su decision, los nifios/as con discapacidad —en
estado de adoptabilidad— no resultan estar dentro de las prefe-
rencias de los adoptantes. Esta decision es meramente subjetiva
y queda librada pura y exclusivamente a la pareja. Pero no debe
perderse de vista que estamos en presencia de un nifio/a a la espe-
ra de un hogar que le brinde no solo las necesidades basicas para
una calidad de vida digna sino también afecto. Y es aqui donde
se desdibuja la imposicién judicial en su rol de impartir justicia.

5. Conclusiones finales

Luego de haber hecho un recorrido por el articulo 23 de
la Convencién, y a modo de reflexién, se puede inferir que
mas alla de las modificaciones legislativas adoptadas en estos
Gltimos tiempos, como lo es la modificacién del Cédigo Civil
en materia de capacidad juridica y el otorgamiento del ran-
go constitucional a la Convencién mediante la Ley 27.044, se
deben instrumentar politicas publicas que brinden los apoyos
necesarios para el ejercicio de la maternidad y paternidad de
las personas con discapacidad que lo requieran, conforme a la
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recomendacién del Comité de la ONU. Hablar de matrimonio,
de vivir en pareja o incluso de tener hijos era un tema que no
solo no ocupaba las mesas de debates sino que tampoco estaba
dentro de las posibilidades de las personas con discapacidad.

Para poder efectivizar estos derechos es necesario ale-
jarnos de los estereotipos, especulaciones o presunciones cir-
cundantes en torno a la discapacidad y responder al principio
de igualdad y no discriminacién que atraviesa a la Conven-
cién. Este tratado nos insta a leerlo, interpretarlo y abordarlo
de una manera transversal donde los derechos humanos allf
contemplados se relacionan unos con otros. En consecuencia
para asegurar el respeto del hogar y la familia, y como parte
de la sociedad, debemos darle lugar a la voz y la palabra de las
personas con discapacidad, acompafiar la toma de decisiones,
brindar medidas de apoyos y asegurarles la equiparacién de
oportunidades.
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