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Prólogo

Miguel Ángel Verdugo Alonso

Comprender la evolución histórica de las concepciones nos permite delimitar
el concepto de discapacidad desde una perspectiva que enlaza los desarrollos
pasados con realidades presentes y tendencias futuras. La preocupación por la
discapacidad va madurando muy lentamente en la historia hasta llegar al siglo
pasado, en el que la defensa de los derechos de igualdad y posteriormente de
equiparación de oportunidades permite abordar científicamente la situación
de las personas con discapacidad.

Lo más manifiesto que tienen en común todas las personas con
discapacidad es haber compartido una historia repleta de segregación y
discriminación, con actitudes sociales negativas (incluyendo las profesionales
y familiares), que han perpetuado la minusvaloración e incrementado las
barreras para desempeñar una vida normal. Esas actitudes de discriminación
y segregación todavía no han terminado, y se requiere la actuación de todos,
particularmente de profesionales e investigadores, junto con las propias
personas con discapacidad, para superarlas. Esas barreras, percepciones
erróneas, carencia de expectativas y falta de apoyos concretos que han
compartido las personas con discapacidad han generado necesidades
comunes que son de gran alcance. No se trata sólo de necesidades de apoyo y
actuación profesional, del desarrollo de programas individualizados,
estrategias y técnicas comunes, sino también de un claro impulso y cambio en
la política social de los países.

En el campo científico relacionado con la discapacidad se está
produciendo una verdadera “revolución científica” o “cambio de paradigma”,
del que da buena cuenta este libro compilado por Patricia Brogna, que afecta
tanto a la consideración de la causa de la discapacidad como a la manera en
que la ciencia enfoca los problemas de la discapacidad y la privación de los
derechos civiles de esta población (Schalock y Verdugo, 2003). Como
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comenta Rioux (1997), la manera en que la discapacidad y la marginación se
perciben se relaciona con los postulados que uno tiene acerca de la
responsabilidad científica y social hacia estas personas. Por este motivo, es
importante examinar las concepciones científicas de la discapacidad que
sostienen diferentes profesionales e investigadores: biomédica, funcional,
ambiental o contextualista y de derechos.

Tanto el modelo biomédico como el funcional se basan en paradigmas
que examinan la discapacidad como resultado de una patología individual
que reside en la persona. El enfoque ambiental o contextualista entiende que,
junto a las limitaciones personales, la interacción de la persona con el
ambiente puede exacerbar o mejorar sustancialmente el impacto de la
condición sobre el individuo. En este sentido, la discapacidad puede
prevenirse o disminuirse por medio de la eliminación de barreras físicas y
sociales. El enfoque de los derechos se basa en la creencia de que la
discapacidad es una función de cómo está organizada la sociedad y la relación
entre la persona marginada (o privada de derechos civiles) y en la sociedad
total, que puede impedir la participación con derechos civiles y sociales
iguales de las personas en la sociedad. En esta perspectiva, los problemas de la
discapacidad vienen a ser problemas de derechos civiles, y su tratamiento
exige la reformulación de la política social y económica a fin de que pueda
mejorar los efectos de la condición de discapacidad. Los modelos ambiental y
de los derechos se basan en paradigmas que entienden la discapacidad como
el resultado de una patología social inherente a la estructura social.

En síntesis, el panorama está cambiando hacia un modelo ecológico de la
discapacidad, que explica la causa presumida de la misma, y un paradigma o
modelo basado en los derechos para estudiar la mejora y el fomento del
bienestar personal del individuo y su calidad de vida (Verdugo, 2006;
Schalock y Verdugo, 2003). Eso sí, hay que situarse en una perspectiva
integradora y evitar los reduccionismos científicos simplones, incluyendo en
ellos también el de una perspectiva exclusivamente social. Se puede tener una
perspectiva contextualista sin negar variables personales. La acción política u
organizacional por sí sola no es la solución. La vida de las personas cambia en
la medida en que se modifican y mejoran los apoyos que recibe de su entorno
(familia, amigos, profesionales, comunidad), y para eso hay que utilizar una
perspectiva de sistemas, tal como se propone en el desarrollo del concepto de
calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003; Verdugo, 2006): microsistema
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(planes de apoyo individuales, acción profesional, autodeterminación),
mesosistema (organizaciones, comunidades) y macrosistema (política social).

Los cambios habidos en la concepción de la discapacidad en los últimos
años pueden calificarse como una “nueva forma de pensar sobre la
discapacidad”, e incluyen (Schalock, 1999):

—Una nueva concepción de la discapacidad en que la discapacidad de una
persona resulta de la interacción entre la persona y el ambiente en que vive.

—Una visión transformada de lo que constituyen las posibilidades de vida de
las personas con discapacidad. Esta visión supone subrayar la autonomía,
la autodeterminación, la integración, la igualdad y las capacidades.

—Un paradigma de apoyo que reoriente la prestación de servicios a las
personas con discapacidad y se centre en la vida con apoyo, el empleo con
apoyo y la educación integrada.

—Una interconexión del concepto de calidad de vida con el de mejora de la
calidad, la garantía del mantenimiento de la calidad, la gestión de la calidad
y la evaluación basada en los resultados.

El libro Visiones y revisiones de la discapacidad presenta un amplio e
interesante panorama de los cambios conceptuales habidos en los últimos
años en relación con las personas con discapacidad, destacando la aportación
original y contextualizada de investigadores reconocidos de distintos países
iberoamericanos. Así, examina la emergencia de derechos y los avances hasta
la reciente Convención de los Derechos de las Personas con Discapacidades
de las Naciones Unidas y la Clasificación Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud. También describe la evolución de los
enfoques sobre las personas con discapacidad, la construcción social del
concepto, la importancia del ambiente familiar, cultural y social, y las claves
de la inclusión y participación social. Por ello, resulta una compilación valiosa
como material de consulta para aquellos que están interesados en el mundo
de la discapacidad, y particularmente para conocer los planteamientos de los
modelos sociales.

Si se compara el modelo social con otros modelos tradicionales en su
perspectiva más rígida, aquél aumenta su valor y encuentra su sentido. Sus
mayores aportaciones están en la crítica de la perspectiva exclusivista
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biomédica, psicopatológica o psiquiátrica y sociológica tradicionales, y su
redefinición de la discapacidad en términos de ambiente discapacitador, junto
con el hecho de situar de nuevo a las personas con discapacidad como
ciudadanos con derechos, además de reconfigurar las responsabilidades en la
creación, el sostenimiento y la superación de las discapacidades.

El desarrollo de la propuesta de un modelo social para la discapacidad ha
servido para fomentar el debate y el análisis en disciplinas como la sociología,
que se mantenían alejadas del campo de la discapacidad. Además, ha
estimulado la participación activa en la vida académica de muchas personas
con discapacidad y ha llegado a proyectar un campo específico de estudio
académico, los estudios sobre discapacidad (disability studies).

Únicamente hay que prevenir frente a propuestas que fueran justamente
la otra cara de la moneda del modelo médico, pues generarían un
reduccionismo social que perjudicaría a muchas personas con discapacidad.
Humphrey (2000) señaló los errores y riesgos que entraña el modelo social,
refiriéndose a que puede interpretarse de manera que privilegie unas
identidades de discapacidad sobre otras, apoyando un gueto separatista que
no incluya a muchos de los grupos de personas con discapacidad o desventaja
(pues solamente es válido para algunos casos), y además en ocasiones tienda a
tejer una red cerrada en torno a los investigadores que se adhieran al
paradigma. Éstos son, por lo tanto, los peligros a evitar. Mientras tanto,
bienvenida sea la información y la formación que este libro permite para
desarrollar la reflexión de muchos profesionales, personas con discapacidad y
organizaciones de apoyo a la discapacidad.
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Introducción

Patricia Brogna

La discapacidad es irreductible a una sola mirada. Sus significados y
representaciones son múltiples y cambiantes. Esta multiplicidad se refleja
también en los estudios y las perspectivas teóricas. La propuesta del libro
Visiones y revisiones de la discapacidad es ampliar el espacio de análisis,
proponer diferentes puntos de vista y abordar distintos aspectos a través de
los aportes de autores de diferentes países y disciplinas. Para poner en
contexto el contenido del libro es necesario trazar una breve reseña del modo
en que se ha reconceptualizado la discapacidad y señalar algunos hitos de esta
trayectoria.

Hasta no hace muchos años, y todavía en ciertos grupos sociales, la
discapacidad fue entendida como un problema individual asociado a un
estado deficitario de salud. Esta visión sostenía prácticas y discursos de cura,
rehabilitación, educación o asistencia con acciones realizadas por
“especialistas”, generalmente en espacios segregados.

Desde mitad del siglo pasado, en Estados Unidos y países de Europa, los
movimientos sociales de personas con discapacidad —en especial las
organizaciones de la sociedad civil, las personas con discapacidad y sus
familias— llevaron a cabo acciones que ayudaron a modificar aspectos
culturales: tomando una posición activa en el campo social y alineando sus
demandas a las de otros movimientos con marcos claramente definidos,
como el movimiento por los derechos de género o de raza. El impacto en el
ámbito académico no se hizo esperar. A partir del decenio de 1970 una nueva
generación de investigadores, muchos de los cuales son personas con
discapacidad y militantes de movimientos sociales, relacionaron teórica y
empíricamente la discapacidad con conceptos como segregación, opresión,
exclusión, discriminación, cultura y derechos desde una perspectiva social.
Entre los pioneros de este nuevo modelo, llamado modelo social, se
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encuentran Len Barton, Colin Barnes, Mike Oliver y Tom Shakespeare; más
recientes son los aportes de Gary Albrecht, Henry-Jacques Stiker, Lennard
Davis y otros académicos, investigadores y autores que, especialmente en
Gran Bretaña y Estados Unidos, han desarrollado un cuerpo teórico que tiene
nombre propio: the disability studies.[1] La reconceptualización, desde un
paradigma social,[2] define a la discapacidad, ya no como algo inherente a la
persona, sino como un estigma, un signo y un símbolo (Goffman, 1961, 1963;
Foucault, 1964) construidos en el espacio de lo social.

Las perspectivas médica y social quedan cristalizadas en dos definiciones
que, aunque contemporáneas, son antagónicas y dan cuenta de una
contradicción aún vigente. Por un lado, la Declaración de los Derechos de los
Impedidos del Alto Comisionado de los Derechos Humanos de las Naciones
Unidas, de 1975, define como impedido a una persona que no puede
“subvenirse”[3] por sí misma en todo o en parte. Por otro lado, la definición
de la Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) [Unión
de Impedidos Físicos contra la Segregación], de 1974, que señala como
discapacidad la desventaja o restricción causada por una organización social
contemporánea que excluye a un grupo de personas (Brogna, 2006, 2008).

En América Latina el estudio de la discapacidad se desarrolló de un modo
diferente, centrándose con más fuerza en los aspectos macrosociales y con
menor énfasis en el análisis sociológico de los procesos que legitiman o
cuestionan la posición a la que eran relegados los sujetos con discapacidad.
Los movimientos sociales de personas con discapacidad han realizado, en
general, prácticas de asistencia a necesidades de salud y educación
desatendidas por el gobierno, y sus acciones políticas han estado más
relacionadas con el cabildeo que con el reclamo disruptivo o la confrontación.
El discurso normativo, sobre todo desde los preceptos de plena participación,
autodeterminación y vida independiente contenidos en las Normas
Uniformes, ha adquirido mayor énfasis en nuestra región. Será interesante
analizar qué sucede a largo plazo en nuestras sociedades al extrapolar una
“nueva cultura” basada en lo jurídico cuando otros aspectos culturales
(sociedades excluyentes y discriminadoras) y los aspectos políticos-
económicos (polarización económica, alta fragmentación social) se
mantienen constantes.

Como vemos, con sus propias particularidades, la discapacidad es
abordada hoy de un modo más enriquecedor y desde diversas vertientes. Una
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de ellas, la vertiente normativa y de derechos humanos, permea los discursos
legales, políticos y académicos planteando nuevas perspectivas de análisis y
evaluación de la realidad social en la que se inscribe el tema de la
discapacidad. Otros aportes llegan desde una red de profesionales
latinoamericanos que hallaron en la Universidad de Salamanca, en la maestría
a cargo del doctor Miguel Ángel Verdugo, un espacio para el estudio
interdisciplinario de la discapacidad. Por otro lado, los censos realizados en la
región ofrecieron un rico marco de discusión teórico-metodológica que ha
intentado reconceptualizar la discapacidad y revisar la validez y pertinencia
de los métodos. A su vez, los ámbitos académicos latinoamericanos han
posibilitado investigaciones, desde una perspectiva de las ciencias sociales y
humanas, con expectativas no sólo descriptivas sino explicativas de los
complejos procesos a través de los cuales la discapacidad se construye. Y por
último, la relación de estudiosos y militantes tejida en el intercambio de una
red virtual creada en el año 2001 con el fin de discutir y aportar al proceso de
creación de la Convención por los Derechos de las Personas con
Discapacidad, adoptada finalmente en diciembre de 2006. Bien: en este libro
confluyen autores que representan a estas vertientes y a la línea teórica de los
disability studies.

El material recopilado permite delinear la discapacidad como campo
interdisciplinario de estudio y reflexión; abordar temas que contextualizan la
discapacidad desde los distintos aspectos sociales y culturales (legales,
sociológicos, históricos, políticos, filosóficos, “procesos de normalización”, “la
construcción social de lo anormal”, etc.), y analizar “la experiencia social de la
discapacidad” desde niveles meso y macrosociales (Estado, familia,
comunidad, salud, educación, etcétera).

En la primera parte, Antonio Jiménez Lara analiza los censos realizados
en Iberoamérica y, dando cuenta de las diferencias conceptuales y
metodológicas que dificultan la comparación de los datos obtenidos, hace una
detallada reseña de los resultados y revisa las tendencias demográficas que de
ellos surgen. Por otro lado, Liliana Pantano propone una distinción
conceptual en el análisis de la condición y la situación de las personas con
discapacidad, incluyendo la variable cultural en el estudio social de la
discapacidad y su impacto en las clasificaciones y los abordajes estadísticos.

En la segunda parte se reúnen los trabajos que constituyen aportes a la
conceptualización de la discapacidad. El artículo de Colin Barnes analiza las
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diferentes aproximaciones al tema, así como el peso de los mecanismos y
procesos sociales discapacitantes, en contraposición a una propuesta
tradicional donde la rehabilitación y reeducación del sujeto eran las únicas
variables consideradas. En una línea más relacionada con la educación, Len
Barton enfatiza el rol de los movimientos sociales en los procesos de exclusión
social y el de la educación inclusiva como creación de espacios sin barreras
estructurales, en los cuales la integración no se base en la asimilación de la
diferencia y la acomodación del sujeto a un sistema escolar homogeneizador.
En su artículo, Rosita Edler Carvalho analiza la tensión entre las visiones del
modelo médico y el modelo social; señala el impacto de esta tensión en las
clasificaciones internacionales, en especial en la Clasificación Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, y, por último, da
cuenta de las marcas de lo anormal que habitan en el imaginario sobre la
discapacidad y de las implicaciones del modelo social en la deconstrucción de
estas representaciones.

En la tercera parte se analiza la discapacidad desde las perspectivas
históricas. El primer artículo, “Las representaciones de la discapacidad: la
vigencia del pasado en las estructuras sociales presentes”, analiza la
discapacidad como sistema social complejo, cuya totalidad (temporal y
espacial) explica la coexistencia de las distintas visiones históricas. Lennard
Davis hace un profundo estudio de la génesis y el desarrollo de los conceptos
de “normal”, “normalidad” y “anormalidad” en el siglo XIX y su impacto en
la política, la cultura y la ciencia. En un trabajo que propone reflexionar sobre
el estatuto de la discapacidad desde las dimensiones social, antropológica,
filosófica y psicoanalítica, Zardel Jacobo Cúpich analiza el modo en que se
constituye como perjuicio a partir de un prejuicio (en su artículo se destaca
precisamente así el término) derivado de “una afrenta al ideal cultural, al
sujeto ideal normativo”.

En la cuarta parte se analiza la relación discapacidad-comunidad. Los
trabajos allí reunidos estudian las relaciones entre los distintos actores o
aspectos particulares de esas relaciones. Flavia Anau y Ruth Castro Alejo
describen las acciones llevadas a cabo por la organización Piña Palmera en
ámbitos rurales de Oaxaca, México, a través de la metodología de
Rehabilitación Basada en la Comunidad, con un profundo análisis de sus
logros y dificultades. El proceso de creación de la Convención Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad es descrito por Luis
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Fernando Astorga Gatjens, con especial énfasis en el análisis del rol que
jugaron las organizaciones de personas con discapacidad durante las distintas
etapas hasta la aprobación del texto definitivo. El artículo de María Soledad
Cisternas Reyes estudia la relación tecnología-discapacidad-derechos,
profundizando en un estudio de caso: la prohibición legal para las personas
ciegas a desempeñar cargos de juez, fiscal y notario público en Chile. El tema
de la familia está presente en el trabajo de Enrique Garrido Ramírez, quien
aborda el papel de los actores, de los procesos intrafamiliares, sociales y
políticos desde una perspectiva que explora las facetas privadas y públicas,
individuales y sociales. El capítulo cierra con el artículo de Benjamín Mayer
Foulkes. En él se indagan las relaciones contradictorias y complementarias
entre lo visible y lo invisible, el vínculo paradójico entre ceguera e imagen, y
se analiza, en especial, la experiencia artística y personal de Evgen Bavcar, “el
más insigne fotógrafo ciego a la fecha”.

Por último, en la quinta parte se aborda el tema políticas y discapacidad.
Sobre la base de una investigación realizada en Brasil, Valdelúcia Alves da
Costa reseña aspectos relacionados con las políticas públicas de formación
docente, como el impacto en la inclusión escolar de alumnos con
discapacidad en escuelas regulares y en la disposición de los profesores; señala
otros elementos que inciden en el mantenimiento de espacios segregados y da
cuenta del proceso de reestructuración educativa para superarlos, el cual se
inscribe dentro de un cambio cultural y social más profundo. Los tres
artículos siguientes dan cuenta de la realidad mexicana. Christian Courtis
analiza la implementación de políticas antidiscriminatorias en un trabajo que
aborda los aspectos normativos, su vínculo con las políticas y los elementos
del contexto social que se interrelacionan en este proceso. El autor señala este
vínculo de retroalimentación en el cual las normas son condición de
posibilidad para cambios sociales que, a su vez, las condicionan. También en
el caso mexicano, Amalia Gamio Ríos analiza el marco normativo
internacional y nacional. Su trabajo indaga sobre las políticas públicas y el rol
de las instituciones y organizaciones sociales como elementos que otorgan
visibilidad al tema y permiten valorar el contexto sociopolítico y refiere a
estudios que dan indicios sobre la situación actual de las personas con
discapacidad. Por último, Raúl Sergio González Návar estudia el entramado
de leyes, instituciones y programas que se ocupan de la discapacidad y las
dificultades que se presentan para llevar adelante políticas sociales efectivas.
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Lejos de agotar el tema, el libro Visiones y revisiones de la discapacidad
abre un espacio de debate y reflexión, articula las exploraciones teóricas y las
acciones sociales llevadas a cabo en el ámbito internacional y —con especial
énfasis— en el contexto latinoanoamericano; aporta a la difusión de nuevas
perspectivas, ayuda a crear conciencia sobre la importancia e implicaciones
de los nuevos paradigmas, y, sobre todo, convoca a miradas críticas y plurales
sobre los discursos y las prácticas con que se aborda el tema.

En síntesis, el material reunido en estas páginas es una invitación a abrir
canales que permitan socializar trabajos y experiencias que permanecen
aisladas e inéditas la mayoría de las veces; es una provocación para avanzar en
la investigación y la difusión sistematizada de los estudios y las acciones que
se llevan a cabo en la región, con la certeza de que aportarán a un cambio
cultural profundo, mucho más allá de los cambios de lenguaje en el discurso
académico o legal.

BIBLIOGRAFÍA

Brogna, Patricia (en prensa), “La cuestión de la discapacidad y el diseño de las políticas. El caso del
Programa Nacional para la Atención de las Personas con Discapacidad 2001-2006”, en Martha
Singer (coord.), Participación política y derecho a la diferencia, FCPS-UNAM-Plaza y Valdés,
México.

Foucault, Michel (1964), Historia de la locura, tomos I y II, Fondo de Cultura Económica, México.
Goffman, E. (2001), Estigma, Amorrortu Editores, Buenos Aires.

[Notas]

[1] Se retomará la referencia de estos autores en los artículos que conforman la compilación; de hecho,
Len Barton, Lennard Davis y Colin Barnes participan en ella.

[2] Paradigma refiere a algo que es ejemplar y representativo; refiere también a cada uno de los
esquemas formales a través de los cuales expresamos ideas y conceptos, a los modos de entender y
explicar una realidad.

[3] El término subvenirse se utiliza en la definición original para hacer referencia a diferentes dominios
del desempeño funcional respecto a las actividades del sujeto.
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Primera Parte

Visión estadística
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Las personas con discapacidad 
en Iberoamérica: perfiles demográficos

Antonio Jiménez Lara

La disponibilidad de fuentes estadísticas

La escasez de datos estadísticos sobre discapacidad y su falta de fiabilidad son
una realidad que ha sido reiteradamente señalada, hasta el punto de que ha
llegado a convertirse en un lugar común. Así, el informe del secretario general
de las Naciones Unidas sobre la aplicación del Programa de Acción Mundial
para las Personas con Discapacidad,[1] presentado a la Asamblea General en
su sexagésimo periodo de sesiones (agosto de 2005), señala la limitada
disponibilidad de datos y estadísticas comparados sobre la prevalencia de la
discapacidad a nivel mundial, así como sobre las tendencias sociales y
económicas en relación con las personas con discapacidad. En relación con la
región latinoamericana, Armando Vásquez (2006) ha destacado que los
estudios estadísticos sobre discapacidad, aparte de ser escasos, están
desactualizados y son poco precisos, lo que obliga a basar el diseño de
políticas y programas en materia de discapacidad en datos estimados, que la
mayoría de las veces corresponden muy poco a la realidad.

La preocupación por la carencia de datos sobre discapacidad y por su
calidad no es nueva. Cuando en 1990 se publicó el Compendio de datos
estadísticos sobre discapacidad[2] (Comisión de Estadística de las Naciones
Unidas, 1990), que recogía información sobre discapacidad obtenida a partir
de censos nacionales, encuestas y sistemas de registro de 55 países y zonas
diferentes, pudo apreciarse cómo las estadísticas incluidas en dicho
compendio presentaban porcentajes globales de personas con discapacidad en
relación con la población total que oscilaban entre un mínimo de 0.2% y un
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máximo de 20.9%, un rango de variabilidad suficientemente indicativo de la
falta de comparabilidad de los datos recogidos con métodos diferentes y
basados en definiciones muy diversas de la discapacidad. Precisamente, una
de las principales conclusiones del compendio fue la necesidad de fijar
directrices y normas internacionales para el acopio de datos sobre
discapacidad a fin de aumentar el grado de comparabilidad de los mismos.

El Compendio de datos estadísticos sobre discapacidad fue elaborado a
partir de la información recogida en la base de datos internacional sobre
discapacidades DISTAT, elaborada y mantenida por la Comisión de
Estadística de las Naciones Unidas. La versión que puede consultarse en
internet de esta base de datos (http://esa.un.org/unsd/disability/) cubre un
total de 112 operaciones estadísticas (censos, encuestas y análisis de registros
administrativos) realizadas en 72 países diferentes entre los años 1964 y 1996.
La falta de comparabilidad de los datos recogidos en DISTAT puede ser la
razón de que no se hayan incluido nuevos datos desde 1996, al menos en la
versión que se ofrece al público.

En 1997, el informe del secretario general de las Naciones Unidas sobre la
aplicación del Programa de Acción Mundial para las Personas con
Discapacidad, presentado a la Asamblea General en su quincuagésimo
segundo periodo de sesiones (septiembre de 1997), volvía a referirse, en clave
autocrítica, a la falta de información estadística sobre discapacidad: “Los
datos sobre discapacidad brillan por su ausencia en un reciente examen del
compendio de datos de informes selectos sobre el desarrollo preparados por
el grupo del Banco Mundial y órganos y organizaciones del sistema de las
Naciones Unidas”.

Recientemente, la web de la Comisión de Estadística de las Naciones
Unidas (http://unstats.un.org/unsd/demographic/sconcerns/disability/) ha
incorporado información sobre las preguntas utilizadas en los censos de
discapacidad realizados en diversos países entre 1995 y 2004, aunque no sobre
los resultados (número y porcentaje de personas con discapacidad) obtenidos
por esos censos. Según se informa en la referida web, en marzo de 2006 se
inició la recolección regular y sistemática de estadísticas básicas sobre
discapacidad, empleando el sistema de recolección de información que viene
utilizándose para el Anuario Demográfico, al que se ha incorporado un
cuestionario sobre estadísticas de discapacidad desarrollado sobre la base de
las recomendaciones y decisiones del Grupo de Washington sobre
******ebook converter DEMO Watermarks*******



Estadísticas de Discapacidad (uno de los grupos de expertos sobre estadísticas
sectoriales de las Naciones Unidas) y de la Comisión de Estadística de las
Naciones Unidas.

Búsqueda de una metodología común

Una consecuencia directa de la falta de comparabilidad de los datos
estadísticos sobre discapacidad es la inexistencia de un consenso suficiente en
torno a las estimaciones globales sobre la dimensión de la población con
discapacidad. Quizá la estimación global más conocida y utilizada sea la
realizada por Einar Helander y difundida por la Organización Mundial de la
Salud (OMS) desde finales de los años setenta,[3] según la cual una media de
10% de la población mundial tenía alguna discapacidad; sin embargo, según
recogen Elwan (1999) y Metts (2000) en sendos informes para el Banco
Mundial, en 1992 el propio Helander redujo la estimación a 4% para los
países en vías de desarrollo y 7% para los países industrializados, cifras que
fueron recogidas por el Fondo de Población de las Naciones Unidas, que
estimó, a partir de ellas, una proporción global de personas con discapacidad
de 5.2% de la población mundial. En 1999, la directora general de la OMS,
Gro Harlem Brundtland, en la inauguración de una sesión interagencial sobre
discapacidad celebrada en Ginebra los días 15 y 16 de junio, presentaba como
estimación actualizada de la organización un rango de entre 7 y 10% de la
población, lo que traducido a cifras absolutas vendría a suponer unos 500
millones de personas.

Esa tendencia a la reducción de las cifras globales de la discapacidad, que
pareció abrirse paso durante el decenio de los noventa, no se ha consolidado,
y en la actualidad son muchas las instituciones (entre ellas la propia OMS)[4]
que mantienen estimaciones de la proporción de discapacitados en valores
de 10% o superiores. La Unión Europea calcula de forma oficiosa que 10% de
la población europea (aproximadamente 46 millones en la Europa de los 25,
cifra que se elevaría hasta 50 millones con los países candidatos) tiene algún
tipo de discapacidad.[5] La Agencia para el Desarrollo Internacional de
Estados Unidos (USAID) también estima que la proporción de personas con
discapacidad en la población global es de 10% o más, y el Instituto Roeher, de
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Toronto (Canadá), la cifra en una banda entre 13 y 20%.[6] En relación con la
región latinoamericana, el informe La salud en las Américas, 2002, de la
OPS/OMS, afirma que en Latinoamérica existen, aproximadamente, 85
millones de personas con discapacidad, lo que equivale a 17% de los 500
millones de personas que constituían, en esa fecha, la población total de la
región. Esa cifra de 85 millones es también la que se ofrece en la obra
Discapacidad: lo que todos debemos saber, publicada por la OPS en 2006.

Las oficinas de estadística de los diferentes países tampoco ofrecen datos
uniformes, aunque suelen ser más abultados los referidos a países con mayor
grado de desarrollo relativo, que en la mayor parte de sus estadísticas
recientes sitúan el porcentaje de personas con discapacidad bastante por
encima de 10%. Así, podemos encontrar estimaciones de 18% en el Reino
Unido (2001), 17% en Australia (2003), 19.3% en los Estados Unidos (2000),
12.1% en Canadá (2001), 20% en Nueva Zelanda (2001), 7.1% en Argentina
(2001), 7.6% en Uruguay (2004), 12.9% en Chile (2004), 2.6% en Honduras
(2003), por citar sólo algunos de los más recientes. Los 15 países miembros de
la Unión Europea en 2001 tenían, en promedio, 19.3% de población con
dificultades para realizar las actividades cotidianas debido a problemas de
salud o discapacidad; de ellos, 9.3% tenía una dificultad severa (Eurostat,
2003b). Aunque es necesario hacer notar que estas cifras no distinguen entre
las personas con discapacidad y aquellas que padecen un problema de salud
de larga duración.

Ante esta disparidad de datos, se están haciendo esfuerzos para avanzar
hacia planteamientos metodológicos comunes que permitan obtener series de
datos comparables. Entre las iniciativas en marcha en este campo, destacan
los trabajos que está llevando a cabo el Grupo de Washington sobre
Estadísticas de Discapacidad, el Cuestionario para la Evaluación de
Discapacidad de la OMS (conocido por sus siglas en inglés, WHO-DAS II) y
los trabajos del Grupo de Expertos sobre Medición del Estado de Salud de la
Comisión Económica para Europa de las Naciones Unidas (UNECE). A
continuación se reseñan brevemente estas iniciativas.

El Grupo de Washington
sobre Estadísticas de Discapacidad
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En 2001 se constituyó el Grupo de Washington sobre Estadísticas de
Discapacidad (Washington City Group), creado por las Naciones Unidas para
promover la toma de datos estadísticos sobre discapacidad, ayudar a los países
en la elaboración de estadísticas y reforzar el papel de las estadísticas a la hora
de elaborar políticas sobre discapacidad que logren la plena participación
social y mejoren la calidad de vida de las personas discapacitadas. El Grupo de
Washington ha celebrado, hasta el momento, las siguientes reuniones:
Washington, 18 al 20 de febrero de 2002; Ottawa, 9 y 10 de febrero de 2003;
Bruselas, 19 y 20 de febrero de 2004; Bangkok, 28 de septiembre al 1° de
octubre de 2004; Rio de Janeiro, 21 al 23 de septiembre de 2005; Kampala, 10
al 13 de octubre de 2006, y Dublín, 19 al 21 de septiembre de 2007.[7]

El principal objetivo del Grupo de Washington es promover y coordinar
la cooperación internacional en el área de las estadísticas de salud mediante el
desarrollo de un conjunto de preguntas que puedan incorporarse en censos,
encuestas por muestreo y otras operaciones estadísticas para proporcionar la
información básica necesaria para conocer las dimensiones de la
discapacidad, de cara a la posibilidad de fundamentar las políticas de
equiparación de oportunidades. El Grupo de Washington ha adoptado como
marco teórico de referencia para el desarrollo de sus trabajos la Clasificación
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) de
la OMS.

El Cuestionario para la Evaluación de la Discapacidad
de la OMS (WHO-DAS II)

El Cuestionario para la Evaluación de la Discapacidad de la OMS (WHO
Disability Assessment Schedule II, WHO-DAS II), integrado en el sistema
conceptual de la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), se ha desarrollado para evaluar las
limitaciones de la actividad y las restricciones en la participación
experimentadas por cada persona independientemente de su diagnóstico
médico. Para ello explora el estado actual de discapacidad del individuo en
seis áreas o dominios que abarcan actividades que se consideran esenciales en
la mayoría de las culturas. Estas áreas o dominios son: comprensión y
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comunicación; capacidad para moverse en el entorno; cuidado personal;
relación con otras personas; actividades de la vida diaria, y participación en la
sociedad.

Existen diversas versiones del WHO-DAS II. La más utilizada es una
entrevista estructurada que consta de 36 preguntas, cuya aplicación puede
realizarse en aproximadamente ocho minutos y requiere únicamente un
entrenamiento básico de los entrevistadores. También hay versiones
autoadministradas de 12 y 36 preguntas.

El cuestionario WHO-DAS II ha sido utilizado en la Encuesta
Nicaragüense para Personas con Discapacidad (Endis, 2003) y por el Primer
Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile (Endisc, 2004).

El Grupo de Expertos sobre Medición
del Estado de Salud de UNECE

Puesto en marcha en 2004, su objetivo es desarrollar un instrumento común
para la medición del estado de salud de la población en sus múltiples
dimensiones, a partir de la identificación de una serie de ítems relacionados
con los principales dominios del funcionamiento físico, mental y sensorial.
En este campo, UNECE trabaja en estrecha colaboración con la OMS y con
Eurostat, y el grupo de expertos ha establecido un diálogo con el Grupo de
Washington, dada la similitud de sus objetivos y del trabajo que ambos
desarrollan.

El grupo mantuvo una primera reunión plenaria los días 14 y 15 de
noviembre de 2005, en Budapest (Hungría), y desde entonces es conocido
como “Iniciativa Budapest”. A principios de 2007 aprobó una primera versión
de un módulo de encuesta orientado a producir estimaciones
internacionalmente comparables del estado de salud de la población, en cuya
mejora continúa trabajando en la actualidad.

Población con discapacidad en Iberoamérica
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Argentina

En Argentina se ha realizado recientemente la Encuesta Nacional de Personas
con Discapacidad (ENDI, 2002-2003). La ENDI se llevó a cabo en dos etapas.
La primera consistió en la inclusión de una pregunta destinada a detectar
hogares con al menos una persona con discapacidad en el Censo 2001. Los
datos obtenidos proporcionaron el marco para seleccionar la muestra de
hogares en que se aplicaría la encuesta. Esa muestra estuvo conformada por
alrededor de 67000 hogares urbanos de todo el país. La mayoría de estos
hogares tenía al menos una persona con discapacidad, aunque también había
una cierta proporción de hogares sin ninguna persona con discapacidad, con
el objetivo de controlar posibles sesgos en las respuestas a la pregunta censal.

La segunda etapa fue la realización de la encuesta, que se aplicó en las
principales localidades del país (el universo de la encuesta lo constituye la
población residente en centros urbanos de 5000 habitantes o más, que
representa 96% de la población urbana del país y 84% de la población total)
entre noviembre de 2002 y abril de 2003.

De acuerdo con la ENDI, en Argentina hay 2 176 123 personas
discapacitadas, que representan 7.1% de la población total residente en
núcleos de 5 000 habitantes o más. La prevalencia es creciente a medida que
se avanza en edad: 3% del total del grupo de edad de 0 a 14 años (alrededor de
250 000 personas), 5.5% de la población entre 15 y 64 años (un millón de
personas aproximadamente) y 28.3% de la población de 65 y más (cerca de
860 000 personas), tienen alguna discapacidad.

Globalmente, la prevalencia de las situaciones de discapacidad es
levemente superior en las mujeres (7.3%) que en los varones (6.8%); sin
embargo, si se controla la edad, vemos que la prevalencia sólo es mayor entre
las mujeres en el grupo de edad de mayores de 75 años.

Uno de cada cinco hogares argentinos alberga al menos una persona con
discapacidad (20.6%). En las regiones del noroeste (provincias de Catamarca,
Jujuy, La Rioja, Salta, Santiago del Estero y Tucumán) y Cuyo (provincias de
Mendoza, San Juan y San Luis), la cifra supera de forma significativa el
promedio nacional, ya que más de 26% de los hogares tiene al menos una
persona con discapacidad.

La menor proporción de hogares con personas con discapacidad se da en
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la conurbación de Buenos Aires (Ciudad de Buenos Aires y Gran Buenos
Aires), con sólo 16.9 por ciento.

Las discapacidades más frecuentes en Argentina son las motoras (39.5%),
seguidas por las visuales (22.0%), auditivas (18.0%) y mentales (15.1 por
ciento).
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Cuadro 1. Argentina: población con discapacidad y prevalencia de la discapacidad según sexo por grupos
de edad. Años 2002-2003. Datos referidos al conjunto de los centros urbanos del país con 5 000

habitantes o más

Grupos
de edad

Población con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

    Total    Varones Mujeres Total Varones Mujeres

Total 2 176 123 1 010 572 1 165 551 7.1 6.8 7.3
0-4 50 854 28 191 22 663 1.8 2.0 1.7
5-14 203 643 120 895 82 748 3.6 4.1 3.0
15-29 250 677 143 794 106 883 3.2 3.7 2.8
30-49 336 868 173 407 163 461 4.6 5.0 4.2
50-64 467 823 212 935 254 888 11.2 11.2 11.1
65-74 372 217 166 007 206 210 21.2 22.3 20.4
75 y más 494 041 165 343 328 698 37.8 35.8 38.9

FUENTE: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003.
Complementaria del Censo Nacional de Población, Hogares y Viviendas 2001.

Cuadro 2. Argentina: total de hogares, hogares con al menos una persona con discapacidad y porcentaje
de hogares con discapacidad. Años 2002-2003. Datos referidos al conjunto de los centros urbanos del

país con 5 000 habitantes o más

Regiones
Total de
hogares

Hogares con al menos una persona con
discapacidad Porcentaje

Total 8 738 330 1 802 051  20.6
Cuyo 518 765 137 686 20.6
Gran Buenos
Aires 3 402 890 575 568 16.9
Noreste argentino 584 498 124 906 21.4
Noroeste
argentino 752 444 197 916 26.3
Región pampeana 3 081 860 682 653 22.2
Patagonia 397 873  83 322 20.9

FUENTE: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003.
Complementaria del Censo Nacional de Población, Hogares y Viviendas 2001.
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Cuadro 3. Argentina: distribución de las discapacidades por tipo de discapacidad. Años 2002-2003. Datos
referidos al conjunto de los centros urbanos del país con 5 000 habitantes o más

Tipo de discapacidad      Número     
Prevalencia

 (porcentaje) 
Distribución
porcentual

Total de personas con discapacidad 2 176 123 7.08  
Total de discapacidades* 2 886 443  100.0
Visual 634 029 2.06 22.0

Ceguera 45 235 0.15 1.6
Dificultad para ver 588 794 1.91 20.4

Auditiva 520 533 1.69 18.0
Sordera 69 753 0.23 2.4
Dificultad para oír 450 780 1.47 15.6

Del habla 110 073 0.36 3.8
Motora 1 139 792 3.71 39.5

Motora inferior 702 096 2.28 24.3
Motora superior 95 510 0.31 3.3
Motora superior e inferior 342 186 1.11 11.9

Mental 436 307 1.42 15.1
Retraso mental 275 863 0.90 9.6
Problemas mentales 160 444 0.52 5.6

Otra 45 709 0.15 1.6

* Una misma persona puede estar en más de una categoría de discapacidad.

FUENTE: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003.
Complementaria del Censo Nacional de Población, Hogares y Viviendas 2001.

Bolivia

Bolivia es uno de los países latinoamericanos con mayor carencia de datos
estadísticos sobre discapacidad. En 1997, el Instituto Nacional de Estadística
de Bolivia realizó una estimación, basada en la prevalencia de 10% sugerida
por la Organización Mundial de la Salud, que cifró la población con
discapacidad en 741 382 personas. De ese porcentaje estimó que 3% tenían
discapacidad mental; otro 3%, discapacidad física; 3.5%, discapacidad
sensorial, y 0.5%, otro tipo de discapacidades. Esas cifras fueron recogidas,
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entre otros, por el programa Educación para Todos de la UNESCO en el año
2000 (EFA, 2000) y por la Agencia Japonesa de Cooperación Internacional
(JICA).

En 1998, la Encuesta Demográfica y de Salud (ENDSA), que incluye
algunas preguntas sobre discapacidad, intentó cuantificar la población con
discapacidad en Bolivia, con el resultado de que sólo 1% de la población,
localizada principalmente en las áreas urbanas, declaró tener algún tipo de
discapacidad. El censo de 2001 también incluyó algunas preguntas referidas al
número de hogares en los que vivían personas con determinadas
discapacidades (ciegas, sordomudas y paralíticas), con resultados también
muy escasos, pues la estimación global de personas con discapacidad era de
alrededor de 80 000.

Brasil

El censo de 2000 de Brasil ha revelado que 14.5% de la población brasileña
tiene al menos una de las deficiencias que se investigaron en su módulo de
discapacidad. La prevalencia crece claramente con la edad (4.3% para los
menores de 14 años; 15.6% entre 15 y 64 años, y 54% para 65 años y más), y es
mayor entre las mujeres (15.3%) que entre los varones (13.7 por ciento).

Las discapacidades que presentan una mayor prevalencia son las
relacionadas con la visión. El censo identificó un total de 16.6 millones de
personas (9.8% de la población) con alguna dificultad permanente de la
visión, de las cuales 140 000 eran ciegas, 2.4 millones tenían dificultades
graves de la visión, y el resto, dificultades de menor gravedad. El número de
personas con discapacidad para caminar o subir escaleras ascendía a 7.9
millones (4.7% de la población), y el de personas con discapacidades de la
audición, a 5.7 millones (3.4% de la población), de las que 166 400 eran
sordas, unas 900 000 presentaban dificultades graves de la audición y el resto
tenían dificultades auditivas de menor gravedad. La deficiencia mental
permanente afectaba a 2.8 millones de personas.

La mayor prevalencia de las situaciones de discapacidad se da en la zona
noreste del país (16.8%), y la menor en el sureste (13.1%). Las áreas rurales
presentan una mayor prevalencia (15.2%) que las urbanas (14.3 por ciento).
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Cuadro 4. Brasil: población con discapacidad y prevalencia de la discapacidad según sexo por grupos de
edad. Año 2000

Grupos
de edad

Población con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

    Total     Varones  Mujeres Total Varones Mujeres

Total 24 600 256 11 420 544 13 179 712 14.5 13.7 15.3
0-14 2 161 333 1 094 757 1 066 576  4.3  4.3  4.3
15-64 17 075 894 7 989 712 9 086 182 15.6 14.9 16.2
65 y más 5 363 029 2 336 076 3 026 954 54.0 53.4 54.5

FUENTE: IBGE, Censo Demográfico 2000.

Cuadro 5. Brasil: Distribución de las discapacidades por tipo de discapacidad. Año 2000

Tipo de discapacidad Número
Prevalencia

 (porcentaje) 

Personas con alguna discapacidad* 24 600 256 14.5  
Deficiencia mental permanente 2 844 937 1.7
Tetraplejia, paraplejia o hemiplejia permanente 937 463 0.6
Falta o amputación de un miembro 478 597 0.3
Discapacidades de la visión 16 644 842 9.8
Discapacidades de la audición 5 735 099 3.4
Discapacidad permanente para caminar o subir escaleras 7 939 784 4.7

* Una misma persona puede estar en más de una categoría de discapacidad.

FUENTE: IBGE, Censo Demográfico 2000.

Colombia

El Censo General de Población 2005 incluyó una pregunta sobre discapacidad
en el formulario básico, con el enfoque conceptual aportado por la
Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF). De acuerdo con los datos preliminares divulgados por la
Dirección de Censos y Demografía del Departamento Administrativo
Nacional de Estadística (DANE), en Colombia hay 2.6 millones de personas
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con discapacidad, lo que supone una tasa de prevalencia de 6.4%, algo mayor
en hombres (6.6%) que en mujeres (6.2 por ciento).

Del total de personas que reportaron alguna limitación, 29% presentan
limitaciones para moverse o caminar; 14.6% para usar brazos y manos; 43.2%
para ver a pesar de usar lentes o gafas; 17.3% para oír aun con aparatos
especiales; 12.8% para hablar; 11.9% para entender o aprender; 9.9% para
relacionarse con los demás por problemas mentales o emocionales; 9.4% para
bañarse, vestirse o alimentarse por sí mismas, y 19.4% presentan otras
limitaciones.

Costa Rica

Costa Rica incluyó en el Censo Nacional de 2000 una pregunta referida a la
discapacidad. Los resultados de la operación censal cifran la población
costarricense con discapacidad en algo más de 200 000 personas (5.3% de la
población). La prevalencia obtenida es ligeramente mayor en los varones
(5.5%) que en las mujeres (5.2%), y claramente asciende con la edad.

En la distribución por tipo de discapacidad, el grupo más numeroso es el
constituido por las personas con ceguera parcial o total (unas 62 500, que
suponen 1.6% de la población total del país).

En cuanto a las variaciones territoriales de la prevalencia, se observa que
los mayores índices los obtienen las zonas costeras de Guanacaste, Puntarenas
y Limón, mientras que los más bajos se dan en el Valle Central (Cartago, San
José, Alajuela y Heredia).

Cuadro 6. Costa Rica: población con discapacidad y prevalencia de la discapacidad según sexo por grupos
de edad. Año 2000

Grupos
de edad

Población con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

    Total    Varones Mujeres Total Varones Mujeres

Total 203 731 105 271 98 460 5.3 5.5 5.2
0-4 4 137 2 270 1 867 1.1 1.2 1.0
5-14 23 088 13 084 10 004 2.7 3.0 2.4
15-29 31 222 17 009 14 213 3.0 3.3 2.8
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30-49 52 014 26 628 25 386 5.1 5.4 4.9
50-64 41 678 20 648 21 030 12.3  12.4  12.2  
65-74 25 293 12 831 12 462 19.6  20.6  18.6  
75 y más 26 299 12 801 13 498 31.3  33.3  29.6  

FUENTE: INEC. Censo Nacional de Población 2000.

Cuadro 7. Costa Rica: distribución de las discapacidades por tipo de discapacidad. Año 2000

Grupos
de edad

Población con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

    Total    Varones Mujeres Total Varones Mujeres

Total 203 731 105 271 98 460 5.3 5.5 5.2
Ceguera parcial o total 62 556 32 784 29 772 1.6 1.7 1.6
Sordera parcial o total 26 235 15 178 11 057 0.7 0.8 1.6
Retardo mental 18 880 10 899 7 981 0.5 0.6 0.4
Parálisis y amputación 28 119 15 779 12 340 0.7 0.8 0.6
Trastorno mental 12 729 7 288 5 441 0.3 0.4 0.3
Otras 55 212 23 343 31 869 1.4 1.2 1.7

FUENTE: INEC. Censo Nacional de Población 2000.

Cuadro 8. Costa Rica: prevalencia de las situaciones de discapacidad por zona de residencia y sexo. Año
2000

Zona de residencia Total Varones Mujeres

Total 5.3 5.5 5.2
San José 4.9 5.0 4.7
Alajuela 5.4 5.7 5.2
Cartago 4.8 4.9 4.7
Heredia 4.9 5.1 4.7
Guanacaste 7.0 7.0 6.9
Puntarenas 6.2 6.5 5.9
Limón 6.1 6.3 5.8

FUENTE: INEC. Censo Nacional de Población 2000.
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Cuba

El Censo de Población y Vivienda 2002 incluyó una pregunta sobre las
discapacidades de la población cubana. Sin embargo, el informe nacional del
censo, publicado en septiembre de 2005, no recoge los resultados de esa
pregunta. En la web de la Oficina Nacional de Estadísticas no aparece
tampoco ninguna referencia a una posible explotación de esta pregunta
censal.

La estimación estadística más reciente sobre la población con
discapacidad en Cuba la proporciona el Estudio psicosocial de las personas con
discapacidades y estudio psicopedagógico, social y clínico-genético de las
personas con retardo mental, realizado en 2003, según el cual en Cuba hay
366864 personas con discapacidades severas, lo que supone una prevalencia
de 3.26%. Según este estudio, el grupo más numeroso es el de las personas con
retraso mental (140489, que suponen 38.29% del total de personas con
discapacidad, con una prevalencia de 1.25%), seguido por el de las afectadas
por discapacidad físico-motora, que constituyen 25.22% de las personas con
discapacidad.

Chile

Chile cuenta con diversas fuentes que proporcionan información estadística
sobre discapacidad que presentan importantes diferencias entre sí. El Censo
de 2002 incluyó una pregunta sobre deficiencias severas (ceguera total,
sordera total, mudez, amputación o parálisis y deficiencia mental), a partir de
la cual se estimó que 334 377 personas (2.2% de la población) presentaba una
o más de las deficiencias estudiadas. La encuesta trienal de Caracterización
Socioeconómica Nacional (Casen), del Ministerio de Planificación, ha
estudiado también las deficiencias severas de la población chilena. La edición
de 2000 estimó una prevalencia de 5.3% y la de 2003, de 3.6%. La Encuesta de
Calidad de Vida y Salud 2000, desarrollada por el Ministerio de Salud y el
Instituto Nacional de Estadística, incorporó una serie de preguntas sobre
dificultades para el desarrollo de las actividades habituales, a partir de las
cuales presenta un dato muy diferente al proporcionado por el Censo y la
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Casen, al establecer que más de 3.2 millones de personas (21.7% de la
población) declaran algún tipo de discapacidad. La diferencia se debe a que en
esta encuesta se ha recogido información sobre discapacidades moderadas y
leves, tanto permanentes como transitorias, que son estadísticamente
invisibles para las otras fuentes.

En 2004, el Fondo Nacional de la Discapacidad (Fonadis), del Ministerio
de Planificación, realizó, en colaboración con el Instituto Nacional de
Estadísticas, el Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile (Endisc-
CIF 2004). La definición conceptual de la discapacidad utilizada en este
estudio se basa en la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), y en su operacionalización se tomó como
base el Cuestionario de Evaluación de la Discapacidad de la OMS, conocido
internacionalmente como WHO-DAS II.

La Endisc-CIF 2004 estimó el número de personas con discapacidad
residentes en Chile en 2068072, lo que supone una prevalencia global de
12.9%. La prevalencia crece con la edad (3.2% para los menores de 15 años;
11.5% para las personas de entre 15 y 64 años, y 43.4% para las personas de 65
años y más) y es significativamente más alta entre las mujeres (14.9%) que
entre los varones (10.9 por ciento).

Por grado de severidad, la prevalencia se desagrega en 2.5% para la
discapacidad severa (403 942 personas), 3.2% para la discapacidad moderada
(513997 personas) y 7.2% para la discapacidad leve (1150133 personas).

La prevalencia de la discapacidad es mayor en las zonas rurales (15.5%)
que en las urbanas (12.5%). Proporcionalmente, la severidad de las
discapacidades es también mayor en las zonas rurales.

La Endisc-CIF 2004 proporciona interesantes datos sobre las
características socioeconómicas de la población con discapacidad. En la
población con condición socioeconómica baja, la discapacidad es el doble de
frecuente (prevalencia de 20.0%) que en la población con condición
socioeconómica media (prevalencia de 11.7%) o media alta y alta (prevalencia
de 4.7%). Esta constatación ha permitido afirmar a los redactores del informe
de resultados de la Endisc-CIF 2004 que la mejora de las condiciones
socioeconómicas de la población en general permitiría reducir el impacto de
la discapacidad en 18 por ciento.

La Endisc-CIF 2004 también concluye que en uno de cada tres hogares
chilenos (36.4% del total) vive al menos una persona con discapacidad.
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Cuadro 9. Chile: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por grupo de edad. Año 2004

Grupos de edad Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 15 998 873 2 068 072 12.9
0-15 3 644 341 117 453  3.2
15-64 10 684 509 1 225 308 11.5
65 y más 1 670 023 725 311 43.4

FUENTE: Fonadis, ENDISC-CIF 2004.

Cuadro 10. Chile: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por sexo. Año 2004

Sexo Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 15 998 873 2 068 072 12.9
Varones 7 866 343 863 496 10.9
Mujeres 8 072 430 1 204 576 14.9

FUENTE: Fonadis, Endisc-CIF 2004.

Cuadro 11. Chile: personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de discapacidad por grado
de severidad. Año 2004

Severidad de la discapacidad
Personas

con discapacidad
Prevalencia 
 (porcentaje) 

Total de personas con discapacidad 2 068 072 12.9  
Con discapacidad severa 403 942 2.5
Con discapacidad moderada 513 997 3.2
Con discapacidad leve 1 150 133 7.2

FUENTE: Fonadis, Endisc-CIF 2004.

Cuadro 12. Chile: personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de discapacidad por grado
de severidad y zona de residencia. Año 2004
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Severidad de la discapacidad

Número de personas

Total Urbana Rural

Total de personas con discapacidad 2 068 072 1 730 612 337 460
Con discapacidad severa 403 942 327 632 76 310
Con discapacidad moderada 513 997 429 039 84 958
Con discapacidad leve 1 150 133 973 941 176 192

Prevalencia (porcentaje)

Total de personas con discapacidad 12.9  12.5  15.6  
Con discapacidad severa 2.5 2.4 3.5
Con discapacidad moderada 3.2 3.1 3.9
Con discapacidad leve 7.2 7.0 8.2

FUENTE: Fonadis, Endisc-CIF 2004.

República Dominicana

Según el Censo de 2002, en la República Dominicana viven 358 341 personas
con discapacidad severa, lo que supone una prevalencia de 4.18%. La
prevalencia es creciente con la edad (1.6% para los menores de 15 años, 3.9%
para las personas de entre 15 y 64 años y 22.8% para las de 65 años y más) y es
algo más alta entre los varones (4.3%) que entre las mujeres (4.1 por ciento).

La investigación censal se centró únicamente en las deficiencias más
severas: ceguera de uno o de los dos ojos, sordera, mudez, pérdida o
limitación para mover los brazos o las piernas, retardo mental o deficiencia
mental y otras limitaciones. El grupo de población más numeroso es el que
corresponde a esta última categoría (otra limitación), con una prevalencia de
1.8%. Le siguen las deficiencias motoras (personas que han perdido o tienen
limitaciones para mover las piernas, con una prevalencia de 0.8%, y personas
que han perdido o tienen limitaciones para mover los brazos, con una
prevalencia de 0.4%), las deficiencias visuales (ceguera de uno o los dos ojos,
con 0.6% de prevalencia conjunta), el retraso o deficiencia mental (0.5% de
prevalencia), la sordera (0.3% de prevalencia) y la mudez (con una
prevalencia de 0.2 por ciento).

El censo investigó también las causas de las limitaciones causadas por
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deficiencias severas. La causa principal es la enfermedad, responsable de
37.7% de las limitaciones, seguida de las causas congénitas o perinatales
(15.2%) y de la edad avanzada (13.0%). Los accidentes y actos de violencia son
responsables, en conjunto, de 13.2% de las limitaciones, y hay 7.6% de
limitaciones que responden a causas diferentes a las citadas. En 13.3% de los
casos las causas no han sido determinadas o no se dispone de información
sobre ellas.

Cuadro 13. República Dominicana: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las
situaciones de discapacidad por grupo de edad. Año 2002

Grupo de edad Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia 
 (porcentaje) 

Total 8 562 541 358 341 4.2
0-15 2 904 863 45 258 1.6
15-64 5 177 985 203 940 3.9
65 y más 479 440 109 125 22.8  
No declarada 253 18 7.1

FUENTE: ONE. VIII Censo de Población y Vivienda 2002.

Cuadro 14. República Dominicana: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las
situaciones de discapacidad por sexo. Año 2004

Sexo Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 8 562 541 358 341 4.2
Varones 4 265 215 182 072 4.3
Mujeres 4 297 326 176 269 4.1

FUENTE: ONE. VIII Censo de Población y Vivienda 2002.

Cuadro 15. República Dominicana: prevalencia de las situaciones de discapacidad según tipo de
deficiencia y sexo. Año 2002

Tipo de deficiencia Total Varones Mujeres

Total 4.2 4.3 4.1
Es ciego de un ojo 0.4 0.5 0.4
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Es ciego de los dos ojos 0.2 0.2 0.2
Es sordo 0.3 0.3 0.3
Es mudo 0.2 0.2 0.2
Perdió o tiene limitación para mover los brazos 0.4 0.4 0.3
Perdió o tiene limitación para mover las piernas 0.8 0.8 0.7
Es retardado o tiene deficiencia mental 0.5 0.6 0.5
Tiene otra limitación 1.8 1.8 1.9

FUENTE: ONE. VIII Censo de Población y Vivienda 2002.

Cuadro 16. República Dominicana: distribución de las personas con discapacidad severa según causas de
sus limitaciones y sexo. Año 2002

Causa de la limitación Total Varón Mujer

Nació así 15.2  16.3  14.2  
Enfermedad 37.7  35.2  40.3  
Violencia o abuso 1.3 1.8 0.7
Accidente de motocicleta 2.7 4.1 1.2
Accidente de otro vehículo de motor 2.5 3.6 1.3
Otro accidente no laboral 3.1 3.6 2.6
Accidente laboral 3.7 5.4 1.9
Edad avanzada 13.0  10.4  15.6  
Otra causa 7.6 7.1 8.1
No sabe 3.9 3.6 4.2
No declarado 9.4 9.0 9.8

FUENTE: ONE. VIII Censo de Población y Vivienda 2002.

Ecuador

El Censo de 2001, con un enfoque basado en las deficiencias y limitaciones
severas, estimó que unas 558 000 personas (4.65% de la población) tenían
discapacidad. Esta cifra contrasta con la ofrecida unos años antes por el
Estudio sobre la Situación Actual de la Discapacidad en Ecuador (ESADE),
publicado por el Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS), que
reveló que la discapacidad alcanzaba a 13.2% de la población ecuatoriana. La
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encuesta ESADE fue llevada a cabo por un equipo calificado de profesionales
de la Universidad Central del Ecuador, y utilizó las definiciones de
discapacidad de la Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalías de la OMS.

En 2004, con información del Sistema Integrado de Encuestas de Hogares
(SIEH), el CONADIS publicó el informe titulado Ecuador: la discapacidad en
cifras, según el cual en Ecuador hay 1 608 334 personas con alguna
discapacidad, lo que representa 12.14% de la población total.

La prevalencia global de la discapacidad en Ecuador es ligeramente
superior en las mujeres que en los varones, aunque por debajo de los 40 años
los varones presentan situaciones de discapacidad en mayor proporción que
las mujeres. El medio rural presenta una mayor prevalencia de las situaciones
de discapacidad (13.3%) que el urbano (11.6%). Por regiones geográficas, la
discapacidad es más prevalente en la Sierra (13.4%) que en la Costa y la
Amazonia (11.1 y 11.3%, respectivamente).

Para los mayores de 5 años se dispone de información sobre la severidad
de las limitaciones de actividad y las restricciones de la participación. La
prevalencia de las situaciones graves de limitación de actividad o restricción
de la participación en los mayores de 5 años es de 5.4 por ciento.

Cuadro 17. Ecuador: población con discapacidad y prevalencia de la discapacidad según sexo por grupos
de edad. Año 2004

Grupos
de edad

Población con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

    Total    Varones Mujeres Total Varones Mujeres

Total 1 608 334 778 595 829 739 12.1  11.8  12.4  
0-4 17 838 10 118 7 720 1.4 1.5 1.2
5-10 102 600 57 567 45 033 5.7 6.1 5.2
11-19 145 388 78 284 67 104 5.7 6.0 5.4
20-40 311 269 159 178 152 091 7.9 8.3 7.4
41-64 503 834 229 444 274 390 19.0  17.8  20.1  
65 y más 527 405 244 004 283 401 55.2  52.1  58.1  

FUENTE: INEC-CONADIS. Encuesta Nacional de Discapacidades 2004.
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Cuadro 18. Ecuador: población con discapacidad y prevalencia de la discapacidad según zona de
residencia. Año 2004

Zona de residencia Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 13 243 984 1 608 334 12.1
Urbana 8 829 994 1 020 590 11.6
Rural 4 413 990 587 744 13.3

FUENTE: INEC-CONADIS. Encuesta Nacional de Discapacidades 2004.

Cuadro 19. Ecuador: población con discapacidad y prevalencia de la discapacidad según región de
residencia. Año 2004

Zona
de residencia

Población
total

Personas
con discapacidad

Prevalencia
 (porcentaje) 

Total 13 243 984 1 608 334 12.1
Sierra 5 924 053 794 578 13.4
Costa 6 698 745 743 548 11.1
Amazonia 621 185 70 209 11.3

FUENTE: INEC-CONADIS. Encuesta Nacional de Discapacidades 2004.

Cuadro 20. Ecuador: población con discapacidad y prevalencia de la discapacidad según gravedad de las
limitaciones y restricciones de actividad (mayores de 5 años). Año 2004

 
5-64
años

65 años
y más

Total
5 y más

años

Total de personas con discapacidad 1 063 091 527 405 1 590 496
Con deficiencias que no limitan de forma apreciable las actividades

ni restringen la participación 593 648 109 145 702 793
Con limitaciones de actividad o restricciones de la participación

leves y moderadas 194 390 53 130 247 520
Con limitaciones de actividad o restricciones de la participación

graves 275 053 365 130 640 183

Prevalencia (porcentaje)

Total de personas con discapacidad 9.7 55.2 13.3
Con deficiencias que no limitan de forma apreciable las actividades

ni restringen la participación 5.4 11.4 5.9
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Con limitaciones de actividad o restricciones de la participación
leves y moderadas 1.8 5.6 2.1

Con limitaciones de actividad o restricciones de la participación
graves 2.5 38.2 5.4

FUENTE: INEC-CONADIS. Encuesta Nacional de Discapacidades 2004.
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España

En noviembre de 2008, el Instituto Nacional de Estadística (INE) de España
publicó un avance de resultados de la Encuesta sobre Discapacidad,
Autonomía Personal y Situaciones de Dependencia 2008 (EDAD 2008), la
tercera gran encuesta sobre discapacidad realizada en España tras la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalías (EDDM 1986) y la Encuesta
sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999 (EDDES 1999).
Respecto de las encuestas anteriores, la EDAD 2008 incorpora algunas
novedades importantes, pues además de una encuesta de hogares, como la
que se realiza en 1986 y 1999, se aplicó otra en residencias y hospitales de
larga estancia. Además, la encuesta de 2008 aborda un estudio más detallado
de la dependencia (discapacidades para las actividades de la vida diaria,
asistencia y cuidados personales), incorpora un módulo sobre discriminación
por motivos de discapacidad, e incluye preguntas sobre el gasto del hogar
debido a la discapacidad. Los resultados detallados de esta encuesta estarán
disponibles hasta finales de 2009.

La muestra de la encuesta a hogares (aplicada entre noviembre de 2007 y
febrero de 2008) fue de 96000 hogares (unas 260000 personas), y la de la
encuesta a centros (aplicada entre mayo y julio de 2008), de 800 centros
(residencias de personas mayores, centros para personas con discapacidad,
hospitales psiquiátricos y geriátricos), en los que residían 11000 personas.

El INE presentó por separado los resultados de la encuesta de hogares y
los de la encuesta de centros, pues al haberse realizado con metodologías
diferentes consideró que no debía ofrecer datos agregados de ambas
encuestas. La EDAD 2008 estima que existen 3.85 millones de personas con
discapacidad residentes en hogares (8.5% de la población en viviendas
familiares) y 269400 personas con discapacidad residentes en centros.

La suma de los resultados correspondientes a viviendas familiares y a la
muestra de viviendas colectivas investigada proporciona la cifra de 4.12
millones de personas con discapacidad (9% de la población).

De acuerdo con el avance de resultados de la EDAD 2008, en 3.3 millones
de hogares españoles (20% del total) reside al menos una persona con
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discapacidad. Hay más de medio millón de hogares en los que viven dos o
más personas con discapacidad.

Los principales grupos de discapacidad de las personas de seis y más años
residentes en hogares son los de movilidad (que afecta a 6.0% de la
población), vida doméstica (4.9%) y autocuidado (4.3%). De hecho, más de la
mitad de las personas con discapacidad tienen limitaciones en su actividad
debido a alguno de estos tres motivos. Para el grupo de 80 y más años estos
tres principales grupos de discapacidad afectan a siete de cada 10 personas
con discapacidad.

Las deficiencias más frecuentes en las personas de seis y más años con
discapacidad residentes en domicilios familiares son las que afectan los
huesos y articulaciones (39.3%), las del oído (23.8%), las visuales (21.0%) y las
mentales (un 19.0%). En las mujeres destacan los problemas osteoarticulares,
cuya presencia es más del doble que la de cualquier otro grupo de deficiencia.
Más de un millón de mujeres tienen una discapacidad provocada por una
deficiencia en huesos y articulaciones (5.0% de la población femenina). Le
siguen las del oído (2.4%), las visuales (2.3%) y las mentales (1.9%). En el caso
de los hombres las principales deficiencias son de huesos y articulaciones
(afectan al 2.0% de los varones), del oído (1.8%), mentales (1.5%) y visuales
(1.4%).

Hasta la realización de EDAD 2008, la principal fuente estadística de
referencia sobre las discapacidades en España es la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999 (EDDES 99), realizada
por el Instituto Nacional de Estadística con la colaboración del Imserso y de
la Fundación ONCE, cuya fase de campo se realizó en el segundo trimestre de
1999. El antecedente directo de la EDDES 99 es la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Minusvalías de 1986 (INE, 1987). Con una
muestra de 74 166 viviendas y 256 337 entrevistas individuales, esta encuesta
era ya un hito en el panorama de las fuentes estadísticas de alcance nacional
sobre discapacidad. Se acomodaba a las recomendaciones y definiciones de la
OMS (en concreto, a la Clasificación Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalías) y permitía, por primera vez para España, el
cálculo de un indicador tan importante para el estudio de las condiciones de
salud de la población como la “esperanza de vida en salud”. Tuvo una
importante proyección internacional y fue muy utilizada para realizar
estudios sobre las necesidades de diferentes colectivos.
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La EDDES 99 siguió la línea de la encuesta anterior, aunque actualizó su
contenido en función de las nuevas demandas y planteamientos en relación
con la discapacidad, que habían experimentado una intensa transformación
en las décadas de los ochenta y noventa. En general, la EDDES 99 resultó más
restrictiva que su predecesora a la hora de identificar discapacidades,
abandonó prácticamente el concepto de minusvalía (que en la encuesta de
1986 ocupaba un lugar central) y puso mayor énfasis en el grado de severidad
de las discapacidades y en los apoyos que reciben las personas con
discapacidad.

Según la EDDES 99, el número de habitantes en España con alguna
discapacidad o con limitaciones que han causado o pueden llegar a causar
discapacidades ascendía, en el segundo trimestre de 1999, a 3 528 221
personas,[8] lo que, expresado en términos relativos, representa 9% de la
población total. Es importante tener en cuenta que la encuesta se aplicó a la
población residente en domicilios particulares, y que, por lo tanto, excluyó a
las personas con discapacidad que vivían en centros residenciales.

La prevalencia de las situaciones de discapacidad está claramente
relacionada con la edad. Según la EDDES 99, más de 32% de las personas
mayores de 65 años tenía alguna discapacidad, mientras que entre las
menores de 65 años la proporción de personas con discapacidad no llegaba a
5%. Aunque el aumento de la prevalencia es continuo conforme avanza la
edad, a partir de los 45 años ese incremento se acelera de forma notable.
Como resultado, las personas con discapacidad tienen una edad media
considerablemente más elevada que el resto de la población: 62.7 años frente a
36.4. De hecho, las personas mayores de 65 años suponen 58.8% de todos los
que declaran encontrarse en situación de discapacidad; 23.1% son personas de
entre 45 y 64 años, y sólo 18.1% tiene menos de 45 años.

Algo más de dos millones de las personas con discapacidad identificadas
por la EDDES 99 (58.3% del total) eran mujeres, mientras que el número de
varones con discapacidad no superaba el millón y medio. Sin embargo, no en
todas las edades era mayor el número de mujeres con discapacidad, pues
hasta los 45 años había más varones que mujeres en la población con
discapacidades.

De acuerdo con la EDDES 99, la discapacidad más frecuente era la
dificultad para desplazarse fuera del hogar, que afectaba a 60% de las personas
con discapacidad mayores de 6 años (con una prevalencia global de 5.6%),
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seguida de la discapacidad para realizar tareas del hogar (presente en 3.9
personas de cada 100) y de otras discapacidades relacionadas con la
motricidad, como la dificultad para desplazarse dentro de la casa o para
utilizar brazos y manos. Seguían en importancia cuantitativa las
discapacidades para ver y oír, ambas con una prevalencia similar (entre 2.6 y
2.7%). Las discapacidades de autocuidado, aprendizaje, relación y
comunicación tenían una prevalencia sensiblemente menor.

Las deficiencias osteoarticulares eran, de acuerdo con la EDDES 99, la
primera causa de discapacidad en la población española. En concreto, a ellas
se debían más de la cuarta parte de las discapacidades registradas. Les seguían
en importancia las deficiencias visuales y auditivas, que causaban, cada una de
ellas, alrededor de 18% de las discapacidades identificadas por la encuesta. Las
deficiencias mentales y el grupo de “otras deficiencias” (en el que se incluyen
las deficiencias múltiples y las no clasificadas en otros apartados) originaban,
cada una de ellas, alrededor de 11% de las discapacidades. Menor importancia
cuantitativa tenían las deficiencias viscerales (que causaban alrededor de 7%
de las discapacidades), las del sistema nervioso (algo más de 6%) y las del
lenguaje, habla y voz (poco más de 1% de las discapacidades).

Según la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud,
47% de las deficiencias detectadas en niños menores de seis años tenían
causas congénitas y 7% se debían a problemas durante el parto. Las
deficiencias debidas a enfermedades no congénitas suponían 19.6% del total y
23.7% se debían a otras causas (entre las que se cuentan, por ejemplo, la
iatrogenia y las intoxicaciones, así como otras causas no bien determinadas).
En 2.6% de los casos no constaban la causa de la deficiencia. No se han
detectado deficiencias debidas a accidentes en ese grupo de edad.

El peso de los factores congénitos era especialmente alto en el caso de las
deficiencias osteoarticulares y visuales que afectaban a niños menores de 6
años. Los traumatismos a los que se ven sometidos los niños en el momento
del parto eran un factor causal especialmente destacado en el caso de las
deficiencias del sistema nervioso (anormalidades graves de las estructuras y
funciones de los sistemas nervioso central y nervioso periférico que afectan al
sistema músculo-esquelético y a las articulaciones), mientras que las
enfermedades no congénitas tenían una repercusión sensiblemente superior a
la media en el caso de las deficiencias auditivas y las clasificadas en el grupo
“otras”, entre las que se incluyen las deficiencias múltiples.
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Conforme avanza la edad, la importancia proporcional de los factores
congénitos y perinatales se iba diluyendo, debido a la incidencia creciente de
las enfermedades y los accidentes. Así, para el grupo de edad de 6 a 64 años
las enfermedades eran la causa de 51.4% de las deficiencias detectadas y los
accidentes estaban en el origen de otro 14.1%, mientras que los factores
congénitos y los problemas en el parto explicarían, respectivamente, 15.6 y
3.7% de las deficiencias.

En el caso de los mayores de 65 años, la incidencia de la enfermedad
explicaban 68% de las discapacidades. En este grupo aparece con fuerza el
factor “otras causas”, en el que se incluyen los procesos degenerativos
derivados de la edad. El resto de las causas (congénitas y accidentes de
distinto tipo) tenían una presencia muy discreta.

Cuadro 21. España: Personas con discapacidad residentes en domicilios familiares, por grupo de edad y
sexo, números absolutos (en miles) y tasas por 1 000 habitantes. Año 2008

Grupos de
edad

Personas con discapacidad 
 (miles) 

Tasa por 1000 habitantes de cada grupo de
edad

Ambos
sexos Varones Mujeres Ambos sexos Varones Mujeres

Total 3847.9 1547.3 2300.5 85.45 69.50 101.04
De 0 a 5 años 60.4 36.4 24.0 21.50 25.18 17.60
De 6 a 16 años 85.5 55.6 30.0 18.26 23.10 13.15
De 17 a 24 años 67.8 41.6 26.2 16.23 19.45 12.85
De 25 a 34 años 168.7 98.8 69.8 21.99 24.92 18.86
De 35 a 44 años 286.1 149.1 137.0 38.56 39.33 37.76
De 45 a 54 años 406.0 181.9 224.1 66.65 60.01 73.23
De 55 a 64 años 545.8 227.1 318.7 113.27 97.05 128.57
De 65 a 69 años 292.8 124.2 168.6 155.75 139.93 169.90
De 70 a 74 años 405.1 147.5 257.6 218.42 175.87 253.55
De 75 a 79 años 503.8 183.2 320.6 308.89 262.80 343.28
De 80 a 84 años 482.6 148.6 333.9 426.54 336.15 484.54
De 85 a 89 años 339.8 103.2 236.6 574.48 505.75 610.70
De 90 y más
años 203.4 50.0 153.4 751.47 668.11 783.36

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística. Avance de resultados EDAD 2008.
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Cuadro 22. España: Personas de seis y más años, residentes en centros, con alguna discapacidad por
grupos de edad y sexo. Año 2008

Grupos de
edad

Personas con discapacidad

Ambos sexos Varones Mujeres

Total 269 412 93 691 175 720
De 6 a 64 años 46 889 29 005 17 884
De 65 a 79 años 59 528 26 541 32 987
De 80 y más años 162 995 38 145 124 850

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística. Avance de resultados EDAD 2008.

Cuadro 23. España: Personas con discapacidad residentes en domicilios familiares y en centros (números
absolutos, en miles), distribución por grandes grupos de edad y sexo. Año 2008

Grupos de
edad

Personas con discapacidad (miles)

Ambos sexos Varones Mujeres

Total 4 117.3 1 641.0 2 476.2
De 0 a 5 años 60.4 36.4 24.0
De 6 a 64 años 1 606.8 783.1 823.7
De 65 a 79 años 1 261.2 481.4 779.8
De 80 y más años 1 188.8 339.9 848.8

Elaboración propia a partir del avance de resultados EDAD 2008.

Cuadro 24. España: Hogares según el número de personas con discapacidad en el hogar. Números
absolutos y porcentajes sobre el total. Año 2008

 Número de hogares (miles) Porcentaje

Total de hogares 16 446.80 100.00
Sin personas con discapacidad 13 163.30 80.04
Con personas con discapacidad 3 283.50 19.96

Con una persona con discapacidad 2 755.50 16.75
Con dos personas con discapacidad 489.9  2.98
Con tres o más personas con discapacidad 38.10 0.23

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística. Avance de resultados EDAD 2008.
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Cuadro 25. España: Personas con discapacidad de seis y más años residentes en domicilios familiares
según tipo de discapacidad, por sexo (miles de personas). Año 2008

 

Personas con discapacidad (miles)

Ambos sexos Varones Mujeres

Total 3787.4 1510.9 2276.5
Visión 979.0 371.3 607.7
Audición 1 064.1 455.7 608.5
Comunicación 734.2 336.6 397.5
Aprendizaje y aplicación de

conocimientos y desarrollo de tareas 630.0 264.5 365.5
Movilidad 2 535.4 881.5 1 653.9
Autocuidado 1 824.5 645.0 1179.5
Vida doméstica 2079.2 605.8 1 473.4
Interacciones y relaciones personales 621.2 291.7 329.5

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística. Avance de resultados EDAD 2008.

Cuadro 26. España: Personas con discapacidad de seis y más años residentes en domicilios familiares
según tipo de deficiencia de origen, por sexo (miles de personas). Año 2008

 

Personas con discapacidad (miles)

Ambos sexos Varones Mujeres

Total 3847.9 1547.3 2300.5
Deficiencias mentales 733.0 314.7 418.3
Deficiencias visuales 796.2 300.0 496.2
Deficiencias de oído 907.0 387.0 520.0
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 99.5 58.8 40.6
Deficiencias osteoarticulares 1492.9 422.0 1070.9
Deficiencias viscerales 585.3 237.2 348.1
Otras deficiencias 364.5 107.3 257.2

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística. Avance de resultados EDAD 2008.

Cuadro 27. España: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por grupo de edad. Año 1999
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Grupos de edad Población total Personas con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

Total 39 247 010 3 528 220 9.0
0-5 2 209 504 49 576 2.2
6-14 3 716 650 61 337 1.7
15-24 5 906 840 110 285 1.9
25-34 6 532 716 185 906 2.8
35-44 5 740 960 230 251 4.0
45-54 4 762 005 305 909 6.4
55-64 3 943 814 512 304 13.0  
65 y más 6 434 523 2 072 652 32.2  

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud 1999, resultados detallados, Madrid, 2002.

Cuadro 28. España: distribución de las personas con discapacidad y prevalencia según tipo de
discapacidad. Año 1999. Datos referidos a personas de 6 años y más

Tipo de discapacidad Número de personas
Prevalencia 
 (porcentaje) 

Total de personas con discapacidad* 3 478 644 9.4
Ver 1 002 290 2.7
Oír 961 348 2.6
Comunicarse 359 356 1.0
Aprender, aplicar conocimientos y desarrollar tareas 574 410 1.6
Desplazarse 1 224 032 3.3
Utilizar brazos y manos 1 092 872 3.0
Desplazarse fuera del hogar 2 089 683 5.6
Cuidar de sí mismo 776 878 2.1
Realizar las tareas del hogar 1 460 574 3.9
Relacionarse con otras personas 568 716 1.5

* Una misma persona puede estar en más de una categoría de discapacidad.

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud 1999, resultados detallados, Madrid, 2002.

Cuadro 29. España: distribución de las personas con discapacidad y prevalencia según tipo de deficiencia.
Año 1999. Datos referidos a personas de 6 años y más
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Tipo de discapacidad Número de personas
Prevalencia 
 (porcentaje) 

Total de personas con discapacidad* 3 478 644 9.4
Deficiencias mentales 514 070 1.4
Deficiencias visuales 839 718 2.2
Deficiencias del oído 827 360 2.2
Deficiencias del lenguaje, habla y voz 51 521 0.1
Deficiencias osteoarticulares 1 255 841 3.4
Deficiencias del sistema nervioso 299 573 0.8
Deficiencias viscerales 325 144 0.9
Otras deficiencias 521 588 1.4
No consta 75 837 0.2

* Una misma persona puede estar en más de una categoría de discapacidad.

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud 1999, resultados detallados, Madrid, 2002.

Cuadro 30. España: distribución porcentual de las discapacidades según sus causas, por grandes grupos de
edad. Año 1999

Causa de las discapacidades Total 0-5 años 6-64 años 65 años y más

Congénita 7.4 47.0  16.2  2.0
Problemas en el parto 1.6 7.0 4.0 0.1
Accidente de tráfico 1.9  3.6 1.0
Accidente doméstico 1.8  1.7 2.0
Accidente de ocio 0.9  1.5 0.6
Accidente laboral 3.0  5.4 1.7
Otro tipo de accidente 1.9  2.3 1.8
Enfermedad 62.8  19.6  52.9  68.9  
Otras causas 18.3  23.7  12.2  21.5  
No consta 0.4 2.6 0.3 0.4

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de
Salud 1999, resultados detallados, Madrid, 2002.

Guatemala
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En el primer trimestre de 2005, el Instituto Nacional de Estadística de
Guatemala realizó la Encuesta Nacional de Discapacidad (Endis), según la
cual la población con discapacidad en Guatemala sería de 426 821 personas,
lo que supone una prevalencia de 3.4%. La prevalencia es creciente con la
edad (1.3% para los menores de 6 años; 2.0% para las personas de entre 6 y 17
años; 2.9% para las que tienen entre 18 y 59 años, y 17.0% para las personas
de 60 años y más) y es más alta entre los varones (3.6%) que entre las mujeres
(3.2 por ciento).

Cuadro 31. Guatemala: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por grupos de edad. Año 2005

Grupos de edad Población total Personas con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

Total 12 643 156 426 821 3.4
0-5 1 884 351 24 850 1.3
6-17 4 412 136 90 404 2.0
18-59 5 786 287 170 136 2.9
60 y más 830 382 141 431 17.0

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística, Encuesta Nacional de Discapacidad (Endis), febrero-
marzo de 2005.

Cuadro 32. Guatemala: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por sexo. Año 2005

Sexo Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 12 643 156 426 821 3.4
Varones 6 196 408 220 641 3.6
Mujeres 6 446 748 206 180 3.2

FUENTE: Instituto Nacional de Estadística, Encuesta Nacional de Discapacidad (Endis), febrero-
marzo de 2005.

Honduras
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El Instituto Nacional de Estadística de Honduras incluyó un módulo sobre
discapacidad en la XXVI Encuesta Permanente de Hogares de Propósitos
Múltiples, realizada en septiembre de 2002. De acuerdo con las respuestas a
ese módulo, se ha estimado la población con discapacidad residente en
Honduras en 177 304 personas, lo que supone una prevalencia de 2.6 por
ciento.

Las discapacidades predominantes en Honduras son las de tipo
locomotriz, que se manifiestan como problemas o dificultad para ponerse de
pie, caminar o saltar, con una prevalencia de 1.0%; otro problema
representativo es la dificultad para agarrar, levantar o cargar, con una
prevalencia de 0.7%. La población con ceguera y sordera parcial es de 38655 y
25273, respectivamente, lo que representa 22 y 14% de las personas con
discapacidad identificadas en la encuesta.

Cuadro 33. Honduras: distribución de las discapacidades y prevalencia por tipo de discapacidad. Año
2002

Tipo de discapacidad Número de discapacitados Prevalencia (porcentaje)

Ceguera parcial 38 655 0.6
Ceguera total 7 323 0.1
Sordera parcial 25 271 0.4
Sordera total 9 504 0.1
Dificultad para hablar 19 468 0.3
No habla 12 184 0.2
Problemas para caminar 67 788 1.0
Agarrar, levantar cosas 47 783 0.7
Miembro superior amputado 3 225 0.1
Miembro inferior amputado 2 506 0.0
Demencia 6 060 0.1
Retardo mental 18 236 0.3
Ataques o convulsiones 12 063 0.2
Depresión crónica 2 234 0.0

FUENTE: INE, EPHPM, septiembre de 2002.
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México

Como ocurre en otros países, las estimaciones de la población con
discapacidad realizadas en México difieren según la fuente que las
proporciona, aunque el rango de variación no es muy elevado. El Conteo de
Población y Vivienda de 1995 arrojó una estimación de 2.33%; la Encuesta
Nacional de Salud realizada en el año 2000 reportó una prevalencia de 2.35%;
el Censo de Población y Vivienda de 2000 cuantificó, a partir del cuestionario
básico aplicado a todas las viviendas del país, 1 795 300 personas con
discapacidad (1.84% de la población total), y con base en el cuestionario
ampliado que se aplicó a una muestra de 2.2 millones de viviendas, se
contaron 2241193 personas discapacitadas (2.31% de la población). Todas
estas estimaciones ofrecen datos de prevalencia bastante reducidos debido a
que las preguntas en las que se basan identifican fundamentalmente las
discapacidades más severas.

Tanto según los datos del censo como según los de la muestra censal, es
mayor el porcentaje de hombres con discapacidad (52.6 y 52.3%,
respectivamente) en comparación con el de mujeres con discapacidad (47.4 y
47.7%), situación que se da en todas las entidades federativas del país.

Se consideraron cinco tipos de discapacidad: motriz, visual, mental,
auditiva y del lenguaje, y se agrupó el resto de los tipos en la categoría
denominada “otro tipo de discapacidad”. La discapacidad motriz, que es la
más frecuente, afecta a 44.9% de la población con discapacidad estimada
según la muestra censal, con una prevalencia sobre la población total de 1%.
En segundo lugar se encuentra la discapacidad visual (afecta a 28.6% de las
personas con discapacidad y tiene una prevalencia de 0.7%). Las
discapacidades auditivas están presentes en 16.5% de la población con
discapacidad, con una prevalencia de 0.4%. Las discapacidades mentales
afectan a 14.6% de las personas con discapacidad y tienen una prevalencia de
0.3%. Menor importancia cuantitativa tienen las discapacidades del lenguaje,
las incluidas en otros grupos y las no especificadas.

Cuadro 34. México: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por sexo según el censo y la muestra censal. Año 2000
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Sexo Población total

Censo Muestra censal

Población
con discapacidad

Prevalencia
 (porcentaje) 

Población
con discapacidad

Prevalencia
 (porcentaje) 

Total 97 483 412 1 795 300 1.8 2 241 193 2.3
Varones 47 592 253 943 717 2.0 1 172 499 2.5
Mujeres 49 891 159 851 583 1.7 1 068 694 2.1

FUENTE: INEGI, XII Censo General de Población y Vivienda 2000, y Muestra del XII Censo General
de Población y Vivienda 2000.

Cuadro 35. México: distribución de las discapacidades y prevalencia por tipo de discapacidad. Muestra
censal. Año 2002

Tipo de discapacidad Número de discapacitados Prevalencia (porcentaje)

Población con discapacidad 2 241 193 2.3
Motriz 1 007 027 1.0
Auditiva 370 274 0.4
Del lenguaje 99 838 0.1
Visual 640 313 0.7
Mental 327 653 0.3
Otra 14 503 0.0
No especificada 5 760 0.0

FUENTE: INEGI, Muestra del XII Censo General de Población y Vivienda 2000.

Nicaragua

La Encuesta Nicaragüense para Personas con Discapacidad, Endis 2003, ha
utilizado el conjunto de preguntas recomendadas por la Organización
Mundial de la Salud (OMS) en el cuestionario WHO-DAS II, que
operacionaliza el concepto de discapacidad de la Clasificación Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF). La encuesta se ha
aplicado a la población de 6 años y más.

La Endis 2003 estima una prevalencia global de 10.3%, más alta en las
mujeres (11.3%) que en los varones (9.1%) y claramente creciente con la edad.
Hasta los 30 años, las mujeres presentan prevalencias específicas por edad
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inferiores a las de los varones, pero a partir de esa edad las prevalencias
femeninas superan netamente a las masculinas. La discapacidad afecta en
mayor grado a la población urbana (10.5% de prevalencia) que a la rural
(donde la prevalencia es de 10.1%), aunque las diferencias son poco
significativas.

En cuanto al tipo de problemas causados por las discapacidades, la Endis
2003 ha revelado que seis de cada 10 personas con discapacidad tienen
problemas de comprensión y comunicación; tres de cada cuatro, de
movilidad; una de cada cinco, de autocuidado; una de cada dos, para realizar
tareas domésticas y participar en la sociedad, y una de cada tres, para
relacionarse con los demás o realizar actividades en su centro de trabajo o
estudio.

De las discapacidades de la población nicaragüense, 9% tienen su origen
en el nacimiento, 12% en accidentes, 75% se deben a enfermedades, y 4% a
agresiones, acciones de guerra o explosión de minas antipersonales.

Cuadro 36. Nicaragua: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por sexo. Año 2003. Datos referidos a población de 6 años y más

Sexo Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 4 499 000 461 000 10.3
Varones 2 229 000 204 000 9.1
Mujeres 2 270 000 257 000 11.3

FUENTE: INEC, Encuesta Nicaragüense sobre Discapacidad, Endis 2003.

Cuadro 37. Nicaragua: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por grupo de edad y sexo. Año 2003. Datos referidos a población de 6 años y más

Grupos
de edad Total Varones Mujeres

Total 10.3  9.1 11.3  
6-9 años 3.7 4.1 3.2
10-11 años 4.2 5.4 3.1
12-16 años 3.9 4.6 3.3
17-19 años 3.2 3.5 2.9
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20-24 años 4.4 4.7 4.0
25-29 años 5.0 6.3 5.4
30-34 años 8.0 7.2 8.7
35-39 años 8.9 8.8 9.0
40-44 años 10.9  8.5 13.3  
45-49 años 15.6  11.7  19.0  
50-54 años 18.4  13.2  22.4  
55-59 años 27.3  19.9  33.8  
60-64 años 29.5  24.3  34.1  
65-69 años 46.7  40.2  52.8  
70-74 años 54.0  48.2  59.6  
75-79 años 64.5  59.5  68.4  
80 años y más 85.3  71.6  98.1  

FUENTE: INEC, Encuesta Nicaragüense sobre Discapacidad, Endis 2003.

Cuadro 38. Nicaragua: distribución de las personas con discapacidad según dominios afectados. Año
2003. Datos referidos a población de 6 años y más

Dominios
Personas con
discapacidad

Porcentaje
de personas con

discapacidad
Prevalencia 
 (porcentaje) 

Total de personas con
discapacidad 461 000 100.0  10.3  
Comprensión y comunicación 265 500 57.6 5.9
Movilidad 346 500 75.2 7.7
Autocuidado 103 300 22.4 2.3
Relacionarse con otros 120 800 26.2 2.7
Actividades en el hogar 230 000 49.9 5.1
Realizar tareas escolares o
trabajar 139 000 30.2 3.1
Participación en la sociedad 248 500 53.9 5.5

FUENTE: INEC, Encuesta Nicaragüense sobre Discapacidad, Endis 2003.

Panamá
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El Censo Nacional de Población y Vivienda 2000, con un enfoque centrado en
las deficiencias severas, proporcionó una estimación de prevalencia de la
discapacidad de 1.84% (52 197 personas con discapacidad en una población
total de 2.8 millones de personas). La prevalencia obtenida es superior en los
varones (2.04%) que en las mujeres (1.63%) y crece con la edad, desde 0.4%
para los menores de 5 años hasta 12.6% para los mayores de 75.

La distribución por tipo de deficiencia muestra que el grupo más
numeroso es el de las personas con deficiencias físicas (22.2% del total, con
una prevalencia de 0.41%), seguido de las personas con retraso mental (19.5%
del total de personas con discapacidad y 0.36% de prevalencia), ceguera
(15.3% de las personas con discapacidad, con una prevalencia de 0.28%) y
sordera (14.7% del total de personas con discapacidad y 0.27% de
prevalencia).

A finales de 2005 se aplicó la Primera Encuesta Nacional de Discapacidad
(Pendis 2005). Los primeros resultados de esta encuesta estiman la tasa de
prevalencia de las situaciones de discapacidad en 11.3 por ciento.

Cuadro 39. Panamá: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por sexo. Año 2000

Sexo Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 2 839 177 52 197 1.8
Varones 1 432 566 29 236 2.0
Mujeres 1 406 611 22 961 1.6

FUENTE: Dirección de Estadística y Censo, Censo Nacional de Población y Vivienda 2000.

Cuadro 40. Panamá: población con discapacidad y prevalencia de la discapacidad según sexo y por grupos
de edad. Año 2000

Grupos
de edad

Población con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

Total Varones Mujeres Total Varones Mujeres

Total 52 197 29 236 22 961 1.8 2.0 1.6
0-4 1 464 772 692 0.4 0.5 0.4
5-14 5 479 3 063 2 416 0.9 1.0 0.8
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15-29 10 610 6 057 4 553 1.4 1.6 1.2
30-49 12 467 7 391 5 076 1.7 2.0 1.4
50-64 7 854 4 539 3 315 2.8 3.2 2.4
65-74 5 379 3 061 2 318 5.4 6.1 4.6
75 y más 8 944 4 353 4 591 12.6  13.1  12.2  

FUENTE: Dirección de Estadística y Censo, Censo Nacional de Población y Vivienda 2000.

Cuadro 41. Panamá: distribución de las personas con discapacidad según tipo de deficiencia. Año 2000

Tipo de deficiencia
Personas

con discapacidad

Porcentaje
de personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 52 197 100.0  1.8
Ceguera 7 981 15.3 0.3
Sordera 7 674 14.7 0.3
Retraso mental 10 185 19.5 0.4
Parálisis cerebral 3 804   7.3 0.1
Deficiencia física 11 592 22.2 0.4
Otras 10 396 19.9 0.4
No declarada 565   1.1 0.0

FUENTE: Dirección de Estadística y Censo, Censo Nacional de Población y Vivienda 2000.

Paraguay

El Censo Nacional de Población y Viviendas de 2002 cifra el número de
personas con discapacidad residentes en Paraguay en 51146, lo que supone
una prevalencia de 0.99% del total de la población del país. Esta baja
prevalencia se debe, fundamentalmente, a que el censo ha centrado su
investigación en las deficiencias más severas.

Los varones presentan una prevalencia ligeramente superior a la de las
mujeres (1.08 frente a 0.89%), lo que, unido a que en Paraguay hay más
varones que mujeres, hace que 55.2% de las personas con discapacidad
paraguayas pertenezcan al sexo masculino. Las áreas rurales y urbanas tienen
una prevalencia prácticamente similar (1.03 y 0.96%, respectivamente).
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Los tipos de deficiencia con mayor prevalencia son las deficiencias físicas
(presentes en 26.0% de las personas con discapacidad, con una prevalencia de
0.26%) y las deficiencias mentales (que afectan a 25.1% del total de las
personas con discapacidad y tienen 0.25% de prevalencia), seguidas a bastante
distancia por las deficiencias visuales (14.9% de las personas con
discapacidad, con una prevalencia de 0.15%), las deficiencias del habla (las
tienen 10.9% de las personas con discapacidad y su prevalencia es de 0.11%) y
las deficiencias auditivas (6.1% del total de las personas con discapacidad y
sólo 0.06% de prevalencia).

Cuadro 42. Paraguay: Población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por sexo. Año 2002

Sexo Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 5 163 198 51 146 1.0
Varones 2 603 242 28 240 1.1
Mujeres 2 559 956 22 906 0.9

FUENTE: DGEEC, Censo Nacional de Población y Viviendas 2002.

Cuadro 43. Paraguay: distribución de las personas con discapacidad según tipo de deficiencia. Año 2002

Tipo de deficiencia
Personas

con discapacidad
Porcentaje de personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 51 146 100.0  1.0
Deficiencia visual 7 640 14.9 0.1
Deficiencia auditiva 3 137   6.1 0.1
Deficiencia del habla 5 581 10.9 0.1
Deficiencia física 13 306 26.0 0.3
Deficiencia mental 12 842 25.1 0.2
No especificada 8 640 16.9 0.2

FUENTE: DGEEC, Censo Nacional de Población y Viviendas 2002.

Perú
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El Instituto Nacional de Estadística e Informática de Perú (INEI) incluyó una
pregunta sobre discapacidad en la Encuesta Continua (Enco) que realizó en el
marco de los Censos Nacionales 2005. Recientemente hizo públicos los datos
referidos al primer trimestre de 2006, según los cuales la prevalencia de la
discapacidad en Perú es de 8.7%, cifra muy superior a la presentada 12 años
antes (censo de 1993), cuando se reportó que la prevalencia de la discapacidad
era de apenas 1.3 por ciento.

Según los resultados de la Enco 2006, Lima Metropolitana es la ciudad
que presenta el mayor índice de personas con discapacidad, con 10.9%, muy
por encima de las zonas rurales (8.0%) y del resto de las zonas urbanas
(7.6 por ciento).

Los resultados de la Enco 2006 corrigen al alza los proporcionados por la
Encuesta de Hogares sobre Discapacidad en Lima Metropolitana 2005
(Ehodis), realizada en dicho año por el INEI en colaboración con el Consejo
Nacional para la Integración de la Persona con Discapacidad (CONADIS).
Según los resultados preliminares de la Ehodis, del total de la población
residente en Lima Metropolitana y Callao (7725218 personas), 5.7% (442534)
declararon tener alguna discapacidad.

Portugal

De acuerdo con los Censos 2001, el número de personas con discapacidad
residentes en Portugal ascendía a 634 408, de las cuales 333 911 eran varones
y 300497, mujeres. La prevalencia global era de 6.1% de la población residente
(6.7% de la población masculina y 5.6% de la femenina).

Cuadro 44. Portugal: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por sexo. Año 2001

Sexo Población total Personascon discapacidad Prevalencia  (porcentaje) 

Total 10 356 117 634 408 6.1
Varones 5 000 141 333 911 6.7
Mujeres 5 355 976 300 497 5.6

FUENTE: INE, Censo 2001.
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Cuadro 45. Portugal: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por grupo de edad. Año 2001

Grupo de edad Población total Personas con discapacidad Prevalencia (porcentaje)

Total 10 356 117 634 408 6.1
Menos de 16 años 1 784 125 38 877 2.2
16-24 1 352 106 47 886 3.5
25-54 4 396 336 228 687 5.2
55-64 1 121 137 106 211 9.5
65 y más 1 702 120 212 747 12.5  

FUENTE: INE, Censo 2001.

Cuadro 46. Portugal: distribución de las personas con discapacidad según tipo de deficiencia. Año 2002

Tipo de deficiencia
Personas

con discapacidad
Porcentaje de personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 470 893 100.0  4.5
Deficiencia visual 163 515 34.7 1.6
Deficiencia auditiva 84 156 17.9 0.8
Deficiencia motora 156 364 33.2 1.5
Parálisis 14 977   3.2 0.1
Deficiencia mental 71 056 15.1 0.7
Otra deficiencia 144 340 30.7 1.4

FUENTE: INE, Censo 2001.

El Salvador

En el Censo de Población y Vivienda de 1992 (el último realizado hasta la
fecha) se encontró que sólo 1.8% de la población tenía algún tipo de
discapacidad. Este bajo porcentaje se debió a que sólo se incluyeron los tipos
de discapacidad más severos (ceguera, sordera, retardo mental, invalidez o
amputación de alguna extremidad inferior o superior).

Los datos estadísticos más recientes sobre discapacidad en El Salvador son
los proporcionados por la Encuesta para Personas con Discapacidad
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2000/2001. En la aplicación realizada en el año 2000 se estimó una
prevalencia de 6.56% en los 22 municipios que componían la muestra. Sin
embargo, las características de esta encuesta no permiten generalizar estos
datos al conjunto de la población salvadoreña.

Uruguay

Entre septiembre de 2003 y agosto de 2004 se llevó a cabo en Uruguay la
aplicación de la Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad, un módulo
de la Encuesta Continua de Hogares. La encuesta, que tiene como universo
muestral la población residente en hogares particulares urbanos de
localidades de 5 000 o más habitantes (lo que supone aproximadamente 82%
de la población total del país), estima la prevalencia de la discapacidad en 7.6
por ciento.

La prevalencia de la discapacidad es superior en las mujeres (8.2%) que en
los varones (7.0%). Sin embargo, al considerar la edad se constata que la
población masculina menor de 30 años presenta una mayor prevalencia que
la femenina de esas mismas edades, situación que se equilibra entre los 30 y
los 49 años para luego revertirse en las edades adultas mayores.

De las personas con discapacidad residentes en Uruguay, 31.3% refieren
las dificultades de movilidad como su principal discapacidad. Les siguen, en
orden de importancia, las discapacidades de la visión (ceguera o limitaciones
para ver) y de la audición (sordera o limitaciones para oír), que representan
25.0 y 13.6% de las discapacidades principales, respectivamente.

Cuadro 47. Uruguay: porcentaje de prevalencia de las situaciones de discapacidad por sexo y grupo de
edad. Años 2003-2004

Grupo
de edad Total Varones Mujeres

Total 7.6 7.0 8.2
Menos de 15 3.1 3.6 2.6
15 a 29 3.0 3.6 2.4
30 a 49 4.1 4.1 4.1
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50 a 64 9.1 8.8 9.2
65 o más 24.5  22.5  25.9  

FUENTE: INE, Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad, septiembre de 2003-agosto de 2004.

Cuadro 48. Uruguay: distribución porcentual de la población con discapacidad según la discapacidad
principal, por sexo. Años 2003-2004

Discapacidad principal Total Varones Mujeres

Total 100.0  100.0  100.0  
Visión 25.0 21.8 27.3
Audición 13.6 14.6 12.9
Habla   2.4   3.3   1.7
Caminar 31.3 27.3 34.3
Mover brazos o manos   5.3   4.3   6.0
Limitaciones mentales que dificultan el relacionamiento   6.2   7.3   5.4
Limitaciones mentales que dificultan el aprendizaje 10.9 15.1   7.7
Otra limitación permanente   5.4   6.3   4.7

FUENTE: INE, Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad, septiembre de 2003-agosto de 2004.

Venezuela

El censo de 2001 cifra la población con discapacidad residente en Venezuela
en 927 495 personas, lo que supone una prevalencia de 4.0%. La presencia de
situaciones de discapacidad es mayor entre los varones (4.2%) que entre las
mujeres (3.9 por ciento).

La categorización de deficiencias utilizada en las tabulaciones del censo
aporta poca información, pues 71.4% de los casos aparecen agrupados en la
categoría “otras deficiencias”. El grupo más numeroso de los que aparecen
particularizados en las tabulaciones es el de personas con retardo mental
(suponen 9.8% de las personas con discapacidad, con una prevalencia de
0.4%), seguidas de las personas con pérdida o discapacidad en extremidades
inferiores (7.7% del total) y extremidades superiores (4.3% del total de
personas con discapacidad).
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Cuadro 49. Venezuela: población total, personas con discapacidad y prevalencia de las situaciones de
discapacidad por sexo. Año 2001

Sexo Población total
Personas

con discapacidad
Prevalencia

 (porcentaje) 

Total 23 054 210 927 395 4.0
Varones 11 402 869 477 336 4.2
Mujeres 11 651 341 450 059 3.9

FUENTE: INE, Censo 2001.

Cuadro 50. Venezuela: distribución de las personas con discapacidad según tipo de deficiencia. Año 2001

Tipo de deficiencia
Personas con
discapacidad

Porcentaje
de personas

con
discapacidad

Prevalencia
 (porcentaje) 

Total 927 395 100.0   4.0
Ceguera total 29 016 3.0 0.1
Sordera total 33 996 3.7 0.1
Retardo mental 84 463 9.8 0.4
Pérdida o discapacidad de extremidad

superior 32 757 4.3 0.1
Pérdida o discapacidad de extremidad

inferior 67 825 7.7 0.3
Otra 679 338 71.4  2.9

FUENTE: Dirección de Estadística y Censo, Censo Nacional de Población y Vivienda 2000.

Algunas reflexiones a partir de las estimaciones recientes de la
prevalencia de las situaciones de discapacidad realizadas en los

países iberoamericanos

La revisión de las estimaciones recientes de la población con discapacidad
realizadas en los países iberoamericanos confirma la necesidad de avanzar
hacia la aplicación de definiciones y metodologías comunes que
proporcionen datos comparables.
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Como puede apreciarse en el cuadro resumen que se incluye a
continuación, el rango de variabilidad de las estimaciones de prevalencia de
las situaciones de discapacidad en los países iberoamericanos va desde 1.0%,
que proporcionan los censos de Bolivia y Paraguay, hasta 14.5%, que obtuvo
el censo de Brasil. Esta amplitud es suficientemente indicativa de las
importantes diferencias de enfoque y metodología existentes entre las
estimaciones.

Los factores que influyen en los resultados de las estimaciones de
prevalencia de las situaciones de discapacidad son muy variados. Uno de ellos
es el tipo de estrategia de captación de datos que se utilice. Normalmente,
cuando la discapacidad se explora utilizando los censos demográficos, el
resultado suele subestimar de forma importante la prevalencia de la
discapacidad, pues las preguntas sobre discapacidad que se incluyen en los
censos son necesariamente muy sintéticas (por lo regular una sola pregunta
con un número bastante limitado de opciones de respuesta), los entrevistados
las responden después de haber facilitado mucha y muy variada información
sobre otros muchos aspectos y los encuestadores frecuentemente tienen muy
limitados conocimientos sobre discapacidad y han recibido una capacitación
demasiado somera, pues ha sido necesario reclutarlos en gran número para
aplicar simultáneamente el censo en todo el país. Sin embargo, el ejemplo del
censo brasileño de 2000 es suficientemente indicativo de que no siempre las
estimaciones de prevalencia realizadas a partir de los censos son bajas.

Cuando la estimación se realiza a partir de encuestas aplicadas a una
muestra de la población, suelen producirse resultados más elevados. Al
dedicarse específicamente a investigar la discapacidad, en las encuestas suelen
incluirse más preguntas para identificar las discapacidades, y estas preguntas
tienen, por lo general, un mayor número de opciones de respuesta. La
atención de los encuestados no se dispersa con otros asuntos y los
encuestadores tienen una mayor profesionalización que en los censos. Sin
embargo, algunas encuestas realizadas recientemente en países
iberoamericanos han proporcionado estimaciones bajas de prevalencia, como
ha ocurrido en la Encuesta Nacional de Discapacidad de Guatemala, Endis
2005, y en la Encuesta Permanente de Hogares de Propósitos Múltiples de
Honduras, EPHPM 2002.

Más decisivo aún que el tipo de operación estadística es el concepto de
discapacidad utilizado y la forma de operativizarlo. Cuando el foco se pone en
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las deficiencias, los resultados suelen ser más bajos que cuando se investigan
las restricciones de actividad, sobre todo si el énfasis se sitúa en las
deficiencias más severas (como ocurre, por ejemplo, cuando entre las
opciones de respuesta se ofrecen las categorías “ceguera” o “sordera” en lugar
de “deficiencias visuales” o “deficiencias auditivas”). También influyen el
número, la descripción y la amplitud de las categorías de deficiencia o de
restricción de las actividades investigadas: no es lo mismo hacer una pregunta
genérica sobre las dificultades para la movilidad que incluir varias preguntas
que exploren diferentes aspectos de la movilidad, como la dificultad para
moverse dentro de casa, para salir de ella y para caminar largas distancias,
como, por ejemplo, un kilómetro.

Por eso son tan importantes los esfuerzos que se vienen haciendo para
avanzar hacia planteamientos metodológicos e instrumentos de medición
comunes. La utilización de marcos teóricos de referencia universalmente
aceptados, como la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), y el uso creciente de instrumentos como el
Cuestionario para la Evaluación de la Discapacidad de la OMS (WHO-DAS
II) podrán permitir disponer, en el futuro, de estimaciones realizadas sobre
bases más homogéneas, que permitan realizar comparaciones entre los
distintos países y contar con series temporales suficientemente coherentes
dentro de cada país.

Cuadro 51. Resumen de las estimaciones recientes de la prevalencia de las situaciones de discapacidad
realizadas en los países iberoamericanos

País

Número
estimado de

personas
con

discapacidad

Prevalencia
estimada 

 (porcentaje) Fuente

Argentina 2 176 123 7.1 Primera Encuesta Nacional de Personas con
Discapacidad 2002-2003. Complementaria del
Censo Nacional de Población, Hogares y Viviendas
2001 (ENDI)

Bolivia 80 000 1.0 Censo 2001
Brasil 24 600 256 14.5 Censo 2000
Colombia 2 600 000 6.4 Censo 2005
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Costa Rica 203 721 5.3 Censo 2000

Cuba 366 864 3.3 Estudio psicosocial de las personas con
discapacidades y estudio psicopedagógico, social y
clínico-genético de las personas con retardo mental
2003

Chile 2 068 072 12.9 Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile,
Endisc-CIF 2004

República
Dominicana

358 341 4.2 Censo 2002

Ecuador 1 608 334 12.1 Sistema Integrado de Encuestas de Hogares (SIEH)
2004

España 3 538 220 9.0 Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud, EDDES 1999

Guatemala 426 821 3.4 Encuesta Nacional de Discapacidad, Endis 2005
Honduras 177 304 2.6 Encuesta Permanente de Hogares de Propósitos

Múltiples (EPHPM) 2002
México 2 241 193 2.3 Muestra Censal 2000
Nicaragua 461 000 10.3 Encuesta Nicaragüense para Personas con

Discapacidad, Endis 2003
Panamá 52 197 1.8 Censo 2000
Paraguay 370 000 11.3 Pendis 2005
Perú 2 462 326 8.7 Encuesta Continua en el marco de los Censos

Nacionales (Enco) 2006
Portugal 634 408 6.1 Censo 2001
El Salvador 122 400 1.8 Censo 1992
Uruguay 258 400 7.6 Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad

2003-2004
Venezuela 927 395 4.0 Censo 2001

 

Las tendencias demográficas en el ámbito de la discapacidad

El envejecimiento de la población incrementa el número absoluto de personas
con discapacidades, pero no está claro que una mayor longevidad de la
población se traduzca necesariamente en un aumento de la cantidad de años
que las personas viven en situación de discapacidad, ni existen evidencias
empíricas concluyentes que permitan establecer una previsión sobre la
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dirección que seguirá en el futuro la evolución de la prevalencia de las
discapacidades en los distintos grupos de edad (definida como la proporción
de personas con discapacidad respecto al total de personas de la misma edad).

La relación entre los avances médicos y la prevalencia de las situaciones de
discapacidad tampoco es clara. Es cierto que gracias a estos avances se ha
conseguido que enfermedades que eran generadoras de discapacidad en el
pasado hoy ya no lo sean, y que la medicina procura ayuda instrumental,
ortopédica, protésica, farmacológica o terapéutica, que permite a las personas
con discapacidad superar o compensar muchas de sus limitaciones y poder
llevar así una vida lo más autónoma y participativa posible. Sin embargo, el
desarrollo de la medicina también está provocando un incremento en la
incidencia de la discapacidad, como consecuencia del alargamiento de la
esperanza de vida y de la mayor supervivencia de personas con grandes
secuelas discapacitantes.

Lo que sí parece indiscutible es la relación existente entre los niveles de
pobreza y la prevalencia de la discapacidad. Nadie pone en duda que la
pobreza genera discapacidad, al igual que la discapacidad es fuente de
pobreza, de manera que, como se afirma en el informe de resultados de la
Endisc-CIF 2004 de Chile, “la mejora de las condiciones socioeconómicas de
la población en general permitiría reducir el impacto de la discapacidad”. De
hecho, en prácticamente todas las encuestas realizadas, tanto en los países
iberoamericanos como en otros, se han detectado mayores índices de
prevalencia entre los estratos de menores ingresos. Sin embargo, el análisis de
las estimaciones internacionales recientes de la población con discapacidad
muestra que, cuanto mayor es el nivel de desarrollo de un país, más probable
es que la prevalencia estimada sea más alta, algo que ocurre incluso cuando se
comparan datos obtenidos en diversos países con una metodología común,
como ocurrió con la aplicación que se realizó en 1996 del módulo de
discapacidad del Panel de Hogares de la Unión Europea, una encuesta
longitudinal a hogares y personas, diseñada y coordinada por la Oficina de
Estadística de la Unión Europea (Eurostat) y aplicada por los institutos
nacionales de estadística de los países miembros. Las tasas de prevalencia de
las situaciones de discapacidad estimadas a partir de esta fuente, para la
población de entre 16 y 64 años, oscilaban entre 7.8% en Italia y 22.9% en
Finlandia. Estas diferencias permiten afirmar que la autoidentificación como
persona con discapacidad depende no sólo de la severidad objetiva de las
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deficiencias o de las restricciones de actividad que una persona experimenta,
sino que también tiene mucho que ver con las expectativas y las respuestas
sociales ante la discapacidad. Cuanto más generalizadas y eficaces son esas
respuestas, mayor será la proporción de personas que se autoidentificarán
como discapacitadas, y más amplia será también la gama de situaciones que
contarán con protección y recursos de apoyo. Por ello, aunque sin duda los
avances en la reducción de la pobreza y en el proceso global de desarrollo de
los países reducirán la prevalencia real de la discapacidad, no cabe esperar que
eso se traduzca en una reducción de la prevalencia “aparente” captada por las
encuestas.

Perspectivas globales: entre la tesis de la pandemia
y la de la compresión de la morbilidad

A principios de los años ochenta se propusieron varias teorías que pretendían
modelizar el comportamiento de la prevalencia de las discapacidades en una
situación de aumento de la longevidad. Una de ellas, denominada teoría de la
pandemia o de la expansión de la morbilidad, fue formulada por Gruenber
(1977) y Kramer (1980), y mantiene que aunque los avances médicos
permiten que más personas mayores sobrevivan a la enfermedad,
incrementando así la esperanza de vida, esta mayor longevidad se traduce en
un empeoramiento del estado de salud medio de la población anciana. El
descenso de la mortalidad estaría provocando una pandemia, porque el
retraso de la muerte incrementa la proporción de quienes padecen problemas
crónicos, degenerativos o incapacitantes, y favorece la aparición de cuadros
múltiples y más severos, antes muy infrecuentes.

La teoría de la compresión de la morbilidad, contrapuesta a la anterior,
fue formulada por Fries (1980), y según ella los avances médicos y los estilos
de vida más saludables no sólo están reduciendo las tasas de mortalidad, sino
que también hacen que las enfermedades crónicas y las incapacidades
funcionales se produzcan durante periodos cada vez más cortos y cercanos a
la muerte. Una tercera teoría, la del equilibrio dinámico, desarrollada por
Manton (1982), sostiene que la reducción de la mortalidad se debe, en parte, a
la reducción del ritmo de progresión de enfermedades crónicas, de manera
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que, aunque una disminución de la mortalidad puede conducir a un aumento
de la prevalencia de discapacidades, éstas son menos graves.

Las evidencias empíricas no son del todo concluyentes, aunque parecen
avalar la teoría de la compresión de la morbilidad. Una investigación
realizada por Cutler (2001) en Estados Unidos ha llegado a la conclusión de
que en las dos últimas décadas del siglo XX se ha producido un descenso
sostenido en el porcentaje de personas mayores con problemas de autonomía
personal, que puede cifrarse en torno a 1% anual. Los trabajos de Manton y
Gu (2001) apuntan en la misma dirección: de acuerdo con sus estimaciones,
en el periodo 1989-1999 el porcentaje de personas mayores dependientes en
los Estados Unidos se redujo 6.5 puntos porcentuales (de 26.2 a 19.7 por
ciento).

Principales tendencias demográficas en relación con la discapacidad

Las principales tendencias demográficas que se observan en relación con la
discapacidad son las siguientes:

—Una importante reducción de la incidencia de las anomalías congénitas
(ligada a los avances en el diagnóstico prenatal y a la posibilidad de
interrumpir el embarazo en caso de detección de anomalías, prevista en la
legislación de algunos países).

—Un ligero incremento de algunas de las discapacidades que se manifiestan
en la infancia, ligado a los avances de la medicina perinatal, que han
permitido el nacimiento y la supervivencia de niños cada vez más
prematuros, que presentan un mayor índice de riesgo en determinadas
discapacidades.

—Un incremento de las discapacidades graves a consecuencia de accidentes
de tráfico, laborales, domésticos y de ocio, debido sobre todo a la mayor
supervivencia de los afectados gracias a los mejores dispositivos sanitarios
y de emergencias.

—Una previsible reducción de las discapacidades que se producen a
consecuencia de enfermedades infecciosas y parasitarias, deficiencias
nutricionales y problemas de salud relativos al desarrollo del feto y el parto,
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en la medida en que se vayan reduciendo los niveles de pobreza y mejore la
eficiencia de los sistemas de salud.

—Un incremento de la incidencia de enfermedades y trastornos mentales, y
de las enfermedades neurodegenerativas.

—Una creciente demanda de asistencia especializada derivada de las
enfermedades de baja incidencia que son altamente discapacitantes, como
la Corea de Huntington, el síndrome de La Tourette y otras enfermedades
raras.

—Una frecuencia creciente de procesos patológicos complejos, caracterizados
por la superposición de diferentes deficiencias (deficiencia física y
enfermedad mental, retraso mental y demencia, trastornos conductuales y
enfermedades orgánicas…).

—El aumento de la esperanza de vida de las personas con discapacidad. Este
incremento es particularmente significativo en el caso de las personas con
discapacidades congénitas o adquiridas al nacer o en las primeras etapas de
la vida, que habían tenido, a lo largo de los siglos, una esperanza de vida
inferior a la de la población general y raramente sobrevivían más allá de los
30 o 40 años de edad. En la actualidad, son cada vez más las personas con
discapacidad debida a factores congénitos o perinatales que llegan a edades
avanzadas, lo que comporta, a la vez que el aumento de las complicaciones
derivadas de su discapacidad, la aparición de condiciones geriátricas y el
envejecimiento de los cuidadores.

—El incremento en términos absolutos de las discapacidades que se producen
a edades avanzadas, debido al gran aumento de la población mayor.

—El incremento de los riesgos de salud derivados de la contaminación
ambiental.

—La aparición de nuevos riesgos de salud que afectan de forma específica a la
población inmigrante.
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[Notas]

[1] Aunque en los documentos en español de las Naciones Unidas sigue utilizándose “Programa de
Acción Mundial para los Impedidos” para traducir la denominación original en inglés del “World
Programme of Action Concerning Disabled Persons”, he sustituido a lo largo de este artículo el
término “impedidos” por “personas con discapacidad”, salvo en las referencias bibliográficas.

[2] Titulado en su versión original en inglés Disability Statistics Compendium, la traducción española
apareció con el título Compendio de datos estadísticos sobre los impedidos, con el que lo citamos en
las referencias bibliográficas.

[3] En un documento sobre la puesta en marcha de una nueva política de la Organización Mundial de la
Salud para la prevención y rehabilitación de la discapacidad, sometido a la Asamblea General de la
OMS en 1976 y no publicado formalmente (A29/INF DOC/1, Ginebra, 1976), se incluyó un
resumen de los resultados de los más importantes estudios sobre discapacidad realizados en los
países desarrollados y de las estimaciones de la prevalencia de afecciones discapacitantes en una
serie de países en desarrollo. A partir de esta información y de otras fuentes, los expertos del Comité
de la OMS sobre prevención y rehabilitación de la discapacidad concluyeron, en su informe
Disability prevention and rehabilitation (1981), que no podía hacerse una estimación más precisa
que la de que la discapacidad afectaba a aproximadamente 10% de la población mundial. El comité
hizo constar que mientras para algunos expertos esta cifra subestimaba la magnitud real de la
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discapacidad, otros habían llegado a cifras más reducidas aplicando definiciones más estrictas del
término. También hizo referencia a que la OMS estaba apoyando la realización de encuestas
científicas sobre discapacidad en algunos países en desarrollo que podrían proporcionar
estimaciones más precisas en 1982.

[4] En su resolución Discapacidad, incluidos la prevención, el tratamiento y la rehabilitación, del 25 de
mayo de 2005 (WHA58.23), la Asamblea Mundial de la OMS afirma que 600 millones de personas
viven con algún tipo de discapacidad, es decir, 10% de la población mundial, calculada en unos 6
000 millones de personas. Esta cifra está incluida en el informe del secretariado sobre el mismo tema
elevado a la asamblea (A58/17), en el que también se afirma que 80% de las personas con
discapacidad viven en países de bajos ingresos.

[5] Así, por ejemplo, el Dictamen del Comité Económico y Social sobre la Integración de las Personas
con Discapacidad en la Sociedad, del 17 de julio de 2002, comienza con la siguiente frase: “En
general, se considera que las personas con discapacidad constituyen aproximadamente 10% de la
población. Ello significa que hay 37 millones de personas discapacitadas en la Unión Europea, cifra
que ascenderá a unos 50 millones tras la adhesión de los países candidatos”. El Foro Europeo de la
Discapacidad, por su parte, utiliza el siguiente lema para definir el movimiento europeo de personas
con discapacidad: “Miles de organizaciones trabajando a todos los niveles para representar los
intereses de 50 millones de personas con discapacidad, sus familias y aliados”.

[6] Rioux (1998).

[7] Los informes del Grupo de Washington están disponibles, en inglés, en
http://www.cdc.gov/nchs/citygroup.htm.

[8] En los menores de 6 años no se han estudiado las discapacidades, sino las limitaciones que las han
causado o pueden llegar a causarlas. El número de niños con estas limitaciones asciende, según la
EDDES 99, a 49 577.
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Nuevas miradas en relación
con la conceptualización de la discapacidad

Condición y situación de discapacidad*

Liliana Pantano
UCA/Conicet

Resumen

Esta presentación busca contribuir a reflexionar sobre las actuaciones en
materia de discapacidad, de modo que no sólo se atienda a un grupo
poblacional identificable, sino que se mejore la calidad de vida de todos y de
todas, es decir, de personas con y sin discapacidad.

Se parte de la opinión de que tratar de resolver un problema supone su
cabal y adecuado planteamiento, y esto se aplica a la discapacidad,
revalorizando inicialmente su concepción como un asunto o problema de
toda la sociedad. Se señala la necesaria complementariedad de los modelos
históricos más representativos: el médico rehabilitador por un lado y el social
por el otro. Se muestra la revisión de la Clasificación Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CIDDM), que dio por resultado
una nueva versión clasificatoria —la del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud (CIF)—, como un proceso sintetizador, necesario y realista. Se
destaca y reseña la investigación del carácter cultural de la discapacidad
(Estudios CAR), efectuada paralelamente a la revisión, y, como aporte
conceptual, se propone distinguir, desde las denominaciones y los conceptos
en uso, las dos caras centrales de la discapacidad: lo que le pasa al individuo
que la padece y lo que acontece en el escenario en que se gesta y transcurre:
“condición” y “situación”, respectivamente. Como resultado de una labor
ensayística, se presentan éstas, en orden a conocer mejor la problemática con
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todo tipo de datos y a pensar más profundamente las actuaciones en la
materia y sus consecuencias.

Para pensar. Una “lectura” de la cerámica mochica
y del despeñamiento espartano

Los mochicas y los chimús fueron tribus preincaicas cuyo escenario fue la
larga y angosta franja desértica de la costa norte de Perú.

La llamada cultura moche o mochica se desarrolló antes de la era
cristiana, y perduró a pesar de ataques diversos, surgiendo posteriormente
con el nombre de Imperio Chimú, última tribu aplastada por los incas antes
de ser éstos, a su vez, dominados por los españoles. Su maravillosa cerámica,
que puede apreciarse en la actualidad en el Museo Nacional de Arqueología,
Antropología e Historia de Perú, es de las más conocidas, no sólo porque se
ha conservado perfectamente, sino, más que nada, por su notable realismo,
que retrata a su pueblo con suma claridad. Gracias a ella pueden conocerse en
detalle sus costumbres tribales, su vida y su muerte. Incluso, representaron su
vida amorosa con tal crudeza, que se dice sorprendió a los mismos incas, ya
que ninguna otra cultura de América parece haber dejado un testimonio tan
gráfico de su intimidad sexual.

Tales referencias contribuyen a apreciar la naturalidad y minuciosidad
con que describieron todas las facetas de su cotidianidad. Por cierto, la
enfermedad y la discapacidad no escaparon a este estilo de registro:[1]

En un jarrón se representa a hombres con los pies amputados que van montados en llamas; en otro
se puede ver a un curandero haciendo la trepanación con un cuchillo. [...] La representación de la
“enfermedad de las verrugas” es tan exacta que se puede considerar como una observación clínica.
[...] Las enfermedades surgían de la misma naturaleza del terreno. El contraste entre el calor diario
del desierto y el frío permanente que reinaba en cuanto se ponía el sol y soplaban los vientos
nocturnos producía reumatismo y flemas de varias clases.

[...] La cerámica mochica también representa la afección del labio hendido, hay ciegos bien por
accidentes o por tumores, gemelos siameses, contrahechos y jorobados. También padecían de la
comúnmente llamada fiebre amarilla y de la malaria, que era propia de los trópicos. [...] Algunas
piezas de cerámica muestran a personas que sufren de acromegalia, una forma de afección glandular
que causa un desarrollo anormal de las manos y el rostro.

Una de las terribles enfermedades de aquella época era la uta, también llamada “cáncer de los
Andes”. Era una forma de leishmaniasis que atacaba el tabique de la nariz en que el pus destruía
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toda la nariz y el labio superior dejando a los que morían con los dientes al aire y un perfecto y
horrible gesto gélido que surcaba el rostro.

[...] El robo se consideraba una aberración [...] por tanto se castigaba con gran severidad. Al
ladrón se le cortaban las manos o los pies, e incluso podía ser colgado por el más insignificante
pillaje [...] (Gómez Toro y otros, 1998).

Se sabe que la discapacidad es un fenómeno o condición tan antigua como
el hombre. Entre los iniciados en esta temática, cuando se hace una reflexión
histórica, generalmente se mencionan las prácticas de los espartanos de
arrojar desde la cima del monte Taigeto a los niños recién nacidos con
afecciones o defectos. El análisis de estos casos pone en evidencia que debía
tratarse de malformaciones severas e identificables que demandaban cuidados
especiales para la supervivencia, y que estas personas eran consideradas no
aptas en un ámbito cultural que ponía la fuerza física y la autodefensa por
sobre otras aptitudes y valores. Por supuesto, no se trata aquí de justificar o
no estas decisiones, sino de mostrar que no obedecían a la crueldad; más bien
deben ser interpretadas como prácticas acordes a concepciones propias de su
marco cultural, en el cual la discapacidad era una pieza más.

Como puede apreciarse en la referencia a la cultura mochica, se
mencionan deficiencias y discapacidades diversas, y en relación con ello,
causas de adquisición como la enfermedad, los efectos de la cirugía
“reparadora o curativa” e incluso amputaciones infligidas como castigo.
Resulta ésta una cultura minuciosa en la observación y en la representación.
Tanto su sexualidad como los daños en el orden de la salud y sus
consecuencias, así como muchas otras cosas (frutas, animales, tejidos,
ceremonias religiosas, etc.) volcadas en su cerámica, eran parte importante de
la vida de este pueblo y, por ende, de su cultura.[2]

De una u otra manera, la selección y la exclusión física por
despeñamiento, la amputación por castigo o por reparación son formas de
actuación, prácticas que responden —en estos ejemplos— a maneras de
concebir la vida, el delito o la enfermedad, y, también, la discapacidad.

Introducción

Desde una mirada actual, conocer y atender efectivamente la discapacidad
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remite a superar su concepción según un modelo que la describe como un
problema del individuo y a considerar todos los factores que la definen y
constituyen. Como hemos dicho muchas veces: plantear adecuadamente un
problema es la manera más efectiva de empezar a resolverlo.

La discapacidad, originada en un estado de salud, impacta en el individuo
y en su funcionamiento, pero se establece en la interacción de aquel individuo
con un estado de salud y su entorno (OMS, 2001).

De tal suerte, la discapacidad, como palabra o denominación vigente, es
un término abarcativo (“paraguas”) que incluye deficiencias, limitaciones en
la actividad y restricciones en la participación, aunque no siempre fue así
(OMS, 1980).[3] Conocer la condición de discapacidad puede remitirnos a
aspectos médicos o del dominio de la salud. Pero ese concepto, desde la salud,
nos lleva a mucho más que al diagnóstico y el pronóstico.

La discapacidad, históricamente y de diferentes modos, se ha constituido
en un estigma que ha diferenciado y diferencia negativamente a unos
individuos de otros y los pone en situación de desventaja. No es sólo lo que
no pueden hacer por sí mismos, sino también lo que la sociedad determina
(considera, piensa, cree) que no pueden, por lo que muchas veces ésta los
obstaculiza o desfavorece. En una investigación sobre la discapacidad como
problema o asunto social se establecieron las siguientes denominaciones
usadas indistintamente como sinónimos de lo que hoy es “persona con
discapacidad”: anormales, atípicos, deficientes, diferenciados, disarmónicos,
disminuidos, excepcionales, impedidos, incapacitados, inválidos, limitados,
lisiados, menoscabados, minorados, minusválidos, subnormales (Pantano,
1987). Este listado, que el lector interesado con seguridad podría ampliar,
pone de manifiesto precisamente los aspectos negativos inherentes a la
condición de discapacidad.

La evolución de su concepción, desde la desvalorización (incluida la
“supresión”) hasta un posicionamiento de derechos humanos, ha transitado
un larguísimo camino donde aparecen dos modelos innegables,
simplificadores de la compleja realidad: uno, el médico rehabilitador, que
ubica la discapacidad dentro del campo de la salud y de carácter individual, y
otro, el social, dentro del cual habría que distinguir, a su vez, una variada y
sutil gama de explicaciones: desde las que reconocen la intervención de la
familia y el entorno cultural y físico, hasta otras de carácter sociopolítico que
refieren situaciones dominantes muy radicalizadas y que la definen como una
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creación social.[4] En relación con ello, se impone el concepto sintetizador
postulado por la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) del modelo biopsicosocial, que —como se
dijera— refiere la constitución de la discapacidad en la interacción de una
persona con un estado de salud y su entorno, y todas las posturas que
reconocen a esta persona como sujeto de derechos y reclaman su
participación plena y la equiparación de oportunidades.

Los estudiosos de este proceso, y aun los simples pero prolijos
observadores, pueden notar que muchos elementos de esta perspectiva, si
bien expresados en el decenio de los noventa y que hoy parecen recién
descubiertos, se vienen gestando desde larga data, como lo prueban
documentos internacionales. Basten unos simples párrafos; el primero,
extraído del Proyecto del Plan de Acción Mundial de Largo Plazo para los
Impedidos (que luego sería el Plan de Acción Mundial para Personas
Discapacitadas, aprobado), de Naciones Unidas, y el segundo, de la Carta
para los años 80, proclamada por Rehabilitación Internacional:

Las sociedades tienen la obligación de hacer que su medio ambiente físico en general, sus servicios
sociales y de salud, sus oportunidades educativas y laborales, así como su vida cultural y social,
incluidos los deportes, sean totalmente accesibles a los impedidos. Esto no sólo beneficia a los
impedidos, sino a la sociedad en su conjunto. Una sociedad que excluye a un cierto número de sus
miembros es una sociedad empobrecida. Los impedidos no deben ser considerados como un grupo
especial con necesidades diferentes de las del resto de la comunidad, sino como ciudadanos
corrientes que experimentan dificultades especiales para lograr la satisfacción de sus necesidades
humanas ordinarias. No se deben tratar por separado las actividades para mejorar las condiciones
de los impedidos, sino que deben formar parte integrante de la política y la planificación generales
en cada sector de la sociedad (Naciones Unidas, 1980, p. 2).

En la década que comienza [la de los años ochenta], todas las naciones deberían fijarse la meta
de reducir la incidencia de la discapacidad, convertirse en sociedades respetuosas para con los
derechos de las personas discapacitadas y fomentar su plena participación. Con estos fines se
promulga la Carta para los años 80, cuyos objetivos, similares en cuanto a importancia y prioridad,
sólo podrán lograrse cuando se modifiquen sustancialmente las actitudes sociales ante la
discapacidad y ante las soluciones que cabe dar a los problemas de la población minusválida
(Rehabilitación Internacional, 1982, p. 6).

Frases casi textuales son retomadas y forman parte de documentos
actuales, como de la Declaración de Madrid, de marzo de 2002, o del soporte
conceptual del Plan de Acción para las Personas con Discapacidad 2003-2007,
del Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (Imserso), de España.

En este sentido, podríamos arriesgar que el afianzamiento de la
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consideración de aspectos sociales, imprimiendo y ampliando el modelo
medicalista, supuso una evolutiva e inevitable mayor generalización de la
conciencia social respecto de la problemática. Factor decisivo de todo ello, a
mi entender, es la propia participación del colectivo de las personas con
discapacidad y sus familias y allegados en las últimas décadas del siglo XX. No
sólo porque son los primeros interesados en lograr reconocimiento y mejoras,
sino también porque le muestran a la sociedad, a “los otros”, una imagen de la
persona con discapacidad, humana, activa, productiva, demandante, servicial,
consumidora, participativa... y todo lo que cualquier persona pueda resultar,
no sólo más allá de sus limitaciones, sino con sus limitaciones. Los
movimientos de vida independiente y de lucha por los derechos cívicos
fueron y son representativos de este sesgo, más allá de sus variantes
particulares.

En síntesis, se trata de ver que en el trasfondo de esta evolución están el
pasaje y la complementariedad de la visión de la discapacidad como asunto o
problema individual, de una condición, incluso históricamente, con el
aditamento fijado desde el entorno, de la culpa, de la responsabilidad
personal ante las consecuencias, a una situación en el contexto que involucra
a la persona y a su interacción con otros actores, su ciudadanía y su bagaje de
derechos y obligaciones. Sin embargo, aun hoy sigue siendo destacable la
necesidad de vencer concepciones que explican la discapacidad como
predestinación o designio, y de mostrar también su carácter adquirible y la
posibilidad de reducir su impacto mediante la habilitación/rehabilitación, el
cuidado de un entorno saludable y la equiparación de oportunidades. Se
requiere no sólo vencer amenazas, sino, también, generar factores
protectores.

Estas apreciaciones ponen de relieve que atender hoy la discapacidad
supone contar con un conocimiento que informe más allá del diagnóstico y
del pronóstico médicos. Éstos son imprescindibles, pero incompletos o
insuficientes a la hora de prevenir y promover respuestas con eficiencia. Y,
más que nada, porque debe tenerse en cuenta que, como ya dijimos, los
conceptos y las concepciones orientan las actuaciones. Y por ellas
entendemos, en sentido amplio, a todo tipo de acciones —ya sean
preventivas, habilitadoras/rehabilitadoras, equiparadoras o de mantenimiento
—, y tanto su diseño como su implementación y evaluación.

Se hace cada vez más necesario, entonces, reflexionar sobre aquello que
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las orienta, fundamentalmente concepciones y conceptos. En tal sentido, la
CIF ofrece en la actualidad su modelo del funcionamiento y de la
discapacidad, tratando de alcanzar objetividad, diferenciando los aspectos
negativos y proporcionando una visión integradora de las diferentes
dimensiones de la salud desde una perspectiva biológica, individual y social, y
con carácter universal.

Partiendo de la revalorización del carácter cultural de la discapacidad,
como se apreciará a continuación, se propone aquí, entonces, distinguir desde
las denominaciones y los conceptos, esos aspectos —individual y social— con
términos que refieran lo que le pasa al individuo que porta la discapacidad y
lo que acontece en el escenario en que transcurre: “condición” y “situación”,
respectivamente. De tal suerte, y como resultado de una labor ensayística, se
presentan algunas consideraciones en orden a pensar más profundamente las
actuaciones y sus consecuencias.

Un estudio de la cultura y la discapacidad

En forma paralela a todo el proceso de revisión de la Clasificación
Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CIDDM), que
arrojó como producto la versión de la CIF en 2001, la OMS atendió
particularmente a posibles variaciones culturales que pudieran afectarla, ya
que debía ser entendida internacionalmente.

Para ello, se llevaron a cabo complejos estudios de “aplicabilidad
transcultural” (cross-cultural aplicability research), llamados “Estudios CAR”,
usando el plural como reconocimiento al aporte en cuanto a la investigación
de los centros que colaboraron. Su objetivo era ofrecer una base sustentada en
pruebas para evaluar y clasificar la discapacidad.

La investigación integró un proyecto conjunto de la Organización
Mundial de la Salud (OMS) y de los Institutos Nacionales de Salud (NIH) de
Estados Unidos: el Instituto Nacional de Abuso del Alcohol y Alcoholismo
(NIAAA) y el Instituto Nacional de Abuso de Drogas (NIDA). T. Bedirhan
Üstün fue el investigador principal y estuvo a cargo de la coordinación
general. El producto de los estudios CAR apareció en un texto que fue
consultado en su única versión en inglés.[5] Consta de tres partes principales:
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1) se refiere a teoría y métodos (realizada por Üstün y su equipo); 2) trata de
las características culturales encontradas con los protocolos del estudio CAR
(por centro y por país, fue efectuada por los responsables de cada unidad), y
3) habla de los resultados transculturales e incluye las conclusiones elaboradas
por Üstün y su equipo. El índice del texto consigna a los responsables de cada
capítulo, lo que pone de relieve claramente la magnitud internacional del
estudio, la complejidad de la tarea y el mérito compartido.

En una primera fase, el interés fue evaluar y clasificar las discapacidades
causadas por desórdenes alcohólicos, mentales o de drogas, y, en una
segunda, se trabajó en la producción de instrumentos de evaluación que
resultaran aplicables transculturalmente y dentro de un claro marco
conceptual, lo cual constituyó el objetivo central, dado que, desde el punto de
vista de la OMS, la salud es un interés humano universal.

Quedó claramente asentado que se entendía que el espectro de la salud se
extiende más allá de los límites de la enfermedad, en un terreno más amplio
del funcionamiento total del ser humano, y que el de la discapacidad es un
asunto muy marcado por lo cultural y la diversidad inherente. Se expresa:

[...] la experiencia de la discapacidad es única para cada individuo, no sólo porque la manifestación
concreta de la enfermedad, desorden o lesión es única, sino porque esa condición de salud estará
influida por una compleja combinación de factores (desde las diferencias personales de
experiencias, antecedentes y bases emocionales, construcciones psicológicas e intelectuales, hasta el
contexto físico, social y cultural en el que la persona vive). Ello da pie para sugerir la imposibilidad
de crear un lenguaje transcultural común para las tres dimensiones de la discapacidad. Y ello
también porque no sólo las experiencias individuales de discapacidad son únicas, sino porque las
percepciones y actitudes hacia la discapacidad son muy relativas, ya que están sujetas a
interpretaciones culturales que dependen de valores, contexto, lugar y tiempo sociohistórico, así
como de la perspectiva del status social del observador. La discapacidad y su construcción social
varían de una sociedad a otra y de una época a otra y van evolucionando con el tiempo (Üstün y
otros, p. 9).

Esto suponía de hecho enfrentar una dicotomía: por un lado, la diversidad
humana y cultural, reflejada en las situaciones de discapacidad, y, por otro, la
necesidad de crear un instrumento universal científicamente fundado. De ahí
que el interés se centrara en identificar los aspectos comunes sin perder de vista
las diferencias, lo que se reflejó precisamente en el título de la publicación del
informe: “Discapacidad y cultura: universalidad y diversidad”.

Se trató, entonces, de encontrar evidencias que permitieran señalar, con
validez científica, diferencias y similitudes, mediante un diseño metodológico
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y de investigación que involucrara diferentes culturas, con instrumentos o
protocolos que facilitaran tanto la comparabilidad de los resultados como el
control del procedimiento, para evitar sesgos. Se trató de un estudio de
aplicabilidad transcultural de los conceptos utilizados en el campo de la
discapacidad, el cual incluyó una serie de métodos de investigación
cualitativos que exploraron el significado y la aplicación de los que se habrían
de utilizar en la nueva clasificación (hoy CIF) (Grupo Cantabria, 2000).[6]

Se usaron de manera combinada diversas técnicas. Básicamente destacan:
descripción detallada (centre description) del proceso de discapacitación
(disablement) en cada cultura; análisis lingüístico (linguistic analysis), con el
objetivo de encontrar equivalencias conceptuales; mapeo conceptual (concept
mapping), para ofrecer un suplemento estructurado y cuantitativo a fin de
explorar y evaluar ítems dentro de la clasificación; ordenamiento o
clasificación (pile sorting) de los ítems de evaluación, y entrevistas con
informantes clave (key informants study) y grupos focales (focus groups), en
que los componentes eran convocados como representativos de la comunidad
por su posición o reputación.[7]

Al respecto, no podemos dejar de apreciar que, más allá de los resultados
concretos obtenidos a lo largo de este estudio, es muy importante la
valorización que se hizo de la investigación científica, particularmente la de
carácter cualitativo.[8] Se dice en las conclusiones:

La investigación cualitativa nos da una comprensión del significado que las personas le agregan a los
diferentes conceptos. Nos da una percepción de cómo estos conceptos “viven” para los sujetos de la
investigación. Para asegurarnos de que estas percepciones estén bien fundamentadas, los
investigadores deben permitir a los conceptos y a la teoría emerger de los datos para así desarrollar
hipótesis que puedan ser sistemáticamente testeadas (Strauss y Corbin). Los métodos cualitativos
son más apropiados para examinar situaciones complejas en donde la exacta naturaleza de las
relaciones de las diferentes variables no es claramente comprendida. [...] Los resultados emergentes
deben ser creíbles, transferibles, confirmables y confiables (Üstün y otros, 2001, p. 317).

De tal suerte, el aporte de participantes e informantes permitió conocer la
percepción de la discapacidad según sus protagonistas,[9] sistematizar la
información, procesar “el dato” y concluir de manera “válida”.[10] Se trabajó
con las técnicas citadas, que permitieron el contraste, la complementariedad y
la comparabilidad entre los diferentes centros que colaboraron, más allá de
que debiera ser un trabajo continuado y completado con variaciones
contextuales.
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Se establecieron las siguientes categorías emergentes:[11]

—El significado de la discapacidad: uno de los hallazgos principales del
estudio es la confirmación de que la discapacidad tiene múltiples
significados que debían ser contemplados en la clasificación y que ninguno
de ellos por sí solo tiene la clave para futuras políticas en la materia. Está
ampliamente consensuado que la discapacidad necesita ser entendida
como un constructo médico y como un constructo social. Resulta claro que
en todo el mundo la discapacidad es entendida como una experiencia que
afecta al cuerpo y la mente, a la persona como un todo y a la interacción
social en general. Esta concepción de la discapacidad ha sido uniforme
para todos los centros.

—El rol de las actitudes sociales en el proceso de discapacitación (sic): el
estudio muestra la incidencia e influencia de las actitudes sociales con
respecto a la discapacidad que se encuentran enraizadas en los sistemas de
atención descritos por los centros. Difirieron tanto en relación con la
adquisición de la discapacidad (responsabilidad del propio sujeto) como
con la acomodación o adaptación del mismo durante el proceso de
discapacitación.[12]

—Un ranking de las discapacidades: particularmente en función de los aportes
de los informantes clave, se hizo un ranking en relación con el efecto
“discapacitador” de las condiciones de salud, más allá de las variaciones
culturales. Tendió a relacionarse la percepción de la causa de
“discapacitación” con el grado de responsabilidad de la propia persona en
su proceso. En tal sentido, se apuntó que tienden a ser mejor vistas las
discapacidades innatas o por accidentes que las que son producto de
desórdenes por uso de drogas o alcohol. También se consideró la diferente
respuesta de resolución (atención y servicios) que brinda la sociedad. Tales
rankings resultaron relativamente estables entre los diferentes países y
grupos de informantes.

—Desaprobación social y estigma: se aprecia que la información obtenida
“muestra algunos mensajes unívocos”. En general, las actitudes sociales y
los valores morales son los factores centrales al determinar cómo perciben
las personas las discapacidades. Las condiciones que están relacionadas con
la adicción a las drogas y al alcohol se encuentran más estigmatizadas que
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los desórdenes mentales, y éstos, a su vez, más que los desórdenes de orden
físico. Las discapacidades asociadas con estas condiciones también se
encuentran con la desaprobación social en el mismo orden.

Se consignan algunas apreciaciones centrales que alimentaron el
“espíritu” de la CIF:

—La discapacidad es universalmente reconocida como un aspecto de la
experiencia de la salud del ser humano.

—En las diferentes culturas se considera que el fenómeno de la discapacidad
se desarrolló a nivel de las estructuras y funciones del cuerpo en la persona,
que se manifiesta en actividades cotidianas y como resultado directo de las
barreras y los obstáculos que se encuentran en su medio.

—En todo el mundo las discapacidades son estigmatizadas, a pesar de que el
alcance y la calidad de este estigma varía y existe una clara diferenciación
entre las actitudes y los servicios para personas con problemas de salud
física y para aquellas con problemas de adicción a las drogas y al alcohol,
así como para las que sufren desórdenes mentales.

—A pesar de que vivir con una discapacidad es una experiencia diferente
entre culturas diferentes, existe un consenso respecto de qué actividades
son esenciales para el funcionamiento humano para los tres niveles
descritos (corporal, personal y social). En todos los centros, los
encuestados tendieron a agrupar conjuntos de actividades que ellos sentían
que conformaban bloques de funcionamiento humano. Éstos van desde la
interacción con el contexto de la persona en cuestión, como cuidar de sí
mismo, desplazarse, relacionarse con los demás, trabajar y realizar
actividades domésticas, hasta participar en una amplia gama de actividades
sociales.

—Incluso, a pesar también de que la forma de realizar cada una de estas
actividades cambia en diferentes culturas, se reconoció uniformemente la
importancia de realizar actividades humanas centrales, desde las más
simples como vestirse y alimentarse por sí mismos, hasta comportamientos
más complejos, tales como involucrarse en actividades políticas o en
eventos comunitarios.

—A pesar de que la experiencia de la discapacidad es única para cada persona,
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como lo sugieren las investigaciones antropológicas y etnográficas, y los
estudios CAR, puede decirse que esa experiencia es construida en gran
medida por el medio cultural, lingüístico y social en que cada persona se
desenvuelve.

El carácter de este estudio es preliminar y puede, y debe, ser extendido a
más países y culturas, ya que se ha elaborado con bases científicas. De todas
maneras, hay una comprobación básica de apreciaciones que sobradamente
ponen de manifiesto que es necesario ampliar la mirada más allá del déficit,
sobre la persona y su ambiente, sobre todos los aspectos de la vida y sobre las
necesidades humanas en su más variada gama.

La discapacidad atraviesa al individuo y a la sociedad

Según lo desarrollado hasta aquí, puede decirse que la discapacidad se origina
en un problema de salud, y tiene consecuencias en la vida de los individuos
que la experimentan, por lo general limitando y restringiendo. Se da en todas
las sociedades, y éstas, a través de sus propios libretos y de sus construcciones,
es decir desde la cultura intangible y la material, han reaccionado
históricamente, por lo común estigmatizando a los involucrados. Esta
diferencia ocasionada en los individuos, por su carácter indeseable, digamos,
tendió y aún tiende a taparlo, reduciéndolo a los ojos de los demás. Distintas
reacciones y movimientos se oponen a esta tendencia. En síntesis, hay un
reconocimiento del daño en la salud y sus consecuencias, pero revalorizando
a la persona y su derecho a gozar de una vida plena en un ámbito con
alternativas para las distintas potencialidades. Se dijo también que la
discapacidad, tal como acaba de plasmarse, es un hecho universal, que se da
en todas las culturas y con absoluta singularidad, tal como surge de la
combinación de las características de los individuos portadores y las del
entorno en que moran.

Deficiencia, discapacidad, minusvalía en la versión CIDDM. Deficiencia,
limitación de la actividad y restricción en la participación en la versión CIF.
Discapacidad, como término abarcativo, baúl o paraguas, según su modelo,
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que resume las características en el campo de la salud y la interacción con
factores contextuales. En su corazón, entonces, dos protagonistas
insoslayables: la persona y la sociedad (cultura y estructura). El uno y los
otros. El uno y las actitudes y los productos sociales. Todo ello es la
discapacidad en la medida en que el individuo se vea afectado por un estado
de salud que incida negativamente en su funcionamiento. No se trata de
polarizar entre lo micro y lo macro, sino de ver lo que constituye a la
discapacidad, como experiencia y como fenómeno.

Puede sintetizarse en un esquema simple (véase la gráfica 1). Su diseño
está orientado por el modelo del “funcionamiento y de la discapacidad”
(CIF/OMS), pero destacan dos actores en interacción:

—la persona afectada por un estado negativo o problema de salud o
deficiencia, que tiene las mismas características que el resto, con la
especificación de sus limitaciones y restricciones (a causa de ese estado) y
sobre las que operan sus factores personales. En este sentido, es importante
aclarar que si bien todas las personas tienen limitaciones, aquí nos estamos
refiriendo a quienes las tienen de manera definida y contundente[13] a
causa de ese estado, y

—la sociedad de la que forma parte, caracterizada por su ambiente social,
físico y cultural.
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Gráfica 1. La discapacidad como problema o asunto social

La discapacidad se constituye en la medida en que la persona, definida por
factores personales y características propias, en interacción con los diversos
factores ambientales, es decir, los elementos creados por los hombres, la
geografía y la naturaleza, las relaciones con los otros (en su más amplia
gama), el comportamiento y las actitudes hacia su condición, así como los
sistemas sociales, las políticas y los servicios derivados (CIF), no halla
alternativas a sus diferentes necesidades, y tiene limitaciones en la actividad y
restricciones en la participación.

En el plano social destaca el concepto de barrera a la integración (en
sentido amplio). La CIF la define como

todos aquellos factores del entorno de una persona que, cuando están presentes o ausentes, limitan
el funcionamiento y generan discapacidad. Entre ellos se incluyen aspectos tales como que el
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ambiente físico sea inaccesible, falta de tecnología asistencial adecuada, actitudes negativas de la
población respecto de la discapacidad, y también los servicios, sistemas y políticas que bien no
existen o dificultan la participación de las personas con discapacidad en todas las áreas de la vida
(CIF, 2001, p. 232).

Por ende, pueden ser tanto culturales —como el mito, el prejuicio, el
desconocimiento, la discriminación, etc.— como físicas, expresión correlativa
de la anterior. Éstas se manifiestan de diversos modos, tanto en las
construcciones como en el paisaje urbano o rural, en los artefactos, en el
transporte o en las comunicaciones. Las barreras varían según los tipos de
limitaciones de los individuos, de tal forma que, si bien hay barreras comunes
(como la discriminación, por ejemplo), hay también otras según la condición
de cada persona.

A su vez, todo ello, en un contexto donde es probable que también se
conviva con la pobreza, la desnutrición endémica, las epidemias, los desastres
naturales, la violencia, el desplazamiento, la exclusión o la marginalidad, el
analfabetismo, la inactividad o la desocupación... en fin, con una serie de
inequidades generalizadas que realmente ponen de manifiesto que la
discapacidad es un problema social más, aparte de muchos otros que también
redundan en los individuos y que exigen recursos y respuestas efectivas.

Desde una perspectiva orientada a la acción, nos planteamos:

—¿Cómo responder a las personas afectadas por la discapacidad, “esa
discapacidad” así esbozada y definida?

—¿Cómo actuar?
—¿Qué acciones emprender?, ¿cómo ordenarlas, priorizando qué aspectos?,

¿cómo evaluarlas, una vez diseñadas e implementadas?

Las grandes líneas orientadoras, al menos según el PAM (Naciones
Unidas, 1982), nos inclinan a destacar como los principales pilares de la
acción a la prevención —individual (control de riesgos de agravamiento del
déficit de cada persona y de sus consecuencias) y social (control de
adquisición de enfermedades discapacitantes, accidentes, catástrofes, etc.)—;
la habilitación/rehabilitación según cada afectado y contando con su
participación; la equiparación de oportunidades, generando en el contexto
posibilidades de satisfacción para todos y todas y, dentro de ello, dar espacio
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para el acompañamiento y la asistencia de mantenimiento y acceso a apoyos
para aquellas personas cuya condición grave o severa no les permita disfrutar
de otras alternativas pero que les garantice una vida con dignidad y calidad.

De una u otra manera, atender estas cuestiones supone desmenuzar el
asunto en dos conceptos básicos, a mi entender, necesarios desde el discurso y
la racionalización del mismo para orientar el actuar, por la simple necesidad
de adecuar medios a fines. Esos conceptos, que desentrañan la esencia misma
de la discapacidad, son el de “condición de discapacidad” y el de “situación de
discapacidad”.

“Condición” y “situación” son dos aspectos de la discapacidad, reales y
paralelos, las dos caras de una sola moneda. La vivencia individual, particular,
y la manifestación como fenómeno social caracterizable, previsible al menos
hasta donde la ciencia y la política puedan llegar. La discapacidad, lo sabemos,
no debería ser un estigma, una predestinación frente a la cual sólo cabe la
resignación y la tolerancia. Es un fenómeno humano, incluso cambiante,
multifacético y complejo, no sobrenatural, “biopsicosocial”, y, como tal,
susceptible de modificación y, en cierta medida, de evitarlo. Un fenómeno
gris, es decir, ni blanco ni negro, sobre el que nunca está dicha la última
palabra y que tiene que ver estrictamente con las percepciones humanas, más
allá de la objetividad con que intente evaluarse o valorarse.

Téngase en cuenta que por lo común se habla tanto de la “discapacidad de
una persona” como “de la evolución histórica de la discapacidad” o de “la
discapacidad en Latinoamérica o en Europa, o en los países desarrollados o en
vías de desarrollo…” La propuesta es plantear estos términos descriptivos
(condición y situación) —inspirados en su uso frecuente—, presentarlos y
mostrar su carácter analítico e instrumental, más allá de posibles
denominaciones que puedan mejorar su aprovechamiento.

Estableciendo los conceptos

Según el Diccionario de la Real Academia de la Lengua Española, el término
condición reúne las siguientes acepciones:
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1. Índole, naturaleza o propiedad de las cosas.
2. Natural, carácter o genio de las personas.
3. Estado, situación especial en que se halla alguien o algo.
4. Constitución primitiva y fundamental de un pueblo.
5. Situación o circunstancia indispensable para la existencia de otra.
6. Calidad del nacimiento o estado que se reconocía en los hombres; como

el de noble, el de plebeyo, el de libre, el de siervo.
7. Cualidad de noble.
8. Acontecimiento futuro e incierto del que por determinación legal o

convencional depende la eficacia inicial o la resolución posterior de
ciertos actos jurídicos.

9. Baile tradicional de salón que ejecutan parejas sueltas e independientes.
10. Aptitud o disposición.
11. Circunstancias que afectan un proceso o el estado de las personas o cosas.

Las acepciones 1, 2, 3 y 11 apuntan al sentido que aquí pretendemos
explicar, siendo la 3 la que ofrece una síntesis.

Puede decirse que la “condición de discapacidad” refiere a la índole, el
carácter o estado en que se halla una persona debido a problema(s) de salud
que opera(n) sobre su funcionamiento, afectándola en sus actividades y
participación, y otras consecuencias. En cuanto a “situación” (de “situar”),
consigna lo siguiente:

1. Acción y efecto de situar o situarse.
2. Disposición de una cosa respecto del lugar que ocupa.
3. Posición social o económica.
4. Estado o constitución de las cosas y personas.
5. Conjunto de factores o circunstancias que afectan a alguien o algo en un

determinado momento.
6. Estado sociopolítico de un grupo o partido gobernante.

Son las acepciones 1, 2, 3, 4 y 5 las que nos conciernen, más
específicamente la 2 y la 5. De tal suerte, “situación de discapacidad” hace
referencia al conjunto de factores o circunstancias que tienen que ver con las
personas en cuanto estén o puedan estar en condición de discapacidad. Valga
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considerar que esta elección no es caprichosa, y que está orientada, como ya
dijimos, por el uso y el sentido común en la aplicación de estos términos.

Las palabras condición y situación aparecen comúnmente en los discursos
asociados con la discapacidad, tal como se emplean aquí o bajo alguna otra
acepción (por lo general, intercambiándolas o usándolas alternativamente
como sinónimos), pero no son ajenas al uso en relación con la temática. De
todas maneras, no se pretende la originalidad, sino elegir y usar términos que
nos permitan describir apropiadamente el fenómeno de la discapacidad,
diferenciando sus dimensiones de modo de actuar según las necesidades,
tanto manifiestas como latentes. Se recoge, por lo demás, la singularidad del
fenómeno en cada individuo y la pluralidad de las posibilidades que lo fijan
como un suceso de la vida social y cultural de las estructuras sociales.

Atender la discapacidad requiere ineludiblemente de actuaciones en
ambas dimensiones. Se necesita habilitar y rehabilitar a los individuos según
su condición específica, prevenir y también equiparar alternativas de
funcionamiento entre los individuos de una comunidad según diferentes
condiciones, reduciendo factores negativos (actitudes, barreras, obstáculos,
impedimentos, según diferentes acepciones) y generando factores positivos
(actitudes, facilitadores, apoyos, estímulos). Es tan importante acrecentar la
autodeterminación y la autoestima de cada individuo como reducir el
prejuicio, la discriminación y las actitudes represivas o negativas de una
comunidad. Se trata de contar con factores que mejoren la condición de cada
afectado —singular y diversa por definición— y la calidad de la situación
general en la que se vive (generación de entornos cada vez más saludables y
seguros).

De poco sirve rehabilitar y equipar adecuadamente, por ejemplo, a un
individuo con problemas motores para su desplazamiento si no se procura un
entorno accesible y seguro, que a su vez no se convierta en un estorbo para
otras personas (por ejemplo, rampas mal ubicadas, transporte accesible pero
mal diseñado para el usuario sin discapacidad, etc.). Y, por supuesto, que
hacer tanto lo uno como lo otro demanda recursos económicos, financieros,
humanos, decisión política, etcétera.

Individuo y contexto, persona y sociedad, son los actores
complementarios de la discapacidad. Históricamente, esto no se ha
diferenciado, sino que más bien se ha parcializado, reduciendo la realidad o el
problema individual que cubría y hacía invisible a la persona (modelo
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medicalista), o que mostraba la discapacidad como creación social, como
maquiavélico invento desde afuera del afectado (modelo social radicalizado).
Ni lo uno ni lo otro. Piezas distintas de un mismo complejo, de un mismo
aparato; actores de una misma realidad.

Por eso es importante trabajar el planteamiento o la concepción de
manera fundamentada e insistente: mejorando las concepciones podemos
hacer aún más efectivas las actuaciones y la gestión consecuente.

Apuntando los contenidos de la “condición”
y de la “situación” de la discapacidad

Operar sobre la condición de discapacidad (conocerla y atenderla) apunta a
destacar la individualidad de la persona con discapacidad, garantizando sus
derechos y la posibilidad del cumplimiento de sus obligaciones como a
cualquier ciudadano: contemplar sus características; su estado y su
perspectiva; sus necesidades, sus capacidades y sus aptitudes; sus intereses y
su vocación; sus gustos y sus motivaciones; la realidad de su familia o grupo
de pertenencia o de posibles sustitutos; la ubicación en el entorno social local,
etcétera.

Esto implicará conocer, por ejemplo, el estado de salud de quien se trate
— diagnóstico y pronóstico—; su edad; la causa de la discapacidad; el tipo, el
nivel de gravedad y su carácter (estable, recesivo, progresivo, etc.); el lugar de
residencia (urbano, rural, etc.); la orientación prestacional; las necesidades
sentidas (sanitarias, educativas, laborales, de recreación, etc.); las barreras
concretas que se le oponen y las ayudas; los facilitadores y apoyos que
requiere; su estatus familiar; el nivel socioeconómico del hogar; la adscripción
o no a un sistema de salud previsional, etc. La forma en que la persona vive
todo ello, en que repercute y constituye su propia subjetividad, delineará
realmente la “condición de discapacidad” y demandará respuestas de actores
concretos individuales, institucionales y sectoriales (familia y amigos, vecinos,
profesionales, etc.; centro médico, obra social, escuela, empresa, medios de
comunicación, instituciones políticas, etc.) (CIF).

Pero la posibilidad de atención y resolución de todos los casos en una
comunidad territorial requiere más conocimiento e información que la mera
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acumulación de la casuística, así como acciones que abarquen más y que sean
transversales, dentro de las que se ocupan del ciudadano en general,
atendiendo la “situación”. Por decirlo muy sintéticamente, esto involucra
establecer e identificar factores de riesgo, reconocer elementos protectores
para el desarrollo de entornos saludables, detectar y eliminar barreras de todo
tipo, promover apoyos y facilitadores, dar cauce a la autodeterminación de los
ciudadanos con discapacidad, estimulando opciones y alternativas de
participación. Se necesita contar con información sobre el colectivo afectado
por estados de salud que en la interacción del individuo con el entorno
limiten sus actividades y restrinjan su participación. Conlleva a conocer la
prevalencia de la discapacidad en un ámbito específico y desentrañarla, es
decir, discriminar por grupos de edad, sexo, tipo y subtipo de discapacidad
(limitaciones; restricciones), localización geográfica, etc., plantea reunir y
contar con información sobre la disponibilidad de los servicios, el acceso y el
uso. Se trata de entender al ciudadano, al actor, al beneficiario, como parte de
ese grupo poblacional caracterizable en un territorio (municipal, provincial,
nacional) donde no esté librado a la buena voluntad, sino en el que se cuente
con acciones planificadas, organizadas y articuladas tanto del sector privado
como del público, es decir, con una política que asegure el ejercicio de los
derechos, las oportunidades y la participación.

Desafía, entre otros procesos, a tratar de conocer la situación real de la
discapacidad en un entorno histórico y geográfico, y a caracterizarla por una
serie de variables que permitirán captar y evaluar tendencias y desarrollar
estrategias de acción que involucren tanto al individuo y a la sociedad civil
como al Estado. Y requiere también del diseño de una política pública en la
materia.

Consideraciones finales:
la necesidad de conocer y comprender la situación de discapacidad

Acercarse a la situación de discapacidad y desmantelar las barreras, el rechazo
y la discriminación (Pérez Bueno) en un entorno conlleva la paciente tarea de
investigar, desarrollar conocimiento, seleccionar los instrumentos y, tal vez
más que nada, contar con la decisión política y los acuerdos básicos para
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estimularlo, como base —a su vez— de políticas y actuaciones. Significa
también relevar información cualitativa que posibilite calibrar las verdaderas
dimensiones de la problemática estudiada, retroalimentándolas y resaltando
precisamente el carácter cultural del fenómeno de la discapacidad, según se
ha mostrado oportunamente en este trabajo.

En Latinoamérica, la llamada “ronda de censos del 2000” incorporó la
medición de la discapacidad en los censos nacionales de población, así como
inspiró otras iniciativas estadísticas llevadas a cabo en el último quinquenio,
que abrieron la notable posibilidad de conocer datos sociodemográficos sobre
identificación y caracterización de la población con discapacidad de la región.
Enormes perspectivas se abren para los interesados y estudiosos del tema.
Más allá de la necesidad de diagnósticos locales, esta información invita a
adentrarnos en las cifras, desentrañarlas y conocer más profundamente el
comportamiento y las variaciones de un fenómeno ya calificado aquí como
gris y complejo. Tal vez se conozca en parte qué les pasa a las personas con
discapacidad, pero en el fondo aún no se termina de calibrar e interpretar la
evolución de la situación de la discapacidad, que a su vez tiene perfiles
históricos, casi siempre relacionados con la estigmatización, la discriminación
y la exclusión. Varía con el tiempo y con los comportamientos de los
hombres, con la incorporación de la tecnología y con el avance de la ciencia y
del desarrollo humano, y está estrechamente ligada a las políticas (incluso a la
ausencia de ellas) desde los diferentes sectores del poder en una comunidad.

De tal manera, los datos estadísticos disponibles hoy ofrecen la
posibilidad de acrecentar el conocimiento con información variada,
contrastable a su vez con la de la población general, de modo que permiten
apreciar —aunque sea en parte— la especificidad y el curso diferencial de la
situación de discapacidad. Aportan elementos tanto para el conocimiento de
una jurisdicción puntual como para elaborar parámetros para una
caracterización más amplia y orientadora.

Suponen, por otra parte, la tarea asociada y articulada de distintos
expertos, ya sea en la medición como en la temática, desde diversos ángulos.
La obtención de datos no puede estar librada a la buena voluntad, sino que
más bien debería ser incluida como una práctica establecida en los institutos
de estadística nacionales, en sociedad con los entes coordinadores de las
políticas de discapacidad, así como con organizaciones representativas.
Importan tanto los marcos conceptuales como los metodológicos, así como su
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referencia a la estimación de necesidades de la población afectada y al grado
de satisfacción actual, que permita calcular los recursos y servicios
indispensables para la atención integral (Jiménez Lara y Huete García, 2002;
Pantano, 2003b; Arroyo, 2004; Rodríguez Gauna, 2003). Auspiciosamente, el
llamado Grupo de Washington[14] está alentando acciones concretas en
relación con la próxima implementación de los censos de 2010 en
Latinoamérica.

Todo ello requiere tanto un adecuado seguimiento como la
complementariedad de información y conocimiento de datos cuantitativos y
cualitativos, producidos en diferentes sectores de la comunidad. Si se insiste
aquí en la importancia de aprovechar los datos estadísticos, es
particularmente por la posibilidad y novedad, en los albores del siglo XXI, de
mejorarlos y usarlos en su carácter de instrumentos. Téngase en cuenta que
no son fines en sí mismos, sino medios —entre otros— para acercarse al
conocimiento de la realidad. Por supuesto, estamos lejos de considerarlos
como la única o la mejor forma de conocer. De tal suerte, es fundamental el
estímulo a la investigación de los distintos aspectos de la discapacidad y a una
producción articulada de resultados. Las universidades, desde sus áreas de
docencia, investigación y extensión académica, no deberían ser tan ajenas
como lo son en la actualidad a este problema social del que nadie queda
afuera.

En suma, no es casual lo que se hace ni lo que se deja de hacer. Abonar
una concepción social de la discapacidad, superar modelos reduccionistas,
contar con conceptos que describan el acontecer humano en relación con ello
y que reconozcan a los verdaderos actores y el desarrollo de la investigación
con carácter multidisciplinario, resultan hoy propósitos no sólo necesarios,
sino indispensables para comprender y atender la discapacidad como un
fenómeno que puede afectar a todos y a todas.

No ocuparse de esta problemática resta posibilidades de mejorar la
calidad de vida de las comunidades. La discapacidad nace en un estado de
salud, pero involucra a toda la persona, afectando sus relaciones y sus
productos. Los conceptos de condición y de situación de la discapacidad
invitan, sencillamente, a pensar y profundizar sobre ello.
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[Notas]

[*] Este trabajo fue elaborado en el marco de la investigación de la autora “Cuantificación de la
discapacidad en Latinoamérica. Procesos de producción y aprovechamiento de datos”
(UCA/Conicet). Fue redactado en junio de 2006 y revisado en noviembre de 2007.

[1] Se expresa en relación con este estilo de registro: “Hay enfermedades que pueden ser fácilmente
representadas en pinturas, tallas o cerámica, por ejemplo, los jorobados (mal de Pott) tan
frecuentemente pintados o modelados hace 4 000 y 5 000 años, la cojera, la ceguera, el enanismo
acondroplásico (figurillas egipcias, diosecillos Bes, figurillas de Benín), el gigantismo, la turricefalia,
los bubones, la parálisis facial, la atrofia de extremidades posiblemente poliomielítica, heridas,
úlceras, bartonelosis, mutilaciones diversas, esteatopigia (Venus de Willendorf y similares),
deformación craneal (huacos peruanos, monedas de Atila, pinturas como la de los 500 Lohans de
Buda), la uta o gangosa (leishmaniasis mucocutánea). La excelente cerámica mochica-chimú o la
azteca, así como la de Benín en África occidental, o las tallas en piedra, nos han dejado excelentes
representaciones de múltiples enfermedades que nos permiten afirmar su existencia en aquellos
lejanos tiempos. Tallas y pinturas egipcias, figuritas de diversas épocas faraónicas nos han permitido
saber más sobre las enfermedades del pasado”, en José Manuel Reverte Coma, Representación de las
enfermedades, s. f. Página web del Museo de Antropología Médico-Forense, Paleopatología y
Criminalística, Madrid, España (http://www.gorgas.gob.pa/museoafc/).

[2] En cuanto a la búsqueda de interpretaciones de la caracterización, los roles y el estatus de las
personas con discapacidad representadas en la cerámica mochica: “El estudio de la iconografía
escatológica producida por los mochicas de la costa norte del Perú prehispánico (50 a.C.-750 d.C.)
coloca en evidencia la presencia de diversos personajes lisiados, y más precisamente figurantes
masculinos con un pie o los dos pies faltantes. ¿Cuál fue el significado ideológico y político de este
elemento simbólico y su importancia en la dinámica del poder mochica? En las escenas que ilustran
el mundo de los vivos, estos lisiados forman parte de un grupo, que he llamado ‘los Intendentes’,
puesto al servicio del dirigente mochica. En las escenas del mundo de los muertos, un lisiado de
apariencia esquelética (‘el Esqueleto con prótesis’) parece igualmente servir al dirigente fallecido.
Poniendo en relación estas representaciones con descubrimientos arqueológicos pertinentes, un
análisis contextual permite liberar una figura simbólica mayor de la imaginativa de los mochicas,
metonimia del orden social y político, que he llamado el ‘Personaje del pie amputado’. Pareciera que
esta figura pudo simbolizar, a la vez en la iconografía y a la ocasión de ciertas prácticas rituales y de
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sacrificio, la perennidad de la estructura de poder, especialmente de la fase III en adelante. Este tipo
de análisis contextual permite estudiar desde un nuevo ángulo los elementos constitutivos de la
estructura de poder mochica, y da nuevas perspectivas para la comprehensión de la dinámica del
poder en las sociedades complejas” (Arsenault, 1993, p. 225).

[3] Se toma aquí la fecha de aparición en inglés de la primera versión de la clasificación de la OMS
(International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps, ICIDH).

[4] Véase Miguel Ángel Verdugo Alonso, “La concepción de la discapacidad en los modelos sociales”,
en M. A. Verdugo Alonso y F. B. Jordán de Urríes Vega, Investigación, innovación y cambio: V
Jornadas Científicas de Investigación sobre Personas con Discapacidad, Amarú Ediciones (Col.
Psicología), Salamanca, 2003. El autor realiza aquí una interesante sistematización y análisis de las
diferentes posturas al respecto, arribando a una perspectiva integradora desde la psicología. Resulta
tanto una útil documentación sobre las variantes del llamado “modelo social de la discapacidad”
como la expresión de una postura crítica.

[5] T. B. Üstün, S. Chatterji, J. E. Bickenbach, R. T. Trotter II, R. Room, J. Rehm, S. Saxena (eds.),
Disability and Culture. Universalism and Diversity, Seattle, Hogrefe & Huber Publishers/World
Health Organization, 2001. La autora escribió, junto con Alejandro Altimir, algunas notas de
traducción de los principales capítulos para una investigación sobre el modelo cultural en que se
basó la CIF cuando apareció la versión castellana, y cuyo resultado encontramos en un artículo
publicado en España en la revista Siglo Cero, sobre el cual se basa esta referencia. (Véase Pantano,
2003.)

[6] Véase Grupo Cantabria de Discapacidades, “Desarrollo de estrategias e instrumentos para la
clasificación y evaluación de discapacidades: un proyecto multicéntrico de la Organización Mundial
de la Salud”, en mapfre Medicina, 2000, vol. 11, núm. 1, pp. 48-63. Este grupo, perteneciente a la
Unidad de Investigación en Psiquiatría Clínica y Social del Hospital Universitario “Marqués de
Valdecilla”, de Santander, España, y bajo la dirección del doctor José Luis Vázquez Barquero, fue el
encargado de llevar a cabo el estudio CAR en España. Se enfatiza que fue el único centro de habla
hispana, que el proyecto se desarrolló exclusivamente en Cantabria y que todos los datos fueron
recogidos entre febrero y mayo de 1997. En este estudio, según declaración de los autores, se contó
con la participación de profesionales de la salud, usuarios, y cuidadores de personas afectadas por
discapacidades físicas, de salud mental y relacionadas con el abuso de alcohol y drogas.

[7] En este sentido, precisamente, apuntan algunas críticas hechas a esta investigación, y son las
referidas a la falta de mayor representatividad de los informantes. Se observa, por ejemplo, que en
Camboya 11 millones de personas fueron representadas por 17 informantes clave de organismos
dedicados a la discapacidad, nacionales e internacionales (Wyteman, 2002). Puede agregarse un
comentario similar en relación con el mundo hispano, que tuvo como único centro que colaboró al
coordinado por Vázquez Barquero, anteriormente citado. De todas maneras, se trata de un
precedente que debería ser complementado y continuado, como ya se indicó (Pantano, 2003).

[8] Hablar de “metodología cualitativa” supone de manera inevitable remitir a autores que han
trabajado la llamada “teoría a partir de los datos” o Grounded Theory, como Glasser y Strauss,
Corbin, Fielding y Fielding, etc., cuyas influencias se notan en este trabajo. Aclaran Strauss y
Corbin: “El término investigación cualitativa se refiere a cualquier tipo de investigación que produce
hallazgos a los que no se ha llegado por procedimientos estadísticos o por otros medios de
cuantificación. Se puede referir a investigación sobre la vida, historias y conductas de las personas,
pero también sobre funcionamiento organizacional, movimientos sociales o relaciones de
interacción. [...] Queremos hacer notar que nos referimos a procedimientos analíticos, no
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matemáticos, que producen hallazgos derivados de datos reunidos con una variedad de medios”
(Strauss y Corbin, 1991).

[9] Por otra parte, cabe aclarar que las metodologías cualitativas generalmente son elegidas cuando se
busca “comprender, captando el sentido dado por los actores”. Para ello es necesario pasar de la
observación a la comprensión, guardando objetividad, lo que debe ser resuelto metodológicamente,
ya que no se puede conocer una realidad simbólicamente estructurada sólo por la observación. Por
ello es adecuado el uso de estas metodologías, ya que, en contraste con métodos donde las hipótesis
y los procedimientos están determinados a priori, su diseño permanece flexible. Se trata de
reconocer aspectos que no necesariamente han sido preseleccionados por el investigador, y recoger
datos directamente en los contextos en que viven las personas estudiadas.

[10] Entre las principales y distintivas características de la investigación cualitativa, apuntan Taylor y
Bogdan: “Los investigadores cualitativos dan énfasis a la validez en su investigación [...] Están
destinados a asegurar un estrecho ajuste entre los datos y lo que la gente realmente dice y hace [...]”
(Taylor y Bogdan, 1986). Con respecto a la objetividad de la investigación cualitativa, sus seguidores
tienden a destacar la “validez”, mientras que los de la investigación cuantitativa postulan la
“confiabilidad”, lo que no significa que a los primeros no les preocupe la fidelidad de los datos.
Téngase en cuenta que lo cualitativo es un trabajo sistemático, con procedimientos rigurosos, no
necesariamente estandarizados, sometidos a controles continuos (todo ello se ha notado
precisamente en los estudios CAR).

[11] Aquí se transcribe información contenida particularmente en los tres últimos capítulos de Üstün y
otros, op. cit., sistematizada y sintetizada por la autora (véase Pantano, 2003).

[12] Véase, detenidamente, Üstün y otros, op. cit., cap. 19, donde se establecen cuadros muy detallados
en relación con las actitudes y la estigmatización, cuyo tratamiento aquí excedería esta presentación.

[13] En tal sentido, parece oportuno remitir a algunas apreciaciones importantes, como las tenidas en
cuenta en el diseño del marco conceptual de la Primera Encuesta Nacional de Personas con
Discapacidad (ENDI) 2002/2003, Complementaria del Censo Nacional 2001 del Instituto Nacional
de Estadística y Censos (INDEC) de Argentina, que consideró, según la CIF, que “la discapacidad es
toda limitación en la actividad y restricción en la participación, que se origina en una deficiencia y
que afecta a una persona en forma permanente para desenvolverse en su vida cotidiana dentro de su
entorno físico y social”. Se sostuvo: “Cabe aclarar que si bien todas las personas tienen alguna
limitación o restricción para realizar diferentes actividades (como por ejemplo para cantar, para
hablar en público, para bailar, para hacer manualidades, para recordar fechas y direcciones, etc.) son
éstas limitaciones y/o restricciones comunes y corrientes que, por lo general, no las afectan
mayormente en su desenvolvimiento y vida diaria. Sin embargo, algunas personas, ya sea de
nacimiento o porque las adquieren durante su vida, por accidente o enfermedad, tienen limitaciones
más determinantes, originadas en una deficiencia, que sí las afectan en su desenvolvimiento y vida
diaria. En este caso hablamos de ‘personas con discapacidad’ (como por ejemplo, no poder hablar
debido a una malformación en los órganos de fonación, no poder bailar o hacer manualidades
debido a una amputación, no poder retener ideas o conceptos debido a un retardo mental, etc.). [...]
Se desea dejar bien en claro que: tanto las ‘limitaciones en la actividad’ como las ‘restricciones en la
participación’ deben estar originadas en una deficiencia, referida ésta al campo de la salud. Es decir,
no corresponden aquí, y, por tanto, se excluyen, limitaciones y restricciones originadas en factores
socioeconómicos u otros culturales (por ejemplo: niños que tienen dificultad en su ingreso a una
escuela debido a escasos recursos materiales o desinterés de su familia; personas que no participan
en un ámbito deportivo porque son excluidas por su raza o religión, etc.)” (INDEC, 2002; ENDI,
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Manual del Encuestador, p. 18).

[14] Este grupo se originó en el Seminario Internacional sobre Medición de la Discapacidad, llevado a
cabo en Nueva York en julio de 2001, donde se acordó establecer un “grupo de ciudad” encargado
de aplicar una serie de recomendaciones para mejorar la medición de la discapacidad. La primera
reunión se llevó a cabo en 2002, en Washington, D. C., razón por la cual se da este nombre al grupo.
En la actualidad, su prioridad es orientar el establecimiento de medidas generales relativas a la
discapacidad, adecuadas para ser utilizadas en censos, encuestas nacionales por muestreo u otras
formas estadísticas, con énfasis en la obtención de datos armonizados.
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Segunda Parte

Conceptualizaciones
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Un chiste “malo”:
 ¿rehabilitar a las personas con discapacidad 

en una sociedad que discapacita?*

Colin Barnes

Introducción

Al pensar en la discapacidad y la rehabilitación es importante recordar que las
formas en que percibimos la discapacidad están cambiando paulatinamente.
Por lo menos desde el decenio de 1960, a través del mundo se ha estado
desarrollando de manera gradual, aunque creciente, en el campo de la
política, de la elaboración de programas públicos, y de las ciencias sociales, el
convencimiento de que ya no es posible considerar en términos
exclusivamente médicos el problema de la discapacidad.[1] Esto se debe en
parte a que las personas en quienes se percibe alguna deficiencia o
anormalidad física o psicológica y a quienes se encasilla como
“discapacitadas” constituyen un gran segmento, cada vez mayor, de la
población mundial, y en parte porque mientras más técnica y culturalmente
complejas se vuelven las sociedades, más deficiencias y más discapacidades
crean.[2] Se ha estimado recientemente que en la Gran Bretaña hay 8.2
millones de personas discapacitadas; en la Unión Europea, 50 millones, y en
todo el mundo, 500 millones. Es de suponer que estas cantidades aumentarán
de manera dramática en los próximos decenios, tanto en los países
desarrollados ricos del primer mundo minoritario, como en las naciones
pobres y subdesarrolladas del tercer mundo mayoritario.[3] Esto se debe a
diversos factores, entre los que se encuentran los avances médicos, el
envejecimiento de las poblaciones, la aceleración de los cambios tecnológicos
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y sociales, los conflictos militares y el terrorismo.[4]
Todo lo anterior tiene implicaciones capitales de tipo financiero, político

y cultural para los Estados nacionales y las organizaciones internacionales
como la Unión Europea y las Naciones Unidas. Uno de los problemas más
graves es el aumento constante del costo de los programas de rehabilitación,
ampliamente aceptados como las soluciones científicamente apropiadas y
socialmente aceptables a los problemas que enfrentan las personas con
discapacidad.[5]

Con base en un análisis sociopolítico de la discapacidad arraigado
principalmente en la labor de los activistas discapacitados británicos, este
ensayo expondrá que tales soluciones son contraproducentes y sólo sirven
para perpetuar y exacerbar los problemas que enfrentan los individuos a
quienes se considera como deficientes y se etiqueta como discapacitados. El
estudio tiene dos secciones principales. La primera examina las diversas
definiciones de la discapacidad relacionadas con el concepto de la
rehabilitación. La segunda aborda el asunto de las diversas barreras —
económicas, políticas y culturales— que impiden la inclusión real de las
personas con discapacidad en la sociedad contemporánea. Para concluir, este
ensayo plantea que, a pesar de que ya existen los fundamentos para nuevas
estrategias a favor de la rehabilitación, éstos aún no han sido explorados
cabalmente por los expertos en ciencias sociales que trabajan en el campo de
las investigaciones de la discapacidad.

Tres perspectivas sobre la discapacidad y la rehabilitación

La relación entre la discapacidad y la rehabilitación se puede entender mejor a
partir de tres definiciones diferentes, aunque relacionadas, de la discapacidad.
La primera consiste en la ortodoxa definición médica, calificada de
individualista. La segunda es una explicación más liberal, calificada de
interrelacional. La tercera es la interpretación sociopolítica “radical”,
comúnmente llamada modelo social de la discapacidad.

1. Enfoque tradicional individualista
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Aunque históricamente, a lo menos desde el siglo XIX,[6] en la cultura
occidental ha predominado el enfoque médico individualista, en alguna de
sus formas, por lo general éste se asocia con la Organización Mundial de la
Salud (World Health Organization, WHO) y su Clasificación Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CIDDM) (International
Classification of Impairment Disability and Handicap, ICIDH).[7] En
respuesta a las crecientes exigencias en el nivel internacional de una
clarificación de la terminología específica, así como a las crecientes críticas de
las personas con discapacidad y sus aliados, que alegan que la discapacidad
implica cuestiones que trascienden el aspecto médico, la Organización
Mundial de la Salud comisionó a un equipo de científicos sociales la
modificación de la vigente Clasificación Internacional de Enfermedades
[International Classification of Diseases], a fin de incluir las enfermedades
crónicas o de largo plazo. En 1980 se publicó la Clasificación Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías (CIDDM). Se considera
generalmente que es el catálogo más comprehensivo de su tipo, y ha sido
utilizado ampliamente como base para las iniciativas gubernamentales
relacionadas con la discapacidad, tanto en el primer mundo minoritario,
constituido por Europa y Norteamérica, como en las naciones en vías de
desarrollo del tercer mundo mayoritario, del Oriente y del hemisferio sur.[8]

La CIDDM utiliza una triple tipología: la “deficiencia”, la “discapacidad” y
“la minusvalía”. La deficiencia se refiere a “cualquier pérdida o anormalidad
de una estructura o función psicológica, fisiológica o anatómica”. La
discapacidad denota “cualquier restricción o inhabilidad (que resultan de una
deficiencia) en la capacidad para realizar una actividad en la forma —o dentro
de los límites de la forma— que se considera normal para un ser humano”. La
“minusvalía” es “la desventaja que tiene algún individuo como resultado de
una deficiencia o discapacidad, y que limita o impide el desempeño de una
función que sería normal (según la edad, el sexo y factores sociales y
culturales) en tal individuo”.[9]

Evidentemente, esta tipología se basa en ciertas nociones de la
“normalidad” intelectual y física, y en la idea de que la discapacidad y la
minusvalía son causadas por “anormalidades” o deficiencias psicológicas o
fisiológicas. Por ende, es posible cuestionar a la CIDDM en varios niveles.
Primero, la identificación de la “deficiencia” o la “anormalidad” es un
fenómeno social que no es posible definir fácilmente y que está sujeto a
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sustanciales variaciones temporales, culturales y circunstanciales.[10] Por
ejemplo, la “dislexia” no sería vista como un problema en una sociedad
agraria. Pero se considera que es un “problema de aprendizaje” en las
sociedades modernas de tecnología avanzada, como la Gran Bretaña y los
Estados Unidos, donde las habilidades lingüísticas y aritméticas son requisitos
sociales imprescindibles. Segundo, en la CIDDM se supone tácitamente que el
cuerpo humano es flexible y tiene la capacidad de adaptarse al medio, pero los
medios físico y social no la tienen. Esto sin duda contradice la realidad,
puesto que históricamente los humanos siempre han moldeado el medio para
satisfacer sus necesidades, y no lo contrario.[11] Tercero, las definiciones de la
CIDDM sugieren que la deficiencia, la discapacidad y la minusvalía son
estados estáticos. Aparte de que no es precisamente cierta, esta afirmación
crea distinciones y barreras que no tienen ni tendrían por qué existir entre las
personas con y sin deficiencias; es además particularmente absurda, dado que
la CIDDM supuestamente “proporciona una clasificación para cada aspecto
de la estructura física del ser humano”.[12]

Finalmente, y lo que es más importante aquí, aparte de que refleja un
conjunto particularmente estrecho de valores eurocentristas respecto a lo que
es y lo que no es socialmente aceptable en el nivel biológico, la CIDDM
también considera que las deficiencias son la causa primaria de la
discapacidad y la minusvalía. En tal contexto, por ende, “la rehabilitación es
tanto una filosofía como una práctica” diseñada para erradicar o minimizar el
problema de la deficiencia, capacitando a las personas con alguna “a
funcionar física, social y psicológicamente en el nivel más alto que les sea
posible alcanzar”.[13] En otras palabras, las personas con discapacidad se ven
convertidas en objetos que hay que curar, tratar, entrenar, cambiar y
“normalizar” de acuerdo con una serie particular de valores culturales. Las
limitaciones de tales procedimientos han sido bien documentadas por los
activistas con discapacidad desde el decenio de 1960 a través del mundo
entero.[14]

2. El enfoque “liberal” o interrelacional

La mejor exposición del enfoque liberal interrelacional se encuentra en el
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último intento que ha realizado la Organización Internacional de la Salud
para redefinir la discapacidad; a saber, la Clasificación Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (International
Classification of Functioning, Disability and Health, ICF), comúnmente
denominada CIF y anteriormente conocida como CIDDM-2.[15] Esta
redefinición es un intento de conjugar en un solo esquema el individualista
modelo tradicional médico, que expusimos arriba, y la más radical
interpretación sociopolítica, que discutiremos a continuación; en parte, como
resultado del rechazo de la anterior por las personas con discapacidad, sus
organizaciones y sus aliados dentro y fuera del mundo académico;[16] en
parte, porque su utilización está sujeta a diversas interpretaciones, a pesar de
emplearse extensamente.[17] En resumidas cuentas, ha resultado inaceptable
para muchos y no ha proporcionado las claras definiciones que originalmente
se pretendía establecer.

Al igual que su predecesora, la CIF tiene un esquema triple. Primer nivel:
la deficiencia, al igual que en la anterior clasificación, se relaciona con “las
funciones y las estructuras corporales”. El segundo nivel, anteriormente la
“discapacidad”, aquí se denomina la “actividad”, y el tercero, antes la
“minusvalía”, aquí se califica de “participación”. Pero a pesar del intenso
debate en el mundo de habla inglesa sobre el significado del término
“discapacidad”, debate que más adelante discutiremos, el término de
“discapacidad” ha sido conservado como el término general “para los tres
niveles de dificultad funcional”. Además, en contraste con la CIDDM, la
nueva enunciación se presenta como una “clasificación universal” del
funcionamiento humano. Sus partidarios afirman que ofrece una visión
completa de los “aspectos funcionales de la salud”. En este marco, la
discapacidad sigue siendo, más que un asunto político, un asunto de salud. Es
el resultado de la interrelación de los “atributos de una persona, por un lado,
y los medios sociales y físicos, por el otro”. En consecuencia, “más que una
clasificación de las personas con discapacidad, o incluso de los problemas que
éstas pueden experimentar, la CIDDM-2 es una clasificación en tres niveles
de la funcionalidad, en términos neutrales”.[18]

En la medida que reconoce la importancia del medio social y físico, se
puede decir que la CIF mejora la clasificación precedente.[19] Sin embargo, no
es probable que tenga mayor éxito que su antecesora en la creación de un
lenguaje universal de la discapacidad, pues bien se sabe que es
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extremadamente difícil modificar las diferencias culturales cuando se
conceptualizan la deficiencia y la discapacidad.[20] Es así, sobre todo, porque a
pesar de que la CIF reconoce el contexto cultural de la “discapacidad” y de la
“normalidad” que ésta implica, el sistema de clasificación actual sigue
firmemente arraigado en “conceptos y enunciados científicos occidentales”.
[21]

Además, a pesar de que la CIF asevera que los individuos constituyen sólo
uno de los elementos en el análisis de la discapacidad, el enfoque “bio-psico-
social” no es muy diferente del enfoque anterior, en el sentido de que el
individuo sigue siendo el punto de partida para el análisis de las “funciones y
actividades corporales”. Se incluye el concepto de la participación; pero se
desarrolla poco en el esquema, vinculándose a las circunstancias personales,
en vez de ligarse firmemente a la inclusión social y política. Por añadidura,
aunque la importancia del contexto se enfatiza en la CIF, las formas de
medirlo se limitan. A los potenciales utilizadores de la CIF se les recomienda
clasificar los factores ambientales, pero no existen las herramientas adecuadas
para hacerlo, y tampoco para evaluar siquiera las tendencias o circunstancias
“discapacitadoras” de los programas y las prácticas gubernamentales, de los
ambientes físicos y los contextos culturales.[22]

Este aparente retroceso respecto de los contextos abiertamente políticos
ha sido característico de la corriente principal de las ciencias sociales por lo
menos desde el siglo XIX. En efecto, la definición interrelacional de la
discapacidad y la subsecuente despolitización de las cuestiones de la
discapacidad son características de gran parte de los “estudios de la
discapacidad” realizados por los estudiosos e investigadores académicos en la
segunda mitad del siglo XX. En Gran Bretaña ha resurgido en las respuestas
“posmodernistas” al “modelo social de la discapacidad”, que más adelante
discutiremos. Son muchos los que afirman que tales respuestas, más que
minar, tienen el efecto de reforzar la lucha por la inclusión.[23]

En lo que se refiere a la rehabilitación, este enfoque interrelacional es
sinónimo de la “liberalización” de los programas sociales para las personas
discapacitadas que han sido implementados desde finales del decenio de 1960
y en la década de 1970; particularmente, el paso de una política institucional a
un tipo de servicios comunitarios de apoyo y “atención”. Aquí, el énfasis está
en integrar a las personas con discapacidad en la sociedad mayoritaria. Por
ejemplo, las normas de las Naciones Unidas respecto a la igualdad de las
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personas con discapacidad (The United Nations Standard Rules on the
Equalization of Persons with Disabilities) afirman que todos los Estados deben
proporcionar servicios de rehabilitación. Pero tales servicios deben ir más allá
de “la atención médica inicial” e incluir “una gama amplia de medidas y
actividades que abarque desde la rehabilitación básica y general, hasta las
actividades dirigidas a metas reales”.[24] Y principalmente, todos los servicios
de rehabilitación “[...] deben existir en la comunidad local donde vive la
persona con discapacidad. Sin embargo, en algunos casos y cuando sea
adecuado, se deben organizar cursos especiales de tiempo limitado en el
ambiente doméstico con el fin de alcanzar cierta meta de la rehabilitación”.[25]

Además, aunque estas normas estándar recalcan la importancia de
involucrar a las personas discapacitadas en el desarrollo de los programas de
rehabilitación, no se encuentra en ellas ninguna afirmación clara en el sentido
de que tales estrategias deberían ser controladas o cuestionadas por las
personas discapacitadas. Por lo tanto, se asume de manera tácita que tales
servicios habrán de ser dirigidos por los profesionales de la discapacidad.

Por añadidura, puesto que en la CIF la discapacidad se presenta como una
cuestión de “salud”, más que como una cuestión política, será inevitable que
los trabajadores de la rehabilitación sigan estando sujetos a, o sigan siendo
“aliados de”, la profesión médica.[26] Esto se deberá, primero, al implacable
proceso actual de la subyugación de los gobiernos nacionales por los objetivos
de las corporaciones trasnacionales y las organizaciones financieras, y la
consecuente prioridad que se da a las ganancias antes que a las personas, y,
segundo, a las enormes barreras económicas, políticas y culturales que
enfrentan las personas discapacitadas en los países ricos y pobres por igual.
En tal situación, los programas ortodoxos de la rehabilitación proporcionan a
los políticos, a los creadores de programas públicos y a las organizaciones e
instituciones profesionales un conveniente recurso de fácil aplicación. Como
resultado, ante el problema de la exclusión, quienes los implementan
invariablemente tienen que optar por las soluciones predominantemente
individuales en vez de por las soluciones políticas colectivas.

Todo esto es lo contrario de lo que realmente se requiere. El brillante
trabajo de Talcott Parsons[27] abrió la brecha para el surgimiento de un
extenso corpus de estudios que condena desde diversas perspectivas la
“medicalización” de la vida cotidiana. Por ejemplo, en los años cincuenta, el
filósofo austriaco Ivan Illich calificó el siglo XX como “la edad de los
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profesionales discapacitadores”,[28] denunciando su perversa apropiación del
conocimiento, su mistificación del profesionalismo y su creación de una
cultura de la dependencia, invasora y persuasiva. Aunque tales críticas sólo se
han aplicado a las naciones minoritarias de Occidente, existen trabajos
recientes que sugieren que también son aplicables a los países
“subdesarrollados” del mundo mayoritario, donde existe una carencia crónica
de especialistas y recursos médicos.[29]

3. El enfoque radical sociopolítico

La interpretación radical sociopolítica de la discapacidad entró en la lid en
1974, seis años antes de la publicación del esquema OMS-CIDDM, que
anteriormente examinamos. Pero ya en las décadas de 1960 y 1970 había
surgido una ola de militancia política entre las personas con discapacidad
alrededor del mundo.[30] A ellas mismas les correspondió desarrollar una
crítica continua de las interpretaciones ortodoxas de las diversas carencias
que padecen las personas con alguna deficiencia, a quienes se etiqueta como
discapacitadas.

La crítica de la sociedad “corporalmente sana” al principio fue integrada
en un modelo radicalmente alternativo, respecto al modelo médico
individual, por la Unión de Personas Físicamente Deficientes contra la
Segregación (Union of the Physically Impaired Against Segregation, UPIAS),
en la Gran Bretaña. La UPIAS está formada exclusivamente por personas con
deficiencias físicas y sensoriales, y su manifiesto, titulado Los principios
fundamentales de la discapacidad, contiene la profunda aseveración de que es
la sociedad quien discapacita a las personas con deficiencias. “Desde nuestro
punto de vista, es la sociedad quien discapacita a las personas con alguna
deficiencia física. La discapacidad es algo que se impone encima de nuestra
deficiencia mediante la forma en que se nos aísla y excluye innecesariamente
de una participación cabal en la vida social. Por lo tanto, las personas con
discapacidad integran un grupo social oprimido.”[31]

El análisis que la UPIAS hace de la sociedad “discapacitadora” se basa en
la clara distinción entre la deficiencia (biológica) y la discapacidad (social), y
se encuentra en su Policy Statement, de 1974. En éste, la deficiencia denota “la
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carencia de una parte de una extremidad o de toda ella, o la posesión de una
extremidad, órgano o mecanismo corporal defectuoso”, y la discapacidad
consiste en “las desventajas o las restricciones en las actividades, causadas por
una organización social contemporánea que no toma en cuenta, o lo hace de
manera mínima, a las personas con alguna deficiencia física, excluyéndolas,
por lo tanto, de la participación en las actividades sociales de la mayoría de la
gente”.[32]

Es evidente que se sigue manteniendo la conceptuación médica de la
deficiencia física; en contraste, la definición de la discapacidad se enuncia en
términos sociopolíticos. El enfoque vuelve problemático el uso de la frase
“personas con discapacidades”, puesto que ésta oscurece la crucial distinción
conceptual y analítica entre lo biológico y lo social. Esto ha causado
considerable confusión fuera del Reino Unido, puesto que muchos países que
no son de habla inglesa no tienen un equivalente del término impediment (la
“deficiencia”), o no les gusta el término. La confusión aumenta todavía más
por causa de la tendencia entre los estudiosos universitarios y los
profesionales a ignorar las implicaciones teóricas del enunciado de la UPIAS.

Sin embargo, el enfoque de la UPIAS fue posteriormente adoptado y
adaptado por muchas organizaciones controladas y dirigidas por personas
con discapacidad —incluyendo, en 1981, el Consejo Británico de
Organizaciones de Personas Discapacitadas (British Council of Organisations
of Disabled People, BCODP) y la Internacional de Personas Discapacitadas
(Disabled People’s International, DPI)—, a fin de abarcar todas las formas de
la deficiencia, ya sea física, sensorial o cognitiva.[33] En Gran Bretaña, el
BCODP cobija a muchas organizaciones controladas y dirigidas por personas
con discapacidad, y la DPI es el equivalente internacional de las agencias
nacionales como el BCODP. Este enfoque holístico se basa en la percepción
de que, en una sociedad organizada casi exclusivamente para satisfacer las
necesidades de un mítico ideal de no discapacidad, inevitablemente se
interrelacionan las incapacidades físicas, sensoriales y cognitivas. Además, las
etiquetas poco significan, más allá de la necesidad de tratamientos médicos
apropiados y de apoyos sociales; raramente se eligen voluntariamente, y casi
siempre son social y políticamente divisorias.

Por añadidura, esta reinterpretación de la discapacidad ha favorecido la
construcción de un “modelo social” o de “un modelo de la discapacidad de las
barreras sociales”.[34] Este enfoque se basa en las diversas barreras —
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económicas, políticas y culturales— que enfrentan las personas a quienes se
les imputa una deficiencia. Así, la “discapacidad” no es el producto de las
fallas personales, sino que ha sido creada socialmente; las formas de explicar
de su carácter cambiante se encuentran en la organización y las estructuras de
la sociedad. Por lo tanto,

[…] la imposibilidad de caminar es una deficiencia, mientras que la imposibilidad de entrar en un
edificio, puesto que hay que subir una escalera hasta la entrada, es una discapacidad. La
imposibilidad de hablar es una deficiencia, pero la imposibilidad de comunicarse, puesto que no
existe el apoyo técnico apropiado, es una discapacidad. La imposibilidad de mover el cuerpo es una
deficiencia, pero la imposibilidad de levantarse de la cama, puesto que no existe la atención física
apropiada, es una discapacidad.[35]

Desde su concepción, sin embargo, el modelo social o el enfoque de las
barreras han sido criticados por su aparente desinterés en la experiencia de las
personas con discapacidad, en las cuestiones relacionadas con la deficiencia y
en la importancia de la cultura. Por ejemplo, basándose en las recientes
percepciones feministas y posmodernistas, Shakespeare y Watson sostienen
que la distinción que establece el modelo social entre la deficiencia y la
discapacidad es insostenible, impráctica, y representa un dogma anticuado
que tendría que descartarse. Para ellos la discapacidad es “una dialéctica
compleja de factores biológicos, psicológicos, culturales y sociopolíticos que
no pueden ser entresacados con precisión”. Así llegan a la conclusión de que
la intervención en los niveles físicos, psicológicos, ambientales y
sociopolíticos es la clave para un cambio progresivo y que ninguno de estos
factores se puede sustituir por otro. También aseveran que la división entre
los discapacitados y los no discapacitados ya no es sostenible y que “todas las
personas tienen alguna deficiencia, no sólo las personas con discapacidad”,
subrayando que este hecho tiene implicaciones de largo alcance para los
programas sociales y médicos en el siglo XXI.[36]

Es importante reiterar aquí que el modelo social de la discapacidad se
funda en la experiencia colectiva e individual de las personas con
discapacidad, y no niega la importancia de las cuestiones relacionadas con la
deficiencia, las intervenciones médicas apropiadas ni la importancia de la
cultura,[37] sino que más bien es un intento combinado de enfocar sin
ambigüedad las múltiples y muy reales penalidades impuestas a las personas
cuyas condiciones biológicas se consideran socialmente inaceptables, a fin de
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posibilitar un cambio estructural y cultural, un cambio radical.
Desde esta perspectiva, por lo tanto, la rehabilitación de las personas con

discapacidad puede verse como poco más que un chiste malo. Es “malo”,
porque tanto en los enfoques individualistas como en los interrelacionales,
anteriormente expuestos, se preserva la noción tradicional de que la
discapacidad es primordialmente un asunto de salud, y, en consecuencia,
médico, más que un problema político. Por lo tanto, la solución, ya sea que se
dé institucional o comunitariamente, se encuentra en una especie de “arreglo
y compostura de carrocerías”.[38] Es un “chiste”, porque la discapacidad y
ciertamente la salud, sin duda alguna, son cuestiones políticas capitales, a
pesar de toda la retórica en contra. Por ejemplo, tanto en los países ricos
como en los pobres, las causas principales de las enfermedades agudas y
crónicas, y de las deficiencias de largo plazo, son “la pobreza, los servicios
higiénicos inadecuados, la mala dieta, el alojamiento en viviendas deficientes,
la contaminación ambiental, los accidentes industriales, los accidentes de
tráfico, la violencia y la guerra”. Además: “Mientras que hay una creciente
necesidad de atención médica básica en todo el globo, y particularmente en
los países con bajos ingresos, una cantidad desproporcionada de recursos,
tanto económicos como humanos, se invierte cada vez más en el desarrollo de
tratamientos médicos de alto costo que sólo benefician a un segmento
relativamente pequeño de la población mundial”.[39]

Por añadidura, como se demuestra más adelante, cada vez es más
abrumadora la evidencia de que la “rehabilitación” y las intervenciones
relacionadas con ésta resultan extremadamente limitadas respecto a lo que
pueden lograr en términos de capacitar a las personas con discapacidad para
alcanzar la paridad económica y social con las personas no discapacitadas de
su generación, dentro de sociedades organizadas casi exclusivamente en torno
a estilos de vida no discapacitados. Además, sean intencionales o no, los
debates académicos sobre la pertinencia epistemológica de la interpretación
sociopolítica de la discapacidad, encapsulada en el enfoque del modelo social
o en el de las barreras, sólo sirve para reafirmar la hegemonía médica en el
campo de la rehabilitación: una vez más, exactamente lo contrario de lo que
se requiere.
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Las barreras a la inclusión en el siglo XXI

Desde la antigüedad griega y romana, ha existido en la cultura occidental un
prejuicio en relación con las personas que poseen cualquier forma de
supuesta “anormalidad”, aunque la cuestión de su causalidad es motivo de
discusiones.[40] Es patente en la filosofía, la legislación y la vida social
grecorromana; en la moral judeocristiana, y en el arte y la cultura medievales.
Se institucionalizó en Europa como consecuencia de las revoluciones
económicas, ideológicas y culturales asociadas con el desarrollo industrial de
los siglos XVIII y XIX.[41]

La creciente importancia de la racionalidad económica, el utilitarismo
liberal y la ciencia médica en estos siglos aportó nuevos elementos que
agravaron los antiguos temores y prejuicios, y también proporcionó la
justificación intelectual de medidas más extremas. Por ejemplo, la sistemática
marginación social de muchísimas personas con cualquier tipo de
anormalidad física o cognitiva. Esta práctica continuó en el siglo XX, llegando
a su lógica conclusión en la esterilización masiva de las personas consideradas
como “defectuosas” en muchos Estados occidentales y el asesinato sistemático
de más de 270 000 personas con discapacidad, “caricaturas de la forma y el
espíritu humanos”,[42] en los campos de concentración nazis en las décadas de
1930 y 1940.

Más aún, a pesar del crecimiento sin precedentes de los servicios de
rehabilitación en las sociedades occidentales, este legado cultural sigue
vigente entre nosotros hoy en día y se ve reflejado ampliamente en los medios
de comunicación tradicionales y populares.[43] Encuentra expresión en
diversas formas, pero probablemente el ejemplo más significativo se da en los
actuales debates sobre el aborto y la eutanasia.

En muchos países, las campañas para legalizar el aborto explícitamente
reafirman las actitudes sociales hacia la anormalidad física y cognitiva. La Ley
del Aborto británica de 1967, por ejemplo, afirma que la preñez puede
interrumpirse legalmente en cualquier momento cuando constituye una
amenaza para la salud de la mujer encinta o cuando existe “el riesgo real” de
que el niño “pueda nacer con un tipo de anormalidad física o mental que
significaría una seria minusvalía”. Por lo tanto, una vez que se detecta alguna
incapacidad en el feto, las madres con frecuencia padecen la enorme presión
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proveniente de sus doctores o de sus familias, quienes les recomiendan que
aborten. Tal presión se justifica con base en que un niño con discapacidad es
una “carga” emocional y económica tanto para la familia como para el Estado.
De hecho, este punto de vista apuntala el trabajo de muchos “científicos”
involucrados en el desarrollo de la medicina genética y se ve claramente
reflejado en la siguiente afirmación del profesor Bob Edwards, durante la
Conferencia Europea sobre la Reproducción Humana y Embriología, que
tuvo lugar en 1999: “No tardará en llegar el tiempo en que sea un pecado
engendrar un hijo que nazca con la carga pesada de una enfermedad genética.
Estamos entrando en un mundo donde tenemos que considerar la calidad de
nuestros hijos”.[44]

Aparte de que la mayoría de las deficiencias son adquiridas, más que
heredadas, no hay duda de que tales aseveraciones devalúan la existencia
misma de cualquier persona que tenga una deficiencia identificada y al
mismo tiempo minan la legitimidad de sus exigencias en pro de un cambio
significativo.

Por añadidura, las recientes discusiones en torno a la legalización de la
eutanasia también implican una amenaza directa a la existencia de las
personas con discapacidad. Aunque la profesión médica se ha opuesto
formalmente a los “asesinatos piadosos”, puede aprobar la terminación de la
vida de una persona en los casos donde se decida que la calidad de su vida es
inaceptable, acaso tras una discusión previa con el paciente o con su familia.
Una vez legalizada, como actualmente en los Países Bajos, crecerá la presión
sobre las personas con deficiencias “severas” para que opten por la eutanasia.
[45]

La discriminación de los niños discapacitados es endémica en la
educación contemporánea y en los sistemas laborales. La educación formal
tiene dos objetivos principales: primero, la diseminación de los valores
sociales predominantes que se consideran necesarios para una ciudadanía
activa y, segundo, la ubicación y selección de los individuos que habrán de
participar en el mercado laboral. En la mayoría de las sociedades occidentales
existen sistemas educativos “especiales” para los niños con discapacidad. El
apoyo a este tipo de separación educativa viene de diversas fuentes, e incluye
a los creadores de políticas y programas públicos, a los profesionales del
sector, a los padres y a ciertos sectores de la comunidad discapacitada. Se
afirma que las escuelas mayoritarias son incapaces de proporcionar niveles
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adecuados de apoyo educativo y médico personalizado, así como la empatía
cultural de sus coetáneos que requieren los niños con “necesidades educativas
especiales”. Los partidarios de la educación segregada sostienen que ésta es
más eficaz y efectiva porque posibilita la concentración en los ambientes
escolares especiales de los costosos y escasos recursos requeridos, tal como los
maestros y equipos especializados.[46]

La educación segregada ha sido desde hace tiempo apoyada por las
personas con sordera y sus organizaciones, pues representa la única forma de
asegurar la continuidad de su cultura y de los sistemas de comunicación no
auditivos, además de que permite que los niños con incapacidad auditiva se
eduquen sin perder su positiva identidad personal, lo cual facilitará su
participación efectiva en la sociedad mayoritaria. Esta situación ha creado una
profunda división entre las organizaciones de personas con sordera y la
mayoría de las demás organizaciones de personas con discapacidad, quienes
sostienen que el sistema de educación especial está profundamente
inmiscuido en la opresión de las personas con incapacidad y debe abolirse.[47]

Quienes cuestionan la educación segregada sostienen que separar a los
niños con discapacidad de su familia, sus coetáneos y su comunidad acarrea
extensas consecuencias negativas.[48] Las instituciones residenciales
segregadas inhiben las posibilidades de los niños con discapacidad para hacer
amistades entre los niños sin discapacidad. En las escuelas especiales con
frecuencia se da prioridad a las consideraciones relacionadas con la
deficiencia, rezagándose las educacionales. Los maestros y educadores a
menudo esperan menos de los niños con discapacidad, lo cual con frecuencia
significa que éstos reciben una enseñanza limitada; en consecuencia, los
logros escolares de los niños que estudian en ambientes “especiales” están
muy por debajo de los de sus coetáneos no discapacitados.

En la Gran Bretaña, los niños con discapacidad que estudian en las
escuelas “especiales” salen menos capacitados para entrar en el mercado
laboral y poseen menos habilidades rentables que sus coetáneos no
discapacitados. Las personas con discapacidad en edad de trabajar “suelen
carecer de las habilidades requeridas en un promedio que, en comparación al
de las personas capacitadas, es de dos a uno”. [49] Aunque los documentos
oficiales proclaman el amplio compromiso del gobierno para impartir una
educación “excelente a todos los niños”,[50] el sistema educativo está
encaminado cada vez más a la competencia, la elección y la selección. Las
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estrategias incluyen un currículo nacional y la publicación de listas con
indicadores del desempeño y nivel educativo, así como con los resultados en
los exámenes. En este sistema los estudiantes con discapacidad están en
desventaja y se les considera una carga. En todo el mundo existen patrones
similares que indican que el nivel educativo es menor entre los niños con
discapacidad en comparación con el de sus compañeros no discapacitados.
Esta situación está bien documentada en Canadá y Australia, tanto en el nivel
de bachillerato como en el universitario.[51]

Es posible afirmar que en casi todas las sociedades modernas el trabajo
remunerado es el criterio más importante para clasificar a la gente en
términos de clase, estatus y poder. En consecuencia, aquellas personas que se
encuentran al margen del mercado laboral enfrentan diversas carencias
económicas, políticas y sociales. Aunque las tasas de empleo varían según el
tiempo y el lugar, excepto en los tiempos de guerra, es común el desempleo
entre los trabajadores con discapacidad. En 1999, “las personas con
discapacidad, en una proporción de siete a uno, probablemente se encuentran
sin empleo y tienen que recurrir a las compensaciones del seguro social”.[52]
La tasa de desempleo para los estadunidenses con discapacidad a mediados
del decenio de 1990 era de 13.4%, es decir, más del doble que la de sus
compañeros sin discapacidad.[53] Los promedios son similares en Australia.
[54]

Las personas con discapacidad tienen una participación particularmente
baja en las profesiones y en los puestos directivos, donde son mayores los
sueldos, la seguridad laboral y las oportunidades para avanzar. A la inversa, es
muy alta su participación en los trabajos comunes, mal remunerados e
inseguros. En Gran Bretaña los trabajadores con discapacidad de tiempo
completo ganaron en promedio 25% menos que sus compañeros no
discapacitados; los salarios de las mujeres con discapacidad fueron menores
en una tercera parte que los de los hombres con discapacidad.[55] En Australia
los empleados con discapacidad ganan 30% menos que los empleados sin
discapacidad, en el mismo nivel.[56] En los Estados Unidos los trabajadores
con discapacidad perciben sólo 64% del salario promedio de los no
discapacitados, con frecuencia debido al pago menor por hora de trabajo y a
las menos horas que trabajan.[57] Dentro de la población discapacitada,
aquellos que muestran dificultades para el aprendizaje o “enfermedades
mentales” se encuentran en una desventaja laboral mucho mayor.
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Todo esto se puede atribuir a diversos factores. En Gran Bretaña, por
ejemplo, hay evidencias persuasivas de las prácticas y actitudes negativas,
tanto entre los patrones como entre los compañeros de trabajo, en relación
con la contratación de los trabajadores discapacitados. El transporte al
trabajo, los sitios de trabajo inaccesibles, las condiciones laborales inflexibles,
todo contribuye a erigir barreras. Las crecientes exigencias por parte de los
patrones respecto a las capacidades formales, las habilidades rentables, las
pruebas de selección médicas y la apariencia “socialmente aceptable”
contribuyen aún más a la discriminación de ciertos grupos de la población
discapacitada.[58] Es similar la tendencia en Europa y Norteamérica.[59]

Un resultado importante de esta situación es que la mayoría de las
personas con discapacidad en los países occidentales ocupan los niveles más
altos de pobreza y acuden más a la seguridad social, o a la caridad, para
obtener ayuda económica. En Gran Bretaña los beneficios de la seguridad
social constituyen la única fuente de ingresos para tres cuartas partes de los
adultos con discapacidad. De hecho, 45% de los británicos discapacitados
viven por debajo del nivel oficial de la pobreza,[60] mientras que en los
Estados Unidos 30% de las personas con discapacidad en edad laboral viven
en la pobreza. La tasa es todavía mayor en sectores específicos de la
comunidad discapacitada, llegando a 72% respecto a las mujeres
discapacitadas con hijos menores de 6 años.[61] Al mismo tiempo, las
personas con deficiencias tienen gastos mayores, sencillamente porque la
sociedad se encuentra organizada en torno a las necesidades de las personas
no discapacitadas. Esto se ve reforzado por el gasto en objetos relacionados
con las deficiencias, como los aparatos especializados, la ropa, la calefacción,
las modificaciones necesarias en el transporte y el alojamiento.[62]

Las desigualdades sociales y económicas se ven reflejadas en el consumo
de los servicios. En los países con adecuada seguridad social pública y privada,
ha sido una marca de estatus social la dependencia en los beneficios de la
pública, más que de la privada, en áreas tales como el alojamiento, el
transporte y la educación. En la práctica, la mayoría de las personas con
discapacidad siguen necesitando tanto de la seguridad pública como de la
privada, en una proporción desmesurada respecto del resto de la población, y
se diferencian aún más como resultado de su segregación en escuelas y
alojamientos especiales.[63]

La discriminación institucional de las personas con discapacidad es sobre
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todo evidente en las edificaciones —el alojamiento, las vías y los espacios
públicos—. Por ejemplo:

—Barreras físicas para la movilidad de las personas con discapacidad, incluso
las superficies averiadas en las vías peatonales (pavimentos, banquetas,
alcantarillas), que reducen la eficacia de las sillas de ruedas y las andaderas.

—Construcciones que impiden el acceso de cualquiera que sea incapaz de
subir escaleras o abrir puertas manualmente.

—Transporte público y privado planeado para conductores y pasajeros sin
deficiencias.

—Información pública (por ejemplo, la publicidad) que se presenta en formas
que presuponen un nivel común de habilidades visuales y auditivas.[64]

Hasta hace poco, las infraestructuras urbanas se diseñaban pensando poco
o nada en las necesidades de las personas con deficiencias reconocidas. Un
medio ambiente inaccesible produce un efecto descorazonador en el
desarrollo de una amplia gama de actividades, incluyendo la elección de
dónde y cuándo trabajar; el tipo y la ubicación del alojamiento, y la
participación en actividades de diversión. Esto, a la vez, inhibe las
oportunidades de obtener mayores ingresos y de hacer buenas compras, y
además conlleva mayores costos en los viajes y la inversión de más tiempo en
su planeación debido a las necesidades especiales.

Aunque en la mayoría de las sociedades occidentales existe actualmente
algún tipo de legislación respecto a los ambientes públicos inaccesibles, ésta
ha tardado en causar un impacto en su diseño, hoy discriminatorio. Por
ejemplo, la legislación británica de 1970, la Chronically Sick and Disabled
Persons Act (CSDP) (ley de ayuda a las personas con discapacidad y
crónicamente enfermas), requería que las autoridades locales atendieran las
necesidades de acceso de las personas discapacitadas en los edificios públicos,
las viviendas, las escuelas y las universidades. A principios del decenio de
1970, la construcción de viviendas con accesos para las sillas de ruedas
aumentó considerablemente, pero posteriormente declinó en forma
dramática, y sólo se construyeron unas cuantas en el decenio de 1990. Por
añadidura, a pesar de la retórica de la “inclusión social” que ha invadido las
recientes publicaciones oficiales, la vivienda segregada “especial” sigue siendo
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central en la planificación gubernamental de la “atención comunitaria”. En
Gran Bretaña, el número de personas con discapacidad que forma parte de la
población sin hogar es relativamente alto, particularmente entre aquellas que
dependen del sistema de salud público.[65] La participación social y
económica de las personas con discapacidad es inhibida por la inaccesibilidad
de los medios de transporte público: autobuses, trenes y aviones.

En conjunto, estas barreras tienen implicaciones psicológicas y
emocionales profundamente negativas para los individuos con
discapacidad[66] y su familia;[67] todo lo cual hace que la práctica de la
rehabilitación sea aún más problemática y la filosofía en que se basa todavía
menos creíble.

Conclusiones. ¿Un destello de esperanza?

Hasta aquí, este ensayo ha sostenido que las ideas sociales respecto a la
discapacidad actualmente se encuentran en una fase de transición. Esto se
refleja particularmente en los recientes documentos oficiales en relación con
la definición de discapacidad y rehabilitación. Aunque los factores
económicos y demográficos cada vez se toman más en cuenta, es evidente que
la fuerza motriz tras este fenómeno ha sido la politización sin precedentes de
los activistas con discapacidad y sus aliados, tanto como la creciente exigencia
de la igualdad de las oportunidades económicas y sociales para las personas
con deficiencias. Sin embargo, a pesar de la utilidad conceptual y analítica de
las sucesivas interpretaciones socioeconómicas de la discapacidad, el progreso
ha sido limitado. Esto se debe principalmente a la actual tendencia entre los
políticos, los creadores de programas públicos y los académicos universitarios
a vincular la discapacidad con la salud, propagando así, intencionalmente o
no, la ilusión equivocada de que la “pobre salud” y las desventajas que
padecen las personas con deficiencias reconocidas pueden superarse con
soluciones médicas más que políticas.

En consecuencia, las prácticas filosóficas y políticas siguen encerradas en
enfoques que se centran en la individualidad. Pero si las intervenciones y
tratamientos médicos son importantes, y mucha falta hacen en los países más
pobres del mundo mayoritario, sólo tienen un impacto limitado en un medio
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ambiente cultural que favorece casi exclusivamente la vida de los no
discapacitados. Por lo tanto, es evidente que la salud pública, así como los
problemas que enfrentan las personas con discapacidad, son cuestiones
políticas que únicamente pueden solucionarse mediante cambios
estructurales y culturales bien arraigados que incluyan la sistemática
redistribución de los recursos y el desarrollo de una cultura que celebre las
realidades de la diversidad humana, en vez de denigrarlas. Por añadidura, al
irse borrando las fronteras entre lo que es, y no, visto como una condición
socialmente aceptable, cosa que está, y seguirá, sucediendo debido por lo
menos a la demografía cambiante de la sociedad europea y a los recientes
desarrollos en medicina genética —cambios que son patentes en gran parte
del mundo occidental—, cada vez será más significativa la importancia de este
enfoque.

Por lo tanto, es crucial destacar el hecho de que los fundamentos de un
cambio real ya han sido establecidos con el surgimiento del movimiento
internacional de las personas con discapacidad. Además de un análisis
sociopolítico de la discapacidad, cuyas extensas implicaciones aún tienen que
explorar en profundidad los investigadores,[68] este hecho ha generado un
amplio conjunto de iniciativas de programas públicos que cuestionan, ya sea
implícita o explícitamente, la tradicional perspectiva respecto a la
discapacidad y los concomitantes programas públicos. Es un importante
ejemplo de esto la organización internacional de iniciativas de usuarios, los
llamados “centros para una vida independiente, integrada e inclusiva”
(Centres for Independent, Integrated, or Inclusive Living, CIL). Además de
estimular un muy rezagado reconocimiento por parte de los círculos oficiales
de la importancia de la participación de los usuarios en el desarrollo de los
servicios, como se ejemplifica en las normas estándar (Standard Rules) de las
Naciones Unidas, anteriormente mencionadas, estas organizaciones han
desarrollado y proporcionan toda una gama de servicios para las personas con
discapacidad y para otros grupos desaventajados, en el marco de un “modelo
social” abiertamente sociopolítico.[69]

En el Reino Unido, por ejemplo, tales servicios incluyen los centros de
información, las redes de apoyo y los programas de asistencia personal,
dirigidos todos por usuarios, así como programas que promueven la
comprensión del problema de la discapacidad —en directa oposición a los
esquemas tradicionales de “la comprensión de la discapacidad” influidos por
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el punto de vista médico, la llamada Disability Equality Training (DET)
(talleres sobre la igualdad de los discapacitados)—.[70] Un sucesivo corolario
de estos desarrollos ha sido el surgimiento del movimiento artístico de las
personas con discapacidad y la creación de toda una gama de actividades
culturales con la participación conjunta de personas con discapacidad y sin
discapacidad; en conjunto, tales actividades proporcionan alternativas a las
actividades culturales “no discapacitadas” y a las convencionales ideas que
siguen imperando en la sociedad capitalista en relación con la “identidad
discapacitada” o el individuo pasivamente dependiente.[71] Por añadidura,
tales iniciativas también han acelerado la demanda de una nueva especie de
profesionales que, en vez de aliarse con la medicina y de responder ante las
instituciones médicas —y las ideologías y organizaciones profesionales
asociadas—, se alíen con, y respondan ante, la comunidad discapacitada.[72]

Todo esto ofrece un frágil, aunque significativo, destello de esperanza
respecto a la futura creación de una sociedad realmente inclusiva, una
sociedad que realmente tenga sentido como tal. Ahora, la tarea para los
investigadores que trabajan en el campo general de los estudios de la
discapacidad consiste en descubrir las formas adecuadas y no opresivas de
colaborar con los activistas discapacitados y sus organizaciones a fin de nutrir
y alentar su desarrollo sucesivo.

Traducción de Mariano Sánchez Ventura
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La posición de las personas con discapacidad
¿Qué celebrar y por qué celebrarlo? ¿Cuáles son las

consecuencias para los participantes?*

Len Barton

Introducción

De acuerdo con el título, mi propósito en este ensayo es, en primer lugar,
identificar qué se puede celebrar respecto de la situación de las personas con
discapacidad; y en segundo, explorar con brevedad por qué debemos
celebrarlo. Finalmente, resaltaré algunas de las consecuencias para los
individuos o grupos asociados a esta cuestión.

¿Qué se puede celebrar?

La celebración en este caso se relaciona con el reconocimiento de la
importancia fundamental de la inclusión. Escuchar a las personas con
discapacidad es parte de la celebración. Para escucharlas es necesario
entender el contexto desde el cual se expresan, el contenido de su discurso y el
propósito de sus expresiones. Las personas con discapacidad han luchado por
proponer definiciones y apreciaciones diferentes respecto a la cuestión de la
discapacidad. Más que en las cuestiones del acceso e inclusión, su lucha busca
influir en las decisiones que afectan la calidad de su vida. Por lo tanto, es una
lucha por la equidad, la justicia social y la ciudadanía.

La forma en que definamos la discapacidad es enormemente
trascendental, pues el lenguaje utilizado para describir a las personas con
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discapacidad y para reflexionar sobre su estado habrá de influir en nuestras
expectativas respecto a ellas, en nuestras interrelaciones. Con demasiada
frecuencia, las expresiones que utilizamos y las suposiciones implicadas en
nuestro discurso se basan en ideas “discapacitadoras”. El reto para las
personas con discapacidad es la cuestión de su reconocimiento, en la que es
de importancia central el problema de su identificación. Leamos a Anya
Souza, una persona etiquetada por tener dificultades de aprendizaje:

Es necesario ser muy valiente para luchar contra la gente que tiene el poder de definir quién eres. La
gente que piensa que te puede definir también supone que te puede decir cuáles son tus derechos, y
con base en lo que ellos creen que tú eres, pueden decidir lo que tú debes hacer en la vida. No lo
hacen diciéndote solamente lo que debes hacer. Es todavía peor. Te colocan en una situación donde
es muy limitada la diversidad de las cosas que puedes hacer en la vida.[1]

El contexto reside en las relaciones de poder y discriminación; es un
contexto donde las personas con discapacidad buscan ganar más derechos y
opciones para su vida. Es necesario que veamos en forma positiva su
exigencia de participación, como nos lo recuerda vigorosamente Morris:
“Nuestra ira no procede de nuestra ‘arrogancia’, nuestro dolor no implica ‘la
incapacidad para asumir nuestra discapacidad’. El descontento respecto a
nuestra vida no significa un defecto de carácter, sino una respuesta saludable
a la opresión que experimentamos”.[2] Estas expresiones se vinculan a un
conjunto más amplio de cuestiones que atañen a las personas discapacitadas y
que se relacionan con el desarrollo y la sustentación de un modelo social de la
discapacidad. Este modelo ha sido desarrollado desde dentro de la lucha
contra la discriminación y en pro de una vida mejor. Está relacionado con la
exigencia de las personas discapacitadas de que sean reconocidas e
implementadas las implicaciones del eslogan “Nada respecto a nosotros sin
nosotros” en los programas de provisión de servicios públicos.

La discapacidad se ha interpretado de manera diferente en diversos
periodos históricos y distintos contextos culturales, interpretaciones que se
reflejan en la variedad de las categorizaciones oficiales y su significado
—“imbécil”, “idiota”, “perturbado”, “debilidad mental”, “deficiencia mental”,
“retraso mental”, “subnormal”, “handicap mental”, “personas incapacitadas
para el aprendizaje”, por ejemplo—. Estas categorías mismas reflejan
particulares procesos socioeconómicos y culturales, así como las diferentes
formas en que los programas de servicios públicos se vinculan a conceptos
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particulares.
Un planteamiento basado en el modelo social reconoce que el tema de la

discapacidad nos da la oportunidad de cuestionar la naturaleza de la sociedad
en que vivimos y el tipo de sociedad que deseamos. Cómo y por qué una
sociedad excluye a ciertos individuos y grupos, involucra ciertas formas de
categorización que resaltan las incapacidades y los rasgos inferiores e
inaceptables de los individuos. Por lo tanto, deberían ser objeto de serio
escrutinio crítico las definiciones que se consideran significativas, viendo por
qué se consideran así y cuáles son las consecuencias de ello. La cuestión de
cómo definimos la “discapacidad” es, por ende, crucial, porque tal definición
habrá de influir en nuestra manera de ver a las personas con discapacidad y
de interactuar con ellas.

En su fecundo ensayo en torno al concepto de la opresión en relación con
el desarrollo de una teoría social de la discapacidad, Abberly expone que
considerar la discapacidad como una opresión puede proporcionarles a las
personas con discapacidad los fundamentos para el entendimiento y la
transformación de su situación. Abberly afirma:

El afirmar que las personas con discapacidad están oprimidas implica, sin embargo, argüir un
número de cuestiones adicionales. En el nivel empírico, exponer que es posible considerar que las
personas discapacitadas, debido a su discapacidad, integran un grupo cuyos miembros se
encuentran en una posición inferior a la de otros miembros de la sociedad. Discutir también que
esta desventaja se relaciona dialécticamente con una ideología o un conjunto de ideologías que
justifican y perpetúan tal situación. Por añadidura, afirmar que esta desventaja y la ideología que la
apuntala no son ni naturales ni inevitables. Finalmente, implica la identificación del posible
beneficiario de todo ello.[3]

Afirmar que las personas con discapacidad sufren opresión requiere
plantearse la cuestión del poder. En este planteamiento el poder no se ve
como una especie de propiedad que algunas personas poseen, sino más bien
como un conjunto de relaciones que implican el ejercicio de decisiones. Este
planteamiento propicia ciertos cuestionamientos, que incluyen cómo, por qué
y con cuáles consecuencias se ejerce el poder dentro de ciertas condiciones y
relaciones sociales. ¿Cómo se justifican y por qué perduran estas prácticas?
Finalmente, ¿quién se beneficia de todo ello?

El reconocimiento de que en la sociedad existen esencialmente barreras
institucionales, ideológicas, estructurales y materiales es fundamental en un
modelo social de la discapacidad. Son un conjunto de condiciones materiales
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antagónicas y relaciones sociales hostiles que contribuyen colectivamente a la
marginación, desposeimiento y exclusión de las personas discapacitadas. Es
aquí donde el análisis crítico debe enfocarse y donde los cambios deben
ocurrir.

La definición del modelo social se puede encontrar en la declaración de
los Principios Fundamentales de la Discapacidad, resultado de una discusión
entre The Union of the Physically Impaired Against Segregation (la unión de
los físicamente discapacitados contra la segregación) y The Disability Alliance
(la alianza de los discapacitados). La posición de la UPIAS es muy clara: “La
discapacidad es una imposición encima de nuestra incapacidad, mediante la
forma en que se nos aísla innecesariamente y se nos excluye de una
participación cabal en la sociedad. Las personas con discapacidad, por lo
tanto, integran un grupo social oprimido”.[4]

Barnes señala que esta afirmación ha sido ampliada desde entonces para
incluir todas las incapacidades —físicas, sensoriales e intelectuales—, y es la
posición oficial del British Council of Disabled People (Consejo Británico de
Personas Discapacitadas) y de la Disabled Peoples’ International
(Organización Mundial de Personas con Discapacidad).[5] Así, Oliver asevera:

Todas las personas con discapacidad experimentan la discapacidad como una restricción social, ya
sea que las restricciones ocurran como una consecuencia de la inaccesibilidad de los edificios y
construcciones; de las nociones cuestionables sobre la inteligencia y la competencia sexual; de la
inhabilidad de la población en general para usar el alfabeto manual; de la carencia de materiales de
lectura impresos en Braille, o de la hostilidad pública hacia las personas con una discapacidad no
visible.[6]

El énfasis en las dimensiones colectivas de estas cuestiones plantea la
importancia de la situación presente y futura del movimiento de los
discapacitados. Este movimiento se dedica al establecimiento y sustentación
de organizaciones creadas y dirigidas por personas con discapacidad. Critica a
las organizaciones de ayuda a las personas con discapacidad, que
históricamente han tendido a diseminar y legitimar las concepciones
individuales basadas en la caridad. Este planteamiento produce la
conmiseración y la dependencia, siendo su mensaje subyacente, como afirma
Hevey, “que las organizaciones caritativas son portavoces de las personas con
discapacidad y que éstas no pueden ser portavoces de sí mismas”.[7] La
cuestión de fondo consiste fundamentalmente en el control y, según Morris,
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plantea las preguntas: ¿Quién tiene el derecho de determinar cómo se nos
debe presentar ante el público? ¿Quién tiene el derecho de determinar cómo
se debe usar el dinero que en nuestro nombre se reúne?[8]

Este movimiento también se preocupa por establecer en diversas áreas
interrelacionadas varias formas de apoyo mutuo, autoayuda y promoción,
mediante los seminarios, las conferencias, los sitios web, los consultorios y las
publicaciones. Las conferencias anuales proporcionan un sostén adicional.
Todas estas formas de participación intentan establecer la importancia y la
realización de la autoridad personal, la autodeterminación y la ciudadanía
activa, en términos del valor de la contribución que las personas con
discapacidad pueden ofrecer a la sociedad y la economía.

El movimiento también se interesa en establecer que la participación de
las personas discapacitadas es una necesidad absoluta en la lucha por el
cambio y la mejora de los servicios. En Inglaterra, un informe de la Prime
Minister’s Strategy Unit (unidad estratégica del primer ministro) claramente
delinea la magnitud del cambio que se requiere:

—Las personas con discapacidad deben participar centralmente en el diseño y
la construcción de los servicios públicos.

—Los servicios para las personas con discapacidad deben personalizarse, a fin
de que reflejen la gama de necesidades.

—Los proveedores de servicios deben responder ante las personas con
discapacidad cuando sea procedente. Las personas discapacitadas también
deben participar en el diseño y la planeación de los servicios, con la
posibilidad de plantear cuestionamientos críticos.

—Las personas discapacitadas deben tener mayor opción respecto a los
servicios y beneficios que reciben, y recibir el apoyo específico para el
registro de las opciones inteligentes.[9]

El movimiento de las personas con discapacidad, influido por el propósito
de que la reflexión y la práctica respecto a la discapacidad se basen en los
derechos humanos y ciudadanos, plantea preguntas significativas, como
¿quién debe hablar en nombre de ellas?, ¿quién debe definir la discapacidad? y
¿cuál definición es la que debe importar: la de los discapacitados o la de
quienes no lo son? Esta lucha por el reconocimiento impugna la limitada
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amplitud del reconocimiento de la legitimidad de sus derechos por la
sociedad civil y los gobiernos. Las diversas formas de compromiso político
que se requieren están relacionadas, por una parte, con la protección de las
personas con discapacidad y, por la otra, con el desarrollo de la
responsabilidad relacionada con la obligación política de construir una
sociedad inclusiva y no discriminatoria.

Así, la discapacidad es una forma importante de diferenciación social. El
nivel de apreciación y la posición social que gozan las personas con
discapacidad se deriva comparativamente de su situación respecto a las
condiciones y relaciones socioeconómicas de una sociedad dada. Esta
perspectiva reta a las percepciones de la discapacidad tanto profesionales
como públicas. Implica más que los cambios respecto a las cuestiones de la
accesibilidad y los recursos; consiste en la lucha por los derechos, la justicia
social, la ciudadanía y la legislación contra la discriminación.[10]

Es esencial que no menospreciemos la seriedad con que las personas
discapacitadas consideran esta tarea. Son inútiles las respuestas rápidas,
superficiales, fáciles, a estas cuestiones fundamentales, como nos lo recuerda
vivazmente Rachel Hurst: “Para nosotros, las personas con discapacidad, es
crucial la interrelación entre nuestro derecho a la libertad individual, nuestro
derecho a elegir y a dirigir la propia vida, y nuestro derecho a no ser
discriminados y a ser favorecidos por medidas inclusivas. Nuestra exclusión
ha sido tan sistemática y rigurosa, que se requieren cambios fundamentales
en la sociedad para que se promueva nuestra inclusión”.[11]

Es una realidad, por ejemplo, que, en términos de las dimensiones
globales del impacto de las guerras y las hambrunas, “la calidad de vida de la
gran mayoría de las personas con discapacidad se caracteriza por la pobreza y
el aislamiento social”.[12]

El planteamiento del modelo social proporciona una alternativa radical a
otras perspectivas dominantes. La discapacidad no se considera una tragedia,
un castigo o el resultado de cierto(s) pecado(s) parental(es), o algún pecado
del mismo individuo discapacitado; no es una enfermedad que requiera
tratamiento; no debe ser el objeto de la caridad, ni de acciones sentimentales y
condescendientes que sólo crean dependencias. Es una cuestión de derechos
humanos. Según esta perspectiva, las personas con discapacidad, tanto los
niños como los adultos, padecen diversos grados de discriminación,
exclusión, infamia. Esta situación incluye el ser tratados como humanos
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inferiores, ser vistos como objetos de la caridad, ser excluidos de la fuerza de
trabajo y vivir en la pobreza, ser excluidos de los derechos de la ciudadanía —
resultando todo en la imposibilidad de una participación real en las reuniones
y decisiones sobre las cuestiones relacionadas con su vida—.[13]

Es importante aclarar lo que significa e implica para los individuos con
discapacidad y las organizaciones de personas con discapacidad el
compromiso respecto a un modelo social de la discapacidad. Estas personas
no pretenden ser tratadas como los demás, ni ser tan normales como les sea
posible, ni obtener una independencia sin asistencia. Su visión es la de un
mundo sin discriminación y sin injusticia, sin estereotipos, sin ignorancia y
sin temor. Desean que se establezcan definiciones y apreciaciones nuevas,
basadas en una percepción justa de la diferencia.

En nuestros escritos y discursos relacionados con estas cuestiones
cruciales tenemos que ser cuidadosos y sensibles, resistiendo al impulso de
considerar a las personas con discapacidad como los objetos pasivos,
incompletos, desgraciados, de abrumadores controles y represiones, pues tal
actitud rebajaría la capacidad de acción de las personas con discapacidad en
su lucha por los cambios. Pero ver, por el contrario, a las personas con
discapacidad como a héroes o heroínas minimiza los muy reales efectos de la
opresión, y además da la impresión de que ellos podrían lograr sus metas
solos. Ambas perspectivas son inaceptables y son contraproducentes en la
realización de una forma no opresiva de definir a las personas con
discapacidad y de interactuar con ellas.

Mediante su intento de cuestionar el impacto de las ideologías
dominantes en la política y la práctica de la provisión de servicios en todos los
campos, las personas con discapacidad, mediante una labor individual, y,
sobre todo, a través de sus organizaciones nacionales e internacionales, han
iniciado una política opositora en diversos niveles, incluyendo la enunciación
de nuevas definiciones y percepciones relacionadas con la discapacidad. Las
personas con discapacidad rechazan un rol deficitario de dependencia, y han
emprendido una lucha para ganarse el poder de definirse a sí mismas. Una
definición emancipadora de la diferencia formaría parte de la meta más
general de desarrollar perspectivas que otorguen dignidad y poder. Son
aspectos esenciales de este proceso el orgullo y la motivación personal y
colectiva. Este énfasis en la solidaridad colectiva, la identidad positiva y la
conciencia política ha sido poderosamente expresado de la siguiente manera
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por Wood: “El descubrimiento de nuestra identidad en cuanto personas con
discapacidad es muy, muy importante. Sigue siendo importante hoy en día,
pues de otra manera nosotros no nos valoraremos. Creo que éste es el mayor
éxito de nuestro movimiento. Es nuestro movimiento, no le pertenece a los
demás. Sabemos quiénes somos”.[14]

La exclusión social

Entender la “exclusión social” es esencial en la lucha por alcanzar la inclusión
en la sociedad. El concepto de “exclusión social” se ha empleado para
describir a los pobres, o a los que se encuentran fuera de la fuerza de trabajo
remunerada, o a los que no gozan de los derechos básicos o del acceso a los
factores necesarios para que tales derechos se hagan realidad.[15]

En su análisis del significado de este concepto, Burchardt et al.[16]
identifican tres perspectivas diferentes en relación con sus causas
fundamentales: aquellas que enfatizan la conducta individual y el valor moral;
aquellas que recalcan el rol de las instituciones y los sistemas, y aquellas que
subrayan la influencia de la discriminación y la carencia de derechos legales.
Estas perspectivas, según ellos, se vinculan a perspectivas nuevas sobre la
posibilidad de la acción que ofrecen respuestas nuevas a la pregunta “¿Quién
es el que excluye?”

Por lo tanto, la exclusión es un complejo proceso de negación, de carencia
de oportunidades y relaciones sociales. Es un asalto a la identidad y dignidad
de una persona. La exclusión es un término relativo que implica el hecho de
ser marginado de algo. Esto incluye la marginación respecto al ejercicio de la
ciudadanía, de los derechos civiles y del respeto humano. En consecuencia,
puede tener un impacto acumulativo o multiplicador en la vida de los
individuos o grupos. Es una cuestión muy grave que tiene implicaciones
fundamentales, no sólo para las personas excluidas, sino para la sociedad en
su conjunto. La introducción del concepto de “exclusión social” ha ampliado
la anterior preocupación por los programas sociales, alentando e impulsando
la investigación al respecto y trascendiendo la falta de participación debida a
la carencia de recursos materiales. Esto ha permitido una serie de
investigaciones mucho más dinámica, multifacética y conceptual.[17]
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En un estudio de la exclusión y la inclusión, dos analistas franceses,
Revaud y Stiker, recalcan la dimensión social de la ciudadanía y plantean la
pregunta: “¿Qué forma debe asumir la verdadera inclusión democrática?”[18]
Ambos se interesan particularmente en la cuestión de la vinculación social y
las diferentes maneras en que ésta se puede concebir, así como sus
implicaciones para las personas con discapacidad. Afirman que la exclusión y
la inclusión sólo pueden entenderse en su mutua relación y que las personas
con discapacidad constituyen la representación real de la inequidad y la
desigualdad. Este planteamiento expone algunas tareas de investigación
importantes; incluso, “[...] es necesario determinar quiénes son los afectados
por la exclusión y la inclusión, determinar de qué son excluidos y en qué son
incluidos, y de qué forma y en qué grado son incluidos o excluidos en
diferentes momentos y en diferentes grupos sociales”.[19]

Al explorar la complejidad y la naturaleza de estos factores, Revaud y
Stiker diseñan una tipología de las diversas formas de exclusión: mediante la
eliminación, el abandono, la segregación, la asistencia, la marginación y la
discriminación. Sería importante una investigación que identificara las
relaciones entre estas diferentes expresiones de la exclusión, las etapas críticas
en que la influencia de los factores externos es más pronunciada y las formas
en que estos factores difieren en los diversos grupos.[20]

La educación inclusiva

La cuestión de la “educación inclusiva” es tan compleja como polémica; está
compuesta de factores históricos, culturales, globales y contextuales. En un
importante informe del EPPI Centre Review se discute el asunto de su
definición.[21] Aunque reconoce las limitaciones de su posición, la inclusión,
según este informe, consiste en tres temas clave. Primero, la respuesta
“simultánea a estudiantes que difieren todos entre sí, en formas que plantean
retos singulares para la escuela”. Segundo, “no se trata solamente de mantener
la presencia de los estudiantes en la escuela, sino también de incrementar al
máximo su participación”. Finalmente, “la inclusión es un proceso que puede
moldearse mediante la acción en el nivel escolar”.

Ciertas ambigüedades significativas en el concepto de la inclusión han
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llevado a Dyson[22] a sostener que es más correcto hablar de una diversidad
de inclusiones. Sostiene que éstas surgen de los diversos discursos que existen
en el campo y que cuestionan las diferentes definiciones teóricas de la
inclusión. Una razón crucial tras su posición es el hecho de que Dyson piensa
que las concepciones particulares pueden producir el resultado de ahogar el
debate y de osificar los valores y las creencias.

Aunque reconozco la importancia de los planteamientos y las dudas
expuestos anteriormente, quisiera observar que la educación inclusiva no es
un fin en sí misma sino un medio para alcanzar cierto fin. Se trata de
contribuir a la realización de una sociedad inclusiva a través de la exigencia de
un planteamiento donde los derechos sean el componente central de la
elaboración de las políticas y los programas. Esta posición mía se basa en las
reflexiones y las ideas derivadas de mis estudios sobre la discapacidad.

Esta perspectiva plantea cuestiones importantes respecto al problema de
la educación inclusiva. Primero, propone priorizar la cuestión del cambio. A
diferencia de la integración, el proceso de cambio no tiene que ver con la
asimilación, sino con la transformación de las sólidas barreras estructurales
que impiden el cambio, y que incluyen las bases sociales de las definiciones
predominantes del “éxito”, el “fracaso” y la “habilidad” tanto en el mundo
académico como en el escolar.[23] No debemos subestimar las dificultades de
la tarea. Segundo, la educación inclusiva es “una actividad claramente
política, frontal”,[24] que involucra tanto la crítica política de los valores y las
prioridades sociales como las estructuras e instituciones que aquéllos
sustentan. Esta crítica es a la vez perturbadora y desafiante —características
esenciales de la lucha por el cambio—. Finalmente, la educación inclusiva
consiste fundamentalmente en entender y lidiar con la diferencia en una
forma constructiva y valiosa. Es un proceso público de designación y
celebración de las diferencias, así como de identificación con aquello que
apreciamos los unos en los otros. Hacer justicia a las diferencias entre los
alumnos y utilizar estas diferencias como un recurso, como una oportunidad
para el aprendizaje, en vez de como un problema que hay que excluir, se
convierten en una dimensión crucial del planteamiento que pretende
impulsar la educación inclusiva.[25]

Así, la inclusión no consiste en la asimilación o ubicación de los
individuos dentro de un sistema que imparte y practica la educación escolar,
un sistema esencialmente inmutable. No se interesa fundamentalmente en la
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inclusión de estudiantes categorizados, tales como los estudiantes con
discapacidad; va más allá. No consiste en desplazar a un individuo de un
contexto a otro. No consiste en amontonar a los niños en lugares que son
realmente extensiones de sus experiencias anteriores relacionadas con la
segregación. La educación inclusiva no consiste en la reforma de la educación
especial, ni tampoco es una subespecie de la educación especial. La educación
inclusiva consiste en el porqué, el cómo, el cuándo y el dónde, así como en las
consecuencias de educar a todos los escolares por igual. Implica la ideología
del reconocimiento y se preocupa por la grave cuestión de quién es incluido y
quién excluido en la esfera de la educación y de la sociedad en general.

¿Por qué la celebración?

En la lucha por el cambio, las razones de la celebración incluyen, en primer
lugar, que es esencial que mantengamos viva la lección histórica de los
desarrollos y logros en la teoría y práctica de la participación y la inclusión.
Esto debe incluir la participación de las personas con discapacidad, en su
lucha por un cambio que implique, por ejemplo, la implantación de una
legislación antidiscriminatoria con base en los derechos humanos. En
segundo lugar, es importante que por medio de esta celebración se fortalezcan
la memoria colectiva, la motivación y la solidaridad. En tercer lugar, las
personas no discapacitadas pueden aprender y comprender que los cambios
que se buscan, como el de una sociedad no opresiva y no discriminatoria,
beneficiarán a todas las personas.

Finalmente, mediante tales celebraciones quedarán en evidencia el grado
y la extensión de las desigualdades y discriminaciones, así como los peligros
de la complacencia. Este breve resumen plantea varias preguntas
significativas, que incluyen:

—¿Qué significa la inclusión?
—¿Es parte de los derechos humanos la inclusión?
—¿Cómo consideramos personal y profesionalmente la diferencia?
—¿Cuál es la importancia real del modelo social de la discapacidad?
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—¿Qué significa escuchar o ser escuchado?
—¿En qué consiste la exclusión?
—¿Qué implica la celebración?

Consecuencias de la celebración

Quiero plantear que una consecuencia fundamental de la celebración será el
reestablecimiento de la esperanza en el corazón de la lucha por la inclusión.

En el inicio de uno de los libros de bell hooks, All About Love, la feminista
afroamericana describe un suceso de su vida en un periodo en que padecía
“con frecuencia un dolor abrumador, tan profundo que parecía como si un
inmenso mar de sufrimiento anegara mi corazón y mi alma”. En el camino a
su trabajo en la Universidad de Yale, tenía que pasar frente a un terreno en
construcción y en una de las bardas se hallaba escrita con brillantes colores la
frase: “La búsqueda del amor no cesa frente a las adversidades”. Siempre que
pasaba por allí, la llenaba de esperanza esta afirmación de la posibilidad del
amor.[26]

La esperanza es esencial en la lucha por el cambio. Implica el
reconocimiento de la naturaleza inaceptable de las condiciones y relaciones
actuales, el deseo de crear una situación diferente y la convicción de que es
posible. Implica la creencia de que no están negadas de antemano las
posibilidades de un cambio de la actual situación. Sin la esperanza será
imposible realizar el tipo de transformación social que se pretende. La
esperanza se basa en el análisis de las condiciones y relaciones del pasado y de
la actualidad.[27] Al escribir sobre el rol de la pedagogía en la crítica seria de la
ideología predominante, y en la promoción de tipos de aprendizaje que
otorguen poder personal, Freire sostiene que “es frívolo el intento de
marginar la esperanza en la lucha por mejorar el mundo, como si esa lucha
pudiera reducirse sólo a los actos premeditados, o a un planteamiento
puramente científico [...] Sin una porción mínima de esperanza, ni siquiera
podemos iniciar la lucha”.[28] Esta perspectiva se basa en la visión de que la
actuación y la historia humanas son un proceso de realización.

En términos del planteamiento que este ensayo propone, la esperanza nos
recuerda la importancia de entender el mundo para poder transformarlo. Se
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basa en la fuerte convicción de que las actuales condiciones y relaciones no
son naturales, apropiadas o eternas. Es posible cambiarlas. Por lo tanto, la
esperanza es capaz de impulsarnos, estimularnos e inspirarnos.

Conclusión

La base potencial del intento de abordar con eficacia estas cuestiones de la
discriminación, marginalización y exclusión social en la vida de las personas
con discapacidad, mediante la transformación de las políticas y la
redistribución de los recursos, implicaría el reconocimiento informado —con
fundamento en los descubrimientos de las investigaciones— de que existen:

—Esquemas profundamente arraigados de desigualdad y desventaja que
constituyen un problema muy real y que es necesario criticar y eliminar...

—Desigualdades que no son hechos naturales, inevitables o inmutables de la
existencia...

—Diferentes aspectos de la exclusión que, al interactuar, crean la complejidad
de los problemas asociados...

—Factores individuales que por sí solos no pueden eliminar efectivamente
estas desigualdades y barreras exclusivas, por lo que es absolutamente
necesario combinar los diversos esfuerzos, tanto dentro como fuera del
campo educativo...

Para concluir, quiero recalcar que celebrar la participación y la inclusión
relacionadas con las personas con discapacidad nos recuerda que sin ellas el
mundo no sería lo que es, y que nos ayudan a valorar las formas en que la
existencia humana puede vivirse y comprenderse, formas que a pesar de ser
diferentes son perfectamente dignas.

En la contienda de las políticas del reconocimiento e inclusión de las
personas con discapacidad, a éstas se les ha preguntado cómo debe y debería
ser el mundo. Dejemos a dos estudiosos discapacitados, Oliver y Barnes, decir
las palabras finales:

Aunque son variadas las visiones sobre lo que debería ser una sociedad buena, para nosotros ésta
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sería un mundo donde todos los seres humanos, sin importar su discapacidad, edad, género, clase
social o raza minoritaria, puedan coexistir como miembros iguales de la comunidad, con la
seguridad de que sus necesidades serán satisfechas y de que sus opiniones serán escuchadas,
respetadas y valoradas. Un mundo muy diferente del que hoy vivimos.[29]

Es ésta la inspiración que permite la continuación de la lucha por el
cambio. Una parte de esta lucha se vincula al proceso y a la práctica de la
celebración.

Traducción de Mariano Sánchez Ventura

[Notas]

[*] Una versión anterior de este ensayo fue presentada en la conferencia “Una celebración de la
participación y la inclusión”, que tuvo lugar en el Trinity College, en Dublín, el 27 de junio de 2003.
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La clasificación de la funcionalidad
y su influencia en el imaginario social

sobre las discapacidades

Rosita Edler Carvalho

Resumen

Partiendo de una lectura crítica de las marcas de lo “anormal” en nuestra
sociedad, es posible identificar varios modelos conceptuales de las
deficiencias y las discapacidades. Tomando como punto de partida las
relaciones dialécticas entre el modelo médico y el social, se pretende aquí
entender sus implicaciones en la formación del imaginario social relacionado
con la discapacidad. La Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), aprobada en mayo de 2001 por la
Organización Mundial de la Salud (OMS), representa un esfuerzo de
conjugación de ambos modelos, mediante un planteamiento biopsicosocial
que resalta los factores sociales y ambientales que son responsables de la
funcionalidad de los individuos. Se espera que gracias a esta perspectiva se
renueven las representaciones sociales en torno a las personas con
discapacidad, provocando cambios en las actitudes sin las marcas indeseables
de la tolerancia, la caridad o la filantropía, sino inspirados en las
potencialidades de los individuos y en el cumplimiento de sus derechos
humanos.

Palabras clave: imaginario social, modelo médico y social de la
discapacidad, “familia” de documentos internacionales relacionados con la
clasificación de las enfermedades, elaborados y divulgados por la OMS.
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Introducción

La atribución de un significado negativo a las manifestaciones de la
discapacidad (en cuanto anormalidad) se puede encontrar en innumerables
textos e imágenes que aparecen en los diarios, revistas y libros didácticos; en
las tramas de las novelas; en los filmes de corto y largometraje; en las prédicas
de diferentes cultos religiosos; en las diversas opiniones de personas de
diferente edad y de distintos niveles culturales y socioeconómicos —incluso
los padres y los familiares de las personas con discapacidad—, y en las
“familias” de documentos internacionales de clasificación de las
enfermedades,[1] elaborados y divulgados por la OMS.

El análisis de los mensajes explícitos e implícitos en los contenidos debe ir
más allá de los aspectos descriptivos a fin de señalar el sentido connotativo de
las interpretaciones que generan. Así, la reflexión más crítica en torno a las
significaciones que contienen pone al descubierto cómo la diferencia se
traduce de acuerdo con las relaciones de poder que prevalecen en la sociedad
y termina por interiorizarse negativamente en todos nosotros, incluso cuando
las prácticas narrativas se ubican dentro de lo “políticamente correcto”.

Son innumerables los sistemas de significaciones que nos permiten
entender el mundo y, dentro de éste, las representaciones que nos hacemos
respecto a las personas con discapacidad. Los términos que empleamos para
designarlas generalmente están cargados de sentido negativo, intensificados
por la noción de que son de índole perpetua las condiciones en que se
encuentran estas personas. Prevalecen ideas deterministas o fatalistas,
suscitando emociones que van desde la compasión hasta el rechazo, casi todas
producto de una especie de desesperanza respecto de los posibles cambios.

Sirven como ejemplo las expresiones que han sido usadas para designarlas
como personas excepcionales, incapacitadas, personas con discapacidad y,
más recientemente, personas en situación de discapacidad —todas
indicadoras de la búsqueda de una terminología “correcta” que haga alusión a
las “fallas” que estas personas “poseen” (término éste que implica la noción de
la perpetuidad)—. Aquellos que reconocen una identidad entre el sujeto y su
discapacidad, simplemente usan el término de “incapacitado”.

Curiosamente, desde el punto de vista psicosocial, cada nueva
nomenclatura viene acompañada de la justificación con que se pretende
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perfeccionar el sistema de significaciones a fin de evitar connotaciones
peyorativas evidentes, y, sin embargo, en toda nueva nomenclatura la persona
se circunscribe a su incapacidad. Tales tentativas son ingenuas; generalmente,
esconden bajo una capa de neutralidad otros valores que no se explicitan.

Este análisis nos lleva a preguntarnos hasta qué grado son invisibles o
están camuflados los sentimientos de rechazo respecto a lo que ha causado la
discapacidad, y ha colocado a las personas en la categoría de “no sanas”, de
“insanas” o de “divergentes”[2] en relación con el modelo de la normalidad
aceptado y deseado socialmente. De acuerdo con tal patrón, las demás
personas son “sanas” o “normales”.

Históricamente, la denominación de la “persona portadora de
incapacidad”[3] (o cualquier otra que esté vigente) respecto a un individuo
deriva de un esquema comparativo de las personas que ubica a algunas en
una situación de desventaja respecto a los demás miembros de su grupo.

Cuando es cuestión de clasificar a los individuos con base en la
normalidad, se presenta la dialéctica entre el modelo médico y el social.
Ambos intentan explicar y categorizar la incapacidad y la discapacidad: el
primero, dando mayor énfasis a la patología, a los agentes mórbidos que la
causaron, dejando sus marcas; el segundo, explicitando que la discapacidad
no es un atributo del sujeto, sino una experiencia que vive como resultado de
la interacción entre sus características personales y las condiciones de la
sociedad donde se desarrolla.

En otras palabras, mientras que en el modelo médico la perspectiva se
basa en las lesiones en las partes corporales que conducen a la incapacidad,
porque colocan a la persona en desventaja frente a las exigencias de la
sociedad, en el modelo social se basa en cómo la sociedad se organiza en la
búsqueda de condiciones para la participación de todos, sin exclusiones.

El presente artículo expone algunas reflexiones sobre la formación del
imaginario colectivo respecto a las discapacidades, así como sobre la
influencia de los dos modelos mencionados en su formación, y hace
referencia a las clasificaciones internacionales de la OMS, entre las que se
encuentra la CIF. Desde ahora cabe hacer una observación acerca de la forma
expositiva que ha sido adoptada en este artículo y que presenta a las
discapacidades de manera genérica. Tal generalización puede resultar
perversa, ya sea en el sentido de considerar todas las manifestaciones de las
incapacidades como si fueran una sola, o en el de tomar un caso singular y
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buscar en su manifestación todas las características de la incapacidad que
presenta.

Dicho de otra manera, no es correcto ni deseable confundir las
características y necesidades de las personas ciegas con las de las sordas, las de
las que están en silla de ruedas o las de las que presentan discapacidad
intelectual, etc. Del mismo modo, deben evitarse los estereotipos, ya que no es
correcto ver como si fueran iguales a todas las personas que padecen autismo
o parálisis cerebral, por ejemplo, olvidando la trayectoria personal de cada
una.

Las referencias genéricas a las personas con discapacidad, referencias
hechas con las debidas reservas y según los fines a que se destinan los textos
que las emplean, pueden justificarse porque hay una especie de
homogeneidad básica en la percepción social sobre estas personas, en la
medida en que la idea de la incapacidad se asocia con ciertos límites, con
ciertas discapacidades, cualquiera que sea la manifestación de la incapacidad
que padecen, y porque generalmente casi todas son víctimas de mecanismos
de segregación y de exclusión. Sin embargo, aunque en términos generales
pertenezcan todos y todas a un mismo grupo —el de las personas con
discapacidad—, es necesario reconocer que existen diferencias patentes, tanto
desde el punto de vista colectivo como del individual.

El modelo médico y sus implicaciones en la formación
del imaginario social respecto a las incapacidades

El modelo médico, como lo indica el término, deriva del conjunto de ideas
expuestas de manera pública por los profesionales de la salud,
particularmente por los médicos que desde el siglo XVIII se ocuparon en
establecer una clasificación de las enfermedades. Este modelo puede
sintetizarse en los estudios e investigaciones sobre la etiología ⇒ patología ⇒
manifestación en el cuerpo y en el organismo de los sujetos, mediante una
concepción lineal que acarrea en sí misma la idea del encadenamiento entre la
causa y los efectos, con una perspectiva determinista y permanente.

La primera clasificación internacional de las enfermedades data de 1893, y
cada 10 años se somete a revisiones. La versión más reciente es el resultado de
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la décima revisión y se le denominó Clasificación Estadística Internacional de
las Enfermedades y los Problemas Relacionados con la Salud. Es conocida en
la práctica como CID-10.[4]

En 1976, un año después de la última revisión de la novena CID, en la
Asamblea de la OMS[5] surgió (con carácter experimental) una nueva
clasificación, la ICIDH, que tuvo como objetivo exponer de mejor manera las
consecuencias de las enfermedades. Fue traducida al portugués como la
Classificaçao Internacional de Discapacidades, Incapacidades y Desvantagens
[Clasificación Internacional de las Incapacidades, Discapacidades y
Desventajas], y es un manual de clasificación de las consecuencias de las
enfermedades, CIDID,[6] que fue publicado en 1989, cuando se propuso su
utilización por parte de los servicios de medicina, rehabilitación y seguridad
social, junto con el manual de la CID.

De acuerdo con este marco conceptual:

—Deficiência [la incapacidad] representa la exteriorización de un estado
patológico, refleja un trastorno orgánico, una perturbación en un órgano,
la pérdida o anormalidad temporal o permanente de una estructura o
función psicológica, fisiológica o anatómica; como, por ejemplo, una
anomalía, defecto o pérdida de un miembro, órgano, tejido o cualquier
otra estructura del cuerpo, incluso en el nivel de las funciones mentales.

—Incapacidade [la discapacidad] representa la consecuencia de la
incapacidad y refleja las limitaciones por ella producidas e impuestas en las
propias personas, comprometiendo el desempeño de las actividades que
son esenciales en la vida diaria y que se consideran normales en el ser
humano. La discapacidad refleja la naturaleza de la incapacidad, ya sea
psicológica, física, sensorial u otra.

—Desvantagem [la desventaja] representa, en el contexto social, las
consecuencias de una incapacidad o discapacidad que limitan o impiden
que las personas ejerzan las habilidades necesarias para su supervivencia, o
desempeñen los roles que de ellas se espera con base en su edad, sexo y
procedencia social y cultural. Se caracteriza por una discordancia entre la
capacidad de actuación individual y los requerimientos de su grupo social
que refleja el grado de adaptación del individuo al medio ambiente y a la
sociedad como resultado de su incapacidad.
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Si se considera que esta clasificación surgió de la necesidad de saber más
sobre las consecuencias de las enfermedades; que se trata de un manual de
referencia unificado para las diversas áreas médicas, políticas y sociales, y que
en él la conceptuación de la discapacidad se relaciona con un estado
patológico, podemos preguntarnos en qué grado contribuyó a la
representación de una persona con alguna incapacidad como un ser en
desventaja, debido a que su cuerpo carga las marcas de alguna patología en la
forma de una lesión, aun cuando sea invisible. Con esta óptica, y de acuerdo
con una gradación de intensidades, pueden identificarse varios niveles de la
dependencia y de las limitaciones, respecto a los cuales fueron establecidos
códigos para su utilización por los servicios de medicina, rehabilitación y
seguro social.

En el modelo médico, lo que caracteriza el estado de ser un incapacitado
es la persistencia de esta condición en el tiempo, cosa que no ocurre con todas
las enfermedades, puesto que algunas implican agravamientos temporales de
las condiciones de salud.

Merece destacarse la estructura lingüística del texto de la CIDID: para
nombrar una incapacidad fue adoptado un sustantivo; para la discapacidad
un verbo, y para la desventaja una de las manifestaciones de la supervivencia,
ya sea en el medio físico o en el social.

La incapacidad, tomando como ejemplo la de la visión (sustantivo), es
calificada como una deficiencia sensorial que acarrea la incapacidad de ver
(verbo) y que presenta como una consecuencia-desventaja-dificultad para la
orientación y la movilidad un estado que puede incluso comprometer la
supervivencia.

Con este enfoque, la secuencia lineal va así: enfermedad ⇒ deficiencia ⇒
discapacidad ⇒ minusvalía. Se mantiene la idea de la causalidad y la
perpetuidad de las condiciones en que la discapacidad pone al individuo,
sustantivándolo o adjetivándolo, y acarreando inexorablemente restricciones
en sus acciones (los verbos). Éstas se manifiestan como inadaptaciones de su
cuerpo, organismo, mente y deseos (las desventajas),[7] en detrimento,
incluso, de su supervivencia.

En la medida en que este modelo enfatiza la lesión que lleva a la
discapacidad y puede crear algunas condiciones de dependencia, la persona
pasa a ser percibida y representada en el imaginario social colectivo como
alguien totalmente incapaz, ya que se toman en consideración las
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características aisladas de ciertos órganos y sus funciones, perdiéndose de
vista al sujeto como un todo.

Para sintetizar, parecería que el modelo médico pone en relieve la
condición de dependencia permanente, como si las personas con
discapacidad no pudieran ser jamás las autoras y mentoras de sus propios
proyectos de vida, y, en consecuencia, representaran un problema para la
sociedad en que viven.

Si, por un lado, todas las discusiones sobre la clasificación de las
discapacidades han señalado la importancia de la precisión lingüística
(defendida en el modelo médico), ya que permite la unificación de los
términos utilizados en los textos de varios campos, por otro la terminología
adoptada y frecuentemente modificada es reveladora de cómo la mayoría de
la gente ve y califica a las personas que se encuentran en una situación de
incapacidad.

Las alusiones que este artículo contiene acerca del modelo médico y de la
“familia” de clasificaciones de las enfermedades que este modelo ha inspirado,
no pretenden criticar la existencia de esta “familia” ni su importancia, sino
indagar las influencias que tales clasificaciones ejercen en la construcción del
imaginario colectivo respecto a la discapacidad y en las acciones oportunas
para evitar los estigmas asociados.

Bien se sabe que no todos tienen acceso a esas clasificaciones, y que
muchos hasta las desconocen. Sin embargo, debido a la naturaleza de las
prácticas comunicativas, sus contenidos terminan por popularizarse, siendo
su eje vertebral, consciente o inconscientemente, la idea del déficit o del
defecto. Al examinar más de cerca los mensajes implícitos en la “familia” de
las clasificaciones de las enfermedades, nos damos cuenta de que la idea de la
divergencia de la norma, de lo perfecto y de lo bello es patente en su texto, y
además es capaz de engendrar una serie de significados generadores de
prejuicios, estereotipos o infamias.

Alexandra Santos Silva,[8] citando a Alfredo Jerusalinski,[9] nos recuerda
que “si en la Antigüedad los recién nacidos discapacitados eran arrojados
desde las alturas del monte Taigeto, en nuestra civilización se les sigue
lanzando igualmente a un vacío de significación desde las alturas de la
Ciencia”.

Es evidente, sin embargo, la necesidad de esclarecer más las prácticas de
significación implícitas en el modelo médico y los efectos perversos que éstas
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han asumido de modo general, ya sea en el seno de la familia, ya sea en la
población.

Son incontables los relatos de los padres acerca del “momento de la
noticia”, cuando se enteran de que hijo o hija ha nacido con una
discapacidad, lo cual crea sentimientos confusos y muy dolorosos por la
muerte del hijo “normal” que no nació. Los padres también mencionan la
inseguridad que experimentan, pues no saben cómo lidiar con aquella
“anormalidad”, y se preguntan por qué la fatalidad los eligió precisamente a
ellos. Acaso por la carencia de más información y de mayores análisis, lo que
se constata diariamente es que el término de discapacidad por sí solo posee un
carácter discriminatorio y deshonroso.

Resumiendo las contribuciones del psicoanálisis, se puede decir que la
discapacidad incomoda, a veces mucho, pues lo que sucede es que un hombre
ve en otro sus propias imperfecciones, cosa que le produce sentimientos
contradictorios marcados por el disgusto. Al fin y al cabo, todos preferimos
ver nuestro lado fuerte y bello, sin fallas ni imperfecciones.

La presencia de la discapacidad en cualquiera de sus manifestaciones
(sensoriales, físicas, mentales, neurológicas, múltiples, etc.) como que abre
una herida narcisista, expresión acuñada con base en el mito de Narciso, que
en el decenio de 1920 inspiró a Freud[10] a escribir sobre las personas que
buscan en sí mismas el objeto amoroso, reteniendo la libido en el ego. En sus
estudios, Freud incluso llegó a pensar que el narcisismo forma parte del
desarrollo normal de los seres humanos, funcionando como un instinto de
conservación o como un mecanismo de defensa, más evidente en las
situaciones de peligro.

Son narcisistas las personas que sobreestiman sus capacidades o exageran
sus realizaciones, a veces de manera presuntuosa o arrogante, desvalorizando
a cualquier otro que frustre sus expectativas de perfección. Es por esto que
cuando se ofende la vanidad del narcisista éste reacciona con las más variadas
formas de violencia, incluso la simbólica, porque no tolera y, por lo tanto,
evita la idea del fracaso.

Las fantasías de los padres cuyo narcisismo ha sido afectado por el
nacimiento y la presencia de un “hijo especial”, y su desilusión por el
engendramiento de este hijo con quien no se identifican, se extiende a los
hermanos y a toda la familia, y en consecuencia a la sociedad,
constituyéndose en un factor que contribuye a la segregación social a que han
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sido condenadas tantas personas.
En la actualidad vemos que muchas personas viven en una constante

búsqueda de la silueta perfecta, dentro de un creciente culto al narcisismo que
se ve materializado en la preocupación por la estética corporal, por la
apariencia, por la imagen, por el endiosamiento del propio yo. Sin duda, esta
búsqueda de la perfección exacerba la diferencia respecto a lo que se percibe e
interpreta como imperfecto, feo e indeseable.

Los medios tienen un rol crucial en el reforzamiento de tal
comportamiento, pues a diario se nos bombardea con imágenes y relatos de
belleza, poder y fama, que son sinónimos del éxito y alimentan los rasgos
narcisistas (al verse frustrados, se abre la herida narcisista).

Martin[11] expone las respuestas de huida como consecuencias de las
emociones y de los conflictos que experimentamos. Aunque sus escritos se
relacionan más con la psicopatología, se prestan para que podamos
comprender los mecanismos (narcisistas) de negación y de rechazo de las
personas con discapacidad, en la medida en que tales manifestaciones, las
cuales surgen en la vida familiar, en la escuela y en el trabajo, pueden ser
interpretadas como una forma de negación o de rechazo de nuestros propios
defectos, generando mecanismos de exclusión.

Éste es uno de los vértices de la herida narcisista, alimentado en extremo
por la ideología que fluye en el modelo médico de la discapacidad, según el
cual la herida se caracteriza por marcas que el cuerpo expresa patentemente,
ya sea en la visión, en la audición, en la locomoción, en los gestos, en la
comunicación y en la inteligencia, entre otros.

Los medios de comunicación masivos pueden contribuir a la
desmitificación de los estereotipos y a rescatar la valorización de lo bello
como traducción de las potencialidades de todas las personas. Felizmente, ya
estamos presenciando muchas tendencias en los medios con esa orientación.
También es innegable la contribución de las organizaciones de las propias
personas en una situación de discapacidad, contribución que con el pasar del
tiempo habrá de representar un inestimable avance de naturaleza política y
social.

Un breve repaso histórico del proceso de la civilización permite
identificar la situación de exclusión a que han sido sometidas las personas que
tienen una discapacidad. En la remota Antigüedad se les consideraba
estorbos, molestias, y, por lo tanto, eran exterminadas. Las leyes romanas
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autorizaban a los patriarcas a matar a sus hijos discapacitados, y lo mismo
ocurría en Esparta, Grecia, donde se cultivaban los ideales de la estética
corporal, principalmente. Las personas con alguna discapacidad o debilidad
eran lanzadas al abismo del Taigeto, que tenía más de 2 400 metros de
profundidad. Al divergir del patrón de normalidad instituido, estas personas
contrariaban y frustraban las expectativas y necesidades de toda la
comunidad, y por eso no merecían estar vivas, pues significarían una gran
carga para la sociedad.

Gracias a la influencia del cristianismo en la Edad Media, los señores
feudales abrigaron a las personas con discapacidad en casas de asistencia
médica, pues se consideraba que merecían tales atenciones caritativas, en
cuanto “objetos” merecedores de atenciones y de protección, y no como
sujetos con derechos propios.

Con la aparición del mercantilismo y de la división social del trabajo, las
personas con discapacidades pasaron a ser caracterizadas desde una
perspectiva médica ligada a la educativa. Y así, en el siglo XIX se engendró la
institucionalización del individuo discapacitado, a quien se le mantuvo
segregado en conventos, hospicios o escuelas especiales. En contrapartida,
surgieron varios inventos que materializaron la oferta de mejores medios de
trabajo y locomoción, tales como los bastones, las sillas de ruedas y la
escritura Braille, entre otros.

Las dos guerras mundiales que marcaron el siglo XX produjeron un
enorme contingente de mutilados de guerra, que además de las
discapacidades físicas presentaban problemas emocionales y de readaptación
social. Paradójicamente, esta situación estimuló el desarrollo científico de las
prácticas de rehabilitación, así como el movimiento en defensa de los
derechos de las minorías.

Estamos en los albores del siglo XXI y presenciamos la intensificación de
esos movimientos de defensa de los derechos, hoy felizmente organizados y
dirigidos por las mismas personas con discapacidad, quienes han ido
asumiendo oportunamente la responsabilidad de hablar por sí mismas sin la
intermediación de aquellos que lo hacían en su nombre, bien que buscando
que se atendieran sus necesidades y se mejorara su calidad de vida. Estamos
evolucionando, pasando de la práctica de hablar por ellas a la práctica de
hablar junto a ellas y, progresivamente, a la de escucharlas para aprender
cuáles son sus necesidades y expectativas.
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A pesar de todos nuestros avances y de la aceptación de nuestros
prejuicios, estas personas aún existen: marcan a los demás por fuera, tal como
ellas se sienten marcadas por dentro. Seguimos viviendo con una noción de la
diferencia relacionada con ideas de la normalidad que se interpreten como
divergencias, infamias y estereotipos. Es importante aludir brevemente a estas
ideas, a fin de introducir en este texto algunas reflexiones sobre el modelo
social y su posible influencia en el imaginario social en torno a la
discapacidad.

Gilberto Velho, partiendo de la contribución de la antropología social,
inicia su texto sobre el comportamiento “divergente” afirmando que, “en
sentido común, el problema de los divergentes se remite a una perspectiva de
la patología”. El locus del “mal” que los ha hecho diferentes, y por tanto
divergentes, es el propio individuo, sin tomar en cuenta la dialéctica de las
relaciones sociales y la ideología dominante, así como eximiendo a la sociedad
de cualquier responsabilidad en la instalación o la permanencia de la
“divergencia”.

Pero el propio autor prosigue acertadamente el análisis de la cuestión,
considerando la posibilidad del desplazamiento de la patología del individuo
hacia una patología de la sociedad, y, rescatando los conceptos de anomie y de
anomia,[12] cuestiona las perspectivas aisladas que se basan en el psicologismo
o en el sociologismo. Éstas representan una dicotomía entre el individuo y la
sociedad y/o la cultura, pero tal escisión es utópica, siendo imposible en la
dinámica del ser y del estar en el mundo desconsiderar la interrelación
dialéctica y permanente entre los fenómenos psicológicos, biológicos, sociales
y culturales en su complejidad.

La condición de ser divergente produce en el propio sujeto innumerables
sentimientos ambivalentes que interfieren decisivamente en la constitución
de su identidad, del mismo modo que estimula en “nos otros”, los llamados
normales, actitudes de rechazo basadas en prejuicios que se construyen
partiendo de las diferencias, las cuales vemos como defectos sociales y
estéticos porque existen al margen de los esquemas sociales que tenemos
como normales.

Según Goffman,[13] el término “estigma” se relaciona con un atributo
profundamente despreciativo. En Grecia se utilizaba para referirse a las
señales corporales que “marcaban” a una persona, ya fueran hechas con
cuchillos o hierros candentes para identificar a los esclavos, ya fueran
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producidas por trastornos físicos que alteraban el cuerpo y producían
impactos de naturaleza estética o en la capacidad productiva de los
individuos.

De modo general, todas las personas con alguna discapacidad son
representadas en el imaginario social por sus “marcas”, tomándose la parte
por el todo. Se valoriza la discapacidad y se olvida a la Persona en su
dimensión integral. Se crean los prejuicios y los estereotipos que
desencadenan las discriminaciones fundadas en juicios de valor,
generalmente a partir de dicotomías que inscriben a las personas en las
categorías de buenas o malas, de mejores o peores, de contribuyentes o
dependientes, y así sucesivamente. Las bajas expectativas respecto a las
potencialidades de estos individuos también reflejan un imaginario colectivo
inspirado, erróneamente, en una idea de la incapacidad como discapacidad
generalizada y definitiva que los ubica como ciudadanos de segunda clase.

Sin ser el único responsable de esta situación, el modelo médico, aunque
hegemónico, tiene una parte de responsabilidad, pues se encuentra ligado con
los estereotipos o prejuicios que derivan de la caracterización patológica de
todas las incapacidades en general, así como de las prácticas narrativas que
hemos usado en relación con ellas.

El modelo social y sus implicaciones en la formación
del imaginario social respecto a las discapacidades

“El punto de partida teórico del modelo social es la discapacidad, en cuanto
experiencia resultante de la interacción entre las características corporales del
individuo y las condiciones de la sociedad en que vive.”[14]

Dicho de otro modo, el modelo social que surgió en el decenio de 1960
transfiere el concepto de la discapacidad, pasándolo de su ubicación en el
individuo a su interacción en la sociedad; entiende la discapacidad como una
experiencia del sujeto, en vez de una lesión que lo inscribe en la categoría de
los divergentes.

Las cursivas de interacción permiten evitar el análisis de este modelo
como una dicotomía del individuo versus la sociedad, pues el objetivo es
centralizar el enfoque de las reflexiones en torno a las interacciones que se
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establecen entre ambos. No se deja de reconocer que en algunas personas la
discapacidad deriva de una lesión o una disfunción que produce algún tipo de
incapacidad, del mismo modo que se reconoce que existen organizaciones
sociales poco sensibles a la diversidad humana y que cultivan la
homogeneidad entre sus miembros, discriminando a los que están al margen
de los usuales esquemas de la normalidad.

No se trata de recurrir aquí a los sentimentalismos o moralismos baratos,
siempre en busca de culpables, para permitir que las personas con
discapacidad salgan de la condición de “villanas” y asuman el rol de
“heroínas”, en un movimiento de liberación concomitante al de las acciones
discriminatorias de la sociedad. La cuestión es mucho más compleja, y va a
exigir de todos nosotros desalojar lo instituido para tener la capacidad de
analizar la problemática sin la óptica binaria: o el individuo o la sociedad.

Con el modelo social de la conceptuación de la incapacidad se pretende
rescatar la integridad de la persona e inscribirla en un determinado contexto
socioeconómico, político y cultural, donde sea capaz de experimentar más o
menos intensamente sus discapacidades y, en consecuencia, de sentirse en
una situación de mayor o menor desventaja.

En este modelo social, la explicación médica de la desigualdad resulta
insuficiente para que comprendamos las relaciones entre las personas, entre
ellas y el medio ambiente, y entre ellas y las reglas de convivencia establecidas,
algunas registradas en reglamentos legales.

Medeiros y Diniz citan el ejemplo utilizado por Morris[15] cuando dicen
que la imposibilidad de caminar puede ser el resultado de una lesión
clínicamente diagnosticada, pero la incapacidad que una persona con tal
lesión experimenta consiste en la inaccesibilidad impuesta por la
organización social en que vive. Cuando se le da poca importancia a la
diversidad humana, o cuando no se toma en cuenta, las condiciones
ambientales colocan a las personas con discapacidad en una situación de
desventaja, no tanto por sus características personales, sino principalmente
por las barreras de todo tipo que encuentran.

En el modelo social las palabras utilizadas adquieren importancia, no
tanto por sus efectos de categorización o por sus sentidos descriptivos, sino
por la connotación o interpretación que se les da. Se entiende que la revisión
semántica de los términos usados, bajo la óptica de la justicia social y de los
derechos humanos, separa las discusiones sobre la salud —bajo la mirada de
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la medicina— de las discusiones sobre los sistemas sociales excluyentes.
Estas precauciones se reflejan más objetivamente en los textos de las

políticas públicas —particularmente en los de cuño social—, pues la
preocupación por las prácticas narrativas tiene mayor relevancia en los
estudios sobre la construcción del imaginario social relacionados con las
incapacidades y las discapacidades.

Las palabras y las cosas[16] es el título de un libro clásico cuya lectura nos
lleva a meditar sobre la soberanía de las palabras que empleamos en nuestros
discursos orales o escritos. El autor nos explica que las palabras tienen el
poder de representar el pensamiento —que no es lo mismo que traducirlo en
una versión visible— sin dejar dudas acerca de lo que se dice.

Al contrario, puede generarse un “doble” en la medida en que las palabras
se desdoblan como representaciones que guardan cierta distancia respecto del
sentido con que fueron empleadas.

Yendo más allá, Foucault examina la función del verbo, que según él
siempre afirma la coexistencia de dos representaciones, aunque tal
coexistencia no sea un atributo de las mismas cosas y sí una forma de sus
representaciones. Así, cuando se dice que una persona es discapacitada, las
dos cosas (personas y discapacidad) adquieren representaciones coexistentes,
quedando ligada la persona a la discapacidad, que al entenderse como
limitación, carencia e incapacidad permanentes reduce a la persona a su
discapacidad. Aunque tales atributos no sean propios de esas personas, es así
como se integran en el imaginario social.

Una de las expectativas en la relectura de las conceptuaciones de la
incapacidad y la discapacidad —en el modelo social— es que se provoque una
inversión de los argumentos, identificando las limitaciones y las
discapacidades, con las condiciones de vida que ofrecen las sociedades y que
crean barreras para la inclusión de todos sin excepción.

Todavía en relación con las palabras y sus efectos en la formación de
representaciones sobre las “cosas”, cabe mencionar la contribución de
Amiralian et al.,[17] quienes citan un corpus de autores que analizan la
cuestión de la terminología que ha sido usada en relación con la discapacidad
y sus innumerables efectos en la vida de las personas.

Viso[18] señala que la cuestión de la terminología puede generar
discusiones para llegar al desarrollo de la conciencia cívica y social y para
sobrepasar la preocupación por la precisión lingüística.
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Zola[19] también hace hincapié en el poder de la palabra para calificar a las
personas y generar prejuicios “metabolizados” en la corriente sanguínea de la
sociedad, en la medida en que ciertos nombres y adjetivos pueden equiparar
al individuo con su incapacidad, reduciéndolo como persona. En relación con
los verbos, comenta también que el “ser” podría resultar más perjudicial que
el “tener”. Por ejemplo, decir “él tiene una discapacidad” es preferible a decir
el “es un discapacitado”. Este análisis de Zola se aproxima al comentario
anterior sobre la función del verbo, según la perspectiva de Foucault.

Incluso en el terreno semántico, estimulado por el modelo social, el
concepto de la normalidad adquiere diferentes connotaciones por la
polisemia del término, que nos permite afirmar, por ejemplo, que es una
condición normal que las personas parapléjicas no puedan caminar con sus
propias piernas, o que las personas ciegas no puedan ver…

La lógica del modelo social reconstruyó las relaciones entre enfermedad
⇒ incapacidad ⇒ discapacidad ⇒ desventaja, sustituyéndolas con otras en
que la situación socioambiental produce la experiencia de la incapacidad. Si
las condiciones socioeconómicas y culturales no contemplaran la diversidad
humana, innumerables personas no exteriorizarían las incapacidades. Éstas se
objetivan mucho menos en función de las limitaciones y mucho más en
términos de los ajustes que requiere desde la sociedad, independientemente
de la persistencia temporal de las secuelas de las lesiones que afectan a los
individuos. Bajo el enfoque social, el esquema pasa a ser: situación ⇒
exteriorización ⇒ objetivación ⇒ socialización.

De esto se desprende que la atribución de desventajas individuales o
colectivas a las personas con discapacidad se explica predominantemente por
la discriminación institucional que deriva de innumerables factores, entre los
cuales están las representaciones sociales construidas en torno a las
incapacidades y las limitaciones que generan para los individuos. Estas
representaciones han trivializado la efectividad de la “igualdad de
oportunidades para todos”, a pesar de que tal frase aparezca innumerables
veces en los textos legales.

Todas las reflexiones expuestas se aplican, también, a la formulación de
políticas públicas que cuando se inspiran en el modelo social pueden
establecer directrices que benefician la equidad, cosa que en la práctica se
traduce como una eliminación de barreras. Éstas deben entenderse como
cualquier traba u obstáculo que limite o impida el acceso, la libertad de
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movimientos y la circulación segura de las personas.[20] Las barreras pueden
ser tanto arquitectónicas (en la vía urbana y en los edificios), y existir en los
medios de comunicación, como derivarse de las actitudes de rechazo a las
personas con discapacidades.

Gracias a la influencia del modelo social, se espera que las políticas
públicas creen condiciones que favorezcan cada vez más el incremento de la
calidad de vida de las personas, pues tal cosa es más importante que el
establecimiento de directrices para que éstas se independicen con base en
tratamientos o en terapias educativas compensatorias, conforme a una
orientación clínica.

En cierto sentido, el modelo social de la conceptuación de la incapacidad
y la discapacidad induce a la reestructuración de la sociedad, a fin de evitar
definitivamente que las relaciones entre las características de las personas y las
condiciones y exigencias de la organización social en las que se insertan
obliguen a los individuos a experimentar la condición de ser unos
discapacitados, produciendo en ellos sentimientos de baja autoestima.

Según Oliver[21] (apud Medeiros y Diniz, op. cit., p. 14), “todas las
personas con discapacidad experimentan su incapacidad como una
restricción social, sin importar que estas restricciones existan como
consecuencias de ambientes inaccesibles, de ideas cuestionables respecto de la
inteligencia y la habilidad social, o de la ausencia de materiales en Braille o de
las actitudes públicas hostiles por parte de las personas que no tienen lesiones
visibles”.

En el modelo social, la discapacidad deja de ser un tema únicamente
relacionado con las características de unos individuos o de un grupo de
personas que presentan la misma enfermedad, y adquiere mayor amplitud,
integrando el análisis del contexto socioeconómico y cultural en que tales
personas viven.

Esta lectura no significa la trivialización o desconocimiento de las
incapacidades y discapacidades que se imponen a las personas; al contrario,
pretende mostrar que el universo de las personas con discapacidades es
mucho más extenso, incluyendo otros grupos además de los que presentan
impedimentos visuales, auditivos, intelectuales, motores, locomotores y
emocionales, entre otros. En el modelo social se reconoce la extensión de las
personas que experimentan una situación de discapacidad, implicando la
necesidad de que la sociedad haga ajustes para que se eviten los mecanismos
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excluyentes.
En 2001, la OMS revisó la Clasificación Internacional de Deficiencias,

Discapacidades y Minusvalías (CIDDM), ya mencionada, para adecuarla a la
lógica del modelo social. De aquí surgió la Clasificación Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, conocida como CIF. Ésta
se basa en una integración del modelo médico y el modelo social, adoptando
un planteamiento biopsicosocial que busca una visión coherente de las
diversas manifestaciones de la salud, con énfasis en la perspectiva social. Hace
hincapié en la funcionalidad, lo cual nos lleva a pensar que la incapacidad y la
discapacidad no sólo son las consecuencias de la salud y la enfermedad, sino
que están determinadas por el contexto físico, político y social, así como por
las diferentes actitudes frente a la incapacidad y por la disponibilidad de los
servicios y de la legislación que garantizan y aseguran los derechos de todos
los ciudadanos.

La CIF pertenece a la familia de clasificaciones internacionales
desarrolladas por la OMS, pero en relación con las otras habría de significar
todo un cambio, pues su enfoque no es en la discapacidad, sino en la
funcionalidad del individuo, al tomarse en consideración los factores
ambientales de su existencia.

Es la primera vez que una clasificación votada y aprobada por la OMS
señala los factores contextuales externos al individuo, ya sean las barreras o
los agentes facilitadores, destacando la interacción entre el estado de salud y
los referidos factores contextuales. En la CIF la propuesta de la conceptuación
de las incapacidades y las discapacidades va más allá de la enfermedad: tiene
un enfoque más social que médico, y es por eso más inclusiva.

En la página 271 de la versión en portugués[22] se encuentra una
indicación importante, en la medida en que subraya que la “CIF no es en
forma alguna una clasificación de personas. Es una clasificación de las
características de salud de las personas en el contexto de las situaciones de
vida individuales y de los impactos ambientales. La interacción de las
características de salud con los factores contextuales es lo que produce la
discapacidad”.

A través del texto entero de la CIF, y particularmente en el texto del
Anexo 5, es evidente la preocupación por las referencias peyorativas que se
hacen en relación con las personas, lo que representa un significativo avance y
nuevas esperanzas respecto a la formación del imaginario social relacionado
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con la discapacidad.
Se trata, sin duda, de la influencia del modelo social, que implica un

cambio de perspectiva en relación con el peso que las características
personales tienen en la experiencia de la incapacidad, introduciendo los
factores externos, que son reveladores de una “sociedad incapacitada”.

En la construcción del imaginario social en relación con las
discapacidades, estos análisis tienen un peso nada trivial, ya sea porque
permiten el desarrollo de actitudes favorables a la participación y a la
integración de las personas en la familia, en la escuela, en el trabajo y en otros
espacios de la convivencia, o porque acarrean nuevas orientaciones en la
formulación y la implementación de las políticas públicas.

Conclusiones

Sería por lo menos ingenuo suponer que las “familias” de clasificaciones
internacionales de la OMS, y entre ellas la CIF, son las únicas responsables de
las representaciones sociales respecto a las incapacidades y discapacidades.
Son innumerables, complejos e históricos los factores que han contribuido a
la falsa imagen de que las personas con discapacidad siempre serán
dependientes e improductivas.

Desde hace algunos decenios asistimos al montaje y a la consolidación de
los nuevos imperios económicos globales, que controlan la casi totalidad de la
información que hoy circula a través del sistema de telefonía, las redes
televisivas, la radio, las redes electrónicas y los satélites. En este mundo regido
por las normas y por la retórica del mercado, mundo en que el consumismo
forma parte de la cultura, las personas con discapacidad están en mayor
desventaja, incluso por el temor de que no sean más que las beneficiarias de la
asistencia social y que poco contribuyan a la producción de bienes de
consumo.

Es urgente desplazar este eje, cosa que ya está ocurriendo paulatinamente
como reflejo de la lucha ideológica que existe en el interior del tejido social, y
que intenta desenmascarar la retórica del mercado a fin de mostrar su faz
perversa y excluyente.

Los avances de la ciencia y de la tecnología, asociados con los
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movimientos de las propias personas, han producido algunos efectos
benéficos para que este nuevo siglo tenga un “rostro” más humano, sin la
hegemonía del cuerpo bello y perfecto, como la condición deseable en
cualquier individuo.

Es de esperar que, siguiendo el ejemplo de la CIF, otros documentos
internacionales y nacionales hagan frente a la tensión provocada por los
modelos médico y social, de modo que prevalezcan las reflexiones que se
inspiran en el modelo social y en todo lo que nos puede ofrecer respecto a la
formación del imaginario colectivo en torno a las incapacidades y las
discapacidades.

A pesar de su lentitud, el proceso ya ha comenzado, y este hecho se puede
traducir como un abrir de ventanas para las esperanzas del rescate de la
identidad del Hombre como un ser de limitaciones y de potencialidades.

Traducción de Mariano Sánchez Ventura

[Notas]

[1] Una clasificación de las enfermedades puede ser definida como un sistema de categorías atribuidas a
entidades mórbidas, de acuerdo con cierto criterio preestablecido.

[2] Gilberto Velho, Desvio e divergência, uma crítica da patologia social, 4ª ed., Zahar, Rio de Janeiro,
1979.

[3] Ésta es la expresión utilizada en Brasil, equivalente a persona con discapacidad.

[4] Con base en el compromiso asumido por el gobierno brasileño, cuando a partir de la realización de
la 43ª Asamblea Mundial de Salud, el Ministerio de la Salud, mediante la reglamentación núm. 1.311
del 12 de septiembre de 1997, determinó la implantación de la Clasificación Estadística
Internacional de las Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud, CID-10, a partir de
enero de 1998 en todo el territorio nacional.

[5] Organización Mundial de la Salud, CID-IX Revisão da classificação internacional de doenças, Sagra,
Porto Alegre, 1976.

[6] Secretariado Nacional de Reabilitação, Portugal, Classificação Internacional das Deficiências,
Incapacidades e Desvantagens (Handicaps): Um manual de classificação das conseqüências das
doenças (CIDID), SNR/OMS, Lisboa, 1989.

[7] Stephens y Hétu propusieron un esclarecimiento del concepto de la incapacidad, subdividiéndola en
simple y compleja (sin y con la influencia de los factores cognitivos, respectivamente). El concepto
de la incapacidad se evaluaría mediante las respuestas directas del propio individuo en relación con

******ebook converter DEMO Watermarks*******



sus dificultades. El concepto de la desventaja se definiría de acuerdo con seis categorías: orientación,
independencia física, movilidad, ocupación, integración social y autosuficiencia económica.
Proponiendo la ampliación de la desventaja, con base en la pérdida de la calidad de vida, concluyen
en que la desventaja se caracteriza por el aumento del estrés y la ansiedad, y por la reducción en la
satisfacción y en la calidad de la interacción social; y se desarrolla como una auto-imagen negativa
(apud Amiralian, Pinto, Ghirard, Lichtig, Masini y Pasqualin, en Revista Brasileira de
Epidemiologia, vol. 8, núm. 2, São Paulo, 2005, con el título “Conceituando a deficiencia”).

[8] Alejandra Santos Silva, Desvelando o sentido da deficiência mental: uma leitura psicanalítica
(http://www.scielo.bvs.org.br).

[9] Alfredo Jerusalinski (ed.), Psicanálise e desenvolvimento infantil, Artes e Ofícios, Porto Alegre, 1999.

[10] Sigmund Freud, “Sobre o narcisismo: uma introdução”, en Obras completas psicológicas de
Sigmund Freud, vol. 14, Imago, Rio de Janeiro, 1987.

[11] Barclay Martin, Psicologia da anormalidade, trad. de Dante Moreira Leite, Editora Nacional, São
Paulo, 1977.

[12] Robert King Merton, Sociologia, teoria e estructura, Mestre Jou, Rio de Janeiro, 1970 (apud Velho,
1979). Anomie, como foco de las discusiones sobre el comportamiento divergente, traduce las
condiciones del ambiente social, mientras que anomia se relaciona con el individuo, con su
percepción de ser diferente.

[13] Erving Goffman, Estigma. Notas sobre a manipulação da identidade deteriorada, 4ª ed., Zahar, Rio
de Janeiro, 1982.

[14] Marcelo Medeiros y Débora Diniz, A nova maneira de se entender a deficiência e o envelhecimento
(http://www.anis.org.br/serie/visualizar_serie.cfm?IdSerie=42).

[15] Jenny Morris, “Impairment and Disability: Constructing an Ethics of Care that Promotes Human
Rights”, Hypathia, vol. 16, núm. 4, otoño de 2001.

[16] Michel Foucault, As palavras e as coisas, 8ª ed., Martins Fontes, São Paulo, 1999.

[17] Maria L. T. Amiralian, Elizabeth B. Pinto, Maria I. G. Ghirardi, Ida Lichtig, Elcie F. S. Masini y Luiz
Pasqualin, “Conceituando deficiência”, Revista de Saúde Pública, vol. 34, núm. 1, São Paulo, 2000.

[18] M. G. Viso, “La traducción española de los términos relacionados con la discapacidad en los textos
de las Naciones Unidas”, Boletín del Real Patronato, 23, 1994, pp. 7-17.

[19] I. K. Zola, “Self Identity and the Naming Question: Reflections on the Language of Disability”,
Social Science & Medicine, vol. 36, núm. 2, enero de 1993, pp. 167-73.

[20] Esta conceptuación de las barreras consta en el Decreto 3298, de diciembre de 1999, que
reglamenta la Política Nacional para la Integración de la Persona Discapacitada, establecida como la
Ley 7853, de octubre de 1989, en Brasil.

[21] Michael Oliver, The Politics of Disablement, Macmillan, Londres, 1990.

[22] La traducción al portugués se hizo a finales de 2003. La coordinación de la traducción estuvo a
cargo de Cássica Maria Buchalla, y el texto se publicó en la editorial de la Universidad de São Paulo.
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Tercera Parte

Perspectivas históricas
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Las representaciones de la discapacidad:
la vigencia del pasado

en las estructuras sociales presentes*

Patricia Brogna

Para comprender adecuadamente una práctica o una institución, una
regla jurídica o moral, resulta necesario remontarse en lo posible hasta
sus orígenes primeros, pues existe un fuerte vínculo entre lo que es
actualmente y aquello que fue con anterioridad.

Émile Durkheim,
La prohibición del incesto y sus orígenes

Resumen

Este artículo pretende reflexionar sobre la discapacidad como un sistema
social complejo que excede la condición de salud de una persona,
concibiéndola como un campo donde existen múltiples posiciones en pugna,
en el que operan distintos principios de visión y división que, a la vez,
orientan prácticas y discursos. Para ello se propone el modelo de la
encrucijada, una herramienta que permita analizar la discapacidad como
totalidad espacial y temporal: las representaciones que el hombre ha
elaborado a lo largo de la historia conviven en el presente.

Palabras clave: discapacidad, campo, habitus, sistema complejo, totalidad
temporal, construcción social, modelo de la encrucijada.

Introducción

******ebook converter DEMO Watermarks*******

Bárbara Suazo Paredes�


Bárbara Suazo Paredes�




La discapacidad excede el déficit individual, el problema relativo a la salud de
una persona: si bien se relaciona, no se agota en él. En América Latina, los
escasos estudios que realizan un abordaje sociológico de la discapacidad se
concentran en dos temas: por un lado, el análisis de las variables “macro”
(datos estadísticos sobre cantidad y situación, impacto económico de la
discapacidad en cuanto a prevención y asistencia), y, por el otro, el estudio del
contexto normativo y de políticas públicas, especialmente de los marcos
regulatorios (normas internacionales, leyes nacionales). Otra línea de
estudios, aún más exigua, avanza en el intento por comprender los procesos
sociales a través de los cuales se construye la situación de desventaja y
segregación.

Las múltiples dimensiones (política, cultural, histórica, económica,
normativa), los distintos ámbitos (corporal, psicológico, organizacional,
institucional, social) y la multitud de actores que entran en juego hacen
imposible pensar la discapacidad de modo estático y aislado: no es una
fotografía fija. Su análisis desde una perspectiva sociológica nos obliga a
abordarla de manera dinámica y relacional. Lo social es mucho más que la
suma de los actores, es la compleja red de relaciones, roles, pujas,
intercambios, expectativas, imposiciones, prejuicios, luchas y resistencias, y el
modo en que se va configurando y reconfigurando en el tiempo. Es necesario
atender, por lo tanto, todos los aspectos y las dinámicas de la película. Incluso
aquellos que están silenciosamente implícitos en la trama.

Aun en el análisis más acotado, no debemos perder de vista esta
complejidad, que incluye la dimensión temporal en sus dos aspectos (a lo
largo de la vida de la persona y en la historia de la humanidad). Cuando el
científico analiza los genes de un feto con malformaciones, cuando los
abogados discuten el derecho a la muerte asistida, cuando el médico insiste en
la cura, cuando el burócrata condiciona la apertura de espacios sociales, no
están haciendo más que re-presentar, traer al presente, convocar al ahora, el
gesto del sacerdote en la cima del Taigeto, del rabino excluyendo del templo,
del paterfamilias romano que decide sobre la vida de su hijo, del chamán que
exhorta al espíritu maligno a abandonar un cuerpo, o del monje que asegura
su porción de cielo a cambio de asistir a los “inválidos” en los asilos
medievales. El presente no escapa a su pasado. Como dice Durkheim en el
epígrafe: “Para comprender adecuadamente una práctica o una institución,
una regla jurídica o moral, resulta necesario remontarse en lo posible hasta
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sus orígenes primeros, pues existe un fuerte vínculo entre lo que es
actualmente y aquello que fue con anterioridad”.

Este trabajo tiene como objetivo contribuir a conceptualizar la
discapacidad como construcción social y presentarla como un objeto teórico
complejo, distinguiendo los elementos que la condicionan o determinan; los
ámbitos, las dimensiones y los aspectos que se interrelacionan; los actores que
participan; las dinámicas que se desarrollan, y las trayectorias históricas —
individuales, institucionales y sociales— que se hayan sucedido o coexistan en
el campo.

1. Los enrejados clasificatorios
 (o ¿por qué pensamos como pensamos?) 

Esa condición construida y hasta cierto punto arbitraria de las epistemes
no es otra cosa que un reconocimiento de que, en última instancia, los
saberes que se arrogan la potestad de designar y relacionar entre sí lo
que puede y debe ser concebido, lo mismo y lo diferente, lo normal y lo
anómalo, no hacen otra cosa que reeditar la tecnología idéntica a la que
elementalmente desplegaban los enrejados clasificatorios mediante los
que los australianos evocados por Durkheim y Mauss sometían el
cosmos a un código, al que se asignaba la tarea de distribuir los
significados.

Manuel Delgado Ruiz
Prólogo a Clasificaciones primitivas, de Émile Durkheim

A partir del siglo XIX, y aun con indicios más tempranos, Occidente ha ido
madurando nuevos esquemas cognitivos, modos novedosos y alternativos de
entender y explicarse la realidad. Estos cambios responden a lo que Lyotard
llama posmodernidad: “el estado de la cultura después de las
transformaciones que han afectado las reglas de juego de la ciencia, de la
literatura y de las artes a partir del siglo XIX”.[1]

Estos cambios han permeado por igual conceptos y esquemas cognitivos.
Así, la noción de verdad ha dejado de ser entendida ontológicamente como
algo que existe en sí mismo y que el hombre tiene, a lo sumo, la posibilidad de
descubrir hasta llegar al concepto de juegos de verdad —las verdades como
discursos socialmente consensuados, cuestionables y cambiantes—.[2] En la
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modernidad existía una concepción lineal de los relatos y de la historia; en la
posmodernidad los discursos y las historicidades son no lineales.[3] La palabra
ha dejado de ser aquello que era inherente a lo que evocaba (una palabra que
“le convenía a la cosa”) para ser lo que se configura en la oposición y
diferencia entre sonidos y significados: arbitrario y diferencial, el significante
evoca uno entre muchos significados posibles. Esta idea transforma la idea de
lenguaje: “el sistema lingüístico es una serie de diferencias de sonidos
combinados con una serie de diferentes ideas”.[4] “Sistema de las diferencias
lingüísticas en el que el sujeto está llamado a constituirse”, según Derrida;
différence que es a la vez lo que no es y lo que es en cuanto a que “es” diferido.
[5] Inscrito en los esquemas posmodernos, Wittgenstein habla de juegos de
lenguaje, juegos que tienen reglas que son parte del contrato entre jugadores y
que pueden ser modificadas aunque implique transformar el juego. En los
juegos de lenguaje los enunciados son “jugadas” que se construyen durante el
propio desarrollo de la acción. La pertinencia de las jugadas es contingente,
por lo que no hay una correcta. A través de los juegos de lenguaje, los
discursos se edifican, se validan, se cuestionan, se modifican y se crean y
recrean permanentemente. El lenguaje deja de ser algo unívoco y compacto
para configurarse como un espacio múltiple y fluido. Otros aspectos también
se han transformado: la razón moderna era “unificadora, objetivadora,
controladora y disciplinaria”;[6] la ciencia moderna se legitimaba en los
metadiscursos, en “la razón consciente de sí”. La posmodernidad, en cambio,
acepta verdades y razones que se construyen y deconstruyen;[7] descree de los
metarrelatos y apela a los juegos de lenguaje, a una razón consensuada,
intersubjetiva;[8] remite a un sujeto descentrado, atrapado en una trama, un
sujeto dicho por un discurso ambiguo, arbitrario y contingente.

Estos nuevos esquemas cognitivos nos desafían a descubrir los juegos de
lenguaje y los juegos de verdad que legitiman (¿hacer legítimo es hacer
verdadero?) un discurso o una práctica, nos permiten deconstruirlos y
consensuar —con otros— nuevas verdades.[9] Ellos aportan la trama
epistemológica sobre la que sostengo mis argumentos. La realidad no es
unicausal, cada recorte que analicemos nos obliga a distinguir la estructura y
función del sistema que se conforma en ese momento particular, sin olvidar
que estamos realizando una selección artificial dentro de la totalidad, recorte
que opera a su vez como totalidad (veremos más adelante la noción de fractal
que explica esta autorreplicación).
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La realidad social se estructura de modo no lineal, en juegos de lenguaje y
juegos de verdad que pugnan por lograr el consenso que los legitime. Por lo
tanto, construidos socialmente, todo discurso y toda práctica social pueden
cuestionarse y deconstruirse.

2. Discapacidad: la indefinición de la definición

A la hora de intentar una definición aparecen las dificultades y las
contradicciones: ¿de qué hablamos cuando hablamos de “discapacidad”? A
nivel individual, y desde una perspectiva médica, cuando hablamos de
discapacidad hablamos de una enorme variedad de deficiencias de funciones
o estructuras corporales,[10] etiologías (de causas adquiridas o congénitas),
duración (permanentes, progresivas, transitorias) y gravedad (leves,
moderadas, severas) que se combinan de los más variados modos y hacen
imposible definir un “tipo ideal” de persona con discapacidad. Pero éste es
uno de los niveles en que se puede analizar la discapacidad: es el aspecto
individual, orgánico, corporal o funcional. Es el nivel más micro de lo
microsocial. Pero... ¿qué es discapacidad?

Históricamente, las definiciones han variado, poniendo de manifiesto
modos contrarios, contradictorios y ambiguos de delinear el problema. Las
principales definiciones de los últimos 30 años dan cuenta de rupturas y
continuidades conceptuales y epistemológicas.[11] Dos de ellas son
emblemáticas, ya que, aun siendo contemporáneas, representan dos posturas
opuestas que continúan en conflicto hasta el presente:

a. Por un lado, la Declaración de los Derechos de los Impedidos del Alto
Comisionado de los Derechos Humanos de Naciones Unidas (1975)
designa con el término “impedido” a “toda persona incapacitada de
subvenir por sí misma, en su totalidad o en parte, a las necesidades de
una vida individual o social normal a consecuencia de una deficiencia,
congénita o no, de sus facultades físicas o mentales”.

b. Por otro lado, la Union of the Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS) [Unión de Impedidos Físicos contra la Segregación] define en
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1974 la discapacidad como “la desventaja o restricción para una
actividad que es causada por una organización social contemporánea
que toma poco o nada en cuenta a las personas que tienen deficiencias
físicas (sensoriales o mentales) y de esta manera las excluye de participar
en la corriente principal de las actividades sociales”.

Una pone el énfasis del problema en la incapacidad individual; la otra, en
la organización social en que vive el sujeto. Se ha interpretado como una
“evolución conceptual” el cambio desde una perspectiva individual hacia una
social. Sin embargo, la contemporaneidad de estas definiciones responde a
concepciones antagónicas desde su origen. A partir de los años ochenta se ha
desarrollado un modelo (el modelo social) que se adhiere a la definición de la
UPIAS y que ha producido un importante corpus teórico alternativo al
médico-reparador. En los últimos años, y en un intento por sintetizar estas
dos vertientes, se ha tratado de “sumar” ambos aspectos en una sola
definición. El híbrido que surge de este intento no ha superado la visión
dicotómica ni ha logrado el consenso de todos los actores. Ambas
definiciones recogen representaciones contradictorias; de ahí la imposibilidad
de articularlas en una única expresión. Esta indefinición dice tanto o más del
problema que el análisis de las diferencias epistemológicas y las
contradicciones teóricas que confrontan.

3. Dos herramientas para abordar la complejidad de lo social

3.1. Sistemas complejos

En el contexto señalado, han surgido teorías que constituyen valiosas
herramientas para abordar la complejidad de lo social; una de ellas es la teoría
de los sistemas complejos. Los sistemas están “constituidos por procesos
determinados por la confluencia de múltiples factores que interactúan de tal
manera que no son aislables”, “sus distintos componentes sólo pueden ser
definidos en función del resto”, y son la “representación de un recorte de la
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realidad analizable como una totalidad organizada”.[12]
Los elementos del sistema se estratifican en niveles que interactúan a

través de flujos.[13] García llama “condiciones de contorno” al efecto neto que
sobre un nivel tienen las interacciones con otros niveles. Los conceptos flujo y
condiciones de contorno se aplican, además, entre subsistemas y en la
interacción del sistema total con otros sistemas. Estos procesos, que pueden
darse en un nivel, entre niveles y entre sistemas, nos llevan al concepto de
escala. “Las condiciones de contorno no determinan necesariamente los
procesos que tienen lugar en el nivel de referencia, pero juegan un rol
decisivo en condicionar la generación y modalidad de evolución de los
procesos de cambio.”[14] Cada nivel tiene su propia articulación interna, ya
que los elementos pueden agruparse en subsistemas según los elementos con
mayor interconexión. Estas subtotalidades constituyen la estructura del nivel.
[15]

Por su parte, el principio de evolución remite a las transformaciones que
se producen en el sistema a través del tiempo. Esta evolución no es “gradual y
continua, sino que procede de una sucesión de desequilibrios y
reorganizaciones” (énfasis agregado).[16] Los periodos de reorganización o
reestructuración se alternan con otros de equilibrio dinámico relativo,
periodos en los cuales el sistema mantiene sus estructuras previas, pero con
fluctuaciones. Estas fluctuaciones pueden ser de pequeña escala (pequeños
cambios que no alteran las relaciones fundamentales que caracterizan la
estructura) o que excedan cierto umbral, definido sólo para cada situación
particular, y que, por lo tanto, producen una disrupción en la estructura.[17]
En el segundo caso la disrupción depende de la magnitud de la fluctuación,
así como de las condiciones de estabilidad del sistema. Estabilidad e
inestabilidad son, según García, propiedades estructurales del sistema sobre
las que se definen otras propiedades estructurales, como la propiedad de
vulnerabilidad (propiedad que la vuelve inestable bajo la acción de ciertas
perturbaciones) o la de resiliencia (capacidad de volver a una condición de
equilibrio luego de una perturbación). Este principio rescata y revaloriza el
devenir histórico de la discapacidad, permitiendo analizar cómo y por qué
diferentes aspectos han sufrido cambios y otros han resistido,
reorganizándose y continuándose en visiones y prácticas actuales. Los
elementos del complejo se pueden distinguir según su número, su especie o
sus relaciones.[18] Si describimos el sistema en función de las relaciones, las
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características de los elementos que lo conforman “no son discernibles en los
elementos mismos, sino solamente en el complejo”. Citando a Ludwig von
Bertalanffy, Ramírez refiere que “el sistema es una totalidad: totalidad espacial
y totalidad temporal”.

Por otro lado, existen dos conceptos de la física y la matemática que
también han hecho aportaciones a la teoría de sistemas complejos y que
ayudan a explicar dinámicas y procesos sociales: los conceptos de fractal y de
caos.[19] La geometría fractal y la teoría del caos aportan elementos para
comprender el devenir azaroso, impredecible y no lineal de los sucesos
sociohistóricos. La noción de fractal refiere a figuras, procesos o trayectorias
que responden a patrones de autosilimitud: el fractal “conserva la misma
forma si se le ve en diversas escalas”, y esas escalas dependen de la perspectiva
del observador.[20] Por lo tanto, en los procesos donde existen patrones
similares en diversos niveles es necesario distinguir la perspectiva del
observador y la escala de observación, y confirmar si esa recurrencia se
transforma en una regla que condiciona el funcionamiento del sistema. La
noción de fractal es sumamente útil, ya que nos permite entender por qué y
cómo podemos encontrar replicado —en distintos niveles— el habitus, las
actitudes, las representaciones, las disposiciones y los estereotipos, que si bien
no determinan, sí condicionan las respuestas sociales hacia la discapacidad.
Íntimamente relacionada con el concepto de fractal, surge la noción de caos.
[21] Braun explica que para saber el tipo de evolución que sigue un sistema es
necesario conocer las leyes que lo rigen y sus condiciones iniciales.[22] Pero las
condiciones iniciales sólo pueden conocerse de forma aproximada; por lo
tanto: 1) en el caso en que condiciones iniciales parecidas producen
condiciones finales parecidas, podemos predecir lo que ocurrirá con el
sistema; pero 2) en el caso en que pequeñas diferencias en las condiciones
iniciales producen condiciones finales muy distintas, entonces la trayectoria
del sistema no es predecible.[23] Fenómenos no lineales, como los flujos
turbulentos; situaciones económicas como las fluctuaciones en la bolsa de
valores; las predicciones meteorológicas, y la evolución de las poblaciones de
insectos son ejemplos de comportamientos no predecibles: frente a ciertas
circunstancias, el espectro de predictibilidad no solamente se ampliaba, sino
que se volvía azaroso.[24] Ramírez resalta la sensibilidad de los sistemas
caóticos respecto de las condiciones iniciales. El hecho de que en los sistemas
complejos las fluctuaciones se amplifiquen debido a la sensibilidad en las
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condiciones iniciales, se traduce en la reducción del horizonte de
predictibilidad: ya no es posible predecir qué sucederá. En efecto, los sistemas
en fase caótica pierden la memoria de sus estados anteriores, y en ellos no es
posible —pese a ser de carácter determinista— la predicción a largo plazo.[25]
Intentando un tránsito hacia una aplicación sociológica de estas teorías,
destaco algunos conceptos que Germinal Cocho recoge de Atlan. Por un lado,
su señalamiento sobre la coexistencia de la repetición, la regularidad y la
redundancia junto con la variedad, la improbabilidad y la complejidad. Por
otro, su tesis de que la creación “está asociada a la interrelación coherente del
orden, con la previsibilidad total, y el desorden —el ruido— que permitiría
encontrar y plantear situaciones inesperadas”. Una interrelación armónica de
orden y desorden permitiría a las estructuras asimilar “lo descubierto por el
desorden”. Es en esas zonas críticas (que separan el orden del caos), zonas de
“evolución al borde del caos”, donde los sistemas tienen “un gran potencial de
adaptación, coevolución y aprendizaje”.[26]

3.2. Las estructuras sociales según Bourdieu

Inscrita en estos nuevos enrejados o esquemas cognitivos, alineada con una
perspectiva compleja, surge la teoría de Bourdieu. Tanto sus conceptos como
su enfoque son herramientas esenciales para el análisis de los sistemas
sociales, ya que resuelven una de las falsas dicotomías que habían dificultado
una visión totalizadora: la dicotomía entre individuo y sociedad,[27] entre
objetivismo y subjetivismo.[28] Aportan, a la vez, una perspectiva relacional
dejando en evidencia la doble existencia de lo social, “entre los dos modos de
la existencia de lo social: las estructuras sociales externas, lo social hecho
cosas, plasmado en condiciones objetivas, y las estructuras sociales internas,
lo social hecho cuerpo”. Las estructuras sociales externas son campos de
posiciones sociales históricamente constituidos, y las segundas son habitus,
sistemas de disposiciones incorporadas por los agentes a lo largo de su
trayectoria social.[29] Lejos de ser conceptos opuestos, habitus y campo son
nociones que se demandan una a la otra.[30] Los campos son “espacios de
juego históricamente constituidos con sus instituciones específicas y sus leyes
de funcionamiento propias”,[31] “sistemas de posiciones y de relaciones entre
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posiciones” en los cuales se ponen en juego capitales.[32] Estos capitales son el
“conjunto de bienes acumulados que se producen, se distribuyen, se
consumen, se invierten, se pierden”.[33] La diferencia de posición dentro del
campo depende de la cantidad y del tipo (de la especie) de capital que se
posea y qué tan valioso resulte ese capital en ese campo específico. El habitus,
por otro lado, se interioriza básicamente a través del trabajo de inculcación
llevado a cabo en el ámbito escolar; es “producto de la interiorización de los
principios de una arbitrariedad cultural capaz de perpetuarse una vez
terminada la acción pedagógica y, de este modo, perpetuar en las prácticas los
principios de arbitrariedad interiorizadas”,[34] y conforma “el principio no
elegido de todas las elecciones”.

En el campo de la discapacidad podemos distinguir los niveles individual,
microsocial, mesosocial y macrosocial. Cada nivel da protagonismo a cierta
red de posiciones ocupadas por diversos actores o agentes, pone en juego
determinados capitales y evidencia —a través de las prácticas cotidianas— los
habitus, los arbitrarios culturales que disponen esas mismas prácticas. Queda
claro cómo un atributo que se posee a nivel corporal se transforma en el
campo en capital simbólico que coloca al actor en una posición —y no en otra
— en virtud del habitus dominante. Como totalidad espacial y temporal,
coexisten en el campo todos los habitus, todos los arbitrarios culturales que
han ido ocupando posiciones a lo largo de la historia y que se han
consolidado en los principios de visión y de división operantes. En su
concepción más amplia, en el sentido macrosocial, el campo de la
discapacidad es muchos campos. Y las visiones que sobre la discapacidad se
han tenido a lo largo de la historia coexisten con sus propios arbitrarios,
posiciones y capitales en ese espacio de juego y de lucha.

4. El modelo de la encrucijada

Conceptualizada como una construcción social compleja, pueden explicarse
los modos en que la discapacidad ha sido entendida, conformada,
configurada, clasificada a lo largo de la historia de la humanidad, y cómo ha
sido tratada, exponiendo a las personas que eran consideradas como
discapacitadas a prácticas o discursos diversos (incluso contrarios), según el
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arbitrario cultural dominante en cada época o comunidad. El “modelo de la
encrucijada” pretende: 1) superar la narración estática de elementos y analizar
la discapacidad de modo dinámico y relacional, de acuerdo con los postulados
de la teoría de sistemas complejos y el marco conceptual de Bourdieu, y 2)
distinguir, sin fragmentar, los tres elementos que, según mi perspectiva,
confluyen para determinar el campo de la discapacidad, su estructura,
dinámica y funcionamiento. Esta herramienta analítica permite, por un lado,
delimitar, delinear un problema social dentro de un universo infinito
construyéndolo como objeto de estudio sociológico. Por otro lado, hace
visible —“devela”— su complejidad social y coloca en perspectiva las
prácticas de invalidación y exclusión con que, desde distintas posiciones de
saber y poder, se ha pretendido asociar el problema de la discapacidad
ligándolo únicamente (o básicamente) con el atributo de un sujeto.[35]

Los factores, los componentes que interactúan de tal manera que no son
aislables y que sólo pueden ser definidos en función del resto, son: la
particularidad biológica-conductual de un sujeto (individual o colectivo), la
organización económica y política,[36] y el componente cultural-normativo
del grupo o sociedad a la que ese sujeto pertenece. Existe otro factor que, sin
constituir un componente independiente, tiene una profunda relación con la
cultura y la economía, y con qué habilidades serán requeridas para
considerarla “normalidad”: la tecnología, factor que circula por todo el campo
y que tiene un impacto contradictorio, ya que, por un lado, demandará el
desarrollo de nuevas habilidades (por lo que legitimará el surgimiento de
nuevas discapacidades), y por otro, será un elemento esencial para la
superación de los déficit físicos o funcionales. La tecnología que se utiliza en
cada campo es un elemento que debe valorarse en su contradicción como
condicionante de discapacidades y a la vez como factor superador de
limitaciones. La encrucijada debe reconstruirse como campo una vez que se
determine qué elementos de cada factor tienen preponderancia, cuáles son las
posiciones que conforman las relaciones y qué capitales están en juego. En la
gráfica 1 se presenta el modelo con sus componentes.
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Gráfica 1

La interdefinibilidad nos permite afirmar que la discapacidad no se halla
en ninguno de los tres aspectos, sino que queda determinada en el espacio de
intersección o confluencia de todos ellos. No está en ninguna de las tres
“cornisas”, sino en la hondonada; no se encuentra en ninguno de los tres
afluentes, sino en la confluencia: no se halla en un componente, sino en el
sistema complejo e indivisible que forman los tres. No sólo no está en uno de
esos aspectos, sino que no puede analizarse ninguno de los tres sin tener en
cuenta los otros dos, ya que se interdefinen. Este esquema analítico se resume
en la gráfica 2.

******ebook converter DEMO Watermarks*******

Bárbara Suazo Paredes�




Gráfica 2. Contexto sociohistórico determinado

En síntesis, y según estos preceptos, la discapacidad puede analizarse
como un sistema complejo que abarca, entre otras dinámicas: a) el proceso de
asignación identitaria; b) la trayectoria histórica del estatuto de discapacidad;
c) los procesos sociales de construcción y legitimación del diagnóstico y la
patología; d) las posiciones desde las cuales estos procesos se llevaron a cabo y
los habitus que las legitimaron, y e) la evolución (equilibrios, desequilibrios,
reorganizaciones, transformaciones, trayectorias y sucesivos estados) del
campo. Otro aspecto fundamental que nos ocupa, por lo tanto, es entender
cómo, siendo el sistema una totalidad espacial y temporal, las distintas
visiones y representaciones históricas de la discapacidad se ponen en juego e
impactan en el campo.

4.1. Componentes del modelo

El modelo presentado es una propuesta de análisis que, lejos de ser un
esquema estático definido a priori, se reconstruye en cada ejercicio de
implementación. Distintos temas de investigación conformarían un campo
diverso al poner en juego agentes y posiciones diferentes de cada
componente.[37] Cada línea de investigación nos mostraría un campo
irrepetible: la preeminencia de un habitus sobre otros, las posiciones
dominantes, los capitales en juego, las fuerzas en pugna por imponer su
propio principio de visión y división del campo. Es por ese motivo que este
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modelo se define como una herramienta cuyo mayor valor es la versatilidad.
Los aspectos que se condensan en el espacio de intersección, en el punto de
cruce (que hoy damos en llamar “discapacidad”), deben ser precisados
conceptualmente. Distinguiré los tres componentes del modelo de la
encrucijada que, invariablemente, están en juego en la construcción social de
la discapacidad.

4.1.1. Particularidad biológica-conductual

Utilizo este concepto a fin de evitar otros (enfermedad, anormalidad,
discapacidad, patología, deficiencia, minusvalía, disfuncionalidad, déficit,
etc.) que se han “inventado” como parte de epistemes epocales. Por lo tanto,
llamaré “particularidad biológico-conductual” al rasgo físico, funcional o de
conducta que distinga a una persona del grupo social al que pertenece. La
discapacidad ha sido analizada y definida históricamente de diversas maneras:
como lo impuro, lo profano, lo enfermo.[38] En la actualidad se le define y
clasifica en relación con una “norma”, un modo “normal” de ser o hacer.[39]

Cabe señalar que, históricamente, no toda particularidad cayó en el
espacio de lo que hoy llamamos discapacidad, por lo que resalto que el
espacio de intersección es “arbitrario y contingente”. Arbitrariedad y
contingencia que están determinadas por la confluencia de los otros dos
aspectos: la organización económica y política, y el aspecto cultural
normativo de una comunidad o sociedad particular en un periodo histórico
determinado, sin cuyo análisis no puede entenderse el modo en que la
discapacidad es socialmente significada. Sin embargo, y exceptuando la
definición de la UPIAS, las definiciones de discapacidad (así como las
acciones sociales, políticas, públicas y sociales) se basan en el análisis y la
valoración del aspecto “individual”; refieren a la particularidad biológica
conductual como criterio único o preponderante. Desde la perspectiva del
modelo de la encrucijada, tal reducción implica un recorte que sólo puede
entenderse y explicarse, a su vez, a la luz de las otras dos vertientes: la
organización económica y política, y la cultura de normatividad. Entender la
discapacidad como un problema individual responde a la cultura, las normas
y la organización político-económica de la sociedad que sostiene (en el
discurso y las prácticas) esa definición. Si se revisan las definiciones del

******ebook converter DEMO Watermarks*******

Bárbara Suazo Paredes�




Anexo, se verá que notoriamente estamos en un periodo de deconstrucción
de discursos hegemónicos. Resalto que el espacio de la encrucijada, el
“campo”, no se conformará igual para una persona que nace con un retraso
mental, que para otra que adquiere una discapacidad como secuela de una
lesión medular postraumática en su adultez o para una persona sorda, o ciega,
o que padezca una internación psiquiátrica por sicosis, por ejemplo. Al
intentar “demarcar” el campo es importante valorar este afluente en íntima
relación con los otros dos.

4.1.2. Cultura y normatividad

El sentido del término “cultura” —explica Gilberto Giménez— ha variado
desde la formulación de Edward Tylor en 1871 hasta la actualidad.[40] Según
refiere el autor, Geertz la define como “telaraña de significados” que el
hombre teje a la vez que está enredado en ella, como “un sistema de
significación socialmente establecido”.[41] En cambio, para Ann Swidler la
cultura es una “caja de herramientas”,[42] un repertorio simbólico de
estrategias para la acción, de “prácticas descentradas y dispersas” de donde el
hombre toma lo necesario para ir resolviendo su vida cotidiana.

“La cultura —dice Giménez— en su fase simbólica refiere a códigos
sociales (incluso reglas), a la producción de sentido y a la interpretación
compartidas”,[43] y agrega, en expresiones de Geertz, que —como sistema
simbólico— nos provee de “representaciones” (“modelos de”) y
“orientaciones para la acción” (“modelos para”).[44] Define a la cultura como
“el proceso de continua producción, actualización y transformación de
modelos simbólicos (en su doble acepción de representación y de orientación
para la acción) a través de la práctica individual y colectiva, en contextos
históricamente específicos y socialmente estructurados”.[45]

La representación social que cada sociedad o grupo haga de la
discapacidad sólo puede entenderse a la luz de su particular cultura. A su vez,
los discursos y las prácticas (individuales, institucionales, políticas, etc.) hacia
la discapacidad responderán a esa representación social.[46] Estos códigos, así
como el sentido que damos a las cosas, la interpretación que hacemos de ellas
y las representaciones o la orientación de nuestros actos, impactan en “la
doble existencia de lo social”; en las estructuras sociales internas y externas, y
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en el campo y el habitus. Íntimamente relacionada con el concepto de cultura,
aparece la noción de norma, en el sentido de pautas que organizan el espacio
social; de aquello que está permitido o prohibido; de los espacios en que el
sujeto queda incluido-excluido; de los bienes sociales que le son ofrecidos o
vedados.

Otra noción prioritaria para comprender el proceso de construcción
social de la discapacidad es el concepto de identidad. Giménez define
identidad como “el proceso subjetivo (y frecuentemente auto-reflexivo) por el
que los sujetos definen su diferencia de otros sujetos (y de su entorno social)
mediante la auto-asignación de un repertorio de atributos culturales
frecuentemente valorizados y relativamente estables en el tiempo”.[47] Hace
una interesante distinción entre los atributos con que el sujeto irá asumiendo,
construyendo, su identidad: los atributos de pertenencia social, que implican
la identificación del individuo con diferentes categorías, grupos y colectivos
sociales, y los atributos particularizantes, que determinan la unicidad
idiosincrásica del sujeto en cuestión.[48] En lo que respecta a la construcción
de la discapacidad, se deberá considerar la significación de lo corporal en el
contexto sociocultural específico que se investigue.[49]

En esta construcción especular de la discapacidad tiene lugar lo que
Cuche llama “compromiso o negociación entre autoafirmación y asignación
identitaria, entre ‘autoidentidad’ y ‘exoidentidad’”. Estos conceptos ayudan a
entender los complejos procesos (de prácticas, discursos e intervenciones
institucionales) por los cuales ciertas identidades son imputadas
externamente hasta ser definidas internamente.[50] Es en este diálogo, en esta
interrelación donde se evidencian las “discrepancias y desfases entre la
imagen que nos forjamos de nosotros mismos y la imagen que tienen de
nosotros los demás”.[51]

Con respecto a la discapacidad, la identidad se va construyendo con el
aporte de una clasificación especial que divide a ese sujeto del resto de su
comunidad. Lo que Durkheim y Mauss llaman la “función clasificatoria”: “ese
procedimiento que consiste en clasificar a los seres, acontecimientos y hechos
del mundo en géneros y en especies, y a subsumirlos los unos en los otros,
determinando sus relaciones de inclusión y exclusión. [...] ordenando [las
cosas] en grupos distintos entre sí, separados por líneas y demarcaciones
claramente determinadas”.[52] En América Latina, la relación “identidad y
discapacidad” abre un vasto terreno de estudio sociológico que supera los
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objetivos de esta propuesta.

4.1.3. Organización económica y política

El tipo de organización económica y política se interrelaciona con las
representaciones y modelos culturales, condicionando qué particularidad
biológica-conductual será considerada discapacidad y qué trato recibirá.
Sociedades nómadas o sedentarias; con economías de subsistencia o con
producción excedente; industrializadas o artesanales; sociedades alta o
escasamente fragmentadas; sociedades con sistemas políticos de clan, de
feudo medieval o de Estado moderno. Sin duda, cada una de ellas definirá y
legitimará criterios para determinar qué particularidad se significa
deficitariamente, quiénes serán discapacitados y cómo se deberá tratarlos. La
interrelación de la organización económica y social y la cultura genera
epistemes epocales que se condensan en los postulados de la ciencia, la
tecnología y la religión, y que se transmiten como parte del habitus
dominante, principalmente a través de las instituciones escolares. Si bien los
otros componentes del modelo coadyuvan en la asignación y distribución de
los espacios sociales, la organización económica y política tiene una posición
dominante en ese proceso.

“Una de las formas más eficaces de control es el diseño, éste afianza la
organización política y social y marca los espacios de exclusión.”[53]

Podemos afirmar que no son sólo los espacios físicos los que se “diseñan”,
sino todos los espacios sociales, a través de las representaciones y los modelos
culturales abstractos, y de manera concreta en los medios donde esas
representaciones y modelos se ponen en evidencia: la ciencia, la tecnología,
las normas y la religión. Actualmente se habla de “acceso a los bienes
sociales”. En la actualidad, en sociedades urbanas y occidentales, nociones
como ciudadanía, exclusión social y estado de bienestar otorgan valiosas
variables de análisis para la dimensión político-económica.[54]

Es importante resaltar que cada vertiente tiene un espectro de mínima a
máxima cualidad “discapacitante”. La máxima cualidad discapacitante, el
extremo “duro” del continuum de cada vertiente, se puede distinguir en
función de particularidades biológicas o de conducta que representen
mayores dificultades para poder realizar las actividades que son valiosas para
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esa sociedad;[55] normas y culturas que marquen profundas diferencias hacia
lo otro (con prácticas y discursos más estigmatizantes), y organizaciones
políticas y económicas más excluyentes.

5. El campo de la discapacidad. La vigencia del pasado
en las estructuras sociales presentes

Decíamos que todo sistema es una totalidad espacial y temporal. Una de las
mayores dificultades en el estudio de la discapacidad se debe a la permanente
emergencia de visiones o representaciones que creíamos superadas o
agotadas. Lejos de suplantarse, las representaciones y visiones que el hombre
ha ido construyendo a lo largo de la historia coexisten en el ahora. Con mayor
o menor fuerza, legitimidad o hegemonía, todas las visiones ocupan
posiciones en el campo, y —encarnadas como están en nosotros a través de
sus disposiciones duraderas y transmisibles, de sus habitus— podemos
descubrirlas detrás de las prácticas sociales más asépticas e inocentes. En
virtud de los aspectos que componen el modelo de la encrucijada, y en el
sentido de involucrar elementos de la particularidad biológica o de conducta
de una persona; de la cultura y normatividad, y de la organización económica
y política para configurar un campo particular, distingo las siguientes
visiones:

5.1. Visión de exterminio-aniquilamiento

En las sociedades primitivas la subsistencia de los grupos nómadas dependía
de la capacidad de cazar y de recolectar, así como de trasladarse según el paso
de las estaciones y los cambios del clima. Pensando en función del modelo de
encrucijada podemos analizar los tres aspectos: la organización económica de
grupos nómadas —escasamente diferenciada— se basaba en actividades de
recolección y caza; la organización política respondía a clanes o fratrías; las
capacidades necesarias se asociaban con esas actividades económicas
señaladas y unas pocas artesanías, lo que podríamos llamar una “tecnología
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primaria”. La cultura y las normas de esas sociedades respondían a criterios
totémicos en función de los cuales clasificaban el universo, explicando a
posteriori los sucesos extraordinarios. Muchos de los fenómenos que hoy
llamamos “naturales” (la salida del sol, un rayo, la erupción de un volcán) se
asociaban con fuerzas desconocidas, superiores, extrañas, y es inverosímil
pensar en una alta supervivencia; por lo tanto, “los miembros que no
contribuían eran un riesgo económico”.[56] En este escenario, la discapacidad
(o lo que hoy llamamos de este modo) quedaba simbolizada como aquella
particularidad biológica o de comportamiento visible o evidente que ponía en
peligro al grupo, y el espacio de exclusión estaba configurado por el grupo en
su conjunto.

5.2. Visión sacralizada-mágica

Una nueva significación de la particularidad biológica conductual comienza a
consolidarse a la luz de los cambios en los otros dos aspectos del modelo de la
encrucijada: la transformación de organizaciones sociales nómadas en
sedentarias, la complejización de las estructuras políticas (con una economía
basada en el desarrollo de la agricultura que aumenta las disponibilidades
existentes) y la profundización de concepciones culturales religiosas que
imponen nuevas normas.

Winzer hace una breve reseña de este momento histórico, cuando hace
diez mil años el hombre introduce la agricultura en Medio Oriente y luego en
Europa: “La gente comenzó a dominar y cambiar su ambiente, adaptándolo a
sus propios objetivos; así, pasaron de la caza nómada a la agricultura, el
razonamiento simbólico, la comunicación verbal y la vida en grupos cada vez
más grandes. Pueblos y ciudades comienzan a emerger”.[57]

Abandonar las prácticas nómadas, avanzar en el desarrollo de la
agricultura, así como en la ciencia y la tecnología necesarias para la
construcción de los asentamientos y la comprensión de los ciclos, debe haber
significado un enorme cambio cultural para los grupos primitivos. Es
necesario comprender y organizar el tiempo y el espacio. Los roles e
identidades se hacen más complejos.[58] Aparecen amenazas desconocidas y
la necesidad de estrategias de defensa que requieren nuevas capacidades y
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habilidades. Es preciso explicar y resolver nuevos fenómenos naturales y
sociales. Aumentan el imaginario religioso y las prácticas relacionadas con
rituales y ceremonias. Desde la perspectiva cultural de la identidad, diríamos
que la frontera o límite es la línea entre lo profano y lo sagrado y que la marca
cultural valora a las personas como “puras o impuras”.[59] Desde la
perspectiva de Bourdieu, el habitus dispone hacia una visión en que la
particularidad orgánica o de comportamiento es entendida como una acción
sobrenatural (de dioses o demonios), y, por tanto, el principio de división, del
sentido dado a las prácticas, se basa en liberar, en exorcizar. Este habitus se
pone en juego en un campo donde las posiciones históricamente construidas
tienen el poder de distinguir entre lo profano y lo sagrado, y los capitales
están en función de las posiciones dominantes. Así, el chamán o sacerdote
tiene un capital simbólico indiscutido, y podríamos decir que la persona que
padece “el daño” queda cargada con un capital simbólico negativo que le
resta, a su vez, la posibilidad de acceder a otros capitales. En este escenario
aumenta la cantidad de particularidades biológicas y de comportamiento que
caen en el espacio de la discapacidad.

5.3. Visión caritativo-represiva

Así como la invención y el desarrollo de las técnicas agrícolas permitió el
sedentarismo y, con ello, el surgimiento de una nueva organización social y
nuevos modelos simbólicos, el cristianismo implicó un cambio que impactó
innegablemente en la organización económica y en la cultura occidental, y
reconfiguró el espacio de la encrucijada: qué particularidad sería considerada
discapacidad; cómo sería significada; qué nuevas posiciones y actores
surgirían en el campo, y cuáles serían las nuevas prácticas y discursos
legitimados.

Bajo la influencia de la episteme cristiana surge un nuevo modelo
simbólico, y la discapacidad queda significada por tres elementos esenciales
de esa cultura: la caridad, el castigo y el milagro.[60] Foucault señala que “la
preocupación de la curación y de la exclusión se juntaban; se encerraban
dentro del espacio del milagro”.[61]

Las personas con discapacidad dan a la sociedad la posibilidad de su
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salvación, de su redención, de “ser buenos cristianos”, y la limosna —
administrada por unos pocos— se convierte en todo lo que “la gente común”
puede hacer por ellos. Navegando alternativamente entre las aguas de lo
médico y lo religioso, ciertas discapacidades, síntomas, enfermedades o
comportamientos, eran objeto de diagnóstico y tratamiento médico o de
exorcismo, castigo o caridad cristiana. Progresivamente, “las ciudades y los
Estados sustituyen a la Iglesia en las labores de asistencia”.[62]

El habitus se sostiene en la visión de lo infrahumano o peligroso, y, por lo
tanto, el principio de división, el sentido de las prácticas de reclusión o
confinamiento es proteger a otros (de lo que pudiera ser o hacer el sujeto) o
de otros (que pudieran maltratar o abusar del sujeto). El campo se
reconfigura en función de los nuevos actores y capitales que entran en juego.
Desde la perspectiva de la identidad diríamos que la diferencia se define con
base en atributos que conforman al sujeto como sujeto de caridad o de
castigo; la marca cultural es un cuerpo o una mente deformes, carentes o
imperfectos (locos, sordos, ciegos, “tullidos”, “el monstruo”,[63] etc.), o con
comportamientos “indeseables”,[64] y la frontera o límite con respecto del
grupo es la asignación de un espacio físico separado. Durante la
consolidación de esta visión se multiplicaron los espacios “segregados” hasta
dar origen a lo que Foucault llamó el “gran encierro” y “el mundo
correccional”.[65]

Durante el apogeo de esta visión, dos elementos rivalizan por resignificar
la particularidad biológica o de comportamiento: por un lado, los avances
incipientes de los conocimientos médicos producen un giro hacia una
simbolización científica de la discapacidad, y, por otro, la Inquisición, que
seguramente significa como posesiones demoniacas muchas manifestaciones
biológicas o de comportamiento que hoy definiríamos como discapacidad
(epilepsia o psicosis). Una nueva tecnología, la imprenta (1440), impactará
progresivamente en el espacio de la encrucijada. La progresiva difusión de los
textos escritos generalizará la necesidad de una nueva habilidad: la
lectoescritura.

La organización económica y social se transforma debido a los cambios
relacionados, primero, con esquemas imperiales (Roma, el Imperio
Otomano) o democráticos (Grecia), hasta con las organizaciones
monárquicas y feudales que se consolidan en Europa. A partir del
descubrimiento de América, la cultura colonial aumentó el comercio,
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difundió los preceptos imperiales y cristianos en los nuevos territorios, pero
planteó nuevas controversias: en el siglo XVI fray Bartolomé de Las Casas y
Juan Ginés de Sepúlveda debatían en Valladolid sobre si “todas las gentes del
mundo son hombres”. Este modelo, hegemónico durante la Edad Media, se
continúa en la actualidad en infinidad de prácticas y discursos sostenidos en
la misma representación simbólica: la caridad, el castigo (o la reclusión) y el
milagro hacia un sujeto peligroso, carente o infrahumano.

5.4. Visión médico-reparadora

Si bien desde la Antigüedad se ha intentado el diagnóstico y tratamiento de
ciertas discapacidades, es durante la Edad Media cuando aumentan los
saberes y las técnicas, aunque con lamentables tropezones, ya que abundaban
“los empíricos, curanderos, adivinos, magos, tanto como médicos
responsables”.[66] Este modelo no ha dejado de recibir aportaciones, entre las
que podemos resaltar el estudio de la anatomía;[67] los métodos para la
educación y la rehabilitación; la genética; el psicoanálisis; los avances de la
cirugía[68] y los antibióticos que aumentaron la supervivencia de heridos de
guerra o accidentes, y la tecnología (con el avance del diseño de prótesis y
ortesis, con las posibilidades de diagnóstico y tratamientos, entre otros
aportes). La consolidación de este modelo ha madurado de manera lenta,
pero constante y continua, y se perpetúa hasta nuestros días de modo
dominante. La educación especial es subsidiaria de este modelo en el aspecto
pedagógico y laboral; su importancia ha sido paralela a la universalización de
la educación.

El habitus de esta visión es más complejo, y se renueva y retroalimenta
con cada adelanto de la ciencia y la tecnología. La visión de la discapacidad es
la de una enfermedad o un problema de salud que se puede curar o reparar. El
principio de división organizador de las prácticas es la cura o reparación. El
campo queda configurado con posiciones históricas claramente definidas. Los
saberes científicos sobre la cura o la reparación, que se convierten en capitales
prioritariamente culturales y simbólicos, y quienes los poseen, ocupan
posiciones dominantes. La diferenciación se basa en una huella identitaria
clara que se transforma en un estigma y que se cristaliza en una serie de
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patologías, enfermedades y déficit científicamente signados: el “diagnóstico”.
La vertiente cultural nos permite entender la extrema complejidad del modelo
médico-reparador: la ciencia “confirma” la individualidad del déficit y el
“determinismo” orgánico de lo patológico, lo anticipa, lo diagnostica, lo
nomina, le pone apellido, lo clasifica y ofrece un abanico de propuestas para
su “reparación”. La organización económica y política ha variado a lo largo
del extenso proceso de consolidación de este modelo.[69] El modelo de la
encrucijada permite analizar cómo la visión médica ha impactado
primeramente en la cultura, y esa cultura ha legitimado, en la organización
económica y social de nuestros días, que las personas con discapacidad sean
mantenidas por años como “insumos” de distintas empresas u organizaciones
que las perpetúan en el rol de alumnos o pacientes. El modelo económico
actual las ha transformado en “materia prima” de una monumental industria.
[70]

5.5. Visión normalizadora-asistencialista

Si analizamos esta visión según el modelo de la encrucijada, lo normal, la
normalización, lo anormal, son centrales en los esquemas simbólicos y
cognitivos que dominan la vertiente cultural y que tiñen y rediseñan de
acuerdo con sus preceptos qué particularidades biológicas y de
comportamiento caerán en el espacio de la discapacidad. La estadística
transporta sus principios al cuerpo y la medicina hasta crear el concepto del
“hombre promedio”. Maduran los conceptos de normal, normalidad, y desde
ellos hay un corto paso a la idea de eugenesia. Una buena definición de
eugenesia la dan Alfred Hoche, profesor de psiquiatría y director de clínica
psiquiátrica de Friburgo, y Rudolf Binding, profesor de jurisprudencia de la
Universidad de Leipzig, cuando publican La libertad de la destrucción de vidas
no dignas de vivirse. La noción de lo normal y la legitimación de la
destrucción de lo anormal se hacen presentes en prácticas y discursos
actuales.[71]

Las vertientes de la particularidad biológica-conductal y la vertiente de la
organización económica y social se mantienen estables respecto a la visión
médica. Es la vertiente cultural la que marca la diferencia: lo anormal nunca
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será normal y las instituciones deben asistir y tutelar a ese que queda
entrampado en un estatus inferior.

La organización económica y social que sostiene esta nueva visión ayuda a
comprender y explicar cómo se reconfiguran las otras dos vertientes del
modelo de la encrucijada. “La visión asistencialista[72] se sostiene en el día a
día, en el mundo de la vida más que en un aval teórico y científico de sus
prácticas y discursos.”[73] Asistencialista en función de un sujeto que es
entendido, construido como sujeto de asistencia: sea a través de políticas o de
acciones de instituciones estatales o de la organización civil.

Se desarrollan en este periodo distintos tipos de Estados de Bienestar que
administran el riesgo social. El Estado, si bien reconoce y cubre algunas
necesidades, no lo hace en términos de derechos, sino de políticas
asistenciales, o delega esa función en organizaciones no gubernamentales y
aun en las propias familias.

La representación de lo normal/anormal amplía el espacio de la
discapacidad a atributos físicos, a pautas de conducta, a formas de funcionar,
a códigos genéticos (invisibles, intangibles, latentes), a estilos de vida.[74] La
distinción queda ahora relacionada no con la enfermedad, sino con una
norma, con un promedio que impone “lo que debería ser” como marca
cultural, y “lo (a)normal” como una frontera que ha impactado en todas
nuestras concepciones, en nuestras simbolizaciones. En situaciones
cotidianas, las prácticas y los discursos eugenésicos crean controversias que se
profundizan ante los avances científicos que permiten la supervivencia de
personas con serias secuelas y la detección precoz de fetos con déficit o
patologías severas.[75]

El campo que se configura según este modelo ubica en lugar estratégico
las posiciones que poseen el capital cultural, social o simbólico de determinar
o modificar el grado de (a)normalidad y de dar la asistencia necesaria. Con
este modelo el habitus, el arbitrario cultural interiorizado que se perpetúa en
las prácticas, se basa en la noción: a) de desviación, b) de la
supremacía/inferioridad de ciertos atributos (y de sus portadores) y c) de la
persona como sujeto de asistencia y no de derecho.

5.6. Visión social
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El normal y el estigmatizado no son personas, sino, más bien,
perspectivas. Erving Goffman, Estigma

Progresivamente, a partir de los años sesenta, y con mayor fuerza desde la
década de los setenta, la discapacidad comienza a ser conceptualizada no
como un problema de “salud” ni como una “tragedia personal”. Un texto que
ha resultado paradigmático es Estigma.[76] En él Goffman refiere un
parámetro de normas que adoptan la “forma de ideales y constituyen
estándares”: “Por ejemplo, según consenso general en Estados Unidos, el
único hombre que no tiene de qué avergonzarse de nada es un joven casado,
padre de familia, blanco, urbano, norteño, heterosexual, protestante, que
recibió educación superior, tiene un buen empleo, aspecto, peso y altura
adecuados, y un reciente triunfo en los deportes”.[77]

Los aportes teóricos[78] que inician en este periodo han sentado las bases
para una nueva conceptualización de la discapacidad como una construcción
social, y señalado la situación de segregación, discriminación y opresión que
sufren las personas con discapacidad.[79] Se posiciona a la persona con
discapacidad como sujeto, especialmente sujeto de derecho, resaltando el
desequilibrio de poder[80] a favor de las instituciones y prácticas
“normocentristas”.[81] La conciencia sobre la situación de agravio social halló
semejanzas con otras formas de opresión y discriminación por raza, etnia o
género. El eje de las investigaciones se centra no en la persona con
discapacidad, sino en las circunstancias del entorno social, político,
económico. La diferencia es significada como un terreno de batalla política.
La discapacidad se define de manera situacional, relacional e interactiva con
los factores ambientales, actitudinales y culturales: “la sociedad está diseñada
por y para personas no discapacitadas”.[82] A partir de los años sesenta la
organización económica y social ha sufrido una enorme transformación. Por
un lado, el modelo económico neoliberal (mercado sin Estado) ha aumentado
la fragmentación social y de la concentración de la riqueza. El achicamiento
del Estado, los procesos de individualización[83] y de exclusión social[84] han
dejado en manos de los sujetos la resolución de problemas antes sociales. Por
otro lado, la globalización, el acceso masivo a internet y a los medios de
comunicación, y la expansión de la sociedad civil, han devenido en un nuevo
tejido social “planetario” a través del cual los movimientos sociales hacen fluir
—retroalimentándose— los principios que rigen sus demandas: la lucha por
******ebook converter DEMO Watermarks*******



el derecho a la diferencia (de género, étnica, por preferencia sexual) no se
agota en los reclamos a gobiernos locales. Culturalmente, varias situaciones
han impactado en los modelos simbólicos de este periodo. Insisto en el papel
de la posmodernidad con sus nuevos esquemas mentales: deconstrucción,
juegos de verdad, juegos de lenguaje, razón intersubjetiva, Otredad,
Mismidad, Alteridad.[85] En lo normativo, la visión social se inscribe en un
proceso de cuestionamiento a la normalidad, a la arbitrariedad de conceptos
como “igual” y “diferente”. Las normas internacionales reconocen y legitiman
derechos humanos universales (en el océano de diversidades, la discapacidad
es sólo una posibilidad más de las formas que adquiere lo mismo y lo
diferente). La identidad discapacitada es ahora un terreno de lucha y de
resistencia. La marca cultural que este modelo propone es la de sujeto
excluido a priori (de la participación social) y vulnerado (en su dignidad y sus
derechos).[86] El habitus reconoce en el otro a alguien a quien se le impone
arbitrariamente un estatus de inferioridad. La discapacidad no es ya la
condición médica o de salud, y entran nuevos jugadores al campo poniendo
en juego otros capitales.

Para finalizar, es importante recordar que, si bien algunas visiones tienen
hoy mayor protagonismo, no podemos olvidar ninguna al intentar
reconstruir el campo de la discapacidad, porque —con mayor o menor
preeminencia— cada una (a través de diferentes actores) ocupa una posición,
sostiene discursos, orienta las prácticas y opera como principio de visión y
división del campo. A modo de síntesis del presente apartado, en la gráfica 3
se presentan las principales ideas desarrolladas.
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Gráfica 3. Visiones de la discapacidad: Surgimiento, trayectoria y vigencia

Conclusión

La discapacidad es una construcción social que excede el aspecto médico o de
salud de un individuo. Las distintas visiones con que la humanidad ha
entendido y representado la discapacidad coexisten en nuestros habitus y
prácticas. La discapacidad, como un sistema complejo, puede analizarse a
través del modelo de la encrucijada, que distingue los tres factores que, en su
interrelación, definen el campo de la discapacidad. A la luz del modelo
presentado, los actores, las posiciones ocupadas, las relaciones entre ellas,
pueden convivir bajo los preceptos de visiones diversas —incluso opuestas—
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en una contradictoria sincronía.[87] El análisis de la discapacidad desde el
modelo de la encrucijada permite distinguir los habitus, los esquemas
simbólicos y conceptuales que están en juego, reconfigurando
permanentemente, como un calidoscopio, las posiciones ocupadas en el
campo y sus interrelaciones.

Para finalizar, y en consonancia con el desarrollo del presente trabajo,
defino la discapacidad como una compleja construcción social que resulta de
la interrelación de tres elementos: 1) la particularidad biológica-conductual
de un sujeto (individual o colectivo); 2) la organización económica y política,
y 3) el aspecto normativo-cultural del grupo o sociedad a la que ese sujeto
pertenece. El proceso de construcción se desarrolla a través de estructuras
sociales externas e internas, y se objetiva en las prácticas de invalidación y
segregación entre un sujeto (individual o colectivo) con una particularidad
biológica conductual y distintos agentes de la sociedad en que ese proceso se
lleva a cabo.

Anexo

Cuadro 1 . Definiciones

Persona/institución Año Definición

Declaración de los
Derechos de los
Impedidos.
Alto Comisionado de
los Derechos
Humanos de
Naciones Unidas

1975 El término impedido designa a toda persona incapacitada de
subvenir por sí misma, en su totalidad o en parte, a las
necesidades de una vida individual o social normal a
consecuencia de una deficiencia, congénita o no, de sus
facultades físicas o mentales.

UPIAS
(Union of the
Physically Impaired
against Segregation)
Unión de Impedidos
Físicos contra la
Segregación

1974 “Definimos la discapacidad como la desventaja o restricción
para una actividad que es causada por una organización social
contemporánea que toma poco o nada en cuenta a las
personas que tienen deficiencias físicas (sensoriales o
mentales) y de esta manera las excluye de participar en la
corriente principal de las actividades sociales” (Principios
fundamentales de la discapacidad, UPIAS).
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Clasificación
Internacional de
Deficiencias,
Discapacidades y
Minusvalías
(CIDDM),
Organización
Mundial de Salud,
Ginebra

1980 Deficiencia: toda pérdida o anormalidad de una estructura o
función psicológica, fisiológica o anatómica. Discapacidad:
toda restricción o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del
margen que se considera normal para un ser humano.
Minusvalía: una situación desventajosa para un individuo
determinado, consecuencia de una deficiencia o de una
discapacidad, que limita o impide el desempeño de un rol que
es normal en su caso (en función de la edad, el sexo y factores
sociales y culturales).

Programa de Acción
Mundial, ONU

1982 Retoma la definición anterior.

Normas Uniformes
para la Equiparación
de Oportunidades de
las Personas con
Discapacidad, ONU

1993 Discapacidad y minusvalía
Con la palabra discapacidad se resume un gran número de
diferentes limitaciones funcionales que se registran en las
poblaciones de todos los países del mundo. La discapacidad
puede revestir la forma de una deficiencia física, intelectual o
sensorial, una dolencia que requiera atención médica o una
enfermedad mental. Tales deficiencias, dolencias o
enfermedades pueden ser de carácter permanente o
transitorio.

Minusvalía es la pérdida o limitación de oportunidades de
participar en la vida de la comunidad en condiciones de
igualdad con los demás. La palabra “minusvalía” describe la
situación de la persona con discapacidad en función de su
entorno. Esa palabra tiene por finalidad centrar el interés en
las deficiencias de diseño del entorno físico y de muchas
actividades organizadas de la sociedad: por ejemplo,
información, comunicación y educación, que se oponen a que
las personas con discapacidad participen en condiciones de
igualdad.

Clasificación
Internacional del
Funcionamiento, de
la Discapacidad y de
la Salud, OMS

2001 Discapacidad es un término genérico que incluye déficit,
limitaciones en la actividad y restricciones en la participación.
Indica aspectos negativos de la interacción entre un individuo
(con una “condición de salud”) y sus factores contextuales
(factores ambientales y personales).

Convención sobre los
Derechos de las
Personas con
Discapacidad, ONU

13 de
diciembre
de 2006

Reconociendo que la discapacidad es un concepto que
evoluciona y que la discapacidad resulta de la interacción entre
las personas con impedimentos y las barreras actitudinales y
del entorno que evitan su participación plena y efectiva en la
sociedad, en pie de igualdad con las demás. (Preámbulo, inciso
e.) Las personas con discapacidad incluirán a quienes tengan
impedimentos físicos, mentales, intelectuales o sensoriales a
largo plazo, que en interacción con diversas barreras puedan
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impedir su efectiva participación en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demás. (Artículo 1. Propósitos.)

[Notas]

[*] El presente artículo se basa en la investigación realizada en mis estudios de posgrado en estudios
políticos y sociales en la UNAM, México, 2006 (brogna@gmail.com).

[1] J. F. Lyotard, La condición posmoderna, Cátedra, Madrid, 1987, p. 9.

[2] Juegos de verdad es el concepto con el cual Foucault hace referencia a los dispositivos, procesos y
mecanismos de saber y poder que validan prácticas y discursos sociales. Podríamos decir que juegos
de verdad es la interrelación de fuerzas entre las múltiples verdades en juego, la interrelación de
fuerzas que esos dispositivos, procesos y mecanismos de saber y poder ponen en juego
enmascaradas en prácticas y discursos.

[3] El aporte del antropólogo Lévi-Strauss al estructuralismo se basa en dos pilares: el mito como “otra”
estructura discursiva y las estructuras de las relaciones de parentesco como “otro” orden social;
ambos remiten a una alteridad respecto a la razón occidental. El mito es un relato descentrado, con
un eje no lineal sino espiral, sin fin ni inicio, sin autor, con temas divergentes e inacabados que se
desdoblan hacia el infinito. En Antropología estructural, el análisis de los mitos y de las relaciones de
parentesco lleva a Lévi-Strauss a afirmar que las estructuras mentales salvajes y las cultas son dos
modos de operar los mismos procesos mentales. Mientras el pensamiento cultivado codifica lo real
como un sistema de propiedades continuas, el silvestre lo hace como sistema de elementos
discontinuos. Pero estas diferencias no implican un juicio de valor respecto a lo verdadero o lo falso.
Son manifestaciones, reflejos de otros modos de la razón. C. Lévi-Strauss, Antropología estructural,
Buenos Aires, Editorial Universitaria de Buenos Aires (EUDEBA), 1969.

[4] F. Saussure, Curso de lingüística general, Losada, Buenos Aires, 1979.

[5] J. Derrida, Posiciones, Pre-Textos, Valencia, 1977.

[6] A. Wellmer, Sobre la dialéctica de modernidad y posmodernidad, Visor, Madrid, 1993.

[7] Derrida aporta otro concepto fundamental para el pensamiento posmoderno: la deconstrucción, a la
que define como una acción que “no es neutra, sino que interviene”, y a través de la cual todo
discurso puede ser cuestionado.

[8] J. Habermas, El discurso filosófico de la modernidad, Taurus, Madrid, 1989.

[9] Para ampliar sobre este punto, véase P. Brogna, Los juegos de verdad en el discurso jurídico de la
igualdad. Trabajo en proceso de edición por el Instituto de Investigaciones Jurídicas de la UNAM, el
Conapred y la Comisión de Derechos Humanos del Distrito Federal, México.

[10] OMS, Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF),
Naciones Unidas, 2001.

[11] Véase el cuadro 1, Anexo.
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[12] R. García, El conocimiento en construcción, Gedisa, Barcelona, 2000, pp. 68-70.

[13] R. García, op. cit., nota 13, p. 74.

[14] Ibid., p. 76.

[15] Idem.

[16] Ibid., p. 77.

[17] Ibid., pp. 77-78.

[18] S. Ramírez, “Teoría general de sistemas de Ludwig von Bertalanffy”, en Perspectivas en las teorías
de sistemas, UNAM/Siglo XXI Editores, México, 1999, p. 16.

[19] El término fractal refiere a fractus (quebrado), y remite a formas o procesos autosimilares en los
que el todo replica a la parte y viceversa. “Todo depende de la perspectiva del observador, esto es, de
la escala en que se haga la observación.” Un ejemplo de fractales en la naturaleza son las montañas,
la estructura ramificada de los árboles (que se repite aun en las más pequeñas nervaduras de las
hojas) y los rayos. Mandelbrot inició la teoría de los fractales en la década de los setenta, y sus
figuras geométricas grafican esta cualidad de autosimilitud. Véase E. Braun, Caos, fractales y cosas
raras, SEP/FCE, México, 1996.

[20] Braun, op. cit., nota 20, p. 34.

[21] Idem.

[22] Ibid., p. 37.

[23] Ibid., pp. 41-42.

[24] Analizados desde la teoría del caos, los sistemas pueden estar en un régimen periódico o en uno
caótico, según la posibilidad de predecir las condiciones finales en virtud de las condiciones iniciales
y las leyes que rigen el sistema. La estructura geométrica de las gráficas de regímenes caóticos (como
los ejemplos dados) es autosimilar, o sea, forma un fractal. Esto significa que los fenómenos no
lineales (en cuanto a su predictibilidad de las condiciones finales a partir del análisis de las
condiciones iniciales) forman figuras fractales al graficarse.

[25] Ramírez, ibid., pp. 79-80.

[26] G. Cocho, “Sobre la contribución de Prigogine, Haken, Atlan y el Instituto de Santa Fe al estudio de
la dinámica de los sistemas complejos”, en S. Ramírez (coord.), Perspectivas en las teorías de
sistemas, UNAM-Siglo XXI Editores, México, 1999, pp. 48-49.

[27] Antes abordada pero no resuelta por Norbert Elias. Véase N. Elias, La sociedad de los individuos,
Barcelona, Ediciones Península, 1990.

[28] A. Gutiérrez, Pierre Bourdieu. Las prácticas sociales, Universidad Nacional de Córdoba-
Universidad Nacional de Misiones, Colección Cátedra, 1998, p. 18.

[29] Idem.

[30] D. Baranger, Epistemología y metodología en la obra de Pierre Bourdieu, Prometeo, Buenos Aires,
2004, p. 44.

[31] P. Bourdieu, Cosas dichas, Gedisa, Buenos Aires, 1988, p. 108.

[32] Bourdieu distingue capitales económico, cultural, social, político y simbólico. Sin el ánimo de
extrapolar conceptos entre teorías distintas, podríamos asegurar que una parte esencial de los flujos

******ebook converter DEMO Watermarks*******



que circulan entre las diferentes posiciones en los sistemas complejos sociales pueden ser descritos
en términos de capitales.

[33] Costa, citado por Gutiérrez, op. cit., nota 29, pp. 31-34.

[34] P. Bourdieu y J. Passeron, La reproducción. Elementos para una teoría del sistema de enseñanza,
Fontamara, México, 1998, p. 72.

[35] Un ejemplo de esta situación es observable en las encuestas sobre discapacidad que se centran en el
conteo de patologías o déficit funcionales de las personas con discapacidad para “medir y
caracterizar a la población”. INDEC, La población con discapacidad en la Argentina, Encuesta
Nacional de Personas con Discapacidad, ENDI, 2001, p. 5.

[36] En un trabajo sobre sociología de la discapacidad física, Albrecht “demuestra que el tipo de
sociedad en la que viven las personas crea una forma determinada de insuficiencia y de
incapacidad”, y examina “de qué forma el modo de producción —la economía y cómo está
organizada— causa unas condiciones biofísicas determinadas y afecta las interrelaciones sociales de
insuficiencia” (citado por Barnes, 1998, p. 61).

[37] Cada propuesta de investigación sobre discapacidad pondría en juego elementos distintos de los
tres componentes del modelo y conformaría un campo diferente. Por ejemplo: 1) la relación de las
aseguradoras de riesgos de trabajo con las secuelas de accidentes laborales en minas; 2) las prácticas
históricas de la Iglesia y su impacto en la representación de la discapacidad; 3) ceguera y arte: la
discapacidad como sujeto y objeto en las expresiones culturales de la imagen; 4) el surgimiento de la
psiquiatría y la legitimación de nuevas patologías; 5) el impacto económico de la discapacidad en las
economías capitalistas; 6) las variables estadísticas de la situación de desventaja social de las
personas con discapacidad mental; 7) los procesos de invalidación hacia las mujeres con
discapacidad psiquiátrica en el contexto rural; 8) las leyes sobre discapacidad desde la década de los
ochenta y su influencia en el contexto latinoamericano; 9) las políticas públicas hacia la
discapacidad y la persistencia del habitus de la caridad; 10) la enfermedad mental y las propuestas de
desmanicomización en Francia; 11) la trayectoria de la enfermedad mental en la posmodernidad;
12) las nuevas tecnologías y la discapacidad motriz severa.

[38] H. Stiker, A History of Disability, The University of Michigan Press, Ann Arbor, 1999.

[39] L. Davis, “Constructing normalcy”, en The Disability Studies, Routledge, Nueva York/Londres,
1999. (Véase el artículo traducido en este libro, pp. 184-207.)

[40] G. Giménez, Teoría y análisis de la cultura, Conaculta, México, 2006.

[41] Giménez, op. cit., p. 68.

[42] Véase W. Sewell, “Los conceptos de cultura”, en G. Giménez, Teoría y análisis de la cultura,
Conaculta-Icocult, México, 2005, p. 382.

[43] Idem.

[44] Ibid., p. 72.

[45] Ibid., p. 75.

[46] Gilberto Giménez refiere que el concepto (de la sociología de Durkheim, y recuperado por
Moscovici) trata de representaciones sociocognitivas propias del sentido común, que pueden
definirse como “conjunto de informaciones, creencias, opiniones y actitudes a propósito de un
objeto determinado”.
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[47] Giménez, op. cit., nota 42, p. 23.

[48] “Las personas también se identifican y se distinguen de los demás, entre otras cosas: 1) por
atributos que podríamos llamar ‘caracteriológicos’ (actitudes, capacidades); 2) por su ‘estilo de vida’
reflejado principalmente en sus hábitos de consumo; 3) por su red personal de ‘relaciones íntimas’
(alter ego); 4) por el conjunto de ‘objetos entrañables’ que poseen; y 5) por su biografía personal
incanjeable.” Giménez, op. cit., nota 42, p. 25.

[49] B. Turner, El cuerpo y la sociedad. Exploraciones en teoría social, FCE, México, 1989.

[50] “Identidades públicas” e “identidades privadas”, respectivamente. Hecht, 1993, pp. 42-43, citado
por Giménez, op. cit., p. 26.

[51] Giménez, op. cit., nota 42, p. 26.

[52] E. Durkheim y M. Mauss, “Sobre algunas formas primitivas de clasificación”, en E. Durkheim,
Clasificaciones primitivas (y otros ensayos de antropología positiva), Ariel, Barcelona, 1996, pp. 26-
31.

[53] Leído en uno de los carteles de la muestra “España medieval y el legado de Occidente”, México,
Museo de Antropología, 2005-2006.

[54] Para ampliar sobre este tema véase P. Brogna, “Discapacidad y discriminación: el derecho a la
igualdad... ¿o el derecho a la diferencia?”, El Cotidiano, núm. 134, UAM/Conapred, México, 2005.
Publicación virtual Redalyc: http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/src/inicio/ArtPdfRed.jsp?
iCve=32513407&iCveNum=2147.

[55] En las sociedades urbanas occidentales, podríamos resaltar el valor de pensar, de lo racional, de la
fuerza y destreza física, de la capacidad productiva. Por lo tanto, las particularidades que afecten en
mayor grado estas capacidades son más “duras”, adquieren mayor peso frente a las otras dos
vertientes (por ejemplo, una persona con lesión medular a nivel cervical que requiera asistencia para
todas las actividades, o una persona con un retraso mental severo que limite sus habilidades sociales,
escolares o académicas y de autocuidado básico).

[56] M. Winzer, “Disability and Society”, en L. Davis (ed.), The Disability Studies Reader, Routledge,
Nueva York, 1997, p. 81.

[57] Idem. Traducción de la autora.

[58] La organización social se vuelve más compleja: el espectro de roles y funciones se diversifica
(comerciantes, agricultores, sacerdotes, artistas, artesanos, gobernantes, esclavos, sirvientes,
cortesanos, filósofos, guerreros, músicos, exploradores, etc.) y se crean clases o castas.

[59] Stiker, op. cit., pp. 24-29.

[60] Según Winzer, la discapacidad, a través del milagro, queda envuelta en un aura mágica (op. cit., p.
90).

[61] M. Foucault, Historia de la locura, tomos I y II, FCE, México, 1964, p. 24.

[62] Ibid., p. 93.

[63] “En la Edad Media, por ejemplo, el monstruo es primariamente un complejo imaginario de rasgos,
pero las características atribuidas a la discapacidad también se toman prestadas de la
monstruosidad, y hay una adición de marginalización social. En la deformidad de la Antigüedad,
aun esto de una naturaleza no monstruosa, es una aberración intolerable, pero la Antigüedad
separaba la ‘discapacidad de nacimiento’ de todos los otros daños.” Stiker, A History of Disability,
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University of Michigan Press, Ann Arbor, 1997, p. 95. Traducción de la autora.

[64] “[…] se hayan podido relegar entre los mismos muros a condenados de derecho común, a
muchachos jóvenes que perturbaban la tranquilidad de su familia dilapidando los bienes, a
vagabundos y a insensatos”. Foucault, op. cit., p. 89.

[65] El Gran Encierro inicia el 27 de abril de 1656 con el Edicto Real que da origen al Hospital General.
Ibid., p. 104.

[66] Winzer, op. cit., p. 97.

[67] Gabriello Fallopio (1523-1562), Bartolommeo Eustachio (1524?-1574), Andrea Vesalio (siglo XVI).

[68] No todos los “avances” han sido para celebrar: en 1949, el médico portugués Egaz Moniz recibe el
Premio Nobel por el desarrollo de la técnica de la lobotomía (a través de orificios practicados en el
cráneo se realizaba una incisión en las fibras nerviosas que ligan el lóbulo frontal con otras regiones
del cerebro). Se practicó mayoritariamente a pacientes psiquiátricos entre mediados de los años
treinta y hasta la década de los setenta. Sus sobrevivientes y familiares presionaron sin éxito para
que se revocara el Premio Nobel dado a una práctica hoy considerada “bárbara” (tanto como los
electrochoques), y que sólo ayudó a 10% de los más de 50 000 estadunidenses que la sufrieron.
Actualmente, otras técnicas se exploran sobre el territorio del cuerpo, como los implantes cocleares,
lúcidamente analizados por Harlan Lane en The Mask of Benevolence (1992).

[69] El nacimiento del Estado a partir de la Revolución francesa; los movimientos independentistas de
América; los procesos de descolonización; el desarrollo de políticas públicas y sociales; el
surgimiento de la sociedad civil y las organizaciones no gubernamentales; los cambios económicos;
el neoliberalismo y la mercantilización de las políticas y relaciones sociales; las sociedades altamente
fragmentada; la desigual distribución de los bienes sociales; los procesos de individualización y
exclusión social, y los movimientos sociales, son algunos de los aspectos sobresalientes en una fugaz
revisión de esos cambios.

[70] Albrecht señala cómo la versión americana del capitalismo construye y mantiene la discapacidad
como un negocio multimillonario. Véase “The political economy of the disability marketplace”, en
G. L. Albrecht, K. Seelman y M. Bury (eds.), Handbook of Disability Studies, Sage Publications,
Thousand Oaks, 1992, p. 588.

[71] Para ampliar este tema, véase Lennard Davis, “Constructing normalcy”, y Ruth Hubbard,
“Abortion and disability”, en L. Davis (ed.), The Disability Studies Reader, Routledge, Nueva York,
1997. Los autores hacen un análisis complementario que permite reseñar la construcción de “lo
(a)normal” y de conceptos eugenésicos.

[72] El término “asistencialismo” hace referencia a la acción de quienes asumen la representación de
otros a los que no consultan ni hacen partícipes, asumiendo que pueden decidir sobre sus deseos,
elecciones y necesidades. Carderelli y Rosenfeld (2000), en su artículo “Con las mejores
intenciones”, alertan sobre la facilidad con que las prácticas asistencialistas se transforman en
clientelares.

[73] P. Brogna, “El derecho a la igualdad... ¿o el derecho a la diferencia?”, El Cotidiano, México, año 21,
núm. 134, noviembre-diciembre de 2005, pp. 43-55.

[74] M. Foucault, Los anormales, FCE, México, 2000.

[75] El final del artículo de Hubbard (ibid., pp. 195 y ss.) hace una interesante referencia a los test
prenatales y el aborto selectivo.
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[76] E. Goffman, Estigma, Amorrortu Editores, Buenos Aires, 2001.

[77] Ibid., p. 150.

[78] Véase Len Barton (comp.), Discapacidad y sociedad, Ediciones Morata, Madrid, 1998, y Albrecht,
Seelman y Bury, Handbook of Disability Studies, Sage Publications, Thousand Oaks, 2001.

[79] Esta corriente sería llamada por Mike Oliver el “modelo social de la discapacidad”.

[80] La identidad “discapacitada” es asignada desde grupos significativos de poder, especialmente en
salud y educación, en relación con una deficiencia (física, mental o intelectual) a través de procesos
de categorización, diagnóstico y etiquetamiento.

[81] P. Brogna, ”Normocentrismo y educación. Una escuela para todos... ¿si suena tan sencillo por qué
es tan complicado?”, Novedades Educativas, núm. 166, Noveduc, Buenos Aires/México, 2004, pp.
32-34.

[82] R. Drake, “Una crítica al papel de las organizaciones tradicionales”, en Barton (comp.),
Discapacidad y sociedad, Ediciones Morata, Madrid, 1998.

[83] “La individualización es un concepto que describe una transformación estructural, sociológica, de
las instituciones sociales y la relación del individuo con la sociedad” que favorece la progresiva
desincrustación. U. Beck y E. Beck, La individualización, Paidós, Barcelona, 2003, p. 339.

[84] René Lenoir (secretario en el gobierno de Chirac) habló en 1974 de “los excluidos” en referencia a
los discapacitados físicos y mentales, los delincuentes, los marginales, las personas asociales y otros
“inadaptados”. A partir de los noventa se define la exclusión como “una progresiva ruptura de los
lazos sociales y simbólicos —económicos, institucionales y significativos— que normalmente
sujetan a cada individuo a la sociedad”. H. Silver, “Reconceptualizing social disaventage: Three
paradigms of social exclusion”, en Gerry Rodgers (ed.), Social Exclusion: Rhetoric, Reality,
Responses, Instituto Internacional de Estudios Laborales (IIEL), Ginebra, 1995, pp. 63-64.

[85] Véanse A. Rosato, “Antropología y construcción de alteridades”, en Vain y Rosato (coords.), La
construcción social de la normalidad, Noveduc, Buenos Aires, 2005, pp. 40-51, y E. Levinas,
Humanismo del otro hombre, Siglo XXI Editores, México, 1994.

[86] Es paradigmática la forma en que se autodefinen las personas con discapacidad psicosocial (que
refiere a la locura), quienes se llaman a sí mismas “víctimas y sobrevivientes de la psiquiatría”.

[87] Vale aclarar que dos visiones han desarrollado un corpus teórico que las transforma en modelos: la
visión médica (y su subsidiaria la educación especial) y la visión social.
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Cómo se construye la normalidad
La curva bell, la novela y la invención 
del cuerpo discapacitado en el siglo XIX

Lennard J. Davis

Si fuera posible algo parecido a un psicoanálisis de la cultura prototípica
actual […] tal investigación tendría que mostrar que la enfermedad
propia de nuestro tiempo consiste precisamente en la normalidad.

Theodor W. Adorno, Minima Moralia

Vivimos en el mundo de la normalidad. Todos y cada uno pretendemos ser
normales, o, si no, intentamos deliberadamente serlo. Reflexionamos en lo
que las personas comunes hacen, piensan, ganan o consumen. Medimos
nuestra inteligencia, el nivel de nuestro colesterol, nuestro peso, altura,
impulso sexual, talla corporal, con cierta pauta conceptual que abarca desde
lo subnormal hasta lo sobrenormal. Consumimos una cotidiana ración de
vitaminas y nutrientes con base en la que debería consumir el humano medio.
En el colegio se evalúa el desempeño de nuestros hijos para determinar si
están situados en la curva normal de aprendizaje, de inteligencia. Los médicos
miden y pesan a los niños para determinar si se encuentran debajo o por
encima del promedio en las curvas de altura y peso. Probablemente no existe
un área de la vida contemporánea para la cual no se haya calculado algún
concepto de normalidad, nivel medio o promedio.

Para comprender el cuerpo discapacitado es necesario retomar el
concepto de la normalidad, del cuerpo normal. Los estudios sobre la
discapacidad han enfocado excesivamente a la persona con discapacidad en
cuanto objeto de investigación, de la misma manera que los estudios raciales
han enfocado sobremanera a la persona de color. Pero así como
recientemente diversas investigaciones respecto a las razas humanas han
vuelto a interesarse en la persona blanca, yo quisiera enfocar, más que la
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construcción de la discapacidad, la construcción de la normalidad. Lo hago
porque el “problema” no consiste en la persona con discapacidad; el problema
es la forma en que se construye la normalidad, creando así el “problema” de la
persona con discapacidad.

Se supone comúnmente que siempre ha debido existir algún concepto de
la normalidad. Al fin y al cabo, las personas parecen tener el deseo inherente
de compararse con los demás. Pero la idea de la existencia de la normalidad
no es tanto una condición de la naturaleza humana, como un rasgo de cierto
tipo de sociedad. Los estudios recientes en torno a los griegos de la
antigüedad, a la Europa preindustrial, y a los pueblos tribales, por ejemplo,
demuestran que en el pasado la discapacidad se consideraba de una forma
muy diferente de la actual. Como hemos de ver, el proceso social de la
discapacidad es el resultado de la industrialización y de una serie de prácticas
y disertaciones vinculadas a ciertas nociones de nacionalidad, raza, género,
criminalidad, orientación sexual, etc., vigentes a finales del siglo XVIII y
durante el siglo XIX.

He de iniciar con el hecho notable de que el puñado de términos que
describen este concepto —“normal”, “normalidad”, “promedio”, “anormal”—
aparecieron en las lenguas europeas en un periodo bastante tardío de la
historia humana. La palabra “normal”, en el sentido de algo que “constituye,
se conforma a, no difiere o se diferencia de, un tipo común o normativo,
regular o usual”, sólo aparece en la lengua inglesa hacia 1840. (Anteriormente
la palabra significaba “perpendicular”; la escuadra del carpintero, llamada
norm, proporcionó la raíz etimológica.) Asimismo, la palabra norm, en el
sentido moderno, sólo se ha utilizado desde 1855, más o menos, y normality y
normalcy aparecieron en 1849 y 1857, respectivamente. Con base en la
información lexicográfica, es posible datar entre 1840 y 1860 la
concienciación de la idea de the norm, la normalidad.

Al repensar nuestras suposiciones respecto a la universalidad del concepto
de normalidad, podemos llegar al concepto que lo antecedió: el de ideal,
vocablo que data del siglo XVII. Sin realizar una división demasiado simplista
del “cronotopio” histórico —la matriz espacio-temporal que determina el
fundamento de toda narrativa o acción lingüística histórica—, es, sin
embargo, posible intentar imaginar un mundo en que no exista la hegemonía
de la normalidad. En vez del concepto de normalidad, tenemos el cuerpo
ideal, tal como en la tradición de las Venus desnudas, por ejemplo. Esta idea
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nos presenta un cuerpo mito-poético que está vinculado con el cuerpo de los
dioses (en las tradiciones donde se suele visualizar el cuerpo del dios). Por lo
tanto, este cuerpo divino, este cuerpo ideal, es inalcanzable para un ser
humano. La noción del ideal implica, en este caso, que el cuerpo humano, tal
como se visualiza en el arte o la imaginación, debe formarse con partes ideales
de modelos vivos. Estos modelos jamás pueden incorporar individualmente
lo ideal, pues no es posible encontrar un ideal en este mundo, por definición.
Los cuerpos humanos ideales sólo pueden darse en la mitología, donde Venus
o Helena de Troya, por ejemplo, representan la perfección de la belleza física
femenina.

El cuadro de François-André Vincent, Zeuxis elige como modelos a las
doncellas más bellas de Crotona (1789, Museo del Louvre, París), muestra al
pintor griego que, según el relato de Plinio, selecciona las facciones o partes
del cuerpo ideales entre las doncellas más bellas de Crotona, para combinarlas
luego y crear de esta manera la figura ideal de Afrodita, ella misma el ideal de
la belleza. Una doncella proporciona su rostro, otra sus senos. La pintura y la
escultura clásicas tienden a idealizar el cuerpo, matizando cualquier
singularidad. El punto central aquí es que todos los miembros de la población
se encuentran siempre por debajo del ideal en una cultura que concibe la
forma ideal del cuerpo. Ninguna doncella en particular de Crotona puede
constituir el ideal. Es imposible por definición que cualquiera pueda poseer
un cuerpo ideal. En semejantes sociedades no se exige que los cuerpos de sus
miembros se ajusten a un ideal.

En contraste, el grotesco como forma artística visual estaba inversamente
relacionado con la idea de lo ideal y su corolario —que todos los cuerpos
están discapacitados en algún sentido—. En este estilo artístico, lo grotesco
indica la gente común, la vida vulgar. Bakhtin, Stallybrass y White han dicho
que el uso de lo grotesco poseía una calidad trasgresora, porque al trastornar
las jerarquías políticas reafirmaba la existencia cotidiana. Sin embargo, lo
grotesco no equivalía a lo discapacitado, puesto que hoy en día sería
imposible que las personas con discapacidad aparecieran, por ejemplo, en las
decoraciones arquitectónicas, como las figuras grotescas en las fachadas de las
antiguas catedrales de Europa. Lo grotesco permeaba la cultura, designaba a la
humanidad común, mientras que el cuerpo discapacitado, concepto posterior,
fue excluido por definición de la cultura, la sociedad, la normalidad.

Si el concepto de normalidad o de promedio no surgió en la cultura
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europea, al menos en las lenguas europeas, hasta el siglo XIX, hay que
preguntarse cuál fue la causa de su conceptuación. Uno de los lugares adonde
lógicamente se puede acudir para entender los conceptos de normalidad y
promedio es la rama del conocimiento conocida como “estadística”. La
estadística surgió a principios de la era moderna como una “aritmética
política” —la utilización de los datos para la “promoción de una política de
Estado sana, bien informada” (Porter, 1986, p. 18)—. El término statistik fue
utilizado por vez primera en 1749 por Gottfried Achen-wall, en el contexto de
la compilación de informaciones sobre el Estado. De alguna forma, el
concepto emigró del Estado al cuerpo, cuando Bisset Hawkins, en 1829,
definió la estadística médica como la “aplicación de los números a la
ilustración de la historia natural de la salud y la patología” (citado en Porter,
1986, p. 24). En Francia la estadística fue utilizada a principios del siglo XIX,
sobre todo en el área de la salud pública. La conexión entre el cuerpo y la
industria quedaba significativamente revelada en el hecho de que los
miembros principales de las primeras sociedades de estadística británicas, que
se formaron en las décadas de 1830 y 1840, fueron industriales o tenían
vínculos estrechos con la industria (ibid., p. 32).

Fue el experto en estadística francés Adolphe Quetelet (1796-1847) quien
contribuyó más que nadie a la noción generalizada de la normalidad como
imperativo. Quetelet observó que la “ley del error” que usaban los astrónomos
para localizar una estrella, registrando todas las observaciones y luego
promediando los errores, también podía ser aplicada a la distribución de
ciertas características humanas, como la estatura y el peso. Dando un paso
adicional, formuló el concepto de l’homme moyen (hombre medio). Quetelet
sostuvo que este ser humano abstracto constituía el promedio de todos los
atributos humanos en un país dado. En 1835 escribió que en el hombre medio
“todas las cosas concordarán con los resultados promediados que se puedan
obtener en una sociedad. Si se busca establecer de alguna manera la base de
una física social, hay que remitirse al hombre medio…” (citado en ibid., p.
53). El hombre medio de Quetelet era una combinación de l’homme moyen
physique y de l’homme moyen morale, la integración combinada del promedio
físico y del moral.

Son fundamentales las implicaciones sociales de esta idea. Cuando
formula la idea de l’homme moyen, Quetelet también proporciona una
justificación de les classes moyens. La hegemonía burguesa conlleva la
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justificación científica de la moderación y de la ideología de la clase media. El
hombre medio, el cuerpo del hombre medio, se convierte en el representante
del modo de vida medio. Al parecer, Quetelet fue influido por el filósofo
Victor Cousin en su desarrollo de la analogía entre la noción del hombre
medio y el juste milieu. Este último concepto estaba relacionado con la
monarquía de Julio de Louis Philippe —amalgamaba la hegemonía burguesa
con la monarquía constitucional, y ensalzaba la moderación y la medianía
(ibid., p. 101)—. También la clase media en Inglaterra había estado buscando
su justificación científica, en cuanto vía media de la sociedad. Es un buen
ejemplo de esta ideología el pasaje en Robinson Crusoe en donde el padre de
Robinson ensalza la normalidad de la vida de la clase media:

[...] la clase media padecía menos desastres, y no estaba expuesta a tantas vicisitudes como la parte
superior o inferior de la humanidad; no, no estaban sujetos a tantas enfermedades o malestares, ya
sea del cuerpo o de la mente, como aquellos cuya vida lujuriosa, cuyos lujos y extravagancias, a una
parte, y cuyo penoso laborar, cuyas privaciones e insuficiencias alimenticias, a otra parte, habían
acarreado las dolencias debidas a su modo de vivir; la posición media en la vida propiciaba todo tipo
de virtudes y todo tipo de placeres; la paz y la prosperidad eran las doncellas de la fortuna media; la
templanza, la moderación, la serenidad, la salud, la sociedad, todas las diversiones agradables, y
todos los placeres deseables, eran las bendiciones adjuntas a la posición media en la vida.

Las afirmaciones ideológicas de este tipo veían a la burguesía colocada
racionalmente en un nivel medio dentro del gran orden de la naturaleza. Es
claro que esta ideología habría de desarrollar el tipo de ciencia que
sucesivamente justificaría la noción de normalidad.[1]

Para esta ideología, pues, el promedio se convierte paradójicamente en
una especie de ideal, un nivel muy deseable. Como dijo Quetelet, “un
individuo que reuniera en sí mismo, en un momento dado, todas las
cualidades del hombre medio, ejemplificaría de inmediato toda la grandeza,
belleza y bondad de este ser humano” (citado en Porter, 1986, p. 102). Un
hombre medio de tal tipo, efectivamente, podría ser un personaje literario
como Robinson Crusoe. Además, debe observarse que para Quetelet esta
hegemonía de la medianía no sólo se aplicaba a las cualidades morales sino
también al cuerpo: “las desviaciones más o menos grandes de la medianía [en
el arte] señalan la fealdad corporal, así como el vicio moral y una constitución
física enfermiza” (ibid., p. 103). Aquí la noción que Zeuxis tenía de la belleza
física como ideal excepcional se transforma en la idea de la belleza como
medianía.
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Quetelet vaticinaba una especie de utopía en la asociación de normalidad
y progreso, de la misma manera que Marx veía una utopía en la normalidad,
por lo menos respecto a la prosperidad y la producción.

Uno de los principales actos de la civilización consiste en estrechar cada vez más los límites dentro
de los cuales oscilan los diferentes elementos relacionados con el hombre. Mientras más se propague
el entendimiento, más disminuirán las desviaciones de la medianía. [...] La posibilidad del
perfeccionamiento de la especie humana es una consecuencia necesaria de todas nuestras
investigaciones. Los defectos y las monstruosidades corporales desaparecerán progresivamente
(ibid., p. 104).

El concepto del promedio, tal como se aplica al concepto de lo humano,
no sólo fue usado por los expertos en estadística, sino incluso por el mismo
Marx. Éste cita el concepto del hombre medio de Quetelet en una exposición
de la teoría del valor del trabajo. En forma retrospectiva, podemos ver que
una de las ideas más fecundas de Marx —la idea del valor del trabajo o de los
salarios promediados— en muchos sentidos está basada en la idea del
trabajador en cuanto trabajador medio. Como escribe Marx:

Cualquier cantidad promediada, sin embargo, es meramente el promedio de un número de
cantidades singulares que son todas de la misma especie. En toda industria, todo trabajador
individual, se llame Pedro o Pablo, difiere del trabajador medio. Estas diferencias individuales, o
“errores”, como se les llama en matemáticas, se compensan entre sí y desaparecen, cuando una
cantidad de trabajadores laboran juntos (Marx, 1970, p. 323).

De manera que según Marx es posible deducir del día de trabajo colectivo
de un gran número de trabajadores “el día de trabajo social promediado”
(ibid., p. 323). Así como Quetelet había ideado el hombre medio, Marx
propone el trabajador medio, con base en sus conclusiones sobre la relación
entre el promedio y los extremos de la riqueza y la pobreza que se dan en la
sociedad. De esta manera, Marx desarrolla su concepto crucial del “trabajo
abstracto”.

No solemos pensar que los pensadores como Marx estén vinculados a un
movimiento de hombres de negocios, pero es incuestionable que no nos
podemos imaginar a un Marx desligado de la contemplación de los humanos
normales y de la reflexión sobre su relación abstracta con el trabajo, el salario
y las cuestiones relacionadas. En este sentido, Marx marcha a la par con el
movimiento de la normalización del cuerpo y del individuo. Por añadidura, el
pensamiento marxista nos propone el establecimiento de la normalidad, en el
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sentido de que las diferencias sociales, en términos de la distribución de la
riqueza, por ejemplo, tienen que ser minimizadas.

El concepto de normalidad, a diferencia del de ideal, implica que la
mayoría de la población debe o debería ser parte de la normalidad. La
normalidad encasilla a la mayoría de la población que se sitúa bajo el arco de
la curva en forma de campana. Esta curva —la gráfica de una función
exponencial—, conocida diversamente como “ley del error” astronómica,
“distribución normal”, “función de densidad gaussiana”, o simplemente
“curva bell”, a su manera se convirtió en un símbolo de la tiranía de la
normalidad. Cualquier curva bell tendrá siempre en sus extremidades aquellas
características que se apartan de la normalidad. Así, el concepto de
normalidad acarrea el concepto de desviaciones o extremos. En una sociedad
donde opera el concepto de normalidad se considera que las personas con
discapacidad son personas divergentes; en contraste, como hemos visto, con
las sociedades que poseen un concepto del ideal, y donde el estatus de todas
las personas es no-ideal.[2]

En el decenio de 1830 hubo, en Inglaterra, un estallido de interés oficial y
no oficial en la estadística. En 1832 se estableció una oficina de estadística en
la Cámara de Comercio, y en 1837 se creó la Oficina de Registros Generales a
fin de reunir las estadísticas demográficas y corporales. Aquel interés en los
números relacionados con la población fue una consecuencia de la Reform
Act de 1832, la Factory Act de 1833 y la Poor Law de 1834. Se pretendía vigilar
a la población y a los pobres. Seguidamente fueron creados grupos privados,
y, en 1833, The British Association for the Advancement of Science formó
una sección de estadística donde hubieron de participar tanto Quetelet como
Malthus. Al año siguiente, Malthus, Charles Babbage y otros fundaron The
Statistical Society of London. En 1835 fue fundada The Royal London
Statistical Society.

La utilización de las estadísticas fue desde su inicio un movimiento
importante, y es significativa la conexión de los fundadores de la estadística
con las intenciones más amplias que tenían. Es muy sorprendente el hecho de
que la mayoría de los primeros expertos en estadística tuvieran una cosa en
común: eran partidarios de la eugenesia. Sucede lo mismo con las figuras
clave del movimiento: sir Francis Galton, Karl Pearson y R. A. Fisher.[3]
Aunque tal coincidencia casi parece demasiado notable como para ser
verdadera, debemos recordar que existe una conexión real entre el cálculo
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estadístico de las características humanas y la consecuente esperanza en
mejorar la humanidad a fin de que disminuyan las desviaciones del promedio
—como lo sugirió el mismo Quetelet—. La estadística está ligada a la
eugenesia porque la idea central de la estadística reside en que es posible
promediar a una población. Una consecuencia importante de la idea del
promedio es que éste divide a la población total en dos subpoblaciones: la
estándar y la no estándar. El paso consecuente en la concepción de la
población como normal y no normal consiste en que el Estado intente
normalizar lo que no es estándar; ése es el objetivo de la eugenesia.
Evidentemente, tal acción es profundamente paradójica, puesto que la regla
inviolable de la estadística es que todos los fenómenos siempre habrán de
ajustarse a una curva bell. De manera que el intento de normalizar lo no
normal es tan problemático hoy como fue en la antigüedad el de desatar el
nudo gordiano.

MacKenzie asevera que la cuestión no reside tanto en que las estadísticas
de Galton hicieran posible la eugenesia, como en que “las pretensiones de la
eugenesia en gran parte determinaron el contenido de la teoría estadística de
Galton” (1981, p. 52). En cualquier caso, existe una relación simbiótica entre
la ciencia de la estadística y las preocupaciones de la eugenesia. Ambas
introducen en la sociedad el concepto de normalidad, particularmente el de
un cuerpo normal, y, por ende, efectivamente crean el concepto de cuerpo
discapacitado.

Vale la pena también señalar la interesante triangulación de los intereses
eugenésicos. Por un lado, sir Fancis Galton fue primo de Charles Darwin,
cuya noción de la ventaja evolucionista de los mejor capacitados sentó las
bases de la eugenesia, tanto como la idea de que el cuerpo puede
perfeccionarse mediante mejoras progresivas. Como ha dicho un autor, “La
eugenesia en realidad se aplicó a la biología con base en la teoría central de la
biología en aquella época, a saber, la teoría darwiniana de la evolución”
(Farral, 1985, p. 55). Las ideas de Darwin sirven para poner a las personas con
discapacidad al margen de la evolución, en cuanto ejemplares defectuosos que
serán superados por la selección natural. Así, la eugenesia se obsesionó con la
eliminación de los “defectuosos”, categoría que incluía a los “débiles
mentales”, los sordos, los ciegos, los deformes, etcétera.

En un trabajo relacionado, Galton creó el sistema moderno de
identificación personal mediante las huellas digitales. El interés de Galton
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provenía del deseo de mostrar que ciertos rasgos físicos podían ser
hereditarios. Para citarlo: “uno de los motivos de la realización de estas
indagaciones respecto a la identificación personal ha sido el descubrir rasgos
singulares que sean apropiados para la investigación hereditaria [...] es
probable, y vale la pena investigarlo, que toda persona acarrea visiblemente en
el cuerpo evidencias irrefutables de su ascendencia parental y de su
parentesco” (citado en MacKenzie, 1981, p. 65).

Galton consideraba que las huellas digitales eran una marca parental,
especie de número de serie registrado en el cuerpo. Pero por añadidura uno
puede observar que la noción de las huellas digitales proponía la idea de que
el cuerpo humano es estándar y contiene un número de serie, por así decirlo,
implantado corporalmente. (Posteriormente, las innovaciones tecnológicas
habrían de revelar que las huellas digitales han sido implantadas en el nivel
genético.) Por ende, el cuerpo posee una identidad que coincide con su
esencia y no puede ser modificada por la voluntad moral, artística o humana.
Esta característica indeleble de la identidad corporal comprende, además, la
marca en el cuerpo de otras cualidades físicas: inteligencia, altura, tiempo de
reacción. Según esta lógica, una persona tiene una relación de identidad con
el cuerpo; el cuerpo forma la identidad y ésta es indeleble, inalterable; indica
la ubicación personal en la curva normativa. Para los propósitos de este
estudio, las huellas digitales significan que las marcas de la diferencia física
son sinónimas de la identidad de la persona.

Finalmente, Galton está vinculado con la figura principal del discurso de
la discapacidad en el siglo XIX: Alexander Graham Bell. En 1893, el mismo
año en que el término de eugenics fue propuesto por Galton, Bell dio una
disertación eugenésica, Memoir upon the Formation of a Deaf Variety of the
Human Race, donde señaló la “tendencia entre los sordomudos a unirse en
matrimonio con otros sordomudos” (1969, p. 19), lo cual podía tener como
desastrosa consecuencia la creación de una raza de sordomudos. Este eco del
doctor Frankenstein, quien temía que su monstruo pudiera engendrar una
raza de monstruos, enfatiza el sentimiento de terror que las personas de
capacidades diferentes inspiran en las “normales”.[4] Al observar cómo
diversos intereses convergen en Galton, podemos ver que la evolución, la
toma de huellas digitales y el intento de controlar el derecho a la
reproducción de los sordomudos apuntan todos a la idea de que es posible
perfeccionar el cuerpo humano, pero sólo cuando el intento está sujeto al
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control imprescindible de los expertos en eugenesia. La identidad de las
personas se define mediante las cualidades físicas, identificables e inalterables,
que pueden medirse. Las divergencias respecto a la normalidad pueden ser
identificadas, incluso penalizadas, particularmente en el sentido de que la
toma de huellas digitales llegó a asociarse con la identificación de aquellos
descarriados que pretendían ocultar su identidad.

Galton provocó cambios significativos en la teoría estadística que había
creado el concepto de normalización. Aprovechó la llamada “teoría del error”,
técnica que tenían los astrónomos para mostrar que es posible localizar una
estrella mediante las diversas observaciones de su posición en el firmamento.
Era posible ubicar estas observaciones, que no podían ser todas exactas, en la
gráfica de una curva bell, ubicándose la mayoría en la zona central, es decir, la
localización correcta de la estrella. Los errores quedarían en las pendientes de
la curva. La contribución de Galton a la estadística fue cambiar el nombre de
la curva, que de “ley de frecuencia del error” o “curva del error” —el término
utilizado por Quetelet— pasó a llamarse “curva de distribución normal”.

La importancia de estos cambios se relaciona directamente con los
intereses eugenésicos de Galton. En una “curva del error”, ambos extremos
son los más erróneos respecto a su exactitud. Pero si uno estuviera
examinando atributos humanos, entonces los extremos, particularmente los
que Galton consideraba positivos —la altura física, la alta inteligencia, la
ambición, la fuerza, la fertilidad—, se tendrían que considerar errores. Galton
quería ver los extremos como las distribuciones de un atributo, en vez de
verlos como errores. Observa MacKenzie: “En consecuencia, hubo una
modificación gradual del uso del término ‘error probable’, que pasó a
llamarse ‘divergencia estándar’ (y se halla libre de la implicación de que una
divergencia es en cualquier sentido un error), así como del uso del término
‘ley del error’, que pasó a llamarse ‘distribución normal’” (1981, p. 59).

Pero ya liberado del concepto del error, Galton seguía enfrentando el
problema de que en una curva de distribución normal donde se registraba la
altura, por ejemplo, tanto la mayor como la menor altura serían vistas como
extremos en una continuidad donde la estatura promediada sería la
normalidad. El problema para Galton, dado su deseo de perfeccionar la raza
humana, o el sector británico de ésta por lo menos, era que prefería la mayor
a la menor altura. ¿Cómo era posible considerar que ambos extremos
divergían igualmente de la normalidad? Es decir, Galton cambió la forma en
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que se podía mirar la curva, pasando de la curva que se basaba en el promedio
a otra que se basaba en la mediana: un cambio significativo en el pensamiento
eugenésico.

Si se considera un rasgo, digamos, la inteligencia, a partir de su promedio,
entonces la mayoría determinaría lo que la inteligencia debería ser: ésta sería
definida a partir de la mediocridad central. A fin de evadir el rebajamiento de
los rasgos deseables, Galton decidió ubicar la inteligencia en un orden
jerarquizado. Si en una distribución normal la alta inteligencia sería
simplemente un extremo, en un sistema de jerarquización sería el rasgo de
mayor jerarquía. Galton dividió su curva en cuartiles, de modo que pudiera
enfatizar los órdenes jerarquizados de la inteligencia, pues entonces sería
posible determinar que alguien estuviera ubicado en el primer cuartil de
inteligencia (baja inteligencia) o en el cuarto cuartil (alta inteligencia). Los
trabajos de Galton condujeron directamente al actual “cociente de
inteligencia” (IQ) y a las pruebas del nivel de escolaridad. De hecho, Galton
modificó la curva de Gauss a fin de demostrar la superioridad del atributo
deseable (por ejemplo, la alta inteligencia). Creó la llamada “ojiva”, formada
por cuartiles con una curva ascendente que muestra el atributo deseable en
una posición “superior” a la de la divergencia indeseable. Como observa
Stigler:

Si se ordenara el talento de 100 individuos, a cada talento se le asignaría un valor numérico que
correspondería a su percentil en la curva de “divergencias del promedio”: el talento colocado en la
parte media (proporcionalmente mediano) tendría un valor 0 (representando la mediocridad); al
talento de un individuo en el cuartil de arriba se le asignaría el valor 1 (representando un error
probable inmediatamente superior a la mediocridad), y así sucesivamente (1986, p. 271).

Estas revisiones de Galton señalan el intento de redefinir el concepto de
“ideal” en relación con la población general. En primer lugar, la aplicación de
la idea de normalidad al cuerpo humano crea la idea de la divergencia o del
cuerpo “divergente”. En segundo, la idea de normalidad obliga a situar la
variación normal del cuerpo en un patrón más estricto que determine la
forma que el cuerpo “debería” tener. En tercero, la modificación de la “curva
normal de distribución” mediante cuartiles de ordenamiento jerárquico crea
un nuevo tipo de “ideal”. El ideal estadístico no es similar al ideal clásico, que
no impone la exigencia de ser ideal. El nuevo ideal del ordenamiento
jerarquizado parte del imperativo de la normalidad, y luego se suplementa
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con las nociones del progreso, de la perfectibilidad humana y de la
eliminación de la divergencia, imponiendo una visión hegemónica de lo que
el cuerpo humano debería ser.

Aunque tendemos a asociar la eugenesia con la supremacía racial de tipo
nazi, es importante darse cuenta de que la eugenesia no fue el oficio de una
secta marginal de maniáticos reaccionarios, fascistas. Por el contrario, se
convirtió en la práctica usual de muchos ciudadanos europeos y
norteamericanos, si no de todos. Cuando Marx utilizó la idea queteliana del
promedio en su formulación del salario promediado y del trabajo abstracto,
los socialistas y otros grupos adoptaron los propósitos eugenésicos, viendo la
perfectibilidad del cuerpo humano como una esperanza utópica en el
adelanto social. Una vez que la gente admitiera que existen la normalidad y la
jerarquización en la fisiología humana, entonces no parecía tan desvariada la
idea de que se quisiera incrementar la inteligencia de los seres humanos, por
ejemplo, o disminuir los defectos natales. Estas ideas tuvieron una influencia
extensa: sucesivamente; los miembros principales de la socialista Fabian
Society, incluyendo a Beatrice y Sidney Webb, George Bernard Shaw y H. G.
Wells, eran todos partidarios de la eugenesia (MacKenzie, 1981, p. 34). La
influencia de las ideas eugenésicas persistió en el siglo XX. Incluso, Emma
Goldman se atrevió a decir que, a menos que se promoviera el control de la
natalidad, el Estado “alentaría legalmente el incremento de los pordioseros,
sifilíticos, epilépticos, dipsomaniacos, lisiados, criminales y degenerados”
(Kevles, 1985, p. 90).

El énfasis en el fisicoculturismo y la salud nacional obviamente está
relacionado con la metáfora del cuerpo. Si los ciudadanos no tienen
individualmente una buena condición física, si no se ajustan a la condición
física nacional, entonces el cuerpo nacional no gozará de una buena
condición física. Claro es que tales argumentos se basan en una noción falsa
del cuerpo político; es como si una ciudadanía jorobada volviera jorobada a la
nación. Sin embargo, era convincente la idea eugenésica de que las
variaciones individuales se acumulan, formando un compuesto de identidad
nacional. Esta noción se combinó con una mentalidad industrial que
consideraba a los trabajadores como seres intercambiables y, por lo tanto,
buscaba crear un trabajador universal cuyas características físicas fueran
uniformes, tanto como el resultado de su trabajo —una producción uniforme
—.
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Uno de los enfoques centrales de la eugenesia fue lo que se denominó, en
sentido amplio, la “debilidad mental”.[5] Este término incluía la baja
inteligencia, la enfermedad mental, e incluso al “pauperismo”, ya que el hecho
de tener bajos ingresos se igualaba a la “relativa ineficiencia” (ibid., p. 46).[6]

Esta laxa asociación entre lo que hoy llamamos la “discapacidad” y la
actividad criminal, la incompetencia mental, el abuso sexual y demás,
estableció un legado que las personas con discapacidad aún luchan por
desacreditar. La equiparación resultó tan convincente, que un periodista
estadunidense a principios del siglo XX hubo de celebrar “el maravilloso,
inspirador mensaje de la nueva procreación”, en contraste con la desgracia de
engendrar hijos “malsanos o lisiados o depravados” (ibid., p. 67). La
conjunción de la discapacidad con la depravación se expresó en la creación
del término “clase defectuosa”. Como declaró el director de la Universidad de
Wisconsin tras la primera Guerra Mundial, “sabemos lo suficiente sobre la
eugenesia como para que, si se llegaran a aplicar sus conocimientos, pudieran
desaparecer las clases defectuosas al cabo de una generación” (ibid., p. 68). Y
hay que reiterar que el movimiento eugenésico no estaba lleno de excéntricos.
Charles Davenport fue financiado por la hermana de Averell Harriman, Mary
Harriman, así como por John D. Rockefeller; los primeros ministros A. J.
Balfour, Neville Chamberlain y Winston Churchill, el presidente Theodore
Roosevelt, H. G. Wells, John Maynard Keynes y H. J. Laski, entre muchos
otros personajes, fueron miembros de organizaciones eugenésicas. Francis
Galton recibió el título de lord en 1909 como reconocimiento a sus
investigaciones, y en 1910 la medalla Copley, el más alto honor de la Royal
Society. En 1911 la unión de catedráticos de la Universidad de Oxford aprobó
los principios fundamentales de la eugenesia, tras una votación, con una
mayoría de casi dos a uno. En la feria estatal de Kansas del año 1920 se
celebró una competencia de las “familias más sanas” con base en su herencia
eugenésica, en las pruebas de inteligencia a que se les sometía, así como en los
exámenes médicos generales y para detectar enfermedades venéreas. Un
folleto de la competencia dijo respecto a los premios: “Este trofeo y esta
medalla valen más que los premios para el mejor ganado [...] Pues la salud es
riqueza, y una mente sana en un cuerpo sano es la más preciosa de las
posesiones humanas” (ibid., p. 62).

En Inglaterra se propusieron leyes en el Parlamento con el propósito de
controlar a las personas mentalmente discapacitadas, y en 1933 la prestigiosa
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publicación científica Nature celebró la propuesta nazi de una ley para “la
eliminación de las enfermedades hereditarias en la posteridad” mediante la
esterilización de las personas con discapacidad. El editorial de la publicación
decía que “la Ley, tal como está enunciada, será celebrada por todos aquellos
que apoyen el mejoramiento controlado y deliberado de nuestra raza”. La lista
de las discapacidades que serían apropiadas para la esterilización incluía “la
debilidad mental congénita, la locura maniático-depresiva, la esquizofrenia, la
epilepsia hereditaria, la corea hereditaria, la ceguera y sordera hereditarias, la
malformación corporal hereditaria y el alcoholismo habitual” (citado en
MacKenzie, 1981, p. 44). Por lo general, se ignora que cuando Hitler
desarrolló su horrenda política de eugenesia no hizo más que implementar las
teorías de los expertos británicos y estadunidenses. La afirmación de Hitler en
Mein Kampf de que “la lucha por la existencia cotidiana [entre las especies]
deja al margen, en un montón de basura, todo lo que es débil o patológico o
indeciso” (citado en Blacker, 1952, p. 143) no es cualitativamente distinta de
cualquiera de las muchas afirmaciones que hemos visto anteriormente.
Incluso, las conclusiones a las que llega Hitler no son muy distintas de las de
Galton, Bell y demás figuras.

En esta cuestión, el Estado debe afirmarse como el fideicomisario de un futuro milenario [...] A fin
de realizar este deber de una manera eficiente, el Estado tendrá que aprovechar los descubrimientos
médicos modernos. Debe determinar que son incapaces para la procreación todos aquellos que
sufren de alguna enfermedad hereditaria evidente, o que son sus transmisores; y se deberán adoptar
medidas prácticas para esterilizar a este tipo de personas (citado en Blacker, 1952, p. 144).

Quisiera añadir aquí algunas especulaciones en torno a Sigmund Freud.
La idea de normalidad hizo posible su obra. Esta última nos muestra que la
sexualidad, desde mucho tiempo atrás desechada como uno de los bajos
instintos humanos, era de hecho normal y que las perversiones representaban
sencillamente desviaciones de los intereses sexuales “normales”. Los sueños
que muestran “una conducta desconocida o sólo permisible de manera
excepcional en la vida mental normal” (Freud, 1977, p. 297) se consideran en
realidad normales y “los sueños de los neuróticos no difieren en ningún
aspecto importante de los de la gente normal” (ibid., p. 456). De hecho, es
difícil imaginar la existencia del psicoanálisis sin el concepto de normalidad.
Efectivamente, uno de los principios medulares del psicoanálisis fue que todo
mundo empieza por desarrollar una conducta psicosexual normal y que los
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neuróticos se convierten en anormales a causa de un problema en ese
desarrollo normal. Como lo expresó Freud: “si la vita sexualis es normal, no
puede haber neurosis” (ibid., p. 386). Aunque aquí no puedo entrar en un
análisis más profundo del trabajo de Freud, es aleccionador reflexionar en
cómo éste produce una eugenesia de la mente mediante la creación de los
conceptos de sexualidad normal y funcionamiento normal, contrastándolos
después con las conductas perversas, anormales, patológicas e incluso
criminales. Actualmente, uno de los mayores cuestionamientos a la obra de
Freud se centra en su idea de lo que constituye la sexualidad normal y el
desarrollo sexual en los hombres y las mujeres.

La primera descripción literaria del intento de normalizar a un individuo
ocurre en el decenio de 1850, cuando se estaba desarrollando el concepto del
cuerpo normal. En Madame Bovary, de Flaubert, Charles Bovary cae bajo la
influencia conjunta de Homais, el interesado farmacéutico, y de Emma, que
lo inducen a realizar una operación novedosa que podría corregir el pie
deforme de Hipólito, mozo de caballos en la hostería local. La operación sería
“novedosa”, estaría relacionada con el “progreso” (Flaubert, 1965, p. 125). A
Hipólito se le abruma con las razones por las que debe corregir su defecto. Se
le dice que éste “de seguro interfiere considerablemente con el correcto
desempeño de tu trabajo” (ibid., p. 126). Y además de su incapacidad para
desempeñar bien su tarea, añade Homais: “¡Piensa en lo que pasaría si te
llamaran a filas y tuvieras que luchar bajo nuestra bandera nacional!” (ibid., p.
126). De este modo se enfatizan los intereses nacionales y además la
productividad. Pero Hipólito ha estado realizando adecuadamente su trabajo
como mozo de caballos; su discapacidad no ha interferido con su desempeño
en la comunidad, de acuerdo con el estándar tradicional. De hecho, Hipólito
parece sacar provecho de su pie deforme, como señala el narrador:

Pero con su pie equino, tan ancho como la pezuña de un caballo, ese pie de piel córnea y grandes
dedos con uñas que parecían los clavos de una herradura, el lisiado se movía como un venado de un
lado a otro desde el amanecer a la puesta del sol. Se le veía constantemente en la plaza, saltando en
torno a los carruajes, impulsando su pie cojo por delante. Parecía que tenía más fuerza en esa pierna
que en la otra. Se diría que gracias al duro servicio, ese pie había adquirido las cualidades morales de
la paciencia y la energía; y cuando el muchacho debía realizar alguna tarea pesada, se apoyaba de
preferencia en él, más que en el sano (ibid., p. 126).

La discapacidad de Hipólito es en realidad una capacidad de la que
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depende, de la que extrae, por así decirlo, caballos de fuerza adicionales. Pero
aunque Hipólito es más que capaz, la operación deberá realizarse para
poderlo regresar al modo humano, separándolo del equino, sugerido por la
primera sílaba de su nombre. Tener una discapacidad significa ser bestial, ser
parte de la Otredad.

Tras el aparente éxito inicial de la operación, en un artículo periodístico se
alaba el espíritu del progreso. El artículo imagina la bienvenida de Hipólito al
regresar a la comunidad humana. “Todo parece mostrar que su convalecencia
será breve; y quizás en la próxima fiesta de nuestro pueblo veremos a nuestro
buen Hipólito aparecer en medio de una danza báquica, rodeado de una
alegre comparsa” (ibid., p. 128).

El artículo proclama seguidamente: “¿No ha llegado acaso el tiempo en
que los ciegos recuperarán la vista, en que los sordos oirán y los lisiados
caminarán?” Es avasalladora la suposición: la ciencia habrá de erradicar la
discapacidad. Sin embargo, la ironía de Flaubert querrá que la pierna de
Hipólito se gangrene y tenga que ser amputada. El médico de mayor edad que
lleva a cabo la operación alecciona a Charles respecto a su intento de
normalizar a ese individuo. “¡Esto es lo que te sucede por prestar oído a las
modas de París! [...] Somos practicantes; curamos a la gente y no debemos
soñar en operar a alguien que goza de perfecta salud. ¡Enderezar los pies
torcidos! ¡Como si tal cosa se pudiera hacer! ¡Es como si uno deseara
enderezar a un jorobado!” (ibid., p. 131).

Si la obra de Flaubert ilustra algunas de las cuestiones que he expuesto, es
importante que no consideremos que la novela sea simplemente un ejemplo
de un desarrollo histórico alojado en un texto dado. Es posible hacer
indicaciones más amplias respecto a las novelas y la normalidad.

Aunque Flaubert parodie las ideas contemporáneas sobre la normalidad
en la medicina, la novela en cuanto forma promueve y reproduce
simbólicamente, en otro sentido, las estructuras normativas. De hecho,
Madame Bovary enfoca principalmente la anormalidad de Emma y la
repugnancia que a Flaubert le inspira la vida normal. Si aceptamos que las
novelas representan una práctica social que surgió como parte de la
hegemonía de la clase media,[7] entonces podemos ver que la trama y el
desarrollo de los personajes en las novelas tienden a representar la
normalidad. Por ejemplo, la mayoría de los personajes en las novelas del siglo
XIX es gente bastante ordinaria a la que se sitúa en circunstancias anormales,
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al contrario de los personajes heroicos que representan el ideal en las formas
narrativas anteriores, como la épica.

Cuando la discapacidad aparece en una novela, raramente lo hace
centralmente. Es inusual que un personaje principal sea una persona con
discapacidad, aunque los personajes menores, como el Pequeño Tim, puedan
serlo en una forma que despierta la compasión. En el caso de Esther
Summerson, marcada por la viruela, las cicatrices virtualmente desaparecen
gracias al efecto del amor. Por otra parte, como lo ha revelado
suficientemente la investigación, casi siempre los villanos tienden a ser
físicamente anormales: tienen cicatrices, están deformes o mutilados.[8]

No pretendo decir simplemente que las novelas incorporan los prejuicios
de la sociedad respecto a las personas con discapacidades. Esto sería
obviamente un truismo. Más bien afirmo que la estructura misma en que la
novela se apoya tiende a relacionarse con la normalidad, pues enfatiza
ideológicamente la calidad universal del personaje central, cuya normalidad
nos induce a identificarnos con él o con ella.[9] Más aún, el fin de la novela
consiste en reproducir, en algún nivel, los signos semiológicos normales que
rodean al lector y que, paradójicamente, lo ayudan a leer tales signos tanto en
el mundo como en el texto. En consecuencia, se recrean en forma simbólica, y
luego se reproducen simbólicamente, la medianía de la vida, la medianía del
mundo material, la medianía del cuerpo normal, la medianía de un mundo
étnicamente mediano y genéricamente dividido. Esta normalidad literaria,
por definición, crea lo anormal, la Otredad, el discapacitado, el nativo, el
sujeto colonial, y así por el estilo.

Incluso, en el nivel de la trama se puede detectar la implicación de las
nociones eugenésicas de la normalidad. El parentesco de los personajes en las
novelas desempeña un papel crucial. Antes que representar a seres que se
crean a sí mismos, los personajes en las novelas, incluso cuando son
huérfanos —o acaso especialmente si lo son—, se deben biológicamente a sus
antepasados. Las grandes tramas románticas de tipo heliodórico, donde
personajes de la clase baja resultan ser en verdad nobles, adquieren en la
novela un nuevo cariz. Aunque la nobleza sea menos importante, los
personajes heredan respetabilidad burguesa, rectitud moral, y, al cabo, dinero
y cierta posición gracias a su conexión genética. En el mundo novelístico de la
naturaleza personal versus las circunstancias natales, casi siempre gana la
naturaleza. Así, Oliver Twist podrá enarbolar con naturalidad la bandera de la
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moral burguesa y la normalidad lingüística, aun cuando haya crecido en un
taller miserable. Oliver siempre es normal, incluso en medio de circunstancias
anormales.[10]

En las obras de Zola vemos un desarrollo posterior de este asunto.
Anteriormente, en la obra de Balzac, por ejemplo, un autor intentaba mostrar
cómo la inherente bondad de un protagonista se veía afectada por el mundo
material. El lector conoce el viaje del alma del hombre común y de la mujer
común a través de un mundo corrupto y difícil. Pero la idea que Zola tiene de
la novela depende de la idea de los rasgos heredados y del determinismo
biológico. Como él mismo dice en La novela experimental: “El determinismo
todo lo domina. Significa la investigación científica, el razonamiento
experimental que combate una por una las hipótesis de los idealistas, y que
remplaza las novelas puramente imaginarias con las novelas de observación y
experimentación” (1964, p. 18).

Según este punto de vista, el autor es una especie de científico que observa
cómo los humanos interactúan entre sí mediante su disposición natural,
heredada. Zola afirma que su intención en la serie Rougon-Macquart es la de
mostrar cómo la disposición heredada puede influir en una familia que “lucha
heroicamente, pero siempre fracasa por causa de su propia naturaleza y de las
influencias a que está sujeta” (Zola, 1993, p. viii). Esta serie es una
investigación de los “singulares efectos de la herencia”. Zola menciona la obra
de Darwin y vincula sus novelas con ciertas ideas sobre la manera en que los
rasgos heredados interactúan en circunstancias particulares a través del
tiempo y con ciertas generalizaciones sobre la conducta humana: “Y es esto lo
que constituye la novela experimental: el conocimiento que la fisiología nos
puede dar sobre el mecanismo de los fenómenos inherentes en el hombre, la
demostración de sus manifestaciones intelectuales y sensoriales bajo la
influencia de la herencia y del medio” (Zola, 1964, p. 21).

Confesando claramente lo que a la ciencia le debe, Zola dice que “la
novela experimental es una consecuencia de la evolución científica de nuestro
siglo” (ibid., p. 23). La novela del pasado, según Zola, está compuesta de
aventuras imaginarias, mientras que la nueva novela es “un registro, nada
más” (ibid., p. 124). Siendo un registro, la nueva novela rechaza los personajes
idealizados, en favor de la normalidad. “Aquellas muchachas tan puras,
aquellos muchachos tan leales, que en ciertas novelas se encuentran, no son
terrenales [...] Nosotros lo decimos todo, no elegimos nada y tampoco
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idealizamos” (ibid., p. 127).
Los personajes de Zola “no son terrenales”. Este compromiso constituye el

nuevo realismo de Zola, un compromiso basado en la normalidad, el
promedio, la herencia.

A lo que quiero llegar es a que la conciencia adquirida en los estudios de
la discapacidad puede alterar la forma en que vemos, no sólo las novelas con
personajes discapacitados, sino cualquiera. Al estudiar la cuestión de la
discapacidad, he concluido que casi todas las obras literarias tienen alguna
referencia a lo anormal, a la discapacidad, y demás. Yo pienso que este
fenómeno es resultado de la hegemonía de la normalidad. Constantemente se
refuerza en los escenarios públicos (como la novela) la normalidad, que
continuamente recrea y renueva su propia imagen mediante el
procesamiento, la comparación, la construcción, la deconstrucción de las
imágenes de la normalidad y la anormalidad. Cuando uno empieza a darse
cuenta del hecho, es rara la novela donde no se encuentra una persona con
discapacidad —personajes tullidos, tuberculosos, que mueren de sida, que
padecen enfermedades crónicas, que sufren de depresión, de enfermedades
mentales, etcétera—.

Me voy a permitir dar como ejemplo ciertas novelas de Joseph Conrad.
No elijo a Conrad porque sea un caso especialmente representativo, sino
porque sucede que actualmente estoy impartiendo un curso sobre su obra.
Aunque no se le conoce precisamente como un escritor que haya abordado el
tema de la discapacidad, Conrad proporciona un buen caso probatorio, y en
efecto lo es, porque trabajó en el periodo en que la eugenesia había permeado
la sociedad inglesa y Freud había iniciado sus estudios de la psicología normal
y anormal. Además, Conrad fue influido por Zola, particularmente en El
agente secreto.

La primera cosa que observé es que abundan las metáforas de la
discapacidad en las obras de Conrad. En todos sus libros aparecen numerosos
ejemplos, como los siguientes, que he seleccionado en Lord Jim (Conrad,
1986):

una danza de pensamientos cojos, ciegos, mudos —un remolino de horrendos lisiados (p. 114) […]
se condujo en medio de la barahúnda como si estuviera tan sordo como una piedra (p. 183) […] en
él no se veía para nada a un lisiado (p. 234) […] Su dedo roto se elevó con pequeños saltos tullidos
(p. 263) […] se volvió ciego y sordo e insensible (p. 300) […] la creencia ciega en la rectitud de su
voluntad frente a la humanidad entera (p. 317) […] Eran hombres equivocados, ciegos ante el bien y
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el mal por sus padecimientos (p. 333) […] horrendos, son ustedes unos horrendos lisiados... (p. 340)
[…] inmutable como un sordo... (p. 319).

Estas referencias, que aparecen con intervalos regulares, son casi como
tics. Tienden a enfocar la sordera, la ceguera, la mudez y la invalidez, y a
emplearlas como metáforas que representan ciertas limitaciones en relación
con la moral normal, con la ética, y, desde luego, con el lenguaje. Aunque es
enteramente posible afirmar que estas figuras lingüísticas son en realidad
poco más que convencionales, yo mantendría que la misma regularidad de
sus apariciones se relaciona con la función de vigilancia y reflexión mediante
la cual el autor continuamente subraya y anota ejemplos de normalidad y
discapacidad, incluso en el nivel lingüístico.

El énfasis que Conrad le da a los escenarios exóticos también puede
considerarse relacionado con la cuestión de la normalidad. Incluso, la
cuestión del imperialismo, a la que están ligados los escritores de su época,
está basada principalmente en ciertas ideas etnocentristas que están
estrechamente vinculadas con la eugenesia, las pruebas estadísticas de la
inteligencia, la habilidad y demás. Todo esto, a su vez, forma parte de la
hegemonía de la normalidad. Conrad resalta en los escenarios exóticos de sus
novelas las divergencias respecto a la visión europea. Los protagonistas
tergiversan los estándares europeos del comportamiento normal,
precisamente porque han viajado desde Europa a los mares de Oriente, por
ejemplo, o al Congo belga. Y Conrad enfoca personajes que debido a la
influencia de esos ambientes anormales pierden su “firmeza de voluntad”
(que él con frecuencia define como un atributo inglés).

El uso de la frenología también se asocia con la función de la vigilancia de
la normalidad en relación con la construcción del carácter personal. Así, en El
corazón de las tinieblas, cuando Marlow está a punto de partir hacia África,
un médico mide las dimensiones de su cráneo para ayudarle a discernir si
como resultado del encuentro colonial quedará marcado algún tipo de
cambio cuantitativo. Muchos de los personajes de sus novelas están formados
con base en un higiénico repertorio cultural de rasgos faciales y corporales
normalizados, los cuales de manera característica indican cualidades
personales. Así, en El agente secreto, el cuerpo corpulento y perezoso de
Verloc indica su bajeza moral, y las grandes orejas de Stevie, así como la
forma de su cabeza, para Ossipon, son características de la degeneración y
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criminalidad, tal como lo señalaban las teorías del frenólogo eugenésico
Cesare Lombroso.

Stevie, el personaje de Conrad más obviamente discapacitado, es como el
foco o figura central de El agente secreto. En un momento de inspiración
digno de Zola, Ossipon observa que la degeneración de Stevie está ligada a la
de su hermana Winnie: “miró científicamente a esa mujer, la hermana de un
degenerado, ella misma una degenerada —y de una especie criminal.
Mientras la miraba invocó a Lombroso [...] La miraba científicamente.
Miraba sus mejillas, su nariz, sus orejas... ¡Horrendo!... ¡Fatal!” (Conrad, 1968,
p. 269).

La mirada eugenésica que escruta a Winnie y Stevie en realidad es sólo
una recapitulación de la mirada novelística que da un significado a los rasgos
normales y anormales. De hecho, todos los miembros de la familia Verloc
están “mal” constituidos, incluyendo la madre de Winnie, cuyas piernas
edematosas le impiden caminar bien. La vileza moral de Londres está
implantada en el círculo íntimo de Verloc. Michaelis es obeso y “jadea
sordamente como si la capa de grasa en su pecho lo oprimiera” (ibid., p. 73).
Karl Yundt carece de dientes, sufre de la gota y tiene que apoyarse en un
bastón. La constitución de Ossipon es anormal: “amarillento cabello crespo
[...] una nariz aplastada y una bocaza que parecen haber salido del tosco
molde de la especie negra [...] sobre las altas mejillas ojos como almendras
[…] con una mirada lasciva” (ibid., p. 75), todos estos rasgos indican
características africanas o asiáticas, particularmente la mirada taimada,
opiácea.

Stevie, la metafórica figura central y la víctima sacrificial de la novela,
padece deficiencia mental. Su lentitud psicológica es una metáfora de su
inocencia radical y su infantil repugnancia de la crueldad. Además, su hábito
de dibujar círculos interminablemente es visto como la invocación “del
simbolismo de un arte loco que intenta captar lo inconcebible” (ibid., p. 76).
En este sentido, su visión del mundo se alía con la de Conrad, de quien
fácilmente se podría decir que participaba del mismo proyecto. Stevie es
literalmente desarticulado, no sólo por la mirada de Ossipon y la del
novelista, sino de manera real en el atentado fallido. Su cuerpo
fragmentado[11] se convierte en una especie de símbolo de la fragmentación
que Conrad resalta en su novela, y que el profesor recomienda en su
perspectiva altamente tecnológica del anarquismo, basada en el poder de la
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explosión y la conflagración. Stevie se vuelve sensible a la explotación que
sufren los trabajadores gracias a su encuentro con un cochero cuyo brazo es
un gancho prostético y cuya manera de azotar a su caballo llena a Stevie de
dolor. Ese brazo prostético al principio le parece siniestro, particularmente en
cuanto agente metonímico de la acción de azotar. Pero el manco arguye: “—
Este mundo no es fácil... Es duro con los caballos, pero mucho más con los
pobres tipos como yo —dijo con su casi inaudible jadeo” (ibid., p. 165). La
radical inocencia de Stevie queda inevitablemente convencida por el llamado
a la solidaridad de clase que le dirige aquel hombre, de manera que
finalmente vuela en pedazos por la explosión, pagando los pecados de todos.

En Bajo una mirada occidental, la cuestión de la normalidad queda al
principio señalada en la “Introducción”. Conrad justifica que Razumov sea
“ligeramente anormal”, indicando que posee una especie de sensibilidad
altamente personal, así como un temperamento ruso. También explica que
aunque sus personajes pueden parecer extraños, “a nadie se le exhibe como
un monstruo” (Conrad, 1957, p. 51). Esta última mención de inmediato nos
recuerda la existencia de las exhibiciones de monstruos en el siglo XIX, y nos
hace pensar que el autor acaso sentía que su propia novela podía verse como
una especie de exhibición de monstruos, puesto que describía personas
“anormales”.[12] Finalmente, Conrad se preocupa en señalar que todos estos
personajes “anormales” “no son producto de lo excepcional sino de lo general
—de la normalidad de su ambiente, su tiempo y su raza” (ibid., p. 51). Esta
conjunción de la raza y la normalidad revela sus preocupaciones eugenésicas.
Lo que Conrad acaso justifica es el rol normalizador (y anormalizador) de la
novela, que convierte a un grupo de nacionales rusos en una Otredad
anormal, no europea, no normal. Resulta interesante que Conrad se refiera a
los anarquistas, y además a los autócratas, como “imbéciles”. El empleo de
esta palabra, que las pruebas eugenésicas por entonces habían actualizado,
nos muestra hasta qué grado predominaba la hegemonía de la normalidad.

En un pasaje el narrador comenta la anormalidad de Razumov como si la
estuviera viendo en un espejo un hombre que “fabricara para sí mismo
tranquilizantes justificaciones de su apariencia marcada por la mancha de
alguna insidiosa enfermedad hereditaria” (ibid., p. 220). Lo que hace a
Razumov indescifrable para todos los que lo rodean es la carencia de una
identidad reconocible, aparte del hecho de que sea ruso. Al llegar a Viena,
Razumov le dice a Peter Ivanovitch, el filósofo político radical, que jamás se
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convertirá en “una mera herramienta ciega” que cualquiera pueda usar. Su
rechazo a ser una “herramienta ciega” irónicamente termina en que Necator
lo convierta en un sordo, golpeando su cabeza deliberadamente hasta
destrozarle los tímpanos. Para Razumov el mundo se vuelve “perfectamente
silencioso —mudo como las sombras—” (ibid., 339), así como “un mundo de
mudos. Hombres silentes que se mueven sin ruido” (ibid., p. 339). Tanto para
Conrad como para Razumov, la sordera es el fin del lenguaje, el fin del
discurso, el castigo máximo que hace que las palabras de los demás personajes
sean al fin y al cabo inútiles. Como dice Necator, “jamás le servirá como espía
a nadie. Jamás hablará, porque jamás oirá nada en su vida – nada” (ibid., p.
341). Después de que Razumov es arrollado por un carro en la calle, se le
describe como “un invalido sin esperanza, y además sordo como una piedra”
(ibid., p. 343). Muere por causa de sus discapacidades, como si le fuera
realmente imposible sobrevivir en tales condiciones. La señorita Haldin, al
contrario, gracias a estos sucesos adquiere un entendimiento de la vida que le
hace decir: “mis ojos se han abierto por fin y mis manos están libres” (ibid., p.
345). Estos paralelos juegan un rol íntimo en la novela y muestran que la
discapacidad se alza ante el escritor como un memento mori. La normalidad
se tiene que proteger a sí misma, mirando las fauces de la discapacidad para
luego recuperarse de esa visión.

No pretendo que esta lectura de algunos de los textos de Conrad sea
brillante o definitiva. Pero sí pretendo mostrar que incluso las novelas que no
parecen abordar la discapacidad desarrollan ampliamente la cuestión de la
normalidad. Yo diría que es posible encontrar en casi todas ellas una especie
de exploración del campo del cuerpo, una observación de la diferencia —
física, mental y nacional—. Esta manera literaria de consolidar la hegemonía
de la normalidad requiere de mayor atención, aparte del tipo de estudios que
ya se han realizado para localizar la temática de la discapacidad en la
literatura.

Lo que aquí he querido mostrar es que el término mismo de la
“normalidad”, término que permea nuestra vida actual, es una configuración
que surge en un momento histórico en particular. Es parte de la idea del
progreso, la industrialización y la consolidación ideológica del poder de la
burguesía. Las implicaciones de la hegemonía de la normalidad son
profundas y se extienden hasta el corazón mismo de la producción cultural.
La novela como forma, esa forma propagadora de ideologías, se encuentra
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intrincadamente conectada con los conceptos de la normalidad. Desde el
carácter típico de los personajes centrales hasta los artificios normales de la
trama para hacer que los personajes desviados regresen a la normalidad de la
sociedad, y hasta la coda de los finales, la novela de los siglos XIX y XX
promulga y dispendia nociones de normalidad, y por extensión hace de las
diferencias físicas diferencias ideológicas.

Los personajes discapacitados siempre están cargados de significados
ideológicos, tanto como las circunstancias de las enfermedades o accidentes
que transforman a tales personajes. Por lo tanto, entre las tareas para
desarrollar una conciencia de las cuestiones de la discapacidad hay una que
debe intentar la impugnación de la hegemonía de la normalidad, tanto como
la institución de nuevas formas de considerar la anormalidad.

Traducción de Mariano Sánchez Ventura
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[Notas]

[1] Obviamente, este modo de pensar aún sigue vigente. Durante la elección presidencial de Estados
Unidos, Newt Gingrich acusó al presidente Clinton de ser “el enemigo de los americanos normales”.
Cuando posteriormente se le pidió que explicara el sentido de sus palabras, Gingrich dijo que por
“americanos normales” se debía entender la “clase media” (The New York Times, 14 de noviembre
de 1994, A17).

[2] Quiero señalar que el concepto aristotélico de la medianía no debe confundirse con el de
normalidad. La medianía aristotélica es una especie de formulación ficticia. Aristóteles recomienda
que, al escoger entre conductas personales, uno debe situarse entre las conductas extremas. Sin
embargo, no considera que toda la población caiga dentro de ese término medio. Para Aristóteles, el
concepto es más bien un artificio heurístico que ayuda en la toma de posiciones morales y éticas.
Siendo un término medio o vía media, implica un mayor sentido espacial que el que tiene el
concepto de “promedio” o de “norma”.

[3] Esta notabilísima confluencia de la eugenesia y la estadística ha sido señalada por Donald A.
MacKenzie, cuyas observaciones no han tenido el impacto debido.

[4] Véase mi Enforcing Disability, capítulo 6, para una reflexión más extensa sobre la novela
Frankenstein y su relación con las nociones de la discapacidad.

[5] De este periodo provienen muchos de los prejuicios del siglo XX respecto de los incapacitados para
el aprendizaje. El fundador de la prueba de inteligencia que aún está vigente, Alfred Binet, fue un
acólito de Galton. El psicólogo estadunidense Henry H. Goddard utilizó la prueba de Binet en
Estados Unidos y convirtió a la numeración en categorías —siendo los “idiotas” aquellos cuya edad
mental era uno o dos, los “imbéciles” fluctuaba entre tres y siete. Goddard inventó el término de
moron (que tomó del griego para “obtuso” o “estúpido”) para los individuaos ubicados entre el ocho
y el nueve. Los términos peyorativos como moron o retarded ya son de uso común (Kevles, p. 78). El
término de “idiota mongoloide”, con el cual hoy se describe a una persona que tiene el síndrome de
Down, en una época tan reciente como la década de 1970, se usaba como diagnóstico en los textos
médicos, no como un término peyorativo. [Véase el fascinante artículo de Michael Berubé, “Life as
We Know It”, para más información sobre el fenómeno de las etiquetas personales.]

[6] Si este argumento resulta extrañamente familiar, es que se reproduce y promulga en el libro
neoconservador The Bell Curve, que afirma que la pobreza y la inteligencia están vinculadas por
características heredadas.

[7] Esta suposición se basa en mis obras anteriores —Factual Fictions: Origins of the English Novel and
Resisting Novels; Fiction and Ideology—, así como en el corpus de obras sobre la relación entre el
capitalismo, la vida material, la cultura y la ficción. Los estudios de Raymond Williams, Terry
Eagleton, Nancy Armstrong, Mary Poover, John Bender, Michael McKeon y otros se encaminan en
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direcciones similares.

[8] La cuestión de los personajes discapacitados en la literatura está bien documentada, y quiero evitarla
en términos generales en este estudio. Abundan los libros excelentes sobre este tema (por ejemplo,
Alan Gartner y Tom Joe (eds.), Images of the Disabled, Disabling Images, Praeger, Nueva York, 1987,
y Deborah Kent, “In Search of a Heroine: Images of Women with Disabilities in Fiction and
Drama”, en Michelle Fine y Adrienne Asch (eds.), Women with Disabilities: Essays in Psychology,
Culture, and Politics, Temple University Press, Filadelfia, 1988.

[9] Y si el personaje principal tiene una discapacidad importante, entonces se nos induce a
identificarnos con su capacidad para superarla.

[10] En la novela burguesa la genealogía familiar es a la vez hereditaria y financiera. Jurgen Habermas
define así el rol de la familia: “[...] en cuanto vínculo genealógico [la familia] gracias a sus miembros
garantizaba una continuidad en la acumulación de capital, asegurada por la ausencia de
restricciones legales relacionadas con la herencia de la propiedad” (p. 47). El hecho de que en la
novela se conjuguen las conexiones biológicas y las financieras, recalca que la normalidad es una
condición impuesta, condición que apuntala al sistema burgués en su totalidad.

[11] Expongo la idea lacaniana del corps morcelé en el capítulo 6 de Enforcing Normalcy. Allí muestro la
relación entre el cuerpo fragmentado y la reacción ante la discapacidad. Aquí sólo quiero decir que
el hecho de que Stevie se convierta en un cuerpo fragmentado es significativo, dado que los
observadores “normales” temen que, si permiten la asociación con su propio cuerpo de un concepto
de la discapacidad, pueden perder el control de su normalidad y su cuerpo puede quedar
fragmentado.

[12] En el capítulo 4 de Enforcing Normalcy se puede encontrar una exposición más amplia de la
relación de las exhibiciones de monstruos con el nacionalismo, el colonialismo y la discapacidad.
Véase también Garland Thompson, Freakery: Cultural Spectacles of the Extraordinary Body, New
York University Press, Nueva York, 1996.
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Lo histórico-social como constituyente
de la discapacidad

Prejuicio y perjuicio

Zardel Jacobo Cúpich

Como del fondo sube una burbuja y los peces,
encadenados al acuario, horadan el tedio
en feroces o mansas coreografías, nosotros
estamos ciegos para ver más allá del gran vidrio,
del agua turbia que llamamos el tiempo.
Somos los peces de este ahora, vorazmente
transformado en entonces;
los prisioneros reducidos a soñar un porvenir que
otros muchos soñaron y ya es
nuestro presente miserable.

José Emilio Pacheco 
Jardín de niños, poema 19 (fragmento)

Introducción

Las aproximaciones dominantes al campo de la educación especial, y
particularmente a lo que actualmente se denomina “discapacidad”, han sido
la medicina (neurología, fisiología, etc.), la biología, la pedagogía y la
psicología.

En estas disciplinas la discapacidad es considerada como “atemporal”,
“eterna”, y desde una “visibilidad” transparente que nadie pone en duda. Es
decir, se asume que las personas con discapacidad han existido siempre a lo
largo de la historia. Estas teorías comparten una episteme particular, remiten
a una concepción de hombre universal como unidad tripartita: bio-psico-
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social, enmarcada en una visión de constitución y funcionalidad determinada.
Las personas con discapacidad se encuentran “afectadas” en una, dos o tres de
estas entidades. Desde esta perspectiva, la bibliografía abunda en propuestas
de cómo restablecer, habilitar, rehabilitar, adaptar, integrar e incluir a las
personas que han sufrido diversas alteraciones para así poder insertarse en la
vida productiva y social de la sociedad moderna.

A partir de los años sesenta y setenta del siglo pasado, y de manera cada
vez más acentuada, se ha manifestado un efecto producido de manera
“involuntaria”: un conjunto de valoraciones, sentidos y significados que han
tenido efectos de discriminación, rechazo, confinación, abandono, exclusión
y marginación para los “portadores” de discapacidad o deficiencia, de tal
suerte que la defensa de los derechos humanos ha alcanzado también a este
grupo en particular. Surge una pregunta importante: ¿por qué y cómo se
provocó este efecto negativo, aparentemente involuntario, de rechazo y
exclusión?

Nos proponemos reflexionar desde las dimensiones social, antropológica,
filosófica y psicoanalítica acerca del estatuto de la discapacidad; cómo se
constituye como perjuicio desde el prejuicio derivado culturalmente.

La tesis que planteamos es que la discapacidad, lejos de ser del orden del
estatuto “natural”, “orgánico” e individual, es un constructo histórico-social.
La discapacidad es una resultante de las representaciones sociales que
determinan las prácticas sociales. Así, dilucidar cómo, cuándo y por qué se
constituyó la discapacidad se vuelve una tarea prioritaria. Indagar cómo
desde la matriz cultural simbólica se fueron configurando las funciones y los
movimientos que dieron visibilidad y decibilidad a este campo. Las
denominaciones a partir de los siglos XVIII y XIX han variado: idiocia,
imbecilidad, invalidez, minusvalía, retraso, retardo, insuficiencia, deficiencia,
discapacidad;[1] o bien, se han considerado baldados, impedidos, tullidos,
lisiados, mutilados, retardados, retrasados, etcétera.

Es importante destacar que todos estos conceptos se manifiestan a partir
de un periodo específico: la modernidad; por tanto, a diferencia de los
planteamientos de una gran cantidad de autores que postulan la presencia de
la discapacidad como algo universal y de todos los tiempos,[2] nosotros
bosquejaremos la discapacidad como una producción histórica.

En su libro Historia de la locura,[3] Foucault, elucidó la “visibilidad” y
“decibilidad” de la locura como figura emergente de alteridad (o diferencia)
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en la época clásica y moderna, y muestra magistralmente la constitución del
campo de identidad de la locura como figura de separación y exclusión social.
Siguiendo sus trazos, nos preguntamos si la discapacidad tendría la misma
trayectoria que la locura en un proceso de humanización determinado.

El proceso de humanización

Echeverría[4] apunta que todo proceso de humanización a lo largo de la
historia implica un proceso de producción en una doble vertiente: 1)
producción de mercancías, bienes u objetos prácticos, y 2) producción de
sentidos y significados que convergen en la lengua, en el terreno de la
comunicación entre los hombres. Los hombres son tanto homo faber como
parlantes que, de manera inconsciente, se constituyen como seres simbólicos
a través de una lengua que abrevan como parte de su proceso de
humanización.[5]

En la comunicación humana hay “una especie de dominio del logos”;[6]
gravitamos en el lenguaje, la palabra hablada, escrita o iconificada. El logos
dominante domina de hecho el resto de los canales: olfativo, contacto táctil,
gestualidad corporal, intercambio de objetos, etc. Así, las significaciones
sociales sujetadas a ciertos códigos regulan el comportamiento y la visión del
mundo de los hombres y definen la identidad del grupo social. La identidad
como proceso requiere otro u otros grupos sociales diferentes para poder
constituirse. Identidad y diferencia se encuentran ligadas. El otro (alter) es
necesario para constituir una identidad.

Como señala Foucault, “nuestra práctica milenaria de lo Mismo y lo
Otro”. Lo Mismo como el lugar común, lo referenciable, nominable, sintaxis,
significación y utopía. En tanto que lo Otro implica, entre otras cosas, la
desconcertante “proximidad de los extremos o, sencillamente, en la cercanía
súbita de cosas sin relación [...] lo heteróclito, el lugar sin ley ni geometría [...]
lo imposible de encontrarle un lugar de acogimiento, de nominación, el no-
lugar del lenguaje, la heterotopía que enmaraña, si no es que arruina la
sintaxis, desafía la gramática y desata los mitos”.[7]

Las figuras de separación, de constitución de lo Otro, se conforman
históricamente tanto dentro como fuera del marco de identidad de una
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cultura. La diferencia atraviesa tanto la constitución individual como la
constitución del colectivo, del grupo social que implica la noción de lo que se
denomina la gestión social del prójimo.

A decir de Guillaume, “en todo otro existe el prójimo —ese que es
diferente de mí, pero al que, sin embargo, puedo comprender, reconocer,
aceptar y asimilar— y también existe una alteridad radical, inasimilable,
incomprensible e incluso impensable”.[8] Para Derrida, el concepto de
diferencia significa a la vez lo mismo y lo otro. Lo otro como lo
“absolutamente heterogéneo, lo radicalmente diferente, irreductible e
intraducible”.[9]

Se puede complicar o intentar dilucidar entre identidad y semejanza, que
implica un otro al que reconozco como prójimo; e identidad y diferencia, el
extraño, extranjero, lo inasimilable, heteróclito, etc. Los unos = nosotros vs. el
otro, los otros. O bien señalar que en cada uno y en cada otro hay un otro
asimilable y un otro: alter, inasimilable, incomprensible, y que esto otro es de
orden metafísico, del metalenguaje: lo incognoscible.

La lengua intenta apalabrar lo Otro; si bien ésta contiene el conjunto de
las significaciones de una cultura en una época dada, también comprende los
sentidos y valores otorgados a la diferencia, a lo Otro o a la alteridad.[10] Por
lo tanto, cada semiosis cultural abarca tanto una recepción al otro
(semejante), como una separación de lo “otro” (alter, diferente), y cada
semiosis se encuentra “atada”, “en automático”, a su tiempo histórico.

Con todo, para su permanencia la cultura requiere del cultivo de la
identidad, y en el mismo movimiento debe haber cabida al cuestionamiento.
La posibilidad de interrogación depende de cómo se reciba, incorpore o
asimile la alteridad, la diferencia radical. La cultura sobrevive sólo si se
permite el cultivo crítico de la identidad, si se permite el encuentro y no la
eliminación de la diferencia, de los otros, el Otro y lo Otro.[11]

Contexto de la emergencia de la visibilidad
de la discapacidad

Para dar cuenta de cómo se constituyó el campo de visibilidad semiótica de la
discapacidad, como figura de alteridad, requerimos revisar cómo emerge la
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sociedad burguesa que dará paso a la sociedad capitalista. Como señalé
anteriormente, con Echeverría, el proceso de humanización se retomará tanto
desde la producción de bienes como desde la semiosis particular de la época.

Desde la producción de bienes

El mismo autor esboza que a partir del siglo XIV y hasta los siglos XVII y
XVIII se inicia y consolida la sociedad burguesa en ciudades que constituyen
los grandes centros de intercambio de un tipo de relaciones diferentes a las
feudales. Por principio, la circulación de mercancías que confluyen en una
ciudad permite: a) conectar lo rural a lo urbano e insertar lo local en el
escenario mundial; b) el flujo de un intercambio mercantil diverso; c) la
gestación de relaciones entre propietarios privados, y d) la existencia de
relaciones desiguales entre propietarios privados y no privados. La ciudad
constriñe el espacio a cambio de la concentración de la pluralidad; la ciudad
burguesa en “donde se vive estrecho, pero se piensa amplio”.[12]

Se rompen las identidades que existían (siervo-señor), surgen otras, se
producen crisis en el comportamiento social, se vive de manera agitada, hay
un movimiento constante e incansable. El trabajo artesanal, el comercio, la
circulación del dinero, junto con una nueva creación espiritual, requieren de
una legislación y administración de la ciudad diferentes, que produzcan las
bases de una política moderna. El intercambio de productos entre zonas
geográficas lejanas, como el caso de América, con la que los españoles
intercambiaron nuevos productos no sólo materiales, sino también culturales.

Durante los siglos XVII y XVIII se dio una intensificación importante de
la comercialización de la tierra y de la agricultura, se inició la
industrialización y la división del trabajo material que coadyuvó a la
especialización. El orden capitalista emergente transforma el modo de vida en
lo económico, lo político y lo social.

Desde la semiosis, el espíritu de la época
o visión del mundo
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Nuestro autor señala que el cristianismo fue resultado del “mestizaje” entre
Oriente y Occidente al conjugar, por un lado, 1) el texto sagrado como
hermenéutica (la Biblia), la cual revelaba la palabra divina, y por otro, 2) la
filosofía grecorromana: la sabiduría occidental que emergió al desafiar,
interrogar y cuestionar el texto sagrado previo. Se ilustra con el mito de
Prometeo, quien robó el fuego (saber) de los dioses para brindárselo a los
hombres.

El cristianismo representa el campo semiótico dominante durante la Edad
Media. Con la emergencia de la sociedad burguesa, este orden tuvo que
realizar un pasaje del más allá como promesa de paraíso a la afirmación de la
vida terrenal y descender al mundo concreto de la vida social, donde la
circulación de mercancías transformaba el mundo en múltiples valores de uso
para su disfrute.

Los pobres, mendigos, desempleados
como figura emergente de alteridad o diferencia

La producción de bienes materiales, conjuntada con una semiótica cristiana,
que incluía un sujeto creyente al mismo tiempo con un emergente libre
albedrío, permitía una dinámica acorde a la ciudad burguesa, centro de
atracción y foco de recepción que se fue concentrando cada vez más.
Encontramos las grandes afluencias de emigrantes del campo a la ciudad,
soldados desempleados, etc. La ciudad se convierte en un centro donde
convergen todo tipo de individuos forjando poco a poco una pobreza
generalizada en sectores importantes de la población.

Así, un polimorfo conjugado humano se unifica y se engloba como los
pobres y mendigos, quienes conformarán la nueva figura de diferencia, y, por
lo tanto, de exclusión, en estos siglos.

En la Edad Media, la lepra y los leprosos conformaron el rostro de la
diferencia, de la extrañeza, del mal a erradicar, excluir o por lo menos separar
de la sociedad, dando origen a los 19 000 leprosarios (o bien los destinaron a
la vida errante o fueron dejados al margen, en las afueras de la ciudad). Esta
figura de separación, según Foucault, fue sustituida por los pobres, como
nueva suplencia de la diferencia. Serán causa de vergüenza, escándalo,
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amenaza y peligro de contagio multiplicado.
El nuevo conglomerado de pobres, vagabundos, delincuentes, miserables,

alienados, inválidos, ciegos, niños, mujeres, ancianos, etc., integró el nuevo
rostro de la otredad y diferencia, y será constreñido en los hospitales, muchos
de los cuales fueron leprosarios. Así, se reitera en la historia un nuevo
encierro: los pobres en los hospitales.

Esta nueva figura tiene como fecha simbólica el año 1657, cuando se
funda el Hospital General de París, que, al igual que muchos otros (entre ellos
la Salpetrière y el hospital Bicêtre), había funcionado en épocas pasadas como
leprosario.

El hospital es una instancia de los órdenes monárquico y burgués, se
reorganiza bajo una administración y figura predominantemente jurídica,
aunada a la semiótica de asistencia, caridad y filantropía de la religión
católica. Los sacerdotes inician su labor en estos nuevos recintos de manera
predominante, y los médicos acuden y coadyuvan en la función de
contención de los “indigentes”. Las primeras clasificaciones separan a los
indigentes “involuntarios” de los de mala fe o degenerados. Los primeros son
los que están dispuestos a “reformarse” y ajustarse a las nuevas reglas y a la
adaptación social que les ofrecen: lectura del texto sagrado, catequesis,
algunas clases y enseñanza de oficios, o algunas actividades de pasatiempo.
Los rebeldes son los incontrolables y los que no se ajustarán a las reglas; entre
éstos estarán los alienados o locos, como figura de alteridad radical. Inicia,
por parte de los médicos, la observación, clasificación, organización y
separación de este conglomerado en entidades diferenciadas.

Otra fecha simbólica marca el cierre de la nueva configuración con su
semiótica particular: la liberación de los encadenados en 1794, en Bicêtre, por
Pinel. Palpablemente, la Revolución francesa de 1789 es el telón de fondo de
los cambios que se precipitan: la emergente sociedad capitalista, un nuevo
orden económico y la semiótica de la racionalidad científica: la sociedad laica,
libre y soberana.

En los hospitales y otros espacios de contención social (workhouse, por
ejemplo) encontramos un desplazamiento interesante: los sacerdotes
incursionaron como educadores, al igual que los médicos. Un paso más allá
de la religión y de la medicina.

En ese paisaje, los protagonistas centrales en el tratamiento de los
recluidos serán, en un inicio, algunos sacerdotes; muy pronto los médicos los
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relevaron en los hospicios y hospitales. El papel de los médicos en la
emergencia de saberes y prácticas relacionadas con el estudio del desarrollo
del niño y la normalidad fue crucial en el naciente orden económico
moderno. Ellos tuvieron como referentes: la población de los hospitales, las
casas correccionales o los estudios de casos insólitos; vgr., el médico Itard con
“Víctor”, el niño “salvaje” encontrado en el Aveyron.

Valkerdine, Varela y Pérez de Lara,[13] entre otros, mencionan autores
como Pinel, Esquirol, Itard, Seguin, Binet, como los precursores de la
educación especial y constructores de tendencias psicológicas dentro del
orden del desarrollo infantil. ¿Cómo fue factible la incidencia de la medicina
en la educación?

La primera mitad del siglo XIX fue de aliciente y aliento a la subversión de
la medicina transformada en enseñanza, augurando la solución de problemas
antes insospechados. Así, el discurso de la medicina que proclama la
incurabilidad de ciertos enfermos, como los inválidos, ciegos e idiotas,
quienes no tendrían remedio (como Esquirol lo planteaba), se desplaza a la
educación. A mediados del siglo XIX, el médico francés Edouard O. Seguin,
que se inicia en el estudio de sordos y posteriormente es considerado el
“apóstol de los sin razón”, abandera e implementa una práctica derivada de
las nuevas corrientes desarrolladas en Inglaterra y apuesta por las
posibilidades de la educación en estos niños. En sus propias palabras:

La idiocia es un mal incurable, como dice Esquirol, y quienes parecen dudarlo nunca han aportado
una sola prueba en apoyo de sus dudas […] Sin embargo, una regla general es que cuando un
problema es insoluble de un modo, hay muchas posibilidades de conseguir resolverlo en sentido
inverso; y si por ejemplo, si nos hubiéramos obstinado en curar a los sordomudos y ciegos de
nacimiento, hoy en día no podríamos enorgullecernos de tener esas escuelas que hacen el mayor
honor a nuestro país. Esperando que la medicina devuelva la vista y el oído, la enseñanza suple
ambos sentidos. En espera de que la medicina cure a los idiotas, yo he emprendido la tarea de
hacerles partícipes de los beneficios de la educación.[14]

La enseñanza se vuelve el instrumento de cambio y de solución a los
problemas de sordos, ciegos, e incluso de los “idiotas”, que se consideraban
degenerativos y de naturaleza tan “apabullante y sin esperanza”. Lo anterior
se ejemplifica con las palabras del reverendo Samuel J. May en los Estados
Unidos, del 8 de septiembre de 1854:

Pero estaba la idiocia —la idiocia tan apabullante en su apariencia, tan sin esperanza en su
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naturaleza—, ¿cuál podría ser el uso de tal mal? No era suficiente con apuntarla como una violación
esencial de las leyes de generación. Si eso fuese todo, el fin sería el castigo. Aventuré a declarar con
un énfasis de no sé dónde y evitando la predicción nefasta, que llegaría el tiempo de acceder al
cerebro del idiota, y la luz de la inteligencia se admitiría en su cámara obscura, y el conjunto de la
raza humana se beneficiaría por algún descubrimiento nuevo sobre la naturaleza de la mente.
Parecía una conjetura intrépida para los escuchas, más que para mí mismo […] Dos o tres años
después, leí un breve anuncio que en París habían logrado con éxito la educación de los idiotas. Volé
con aquella que sería la más cercana de simpatizar con mi entusiasmo y le grité “mujer, mi profecía
se ha cumplido. Los idiotas han sido educados”.[15]

Sin duda, se refería a Itard cuando trata de implementar el “sublime arte
de la medicina moral”, conformando una pedagogía emergente en los cinco
años de educabilidad de Víctor. Itard fracasó desde su perspectiva; sin
embargo, su intento fue la apuesta para la nueva pedagogía moral.

Los saberes emergentes, constituyentes

De esta emergencia resultan dos discursos: uno filosófico y otro científico, y
un desplazamiento de uno a la dominancia del otro. La concepción de
Rousseau cede a la predominancia de la aproximación de Darwin. En su libro
Emilio, Rousseau (1712-1778) sentó las bases de un sistema de educación de
acuerdo con la naturaleza. Con este autor opera un pasaje conceptual de Dios,
como creador, y en cuya voluntad se cifraba el destino de todo ente, a la
naturaleza, como referente terrenal del acontecer de todos los seres. Se
fractura la idea religiosa del mal de origen como pecado cometido por el
hombre en su desobediencia ante Dios, y se instituye la noción de naturaleza
como el bien, con leyes y devenir para todos los seres. La naturaleza contiene
en sí misma el plan de perfección.

Con este planteamiento se deriva que el niño encarna una naturaleza
perfecta, en correspondencia con la naturaleza. Por ello se trataba de
“preservar la madurez original y perfecta de la naturaleza del niño mediante el
cuidadoso control de su educación y de su entorno basado en un análisis de
las diferentes etapas naturales por las que pasaba desde el nacimiento a la
madurez”.[16] Al mismo tiempo, Rousseau realizaba una crítica a la sociedad
lanzando un retorno a la naturaleza elevada al rango de perfección, con su
propio devenir como utopía y horizonte de posibilidades.
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La función de la educación tenía que basarse en tres principios:
afectividad, imaginación y realización de potencialidades. El educador
asumirá el oficio de guía, conservador, protector, preservador y defensor de
este gran guión natural. Concomitante a este término de perfección, se asume
la naturaleza como bien, como lo bueno para el hombre, y se ligará a una
moral.

El médico, sustituto del sacerdote, con esta nueva visión del mundo y del
hombre, se adjudica la nueva semiosis valorativa, una función moral acorde a
los tiempos. En esta nueva cruzada, se propone como el reformador moral,
como el instrumento de la nueva pedagogía. En palabras de Decroly, “el
médico-director habría de ser al propio tiempo un educador, en el amplio
sentido de la palabra [...] perseguirá de continuo, por todos los medios que le
inspiren la fisiología y la psicología, la creación de una atmósfera favorable al
brote de todas las aptitudes y a la derivación de las tendencias perniciosas o
inútiles”.[17] Este médico-director-educador dirige hacia un bien y rectifica lo
que pareciera venir por naturaleza. Es la nueva “medicina moral”.

La otra vertiente conlleva a los principios derivados del darwinismo a lo
social, con una gran influencia conceptual para la educación.

Con la teoría de Darwin (1809-1882) se propició el eugenismo, es decir, la
aplicación de la biología evolutiva en aras de alcanzar la perfección de la
especie humana, pero ahora con un claro desplazamiento de corrección o
enmienda, y las más de las veces con un sentido de exclusión. El desarrollo de
la biología evolutiva enfatiza la herencia y el medio ambiente; la observación
se dirige a codificar los patrones de evolución, la supervivencia del mejor
dotado, la observación de las “condiciones”, y ello implica la tarea de observar
y comparar grupos de referencia. El empleo de la estadística no se hace
esperar, y se empieza a deslizar de las poblaciones animales a las humanas,
con el correspondiente análisis comparativo entre los mejor dotados, y, de
manera casi “natural”, todo lo que no esté en la escala de lo superior se
convierte en lacra, o degeneración, de naturaleza contrahecha.

La biología evolutiva repercutió en lo social, al señalar el concepto de
supervivencia de los mejor dotados; ello correspondió

exactamente a la relación entre reservas convenientes y condiciones medioambientales […] estos
conceptos refiriéndose directamente a formas de control e ingeniería social. No es coincidencia que
un número considerable de personas relacionadas con el nacimiento de la psicología, la estadística
de población y la educación científica, como Galton, Spearman, Cattell y Terman, ofrecieran el
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eugenismo como solución a los problemas de la pobreza y la “degeneración”.[18]

A manera de síntesis, el siglo XIX es acreedor de la visibilidad y
decibilidad del campo de la discapacidad, a partir, primeramente, de una
subversión del campo de la medicina, lo que denominaron “medicina moral”,
“sublime arte” que giró hacia la educación e hizo posible la disposición de un
conglomerado separado, estudiado, observado, clasificado, ordenado, dando
pauta a la constitución de una “normalidad” que alcanzó, por contraste, a una
población diversa, surgiendo la psiquiatría y la educación como campos de
conocimiento. En un segundo tiempo, de la subversión de la medicina se pasó
a la fiscalización, regulación y ordenamiento de la normalidad.

La discapacidad es resultante de acaecimientos históricos; los niños
anormales, dementes, retardados, delincuentes, minusválidos, fueron
producto del “laboratorio” hospitalario. Fueron recortados, delimitados y
nombrados dentro de un campo propio de un saber científico emergente: la
psicología del desarrollo como derivación de la teoría de la evolución. De ella
se desprenden los supuestos que establecen las diferentes modalidades de
intervención, ya sea para su corrección social, física, intelectual y moral, o
bien para contener y delimitar los efectos sociales nocivos mediante su
separación en espacios creados ex profeso, con una clara consigna de
rehabilitación, de enderezamiento, de corrección. Así, en el siglo XIX inicia la
visibilidad y la decibilidad, y en el XX aparecerá el montaje institucional, un
nuevo ordenamiento del orden educativo y la proliferación de profesionistas
especializados para su estudio, evaluación y tratamiento. Así nació y proliferó
la educación especial (EE).

La integración educativa:
¿arma contra la exclusión o nueva semiótica de alteridad?

A mediados del siglo XX, y en México a fines del mismo, un movimiento
sobre derechos humanos pone el carácter de exclusión, segregación y
marginación en el que viven varios grupos en condiciones de vulnerabilidad,
y repercute en el campo de la EE, señalando el efecto de exclusión que tiene el
grupo de niños y personas con discapacidad. Se proclama la diversidad y se
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intenta restituir la EE con propuestas de integración e inclusión educativa.
Lo prioritario es desplazar el énfasis del carácter rehabilitador por medios

de enseñanza flexibilizados, en el caso de la integración (adecuación
curricular acorde a necesidades educativas especiales), y en el caso de la
inclusión, se descentra la problemática del niño con discapacidad y se
concentra en aspectos de estilos de aprendizaje grupal, comunidad escolar y
comunidad extraescolar, reforzando el trabajo colaborativo.

Actualmente, el modelo que predomina a nivel nacional es el de
Integración Educativa (IE), salvo en el Distrito Federal —y dentro de éste la
Delegación Iztapalapa (que goza de una relativa autonomía)—, el cual tiene la
orientación más actual de la inclusión educativa.

La IE fue pregonada el 10 de junio de 1994 en la Declaración de
Salamanca, España, donde representantes de 92 gobiernos y 25
organizaciones firmaron y proclamaron el

compromiso con la Educación para Todos, reconociendo la necesidad y urgencia de impartir
enseñanza a todos los niños, jóvenes y adultos con necesidades educativas especiales dentro del
sistema común de educación, y respaldamos además el Marco de Acción para las Necesidades
Educativas Especiales [NEE], cuyo espíritu, reflejado en sus disposiciones y recomendaciones, debe
guiar a organizaciones y gobiernos.[19]

La Educación para Todos, el derecho de todos a la misma educación, se
concreta en el currículum básico. Las adecuaciones curriculares serán la
estrategia a seguir, a partir de la evaluación de las necesidades educativas
particulares de los niños (ahí se incluye la diversidad, las múltiples
discapacidades). O bien, favorecer un aprendizaje grupal, un trabajo
colaborativo que incluya la diversidad como elemento componente. A
primera vista, la IE y la inclusión educativa resaltan como afirmaciones
generosas y poco discutibles. Sin embargo, “si se quiere conservar un mínimo
de exigencia filosófica, hay que cuidarse de los buenos sentimientos, que son
siempre demasiado universalizantes”.[20]

En la integración e inclusión hay un retorno implícito al concepto de
normalidad, sólo que disfrazado. Guillaume señala que “lo ‘normal’ y lo
universal se confunden finalmente bajo el signo de lo humano”.[21] La
diversidad se encuentra sujetada al currículo básico normativo. El currículo
básico contiene un concepto de lo humano como un modo inapelable del ser.
Se acepta todo tipo de diferencia, siempre y cuando no se asuma como
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diferencia radical. Así, por ejemplo, continúa el autor: “Se conquista la
libertad, bajo la enseña de los derechos humanos, pero es la libertad de hacer
lo mismo que los demás, o casi”.[22] ¿No contiene la propuesta de la IE una
normatividad sospechosa? Para los autores de la alteridad, se trata de
contrarrestar la intención de elipsis del otro, la elisión de su diferencia.
Plantean que en la gestión del prójimo (aunque sea yo mismo) siempre queda
un residuo, siempre se “esconde una alteridad ingobernable, amenazante,
explosiva, aquello que ha sido embalsamado o normalizado puede despertar
en cualquier momento. El retorno efectivo o la simple presencia de esta
inquietante alteridad están en el origen de las singularidades, los accidentes,
las catástrofes; esos puntos de caos hacen bifurcar la historia, cambian un
destino individual o colectivo”.[23]

En palabras de Desanti: “Aceptar lo de fuera es, para mí, el gesto
fundamental de toda ética, el gesto por el cual rechazo que la comunidad a la
que yo siento pertenecer históricamente me imponga su frontera”.[24]

¿No es el concepto de normalidad un trazado de fronteras para considerar
lo que queda fuera, al margen, cerca o lejos de lo que se razona como lo
humano, lo normal? ¿No es este humano normal el parámetro para todos los
procesos de integración o inclusión? ¿No se trata de una universalización
reductora? “El encantamiento del otro, que debe ser aceptado y respetado en
sus diferencias, se funda en la eliminación de las alteridades radicales.” Desde
las perspectivas de política y ética, si de lo que se trata es de la “gestión social
del prójimo” en el espacio cultural actual, esta gestión social pareciera
atravesar por una cohabitación antes que por una relación que implica
encuentros y desencuentros, una dialéctica entre lo regulable y el descontrol.

Las diferencias, y de manera particular la discapacidad polimorfa, son
estipuladas desde una instrumentalización (evaluaciones psicopedagógicas,
instrumentos diversos de evaluación) o industrialización (todo el engranaje
técnico-médico-rehabilitador) que, si bien son necesarios, se convierten en
absolutos. Queda fuera el sentido de copertenencia, involucramiento, lazo
social, afectividad, y las propuestas se fundamentan por su carácter técnico,
informativo, de capacitación, actualización; se tornan asépticas, monótonas;
dan por resultado “innumerables encuentros e intercambios pero
fragmentados, espectrales, sin poner en juego la alteridad y, por lo tanto, sin
riesgo de alteración; conflictos transformados en ‘problemas’ y arbitrajes en
‘soluciones’ [...] la cuestión de la ‘insociable socialidad’ de la que hablaba
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Kant”.[25]
¿Será que las propuestas de integración e inclusión ponen de manifiesto

en las prácticas reales esta insociable socialidad? La voz reiterada de
profesores de educación especial y básica, funcionarios y padres manifiesta la
afirmación o aceptación por la integración o inclusión, y, sin embargo, en las
prácticas su discurso la rechaza encubriéndose con la falta de preparación,
capacitación e infraestructura material; solicitan el recurso del instrumento
que dé la solución al conflicto que genera esa “diferencia” que se “resiste” a la
normatividad. En otras voces se escucha la petición implícita de erradicar la
alteridad radical, manifiestan el temor que los envuelve, a veces el terror, la
aprensión, el miedo de enfrentarse a su impotencia, ante un sujeto cuya
discapacidad se vuelve signo de perplejidad, de desencuentro, de extranjería.

Así, la discapacidad ha sido constituida, desde un referente de
exterioridad, como signo de diferencia, alteridad o extranjería. La
discapacidad no está en el sujeto, sino que se ha inscrito, pronunciado y
enunciado en la trama histórico-social de la modernidad.

La discapacidad como exterioridad.
Prejuicio y perjuicio

Considerar a la discapacidad como alteridad llevaría a la pregunta de qué
ocurre cuando un niño viene a ser un acontecimiento imprevisible,
incalculable para los padres, médicos y maestros, entre otros que se
encuentran en una semiótica cultural determinada con parámetros de
enfermedad-salud y normal-anormal particular. El descontrol, desencuentro
o sorpresa implica un enfrentarse a la presencia de lo Otro, de una alteridad
radical. Un recién llegado como Otro que me vacía de mí mismo, de mi
mismidad, al no reconocerme en él como mi prójimo; por lo tanto, me
interroga, me cuestiona, me hace perder mi soberana coincidencia conmigo
mismo, fractura mi identidad. Un “rostro”[26] cuestiona mi conciencia.

El rostro de la discapacidad implica un no reconocimiento de semejanza
y, por ello, un cierre precipitado a esa alteridad.

¿A qué me llama este “Otro”, este “rostro”? A una imagen de perjuicio.
Un perjuicio de origen.
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¿De dónde surge el perjuicio? Desde el planteamiento de Assoun,[27] el
perjuicio conlleva la noción de daño.

¿El niño con discapacidad no nos convoca a una noción de daño? ¿No
está ya constituido como daño? Pero este daño ¿no será ya un juicio
emergente del código cultural? ¿No se trata de un juicio anticipado, que de
por sí induce a la idea de daño?

Pareciera que el niño se nos presenta como “cosa juzgada”.
¿De dónde viene el juicio anticipado?, ¿no será un prejuicio que nos

preexiste? ¿No refiere a la anticipación de la semiótica cultural? ¿No ofrece la
significación de la discapacidad en nuestra cultura un clima kafkiano en el
orden de la experiencia íntima? ¿No todo niño con discapacidad tendrá que
constituir su identidad en concordancia con el sentido cultural?, y este
sentido cultural, ¿no se asemeja a lo que Kafka se encontró una mañana al
despertar? ¿No muestra magistralmente Kafka el encuentro con el Rostro?,
¿con lo imprevisible, irreconocible, con “la huella de la eleidad, origen de la
alteridad”?[28]

La ecuación traumática implicaría que al niño con discapacidad se le
sometiera demasiado temprano a un juicio que desde ese momento lo
perseguiría como un destino trágico. Se le prejuzgó, ha operado un prejuicio.

Según Assoun, “Juzgado por contumacia, el sujeto [y su madre y
familiares] quizá corra durante toda su vida detrás de la causa de este
perjuicio y detrás de las consideraciones de ese juicio”[29] —prejuicio—. ¿No
nos muestran las madres los recorridos y viacrucis en búsqueda de una
respuesta a una pregunta siempre abierta?

¿No conlleva este prejuicio una exterioridad fundante de la discapacidad?
¿Qué estatuto tiene, entonces, el prejuicio? Revisemos el planteamiento de
Hannah Arendt.[30]

Las características de los prejuicios son:

1. Son algo aceptado, tienen el asentimiento de la gran mayoría; por lo
tanto, rebasan una intención voluntaria individual.

2. No son idiosincrasias personales, podríamos decir que son parte del
paisaje cultural, del imaginario colectivo, caen en el lugar común.

3. Tienen una validez pública y social.
4. Con ellos se admite y se excluye o diferencia a ciertos tipos humanos.
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5. Han sustituido al juicio; por lo tanto, se renuncia a la capacidad de
juicio, de pensamiento, de reflexión y de acción alternativa.

6. Ocultan un pedazo del pasado.
7. Encierran un juicio que en su día, en el pasado, tuvo un fundamento

implícito en la conceptualización empleada en dicha época, por lo que se
legitimaba en la experiencia. Sin embargo, dicho juicio se ha arrastrado
hasta lo actual sin revisión ni reparo a lo largo del tiempo.

8. Siempre están bien anclados en el pasado; por eso avanzan al juicio y lo
impiden, imposibilitan una experiencia del presente. Se mezclan valores
y significados de diferentes épocas, ya sin el anclaje de sus presupuestos.

9. Preservan a quien juzga de exponerse abiertamente a lo real y de tener
que afrontarlo pensando y analizando las ideologías. Protegen de la
experiencia, ya que todo lo real pareciera ya estar previsto de algún
modo.

10. No se puede vivir sin prejuicios. Nadie está libre de ellos.
11. Entre más libre de prejuicios, menos apropiado es uno para lo

puramente social. Aferrarse a los prejuicios es un pasaporte a visualizar
un mundo ya predispuesto, y ello fomenta la dificultad de la apertura a
nuevas interrogantes e impide cuestionamientos que conduzcan a un
cambio significativo.

12. Encarar los prejuicios implica abrirse a la experiencia, a un camino no
seguro, y ello esfuerza al pensamiento a generar otros significados
posibles a través de juicios, argumentos de persuasión que pueden
traducirse en acciones.[31]

Este abrirse a la experiencia es, sobre todo, un acto de subversión a una
manera de ver las cosas socialmente aceptada. Como señala Arendt, no puede
uno librarse completamente de los prejuicios, y, sin embargo, se tiene que
realizar un esfuerzo por cuestionar y abrirse a otros caminos, por poco
seguros que parezcan. Es la apuesta por intentar comprender o apalabrar la
alteridad.

¿No acaso la discapacidad tiene un recorrido parecido a lo que se ha
denominado prejuicio? Este trabajo intenta mostrar la configuración de la
discapacidad como constructo histórico, sus avatares, desplazamientos y
fijaciones valorativas. Podríamos decir que la discapacidad como prejuicio
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tiene el efecto de una ecuación traumática para el sujeto.
El prejuicio de la discapacidad consiste en una afrenta al ideal de la

cultura, del sujeto ideal normativo, del humanismo universal. El sujeto con
discapacidad presenta la excepción a la norma; sin embargo, vemos cómo la
norma “enferma”, traumatiza. El “malestar” que representa la discapacidad en
la cultura posiciona subjetivamente a un sujeto prejuzgado como un sujeto
perjudicado que alcanza a la familia.

Todo trauma es siempre “en el otro”, en un semejante en el momento en
que encuentra algo insoportable e innombrable. Se podría decir que en
nuestra cultura una persona denominada con discapacidad afecta y produce
una suspensión en los otros. El prejuicio de la discapacidad produce la
rasgadura y separación entre los unos y los otros, los unos que no reconocen
la diferencia en otros, por no reconocerla en ellos mismos. Se trata por todos
los medios de integrarlos, incluirlos, otorgarles la misma condición.

Como señalan los autores de la diferencia, abrirse a la diferencia, a la
alteridad, es permitirse la interrogación, intentar apalabrar la diferencia, sin
querer suturar la desgarradura y separación que produce la diferencia tanto
en unos como en otros; implica un riesgo, un abrirse a lo desconocido, a lo
innombrable, e intentar de nueva cuenta apalabrar lo real y soportar lo
imposible de ser simbolizado.

Se trata, por tanto, de abrirse a esta diferencia radical, no de intentar
ocultarla o negarla a través de los procesos de integración que buscan
reglamentar la diferencia. La cierra en el prejuicio y ratifica el perjuicio.
Convoca al sujeto a ocupar el lugar del que las prácticas y los discursos de la
exclusión lo han exiliado.

Hacia una semiótica de la alteridad

Se trata de introducir una noción de sujeto más allá de las líneas teóricas del
desarrollo, de la rehabilitación, del constructivismo y del cognoscitivismo;
hoy más que nunca, el psicoanálisis, la filosofía, la lingüística y la cultura
tienen mucho que aportar. Se requiere un abordaje desde una semiótica de la
recepción.
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El sujeto es un sujeto parlante en tanto que nace como respondiente, como un “eco del otro”, señala
un rapport del sujeto a lo que le precede y le hace un parlante, es posible que la precedencia no sea
una “palabra”; así por ejemplo, las primeras palabras del niño no son producidas por él, sino
recortadas por los padres dentro de la cadena sonora que él emite, de suerte que a su turno pueden
ser engarzados dentro del funcionamiento semántico los sonidos que produce. El niño se pone a
hablar porque es escuchado. Es necesario que los sonidos que él emite sean recibidos como una
palabra para que él pueda hablar [...] Ésta es la relación entre palabra y creencia, o hablar y
responder, que constituye el nudo de una teoría intersubjetiva del comienzo.[32]

¿Y si desde el comienzo el niño se encuentra con padres cuya historia
singular y el peso cultural del prejuicio impiden ir al encuentro de su hijo, se
vuelven mudos, sordos o ciegos ante su alteridad? Entonces, ¿cómo podrá el
niño convertirse en parlante, si no hay escucha ni llamado del otro lado?

Se requiere incursionar en la o las “diferencias”, ya que promete campos,
producciones y saberes inéditos del sujeto o sujetos de la diferencia por
instituir. ¿Qué significa ser diferente? Esta reflexión tan relevante implica la
pregunta por el ser. El ser, desde Heidegger, es una idea central: ¿quién es el
ser? ¿Un yo, un tú, un nosotros? Hay que mantener viva la pregunta. ¿Habrá
acaso seres más interrogados que los diferentes, para nuestro caso las
personas, los niños con “discapacidad”?

Según Heidegger, la pregunta por el hombre no viene por el yo, no
deviene por una razón intelectual, sino por una urgencia. El solo hecho de
preguntar introduce una transformación: “o bien nosotros devenimos
cuestionables para nosotros mismos o bien persistimos, nos mantenemos sin
preguntas, pese a todo, porque nosotros no nos queremos dejar perturbar”.
[33]

¿Persistimos o nos perturbamos? Perturbarnos implica historizarnos,
hacernos historia. Nos parece que las personas inscritas en el estatuto de la
“dis”-función, sea parálisis cerebral, discapacidad intelectual, autismo, etc.,
muestran una travesía por este agudo aislamiento y experiencia
prácticamente mortífera. No será en esta muerte, en esta sombra a la que se
refiere Heidegger, donde pudiéramos atrevernos, como Dante Alighieri, a
incursionar en el averno de las sombras y aprender a mirar de otra manera.
¿Qué advendría? Sería una apuesta digna de aventurarse. Sobre todo porque
la pregunta por el ser tiene que ver con el lenguaje, es decir, con el “nosotros”,
con el llamado del Otro como prefigurador del destino. ¿Podría subvertirse el
funesto destino de la exclusión de los sujetos con “discapacidad”? El
compromiso con la historia bien podría indicar una puerta, una ventana, una
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mirada que interrogue otra vez todo y nos haga intentar de nuevo otro
camino.

Permitir la experiencia heterónoma, no homogeneizante del orden;
introducir una actitud que no busque de inmediato darle un estatuto de
categoría; provocar un movimiento hacia el Otro sin pretender recuperar la
identificación, un camino sin retorno a su punto de partida. Es decir, una
búsqueda mutua que escape a la pretensión de integrar o incluir.

Para ello requerimos consentir, como en el juego, en su carácter lúdico, la
intervención del azar, de lo imprevisible, de lo incalculable. O incursionar en
las tres perspectivas simbólicas que el arte permite: la simbolización del
espacio (las artes plásticas: arquitectura, pintura, escultura), la simbolización
del tiempo (música, danza) y la simbolización lingüística (poesía, literatura).
Las tres apuestan por presentificar una experiencia de plenitud subjetivo-
objetiva. Nos llevan a la realización de nuevas tareas que vayan produciendo
una recepción paulatina pero efectiva de nuevas realidades. Así, el arte puede
introducir una “simbolización restauradora y potencial de la experiencia
política fundamental: de la anulación de la perversión técnica y el
establecimiento de nuevos sentidos del mundo de la vida, de la
reconstrucción de la ‘naturalidad’ de lo humano...”[34]

Conquistar la alteridad íntima que implica la reapropiación de una verdad
inalienable es apalabrar lo Otro, creando y recreando en la dimensión
lingüística, espacial y temporal los nuevos significantes que permitan intentar
escuchar el concierto de los sonidos del silencio, de la palabra enmudecida y
revivida en el potencial del espacio y del tiempo, y que nos permite trasladar
las significaciones de ceguera, sordera y parálisis de experiencias, de
movimientos y de pensamientos a su dimensión originaria de lo social y
cultural, y desde ahí iniciar la transformación y creación de nuevas
experiencias que nos deparará revertir el destino funesto de la discapacidad
hacia un nuevo destino de lo humano.
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[Notas]

[1] Estos dos últimos términos han sido definidos desde 1980 por la Organización Mundial de la Salud
(OMS) como sigue: Deficiencia: “toda pérdida o anormalidad de una estructura o función
psicológica, fisiológica o anatómica [...] Representa la exteriorización de un estado patológico y, en
principio, refleja perturbaciones a nivel de órgano”. Discapacidad: “es toda restricción o ausencia de
la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para
el ser humano [...] Representa la objetivación de una deficiencia y, en cuanto tal, refleja alteraciones
a nivel de la persona”.

[2] Algunos autores que citan referencias de la discapacidad considerada como algo universal y de todos
los tiempos son: Sevilla y colaboradores; Bartel y Guskin citando a Farber, Martínez Olivera,
Martínez Maldonado, Ibarra Cisneros y Méndez. Todos estos autores están citados en la tesis de
doctorado en pedagogía de Zardel Jacobo, “Las prácticas de integración educativa: su deriva
histórica y construcción de una mitología infantil”, Facultad de Filosofía y Letras, UNAM, 2006, pp.
5 y 6.

[3] M. Foucault, Historia de la locura en la época clásica, Fondo de Cultura Económica, México, 1967.

[4] B. Echeverría, Definición de la cultura, Itaca/UNAM, México, 2001.

[5] Ibid., p. 101.

[6] Ibid., p. 119.

[7] M. Foucault, Las palabras y las cosas, Siglo XXI, México, 1968, pp. 1-3.

[8] M. Guillaume, “Introducción”, en J. Baudrillard y M. Guillaume, Figuras de la alteridad, Alfaguara,
México, 2000, p. 12.
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[9] J. Derrida y E. Roudinesco, Y mañana qué, FCE, Buenos Aires, 2002.

[10] Para algunos autores el término es diferencia, como para Lyotard, o diferancia, para Derrida, y para
otros es alteridad, como para Baudrillard, Levinas, Arendt, etc. Sin embargo, parece pertinente
explorar detenidamente la episteme de cada uno de los conceptos.

[11] Siguiendo el pensamiento lacaniano, definimos el otro, los otros, como el (los) semejante(s), lo que
implica el orden del prójimo; el Otro como el universo cultural simbólico, es decir, la semiosis
particular de una época, el tesoro de significantes, como decía Lévi-Strauss, y lo Otro, como
diferencia radical, la cosa en sí kantiana, lo incognoscible, el metalenguaje, el límite del
conocimiento del hombre, la categoría lacaniana de lo Real.

[12] B. Echeverría, op. cit., p. 140.

[13] V. Valkerdine y J. Varela son coautores del libro de J. Larrosa et al., Escuela, poder y subjetivación,
Ediciones La Piqueta, Madrid, 1997, y N. Pérez de Lara, La capacidad de ser sujeto, Laertes,
Barcelona, 1998.

[14] En N. Pérez de Lara, op. cit., p. 28.

[15] J. M. Kauffman y J. S. Payne, Mental Retardation. Introduction and Personal Perspectives, Charles
E. Merrill Publishing Co., Columbus, Ohio, 1975, p. 4.

[16] Walkerdine, en J. Larrosa, op. cit., p. 99.

[17] Pérez de Lara, op. cit., p. 31.
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Brighton, 1980.
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Cuarta Parte

Discapacidad y comunidad
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Ruralidad e interculturalidad,
un modelo comunitario en el tema de la discapacidad

Flavia Anau y Ruth Castro Alejo*

Queremos construir un mundo en donde sea menos difícil amar.

Paulo Freire

Introducción

En Piña Palmera trabajamos con el programa Rehabilitación Basada en y con
la Comunidad (RBC), usando una metodología de intervención comunitaria
en la que los diferentes actores o líderes de cada localidad juegan un papel
protagónico en el proceso de rehabilitación junto con la persona con
discapacidad (PCD) y su familia. Nosotros percibimos el trabajo de RBC
como un proceso en el cual participa un equipo multidisciplinario y
multicultural, y en donde convergen integrantes de la zona, estudiantes de
preparatorias y universidades nacionales, profesionistas y voluntarios
nacionales e internacionales. Esta interrelación e intercambio ha permitido
que hoy contemos con una alternativa que promueva la defensa de los
derechos humanos de las PCD y sus familias, en el ámbito rural e indígena.

En el encuentro de experiencias en el trabajo con discapacidad, con las
aportaciones de las características personales de cada integrante del equipo y
los diversos valores culturales, conocimientos, estrategias y técnicas hemos
construido esta propuesta.

Los cambios que hemos tenido y seguimos teniendo en nuestro trabajo se
dan en un ambiente de respeto a las diferencias, de rescate de la sabiduría
local, de discusiones acaloradas sobre la necesidad de definir la especificidad
de lo que queremos hacer y cómo lo queremos hacer, negociando,
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cabildeando, aprendiendo de los errores y aportando alternativas creativas.
El trabajar con una metodología de intervención comunitaria a través del

programa de RBC ha sido, y continúa siendo, un gran reto para todo el
equipo de Piña Palmera por ser un proceso multifactorial complejo. Aprender
a compartir los conocimientos; buscar formas de capacitación para los
promotores o padres de familia; involucrar a las autoridades locales, personal
médico y maestros, y crear conciencia en las comunidades con su cultura,
organización local, idioma e idiosincrasia, han sido retos interesantes para
enfrentar en el tema. La adaptación metodológica del programa de RBC se
realizó entre todos los que en él participan, partiendo de la experiencia de los
compañeros del equipo de terapia, del intercambio con otras ONG de México
y Centroamérica, y de la labor con las familias y las comunidades.

Contexto de la experiencia del cai Piña Palmera, A. C.

El estado de Oaxaca, que se encuentra en el sur de México, tiene 3 438 765
habitantes, de los cuales 56.5% se ubica en el área rural y 70% vive en extrema
pobreza. De la población, 79% es indígena y ocupa el primer lugar en
mortandad infantil y materna; 80% de las mujeres padecen desnutrición
crónica y 52% de las casas tienen pisos de tierra.[1] La OMS estima que 10%
de la población total presenta discapacidad.

De la población total, se estima que un millón de habitantes emigra a
Estados Unidos y Canadá para buscar mejores oportunidades de vida.

La población de la Costa Sur de Oaxaca vive prioritariamente de la pesca,
para lo cual cuenta con pequeñas lanchas muy rudimentarias. Algunos
habitantes tienen pequeñas parcelas donde siembran productos básicos para
consumo propio y para la venta. Es común que las mujeres sean madres de
familia a los 13 años, muchas veces sin contar con el apoyo del padre de su
hijo. Este rol se ve obstaculizado por la discapacidad, lo que se traduce en
menores cuidados por parte de la familia hacia ellas. Asimismo, el varón que
tiene una discapacidad severa también se ve imposibilitado de ser valorado
por no cumplir con la expectativa de “el hombre de la casa”, pero aun así
recibe siempre mejores cuidados que las mujeres.
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Yo sola, sola […] Yo lavo todo, entonces lavo mío y lavo de la gente; mío, lo de mis chamacos y
aparte ya me dicen que quieren que les vaya yo a lavar, tengo que ir a lavar de la gente. De que llegan
los chamacos de la clase, ya se quedan en la casa haciendo tarea y ya me voy al río a lavar de la gente
[…] nomás sola estoy en la casa, que lavar, acabo de moler me pongo a lavar mis trastes […]
(testimonio de madre de familia, San Gabriel Mixtepec).

Su participación en la vida sociocultural es definida por el rol de madres y
esposas, por lo que carecen de identidad como personas independientes.
Desde que nacen están descalificadas: “Fue una niña, ni modo, mejor suerte la
próxima vez”. Muchas de ellas son robadas a temprana edad por el hombre o
“apartadas” por un viudo del pueblo o amigo de su padre. En algunos casos
conocen a sus esposos el día de su boda. Los jóvenes que tienen estudios no se
quedan en sus comunidades por la falta de oportunidades de trabajo y
desarrollo personal; por lo mismo, muchas comunidades cuentan nada más
con gran número de niños y ancianos.

Las etnias que participan en los programas son la zapoteca y la chatina. En
la zona, los conflictos derivados de las opciones religiosas —católicos,
protestantes, evangélicos, testigos de Jehová o mormones— y de participación
partidista definen algunas actividades de las comunidades con quienes se
trabaja. En este contexto, las personas con diferentes discapacidades físicas o
mentales; problemas auditivos o visuales; dificultades de aprendizaje y
lenguaje; epilepsia; trastornos mentales e infecciones crónicas, o
discapacidades sociales resultados de la pobreza extrema están totalmente
aisladas y son rechazadas, excluidas o maltratadas. Se les denomina
“enfermitos” o con otros apodos. “…Para nosotros tener un hijo con sordera
fue muy difícil, debido a que era y sigue siendo un niño muy inquieto, y como
no podemos comunicarnos con él, no sabíamos cómo educarlo, por eso lo
teníamos encerrado, por temor de que cuando se salieran se fuera lejos y le
fuera a pasar algo malo…” (testimonio de familia, municipio Santo Reyes
Nopala).

La diferencia entre discapacidad y enfermedad, y el concepto de
rehabilitación o de reinserción social, son nociones ajenas en el ámbito rural.
Existe mucha desconfianza hacia el personal médico por parte de las familias.
“Todo empezó por una inyección que le aplicaron a mi bebé, aquí en
Pochutla; yo en particular no había conocido de cerca la discapacidad, fue un
golpe tremendo el ver cómo Elías dejó de caminar de un día para otro;
enfrentarnos a la realidad como padres de un suceso que nos cambiaría como
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pareja, fue difícil” (testimonio de familia, municipio de Santo Domingo
Tehuantepec).

Con la alta tasa de alcoholismo y violencia intrafamiliar que se registra en
la zona, las personas con discapacidad son aún más vulnerables; algunas de
ellas enfrentan violaciones o abusos por parte de sus propios familiares o
gente cercana a la familia.

Además, encontramos a muchas personas escondidas o abandonadas en
un rincón de sus casas, mientras los familiares buscaban soluciones
milagrosas para atenderlos o ya habían perdido la esperanza de una mejoría.
Existen muchos mitos acerca de por qué un familiar se encuentra en esta
situación, impidiendo la atención adecuada a las PCD y obstaculizando el
trabajo de rehabilitación, el cual exige reconocer y crear conciencia a través
del compromiso y de las familias y la comunidad para generar cambios en la
calidad de vida. Por lo mismo, las PCD no se integran a la comunidad, y
menos aún consideran la posibilidad de buscar apoyo de especialistas o de
terapeutas, inexistentes en el medio rural. El aislamiento en que se encuentran
las comunidades y en particular las PCD, la falta de atención médica
especializada, la poca o nula información, así como los mitos locales acerca de
la discapacidad y la rehabilitación, aunados a la falta de oportunidades,
excluyen a las PCD de la participación local y nacional.

Las familias tienen un mínimo de siete hijos, por lo que la existencia de un
hijo con discapacidad genera acomodos no siempre favorables. Estos(as)
hijos(as) son sobreprotegidos o abandonados por sus familias.

cai Piña Palmera, A. C. y RBC

La misión de Piña Palmera es contribuir a que las PCD y sus familias en la
Costa Sur de Oaxaca eleven su calidad de vida a través de actividades de
rehabilitación, información, formación, comunicación, capacitación e
integración. Tratamos de responder a la situación de vulnerabilidad y
exclusión en que se encuentran las PCD.

Algunos problemas a los que nos enfrentamos en este trabajo son:
pobreza extrema y falta de servicios, ignorancia, no aceptación de las PCD
que se traduce en burlas, falta de interés en el tema, alcoholismo,
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desintegración y violencia intrafamiliar.
Nuestro trabajo también se ve afectado por los continuos cambios de

autoridades locales y estatales; la corrupción; los conflictos religiosos y
políticos en las comunidades; las distancias, y el difícil acceso a las
poblaciones.

Además, enfrentamos las expectativas que tienen las familias de las PCD
en cuanto a la mejoría de sus hijos, la resistencia por parte de nuestro equipo
a cambiar metodologías y aprender nuevas técnicas y la de los médicos a
ubicarse como agentes transformadores de su realidad.

En CAI Piña Palmera abordamos el trabajo con PCD desde la perspectiva
de hacer valer sus derechos en las comunidades.

La familia de las PCD debe ser parte esencial de todo el programa de
sensibilización y formación, ya que sus miembros son los que viven en
relación directa con sus hijos sin contar con información acerca del tema. En
cada uno de los programas que se llevan a cabo se parte de un diagnóstico
participativo para conocer las condiciones locales, involucrando a las PCD y a
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sus familias en la búsqueda de opciones de solución, promoviendo la
formación de líderes, que fortalece la participación activa y creativa de la
comunidad.

Creemos que para hacer valer los derechos de las PCD y sus familias es
fundamental el papel de la información y el entrenamiento que se les brinden.
Es importante informar a la comunidad en general acerca de los temas
referentes a las PCD, ya que por falta de información se rechaza a quienes son
diferentes. El programa de RBC hace uso de los medios de comunicación
existentes en la zona, como la radio local, participa en Asambleas
Comunitarias, realiza videos y cuenta con traductores en idioma indígena.

Asimismo, Piña Palmera realiza talleres de sensibilización y
concientización con personal médico, con las autoridades civiles y religiosas,
con los estudiantes y con la comunidad en general, en los que se introduce el
tema de discapacidad de una manera dinámica, vivencial y participativa en
forma conjunta con las PCD. Éstas necesitan también información acerca de
su condición, de sus derechos, obligaciones y posibilidades. Ellas mismas son
promotoras de sus derechos y actores en su comunidad. Las PCD tienen
derecho a recibir atención médica, diagnóstico y rehabilitación. Para lograr
esto es muy importante sensibilizar e informar a la comunidad médica y a
todas las personas que trabajan en el campo de la salud.

Otro derecho fundamental es el de la educación. Aunque en México hay
un programa nacional para la inclusión de los niños con discapacidad en las
escuelas regulares, esto no se lleva a cabo en muchas comunidades rurales por
falta de información y de recursos. Los maestros y alumnos requieren de
talleres de sensibilización hacia la discapacidad, información y apoyo para
llevar a cabo las acciones de inclusión.

Piña Palmera ha logrado que a la PCD se le perciba igual que a otra
persona sin discapacidad, respetando las diferencias como individuos y
haciendo valer sus derechos humanos. Para ello trabaja con una metodología
de intervención “en”, “con” y “a través” de la comunidad (RBC). Se trabaja
con redes comunitarias de apoyo integradas por PCD, familiares,
representantes locales, autoridades médicas y educativas, y la comunidad en
general.

El programa de RBC promueve la accesibilidad a programas de terapia
física, de lenguaje y aprendizaje, terapia ocupacional, integración social y
educativa a poblaciones de muy bajos recursos que presentan discapacidad
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física, sensorial, intelectual y de lenguaje, a través de una metodología de
participación comunitaria en cada localidad.

Cada persona con discapacidad que participa en nuestras actividades está
vinculada con su familia y con su medio. Los factores que intervienen en su
desarrollo como persona (la red social existente, las limitantes sociales y
culturales, y la percepción hacia el tema de la discapacidad) son aspectos
iniciales del diagnóstico comunitario. Se conoce y reconoce el interés de los
individuos desde su perspectiva de género, edad, situación económica y lugar
que ocupa en la familia. De manera colectiva, se construyen las alternativas de
acuerdo con las necesidades y posibilidades.

Se utilizan mecanismos y material existente en la localidad, involucrando
a las PCD y a sus familias en las formas de organización, planeación y
evaluación.

Para promover acciones que transformen las condiciones que impiden el
desarrollo integral de las PCD, trabajamos con las familias, capacitándolas en
técnicas básicas de rehabilitación, partiendo de sus conocimientos y de las
formas de organización en su comunidad.

Piña Palmera es un proyecto dinámico en el que hay nuevos retos, parte
de las necesidades y alternativas locales, y genera reflexión acerca de los temas
de salud y discapacidad. Es un proyecto abierto y flexible, que permite
equivocarse, cuya metodología se va forjando y enriqueciendo en su mismo
hacer ante la discapacidad. En el trabajo comunitario se va experimentando
conjuntamente con la comunidad y se va recreando la realidad en que inciden
las familias y las PCD.

La RBC contempla la participación de la comunidad como condición
necesaria para la rehabilitación e integración social de las PCD. En Piña
Palmera consideramos que la atención a la discapacidad es una cuestión de
derechos humanos y no una condición de bondad y caridad.

Desde este enfoque de derechos se requiere del desarrollo de estrategias de
intervención en que las personas de la comunidad reciban la orientación
necesaria para comprender la naturaleza y las condiciones propias de la
discapacidad, para que posteriormente ellas mismas participen en el
desarrollo de acciones al interior de la comunidad y con las familias de los
usuarios o con los niños y maestros en las escuelas. Procuramos atender de
manera integral, completa y realista a los usuarios y sus familias; para
lograrlo, se trabaja en y con la comunidad.
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Un elemento clave en este tipo de trabajo es que busca cambiar la actitud
de la comunidad, a diferencia de los programas enfocados en brindar una
rehabilitación institucional en las comunidades, que se centran sólo en el
“paciente”.

En estos programas la atención se queda trunca cuando se da de alta al
“paciente” por considerar que ya se terminó el tratamiento; el “paciente”
regresa a su casa, a su ambiente, con sus familiares, sin que éstos hayan tenido
la posibilidad de contar con una orientación adecuada para cubrir las nuevas
necesidades de la persona; sin tomar en cuenta que los ritmos, actividades,
relaciones personales y roles familiares cambian. Además, la atención
proporcionada depende de que los usuarios asistan a los diferentes centros o
módulos; no se tiene contacto con ellos en su ambiente real, sujetos a los
tiempos de la consulta y no a los de las personas.

Bajo esos esquemas de trabajo, se deja a la persona en su comunidad, sin
que ésta haya sido sensibilizada. La familia no se encuentra preparada para
recibirle y sus integrantes siguen siendo insensibles o crueles, según sea su
cultura, evitándose así la integración social.

Muchas veces la aplicación del modelo de RBC ha quedado reducida a la
atención institucional, que se ha centrado en la realización de eventos y
convivencias o en el desarrollo de habilidades para manejar unas muletas, una
silla de ruedas o un bastón. No hay un proyecto de vida incluido para la
familia y el “paciente”.

De lo anterior concluimos que nuestra forma de intervención comunitaria
es lo que hace diferente el trabajo de Piña Palmera en relación con otras
instituciones u organizaciones que se dedican a la rehabilitación de las PCD;
retoma el trabajo como un proceso en el que el resultado es importante, pero
más el método para alcanzar el resultado.

La RBC ha hecho accesible la rehabilitación a personas con diferentes
discapacidades que viven en comunidades o rancherías muy aisladas, de
difícil acceso. También ha sido una excelente herramienta para que los
promotores locales, los padres de familia y los líderes de la comunidad
asuman un papel decisivo, facilitando la detección y la prevención de la
discapacidad.
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Metodología

Piña Palmera ha trabajado con el tema de la discapacidad desde 1984, y ha
implementado diversas formas en el trabajo de rehabilitación e integración.
Al inicio, nuestro trabajo se vinculó únicamente con las PCD; posteriormente
fuimos integrando a las familias, hasta que en 1993 vimos la importancia de
incorporar a la comunidad en el proceso de rehabilitación.

La RBC está sustentada en el programa, con el mismo nombre, de la
Organización Mundial de la Salud (OMS). Lo hemos adaptado a las
condiciones y necesidades de México, particularmente de la zona sur del
estado de Oaxaca.

Según la OMS, el concepto RBC “abarca toda situación en la que los
recursos de rehabilitación están disponibles dentro de la comunidad. Este
proceso implica la transferencia de los conocimientos a la PCD, familias y
miembros de la comunidad acerca de las discapacidades y las actividades de
rehabilitación”.[2]

Este programa reconoce y fortalece las capacidades de las PCD, sus
familias y sus comunidades. A diferencia de actitudes y sistemas paternalistas
que descontextualizan al ser humano, el programa de RBC vincula y
responsabiliza a todos los sectores. De modo particular, los usuarios y sus
familias se convierten en actores del proceso de rehabilitación, dejando el
esquema tradicional de receptores pasivos de caridad. Parte de nuestra
experiencia y lo hemos enriquecido con las propuestas del trabajo
comunitario de Paulo Freire, con las experiencias exitosas de RBC en algunos
otros países, con las de diversas organizaciones no gubernamentales en
Nicaragua y las del proyecto Prójimo en Sinaloa, coordinado por David
Werner.

Los fisioterapeutas suecos, que han participado desde el inicio del
programa, han contribuido a nuestra propuesta con su experiencia en el tema,
así como los del proyecto Prójimo, en Sinaloa, donde se recoge la práctica con
las PCD y sus familias en comunidades rurales.

La construcción de la metodología se da en dos niveles: el interno,
correspondiente al equipo de Piña Palmera, y el externo, que engloba a los
usuarios, sus familias y la comunidad en general.

Esta labor se basa en la participación activa de los usuarios, quienes
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delimitan los temas y la dinámica a seguir de acuerdo con los intereses del
grupo. De esta forma, el equipo de Piña Palmera parte de los intereses y las
necesidades que manifiesta la población local y de los tiempos que marca la
comunidad.

A nivel interno, nos hemos visto en la necesidad de romper con nuestros
mitos y prejuicios; las formas de relacionarnos y comunicarnos; las cuestiones
de género; los valores culturales; las estructuras familiares; los miedos
personales de éxito o fracaso; los conceptos teóricos y técnicos de lenguaje, y
los estereotipos y roles acerca de la discapacidad.

A nivel externo los primeros pasos en la construcción de nuestro modelo
de intervención comunitaria nos llevaron a la revisión del manual de la OMS
con un equipo multidisciplinario. Nuestra lectura se hizo de manera crítica,
adaptando la propuesta a la forma de trabajo colectivo y participativo que
desarrollamos en Piña Palmera. Asimismo, adaptamos el nombre como
Rehabilitación Basada en y con la Comunidad, reconociendo y enfatizando el
papel protagónico que juega la comunidad en todo el programa.

Para iniciar el programa de RBC, la comunidad debe de plantearse esta
necesidad a través de cualquiera de sus miembros. Posteriormente, se valoran
las condiciones de la comunidad en cuanto a transporte, accesibilidad y
ubicación geográfica, entre otras, así como el interés que muestran los
diferentes actores de la comunidad en el programa.

A través de algunas preguntas sencillas y estratégicas acerca de las
condiciones en que se encuentran las PCD y los servicios con que cuenta la
comunidad, iniciamos el diagnóstico conjuntamente con las autoridades y la
comunidad.

Los factores que intervienen en el desarrollo de la PCD como individuo, la
red social existente, los aspectos sociales y culturales, y la percepción hacia el
tema de la discapacidad son aspectos del diagnóstico comunitario. Utilizamos
la observación para enriquecer el diagnóstico, el cual nutre de nuevos
elementos para acciones puntuales del trabajo en y con la comunidad. La
información obtenida es analizada y evaluada entre los integrantes del equipo
de rehabilitación de Piña Palmera, y a partir de ella se deciden las formas de
implementarse. A la par con el diagnóstico, se llevan a cabo talleres de
sensibilización y concientización, y se hace una reflexión colectiva con actores
comunitarios.

Para llegar a más personas y comunidades, participamos regularmente en
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la radio local con temas de salud, discapacidad y derechos humanos, en
español y en el idioma local. Participan familiares y PCD, entre otros, con la
coordinación de una persona de Piña Palmera.

Conformamos una red comunitaria de apoyo en la que participan las
autoridades locales, personal médico, maestros, las PCD y sus familias, y
autoridades religiosas. La composición de la red varía en cada comunidad.
Cada sector o persona tiene una responsabilidad específica de acuerdo con su
nivel de influencia en la comunidad, sus actividades y su cargo. “Vengo
porque [los de] Piña me dijeron que podrían controlar la enfermedad de los
chamacos. El presidente viejo [municipal] que salió, fue él quien me dijo que
me podían ayudar” (testimonio de madre de Santo Domingo de Morelos). Se
utilizan espacios proporcionados por la comunidad y material local para el
trabajo. La red es una manera de promover la participación de los diferentes
sectores de la comunidad y fortalecer los espacios en donde participan las
PCD y sus familias, haciendo accesible el programa de RBC a todos. El
diagnóstico comunitario, los talleres de concientización y la conformación de
la red comunitaria de apoyo forman parte de lo que llamamos “rehabilitación
social”; desde un espacio de discusión, reflexión y acción en el tema de la
discapacidad, vincula la realidad social en que viven las PCD, promoviendo
cambios en el medio en donde se desenvuelven.

El trabajo de rehabilitación parte de una valoración de las PCD, con la que
el equipo de Piña Palmera revisa el aspecto nutricional, las dificultades de
movimiento, lenguaje, aprendizaje y audición, y, conjuntamente con los
familiares, define las metas de la rehabilitación, las cuales son muy concretas,
realistas y con tiempos específicos, respetando el proceso de la persona y su
familia.

Partiendo de estas metas, el terapeuta capacita a los promotores en
técnicas básicas de rehabilitación. Los promotores locales son personas de la
comunidad, sea un familiar o cualquiera que tenga interés en participar en las
capacitaciones; ellos vigilan y hacen valer los derechos humanos de los
usuarios y sus familias a través de la coordinación con los diferentes actores
comunitarios.

Nuestra experiencia nos ha enseñado que es muy difícil mantener los
logros de la rehabilitación si la familia no está comprometida e involucrada.
La capacitación a padres de familia y promotores busca transmitir una
información clara y concisa, y de una manera que sea entendida en el nivel
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cultural con el que se trabaja. Para que haya continuidad, el equipo de Piña
Palmera supervisa el programa de rehabilitación con las PCD y sus familias.
Esto se lleva a cabo directamente en las comunidades, evaluando los avances
de acuerdo con las metas planteadas.

De acuerdo con la discapacidad y la etapa en que se encuentra la PCD en
cuanto a su rehabilitación, se evalúa conjuntamente con los familiares las
posibles alternativas para la integración escolar o laboral. Si un niño o un
joven tiene problemas para caminar o hablar, o un problema psicológico o
social y está desnutrido, se trabaja con los diferentes aspectos. La
responsabilidad y las decisiones siempre se quedan con los usuarios y sus
familias. Para lograr cualquier meta en la rehabilitación es necesario que la
familia se responsabilice, que haga los ejercicios indicados en la casa.
Utilizamos un lenguaje muy sencillo y buscamos actividades que se puedan
realizar dentro de la dinámica cotidiana familiar y en su higiene personal,
como la colaboración en la limpieza de la casa, siembra, comida, etc. Si la
familia habla un idioma indígena, buscamos personas que nos ayuden con la
traducción.

Como parte de nuestra metodología, evaluamos cada seis meses el
desarrollo del programa al interior del equipo de Piña Palmera y hacemos los
cambios necesarios en cuanto al proceso de rehabilitación, integración social,
sensibilización, concientización, nuevos elementos de diagnóstico y
capacitación a los promotores y familiares, y a los temas para la radio local.
Con las comunidades llevamos a cabo evaluaciones participativas, a través de
cuestionarios y reflexión en grupo con los padres de familia, las PCD y
quienes participan en la red comunitaria de apoyo.

Parte importante de nuestra metodología es el trabajo entre grupos de
padres de familias, PCD y la red comunitaria de apoyo, con el fin de que
intercambien experiencias del proceso de rehabilitación. Las estrategias para
llevar a cabo la RBC se fueron construyendo con base en nuestra propia
experiencia, creciendo en el intercambio con otras organizaciones nacionales
e internacionales, reformulando nuestra manera de trabajar de acuerdo con
los obstáculos que teníamos que enfrentar, los éxitos que obteníamos y las
aportaciones de personas ya rehabilitadas con nosotros y que en sus
comunidades fueron transformando la manera de pensar y actuar hacia la
discapacidad.

Para avanzar en nuestro trabajo, el equipo de terapia constantemente se
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encuentra en capacitación y actualización, a través de cursos con otras
instituciones y el intercambio de experiencias con voluntarios de otros países
que participan en Piña Palmera. En la formación y capacitación de las PCD
en el programa de RBC, Piña Palmera realiza talleres de liderazgo para PCD,
las cuales participan apoyando y enlazando la red comunitaria en el proceso
de rehabilitación, proporcionando pláticas y testimonios personales de su
rehabilitación en otras comunidades y también fortaleciendo los derechos de
las PCD en sus propios pueblos. Todo esto es muy importante para animar y
motivar a los jóvenes con discapacidad que viven en comunidades donde hay
mucha ignorancia, rechazos y prejuicios hacia ellos, que impiden su
participación en la vida social.

El grupo de líderes participa en actividades de deporte adaptado, y
algunos de ellos han tenido un papel fundamental en la formación de jóvenes
de diferentes comunidades. Además, enriquecemos el programa de RBC con
talleres de sexualidad y género, y con diferentes cursos en donde se llevan a
cabo actividades para desarrollar independencia, socialización y desarrollo de
habilidades.

Nuestra visión

Nuestro modelo de intervención comunitaria con el programa de RBC nos
llevó a revisar los conceptos de discapacidad y rehabilitación,
tradicionalmente usados en instituciones que trabajan en zonas urbanas y con
estructuras verticales, en las cuales comúnmente se percibe a las PCD como
objetos y receptores pasivos de atención.

Nuestra concepción respecto a la discapacidad es manejada como una
característica físico-psicosocial que llega a afectar las funciones física, social,
familiar, emocional, intelectual, sensorial, y de lenguaje y aprendizaje. La
rehabilitación de las PCD, por tanto, debe considerar todas las áreas de
desarrollo de un ser humano, como el medio en el que se desarrolla; sus
intereses; potencialidades; emociones; capacidad de relacionarse; su salud y
nutrición; las redes sociales con que cuenta; etc. El trabajo en estas áreas de
desarrollo humano es abordado respetuosamente, tomando en cuenta sus
tiempos, sus necesidades y su manera de percibir la realidad e ideología,
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buscando impulsar una mayor conciencia que permita transformar, recrear y
elevar su calidad de vida, independencia y autoconcepto. A todo ello le
llamamos proceso de rehabilitación. “Nosotros llegamos a Piña un miércoles.
Desde el primer día me sorprendió la amabilidad de las personas; en este
centro no nada más [se] atiende la discapacidad, sino también la relación que
afecta en la familia. Cuando terminamos la terapia me invitaron a platicar en
un grupo de ayuda” (transcripción del testimonio de una madre de familia,
municipio de Santo Domingo Tehuantepec).

Consideramos que no se puede trabajar con el tema de la discapacidad de
manera aislada, por lo que hemos buscado opciones para hacer participar a
los diferentes sectores, tanto locales como regionales y nacionales, desde
nuestra propuesta metodológica, enfocada a lograr la aceptación e integración
de las PCD en su vida cotidiana, familiar y comunitaria. Nuestra meta es que
las PCD sean lo más independientes posible, que desarrollen sus habilidades y
con ello generen la aceptación social hacia las demás PCD.

Desde sus visiones y formas de actuar, y enfrentando las nuestras, vamos
construyendo un espacio de trabajo, respetando y valorando a cada persona,
trascendiendo la característica de su discapacidad. En el trabajo que
realizamos en y con la comunidad cada quien se transforma a través del
encuentro de formas distintas de interactuar en la vida cotidiana.

Partiendo de esta visión de la discapacidad, contribuimos a la reflexión
acerca de las condiciones en que se encuentran las personas de la comunidad,
los servicios que están ausentes y las posibles alternativas de mejoramiento en
la calidad de vida. Nuestro quehacer parte de un diagnóstico de las
condiciones locales e involucra a las PCD y sus familias en las alternativas.

Entendiendo que cada persona con discapacidad puede ser activa en su
medio familiar y social, en el proceso de integración se valoran las habilidades
para que participe en la actividad económica familiar, desde la siembra,
cosecha, limpieza del grano del café, entre otras actividades, según sea el caso.
Otro aspecto importante de nuestra metodología es la formación de líderes,
con y sin discapacidad, con el fin de que promuevan acciones para hacer valer
los derechos humanos de las PCD en las comunidades de la Costa Sur de
Oaxaca a través de acciones que permitan la accesibilidad a escuelas y a
actividades sociales y culturales.
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Valores que hemos creado

Piña Palmera ha sido el resultado del encuentro de diferentes culturas, ya que
participan en el proyecto voluntarios de todo el mundo, así como estudiantes
mexicanos de diferentes carreras y universidades que realizan su servicio
social, personal local capacitado y profesionales, así como PCD que han sido
rehabilitadas en el centro. Partiendo de nuestra dinámica de trabajo,
promovemos el intercambio cultural entre los profesionales locales,
nacionales e internacionales. En ocasiones se presentan choques
enriquecedores entre las diferentes concepciones culturales y malos
entendidos por falta de conocimiento de ambas partes o por problemas de
idioma. La convivencia se da en un ambiente dinámico, constructivo,
enriquecedor, de respeto y compromiso hacia sectores que han sido relegados
por la sociedad; esto nos ha permitido seguir brindando sin discriminación
nuestros servicios a quienes lo requieren.

En Piña Palmera reconocemos la particularidad de cada persona, familia,
grupo y comunidad, y a través del programa de RBC integramos cada uno de
estos aspectos, invitando a la participación directa en las actividades del
proceso de rehabilitación. Esto ha permitido obtener el reconocimiento de
nuestro trabajo a nivel local y regional, así como el respeto de los diferentes
actores de la sociedad, como los partidos políticos, las autoridades religiosas,
el personal médico y el personal educativo.

Cada uno de los que participamos en el programa lo hacemos desde
nuestra convicción y compromiso con el ser humano, en particular con las
poblaciones que están marginadas. Para ello conformamos un ambiente en el
que todos nos apoyamos en las diferentes acciones de la vida comunitaria. El
trabajo en y con las comunidades nos ha permitido encontrar nuestra
identidad y enriquecer nuestro sentido de vida.

Piña Palmera es el resultado de la interacción e integración de individuos
con diferentes capacidades, concepciones y creencias. Todos tenemos los
mismos derechos, lo que nos hace reconocernos desde lo que nos distingue
como personas, y desde ahí enriquecemos la realidad que nos rodea.

Sinergias que hemos construido
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Buscando fortalecer nuestra metodología de acuerdo con las necesidades
laborales y económicas de los usuarios, nos hemos vinculado con redes
sociales y productivas, desde organizaciones comunitarias locales o estatales
hasta organizaciones internacionales que promueven la dignificación de las
personas. Debido a la gran demanda existente en la zona y la poca o nula
prestación de servicios que respondan a las necesidades de las PCD, nos
vinculamos con los sectores gubernamental y privado. Tenemos una relación
directa con diferentes instituciones y organismos gubernamentales, privados,
nacionales e internacionales, que trabajan en salud, género, educación,
deporte y cultura, y hemos tenido la oportunidad de debatir sus enfoques en
relación con las PCD desde el trabajo de Piña Palmera.

Esta sinergia se ha dado de manera incipiente con el sector
gubernamental, que en Oaxaca ha estado completamente aislado del trabajo
de las ONG y de las PCD, y en particular con en el sector rural.

El trabajo de Piña Palmera ha abierto sus puertas a la educación y esto ha
permitido que en diferentes universidades públicas y privadas, nacionales e
internacionales, se le tome en cuenta como un espacio que se debe conocer
por lo que aporta para la formación, actualización y capacitación de
estudiantes.

Nuestros logros y debilidades

Durante 22 años Piña Palmera ha formado líderes, de los cuales algunos han
venido al centro para estudiar y otros para trabajar. El equipo de Piña
Palmera ha participado en cursos y capacitaciones, poniendo en práctica poco
a poco las teorías adquiridas, y logrando una experiencia amplia, variada y
profunda en sus áreas de trabajo. Hoy estas personas son líderes profesionales
que capacitan y comparten su conocimiento y experiencia con los demás a
través del programa de RBC, tanto con universidades como con otras
instituciones.

Cientos de usuarios se han rehabilitado completamente; ahora trabajan o
estudian, y algunos están casados y tienen hijos. Estas personas, que son
ejemplo y animadores en sus comunidades, nos muestran que sí son capaces
de cambiar sus propias vidas. Motivan a otras PCD a superarse.
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En cuanto al proceso de rehabilitación, los terapeutas físicos locales se han
capacitado continuamente, intercambiando sus conocimientos y experiencias
con los profesionales que han venido como cooperantes, voluntarios,
estudiantes o visitantes para prestar su servicio al centro. Además, han
participado en cursos de rehabilitación en diversas instituciones.

Se ha fortalecido una cultura positiva hacia la atención de la discapacidad,
se ha logrado la integración social de las PCD y se han realizado adaptaciones
arquitectónicas en las comunidades en donde participamos. Los maestros de
la localidad han hecho esfuerzos en la integración de las PCD en las escuelas
primarias, secundarias, preparatorias e incluso en las universidades. En
ocasioness, el personal médico local vincula la prevención y detección de
discapacidades en los programas de salud.

Se ha generado mayor conciencia y responsabilidad de los familiares de
PCD, así como mayor detección y captación de PCD, particularmente de
niños. En nuestra región ya se conoce y usa el concepto de discapacidad y
rehabilitación.

Las familias intercambian sus experiencias personales con familias de
otras comunidades, apoyan a sus hijos y han participado en eventos
compartiendo sus testimonios personales, y con ello contribuyen a la
sensibilización y concientización de la población. La mayoría de los
promotores son familiares y esto facilita el trabajo de rehabilitación, ya que
ellos conocen a su gente, aunque es importante que el equipo de
rehabilitación de Piña Palmera dé seguimiento para poder orientarlos en
cuanto a evitar actitudes sobreprotectoras que no ayudan a la independencia.

Las mujeres con discapacidad han logrado participar en espacios de
formación, así como en la radio local, y hacen otras labores de promoción en
las comunidades para involucrar a más PCD en el programa. Los varones han
estado al lado de sus esposas o hijas fortaleciendo su proceso de integración y
participan en los talleres de sensibilización y concientización.

Los jóvenes con discapacidad han ganado espacios en competencias
deportivas locales y nacionales, obteniendo los primeros lugares. Uno de ellos
participa activamente en los entrenamientos a nivel nacional para la
olimpiada juvenil en la categoría de débil visual. Asimismo, han ingresado en
universidades de otros estados, vinculando la labor de Piña Palmera, con lo
que se ha logrado la participación de estudiantes que realizan su servicio
social y sus proyectos de tesis en el centro. Actualmente, un joven que fue
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usuario de nuestros programas es miembro del equipo de terapia y realiza su
servicio social como egresado de la escuela de terapia física.

A la par, nos enfrentamos con una serie de dificultades que entorpecen el
trabajo —pero que a su vez nos permiten reflexionar colectivamente y
encontrar alternativas novedosas y eficientes en el trabajo comunitario—,
tales como:

—falta de estrategias para lograr la participación activa de los diversos actores
de la comunidad;

—inseguridad de los promotores que no tienen una formación académica;
—los celos profesionales en el equipo de Piña Palmera;
—búsqueda de reconocimiento y éxito sólo con la aplicación de manuales, y
—el miedo al cambio por parte de los integrantes del equipo y dificultades en

la comunicación.

En la capacitación a estudiantes hay ventajas y desventajas, ya que, por un
lado, es una satisfacción colaborar en la formación de los jóvenes, sobre todo
en el cambio de actitudes, pero, por otro, hay pocas probabilidades de que
continúen su trabajo en la comunidad, ya que muchas veces tienen que seguir
sus estudios en otras ciudades.

Asimismo, en nuestro caminar nos encontramos con obstáculos
provenientes de nuestras concepciones, valores sociales y culturales en cuanto
a la discapacidad, así como de los procesos organizativos locales e
institucionales, mismos que se han revisado colectivamente para superarlos.

El trabajo con las comunidades nos enfrenta a diferentes retos. Uno de
ellos es el cambio de funcionarios en los cabildos o agencias municipales, así
como en las clínicas de salud y planteles escolares, lo cual implica reiniciar
constantemente el proceso de rehabilitación, vinculando a los nuevos
integrantes comunitarios a la red. Se retrasa el trabajo de sensibilización y
rehabilitación y se pierde la continuidad. Cuando esto sucede, respetamos la
no participación, damos tiempo a que se vuelvan a reorganizar y esperamos
que soliciten nuevamente nuestra participación en su comunidad.

Otro reto es buscar espacios adecuados donde puedan participar los
jóvenes con discapacidad en el estado, donde no sean discriminados y puedan
promover el ejercicio y la difusión de sus derechos. Para ello hemos tratado
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de influir en las políticas de algunas instituciones, como el Instituto Mexicano
de la Juventud, para lograr la participación de las PCD de las zonas rurales.

Por otro lado, vemos que lograr resultados exitosos en algunas
discapacidades, como daños cerebrales o distrofia muscular progresiva, lleva
mucho tiempo, y los resultados no son visibles o son mínimos por el daño
que se tiene, y el proceso de rehabilitación es más lento. Los padres de familia
se desmotivan ante esta situación, y, por tanto, su participación es mínima o
nula.

Otro aspecto que dificulta el trabajo es la grave situación nutricional en
que se encuentran las PCD, y la falta de atención médica básica y
especializada en las comunidades.

Cuando iniciamos nuestro trabajo con RBC, en 1994, aprendimos que es
necesario hacer un análisis de la comunidad en su totalidad para ver si la
rehabilitación de sus miembros con discapacidad es una prioridad o no. En
algunas comunidades se logró una participación entusiasta del personal
médico para la atención a las PCD, pero no nos percatamos de que la
comunidad tenía otros problemas que necesitaban resolverse antes de
participar en el programa de RBC, lo que implicó un desgaste del equipo de
Piña Palmera y el desaprovechamiento de dinero y tiempo.

Conclusiones

Trabajar con una metodología de intervención comunitaria en el tema de la
discapacidad es un reto en nuestro país, ya que este tema es tratado por
especialistas y atendido en instituciones médicas o centros de rehabilitación.
Es difícil impactar a los sectores gubernamentales, y en particular a los de
educación y salud, en cuanto a lograr una nueva manera de trabajar con
población rural e indígena, y, sobre todo, de influir en las políticas públicas.

Con el fin de compartir nuestra experiencia, sin que ello signifique que un
programa como RBC tiene que ser replicado tal y como lo llevamos a cabo en
Piña Palmera, nos dimos a la tarea de plantear algunas conclusiones que
servirán a quienes trabajan en este tema, con propuestas comunitarias.

Consideramos que la realización de un diagnóstico es fundamental para
que podamos hacer un trabajo que transforme la rehabilitación en la
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comunidad hacia una propuesta con ésta. Desde ahí hemos aprendido que
debemos adaptarnos a las condiciones de cada localidad.

La desnutrición ha sido el primer elemento a vencer, ya que no se puede
rehabilitar a una persona si su salud no lo permite. Éste es un trabajo que se
debe hacer conjuntamente con las autoridades y los familiares para prevenir,
detectar y atender este problema, que es una de las grandes causas de la
discapacidad.

Aprendimos la importancia que tiene dar tiempo a la preparación para la
introducción del programa de RBC, con el fin de que las comunidades
analicen y definan los problemas asociados con las discapacidades. Cuando
tienen definidos sus problemas, es más fácil ver las necesidades, y esto hace
posible establecer las prioridades. Cada localidad tiene que buscar sus propias
soluciones, pues sólo de esta forma se puede organizar una rehabilitación
realmente basada en y con la comunidad.

Nuestra tarea central es generar conciencia en el tema de la discapacidad.
Esto nos lleva a la necesidad de explicar todo muchas veces y a no
desesperarnos por el tiempo que toma. Observamos que es mejor trabajar con
pueblos que soliciten los servicios, donde ya exista un nivel mínimo de
conciencia sobre la situación problemática y, sobre todo, la voluntad de
resolverla.

Nuestro modelo de intervención comunitaria surge desde las necesidades
locales y las posibilidades de cada comunidad, lo cual nos ha permitido
conocer la manera de pensar y sentir de los actores de la comunidad, y
generar propuestas de acuerdo con las formas organizativas locales. El
programa nace de las necesidades de la comunidad, se desarrolla en y con la
comunidad, y transforma sus condiciones de acuerdo con su cultura.

Para promover la participación de los promotores locales se deben buscar
diversos estímulos, como otorgar una constancia de los cursos de
capacitación a los que asistan, y que su trabajo sea como servicio social, sobre
todo en el caso de jóvenes estudiantes de bachillerato o preparatoria. Esta
decisión la debe asumir la comunidad, no sólo el grupo de RBC.

Cuando se hace trabajo, fundamentalmente con base en voluntarios, se
corre el riesgo de promover actitudes de lástima hacia las PCD. Estas
actitudes son precisamente las que queremos cambiar, puesto que las PCD
fácilmente se enredan en ellas, y esto impide su desarrollo hacia una mayor
independencia.
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Creemos que es muy importante trabajar con personal local, capacitarlo y
promover su desarrollo personal, ya que conoce la cultura y las formas
organizativas propias de sus comunidades, además de manejar un lenguaje
sencillo.

Trabajar con comunidades indígenas requiere de experiencia en el trabajo
comunitario, el cual debe ser flexible y abierto a encontrarse con nuevas
maneras de actuar y pensar. Los pasos metodológicos que se promueven en la
comunidad misma buscan tener influencia a nivel municipal, puesto que, si
nos centramos en las rancherías, la dispersión en que éstas se encuentran
limita nuestra posibilidad de brindar el servicio a cada una de ellas.

Los pasos que seguimos para impulsar el programa de RBC son flexibles,
no se dan de manera estricta y lineal, se toman en cuenta los procesos de cada
comunidad, de cada familia y de las PCD. El equipo debe revisar
constantemente las metas y analizar las posibles causas que limitan su logro
para buscar soluciones, en forma conjunta con la comunidad y los usuarios.

La conformación de una red comunitaria de apoyo ha sido importante. La
responsabilidad no debe recaer en un solo sector, sino ampliar la
participación y, sobre todo, fortalecer a las PCD y sus familias. Debe ser la
prioridad de las alianzas y esfuerzos colectivos. Lo más importante para dar
seguimiento a las actividades es que la comunidad se involucre en el
programa y lo asuma como suyo.

En las regiones conviven diferentes culturas, lo que implica respetar la
particularidad de cada una de ellas para lograr la participación y colaboración
de los actores comunitarios. Los aspectos culturales son muy importantes
para motivar a la gente a participar. Como ejemplo podemos recordar a una
familia que carecía de motivación para entrenar a su hija. Cuando ésta
aprendió a hablar un poco, le fue posible preparase para recibir su primera
comunión (esta situación motivó a la familia, principalmente a la abuela, a
continuar su rehabilitación).

La apropiación y el fortalecimiento por parte de los promotores locales y
de los actores comunitarios de sus habilidades y capacidades es de suma
importancia para que tomen decisiones acertadas en relación con los
problemas de salud y discapacidad.

El programa de RBC pretende promover además la reflexión sobre todos
los aspectos que influyen en el nivel de vida de las personas, teniendo presente
que las PCD cuentan con una familia que pertenece a un medio social
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determinado, en donde existen diversos factores que inciden en su desarrollo
como persona, ya sea facilitándolo u obstaculizándolo; las acciones deben
orientarse tanto a las PCD como a sus familias. Es así como se convierten en
agentes de cambio.

Para que el programa pueda ser constante se necesita contar con un grupo
coordinador en el que participen terapeutas capacitados y profesionales, así
como personas con experiencia en el trabajo comunitario. Para lograr un
trabajo integral se requiere vincular las diferentes áreas de intervención, como
psicología, desarrollo humano, pedagogía, antropología, rehabilitación,
experiencia empírica, salud tradicional, nutrición, así como la labor de
prevención.

En Piña Palmera contamos con un taller artesanal de juguetes de madera
dirigido por una persona con discapacidad. La propuesta es utilizar material
de la localidad y crear alternativas de producción desde sus mismas
habilidades y conocimientos, sin tener que utilizar herramientas sofisticadas.

El trabajo de 13 años con RBC nos ha permitido definir los siguientes
puntos:

—que el trabajo se desarrolle en y con la comunidad;
—que promueva el conocimiento colectivo para transformar la realidad

social;
—que parta de las necesidades de las PCD y de sus familias;
—que sea una propuesta requerida por alguna persona de la comunidad, con

o sin discapacidad;
—que se utilice material de la localidad para los programas de rehabilitación;
—que la participación de traductores es importante en comunidades en

donde se hable idioma indígena;
—que existan promotores locales, sean familiares o no de las PCD, y
—que participen todos los sectores de la comunidad a través de una red

comunitaria de apoyo conformada por las PCD, sus familiares, médicos,
promotores de salud, maestros, sacerdotes, pastores, brujos, parteras,
estudiantes de preparatoria o bachillerato y demás organizaciones locales.

Desde la perspectiva de los derechos humanos, promovemos la
construcción de una cultura incluyente, en la que el respeto hacia las
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diferencias sea el eje central; buscamos una sociedad incluyente que no
masifique a los seres humanos, independientemente de su clase social, sexo o
religión. Invitamos a todas las personas, según sus posibilidades, a unir
esfuerzos para hacer valer los derechos fundamentales hacia la salud, la
educación, la alimentación, el trabajo y, en general, la participación e
inclusión dentro de su contexto social.

Para Piña Palmera, nuestra construcción de interculturalidad ha estado
permeada por encuentros constantes entre diferentes propuestas,
idiosincrasias y valores, tanto de personas de México como de otros países.
Levantamos puentes entre profesionales, estudiantes, madres de familia,
usuarios del programa, desde las necesidades locales hasta propuestas y
alternativas que vinculen, estrechen, difieran paradigmas ante la vida
cotidiana de las PCD en zonas rurales e indígenas.

Se han creado acciones desde lo más sencillo, como salir de sus casas,
hacerse visibles, tener espacios de recreación, de atención medica, de
rehabilitación, contar con el apoyo de las familias, de los grupos
comunitarios, de la sociedad en general.

El proceso comunitario se ha visto obstaculizado en algunas localidades
por enfrentamientos entre distintas posturas, la resistencia ante nuevos retos,
el desconocimiento de alternativas colectivas, características personales de los
que participan en el programa; en resumen, desde la esencia del ser humano.
Desde ahí seguimos construyendo el camino.

De lo que estamos seguros es de que tenemos una propuesta práctica que
existe, que desde la interculturalidad funciona en seis municipios de alta
marginación en la Costa Sur de Oaxaca, y que somos una propuesta probada
con grandes éxitos, como la participación de más de diez culturas al interior
del equipo de Piña Palmera, uniendo la dicotomía sur-rorte, la académica y la
no académica, lo profesional con lo local y tradicional.

Aún nos faltan retos por enfrentar…
“Caminante no hay camino, se hace camino al andar…” (Antonio

Machado).

[Notas]
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[*] CAI Piña Palmera, A. C., caippac@yahoo.com.mx, www.pinapalmera.org. Zipolite, México.

[1] INEGI, XII Censo General de Población y Vivienda 2000, México, 2001.

[2] Documento conjunto de IIEL, UNESCO y OMS llamado Community Based Rehabilitation, CBR,
para y con personas con discapacidades, publicado en 1994.
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La participación de las personas
con discapacidad y sus organizaciones

en el proceso hacia la Convención
de las Naciones Unidas

Luis Fernando Astorga Gatjens

I. Introducción

En muchos informes sobre la situación en que viven (o sobreviven) las
personas con discapacidad en numerosos países, es común leer que se ven
excluidas de las principales actividades de la sociedad, con lo que se les niega
el ejercicio y disfrute de sus derechos humanos.

La discriminación que las ha afectado a lo largo de la historia se
manifiesta en el presente de diversas formas: desde la negación de
oportunidades educativas y de acceso al empleo hasta otras maneras, más
sutiles, de discriminación, como el aislamiento y la segregación mediante la
imposición de barreras físicas y sociales.

Las consecuencias de lo anterior son muy graves en ámbitos tan diversos
como el laboral y el educativo; el de la salud, la vivienda, el transporte público,
la información y la comunicación; en el cultural y el recreativo, y, en general,
en lo que respecta al acceso a lugares y servicios públicos.

Si bien hubo progresos relativos durante los últimos lustros del siglo XX,
los Estados y las sociedades no han sido capaces de avanzar, de manera
sistemática y efectiva, en la lucha contra las violaciones de los derechos de las
personas con discapacidad, cuya población en el mundo es de alrededor de
650 millones, según las estimaciones de la Organización Mundial de la Salud
(OMS), lo que tiene implicaciones cuantitativas y cualitativas.
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Estas prácticas discriminatorias y violaciones son el resultado de normas
sociales y culturales que las leyes han institucionalizado. De ahí la necesidad
de que se promulguen nuevas normas que permitan superar este estado de
cosas, sobre todo si se toma en cuenta que, como lo prueba la experiencia del
siglo anterior, el reconocimiento del derecho ha servido como instrumento de
cambio social.

Desde comienzos de 2001 hasta diciembre de 2006 se desarrolló en
Naciones Unidas un proceso orientado al establecimiento de una convención
internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad. Un hecho
singular que merece destacarse en este proceso es la activa participación de las
organizaciones de personas con discapacidad, que han aportado su esfuerzo y
sus ideas, con base en los cuales un Comité Especial de Naciones Unidas
negoció y aprobó el nuevo tratado temático de derechos humanos.

El principal propósito del presente trabajo es mostrar los pasos que, a lo
largo de más de un lustro, culminaron con la construcción de la convención,
así como el memorable protagonismo de las organizaciones de personas con
discapacidad y de otras instancias de la sociedad civil interesadas en el tema.
Complementariamente, abordaré algunos aspectos relacionados con lo
acontecido después de la aprobación del tratado y con las perspectivas
existentes en cuanto a sus posibilidades de aplicación.

Debo aclarar que este artículo no pretende constituirse en un recorrido
histórico exhaustivo del proceso, sino más bien exponer a grandes rasgos la
labor de uno de sus principales protagonistas y su oportuno esfuerzo para
incidir y proponer.

También conviene precisar que esta revisión del proceso, efectuada desde
la experiencia personal de un cronista y actor con discapacidad, de ninguna
manera busca colocar en un segundo plano a un actor fundamental del
esfuerzo de construcción del tratado: las representaciones de los Estados, así
como de las y los delegados de los países que, en el Comité Ad Hoc,
construyeron, mediante una negociación prolífica y compleja, y a partir de su
receptiva sensibilidad e inteligencia, la convención adoptada por la
Organización de las Naciones Unidas. A ellas y ellos, mi sincero y perenne
agradecimiento.
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II. Un esfuerzo anterior

Como antecedente de la convención citada se tiene un esfuerzo anterior en
Naciones Unidas, el cual, sin embargo, no logró desembocar en la firma de un
tratado temático que reconociera los derechos de las personas con
discapacidad.

En una reunión de expertos que se realizó en Suecia en 1987, en la que se
analizaba el Programa de Acción Mundial para los Impedidos, se expuso la
idea de impulsar una convención internacional. La propusieron Rita Saule, de
Italia, y Barbra Carlsson, de Suecia, y fue apoyada por sus respectivos
gobiernos.

Los participantes de la reunión recomendaron a la Asamblea General de
Naciones Unidas convocar a una conferencia especial con el fin de redactar la
convención. Italia y Suecia trabajaron en el proyecto, pero no encontraron
la respuesta deseada. Según muchos de los representantes, “los documentos
sobre derechos humanos ya existentes parecían garantizar a las personas con
discapacidad los mismos derechos que a las demás”.[1]

Se convino entonces elaborar un instrumento internacional de otra
naturaleza: una solución intermedia. Así surgieron las Normas Uniformes
para la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, las
cuales han jugado un papel importante pero tienen como principal debilidad
el hecho de que no implican obligatoriedad de cumplimiento para los
Estados.

III. Génesis del proceso de la convención

Es pertinente indicar que en los años precedentes al proceso emprendido por
Naciones Unidas con miras a la suscripción de un tratado internacional sobre
derechos de las personas con discapacidad, muchas organizaciones,
especialmente las internacionales, pugnaron por que en el mismo seno de la
ONU se impulsara una iniciativa que desembocara en la aprobación de un
nuevo tratado temático de derechos humanos. Aun cuando se ha valorado el
importante avance que significó la adopción de las Normas Uniformes, el
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hecho de que no fueran vinculantes para los Estados determinó que se
mantuviera el interés, por parte de muchas organizaciones y personas en todo
el mundo, de contar con un tratado universal. Así lo pusieron de manifiesto
las agrupaciones concentradas en la Alianza Internacional sobre Discapacidad
(IDA, por sus siglas en inglés), en Beijing, China, mediante una declaración
suscrita en marzo de 2000 que, entre otros aspectos, expresa lo siguiente:
“Compartimos la convicción de que la plena inclusión de personas con
discapacidad en la sociedad requiere nuestra solidaridad al trabajar en pro de
una convención internacional que vincule legalmente a las naciones a fin de
reforzar la autoridad moral de las Normas Uniformes de las Naciones Unidas
para la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad”.[2]

Ahora bien, más allá de este justo reconocimiento a la preocupación de las
organizaciones de personas con discapacidad, es necesario ubicar la génesis
de este proceso internacional en un acontecimiento concreto: la Conferencia
Mundial contra el Racismo y la Discriminación Racial, la Xenofobia y las
Formas Conexas de Intolerancia, que se realizó en Durban, Sudáfrica, del 31
de agosto al 8 de septiembre de 2001. Esta actividad fue organizada por la
Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos, y congregó a
miles de representantes de gobiernos, delegados de ONG y agrupaciones de
todos los países del orbe.

La delegación de México, a través de su copresidente, Gilberto Rincón
Gallardo, destacado luchador contra la discriminación, presentó una
propuesta para que fuera incorporada en el Plan de Acción. En ésta se
invitaba a las Naciones Unidas a iniciar un proceso encaminado a la búsqueda
de un tratado internacional que protegiera y promoviera los derechos y la
dignidad de las personas con discapacidad.

La propuesta mexicana fue aprobada por aclamación. De esta manera, la
iniciativa se convirtió en el punto 180 del Plan de Acción de la Conferencia de
Durban, que establece: “Invita a la Asamblea General de las Naciones Unidas
a que considere la posibilidad de elaborar una convención integral y amplia
para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas
discapacitadas, que comprenda específicamente disposiciones para abordar
las prácticas y tratos discriminatorios que las afectan”.[3]

Este punto no hubiera tenido la trascendencia que adquirió si la misión
mexicana no lo hubiera tomado tan en serio.

******ebook converter DEMO Watermarks*******



IV. El poder de la telaraña

En los aciagos días en que Nueva York empezaba apenas a superar el
devastador impacto del derribo de las Torres Gemelas, la misión de México
en la ONU consistió en desarrollar un trabajo de cabildeo para lograr la
aprobación, por parte de la Asamblea General, de una resolución que abriera
el proceso hacia una convención sobre derechos de las personas con
discapacidad.

La iniciativa mexicana se topó con la resistencia de numerosos países,
especialmente de varios desarrollados. Las noticias sobre el particular llegaron
a las oficinas del Instituto Interamericano sobre Discapacidad (IID), ubicadas
a la sazón en Rockville, Maryland. Este organismo, fundado por la periodista
y activista brasileña Rosangela Berman Bieler en 1997, se ocupaba, entre otras
actividades, de la promoción de los derechos de las personas con
discapacidad.

A la postre, esa información en torno a los esfuerzos de México en
Naciones Unidas y la oposición a su idea de iniciar el proceso encontró oídos
muy receptivos. De inmediato, el IID se puso en contacto con Berenice Díaz
Ceballos, funcionaria de la Cancillería mexicana, quien dio a esa institución
los pormenores de la propuesta, de la resistencia que se presentaba y de la
necesidad de que el IID desplegara una campaña internacional orientada a
que las organizaciones de personas con discapacidad —internacionales,
regionales y nacionales— tuvieran conocimiento de lo que sucedía en la ONU
y emprendieran acciones para intentar convencer a los gobiernos,
particularmente de los países que oponían resistencia, de que respaldaran la
propuesta de México.

En muy poco tiempo y con limitados recursos (de hecho, quienes
trabajamos afanosamente en la organización y puesta en marcha de la
campaña internacional fuimos Rosangela Berman y el autor de este capítulo),
redactamos un documento en el que se informaba sobre lo que estaba
ocurriendo en la ONU, elaboramos una carta modelo cuyo propósito era
respaldar la aprobación de una resolución que permitiera la apertura del
proceso. Para ello buscamos direcciones electrónicas de presidentes,
cancillerías y parlamentos de muchos países, lo mismo que de organismos de
la ONU que pudieran estar interesados en el asunto. El documento y la carta
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fueron redactados en español, y luego traducidos al inglés y al portugués.
Con estos elementos en mano y las más de 4 500 direcciones electrónicas

de agrupaciones y de activistas afines al tema de las que disponía el IID,
empezó la intensa labor de envío de mensajes a todo el mundo. Las
comunicaciones iban y venían, y en ellas se agradecía la información recibida,
se manifestaba el apoyo a la iniciativa y se prometían acciones de incidencia.

De esta forma, el IID contribuyó con su grano de arena a la iniciación de
este necesario y rico proceso, que dio pie a la organización, en diciembre de
2006, de una Convención sobre Derechos de las Personas con Discapacidad.

V. La Resolución 56/168

Los esfuerzos de México cristalizaron con éxito el 19 de diciembre de 2001,
cuando en el 56º periodo de sesiones de la Asamblea General fue aprobada la
Resolución 56/168, que estableció la creación de un Comité Especial
encargado de encabezar el proceso tendiente a la adopción, por parte de la
ONU, de un nuevo tratado temático de derechos humanos.

Entre otros importantes aspectos, esta resolución determinó

establecer un comité especial abierto a la participación de todos los Estados Miembros y
observadores de las Naciones Unidas para que examine propuestas relativas a una convención
internacional amplia e integral para promover y proteger los derechos y la dignidad de las personas
con discapacidad, sobre la base de un enfoque holístico de la labor realizada en las esferas del
desarrollo social, los derechos humanos y la no discriminación y teniendo en cuenta las
recomendaciones de la Comisión de Derechos Humanos y de la Comisión de Desarrollo Social.[4]

Es necesario advertir que, tal como está redactada la resolución, dejaba
abierta la posibilidad de que, finalmente, el proceso llevara a la adopción de
un nuevo tratado internacional, o bien de que no se llegara a su aprobación,
ya que no es lo mismo que se diga “que examine propuestas relativas a una
convención” a que se hubiera dicho, por ejemplo: “para que elabore una
convención internacional”. El mandato de la Asamblea General deja en
suspenso este punto cardinal, por lo que su desenlace queda subordinado al
desarrollo ulterior del proceso.

La resolución también invitó a los Estados, en cooperación con los
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órganos y las organizaciones competentes del sistema de las Naciones Unidas,
a celebrar reuniones o seminarios regionales para enriquecer, mediante sus
contribuciones, el trabajo encomendado al Comité Especial, incluyendo la
formulación de recomendaciones sobre el contenido del tratado internacional
y las medidas prácticas que habría que tener en cuenta.

VI. La reunión de México

Entre los esfuerzos que se empezaron a desplegar una vez aprobada la
Resolución 56/168 cabe destacar, por su valor y trascendencia, la reunión
“sobre una Convención Internacional Amplia e Integral para Promover y
Proteger los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad”,
celebrada en la Ciudad de México del 11 al 14 de junio de 2002. Este cónclave
fue organizado por el gobierno mexicano con el apoyo del Departamento
para Asuntos Económicos y Sociales de la Organización de las Naciones
Unidas (DESA/ONU) y por la Oficina Regional en México de la Comisión
Económica para América Latina y el Caribe (CEPAL).

En el encuentro participaron 44 expertos y expertas en leyes, políticas y
programas sobre personas con discapacidad. Acudieron 80 delegaciones
gubernamentales, así como representantes de ONG del país anfitrión y otras
naciones.

Durante la reunión se discutieron asuntos relacionados con la futura
convención, entre éstos sus objetivos y definiciones, así como preocupaciones
de las personas con discapacidad relacionadas con el tema de los derechos
económicos, sociales, culturales, civiles y políticos, y se plantearon medidas
efectivas para su aplicación. Los asistentes a la reunión también examinaron
opciones para el seguimiento del cónclave y bosquejaron recomendaciones
para los trabajos del primer periodo de sesiones del Comité Ad Hoc, que se
habrían de celebrar en julio-agosto de 2002 en Nueva York.

Como producto de las discusiones de este encuentro, el gobierno de
México se comprometió a elaborar un borrador del tratado, nutriéndose de
los comentarios y las propuestas de los participantes.

******ebook converter DEMO Watermarks*******



VII. La primera reunión del Comité Ad Hoc

Bajo la presidencia del embajador ecuatoriano Luis Gallegos, el Comité
Especial celebró su primer periodo de sesiones del 29 de julio al 9 de agosto
de 2002. A él asistieron alrededor de 80 delegaciones de países y, en calidad de
observador, un grupo de dirigentes de organizaciones internacionales y
regionales de personas con discapacidad, más algunos representantes de
organismos especializados de Naciones Unidas.

En esta primera reunión, los debates se centraron en aspectos
conceptuales sobre discapacidad y en torno a la necesidad o no de un nuevo
tratado temático en este campo. Se manifestaron opiniones a favor y en
contra de la convención.

Quienes expresaron su desacuerdo con la adopción de un nuevo tratado
esgrimieron argumentos como los siguientes:

—Las personas con discapacidad están incluidas en los otros tratados de
derechos humanos.

—Basta con las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades; lo que
hay que hacer es profundizar su aplicación.

—Las distintas fases del proceso son muy costosas para el sistema de la ONU,
incluidas la vigilancia y el monitoreo.

—Los países en desarrollo pretenderán transferir a los países desarrollados el
costo de aplicación.

Estos argumentos fueron respondidos en los términos siguientes por
quienes se manifestaban a favor del tratado:

—Hay más de 600 millones de personas con discapacidad en todo el mundo.
La mayoría reside en países en vías de desarrollo. Según las estadísticas de
la ONU, 82% vive en condiciones de pobreza, discriminación y exclusión
social. Pese al instrumental jurídico existente y las acciones realizadas, esa
situación persiste.

—Similares argumentos a los que hoy se escuchan contra este tratado
temático se expusieron cuando se discutía la Convención sobre la
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Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra la Mujer y la
Convención sobre Derechos del Niño.

Bengt Lindqvist, a la sazón relator especial sobre discapacidad y
participante en ese primer periodo de sesiones, expresó que “las convenciones
existentes fueron elaboradas sin considerar las necesidades de las personas
con discapacidad. Una nueva convención deberá incluir específicamente las
disposiciones sobre derechos humanos, cubriendo las necesidades de las
personas con discapacidad”.[5]

Argumentó también que “la aprobación de la nueva Convención elevará
los temas sobre discapacidad a un mayor nivel de acatamiento, que no se
lograría de otra manera porque las disposiciones contenidas en los diversos
instrumentos tienen un alcance muy limitado” y que “una convención
específica como la propuesta es, quizá, la única manera de lograr un
mecanismo de verificación y supervisión”.

En esta reunión quedó claro que muchas y muchos delegados escucharon
por vez primera conceptos relacionados con discapacidad impregnados de un
enfoque completamente distinto del habitual en sus entornos socioculturales.
Asimismo, se hizo patente que varias delegaciones no contaban con
instrucciones que les permitieran fijar una posición con respecto a temas que
se ventilaron. Se inició así un rico proceso de aprendizaje que, después de
cuatro años, permitió a un gran número de delegados y delegadas adquirir
una visión sobre la discapacidad que la asocia con la dignidad y los derechos
humanos (levadura principal del cambio paradigmático), y no con la
subestimación y la lástima.

En esta primera reunión participaron personas con distintas
discapacidades procedentes de diversos países, especialmente de los
desarrollados. La presencia de líderes con discapacidad de América Latina y el
Caribe fue escasa.

La sede de Naciones Unidas en Nueva York evidenció lo mal que estaba
preparada para recibir a activistas que, para movilizarse, informarse y
comunicarse, echaban mano de un arsenal de ayudas técnicas que incluía
sillas de ruedas mecánicas y eléctricas, bastones, muletas, bastones blancos,
regletas para Braille, intérpretes de lenguaje de señas, aparatos para la
comunicación de personas sordo-ciegas, etcétera.
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Las barreras físicas, informativas y de comunicación, más el educado
asombro de no pocos funcionarios y funcionarias de la ONU, le dieron la
bienvenida a un actor fundamental en el desarrollo de todo el proceso: las
personas con discapacidad, líderes y dirigentes de organizaciones que no iban
a desaprovechar la oportunidad de incidir para lograr una convención que
estuvo marcada siempre por la consigna inevitable, plena, de reivindicación
histórica: “Nada acerca de nosotros sin nosotros” (Nothing about us whithout
us).

VIII. Los seminarios regionales

En la Resolución 56/168 se exhortó

a los Estados a que, en cooperación con las comisiones regionales, la Alta Comisionada de las
Naciones Unidas para los Derechos Humanos, la División de Política Social y Desarrollo de la
Secretaría y el Relator Especial sobre Discapacidad de la Comisión de Desarrollo Social, celebren
reuniones o seminarios regionales para contribuir a la labor del Comité Especial formulando
recomendaciones sobre el contenido de la convención internacional y las medidas prácticas que
habría que tener en cuenta en ella.[6]

En abril y mayo de 2002 se cumplió el mandato contenido en la
resolución de celebrar seminarios regionales en los que se discutieran temas
que enriquecieran el proceso y dieran más luz sobre el alcance y contenidos
del tratado.

De esta manera, se organizaron seminarios en Quito, Ecuador;
Johannesburgo, Sudáfrica; Beirut, Líbano; Bruselas, Bélgica, y Bangkok,
Tailandia. El realizado en esta última ciudad tenía como sede original Beijing,
China, pero tuvo que cambiarse debido a la epidemia de SARS que afectaba
entonces a ese país.

Al seminario de Quito asistieron delegaciones de las Américas,
representantes de agrupaciones de personas con discapacidad y de instancias
de las Naciones Unidas. Este seminario versó sobre normas y estándares
relacionados con los derechos de las personas con discapacidad y el
desarrollo.

En la declaración aprobada en esta actividad deliberativa y formativa, los
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y las representantes del hemisferio manifestaron “el compromiso de sus
gobiernos a participar activa y constructivamente en este importante proceso
de negociación” y expresaron “su intención de completar y aprobar una
convención internacional en un plazo razonable”.[7] Todos los países
coincidieron en esta postura, con excepción de Estados Unidos y Canadá, que
indicaron que en virtud de que sus gobiernos estaban revisando y formulando
posiciones de cara a la convención, en este punto y otros “no podían unirse al
consenso”.[8]

Estas actividades fueron muy útiles para discutir con mayor profundidad
temas que emergieron en la Primera Reunión del Comité Ad Hoc, así como
para clarificar posiciones y lograr definiciones en torno al proceso orientado a
la convención.

IX. Una experiencia y contribución particular

En el seminario de Quito, en nuestra calidad de representantes del IID y de
una agrupación costarricense, el Foro por los Derechos de las Personas con
Discapacidad, presentamos una iniciativa orientada a la celebración, en los
países latinoamericanos, de seminarios-talleres acerca del proceso de la
convención en los que participaran miembros de las cancillerías, de los
consejos nacionales sobre discapacidad y de asociaciones de personas con
discapacidad.

Fieles a esta propuesta, el foro mencionado presentó al Consejo Nacional
de Rehabilitación y Educación Especial (CNREE), ente rector sobre
discapacidad en Costa Rica, y al Ministerio de Relaciones Exteriores de ese
país, un plan de organización de un seminario-taller sobre la convención de
Naciones Unidas.

Hasta ese momento el CNREE conocía muy poco acerca del proceso de la
ONU y no se había involucrado en esfuerzo alguno relacionado con la
convención. Asimismo, Costa Rica había tomado parte de manera
intermitente en la primera reunión del Comité Especial, aunque con un bajo
perfil, y no se había manifestado con respecto a la conveniencia o no del
tratado, en virtud de que la capital (como se dice en la jerga de la ONU) no
había fijado una línea al respecto.
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Así las cosas, el lunes 26 de mayo de 2003 se celebró en San José el primer
taller sobre el proceso hacia una Convención Internacional de Derechos
Humanos de las Personas con Discapacidad. La actividad fue inaugurada por
el canciller en ejercicio Marcos Vargas, quien ofreció el respaldo del gobierno
costarricense a la adopción del tratado internacional, así como el compromiso
de trabajar en su aprobación, firma y ulterior ratificación.

Efectivamente, en la segunda reunión del Comité Especial, el compromiso
que asumiera la cancillería se manifestó en la activa postura de la delegación
costarricense en el Comité Especial. En las reuniones posteriores, esa posición
se ha reafirmado mediante la labor destacada de Jorge Ballestero Quesada,
quien ha representado al país centroamericano en el Comité Ad Hoc desde la
tercera reunión hasta el presente. Gracias a su liderazgo y reconocido trabajo,
fue nombrado para ocupar la vicepresidencia correspondiente al Grupo
Latinoamericano y del Caribe (Grulac) en el Bureau del Comité Especial,
cargo que ejerció hasta que este comité concluyó su labor.

En la experiencia costarricense, fueron las organizaciones de personas con
discapacidad las que le dieron el impulso inicial al proceso con miras a la
convención, lo que llevó a Costa Rica a comprometerse en el esfuerzo. Con
sus iniciativas y acciones rompieron la pasividad de la cancillería y del ente
rector en materia de discapacidad, y con su asesoría técnica contribuyeron a
que su país mantuviera buenas posiciones en una serie de temas que se
debatieron y resolvieron en las distintas reuniones del Comité Ad Hoc.

X. La segunda reunión del Comité Ad Hoc

Entre el 16 y el 27 de junio de 2003 se celebró el segundo periodo de sesiones
del Comité Ad Hoc, durante el cual se incrementó la participación: más de
100 países. Alrededor de 20 delegaciones incorporaron a personas con
discapacidad como representantes o como asesores técnicos. Hubo una
marcada presencia de organizaciones y ONG internacionales, incluidas
algunas de América Latina y el Caribe.

Ya para esta reunión circulaban algunos borradores de convención. Tres
países latinoamericanos (México, Venezuela y Ecuador) presentaron sus
propuestas de tratado. Se avanzó asimismo en la discusión de aspectos
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conceptuales y relacionados con las características generales de la convención,
pero también se negociaron propuestas concretas, tanto en grupos de trabajo
y en reuniones cerradas (en las que sólo podían participar representantes de
Estados) como en plenarias.

En la reunión se expresaron dos posturas diferentes: una que, con el
liderazgo de México y arropada por la mayoría de los países en vías de
desarrollo, proponía empezar a debatir con base en el borrador de texto del
tratado en las sesiones de la misma segunda reunión del Comité Especial, y
sugería que se celebrara una nueva reunión del Comité Ad Hoc en septiembre
de 2003 con el propósito de agilizar el proceso. Otra, encabezada por la Unión
Europea, defendía la propuesta de constituir “un grupo de 15 expertos
competentes en materia de derechos humanos y discapacidad que se
desempeñarán a título personal, con miras a presentar una propuesta acerca
de una convención al Comité Especial en su tercer periodo de sesiones”.[9]

Ante la dificultad de conciliar esas dos posiciones opuestas, Nueva
Zelanda intermedió con una propuesta orientada a establecer un grupo de
trabajo de carácter más amplio y de composición mixta, que incluyera
miembros de Estados y organizaciones de la sociedad civil y que se abocara a
elaborar un borrador de convención.

Después de una intensa negociación, se consensuó una resolución, que
fue aprobada por el Comité Especial al finalizar ese segundo periodo de
sesiones.

En la citada resolución, se acordó:

el Grupo de Trabajo estará integrado por veintisiete representantes gubernamentales designados
por los grupos regionales (7 de Asia, 7 de África, 5 de América Latina y el Caribe, 5 de Europa
Occidental y otros Estados y 3 de Europa Oriental). El Grupo de Trabajo también incluirá doce
representantes de organizaciones no gubernamentales (ONG), especialmente de organizaciones de
personas con discapacidad acreditadas ante el Comité Especial, que serán seleccionados por dichas
organizaciones teniendo en cuenta la diversidad de la discapacidad y las ONG, y la necesidad de
asegurar una representación adecuada de las ONG de los países en desarrollo y de todas las
regiones. El Grupo de Trabajo también incluirá un representante de las instituciones nacionales de
defensa de los derechos humanos acreditadas ante el Comité Internacional de Coordinación.

Un análisis retrospectivo del citado documento nos permite concluir que
fue la mejor decisión que el Comité Ad Hoc pudo haber adoptado, ya que la
postura mexicana no era realista, en virtud de que era muy difícil empezar
una negociación con un borrador de convención que reflejaba la visión de

******ebook converter DEMO Watermarks*******



determinados Estados. En lo que atañe a la propuesta europea, como
implicaba la erogación de un gasto significativo para las arcas de Naciones
Unidas (las reuniones de los 15 expertos debían ser sufragadas por el
organismo), obligaba a que el tema fuera abordado por la Comisión de
Presupuesto, lo que implicaría que el proceso sufriera atraso. Otro aspecto
negativo de la propuesta europea era que excluía a las organizaciones de
personas con discapacidad de los escenarios de movilización e incidencia en
las reuniones del Comité Especial, mientras los 15 expertos elaboraban su
propio borrador.

La duda respecto de si el proceso iba a desembocar en la adopción de un
nuevo tratado temático, que dejó la primera reunión, se disipó en esta
segunda, tanto a raíz de la resolución acordada —que fijó la determinación de
elaborar, negociar y aprobar un tratado sobre derechos de las personas con
discapacidad— como por la intervención, impregnada de simbolismo
impulsor, del secretario general de la ONU, Kofi Annan, en algún breve
momento de ese periodo de sesiones, lo que marcó su compromiso y respaldo
al proceso.

XI. El Caucus Internacional sobre Discapacidad:[10]
voz fuerte y pertinente

Un acontecimiento de gran valor para todo el proceso, y que se puso de
manifiesto en la segunda reunión del Comité Especial, fue la fundación del
Caucus Internacional sobre Discapacidad (IDC, por sus siglas en inglés). Aun
cuando en la primera reunión ya habían participado representantes de
algunas organizaciones de personas con discapacidad, fue en la segunda
donde se articuló el trabajo y se empezó a entretejer una sistemática estrategia
de incidencia.

En su fundación participaron alrededor de 25 organizaciones
internacionales, regionales y algunas nacionales. El caucus siguió creciendo
hasta agrupar más de 80 organizaciones de distintas partes del mundo para la
última reunión del Comité Especial.

El caucus se ha nutrido de la participación de las asociaciones
internacionales concentradas en la Alianza Internacional sobre Discapacidad,
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constituida por la Organización Mundial de Personas con Discapacidad, la
Unión Mundial de Ciegos, la Federación Internacional de Sordos, la
Federación Internacional de Sordo-Ciegos, Inclusión Internacional,
Rehabilitación Internacional y la Organización Internacional de Usuarios y
Sobrevivientes de la Psiquiatría; de entidades regionales como el Forum
Europeo sobre Discapacidad, la Red Iberoamericana de Organizaciones no
Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias (Riadis), la
Liga de Organizaciones de Personas con Discapacidad de los Países Árabes;
de ONG internacionales como Handicap Internacional, la Red de
Sobrevivientes de Minas (LSN, por sus siglas en inglés), Save the Children, el
Instituto Interamericano sobre Discapacidad (IID) y el Centro Internacional
de Rehabilitación (CIR), entre otras.

Desde esta segunda reunión, el IDC empezó a ganarse el reconocimiento
de las y los delegados gubernamentales ante el Comité Especial como el
interlocutor válido de las personas con discapacidad y sus organizaciones. Ese
logro se fue construyendo con un sostenido y cada vez más maduro esfuerzo
por mantener posiciones unitarias, por realizar un debate serio y propositivo
basado en argumentos políticos y técnicos, y por desarrollar acciones
conjuntas de incidencia en las plenarias del Comité Ad Hoc, en los grupos de
trabajo, en las delegaciones de los países y en cualquier escenario donde
hubiera oportunidad de fijar criterios.

Es justo reconocer aquí la existencia de un intercambio dialéctico que ha
posibilitado las aportaciones de las personas con discapacidad y sus
organizaciones a través del caucus. El primer presidente del Comité Especial,
el embajador ecuatoriano Luis Gallegos, habilitó a sus voceros para que
pudieran tomar parte en las plenarias del Comité Ad Hoc una vez que los y
las representantes gubernamentales completaran sus intervenciones. A su vez,
las organizaciones han gozado de tal apertura que han enriquecido y
democratizado las discusiones.

Esta decisión inicial de favorecer la apertura, que se ha mantenido en la
mayoría de las reuniones del Comité Especial, debe convertirse en una lección
de la cual debe tomar nota Naciones Unidas para eventuales procesos
similares.

Debe resaltarse que, como parte de esta apertura respecto de las
organizaciones de la sociedad civil, la presidencia del Bureau del Comité
Especial tiene un gran mérito, ya que, tanto en el mandato del embajador
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Gallegos, quien lo presidió hasta la quinta reunión, como en el del embajador
de Nueva Zelanda, Don MacKay, quien asumió esa responsabilidad para la
sexta reunión, ha logrado conservarse esta acertada decisión, pese al
cuestionamiento abierto o encubierto de algunas delegaciones
gubernamentales.

Con el tiempo, el IDC fortaleció sus mecanismos de dirección y
coordinación, como el trabajo informativo y de comunicación, en los
periodos entre reuniones del Comité Ad Hoc y en las sesiones de Nueva York.

Para conferirle mayor eficacia a la articulación de la incidencia, habida
cuenta del gran número de organizaciones que fueron sumándose al caucus,
se constituyó un Comité Coordinador (Steering Committee). Éste se reunía
diariamente, al finalizar cada jornada de las reuniones del Comité Especial,
para hacer el balance de las sesiones y preparar la agenda del IDC del día
siguiente. De esta manera, las reuniones del caucus, que se realizaban antes
del inicio de la junta matutina del comité, podían desarrollarse más rápida y
eficientemente. Para las últimas reuniones del Comité Ad Hoc, el IDC editó
un boletín informativo diario, por medio del cual le tomaba el pulso a las
acciones y fijaba sus principales criterios.

Otro elemento que fortaleció el trabajo del caucus fue la organización de
la lista Yahoo AdHoc_IDC@yahoogroups.com, que fue muy eficiente y fluida
en lo que atañe al intercambio y al debate de su membresía en tiempos entre
reuniones y durante la celebración de éstas. El Comité Coordinador ha
contado con una lista similar que le ha facilitado su gestión.

XII. El Grupo de Trabajo

La resolución con que terminó la segunda reunión, y que dio paso a la
creación del Grupo de Trabajo, fue muy acertada, porque fomentó
discusiones más concretas con respecto al tratado que debía construirse, y
porque incorporó a las y los representantes de las organizaciones de personas
con discapacidad en la negociación del borrador del tratado.

El Grupo de Trabajo fue constituido por 27 representantes de países,
distribuidos de manera equitativa con base en el mapa de regiones con que
Naciones Unidas divide el mundo. La región de América Latina y el Caribe
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contó con cinco escaños, que fueron ocupados por México, Ecuador,
Colombia, Venezuela y Jamaica.

Por su parte, la representación de la sociedad civil se dividió entre 12
delegados y delegadas de organizaciones de personas con discapacidad y un
representante de las organizaciones nacionales de derechos humanos, escaño
que fue ocupado por una delegada de Sudáfrica. Los 12 puestos
pertenecientes a las agrupaciones de personas con discapacidad se
distribuyeron de la siguiente forma: siete para el mismo número de
organizaciones internacionales de la Alianza Internacional sobre
Discapacidad, y cinco para cada región: Américas, Países Árabes, África,
Asia-Pacífico y Europa. Quien suscribe este trabajo fue elegido para
representar a las Américas.

Las asociaciones de personas con discapacidad, y particularmente el
caucus, tomaron con mucha seriedad este trabajo, lo que se manifestó en la
coordinación, el intercambio y los debates organizados meses antes de la
reunión del Grupo de Trabajo. Esta labor se realizó por medio de la
mencionada lista Yahoo y mediante la reunión preparatoria que efectuaron
los 12 representantes elegidos poco menos de un mes antes del periodo de
sesiones del Grupo de Trabajo en Madrid.

El Grupo de Trabajo, dirigido por el embajador de Nueva Zelanda, Don
MacKay, quien fue nombrado coordinador por el presidente Gallegos,
sesionó en el invierno neoyorquino, entre el 5 y el 16 de enero de 2004.
Fueron 10 jornadas intensas y productivas.

Como indica el informe presentado por el coordinador MacKay, “el
Grupo de Trabajo tomó nota de que el mandato que le había encomendado el
Comité Especial consistía en preparar y presentar un proyecto de texto que
serviría de base para las negociaciones en el Comité Especial, teniendo en
cuenta todas las contribuciones presentadas antes de las reuniones del Grupo
de Trabajo”.[11]

Lo que en algún momento se vio como un objetivo difícil o hasta
imposible de alcanzar —contar con un primer borrador del tratado— debido
a las hondas discrepancias que se presentaron ante algunos temas, se logró
finalmente gracias a las contribuciones de todos los delegados y las delegadas,
quienes entre las 20 sesiones plenarias y las reuniones de grupos con temas
específicos —que en muchas ocasiones se prolongaron hasta la medianoche—
acumularon muchas horas de trabajo intenso y tesonero. Sin embargo, para
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ser justos, cabe aquí subrayar dos factores decisivos para que se cumpliera el
mandato del Comité Ad Hoc: el aporte maduro, flexible y constructivo de las
organizaciones de personas con discapacidad, y la conducción inteligente y
acertada del coordinador MacKay.

Tras los duros debates —que tenían que ver, por ejemplo, con dudas en
cuanto a si el nuevo tratado planteaba o no la creación de nuevos derechos, o
alusivas al carácter restrictivo y antidiscriminatorio del tratado frente a una
convención de carácter amplio e integral, o al tema de la cooperación
internacional y su ubicación en el tratado—, se aprobó finalmente el borrador
de la convención, en el que se fundamentó toda la construcción ulterior.

La dramática aprobación del borrador ocurrió en un horario en que las
sesiones ya debían haber concluido, y las miradas de los puntuales y rigurosos
traductores dejaban ver el reclamo de que ya eran las 18:30 horas del viernes,
cuando debían haber salido de su trabajo a las seis de la tarde.

Lo bueno fue que al final de las candentes reuniones del inclemente
invierno de Nueva York el proceso contaba con el Proyecto de Convención
Internacional Amplia e Integral para Promover y Proteger los Derechos y la
Dignidad de las Personas con Discapacidad, que sería la base de las
negociaciones para las siguientes cuatro reuniones del Comité Especial.

XIII. La lista Discapacidad y Derechos Humanos

El IID, como participante de este rico proceso, creó en noviembre de 2002 la
lista Yahoo “discapacidadyderechoshumanos”, a fin de promover la inclusión
y los derechos de las personas con discapacidad. Buscaba en lo particular que
personas de Iberoamérica y de otras regiones participaran en el proceso hacia
una Convención sobre Derechos de las Personas con Discapacidad.

Esta lista ha acumulado cientos de mensajes con informaciones sobre el
proceso de la convención, y ha sido recipiente de intercambio de opiniones y
debate sobre diversos temas, generales y específicos, relacionados con el texto
del tratado.

Lo anterior sirvió de base para fijar posiciones y hacer propuestas que han
podido ser presentadas en el seminario de Quito o en reuniones del Comité
Ad Hoc como parte del trabajo de incidencia.
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En todas las reuniones del Comité Especial, con excepción de la primera,
y en el periodo de sesiones del Grupo de Trabajo, mediante esta lista el IID y
la Riadis informaron diariamente sobre el desarrollo de las sesiones y se
analizó el derrotero del proceso.

En la lista participan más de 400 personas con discapacidad o sin ella,
muchas de ellas dirigentes de organizaciones y todas interesadas en hacer
avanzar los derechos de las primeras. Este medio de información e
intercambio formó parte viva del instrumental que estuvo presente, como
eficaz herramienta democratizadora, en el proceso para el intercambio e
impulso de iniciativas de incidencia orientadas a la firma y ratificación del
tratado y su protocolo facultativo.

XIV. De la tercera a la sexta
reunión del Comité Especial

Al finalizar la reunión del Grupo de Trabajo de enero de 2004, el Comité Ad
Hoc ya pudo contar con un borrador de convención sobre el cual podía
debatir y negociar. El texto tuvo esa importante utilidad desde la tercera
reunión, celebrada en mayo de 2004, hasta la sexta, que tuvo lugar en agosto
de 2005.

Tercera reunión. En este periodo de sesiones participaron delegaciones de
cerca de 140 países y aumentó el número de delegados con discapacidad en
las delegaciones oficiales. Al igual que en la segunda reunión, en ésta
estuvieron presentes, y muy activas, las organizaciones internacionales,
regionales y de algunos países, articuladas por el caucus.

En Naciones Unidas, cuando ya se tiene un documento base como el
aportado por el Grupo de Trabajo, se somete a tres lecturas durante las
sesiones plenarias y en pequeños grupos de trabajo.

Cada lectura y debate buscaba superar las diferencias y alcanzar un texto
cada vez más convergente y consensuado que reflejara el interés de todas las
partes. En esta tercera reunión se avanzó en la primera lectura de la mayor
parte del borrador presentado por el Grupo de Trabajo.
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Cuarta reunión. Este conjunto de sesiones del Comité Ad Hoc se efectuó del
23 de agosto al 3 de septiembre de 2004. Participaron en éstas más de 140
representaciones oficiales de países, y muchas delegaciones de Estado llevaron
a personas con discapacidad como asesoras o asesoras técnicas.

Las organizaciones mantuvieron un trabajo muy activo a través del
caucus. En esta instancia se aprobó un documento, promovido por el IID y la
Handicap International (HI), en la que se reconoció como un problema la
escasa presencia de líderes con discapacidad de países en desarrollo y se
plantearon algunas acciones para ampliar la participación de representantes
del sur.

Con respecto a las sesiones del Comité Especial, se completó la primera
lectura del borrador de convención y se avanzó en una segunda lectura, tanto
en sesiones plenarias como en juntas de pequeños grupos de trabajo.

Cabe hacer mención especial de que el presidente Gallegos delegó en el
embajador MacKay la coordinación de sesiones del Comité Ad Hoc, lo que
las convertía en sesiones informales en las que las ONG tenían derecho a
participar pero sin intervenir, hecho que constituía una seria limitante
acordada por el Comité Ad Hoc durante su tercera reunión.

Quinta reunión. Se celebró del 24 de enero al 4 de febrero de 2005, siguiendo
la misma tendencia de las precedentes: con una nutrida participación de
representantes de Estados. Varios países también incorporaron como
delegados o asesores a personas con discapacidad, y hubo una presencia
relevante de representantes de organizaciones de personas con discapacidad.

En esta ocasión, desafortunadamente, hubo un dominio casi absoluto de
las plenarias informales, lo cual limitó sensiblemente las intervenciones de las
organizaciones de personas con discapacidad. Estas reuniones fueron
coordinadas por el embajador MacKay. Sólo en dos ocasiones la plenaria fue
dirigida por el presidente del Comité, Luis Gallegos. Una para dar
oportunidad a las agrupaciones de personas con discapacidad para que
expresaran sus puntos de vista sobre temas que les preocupaban, y otra, en la
vigésima sesión, con la que se cerró la actividad.

El caucus estuvo siempre activo buscando incidir en las negociaciones que
llevó adelante el Comité Especial. Al igual que en las ocasiones anteriores,
hubo una presencia limitada de representantes de países del sur. Durante las
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sesiones del quinto periodo se avanzó a un ritmo lento —a menos de un
artículo por día del borrador del Grupo de Trabajo— pero sostenido.

En algunos casos se trabajó en un texto muy convergente, antesala de la
redacción final; en otros, en los que persistieron algunas discrepancias, no se
llegó a ese texto unificado pero hubo progreso en los debates. Se planteó
entonces el compromiso de evitar nuevas discusiones respecto de asuntos ya
ampliamente discutidos, para facilitar el trabajo en las reuniones posteriores.

Otro aspecto a destacar de esta quinta reunión fue el avance alcanzado
por el Grupo de Estados de América Latina y el Caribe (Grulac) con
propuestas unitarias. Fue importante también la actitud abierta de este grupo
ante las contribuciones de las organizaciones de personas con discapacidad, lo
que permitió la presencia de ONG de la región en sus reuniones y planteó el
interés por escuchar sus preocupaciones y contribuciones en eventuales
reuniones del Comité Especial.

Es oportuno aclarar que los países de la Unión Europea participan con
una posición y una voz única. Algo similar sucede con la Unión Africana y,
en buena medida, con algunos países árabes.

Un hecho relevante de esta quinta reunión fue que el embajador Gallegos,
en la sesión celebrada en la tarde del viernes 4 de febrero, en la que se terminó
de discutir y aprobar el informe de la V Reunión, presentó su renuncia como
presidente del Comité Ad Hoc. Desde hacía algún tiempo ya se había
planteado esta posibilidad en virtud de que la Cancillería ecuatoriana había
decidido trasladarlo como embajador a Australia. Las distintas regiones y el
IDC manifestaron su reconocimiento al doctor Gallegos por su gran
contribución al desarrollo alcanzado en el proceso.

Cabe indicar que en abril de 2005 fue elegido como nuevo presidente del
Comité Ad Hoc el embajador MacKay, y se nombraron tres vicepresidencias
del directorio de este comité, entre las que se incluye la de un representante
del Grulac, que recayó en el activo representante de Costa Rica, Jorge
Ballestero Quesada.

Sexta reunión. Se celebró del 1 al 12 de agosto de 2005, y en ella se mantuvo la
misma tónica de participación de las reuniones precedentes.

Igualmente, la presencia de líderes del sur con discapacidad fue escasa.
Ante ello, y buscando ampliar la participación e incidencia en las siguientes
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reuniones de representantes de organizaciones de países en desarrollo, el IID
y la HI presentaron, en un evento paralelo, el Proyecto Sur, una iniciativa
orientada a subsanar tal situación.

Al concluir esta sexta reunión, hubo satisfacción en delegados y
observadores por el hecho de que se completaron las deliberaciones en torno
a todos los artículos pendientes en el marco de la tercera lectura del borrador
del Grupo de Trabajo. Así, el objetivo planteado en la sesión inaugural por el
presidente del comité, Don MacKay, de negociar los artículos que restaban, se
cumplió de manera satisfactoria.

También se debatió sobre la estructura que debía tener el nuevo tratado
de derechos humanos y se discutieron los informes de los facilitadores de
diferentes artículos, en los cuales se detalló el trabajo realizado por los grupos
y los progresos alcanzados.

Al término de esta sexta reunión se propuso realizar otras dos en 2006 y
que cada una ocupara tres semanas y no dos, como todas las reuniones
anteriores. Finalmente, la Asamblea General de Naciones Unidas, en
diciembre de 2005, acordó que el Comité Especial sesionara tres semanas en
el periodo enero-febrero de 2006 (séptima reunión) y dos semanas en agosto
de 2006 (octava reunión).

Al concluirse las deliberaciones en torno al borrador elaborado por el
Grupo de Trabajo, el Comité Especial contaba con un amplio acervo que
requería ser depurado para rescatar sus aspectos concluyentes y más
orientados al deseado consenso que exigen estos procesos.

El presidente MacKay se comprometió a elaborar un nuevo documento
que tuviera como base ideas convergentes del borrador del Grupo de Trabajo
y todos los aportes que se hicieron a lo largo de la sexta reunión y las tres
precedentes. Como prometió MacKay en octubre de 2005, se contó con un
borrador de convención (“el texto del presidente”), que se convertiría en la
base del debate y las negociaciones de la séptima reunión del Comité Especial.

XV. El Proyecto Sur

Aun cuando deben reconocerse los logros del IDC que ya reseñé, es necesario
señalar una debilidad que prevaleció en la mayor parte de su desarrollo: la
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participación limitada en su seno de representantes de organizaciones de
países del sur. Esta situación fue puesta de relieve por agrupaciones
pertenecientes al mismo caucus durante la IV Reunión del Comité Especial,
cuando en un documento señalaron lo siguiente:

Es un hecho evidente e incontrastable que en este proceso ha habido y hay una participación
ampliamente mayoritaria de líderes —hombres y mujeres— provenientes de los países
desarrollados. Esta realidad no puede verse como un defecto en sí mismo. Lo que sí no está bien es
la débil y marginal participación de líderes de organizaciones regionales de los países en vías de
desarrollo. Tal situación obedece a causas relacionadas con la exclusión, que esperamos que este
nuevo tratado contribuya a eliminar. Este tipo de participación restringida del liderazgo de los
países del sur, que representan en la población con discapacidad alrededor de las tres cuartas partes
de la totalidad, no ha sido sinónimo de un interés menor en el proceso sino de las carencias
económicas y limitaciones organizativas, que todos conocemos.[12]

Ante la situación descrita, el Instituto Interamericano sobre Discapacidad
y la Handicap International se dieron a la tarea de impulsar una iniciativa que
propiciara y facilitara la participación de líderes con discapacidad de países
pobres en el proceso de la convención. Tal idea dio forma y vida al Proyecto
Sur.

Mediante esta iniciativa, las organizaciones impulsoras se propusieron:

—Promover la participación activa y beligerante de líderes y representantes
de movimientos asociativos de los países en desarrollo en el proceso de
negociación hacia la Convención de Derechos de las Personas con
Discapacidad.

—Crear las condiciones para que las y los participantes multipliquen sus
experiencias y conocimientos a fin de lograr la ratificación del tratado en
sus países de origen (una vez que éste sea firmado) y de utilizarlo
adecuadamente una vez que haya entrado en vigor, ya sea nacional o
internacionalmente.

Es oportuno recordar que de los casi 650 millones de personas con
discapacidad que hay en el mundo, alrededor de 80% (unos 500 millones)
viven en países en desarrollo, y que la mayor parte de ellas padecen duras
condiciones de pobreza y exclusión social. Así que había argumentos
cuantitativos y cualitativos de sobra para reclamar una mayor presencia del
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sur en el proceso de la convención.
En agosto de 2005, durante la sexta reunión del Comité Especial, el IID y

HI organizaron un evento paralelo a través del cual presentaron el Proyecto
Sur e invitaron a diferentes agrupaciones a apoyar la iniciativa.

Tanto el IID como HI se plantearon jugar un rol promotor y facilitador de
la participación de líderes con discapacidad en el proceso, pero procurando
que organizaciones y agencias interesadas en el proyecto financiaran la
asistencia de esos líderes a partir de su propia selección y de convenios
bilaterales. Después de la sexta reunión, ambas instancias se abocaron a la
tarea de convencer a varias entidades cooperantes para que concretaran su
apoyo de cara a la séptima reunión del Comité Especial.

Con base en esos esfuerzos, la misma Handicap Internacional (HI), la
Fundación Interamericana (IAF, por sus siglas en inglés), la Fundación
Leonard Cheshire, la Unión Latinoamericana de Ciegos (ULAC), la
Fundación Abilis y el Fondo Voluntario de Naciones Unidas, que administra
el Departamento de Asuntos Económicos y Sociales (DESA, por sus siglas en
inglés), se comprometieron a brindar distintas formas de apoyo. Asimismo,
esta iniciativa contó con el aporte del Instituto Paradigma de Brasil, y cabe
destacar la integración a los trabajos del Proyecto Sur en Nueva York de la
Coordinadora Nacional para la Integración de las Personas con Discapacidad
(Corde), que envió a una representante a la séptima reunión con recursos de
esa misma entidad. Corde es la agencia del gobierno de Brasil que coordina lo
relacionado con el campo de la discapacidad.

Los esfuerzos que se realizaron en la búsqueda de apoyo financiero para
garantizar la movilización de líderes con discapacidad de países en desarrollo
a las reuniones del Comité Ad Hoc cristalizaron en la séptima reunión. En esa
ocasión pudieron viajar a Nueva York y participar en ese periodo de sesiones
30 de esos líderes provenientes de 17 países en desarrollo. Es pertinente
subrayar que aun cuando el Proyecto Sur trabajó con miras a promover la
participación de representantes de cuatro regiones (América Latina y el
Caribe, África, Asia-Pacífico y Países Árabes), no se logró llevar el número de
líderes deseado de cada región del sur. La mayoría provino de países de
Latinoamérica; África no contó con ningún representante debido a que la
persona apoyada para participar (Togo) no consiguió obtener la visa
estadunidense para ingresar a Nueva York.

Los 30 líderes llegaron de México, Nicaragua, Honduras, Guatemala,
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Costa Rica, El Salvador, Colombia, Ecuador, Uruguay, Brasil, Perú, Bolivia,
Chile, Argentina, Indonesia, Palestina y Jordania.

Por su parte, en la octava y última reunión del Comité Especial, el
Proyecto Sur logró materializar también el apoyo de las fuentes citadas y, con
ello, movilizar a Nueva York a 39 participantes de Indonesia, Sri Lanka,
Uzbequistán, Jordania, Palestina, Madagascar, Ruanda, Serbia, Argentina,
Chile, Paraguay, Brasil, Perú, Colombia, Venezuela, Guatemala, Nicaragua,
Honduras, El Salvador y Costa Rica.

El balance general de la participación en el proceso de las personas
seleccionadas promovida por el Proyecto Sur es ampliamente favorable en
virtud de que quienes tomaron parte en las reuniones séptima y octava del
Comité Especial:

—Desarrollaron un serio trabajo de incidencia en diferentes áreas, que abarcó
las sesiones del Comité Especial y de los grupos de trabajo de artículos
específicos, del Grupo Latinoamericano (Grulac) y la relación directa con
sus respectivos representantes gubernamentales.

—En relación con el IDC, las y los representantes del sur efectuaron un
trabajo articulado, que destacó por la integración armoniosa desde las
primeras reuniones preparatorias del caucus y durante cada una de las
sesiones. De esta manera, el Proyecto Sur fortaleció el IDC en muchos
sentidos, pero especialmente contribuyó a robustecer su legitimidad como
interlocutor de la sociedad civil en el proceso.

—La presencia del Proyecto Sur en las reuniones séptima y octava del Comité
Ad Hoc se convirtió en un hecho significativo, de gran valor político, que
vigorizó el proceso de incidencia con una participación más diversa de
actores, especialmente de regiones y países que habían estado ausentes o
apenas habían tenido presencia simbólica en etapas anteriores.

Tan buena participación es atribuible a una combinación de factores,
como una adecuada preparación previa a las dos reuniones del Comité
Especial y a la acertada selección de las y los participantes.

Un factor relevante es el hecho de que, desde la primera reunión del
Comité Ad Hoc, el IID, junto con la Riadis posteriormente, desarrolló una
labor de información respecto de lo que sucedía en el proceso dirigida a
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organizaciones y personas interesadas, hispano y lusoparlantes, por medio de
la mencionada lista Yahoo Discapacidad y Derechos Humanos
(discapacidadydere- choshumanos@gruposyahoo.com).

Mediante la lista, en el cuarto trimestre de 2005 se efectuó un interesante
debate, basado en el texto de convención elaborado por el presidente MacKay
y en el cual participaron muchas de las personas que luego viajaron a Nueva
York a los trabajos de la séptima reunión, articulados por el Proyecto Sur. En
esa rica discusión se produjeron 642 intervenciones, con importantes
reflexiones y propuestas.

Igualmente, después de la VII Reunión del Comité Especial, entre marzo y
junio de 2006, se llevó a cabo un segundo debate en la misma lista, centrado
en ocho grandes temas pendientes de negociación y que se proyectaban como
los de mayor polémica para la octava reunión. Como en el debate anterior, la
discusión concitó el interés de numerosas personas, lo que se manifestó a
través de más de 800 intervenciones.

Este proceso de inducción se completó con la organización exitosa de dos
seminarios previos a cada una de las dos reuniones del Comité Especial, los
cuales se celebraron en la sede de la ONU. En ellos, las y los participantes del
Proyecto Sur ampliaron sus conocimientos sobre el proceso, discutieron e
hicieron propuestas acerca de los contenidos de la convención, y de las
estrategias y argumentos para su ulterior y eficiente trabajo de incidencia en
el Palacio de Cristal, como se le llama al edificio de la sede neoyorquina de
Naciones Unidas.

Cabe agregar, como corolario del Proyecto Sur, que este proyecto, que
dejó su impronta en los momentos decisivos de la negociación de las sesiones
séptima y octava del Comité Especial, ha seguido proyectando su influencia
en los contenidos del tratado. Asimismo, ha promovido acciones de
incidencia de cara a la firma y ratificación del tratado, particularmente en
países centroamericanos y de Latinoamérica.

XVI. La séptima reunión del Comité Ad Hoc

Al culminar el séptimo periodo del Comité Ad Hoc, el viernes 3 de febrero de
2006, la satisfacción fue la nota dominante en la sesión plenaria.
******ebook converter DEMO Watermarks*******



El discurso de cierre pronunciado por el presidente MacKay tuvo el tono
del deber cumplido y del reconocimiento al trabajo de todos los actores por
los logros alcanzados en un periodo que se inició el lunes 15 de enero y que
culminó el viernes 3 en la sede de las Naciones Unidas.

MacKay sintetizó: “Yo creo que ahora podemos concluir que nuestro
trabajo acerca de los artículos está extremadamente avanzado y que estamos
listos para entrar a la etapa final”.

Durante las tres semanas de reunión del Comité Especial se alcanzaron
dos grandes metas: la lectura completa del borrador de convención, elaborado
por MacKay y que se puso a circular en octubre de 2005 y, como fruto de una
negociación constructiva, la redacción de un documento suficientemente
sólido y confluyente que fuera la antesala del texto definitivo de la
convención.

De este periodo emergió un nuevo documento, denominado Borrador de
la Convención Internacional sobre Derechos de las Personas con Discapacidad
del Comité Ad Hoc.

Pese a los avances alcanzados, los resultados dejaron algunas dudas: ¿Con
los temas pendientes de acuerdo se podría culminar el proceso de
negociaciones en la VIII Reunión del Comité Especial, como era el deseo de la
mayor parte de los actores de este comité?

Tanto MacKay, en su discurso de clausura de la séptima reunión, como el
IDC, en sus consideraciones finales, manifestaron su preocupación respecto a
la posibilidad de que el proceso se alargara más allá de la VIII Reunión del
Comité Especial y, al mismo tiempo, hicieron énfasis en lo que juzgaron
como las condiciones necesarias para que dicho proceso culminara
exitosamente en la octava reunión, prevista para el verano de 2006.

MacKay presentó los temas pendientes de debate y acuerdo, fijándolos en
tres categorías según su complejidad y la dificultad que podrían significar en
las negociaciones finales. Al exhortar a las y los delegados a que participaran
en la octava reunión con una posición realista, flexible y constructiva, el
presidente del Comité Especial indicó: “Los colegas se encuentran en una
etapa [de las negociaciones] en donde deben determinar con qué pueden
vivir, en lugar de lo que idealmente quisieran tener”.[13] “De lo contrario —
subrayó—, el actual proceso se extendería indefinidamente, retrasando la
adopción de una convención internacional que es de vital importancia en esta
área, y continuaría drenando los recursos de los participantes.”[14]
******ebook converter DEMO Watermarks*******



Por su parte, el IDC aludió a los temas por resolver para lograr un buen
tratado. Al autor de este trabajo le correspondió el honor de expresar esas
ideas a nombre del IDC ante el Comité Especial:

—En torno a las definiciones, siguen existiendo aspectos complejos, en
especial en lo que respecta a la definición de persona con discapacidad. El
IDC insiste en la necesidad de contar con una definición amplia para evitar
que grandes grupos de personas con discapacidad queden excluidos de esta
convención.

—Una buena base para un enfoque de doble vía respecto a mujeres con
discapacidad, así como niños con discapacidad, se ha establecido durante
esta sesión del Comité Ad Hoc. No obstante, se requieren referencias
adicionales a mujeres y niñas con discapacidad en los artículos de empleo,
educación y participación política.

—Estamos preocupados porque no se ha hecho ninguna referencia, por los
delegados y las delegadas, a las personas indígenas con discapacidad y a
otros grupos de personas con discapacidad. Reclamamos que se incluya
una referencia a estos grupos en el texto de la convención para asegurar
que no sean olvidados.

—Necesitamos una convención que asegure la plena capacidad legal,
construida con base en un modelo de toma de decisiones con apoyo.

—El consentimiento libre e informado es un elemento necesario de esta
convención. Por ello, se requiere una protección absoluta contra toda
forma de tratamiento o intervención forzadas basadas en la discapacidad.

—Estamos conscientes del progreso hecho en esta reunión en relación con las
disposiciones relativas a cooperación internacional, pero aún no hemos
llegado a una conclusión en esta materia.

—Los debates sobre monitoreo internacional hasta ahora nos han dado una
buena base para alcanzar un acuerdo, pero aún se requerirá asignar tiempo
y atención a este aspecto.

—Se ha dicho en varias ocasiones que “nada está acordado hasta que todo esté
acordado”. Por ello es necesario que los temas pendientes se resuelvan de
acuerdo con los derechos y las aspiraciones de las personas con
discapacidad para que tengamos una convención que todos asumamos
como nuestra.
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—El término “cambio de paradigma” se ha utilizado muchas veces durante
estas tres semanas. Un cambio de paradigma implica repensar y reformular
la manera en que los gobiernos y la sociedad en general abordan los
derechos humanos de las personas con discapacidad.

—Todo cambio de paradigma requiere cambios en leyes y regulaciones
nacionales, y repensar de manera significativa cómo resolver determinadas
situaciones. Ésta es la razón de ser de una convención, el provocar cambios
en el ámbito nacional.

—Estamos conscientes de que esto no ocurrirá en forma inmediata, pero la
convención es necesaria al propósito de iniciar este proceso.

—Sólo cuando tengamos un texto de convención que produzca un auténtico
cambio de paradigma, esta convención será aceptada y bienvenida por el
Caucus Internacional sobre Discapacidad y por las niñas, los niños, las
mujeres y los hombres con discapacidad de todo el mundo.[15]

XVII. La octava reunión del Comité Especial

La octava reunión se celebró en agosto (20 sesiones) y en diciembre de 2006
(dos reuniones complementarias). Fue presidida por el embajador MacKay y
en ella se hicieron la lectura final, el análisis y el debate del texto producto de
la reunión anterior. La mayor parte de las sesiones fueron informales.

Este periodo fue el más nutrido en asistencia y el más intenso en
negociaciones. Las salas y los pasillos de Naciones Unidas se colmaron de
representantes de la sociedad civil, especialmente de organizaciones de
personas con discapacidad: más de 800 participantes.

Las salas de sesiones se llenaron de delegados de los Estados y de asesores
técnicos con y sin discapacidad como en ninguna otra reunión precedente.
También un alto número de representantes de entidades y organismos
especializados de la ONU estuvieron presentes allí: la Oficina del Alto
Comisionado de Derechos Humanos, la Organización Mundial de la Salud
(OMS), la Organización Internacional del Trabajo (OIT), la UNESCO, el
Unicef, el Unifem…

Cabe subrayar la presencia en ésta, como en todas las anteriores reuniones
del Comité Especial, y en la del Grupo de Trabajo, de funcionarios y
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funcionarias del Departamento de Economía y Asuntos Sociales de la ONU
(DESA), que desempeñaron de manera eficaz la labor de secretaría del
comité.

Algunos temas exigieron un intenso esfuerzo de negociación y un trabajo
de incidencia y de convencimiento de la sociedad civil dirigido a las
delegaciones.

Temas como la definición de discapacidad; los servicios de salud sexual y
reproductiva, y la capacidad jurídica de las personas con discapacidad, entre
otros, suscitaron posiciones encontradas que encresparon las negociaciones.
Otro tema que también hizo subir de tono las discusiones fue el alusivo a si
esta convención debía contar o no con un órgano de vigilancia (como las
demás convenciones de derechos humanos del sistema de la ONU), ya que
algunas delegaciones cuestionaban el punto con el argumento de que la
transversalidad del tema podría hacer posible que los temas sobre
discapacidad se vieran en los órganos de monitoreo de los otros tratados.

Finalmente, en las arduas negociaciones fueron resolviéndose uno a uno
los temas pendientes. No todos ellos se saldaron con arreglo a las mejores
expectativas y visión del IDC, pero el balance general del documento
alcanzado fue bastante positivo.

En el cierre del periodo de sesiones, un tema puso en peligro la
aprobación del tratado: la inclusión de un pie de página restrictivo en el
artículo 12 (“Igual reconocimiento como persona ante la ley”). En este punto,
aun cuando se había alcanzado acuerdo entre la mayor parte de las
delegaciones, la Federación Rusa, China y algunos países árabes solicitaron la
inclusión de un pie de página para ese artículo como condición para respaldar
el texto de la convención. La petición fue satisfecha por el Comité Especial al
adoptar el texto final con la inclusión, sin precedentes en este tipo de tratados,
de una nota a pie de página que expresaba: “En árabe, chino y ruso, la
expresión ‘capacidad jurídica’ se refiere a la ‘capacidad jurídica de ostentar
derechos’, no a la ‘capacidad de obrar’.”

Indudablemente, esta concesión, que menoscababa el alcance del
revolucionario artículo 12, provocó malestar y decepción en el IDC, el cual, al
cerrarse la octava reunión, reaccionó a través de su vocero, Stefan Trömel,
con su rechazo al pie de página. Felizmente, en el texto final, adoptado por la
ONU gracias al sistemático esfuerzo de incidencia de la sociedad civil y las
acertadas posturas de los países que también lo rechazaban, el pie de página
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fue suprimido.
En la vigésima sesión, celebrada el 25 de agosto de 2006, el comité aprobó

por consenso el Proyecto de Convención sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y el Proyecto de Protocolo Facultativo.

En la misma sesión se estableció “un grupo de redacción de composición
abierta encargado de asegurar la uniformidad de la terminología empleada en
los proyectos de convención y de protocolo facultativo, armonizando las
versiones en los seis idiomas oficiales de las Naciones Unidas, y de informar
sobre los resultados de su labor al comité en la continuación de su octavo
periodo de sesiones”.[16]

Este equipo desarrolló su labor de corrección de forma y estilo, tendiente
a dar uniformidad idiomática a los documentos citados, entre el 6 de
septiembre y el 17 de noviembre de 2006. El producto de su trabajo se
presentó en las dos sesiones complementarias de la VIII Reunión del Comité
Especial, celebradas el 5 de diciembre de 2006.

De ahí salió el informe que posteriormente aprobó el sexagésimo primer
periodo de sesiones de la Asamblea General de la ONU el 13 de diciembre de
2006, y que incluyó la Convención sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y el Protocolo Consultivo de esa convención.

De esta manera, el proceso iniciado el 19 de diciembre de 2001 con la
aprobación de la Resolución 56/168 culminó exitosamente cinco años
después, con la aprobación de la convención. Este nuevo tratado temático de
derechos humanos se convertía así en el primero del nuevo siglo, y es, en su
tipo, el que se ha negociado y aprobado en menor tiempo.

XVIII. Algunas conclusiones sobre un proceso singular

Al evaluar los últimos cinco años puede concluirse lo siguiente: en ningún
otro proceso de la ONU encaminado a la adopción de un tratado de derechos
humanos la sociedad civil ha jugado un rol tan importante como en éste.

Se puede afirmar de manera categórica que sin la madura intervención de
la sociedad civil, particularmente del IDC, no se hubiera efectuado un proceso
tan abierto y participativo, ni se hubiera logrado el texto de convención que se
aprobó en diciembre de 2006. Muy acertada y generosamente lo ha dicho el
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presidente MacKay al señalar que 70% del texto aprobado se debe a la
sociedad civil.

Una pregunta obligada y pertinente es: ¿a qué se debió que la ONU se
abriera, en la forma que lo hizo, a este rico y productivo proceso? Todo indica
que a una combinación de factores. Por ejemplo, las organizaciones de la
sociedad civil, encabezadas por las agrupaciones de personas con
discapacidad, actuaron de manera madura y seria en el proceso, y sus
contribuciones fueron muy pertinentes. Quizá al principio del proceso pudo
haberse manifestado, por parte de muchas delegaciones de países del Comité
Especial, una actitud de subestimación de las personas con discapacidad. Sin
embargo, esto se fue modificando en la medida que esas delegaciones vieron
actuar a estas personas en la reivindicación de sus derechos. Tal vez hasta la
lástima y el asombro educado fue una primera puerta de entrada para las
personas con discapacidad a la hora de ingresar a los salones de las Naciones
Unidas.

También fueron claves la articulación y la unidad de actuación alcanzada
por las organizaciones que constituyeron el caucus, que le dio una gran fuerza
política y moral al movimiento que actuó en Nueva York, además de
conferirle un sentido claro y pletórico de contenido a la inspiradora consigna:
“Nada acerca de nosotros sin nosotros”.

De esta manera, las organizaciones de la sociedad civil enriquecieron el
proceso con sus contribuciones técnicas, con la fuerza política de sus acciones
y con el valor moral y la madurez expresada en un sostenido esfuerzo
unitario. Además, estas organizaciones y sus dirigentes se beneficiaron de un
proceso que les enseñó mucho sobre el sistema de la ONU, especialmente del
sistema de protección de los derechos humanos.

Hay algo que cambió a partir del 13 de diciembre de 2006: el modelo
social de la discapacidad empezó a contar por primera vez con un
instrumento universal de derechos humanos de aplicación obligatoria: un
hecho de valor inmenso, ya que en este paradigma la discapacidad es colocada
como una característica más dentro de la diversidad de los seres humanos y
no como la característica que debe definir la vida de una persona o que
totaliza la vida de una persona en un marco de discriminación y exclusión.
Aquí la discapacidad es catalogada como un producto social que resulta de la
interacción entre las personas con deficiencias y barreras de actitud y del
entorno que evitan su participación efectiva en la sociedad donde viven, en
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condiciones de igualdad con las demás.
Se cuenta ahora con una valiosa herramienta jurídica que se debe conocer

y estudiar para saber aprovecharla de la mejor manera posible a fin de lograr
avances en lo que respecta a los derechos de las personas con discapacidad.

La lección aprendida es muy clara: si las organizaciones de personas con
discapacidad —internacionales, regionales y nacionales— jugaron un papel
tan valioso y reconocido en la construcción del tratado, entonces pueden y
deben jugar el mismo rol dándole un fuerte impulso a su ratificación y
entrada en vigor, y manteniéndose activas y vigilantes para que la convención
cobre vida y materialice la idea de que otro mundo es posible para las
personas con discapacidad.

Lo que queda escrito en letras de bronce en el Palacio de Cristal de las
Naciones Unidas es que sin la presencia, fuerza, esperanza, ideas y propuestas
de las personas con discapacidad y sus organizaciones, este proceso no
hubiera sido lo que fue, ni los derechos humanos tendrían un instrumento
tan valioso como el adoptado el 13 de diciembre de 2006.

XIX. Después de la aprobación, firma y entrada en vigor

En el artículo 42 de la convención aprobada, relativo a la firma, se indicaba
que el tratado y su protocolo facultativo estarían abiertos a la firma de todos
los Estados y las organizaciones regionales de integración a partir del 30 de
marzo de 2007. Cabe recordar que para la mayoría de los Estados esta firma
era un requisito indispensable antes de iniciar el proceso de ratificación de los
tratados internacionales. Así, se entiende que el Estado signatario estaría
obligado a no hacer nada que contraviniera lo dispuesto en la convención.

Siguiendo el camino trazado por el nuevo instrumento, durante el primer
trimestre de 2007 muchas organizaciones de personas con discapacidad se
abocaron a una labor de incidencia orientada a que el mayor número de
Estados firmaran la convención y su protocolo facultativo. Este esfuerzo,
sumado a la buena disposición de muchos países, rindió los frutos esperados:
el 31 de marzo se convirtió en otra fecha memorable para la causa de los
derechos de las personas con discapacidad, ya que, en una ceremonia especial
celebrada en la sede de Naciones Unidas, 82 países se convirtieron en
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signatarios de la convención y 45 lo hicieron con el protocolo opcional.
También ese mismo día, Jamaica se convirtió en el primer país en ratificar el
tratado, ya que su legislación le permite firmar y ratificar al mismo tiempo los
tratados internacionales.

A partir de entonces, más Estados han suscrito el tratado. Actualmente[17]
ya son 127 los Estados signatarios de la convención, y 66 del protocolo
facultativo. Poco más de un año después de la apertura a la firma, más de 60%
de los países que componen la ONU han suscrito este tratado temático. Otro
gran logro digno de celebrar.

Sin embargo, en todo este proceso destaca un momento todavía más
memorable: la entrada internacional en vigor de la convención y del
protocolo facultativo. En su artículo 45, el tratado indica que éste “entrará en
vigor el trigésimo día a partir de la fecha en que haya sido depositado el
vigésimo instrumento de ratificación o adhesión”.[18]

Al igual que lo hicieron con el propósito de lograr el mayor número de
firmas, numerosas organizaciones de personas con discapacidad se
movilizaron a lo largo de 2007, y durante el primer semestre de 2008, en aras
de que los países ratificaran el tratado y su protocolo opcional. Esas
agrupaciones han venido trabajando tanto en la divulgación y la organización
de actividades formativas como en los esfuerzos de incidencia con el fin de
que sus países ratifiquen la convención y el protocolo facultativo.

En América Latina y el Caribe los logros están a la vista: ocho países
ratificaron este instrumento internacional desde que se abrió a la firma hasta
marzo de 2008. Es decir, en un año estas ocho ratificaciones, junto con 12
más de Estados de otras regiones, hicieron posible que la convención entrara
en vigor, internacionalmente, el 3 de mayo de 2008.

Con un total de 40% de las ratificaciones, a Latinoamérica y el Caribe les
toca el mérito de haber contribuido con el mayor número de ratificaciones
para la entrada internacional en vigor del tratado (véase el anexo IV: “Estados
que han ratificado la convención y el protocolo facultativo, en orden
cronológico”).

De acuerdo con los preceptos de la ONU, la ratificación de un
instrumento como la convención por parte de un Estado no se da cuando el
país ratifica el tratado mediante su parlamento u órgano definido para este
propósito, sino cuando el secretario general de la ONU recibe la notificación
oficial enviada por el gobierno del país ratificante (instrumento de
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ratificación).
Así como un Estado de la región latinoamericana fue el primero en

ratificar la convención (Jamaica, 30 de marzo de 2007), otro país, Ecuador, al
convertirse en el número 20 en ratificarla, fue el que activó su entrada
internacional en vigor 30 días después de que la Cancillería ecuatoriana
depositara su instrumento de ratificación (3 de abril de 2008).

A su vez, el protocolo facultativo requería 10 ratificaciones para su
entrada en vigor. Ese número se alcanzó cuando, el 8 de febrero de 2008,
Guinea depositó el instrumento de ratificación del mencionado protocolo.
Sin embargo, su entrada en vigor debió esperar a la de la convención, en
virtud de que aun cuando los Estados firman, ratifican o pueden adherirse de
manera independiente a uno y otro instrumento, el protocolo para su
funcionamiento depende del tratado del que forma parte.

En la actualidad, entre los retos que encaran los movimientos asociativos
relacionados con los derechos de las personas con discapacidad, se halla el de
lograr que más países ratifiquen o se adhieran a la convención y al protocolo
facultativo, instrumento este último que suscita mayores resistencias para su
ratificación, pues posibilita que un Estado parte pueda ser acusado ante el
órgano de vigilancia del tratado por la comisión de eventuales violaciones a
los derechos de las personas con discapacidad.

Ahora bien, el desafío permanente para todas y todos los que, desde
distintas disciplinas y quehaceres, luchamos por los derechos de las personas
con discapacidad es lograr que los preceptos de la convención se conviertan
en práctica viva por medio de cambios en las normativas internas de los
Estados, a fin de armonizarlas con las disposiciones del tratado y,
especialmente, mediante el diseño de planes, políticas públicas, programas,
proyectos y acciones que promuevan, protejan y aseguren “el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales por todas las personas con discapacidad”, como bien lo dice el
artículo 1 de la convención.

Sólo siguiendo este derrotero el portentoso esfuerzo realizado para la
adopción de este tratado imprescindible cobrará su justo sentido y razón de
ser.
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Anexo I. El proceso en síntesis:
Reuniones del Comité Ad Hoc y del Grupo de Trabajo

Primera reunión: debate teórico y pronunciamientos de los Estados en favor y
en contra del nuevo tratado propuesto.

Segunda reunión: se despeja la duda de si el proceso iniciado desembocará
en la adopción de un nuevo tratado. El Comité Ad Hoc dice “Sí a la
convención” y decide crear un Grupo de Trabajo de composición mixta
(Estados, 27 representantes, y sociedad civil, 13 representantes: 12 de las
organizaciones de personas con discapacidad y uno por las organizaciones
nacionales de derechos humanos), al cual se le encarga la redacción del
borrador del tratado.

Reunión del Grupo de Trabajo: productiva e intensa reunión a partir de la
cual se produjo el borrador del tratado que sirvió de base para las discusiones
de las cuatro siguientes sesiones del Comité Especial. Es importante destacar
el papel activo, maduro y contributivo de los y las representantes de la
sociedad civil en un proceso inédito en la ONU.

Reuniones tercera, cuarta y quinta: discusión exhaustiva del borrador
elaborado por el Grupo de Trabajo.

Séptima reunión: discusión y avance productivo a partir de la síntesis del
presidente del Comité Especial Don MacKay, recogiendo las contribuciones
que se dieron a lo largo del debate desarrollado alrededor del texto del Grupo
de Trabajo.

Octava reunión: discusión centrada en grandes temas, negociación
intensiva y votación ad referendum del tratado. Aprobación de la convención:
25 de agosto de 2006. Texto definitivo, revisado y corregido por el comité de
redacción: 5 de diciembre de 2006.

Aprobación del tratado por parte de la LVII Asamblea General de la ONU:
13 de diciembre de 2006.

Anexo II. Texto de la Convención sobre los derechos
de las personas con discapacidad[19]
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Preámbulo

Los Estados parte en la presente Convención,
a. Recordando los principios de la Carta de las Naciones Unidas que

proclaman que la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por
base el reconocimiento de la dignidad y el valor inherentes, y de los
derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia
humana,

b. Reconociendo que las Naciones Unidas, en la Declaración Universal de
los Derechos Humanos y en los Pactos Internacionales de Derechos
Humanos, han reconocido y proclamado que toda persona tiene los
derechos y las libertades enunciados en esos instrumentos, sin distinción
de ninguna índole,

c. Reafirmando la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e
interrelación de todos los derechos humanos y las libertades
fundamentales, así como la necesidad de garantizar que las personas con
discapacidad los ejerzan plenamente y sin discriminación,

d. Recordando el Pacto Internacional de Derechos Económicos, Sociales y
Culturales, el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Políticos, la
Convención Internacional sobre la Eliminación de todas las Formas de
Discriminación Racial, la Convención sobre la Eliminación de Todas las
Formas de Discriminación contra la Mujer, la Convención contra la
Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes, la
Convención sobre los Derechos del Niño y la Convención Internacional
sobre la Protección de los Derechos de Todos los Trabajadores
Migratorios y de sus Familiares,

e. Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que
resulta de la interacción entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participación plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás,

f. Reconociendo la importancia que revisten los principios y las directrices
de política que figuran en el Programa de Acción Mundial para los
Impedidos y en las Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad como factor en la
promoción, la formulación y la evaluación de normas, planes, programas
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y medidas a nivel nacional, regional e internacional destinados a dar una
mayor igualdad de oportunidades a las personas con discapacidad,

g. Destacando la importancia de incorporar las cuestiones relativas a la
discapacidad como parte integrante de las estrategias pertinentes de
desarrollo sostenible,

h. Reconociendo también que la discriminación contra cualquier persona
por razón de su discapacidad constituye una vulneración de la dignidad
y el valor inherentes del ser humano,

i. Reconociendo además la diversidad de las personas con discapacidad,
j. Reconociendo la necesidad de promover y proteger los derechos

humanos de todas las personas con discapacidad, incluidas aquellas que
necesitan un apoyo más intenso,

k. Observando con preocupación que, pese a estos diversos instrumentos y
actividades, las personas con discapacidad siguen encontrando barreras
para participar en igualdad de condiciones con las demás en la vida
social y que se siguen vulnerando sus derechos humanos en todas las
partes del mundo,

l. Reconociendo la importancia de la cooperación internacional para
mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad en
todos los países, en particular en los países en desarrollo,

m. Reconociendo el valor de las contribuciones que realizan y pueden
realizar las personas con discapacidad al bienestar general y a la
diversidad de sus comunidades, y que la promoción del pleno goce de los
derechos humanos y las libertades fundamentales por las personas con
discapacidad y de su plena participación tendrán como resultado un
mayor sentido de pertenencia de estas personas y avances significativos
en el desarrollo económico, social y humano de la sociedad, y en la
erradicación de la pobreza,

n. Reconociendo la importancia que para las personas con discapacidad
reviste su autonomía e independencia individual, incluida la libertad de
tomar sus propias decisiones,

o. Considerando que las personas con discapacidad deben tener la
oportunidad de participar activamente en los procesos de adopción de
decisiones sobre políticas y programas, incluidos los que les afectan
directamente,

p. Preocupados por la difícil situación en que se encuentran las personas
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con discapacidad que son víctimas de múltiples o agravadas formas de
discriminación por motivos de raza; color; sexo; idioma; religión;
opinión política o de cualquier otra índole; origen nacional, étnico,
indígena o social; patrimonio; nacimiento; edad, o cualquier otra
condición,

q. Reconociendo que las mujeres y las niñas con discapacidad suelen estar
expuestas a un riesgo mayor, dentro y fuera del hogar, de violencia,
lesiones, abuso, abandono, trato negligente, malos tratos o explotación,

r. Reconociendo también que los niños y las niñas con discapacidad deben
gozar plenamente de todos los derechos humanos y las libertades
fundamentales en igualdad de condiciones con los demás niños y niñas,
y recordando las obligaciones que a este respecto asumieron los Estados
parte en la Convención sobre los Derechos del Niño,

s. Subrayando la necesidad de incorporar una perspectiva de género en
todas las actividades destinadas a promover el pleno goce de los derechos
humanos y las libertades fundamentales por las personas con
discapacidad,

t. Destacando el hecho de que la mayoría de las personas con discapacidad
viven en condiciones de pobreza, y reconociendo, a este respecto, la
necesidad fundamental de mitigar los efectos negativos de la pobreza en
las personas con discapacidad,

u. Teniendo presente que, para lograr la plena protección de las personas
con discapacidad, en particular durante los conflictos armados y la
ocupación extranjera, es indispensable que se den condiciones de paz y
seguridad basadas en el pleno respeto de los propósitos y principios de la
Carta de las Naciones Unidas y se respeten los instrumentos vigentes en
materia de derechos humanos,

v. Reconociendo la importancia de la accesibilidad al entorno físico, social,
económico y cultural; a la salud y la educación, y a la información y las
comunicaciones, para que las personas con discapacidad puedan gozar
plenamente de todos los derechos humanos y las libertades
fundamentales,

w. Conscientes de que las personas, que tienen obligaciones respecto a otras
personas y a la comunidad a que pertenecen, tienen la responsabilidad
de procurar, por todos los medios, que se promuevan y respeten los
derechos reconocidos en la Carta Internacional de Derechos Humanos,
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x. Convencidos de que la familia es la unidad colectiva natural y
fundamental de la sociedad y de que tiene derecho a recibir protección
de ésta y del Estado, y de que las personas con discapacidad y sus
familiares deben recibir la protección y la asistencia necesarias para que
las familias puedan contribuir a que las personas con discapacidad gocen
de sus derechos plenamente y en igualdad de condiciones,

y. Convencidos de que una convención internacional amplia e integral
para promover y proteger los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad contribuirá significativamente a paliar la profunda
desventaja social de las personas con discapacidad, y promoverá su
participación, con igualdad de oportunidades, en los ámbitos civil,
político, económico, social y cultural tanto en los países en desarrollo
como en los desarrollados,

Convienen en lo siguiente:

Artículo 1. Propósito

El propósito de la presente Convención es promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y las
libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente. Las personas con discapacidad
incluyen a aquellas que tengan deficiencias físicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan
impedir su participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demás.

Artículo 2. Definiciones

A los fines de la presente Convención:

—La “comunicación” incluirá los lenguajes, la visualización de textos, el
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Braille, la comunicación táctil, los macrotipos, los dispositivos multimedia
de fácil acceso, el lenguaje escrito, los sistemas auditivos, el lenguaje
sencillo, los medios de voz digitalizada y otros modos, medios y formatos
aumentativos o alternativos de comunicación, incluida la tecnología de la
información y las comunicaciones de fácil acceso;

—Por “lenguaje” se entenderá tanto el lenguaje oral como la lengua de señas y
otras formas de comunicación no verbal;

—Por “discriminación por motivos de discapacidad” se entenderá cualquier
distinción, exclusión o restricción por motivos de discapacidad que tenga
el propósito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento,
goce o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales en los ámbitos político, económico,
social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de
discriminación, entre ellas la denegación de ajustes razonables;

—Por “ajustes razonables” se entenderán las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o
indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las
personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones
con las demás, de todos los derechos humanos y las libertades
fundamentales;

—Por “diseño universal” se entenderá el diseño de productos, entornos,
programas y servicios que puedan utilizar todas las personas, en la mayor
medida posible, sin necesidad de adaptación ni diseño especializado. El
“diseño universal” no excluirá las ayudas técnicas para grupos particulares
de personas con discapacidad cuando se necesiten.

Artículo 3. Principios generales

Los principios de la presente Convención serán:
a. El respeto de la dignidad inherente, la autonomía individual, incluida la

libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las
personas;

b. La no discriminación;
c. La participación e inclusión plenas y efectivas en la sociedad;
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d. El respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad y la condición humanas;

e. La igualdad de oportunidades;
f. La accesibilidad;
g. La igualdad entre el hombre y la mujer;
h. El respeto a la evolución de las facultades de los niños y las niñas con

discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

Artículo 4. Obligaciones generales

1. Los Estados parte se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio
de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas
con discapacidad sin discriminación alguna por motivos de discapacidad. A
tal fin, los Estados parte se comprometen a:

a. Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra índole
que sean pertinentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la
presente Convención;

b. Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas las legislativas, para
modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y prácticas existentes
que constituyan discriminación contra las personas con discapacidad;

c. Tener en cuenta, en todas las políticas y todos los programas, la
protección y promoción de los derechos humanos de las personas con
discapacidad;

d. Abstenerse de actos o prácticas que sean incompatibles con la presente
Convención y velar por que las autoridades e instituciones públicas
actúen conforme a lo dispuesto en ella;

e. Tomar todas las medidas pertinentes para que ninguna persona,
organización o empresa privada discrimine por motivos de discapacidad;

f. Emprender o promover la investigación y el desarrollo de bienes,
servicios, equipo e instalaciones de diseño universal, con arreglo a la
definición del artículo 2 de la presente Convención, que requieran la
menor adaptación posible y el menor costo para satisfacer las
necesidades específicas de las personas con discapacidad, y promover su
disponibilidad y uso, así como un diseño universal para la elaboración de
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normas y directrices;
g. Emprender o promover la investigación y el desarrollo, y promover la

disponibilidad y el uso de nuevas tecnologías, incluidas las de la
información y las comunicaciones, ayudas para la movilidad,
dispositivos técnicos y tecnologías de apoyo adecuadas para las personas
con discapacidad, dando prioridad a las de precio asequible;

h. Proporcionar información accesible para las personas con discapacidad
sobre ayudas a la movilidad, dispositivos técnicos y tecnologías de
apoyo, incluidas nuevas tecnologías, así como otras formas de asistencia
y servicios e instalaciones de apoyo;

i. Promover la formación de los profesionales y el personal que trabajan
con personas con discapacidad respecto de los derechos reconocidos en
la presente Convención, a fin de prestar mejor la asistencia y los servicios
garantizados por esos derechos.

2. Con respecto a los derechos económicos, sociales y culturales, los
Estados parte se comprometen a adoptar medidas hasta el máximo de sus
recursos disponibles y, cuando sea necesario, en el marco de la cooperación
internacional, para lograr, de manera progresiva, el pleno ejercicio de estos
derechos, sin perjuicio de las obligaciones previstas en la presente
Convención que sean aplicables de inmediato en virtud del derecho
internacional.

3. En la elaboración y aplicación de legislación y políticas para hacer
efectiva la presente Convención, y en otros procesos de adopción de
decisiones sobre cuestiones relacionadas con las personas con discapacidad,
los Estados parte celebrarán consultas estrechas y colaborarán activamente
con las personas con discapacidad, incluidos los niños y las niñas con
discapacidad, a través de las organizaciones que las representan.

4. Nada de lo dispuesto en la presente Convención afectará a las
disposiciones que puedan facilitar, en mayor medida, el ejercicio de los
derechos de las personas con discapacidad y que puedan figurar en la
legislación de un Estado parte o en el derecho internacional en vigor en dicho
Estado. No se restringirán ni derogarán ninguno de los derechos humanos y
las libertades fundamentales reconocidos o existentes en los Estados parte en
la presente Convención de conformidad con la ley, las convenciones y los
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convenios, los reglamentos o la costumbre con el pretexto de que en la
presente Convención no se reconocen esos derechos o libertades o se
reconocen en menor medida.

5. Las disposiciones de la presente Convención se aplicarán a todas las
partes de los Estados federales sin limitaciones ni excepciones.

Artículo 5. Igualdad y no discriminación

1. Los Estados parte reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y
en virtud de ella y que tienen derecho a igual protección legal y a beneficiarse
de la ley en igual medida sin discriminación alguna.

2. Los Estados parte prohibirán toda discriminación por motivos de
discapacidad y garantizarán a todas las personas con discapacidad protección
legal igual y efectiva contra la discriminación por cualquier motivo.

3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminación, los Estados
parte adoptarán todas las medidas pertinentes para asegurar la realización de
ajustes razonables.

4. No se considerarán discriminatorias, en virtud de la presente
Convención, las medidas específicas que sean necesarias para acelerar o lograr
la igualdad de hecho de las personas con discapacidad.

Artículo 6. Mujeres con discapacidad

1. Los Estados parte reconocen que las mujeres y niñas con discapacidad
están sujetas a múltiples formas de discriminación y, a ese respecto,
adoptarán medidas para asegurar que puedan disfrutar plenamente y en
igualdad de condiciones de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales.

2. Los Estados parte tomarán todas las medidas pertinentes para asegurar
el pleno desarrollo, adelanto y potenciación de la mujer, con el propósito de
garantizarle el ejercicio y goce de los derechos humanos y las libertades
fundamentales establecidos en la presente Convención.
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Artículo 7. Niños y niñas con discapacidad

1. Los Estados parte tomarán todas las medidas necesarias para asegurar que
todos los niños y las niñas con discapacidad gocen plenamente de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de condiciones
con los demás niños y niñas.

2. En todas las actividades relacionadas con los niños y las niñas con
discapacidad, una consideración primordial será la protección del interés
superior del niño.

3. Los Estados parte garantizarán que los niños y las niñas con
discapacidad tengan derecho a expresar su opinión libremente sobre todas las
cuestiones que les afecten, opinión que recibirá la debida consideración
teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones con los
demás niños y niñas, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a su
discapacidad y edad para poder ejercer ese derecho.

Artículo 8. Toma de conciencia

1. Los Estados parte se comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas
y pertinentes para:

a. Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome mayor
conciencia respecto de las personas con discapacidad y fomentar el
respeto de los derechos y la dignidad de estas personas;

b. Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las prácticas nocivas
respecto de las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en
el género o la edad, en todos los ámbitos de la vida;

c. Promover la toma de conciencia respecto de las capacidades y
aportaciones de las personas con discapacidad.

2. Las medidas a este fin incluyen:
a. Poner en marcha y mantener campañas efectivas de sensibilización

pública destinadas a:
i. Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las
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personas con discapacidad;
ii. Promover percepciones positivas y una mayor conciencia social

respecto de las personas con discapacidad;
iii. Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las

habilidades de las personas con discapacidad y de sus aportaciones
en relación con el lugar de trabajo y el mercado laboral;

b. Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos
los niños y las niñas desde una edad temprana, una actitud de respeto de
los derechos de las personas con discapacidad;

c. Alentar a todos los órganos de los medios de comunicación a que
difundan una imagen de las personas con discapacidad que sea
compatible con el propósito de la presente Convención;

d. Promover programas de formación sobre sensibilización que tengan en
cuenta a las personas con discapacidad y los derechos de estas personas.

Artículo 9. Accesibilidad

1. A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los
Estados parte adoptarán medidas pertinentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demás, al
entorno físico, el transporte, la información y las comunicaciones, incluidos
los sistemas y las tecnologías de la información y las comunicaciones, y a
otros servicios e instalaciones abiertos al público o de uso público, tanto en
zonas urbanas como rurales. Estas medidas, que incluirán la identificación y
eliminación de obstáculos y barreras de acceso, se aplicarán, entre otras cosas,
a:

a. Los edificios, las vías públicas, el transporte y otras instalaciones
exteriores e interiores como escuelas, viviendas, instalaciones médicas y
lugares de trabajo;

b. Los servicios de información, comunicaciones y de otro tipo, incluidos
los servicios electrónicos y de emergencia.

2. Los Estados parte también adoptarán las medidas pertinentes para:
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a. Desarrollar, promulgar y supervisar la aplicación de normas mínimas y
directrices sobre la accesibilidad de las instalaciones y los servicios
abiertos al público o de uso público;

b. Asegurar que las entidades privadas que proporcionan instalaciones y
servicios abiertos al público o de uso público tengan en cuenta todos los
aspectos de su accesibilidad para las personas con discapacidad;

c. Ofrecer formación a todas las personas involucradas en los problemas de
accesibilidad a que se enfrentan las personas con discapacidad;

d. Dotar a los edificios y otras instalaciones abiertas al público de
señalización en Braille y en formatos de fácil lectura y comprensión;

e. Ofrecer formas de asistencia humana o animal e intermediarios,
incluidos guías, lectores e intérpretes profesionales de la lengua de señas,
para facilitar el acceso a edificios y otras instalaciones abiertas al público;

f. Promover otras formas adecuadas de asistencia y apoyo a las personas
con discapacidad para asegurar su acceso a la información;

g. Promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos
sistemas y tecnologías de la información y las comunicaciones, incluida
Internet;

h. Promover el diseño, el desarrollo, la producción y la distribución de
sistemas y tecnologías de la información y las comunicaciones accesibles
en una etapa temprana, a fin de que estos sistemas y tecnologías sean
accesibles al menor costo.

Artículo 10. Derecho a la vida

Los Estados parte reafirman el derecho inherente a la vida de todos los seres
humanos y adoptarán todas las medidas necesarias para garantizar el goce
efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones con las demás.

Artículo 11. Situaciones de riesgo y emergencias humanitarias

Los Estados parte adoptarán, en virtud de las responsabilidades que les
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corresponden con arreglo al derecho internacional, y en concreto el derecho
internacional humanitario y el derecho internacional de los derechos
humanos, todas las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la
protección de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo,
incluidas situaciones de conflicto armado, emergencias humanitarias y
desastres naturales.

Artículo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley

1. Los Estados parte reafirman que las personas con discapacidad tienen
derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad jurídica.

2. Los Estados parte reconocerán que las personas con discapacidad
tienen capacidad jurídica en igualdad de condiciones con las demás en todos
los aspectos de la vida.

3. Los Estados parte adoptarán las medidas pertinentes para proporcionar
acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el
ejercicio de su capacidad jurídica.

4. Los Estados parte asegurarán que en todas las medidas relativas al
ejercicio de la capacidad jurídica se proporcionen salvaguardias adecuadas y
efectivas para impedir los abusos de conformidad con el derecho
internacional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias asegurarán
que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad jurídica respeten los
derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto
de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las
circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo más corto posible y
que estén sujetas a exámenes periódicos por parte de una autoridad o un
órgano judicial competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias
serán proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e
intereses de las personas.

5. Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente artículo, los Estados parte
tomarán todas las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el
derecho de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las
demás, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos
económicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios,
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hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velarán por que las
personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera
arbitraria.

Artículo 13. Acceso a la justicia

1. Los Estados parte asegurarán que las personas con discapacidad tengan
acceso a la justicia en igualdad de condiciones con las demás, incluso
mediante ajustes de procedimiento y adecuados a la edad, para facilitar el
desempeño de las funciones efectivas de esas personas como participantes
directos e indirectos, incluida la declaración como testigos, en todos los
procedimientos judiciales, con inclusión de la etapa de investigación y otras
etapas preliminares.

2. A fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso
efectivo a la justicia, los Estados parte promoverán la capacitación adecuada
de los que trabajan en la administración de justicia, incluido el personal
policial y penitenciario.

Artículo 14. Libertad y seguridad de la persona

1. Los Estados parte asegurarán que las personas con discapacidad, en
igualdad de condiciones con las demás:

a. Disfruten del derecho a la libertad y seguridad de la persona;
b. No se vean privadas de su libertad ilegal o arbitrariamente y que

cualquier privación de libertad sea de conformidad con la ley, y que la
existencia de una discapacidad no justifique en ningún caso una
privación de la libertad.

2. Los Estados parte asegurarán que las personas con discapacidad que se
vean privadas de su libertad en razón de un proceso tengan, en igualdad de
condiciones con las demás, derecho a garantías de conformidad con el
derecho internacional de los derechos humanos y a ser tratadas de
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conformidad con los objetivos y principios de la presente Convención,
incluida la realización de ajustes razonables.

Artículo 15. Protección contra la tortura
y otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes

1. Ninguna persona será sometida a tortura u otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes. En particular, nadie será sometido a experimentos
médicos o científicos sin su libre consentimiento.

2. Los Estados parte tomarán todas las medidas de carácter legislativo,
administrativo, judicial o de otra índole que sean efectivas para evitar que las
personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demás, sean
sometidas a torturas u otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes.

Artículo 16. Protección contra la explotación, la violencia y el abuso

1. Los Estados parte adoptarán todas las medidas de carácter legislativo,
administrativo, social, educativo y de otra índole que sean pertinentes para
proteger a las personas con discapacidad, tanto en el seno del hogar como
fuera de él, contra todas las formas de explotación, violencia y abuso,
incluidos los aspectos relacionados con el género.

2. Los Estados parte también adoptarán todas las medidas pertinentes
para impedir cualquier forma de explotación, violencia y abuso asegurando,
entre otras cosas, que existan formas adecuadas de asistencia y apoyo que
tengan en cuenta el género y la edad para las personas con discapacidad y sus
familiares y cuidadores, incluso proporcionando información y educación
sobre la manera de prevenir, reconocer y denunciar los casos de explotación,
violencia y abuso. Los Estados parte asegurarán que los servicios de
protección tengan en cuenta la edad, el género y la discapacidad.

3. A fin de impedir que se produzcan casos de explotación, violencia y
abuso, los Estados parte asegurarán que todos los servicios y programas
diseñados para servir a las personas con discapacidad sean supervisados
efectivamente por autoridades independientes.
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4. Los Estados parte tomarán todas las medidas pertinentes para
promover la recuperación física, cognitiva y psicológica, la rehabilitación y la
reintegración social de las personas con discapacidad que sean víctimas de
cualquier forma de explotación, violencia o abuso, incluso mediante la
prestación de servicios de protección. Dicha recuperación e integración
tendrán lugar en un entorno que sea favorable para la salud, el bienestar, la
autoestima, la dignidad y la autonomía de la persona y que tenga en cuenta
las necesidades específicas del género y la edad.

5. Los Estados parte adoptarán legislación y políticas efectivas, incluidas
legislación y políticas centradas en la mujer y en la infancia, para asegurar que
los casos de explotación, violencia y abuso contra personas con discapacidad
sean detectados, investigados y, en su caso, juzgados.

Artículo 17. Protección de la integridad personal

Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su integridad
física y mental en igualdad de condiciones con las demás.

Artículo 18. Libertad de desplazamiento y nacionalidad

1. Los Estados parte reconocerán el derecho de las personas con discapacidad
a la libertad de desplazamiento, a la libertad para elegir su residencia y a una
nacionalidad, en igualdad de condiciones con las demás, incluso asegurando
que las personas con discapacidad:

a. Tengan derecho a adquirir y cambiar una nacionalidad y a no ser
privadas de la suya de manera arbitraria o por motivos de discapacidad;

b. No sean privadas, por motivos de discapacidad, de su capacidad para
obtener, poseer y utilizar documentación relativa a su nacionalidad u
otra documentación de identificación, o para utilizar procedimientos
pertinentes, como el procedimiento de inmigración, que puedan ser
necesarios para facilitar el ejercicio del derecho a la libertad de
desplazamiento;

c. Tengan libertad para salir de cualquier país, incluido el propio;
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d. No se vean privadas, arbitrariamente o por motivos de discapacidad, del
derecho a entrar en su propio país.

2. Los niños y las niñas con discapacidad serán inscritos inmediatamente
después de su nacimiento y tendrán desde el nacimiento derecho a un
nombre, a adquirir una nacionalidad y, en la medida de lo posible, a conocer
a sus padres y ser atendidos por ellos.

Artículo 19. Derecho a vivir de forma independiente
y a ser incluido en la comunidad

Los Estados parte en la presente Convención reconocen el derecho en
igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la
comunidad, con opciones iguales a las de las demás, y adoptarán medidas
efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las
personas con discapacidad y su plena inclusión y participación en la
comunidad, asegurando en especial que:

a. Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar
de residencia y dónde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con
las demás, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida
específico;

b. Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios
de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la
comunidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria para
facilitar su existencia y su inclusión en la comunidad y para evitar su
aislamiento o separación de ésta;

c. Las instalaciones y los servicios comunitarios para la población en
general estén a disposición, en igualdad de condiciones, de las personas
con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades.

Artículo 20. Movilidad personal
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Los Estados parte adoptarán medidas efectivas para asegurar que las personas
con discapacidad gocen de movilidad personal con la mayor independencia
posible, entre ellas:

a. Facilitar la movilidad personal de las personas con discapacidad en la
forma y en el momento que deseen a un costo asequible;

b. Facilitar el acceso de las personas con discapacidad a formas de
asistencia humana o animal e intermediarios, tecnologías de apoyo,
dispositivos técnicos y ayudas para la movilidad de calidad, incluso
poniéndolos a su disposición a un costo asequible;

c. Ofrecer a las personas con discapacidad y al personal especializado que
trabaje con estas personas capacitación en habilidades relacionadas con
la movilidad;

d. Alentar a las entidades que fabrican ayudas para la movilidad,
dispositivos y tecnologías de apoyo a que tengan en cuenta todos los
aspectos de la movilidad de las personas con discapacidad.

Artículo 21. Libertad de expresión y de opinión
y acceso a la información

Los Estados parte adoptarán todas las medidas pertinentes para que las
personas con discapacidad puedan ejercer el derecho a la libertad de
expresión y opinión, incluida la libertad de recabar, recibir y facilitar
información e ideas en igualdad de condiciones con las demás y mediante
cualquier forma de comunicación que elijan con arreglo a la definición del
artículo 2 de la presente Convención, entre ellas:

a. Facilitar a las personas con discapacidad información dirigida al público
en general, de manera oportuna y sin costo adicional, en formatos
accesibles y con las tecnologías adecuadas a los diferentes tipos de
discapacidad;

b. Aceptar y facilitar la utilización de la lengua de señas, el Braille, los
modos, medios, y formatos aumentativos y alternativos de comunicación
y todos los demás modos, medios y formatos de comunicación accesibles
que elijan las personas con discapacidad en sus relaciones oficiales;

c. Alentar a las entidades privadas que presten servicios al público en
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general, incluso mediante Internet, a que proporcionen información y
servicios en formatos que las personas con discapacidad puedan utilizar
y a los que tengan acceso;

d. Alentar a los medios de comunicación, incluidos los que suministran
información a través de Internet, a que hagan que sus servicios sean
accesibles para las personas con discapacidad;

e. Reconocer y promover la utilización de lenguas de señas.

Artículo 22. Respeto de la privacidad

1. Ninguna persona con discapacidad, independientemente de cuál sea su
lugar de residencia o su modalidad de convivencia, será objeto de injerencias
arbitrarias o ilegales en su vida privada, familia, hogar, correspondencia o
cualquier otro tipo de comunicación, o de agresiones ilícitas contra su honor
y su reputación. Las personas con discapacidad tendrán derecho a ser
protegidas por la ley frente a dichas injerencias o agresiones.

2. Los Estados parte protegerán la privacidad de la información personal y
relativa a la salud y a la rehabilitación de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones con las demás.

Artículo 23. Respeto del hogar y de la familia

1. Los Estados parte tomarán medidas efectivas y pertinentes para poner fin a
la discriminación contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones
relacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones
personales, y lograr que las personas con discapacidad estén en igualdad de
condiciones con las demás, a fin de asegurar que:

a. Se reconozca el derecho de todas las personas con discapacidad en edad
de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre la base del
consentimiento libre y pleno de los futuros cónyuges;

b. Se respete el derecho de las personas con discapacidad a decidir
libremente y de manera responsable el número de hijos que quieren
tener y el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a
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tener acceso a información, educación sobre reproducción y
planificación familiar apropiados para su edad, y se ofrezcan los medios
necesarios que les permitan ejercer esos derechos;

c. Las personas con discapacidad, incluidos los niños y las niñas,
mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con las demás.

2. Los Estados parte garantizarán los derechos y obligaciones de las
personas con discapacidad en lo que respecta a la custodia, la tutela, la
guarda, la adopción de niños o instituciones similares, cuando esos conceptos
se recojan en la legislación nacional; en todos los casos se velará al máximo
por el interés superior del niño. Los Estados parte prestarán la asistencia
apropiada a las personas con discapacidad para el desempeño de sus
responsabilidades en la crianza de los hijos.

3. Los Estados parte asegurarán que los niños y las niñas con discapacidad
tengan los mismos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer
efectivos estos derechos, y a fin de prevenir la ocultación, el abandono, la
negligencia y la segregación de los niños y las niñas con discapacidad, los
Estados parte velarán por que se proporcione con anticipación información,
servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias.

4. Los Estados parte asegurarán que los niños y las niñas no sean
separados de sus padres contra su voluntad, salvo cuando las autoridades
competentes, con sujeción a un examen judicial, determinen, de conformidad
con la ley y los procedimientos aplicables, que esa separación es necesaria en
el interés superior del niño. En ningún caso se separará a un menor de sus
padres en razón de una discapacidad del menor, de ambos padres o de uno de
ellos.

5. Los Estados parte harán todo lo posible, cuando la familia inmediata no
pueda cuidar de un niño con discapacidad, por proporcionar atención
alternativa dentro de la familia extensa y, de no ser esto posible, dentro de la
comunidad en un entorno familiar.

Artículo 24. Educación

1. Los Estados parte reconocen el derecho de las personas con discapacidad a
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la educación. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminación y
sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Estados parte asegurarán un
sistema de educación inclusivo a todos los niveles así como la enseñanza a lo
largo de la vida, con miras a:

a. Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la dignidad
y la autoestima y reforzar el respeto por los derechos humanos, las
libertades fundamentales y la diversidad humana;

b. Desarrollar al máximo la personalidad, los talentos y la creatividad de las
personas con discapacidad, así como sus aptitudes mentales y físicas;

c. Hacer posible que las personas con discapacidad participen de manera
efectiva en una sociedad libre.

2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados parte asegurarán que:
a. Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema general

de educación por motivos de discapacidad, y que los niños y las niñas
con discapacidad no queden excluidos de la enseñanza primaria gratuita
y obligatoria ni de la enseñanza secundaria por motivos de discapacidad;

b. Las personas con discapacidad puedan acceder a una educación primaria
y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones
con las demás, en la comunidad en que vivan;

c. Se hagan ajustes razonables en función de las necesidades individuales;
d. Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad, en el marco

del sistema general de educación, para facilitar su formación efectiva;
e. Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que

fomenten al máximo el desarrollo académico y social, de conformidad
con el objetivo de la plena inclusión.

3. Los Estados parte brindarán a las personas con discapacidad la posibilidad
de aprender habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de propiciar su
participación plena y en igualdad de condiciones en la educación y como
miembros de la comunidad. A este fin, los Estados parte adoptarán las
medidas pertinentes, entre ellas:

a. Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros modos,
medios y formatos de comunicación aumentativos o alternativos y
habilidades de orientación y de movilidad, así como la tutoría y el apoyo
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entre pares;
b. Facilitar el aprendizaje de la lengua de señas y la promoción de la

identidad lingüística de las personas sordas;
c. Asegurar que la educación de las personas, y en particular los niños y las

niñas ciegos, sordos o sordo-ciegos se imparta en los lenguajes y los
modos y medios de comunicación más apropiados para cada persona y
en entornos que permitan alcanzar su máximo desarrollo académico
y social.

4. A fin de contribuir a hacer efectivo este derecho, los Estados parte
adoptarán las medidas pertinentes para emplear a maestros, incluidos
maestros con discapacidad, que estén cualificados en lengua de señas o Braille
y para formar a profesionales y personal que trabajen en todos los niveles
educativos. Esa formación incluirá la toma de conciencia sobre la
discapacidad y el uso de modos, medios y formatos de comunicación
aumentativos y alternativos apropiados, y de técnicas y materiales educativos
para apoyar a las personas con discapacidad.

5. Los Estados parte asegurarán que las personas con discapacidad tengan
acceso general a la educación superior, la formación profesional, la educación
para adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminación y en
igualdad de condiciones con las demás. A tal fin, los Estados parte asegurarán
que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad.

Artículo 25. Salud

Los Estados parte reconocen que las personas con discapacidad tienen
derecho a gozar del más alto nivel posible de salud sin discriminación por
motivos de discapacidad. Los Estados parte adoptarán las medidas
pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a
servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la
rehabilitación relacionada con la salud. En particular, los Estados parte:

a. Proporcionarán a las personas con discapacidad programas y atención
de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y
calidad que a las demás personas, incluso en el ámbito de la salud sexual
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y reproductiva, y programas de salud pública dirigidos a la población;
b. Proporcionarán los servicios de salud que necesiten las personas con

discapacidad específicamente como consecuencia de su discapacidad,
incluidas la pronta detección e intervención, cuando proceda, y servicios
destinados a prevenir y reducir al máximo la aparición de nuevas
discapacidades, incluidos los niños y las niñas y las personas mayores;

c. Proporcionarán esos servicios lo más cerca posible de las comunidades
de las personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales;

d. Exigirán a los profesionales de la salud que presten a las personas con
discapacidad atención de la misma calidad que a las demás personas
sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas
mediante la sensibilización respecto de los derechos humanos, la
dignidad, la autonomía y las necesidades de las personas con
discapacidad a través de la capacitación y la promulgación de normas
éticas para la atención de la salud en los ámbitos público y privado;

e. Prohibirán la discriminación contra las personas con discapacidad en la
prestación de seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos
en la legislación nacional, y velarán por que esos seguros se presten de
manera justa y razonable;

f. Impedirán que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud
o de atención de la salud o alimentos sólidos o líquidos por motivos de
discapacidad.

Artículo 26. Habilitación y rehabilitación

1. Los Estados parte adoptarán medidas efectivas y pertinentes, incluso
mediante el apoyo de personas que se hallen en las mismas circunstancias,
para que las personas con discapacidad puedan lograr y mantener la máxima
independencia, capacidad física, mental, social y vocacional, y la inclusión y
participación plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los Estados parte
organizarán, intensificarán y ampliarán servicios y programas generales de
habilitación y rehabilitación, en particular en los ámbitos de la salud, el
empleo, la educación y los servicios sociales, de forma que esos servicios y
programas:
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a. Comiencen en la etapa más temprana posible y se basen en una
evaluación multidisciplinario de las necesidades y capacidades de la
persona;

b. Apoyen la participación e inclusión en la comunidad y en todos los
aspectos de la sociedad, sean voluntarios y estén a disposición de las
personas con discapacidad lo más cerca posible de su propia comunidad,
incluso en las zonas rurales.

2. Los Estados parte promoverán el desarrollo de formación inicial y
continua para los profesionales y el personal que trabajen en los servicios de
habilitación y rehabilitación.

3. Los Estados parte promoverán la disponibilidad, el conocimiento y el
uso de tecnologías de apoyo y dispositivos destinados a las personas con
discapacidad, a efectos de habilitación y rehabilitación.

Artículo 27. Trabajo y empleo

1. Los Estados parte reconocen el derecho de las personas con discapacidad a
trabajar, en igualdad de condiciones con las demás; ello incluye el derecho a
tener la oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente
elegido o aceptado en un mercado y un entorno laborales que sean abiertos,
inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad. Los Estados parte
salvaguardarán y promoverán el ejercicio del derecho al trabajo, incluso para
las personas que adquieran una discapacidad durante el empleo, adoptando
medidas pertinentes, incluida la promulgación de legislación, entre ellas:

a. Prohibir la discriminación por motivos de discapacidad con respecto a
todas las cuestiones relativas a cualquier forma de empleo, incluidas las
condiciones de selección, contratación y empleo, la continuidad en el
empleo, la promoción profesional y unas condiciones de trabajo seguras
y saludables;

b. Proteger los derechos de las personas con discapacidad, en igualdad de
condiciones con las demás, a condiciones de trabajo justas y favorables, y
en particular a igualdad de oportunidades y de remuneración por trabajo
de igual valor, a condiciones de trabajo seguras y saludables, incluida la
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protección contra el acoso, y a la reparación por agravios sufridos;
c. Asegurar que las personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos

laborales y sindicales, en igualdad de condiciones con las demás;
d. Permitir que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a

programas generales de orientación técnica y vocacional, servicios de
colocación y formación profesional y continua;

e. Alentar las oportunidades de empleo y la promoción profesional de las
personas con discapacidad en el mercado laboral, y apoyarlas para la
búsqueda, obtención, mantenimiento del empleo y retorno al mismo;

f. Promover oportunidades empresariales, de empleo por cuenta propia, de
constitución de cooperativas y de inicio de empresas propias;

g. Emplear a personas con discapacidad en el sector público;
h. Promover el empleo de personas con discapacidad en el sector privado

mediante políticas y medidas pertinentes, que pueden incluir programas
de acción afirmativa, incentivos y otras medidas;

i. Velar por que se realicen ajustes razonables para las personas con
discapacidad en el lugar de trabajo;

j. Promover la adquisición por las personas con discapacidad de
experiencia laboral en el mercado de trabajo abierto;

k. Promover programas de rehabilitación vocacional y profesional,
mantenimiento del empleo y reincorporación al trabajo dirigidos a
personas con discapacidad.

2. Los Estados parte asegurarán que las personas con discapacidad no sean
sometidas a esclavitud ni servidumbre y que estén protegidas, en igualdad de
condiciones con las demás, contra el trabajo forzoso u obligatorio.

Artículo 28. Nivel de vida adecuado y protección social

1. Los Estados parte reconocen el derecho de las personas con discapacidad a
un nivel de vida adecuado para ellas y sus familias, lo cual incluye
alimentación, vestido y vivienda adecuados, y a la mejora continua de sus
condiciones de vida, y adoptarán las medidas pertinentes para salvaguardar y
promover el ejercicio de este derecho sin discriminación por motivos de
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discapacidad.
2. Los Estados parte reconocen el derecho de las personas con

discapacidad a la protección social y a gozar de ese derecho sin
discriminación por motivos de discapacidad, y adoptarán las medidas
pertinentes para proteger y promover el ejercicio de ese derecho, entre ellas:

a. Asegurar el acceso en condiciones de igualdad de las personas con
discapacidad a servicios de agua potable y su acceso a servicios,
dispositivos y asistencia de otra índole adecuados a precios asequibles
para atender las necesidades relacionadas con su discapacidad;

b. Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en particular las
mujeres y niñas y las personas mayores con discapacidad, a programas
de protección social y estrategias de reducción de la pobreza;

c. Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus familias que
vivan en situaciones de pobreza a asistencia del Estado para sufragar
gastos relacionados con su discapacidad, incluidos capacitación,
asesoramiento, asistencia financiera y servicios de cuidados temporales
adecuados;

d. Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a programas de
vivienda pública;

e. Asegurar el acceso en igualdad de condiciones de las personas con
discapacidad a programas y beneficios de jubilación.

Artículo 29. Participación en la vida política y pública

Los Estados parte garantizarán a las personas con discapacidad los derechos
políticos y la posibilidad de gozar de ellos en igualdad de condiciones con las
demás y se comprometerán a:

a. Asegurar que las personas con discapacidad puedan participar plena y
efectivamente en la vida política y pública en igualdad de condiciones
con las demás, directamente o a través de representantes libremente
elegidos, incluidos el derecho y la posibilidad de las personas con
discapacidad a votar y ser elegidas, entre otras formas mediante:

i. La garantía de que los procedimientos, instalaciones y materiales
electorales sean adecuados, accesibles y fáciles de entender y
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utilizar;
ii. La protección del derecho de las personas con discapacidad a emitir

su voto en secreto en elecciones y referéndum públicos sin
intimidación, y a presentarse efectivamente como candidatas en las
elecciones, ejercer cargos y desempeñar cualquier función pública a
todos los niveles de gobierno, facilitando el uso de nuevas
tecnologías y tecnologías de apoyo cuando proceda;

iii. La garantía de la libre expresión de la voluntad de las personas con
discapacidad como electores y a este fin, cuando sea necesario y a
petición de ellas, permitir que una persona de su elección les preste
asistencia para votar;

b. Promover activamente un entorno en el que las personas con
discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la dirección de
los asuntos públicos, sin discriminación y en igualdad de condiciones
con las demás, y fomentar su participación en los asuntos públicos y,
entre otras cosas:

i. Su participación en organizaciones y asociaciones no
gubernamentales relacionadas con la vida pública y política del país,
incluidas las actividades y la administración de los partidos
políticos;

ii. La constitución de organizaciones de personas con discapacidad
que representen a estas personas a nivel internacional, nacional,
regional y local, y su incorporación a dichas organizaciones.

Artículo 30. Participación en la vida cultural,
las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte

1. Los Estados parte reconocen el derecho de las personas con discapacidad a
participar, en igualdad de condiciones con las demás, en la vida cultural y
adoptarán todas las medidas pertinentes para asegurar que las personas con
discapacidad:

a. Tengan acceso a material cultural en formatos accesibles;
b. Tengan acceso a programas de televisión, películas, teatro y otras

actividades culturales en formatos accesibles;
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c. Tengan acceso a lugares en donde se ofrezcan representaciones o
servicios culturales tales como teatros, museos, cines, bibliotecas y
servicios turísticos y, en la medida de lo posible, tengan acceso a
monumentos y lugares de importancia cultural nacional.

2. Los Estados parte adoptarán las medidas pertinentes para que las
personas con discapacidad puedan desarrollar y utilizar su potencial creativo,
artístico e intelectual, no sólo en su propio beneficio sino también para el
enriquecimiento de la sociedad.

3. Los Estados parte tomarán todas las medidas pertinentes, de
conformidad con el derecho internacional, a fin de asegurar que las leyes de
protección de los derechos de propiedad intelectual no constituyan una
barrera excesiva o discriminatoria para el acceso de las personas con
discapacidad a materiales culturales.

4. Las personas con discapacidad tendrán derecho, en igualdad de
condiciones con las demás, al reconocimiento y el apoyo de su identidad
cultural y lingüística específica, incluidas la lengua de señas y la cultura de los
sordos.

5. A fin de que las personas con discapacidad puedan participar en
igualdad de condiciones con las demás en actividades recreativas, de
esparcimiento y deportivas, los Estados parte adoptarán las medidas
pertinentes para:

a. Alentar y promover la participación, en la mayor medida posible, de las
personas con discapacidad en las actividades deportivas generales a
todos los niveles;

b. Asegurar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de
organizar y desarrollar actividades deportivas y recreativas específicas
para dichas personas y de participar en dichas actividades y, a ese fin,
alentar a que se les ofrezca, en igualdad de condiciones con las demás,
instrucción, formación y recursos adecuados;

c. Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a
instalaciones deportivas, recreativas y turísticas;

d. Asegurar que los niños y las niñas con discapacidad tengan igual acceso
con los demás niños y niñas a la participación en actividades lúdicas,
recreativas, de esparcimiento y deportivas, incluidas las que se realicen
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dentro del sistema escolar;
e. Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a los servicios

de quienes participan en la organización de actividades recreativas,
turísticas, de esparcimiento y deportivas.

Artículo 31. Recopilación de datos y estadísticas

1. Los Estados parte recopilarán información adecuada, incluidos datos
estadísticos y de investigación, que les permita formular y aplicar políticas, a
fin de dar efecto a la presente Convención. En el proceso de recopilación y
mantenimiento de esta información se deberá:

a. Respetar las garantías legales establecidas, incluida la legislación sobre
protección de datos, a fin de asegurar la confidencialidad y el respeto de
la privacidad de las personas con discapacidad;

b. Cumplir las normas aceptadas internacionalmente para proteger los
derechos humanos y las libertades fundamentales, así como los
principios éticos en la recopilación y el uso de estadísticas.

2. La información recopilada de conformidad con el presente artículo se
desglosará, en su caso, y se utilizará como ayuda para evaluar el cumplimiento
por los Estados parte de sus obligaciones conforme a la presente Convención,
así como para identificar y eliminar las barreras con que se enfrentan las
personas con discapacidad en el ejercicio de sus derechos.

3. Los Estados parte asumirán la responsabilidad de difundir estas
estadísticas y asegurar que sean accesibles para las personas con discapacidad
y otras personas.

Artículo 32. Cooperación internacional

1. Los Estados parte reconocen la importancia de la cooperación
internacional y su promoción, en apoyo de los esfuerzos nacionales para
hacer efectivos el propósito y los objetivos de la presente Convención, y
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tomarán las medidas pertinentes y efectivas a este respecto, entre los Estados
y, cuando corresponda, en asociación con las organizaciones internacionales
y regionales pertinentes y la sociedad civil, en particular organizaciones de
personas con discapacidad. Entre esas medidas cabría incluir:

a. Velar por que la cooperación internacional, incluidos los programas de
desarrollo internacionales, sea inclusiva y accesible para las personas con
discapacidad;

b. Facilitar y apoyar el fomento de la capacidad, incluso mediante el
intercambio y la distribución de información, experiencias, programas
de formación y prácticas recomendadas;

c. Facilitar la cooperación en la investigación y el acceso a conocimientos
científicos y técnicos;

d. Proporcionar, según corresponda, asistencia apropiada, técnica y
económica, incluso facilitando el acceso a tecnologías accesibles y de
asistencia y compartiendo esas tecnologías, y mediante su transferencia.

2. Las disposiciones del presente artículo se aplicarán sin perjuicio de las
obligaciones que incumban a cada Estado parte en virtud de la presente
Convención.

Artículo 33. Aplicación y seguimiento nacionales

1. Los Estados parte, de conformidad con su sistema organizativo, designarán
uno o más organismos gubernamentales encargados de las cuestiones
relativas a la aplicación de la presente Convención y considerarán
detenidamente la posibilidad de establecer o designar un mecanismo de
coordinación para facilitar la adopción de medidas al respecto en diferentes
sectores y a diferentes niveles.

2. Los Estados parte, de conformidad con sus sistemas jurídicos y
administrativos, mantendrán, reforzarán, designarán o establecerán, a nivel
nacional, un marco, que constará de uno o varios mecanismos
independientes, para promover, proteger y supervisar la aplicación de la
presente Convención. Cuando designen o establezcan esos mecanismos, los
Estados parte tendrán en cuenta los principios relativos a la condición
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jurídica y el funcionamiento de las instituciones nacionales de protección y
promoción de los derechos humanos.

3. La sociedad civil, y en particular las personas con discapacidad y las
organizaciones que las representan, estarán integradas y participarán
plenamente en todos los niveles del proceso de seguimiento.

Artículo 34. Comité sobre los derechos de las personas con
discapacidad

1. Se creará un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(en adelante, “el Comité”) que desempeñará las funciones que se enuncian a
continuación.

2. El Comité constará, en el momento en que entre en vigor la presente
Convención, de 12 expertos. Cuando la Convención obtenga otras 60
ratificaciones o adhesiones, la composición del Comité se incrementará en
seis miembros más, con lo que alcanzará un máximo de 18 miembros.

3. Los miembros del Comité desempeñarán sus funciones a título
personal y serán personas de gran integridad moral y reconocida competencia
y experiencia en los temas a que se refiere la presente Convención. Se invita a
los Estados parte a que, cuando designen a sus candidatos, tomen
debidamente en consideración la disposición que se enuncia en el párrafo 3
del artículo 4 de la presente Convención.

4. Los miembros del Comité serán elegidos por los Estados parte, que
tomarán en consideración una distribución geográfica equitativa, la
representación de las diferentes formas de civilización y los principales
ordenamientos jurídicos, una representación de género equilibrada y la
participación de expertos con discapacidad.

5. Los miembros del Comité se elegirán mediante voto secreto de una lista
de personas designadas por los Estados parte de entre sus nacionales en
reuniones de la Conferencia de los Estados parte. En estas reuniones, en las
que dos tercios de los Estados parte constituirán quórum, las personas
elegidas para el Comité serán las que obtengan el mayor número de votos y
una mayoría absoluta de votos de los representantes de los Estados parte
presentes y votantes.
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6. La elección inicial se celebrará antes de que transcurran seis meses a
partir de la fecha de entrada en vigor de la presente Convención. Por lo
menos cuatro meses antes de la fecha de cada elección, el Secretario General
de las Naciones Unidas dirigirá una carta a los Estados parte invitándolos a
que presenten sus candidatos en un plazo de dos meses. El Secretario General
preparará después una lista en la que figurarán, por orden alfabético, todas las
personas así propuestas, con indicación de los Estados parte que las hayan
propuesto, y la comunicará a los Estados parte en la presente Convención.

7. Los miembros del Comité se elegirán por un periodo de cuatro años.
Podrán ser reelegidos si se presenta de nuevo su candidatura. Sin embargo, el
mandato de seis de los miembros elegidos en la primera elección expirará al
cabo de dos años; inmediatamente después de la primera elección, los
nombres de esos seis miembros serán sacados a suerte por el presidente de la
reunión a que se hace referencia en el párrafo 5 del presente artículo.

8. La elección de los otros seis miembros del Comité se hará con ocasión
de las elecciones ordinarias, de conformidad con las disposiciones pertinentes
del presente artículo.

9. Si un miembro del Comité fallece, renuncia o declara que, por alguna
otra causa, no puede seguir desempeñando sus funciones, el Estado parte que
lo propuso designará otro experto que posea las cualificaciones y reúna los
requisitos previstos en las disposiciones pertinentes del presente artículo para
ocupar el puesto durante el resto del mandato.

10. El Comité adoptará su propio reglamento.
11. El Secretario General de las Naciones Unidas proporcionará el

personal y las instalaciones que sean necesarios para el efectivo desempeño de
las funciones del Comité con arreglo a la presente Convención y convocará su
reunión inicial.

12. Con la aprobación de la Asamblea General de las Naciones Unidas, los
miembros del Comité establecido en virtud de la presente Convención
percibirán emolumentos con cargo a los recursos de las Naciones Unidas en
los términos y condiciones que la Asamblea General decida, tomando en
consideración la importancia de las responsabilidades del Comité.

13. Los miembros del Comité tendrán derecho a las facilidades,
prerrogativas e inmunidades que se conceden a los expertos que realizan
misiones para las Naciones Unidas, con arreglo a lo dispuesto en las secciones
pertinentes de la Convención sobre Prerrogativas e Inmunidades de las
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Naciones Unidas.

Artículo 35. Informes presentados por los Estados parte

1. Los Estados parte presentarán al Comité, por conducto del Secretario
General de las Naciones Unidas, un informe exhaustivo sobre las medidas que
hayan adoptado para cumplir sus obligaciones conforme a la presente
Convención y sobre los progresos realizados al respecto en el plazo de dos
años contado a partir de la entrada en vigor de la presente Convención en el
Estado parte de que se trate.

2. Posteriormente, los Estados parte presentarán informes ulteriores al
menos cada cuatro años y en las demás ocasiones en que el Comité se lo
solicite.

3. El Comité decidirá las directrices aplicables al contenido de los
informes.

4. El Estado parte que haya presentado un informe inicial exhaustivo al
Comité no tendrá que repetir, en sus informes ulteriores, la información
previamente facilitada. Se invita a los Estados parte a que, cuando preparen
informes para el Comité, lo hagan mediante un procedimiento abierto y
transparente y tengan en cuenta debidamente lo dispuesto en el párrafo 3 del
artículo 4 de la presente Convención.

5. En los informes se podrán indicar factores y dificultades que afecten al
grado de cumplimiento de las obligaciones contraídas en virtud de la presente
Convención.

Artículo 36. Consideración de los informes

1. El Comité considerará todos los informes, hará las sugerencias y las
recomendaciones que estime oportunas respecto a ellos y se las remitirá al
Estado parte de que se trate. Éste podrá responder enviando al Comité
cualquier información que desee. El Comité podrá solicitar a los Estados parte
más información con respecto a la aplicación de la presente Convención.

2. Cuando un Estado parte se haya demorado considerablemente en la
******ebook converter DEMO Watermarks*******



presentación de un informe, el Comité podrá notificarle la necesidad de
examinar la aplicación de la presente Convención en dicho Estado parte,
sobre la base de información fiable que se ponga a disposición del Comité, en
caso de que el informe pertinente no se presente en un plazo de tres meses
desde la notificación. El Comité invitará al Estado parte interesado a
participar en dicho examen. Si el Estado parte respondiera presentando el
informe pertinente, se aplicará lo dispuesto en el párrafo 1 del presente
artículo.

3. El Secretario General de las Naciones Unidas pondrá los informes a
disposición de todos los Estados parte.

4. Los Estados parte darán amplia difusión pública a sus informes en sus
propios países y facilitarán el acceso a las sugerencias y recomendaciones
generales sobre esos informes.

5. El Comité transmitirá, según estime apropiado, a los organismos
especializados, los fondos y los programas de las Naciones Unidas, así como a
otros órganos competentes, los informes de los Estados parte, a fin de atender
una solicitud o una indicación de necesidad de asesoramiento técnico o
asistencia que figure en ellos, junto con las observaciones y recomendaciones
del Comité, si las hubiera, sobre esas solicitudes o indicaciones.

Artículo 37. Cooperación entre los Estados parte y el Comité

1. Los Estados parte cooperarán con el Comité y ayudarán a sus miembros a
cumplir su mandato.

2. En su relación con los Estados parte, el Comité tomará debidamente en
consideración medios y arbitrios para mejorar la capacidad nacional de
aplicación de la presente Convención, incluso mediante la cooperación
internacional.

Artículo 38. Relación del Comité con otros órganos

A fin de fomentar la aplicación efectiva de la presente Convención y de
estimular la cooperación internacional en el ámbito que abarca:
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a. Los organismos especializados y demás órganos de las Naciones Unidas
tendrán derecho a estar representados en el examen de la aplicación de
las disposiciones de la presente Convención que entren dentro de su
mandato. El Comité podrá invitar también a los organismos
especializados y a otros órganos competentes que considere apropiados a
que proporcionen asesoramiento especializado sobre la aplicación de la
Convención en los ámbitos que entren dentro de sus respectivos
mandatos. El Comité podrá invitar a los organismos especializados y a
otros órganos de las Naciones Unidas a que presenten informes sobre la
aplicación de la Convención en las esferas que entren dentro de su
ámbito de actividades;

b. Al ejercer su mandato, el Comité consultará, según proceda, con otros
órganos pertinentes instituidos en virtud de tratados internacionales de
derechos humanos, con miras a garantizar la coherencia de sus
respectivas directrices de presentación de informes, sugerencias y
recomendaciones generales y a evitar la duplicación y la superposición
de tareas en el ejercicio de sus funciones.

Artículo 39. Informe del Comité

El Comité informará cada dos años a la Asamblea General y al Consejo
Económico y Social sobre sus actividades y podrá hacer sugerencias y
recomendaciones de carácter general basadas en el examen de los informes y
datos recibidos de los Estados parte en la Convención. Esas sugerencias y
recomendaciones de carácter general se incluirán en el informe del Comité,
junto con los comentarios, si los hubiera, de los Estados parte.

Artículo 40. Conferencia de los Estados parte

1. Los Estados parte se reunirán periódicamente en una Conferencia de los
Estados parte, a fin de considerar todo asunto relativo a la aplicación de la
presente Convención.

2. El Secretario General de las Naciones Unidas convocará la Conferencia
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de los Estados parte en un plazo que no superará los seis meses contados a
partir de la entrada en vigor de la presente Convención. Las reuniones
ulteriores, con periodicidad bienal o cuando lo decida la Conferencia de los
Estados parte, serán convocadas por el Secretario General.

Artículo 41. Depositario

El Secretario General de las Naciones Unidas será el depositario de la presente
Convención.

Artículo 42. Firma

La presente Convención estará abierta a la firma de todos los Estados y las
organizaciones regionales de integración en la Sede de las Naciones Unidas,
en Nueva York, a partir del 30 de marzo de 2007.

Artículo 43. Consentimiento en obligarse

La presente Convención estará sujeta a la ratificación de los Estados
signatarios y a la confirmación oficial de las organizaciones regionales de
integración signatarias. Estará abierta a la adhesión de cualquier Estado u
organización regional de integración que no la haya firmado.

Artículo 44. Organizaciones regionales de integración

1. Por “organización regional de integración” se entenderá una organización
constituida por Estados soberanos de una región determinada a la que sus
Estados miembros hayan transferido competencia respecto de las cuestiones
regidas por la presente Convención. Esas organizaciones declararán, en sus
instrumentos de confirmación oficial o adhesión, su grado de competencia
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con respecto a las cuestiones regidas por la presente Convención.
Posteriormente, informarán al depositario de toda modificación sustancial de
su grado de competencia.

2. Las referencias a los “Estados parte” con arreglo a la presente
Convención serán aplicables a esas organizaciones dentro de los límites de su
competencia.

3. A los efectos de lo dispuesto en el párrafo 1 del artículo 45 y en los
párrafos 2 y 3 del artículo 47 de la presente Convención, no se tendrá en
cuenta ningún instrumento depositado por una organización regional de
integración.

4. Las organizaciones regionales de integración, en asuntos de su
competencia, ejercerán su derecho de voto en la Conferencia de los Estados
parte, con un número de votos igual al número de sus Estados miembros que
sean Partes en la presente Convención. Dichas organizaciones no ejercerán su
derecho de voto si sus Estados miembros ejercen el suyo, y viceversa.

Artículo 45. Entrada en vigor

1. La presente Convención entrará en vigor el trigésimo día a partir de la
fecha en que haya sido depositado el vigésimo instrumento de ratificación o
adhesión.

2. Para cada Estado y organización regional de integración que ratifique la
Convención, se adhiera a ella o la confirme oficialmente una vez que haya
sido depositado el vigésimo instrumento a sus efectos, la Convención entrará
en vigor el trigésimo día a partir de la fecha en que haya sido depositado su
propio instrumento.

Artículo 46. Reservas

1. No se permitirán reservas incompatibles con el objeto y el propósito de la
presente Convención.

2. Las reservas podrán ser retiradas en cualquier momento.
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Artículo 47. Enmiendas

1. Los Estados parte podrán proponer enmiendas a la presente Convención y
presentarlas al Secretario General de las Naciones Unidas. El Secretario
General comunicará las enmiendas propuestas a los Estados parte,
pidiéndoles que le notifiquen si desean que se convoque una conferencia de
Estados parte con el fin de examinar la propuesta y someterla a votación. Si
dentro de los cuatro meses siguientes a la fecha de esa notificación, al menos
un tercio de los Estados parte se declara a favor de tal convocatoria, el
Secretario General convocará una conferencia bajo los auspicios de las
Naciones Unidas. Toda enmienda adoptada por mayoría de dos tercios de los
Estados parte presentes y votantes en la conferencia será sometida por el
Secretario General a la Asamblea General de las Naciones Unidas para su
aprobación y posteriormente a los Estados parte para su aceptación.

2. Toda enmienda adoptada y aprobada conforme a lo dispuesto en el
párrafo 1 del presente artículo entrará en vigor el trigésimo día a partir de la
fecha en que el número de instrumentos de aceptación depositados alcance
los dos tercios del número de Estados parte que había en la fecha de adopción
de la enmienda. Posteriormente, la enmienda entrará en vigor para todo
Estado parte el trigésimo día a partir de aquel en que hubiera depositado su
propio instrumento de aceptación. Las enmiendas serán vinculantes
exclusivamente para los Estados parte que las hayan aceptado.

3. En caso de que así lo decida la Conferencia de los Estados parte por
consenso, las enmiendas adoptadas y aprobadas de conformidad con lo
dispuesto en el párrafo 1 del presente artículo que guarden relación
exclusivamente con los artículos 34, 38, 39 y 40 entrarán en vigor para todos
los Estados parte el trigésimo día a partir de aquel en que el número de
instrumentos de aceptación depositados alcance los dos tercios del número de
Estados parte que hubiera en la fecha de adopción de la enmienda.

Artículo 48. Denuncia

Los Estados parte podrán denunciar la presente Convención mediante
notificación escrita dirigida al Secretario General de las Naciones Unidas. La
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denuncia tendrá efecto un año después de que el Secretario General haya
recibido la notificación.

Artículo 49. Formato accesible

El texto de la presente Convención se difundirá en formatos accesibles.

Artículo 50. Textos auténticos

Los textos en árabe, chino, español, francés, inglés y ruso de la presente
Convención serán igualmente auténticos.

En testimonio de lo cual, los plenipotenciarios abajo firmantes,
debidamente autorizados por sus respectivos gobiernos, firman la presente
Convención.

Anexo III. Protocolo facultativo de la Convención
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad[20]

Los Estados parte en el presente Protocolo acuerdan lo siguiente:

Artículo 1

1. Todo Estado parte en el presente Protocolo (“Estado parte”) reconoce la
competencia del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(“el Comité”) para recibir y considerar las comunicaciones presentadas por
personas o grupos de personas sujetos a su jurisdicción que aleguen ser
víctimas de una violación por ese Estado parte de cualquiera de las
disposiciones de la Convención, o en nombre de esas personas o grupos de
personas.

******ebook converter DEMO Watermarks*******



2. El Comité no recibirá comunicación alguna que concierna a un Estado
parte en la Convención que no sea parte en el presente Protocolo.

Artículo 2

El Comité considerará inadmisible una comunicación cuando:
a. Sea anónima;
b. Constituya un abuso del derecho a presentar una comunicación o sea

incompatible con las disposiciones de la Convención;
c. Se refiera a una cuestión que ya haya sido examinada por el Comité o ya

haya sido o esté siendo examinada de conformidad con otro
procedimiento de investigación o arreglo internacionales;

d. No se hayan agotado todos los recursos internos disponibles, salvo que la
tramitación de esos recursos se prolongue injustificadamente o sea
improbable que con ellos se logre un remedio efectivo;

e. Sea manifiestamente infundada o esté insuficientemente sustanciada; o
f. Los hechos objeto de la comunicación hubieran sucedido antes de la

fecha de entrada en vigor del presente Protocolo para el Estado parte
interesado, salvo que esos hechos continuasen produciéndose después de
esa fecha.

Artículo 3

Sin perjuicio de lo dispuesto en el artículo 2 del presente Protocolo, el Comité
pondrá en conocimiento del Estado parte, de forma confidencial, toda
comunicación que reciba con arreglo al presente Protocolo. En un plazo de
seis meses, ese Estado parte presentará al Comité por escrito explicaciones o
declaraciones en las que se aclare la cuestión y se indiquen las medidas
correctivas que hubiere adoptado el Estado parte, de haberlas.

Artículo 4
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1. Tras haber recibido una comunicación y antes de llegar a una conclusión
sobre el fondo de ésta, el Comité podrá remitir en cualquier momento al
Estado parte interesado, a los fines de su examen urgente, una solicitud para
que adopte las medidas provisionales necesarias a fin de evitar posibles daños
irreparables a la víctima o las víctimas de la supuesta violación.

2. El ejercicio por el Comité de sus facultades discrecionales en virtud del
párrafo 1 del presente artículo, no implicará juicio alguno sobre la
admisibilidad o sobre el fondo de la comunicación.

Artículo 5

El Comité examinará en sesiones privadas las comunicaciones que reciba en
virtud del presente Protocolo. Tras examinar una comunicación, el Comité
hará llegar sus sugerencias y recomendaciones, si las hubiere, al Estado parte
interesado y al comunicante.

Artículo 6

1. Si el Comité recibe información fidedigna que revele violaciones graves o
sistemáticas por un Estado parte de los derechos recogidos en la Convención,
el Comité invitará a ese Estado parte a colaborar en el examen de la
información y, a esos efectos, a presentar observaciones sobre dicha
información.

2. Tomando en consideración las observaciones que haya presentado el
Estado parte interesado, así como toda información fidedigna que esté a su
disposición, el Comité podrá encargar a uno o más de sus miembros que
lleven a cabo una investigación y presenten, con carácter urgente, un informe
al Comité. Cuando se justifique y con el consentimiento del Estado parte, la
investigación podrá incluir una visita a su territorio.

3. Tras examinar las conclusiones de la investigación, el Comité las
transmitirá al Estado parte interesado, junto con las observaciones y
recomendaciones que estime oportunas.

4. En un plazo de seis meses después de recibir las conclusiones de la
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investigación y las observaciones y recomendaciones que le transmita el
Comité, el Estado parte interesado presentará sus propias observaciones al
Comité.

5. La investigación será de carácter confidencial y en todas sus etapas se
solicitará la colaboración del Estado parte.

Artículo 7

1. El Comité podrá invitar al Estado parte interesado a que incluya en el
informe que ha de presentar con arreglo al artículo 35 de la Convención
pormenores sobre cualesquiera medidas que hubiere adoptado en respuesta a
una investigación efectuada con arreglo al artículo 6 del presente Protocolo.

2. Transcurrido el periodo de seis meses indicado en el párrafo 4 del
artículo 6, el Comité podrá, si fuera necesario, invitar al Estado parte
interesado a que le informe sobre cualquier medida adoptada como resultado
de la investigación.

Artículo 8

Todo Estado parte podrá, al momento de la firma o ratificación del presente
Protocolo, o de la adhesión a él, declarar que no reconoce la competencia del
Comité establecida en los artículos 6 y 7.

Artículo 9

El Secretario General de las Naciones Unidas será el depositario del presente
Protocolo.

Artículo 10
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El presente Protocolo estará abierto a la firma de todos los Estados y las
organizaciones regionales de integración signatarios de la Convención en la
Sede de las Naciones Unidas, en Nueva York, a partir del 30 de marzo de
2007.

Artículo 11

El presente Protocolo estará sujeto a la ratificación de los Estados signatarios
del presente Protocolo que hayan ratificado la Convención o se hayan
adherido a ella. Estará sujeto a la confirmación oficial de las organizaciones
regionales de integración signatarias del presente Protocolo que hayan
confirmado oficialmente la Convención o se hayan adherido a ella. Estará
abierto a la adhesión de cualquier Estado u organización regional de
integración que haya ratificado la Convención, la haya confirmado
oficialmente o se haya adherido a ella y que no haya firmado el presente
Protocolo.

Artículo 12

1. Por “organización regional de integración” se entenderá una organización
constituida por Estados soberanos de una región determinada a la que sus
Estados miembros hayan transferido competencia respecto de las cuestiones
regidas por la Convención y el presente Protocolo. Esas organizaciones
declararán, en sus instrumentos de confirmación oficial o adhesión, su grado
de competencia con respecto a las cuestiones regidas por la Convención y el
presente Protocolo. Posteriormente, informarán al depositario de toda
modificación sustancial de su grado de competencia.

2. Las referencias a los “Estados parte” con arreglo al presente Protocolo
se aplicarán a esas organizaciones dentro de los límites de su competencia.

3. A los efectos de lo dispuesto en el párrafo 1 del artículo 13 y en el
párrafo 2 del artículo 15 del presente Protocolo, no se tendrá en cuenta
ningún instrumento depositado por una organización regional de
integración.
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4. Las organizaciones regionales de integración, en asuntos de su
competencia, ejercerán su derecho de voto en la reunión de los Estados parte,
con un número de votos igual al número de sus Estados miembros que sean
Partes en el presente Protocolo. Dichas organizaciones no ejercerán su
derecho de voto si sus Estados miembros ejercen el suyo, y viceversa.

Artículo 13

1. Con sujeción a la entrada en vigor de la Convención, el presente Protocolo
entrará en vigor el trigésimo día después de que se haya depositado el décimo
instrumento de ratificación o adhesión.

2. Para cada Estado u organización regional de integración que ratifique el
Protocolo, lo confirme oficialmente o se adhiera a él una vez que haya sido
depositado el décimo instrumento a sus efectos, el Protocolo entrará en vigor
el trigésimo día a partir de la fecha en que haya sido depositado su propio
instrumento.

Artículo 14

1. No se permitirán reservas incompatibles con el objeto y el propósito del
presente Protocolo.

2. Las reservas podrán ser retiradas en cualquier momento.

Artículo 15

1. Todo Estado parte podrá proponer una enmienda al presente Protocolo y
presentarla al Secretario General de las Naciones Unidas. El Secretario
General comunicará la enmienda propuesta a los Estados parte, pidiéndoles
que le notifiquen si desean que se convoque una conferencia de Estados parte
con el fin de examinar la propuesta y someterla a votación. Si dentro de los
cuatro meses siguientes a la fecha de esa notificación, al menos un tercio de
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los Estados parte se declara a favor de tal convocatoria, el Secretario General
convocará una conferencia bajo los auspicios de las Naciones Unidas. Toda
enmienda adoptada por mayoría de dos tercios de los Estados parte presentes
y votantes en la conferencia será sometida por el Secretario General a la
Asamblea General de las Naciones Unidas para su aprobación y
posteriormente a todos los Estados parte para su aceptación.

2. Las enmiendas adoptadas y aprobadas conforme a lo dispuesto en el
párrafo 1 del presente artículo entrarán en vigor el trigésimo día a partir de la
fecha en que el número de instrumentos de aceptación depositados alcance
los dos tercios del número de Estados parte que hubiera en la fecha de
adopción de la enmienda. Posteriormente, las enmiendas entrarán en vigor
para todo Estado parte el trigésimo día a partir de aquel en que hubieran
depositado su propio instrumento de aceptación. Las enmiendas serán
vinculantes exclusivamente para los Estados parte que las hayan aceptado.

Artículo 16

Los Estados parte podrán denunciar el presente Protocolo mediante
notificación escrita dirigida al Secretario General de las Naciones Unidas. La
denuncia tendrá efecto un año después de que el Secretario General haya
recibido la notificación.

Artículo 17

El texto del presente Protocolo se difundirá en formatos accesibles.

Artículo 18

Los textos en árabe, chino, español, francés, inglés y ruso del presente
Protocolo serán igualmente auténticos.

En testimonio de lo cual, los plenipotenciarios abajo firmantes,
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debidamente autorizados por sus respectivos gobiernos, firman el presente
Protocolo.

Anexo 4[21]

Cuadro 1. Países que han ratificado la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

País
Fecha de depósito en la ONU del instrumento

de ratificación de la convención

1) Jamaica 30 marzo de 2007
2) Hungría 20 de julio de 2007
3) Panamá 7 de agosto de 2007
4) Croacia 15 de agosto de 2007
5) Cuba 6 de septiembre de 2007
6) Gabón 1° de octubre de 2007
7) India 1° de octubre de 2007
8) Bangladesh 30 de noviembre de 2007
9) Sudáfrica 30 de noviembre de 2007

10) España 3 de diciembre de 2007
11) Namibia 4 de diciembre de 2007 
12) Nicaragua 7 de diciembre de 2007
13) El Salvador 14 de diciembre de 2007
14) México 17 de diciembre de 2007
15) Perú 30 de enero de 2008
16) Guinea 8 de febrero de 2008
17) San Marino 22 de febrero de 2008
18) Jordania 31 de marzo de 2008
19) Túnez 2 de abril de 2008
20) Ecuador 3 de abril de 2008
21) Malí 7 de abril de 2008
22) Egipto 14 de abril de 2008
23) Honduras 14 de abril de 2008
24) Filipinas 15 de abril de 2008
25) Eslovenia 24 de abril de 2008
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26) Qatar 13 de mayo de 2008
27) Kenia 19 de mayo de 2008

Cuadro 2. Países que han ratificado el Protocolo Facultativo de la Convención sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad

País
Fecha de depósito en ONU del instrumento

de ratificación del Protocolo Opcional

1) Hungría 20 de julio de 2007
2) Panamá 7 de agosto de 2007
3) Croacia 15 de agosto de 2007
4) Sudáfrica 30 de noviembre de 2007
5) España 3 de diciembre de 2007
6) Namibia 4 de diciembre de 2007
7) El Salvador 14 de diciembre de 2007
8) México 17 de diciembre de 2007
9) Perú 30 de enero de 2008

10) Guinea 8 de febrero de 2008
11) San Marino 22 de febrero de 2008
12) Túnez 2 de abril de 2008
13) Ecuador 3 de abril de 2008
14) Malí 7 de abril de 2008
15) Eslovenia 24 de abril de 2008
16) Bangladesh 12 de mayo de 2008

[Notas]

[1] 85 Sesión Plenaria de la Asamblea General de Naciones Unidas, Normas Uniformes para la Igualdad
de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, 20 de diciembre de 1993.
http://www.un.org/esa/socdev/enable/dissres1.htm.

[2] Alianza Internacional sobre Discapacidad, Declaración de Beijing, marzo de 2000.

[3] Conferencia Mundial contra el Racismo y la Discriminación Racial, la Xenofobia y las Formas
Conexas de Intolerancia, Declaración Final y Plan de Acción, Durban, 31 de agosto-8 de septiembre
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de 2001, p. 57 (http://www.unhchr.ch/pdf/Durban_sp.pdf).

[4] Asamblea General de las Naciones Unidas, Resolución 56/168. Convención Internacional Amplia e
Integral para Promover y Proteger los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad,
aprobada [sobre la base del informe de la Tercera Comisión (A/56/583/Add.2)]
(http://www.un.org/esa/socdev/enable/disA56168s1.htm).

[5] Primer periodo de sesiones del Comité Ad Hoc. Intervención de Bengt Lindqvist, relator especial
sobre discapacidad de Naciones Unidas.

[6] Asamblea General de las Naciones Unidas, Resolución 56/168. Convención Internacional Amplia e
Integral para Promover y Proteger los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad,
aprobada sobre la base del informe de la Tercera Comisión (A/56/583/Add.2)
(http://www.un.org/esa/socdev/enable/disA56168s1.htm).

[7] Seminario-taller de las Américas sobre Normas y Estándares Relacionados con los Derechos de las
Personas con Discapacidad y el Desarrollo, Declaración de Quito, República del Ecuador, 9-12 de
abril de 2003. http://www.worldenable.net/quito2003/declaracion.htm.

[8] Idem.

[9] Comité Especial encargado de preparar una Convención Internacional Amplia e Integral para
Proteger y Promover los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad. Nueva York, 16-
27 de junio de 2003, Proyecto de Resolución de la Unión Europea.
http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/a_ac265_2003_l3s.htm.

[10] Es el conjunto de organizaciones de personas con discapacidad y ONG relacionadas con el tema,
que desde la Segunda Reunión del Comité Ad Hoc se organizaron para incidir en el proceso de
negociaciones de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Aun cuando
este caucus realizó el trabajo principal en Nueva York, la sede de Naciones Unidas, también trabajó
entre cada periodo de sesiones. Estuvo coordinado por un Comité de Gestión o “Steering
Committee”.

[11] Comité Especial encargado de preparar una Convención Internacional Amplia e Integral para
Proteger y Promover los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad. Grupo de
Trabajo, Informe del Grupo de Trabajo al Comité Especial, Nueva York, del 5 al 16 de enero de
2004.

[12] Handicap Internacional (HI) e Instituto Interamericano sobre Discapacidad (IID), “El caucus y la
participación de las organizaciones regionales de personas con discapacidad”, 27 de agosto de 2003.

[13] VII Reunión del Comité Especial, discurso de clausura de Don MacKay, viernes 3 de febrero de
2006.

[14] Idem.

[15] Intervención de Luis Fernando Astorga Gatjens en nombre del Caucus Internacional sobre
Discapacidad en la que se fijan los grandes temas pendientes para las negociaciones de la VIII
Reunión del Comité Ad Hoc, viernes 3 de febrero de 2006.

[16] Asamblea General de la ONU, Informe final del Comité Especial encargado de preparar una
Convención Internacional Amplia e Integral para Proteger y Promover los Derechos y la Dignidad
de las Personas con Discapacidad, diciembre de 2006.

[17] A inicios de junio de 2008, fecha en que se concluyó el presente artículo.
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[18] Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad, artículo 45, inciso 1.

[19] Fuente: Naciones Unidas A/RES/61/106, sexagésimo primer periodo de sesiones, Asamblea
General, distribución general, 24 de enero de 2007.
http://www.un.org/spanish/disabilities/convention/.

[20] Fuente: Naciones Unidas A/RES/61/106, Sexagésimo primer periodo de sesiones, Asamblea
General, 24 de enero de 2007. http://www.un.org/spanish/disabilities/convention/.

[21] En arreglo a los datos obtenidos a finales de mayo de 2008 en los sitios web de la ONU:
http://www.un. org/disabilities /; http://www.un. org/disabilities /default. asp?id=257 (1).
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Tecnología accesible:
el caso de las personas ciegas

en la administración de justicia (Chile)

María Soledad Cisternas Reyes

Presentación

Esta monografía da cuenta de antecedentes recopilados en los Informes sobre
Desarrollo Humano de la Organización de las Naciones Unidas (ONU)
relativos a derechos humanos y tecnología, de los cuales podemos extraer la
preocupación internacional en estas materias y que nos permiten vincular
ambos aspectos en la formulación de la especificidad de los derechos
humanos de las personas con discapacidad; por ejemplo, el derecho a la
tecnología accesible.

En efecto, el mencionado “derecho nuevo” constituye un importante
instrumento en la habilitación y rehabilitación de las personas con
discapacidad, en su integración social y particularmente en su inserción
laboral.

Al profundizar en este análisis y verificar el inmenso progreso que las
tecnologías han logrado en materia de discapacidad visual, podemos avanzar
más allá en cuanto sustentamos la viabilidad de que una persona con ceguera
total o parcial puede desempeñar cargos de alta connotación y
responsabilidad, como jueces, notarios y fiscales, cuya designación y ejercicio
están prohibidos por la ley chilena para los abogados que tienen la
mencionada limitación.

La metodología de este trabajo ha contemplado la revisión jurídico-
bibliográfica, la investigación acerca de la aplicación de nuevas tecnologías
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accesibles para personas con discapacidad visual y entrevistas a jueces, fiscales
y académicos.

1. Antecedentes

1.1. Informe sobre Desarrollo Humano 2000
(Derechos humanos y desarrollo humano

en pro de la libertad y la solidaridad), ONU

—Es importante destacar que dentro del ámbito de las libertades se
consideran de gran importancia las libertades sociales que se relacionan
con la capacidad de participar en la vida de la comunidad, incorporarse al
debate público, participar en la adopción de decisiones políticas, e incluso
con la capacidad elemental de presentarse en público.[1]

—La idea de desarrollo humano incluye vivir con libertades sustanciales. El
concepto también está vinculado integralmente al fortalecimiento de
determinadas capacidades relacionadas con toda la gama de cosas que una
persona puede ser y hacer en su vida.[2]

—El desarrollo humano se centra en el fortalecimiento de las capacidades y
libertades de los miembros de una comunidad, y los derechos humanos
representan las reivindicaciones que las personas tienen respecto de la
conducta de agentes individuales o colectivos o de la estructura de
mecanismos sociales para facilitar o garantizar esas capacidades y
libertades.[3]

—Los adelantos en materia de desarrollo humano no siempre vienen
acompañados de progresos en la realización de los derechos humanos, y,
por consiguiente, es posible que un análisis que se limite exclusivamente al
desarrollo humano no refleje la vulnerabilidad de personas y grupos de una
sociedad.[4]

—El nuevo debate sobre los derechos humanos hace hincapié en la
importancia de esos derechos en todas las esferas normativas. El enfoque
del desarrollo basado en los derechos está convirtiendo a los derechos
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humanos en parte integral de los procesos y políticas de desarrollo.[5]

—La no discriminación y la igualdad pueden haber sido reconocidas en las
leyes, pero sigue existiendo discriminación en las políticas, en la asignación
de recursos y en la prestación de servicios sociales públicos.[6]

—La eficiencia e idoneidad del sistema judicial también están en tela de juicio
en muchas sociedades.[7]

1.2. Informe sobre Desarrollo Humano 2001
(Poner el adelanto tecnológico al servicio del Desarrollo Humano),

ONU

—Se afirma que la tecnología es una recompensa del desarrollo [...] sin
embargo, muchas tecnologías son instrumentos del desarrollo humano que
permiten a las personas elevar sus ingresos, vivir más con mejor salud,
disfrutar de mejores niveles de vida, participar más activamente en
comunidades y llevar vidas más creativas.[8]

—Hoy en día la tecnología merece atención renovada. ¿Por qué? Porque
gracias a los avances decisivos en las esferas digital, genética y molecular se
amplía el ámbito en que la humanidad puede emplear las aplicaciones
tecnológicas para erradicar la pobreza.[9]

—Nuevas redes y oportunidades se superponen en otro mapa, que refleja la
larga historia de difusión desigual de la tecnología, tanto dentro de los
países como entre ellos.[10]

—Es así como internacionalmente se reconoce que, en años recientes, las
comunicaciones mundiales por la Internet sirvieron de impulso a muchos
movimientos de la sociedad civil en el planeta.[11]

—Esta masificación de la comunicación por vías tecnológicas ha promovido
que, por todo el mundo, los ciudadanos recurran a la Internet con
frecuencia cada vez mayor.[12]

—Las innovaciones tecnológicas son una expresión de la potencialidad
humana.[13]

—En definitiva, la innovación en la esfera tecnológica resulta esencial para el
progreso humano.[14]
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2. Consideraciones preliminares:
de la tecnología accesible como derecho humano

de las personas con discapacidad

En el inicio del tercer milenio el cambio tecnológico no es sólo una esperanza,
sino una realidad que se concreta día a día. Evidentemente, la tecnología que
sirve a toda persona es también útil para las personas con discapacidad.
Podemos dar ejemplos como el fax, la computación, la Internet y los correos
electrónicos. Asimismo, ha habido un desarrollo de tecnologías específicas
para las personas con discapacidad, según su limitación, entre las que
podemos señalar los softwares y sintetizadores de voz, que permiten el
retorno auditivo para la lectura y el trabajo de las personas ciegas.

No puedo seguir adelante sin dedicar al menos un párrafo específico a la
Internet, ese eficaz instrumento que ayuda a nuestra familia global a
mantenerse conectada, y es de gran importancia para muchas personas con
discapacidad, pues les facilita accesos a la comunicación, la información y la
cultura, además de que contribuye a eliminar obstáculos de inserción social,
especialmente en los planos educativo y laboral. La tecnología auditiva les
permite a quienes tienen ceguera “navegar” en áreas de su interés, lo que
representa una ventaja en términos cualitativos y cuantitativos.

En este terreno, la rehabilitación se dirige a recuperar y mantener la
funcionalidad, y permite desarrollar las destrezas operativas de las personas
con discapacidad, dotándolas muchas veces de alternativas para compensar
su limitación. Así, podemos respaldar la idea que afirma que estas tecnologías
constituyen actualmente elementos útiles para una adecuada rehabilitación,
toda vez que permiten compensar las deficiencias, razón por la cual no
pueden ser consideradas en ningún caso sofisticaciones tecnológicas ajenas a
las personas con discapacidad y al ejercicio de sus derechos.

Conceptualmente, el inmenso aporte de la tecnología aplicada, llamada a
ser utilizada por personas con discapacidad, forma parte de las oportunidades
con que ellas cuentan en el universo social. No hay razón por la que dichos
grupos queden al margen de estos progresos tecnológicos. Es más: tales
instrumentos son poderosos aliados en la potenciación del desarrollo
personal, así como en las posibilidades de interrelación con el mundo y en la
estructuración de movimientos de personas con discapacidad a nivel local,
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nacional, regional y mundial.
Fundamentada esta idea, resulta natural plantear en la actualidad un

derecho humano específico para las personas con discapacidad: el del libre
acceso a las tecnologías (tecnologías accesibles), toda vez que como ayuda de
alta eficiencia permiten un mejor desempeño en términos de actividad y
participación, siguiendo los indicadores de la Organización Mundial de la
Salud en la materia.[15]

La importancia de consagrar este derecho humano y promoverlo en todos
los ámbitos permitirá avanzar en la superación de un problema latente: la
falta de masificación de estas tecnologías entre las personas con discapacidad
que lo necesitan. En muchos países, el financiamiento total o parcial para
ayudas técnicas se circunscribe a un catálogo limitado de las mismas, que
generalmente no cubre tecnologías de más reciente generación, debido sobre
todo a la falta de adhesión conceptual en lo que concierne a la compensación
funcional que representan estas tecnologías para una determinada
discapacidad, así como a las limitaciones presupuestarias que ello implica. En
consecuencia, la falta de masificación de la tecnología entre las personas con
discapacidad impide hablar realmente de un criterio de “medidas de acción
positiva suficientes y efectivas”.

Por ende, el desafío es someter este derecho a la discusión pública y
ubicarlo entre las prioridades políticas de los Estados, en el entendido de que
no se está abogando por un lujo, sino por una necesidad básica de millones de
seres humanos. La invocación de este derecho no debe ser visto sino como la
lógica conclusión del tránsito de nuestra familia humana hacia una calidad de
vida solidaria, en el marco de los derechos humanos de tercera generación
que tienden a hacer operativos los derechos humanos de segunda generación,
esto es, los económicos, los sociales y los culturales.

3. ¿La justicia es ciega?: prohibición legal
para que las personas ciegas desempeñen los cargos

de juez, fiscal y notario (el caso chileno)

La dama que sostiene una balanza en la mano y tiene los ojos vendados es
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reconocida universalmente como la representación de la justicia. La vista
cubierta simboliza la imparcialidad intrínseca de este trascendental valor
sobre el cual descansa el ejercicio del poder judicial en cualquier lugar del
mundo.

No obstante, esta expresión ancestral nos mueve a reflexionar en torno a
la situación de un sector de abogados que han obtenido sus títulos
profesionales con todo el rigor y la exigencia de la carrera de derecho, pero
que no pueden ejercer la función judicial. Me refiero a los abogados que
tienen ceguera.

El Código Orgánico de Tribunales promulgado en junio de 1943 dispuso:
“No pueden ser jueces Nº 4.- Los ciegos”. En la primera mitad del siglo XX las
personas con discapacidad visual ni siquiera podían ejercer el derecho al
sufragio, el cual les fue reconocido expresamente en 1969. Antes se estimaba
que las personas en tales condiciones dependían del razonamiento y criterio
de terceros, lo que hace entendible de alguna manera la prohibición indicada.

Actualmente, sin embargo, la promesa tecnológica es ya una realidad que
se traduce, para las personas ciegas, en la utilización de softwares como el
Open Book y el Jaws, que permiten al usuario ciego la lectura autónoma de
textos, así como el trabajo directo con documentos. Estas ayudas tecnológicas
funcionan en cualquier computadora que tenga tarjeta de sonido, la cual
reproduce los sonidos de todos los caracteres que sean leídos por un escáner;
también ofrece la posibilidad de revisar documentos, aumentarlos y
corregirlos de la misma forma en que lo hace una persona vidente.

En lo que respecta al caso chileno, casi al llegar al siglo XXI, en 1999, se
promulga la Ley núm. 19.640, Orgánica Constitucional del Ministerio
Público, que en su artículo 60 prescribe: “No podrán ser fiscales quienes
tengan alguna incapacidad o incompatibilidad que los inhabilite para
desempeñarse como jueces”. Esto es, en el sistema legal chileno, aun en la
posmodernidad, seguimos encontrando resabios que revelan falta de
conocimiento sobre las discapacidades y, a la par, incongruencia con los
ordenamiento jurídicos nacionales e internacionales en la materia: Ley 19.284
sobre Integración Social de las Personas con Discapacidad, año 1994 (en
actual proceso de modificación); Normas Uniformes de Naciones Unidas
sobre la igualdad de oportunidades de este colectivo (ONU, 1993);
Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de
Discriminación contra las Personas con Discapacidad (OEA, ratificada por
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Chile en febrero de 2002), y Convención Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (ONU, 2006).

Por lo expresado, cabe preguntarse si para Chile la justicia es ciega.

4. Propuesta legislativa de modificación normativa

4.1. Jueces y notarios

En razón de la iniquidad existente en Chile en relación con las prohibiciones
descritas en el acápite precedente (lo que se repite en otros países de América
Latina) y recogiendo los informes emitidos en esta materia, la Cámara de
Diputados de ese país ha estudiado la eventual eliminación de las
mencionadas inhabilidades para ejercer el cargo público de juez por las
personas ciegas. En este debate han tenido una importancia central los
argumentos que enfatizan, junto con el de la habilidad personal de abogados
con ceguera que deseen emprender la carrera judicial, el gran avance
tecnológico que posibilita un eficiente desempeño de estos profesionales.

En tal virtud, se han expuesto los siguientes argumentos a la Comisión de
Discapacidad de la Cámara:

—La tecnología existente en la actualidad, especialmente la computacional,
posibilita a las personas ciegas la lectura y el trabajo autónomo de
documentos, lo que representa una utilidad en los ámbitos civiles,
laborales, de menores y policiacos, entre otros, que son fundamentalmente
escritos siguiendo el modelo romano-germánico. Por ejemplo, las
declaraciones de testigos y las confesiones de parte son consignadas en
actas que luego los magistrados evalúan por medio de sus lecturas en
concordancia con pruebas de carácter instrumental, como las escrituras
públicas y los contratos, que hoy son susceptibles de ser leídos por una
persona ciega mediante la citada tecnología.

—Por otra parte, debemos tener presente que la oralidad del procedimiento
penal, cuya aplicación ha comenzado en Chile, facilitará notablemente la
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tarea juzgadora a un magistrado ciego una vez que se realice, claro está, la
modificación legal correspondiente. Si asumimos que las pruebas
producidas en juicios deben ser valoradas directamente por el juez, no es
menos cierto que si éste tiene discapacidad visual dispondrá del resto de
los sentidos para hacerlo. Por lo pronto, los medios probatorios escritos
pueden ser leídos por el juez con los soportes tecnológicos
computacionales ya indicados. Pero aun acotando el debate a los aspectos
que requieran una estricta apreciación visual, tratándose del Tribunal Oral
en lo Penal, en el que tienen participación tres jueces, sin duda este cuerpo
colegiado se formará su propia percepción, dialogada en conjunto, para la
posterior decisión de los jueces.[16]

Debe tenerse claro que las modificaciones propuestas despiertan una
tenaz oposición de parte de algunos profesionales consultados sobre el
particular por el Ministerio de Justicia. He aquí sus argumentos:

—“Pero la abolición de las inhabilidades de los ciegos para ser jueces
contradice el principio de la inmediatez. Un juez, si es ciego, no puede ver
los instrumentos con que se cometió el delito ni leer los documentos que
son prueba en el proceso.”[17] Evidentemente, un juez ciego sí podría
conocer, por medio del tacto, los instrumentos con que se cometió el
delito, pero además podemos señalar que incluso podría leer los
documentos probatorios con los medios tecnológicos computacionales
existentes.

—“Con todo, pareciera que no debe obviarse una cuestión fundamental, y es
que el ejercicio de ciertas profesiones u oficios impone, aunque no lo
deseemos, ciertas condiciones físicas o síquicas consustanciales a ellos. El
futbolista profesional debe tener sus extremidades en condiciones de servir
al deporte que ha escogido como medio de ganarse la vida; el jinete de
carreras de caballos debe tener un peso soportable para el animal que lo
transporta...”[18]

La pregunta decisiva será: ¿Qué es lo sustancial para ejercer la función
judicial: la inteligencia y el conocimiento o el sentido visual? Es claro que lo
esencial en la función de juez tiene que ver con la capacidad intelectual y el
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bagaje jurídico, y en este caso el sentido de la visión es un instrumento, entre
otros, que permite a los magistrados conocer las pruebas generadas en un
juicio. En esta particular atribución del ejercicio judicial, los letrados ciegos
pueden servirse de los medios tecnológicos a los que hemos aludido. Por lo
demás, en sus facultades para resolver deberán aplicar sólo sus destrezas
intelectuales.

Visto el asunto desde otro ángulo, podemos decir que las extremidades
inferiores de un futbolista son básicas para el desarrollo de su oficio, pero
también que si la tecnología llegase a producir prótesis para personas
amputadas de piernas y pies, resultaría absurdo impedirles jugar futbol si las
usaran.

En la propuesta de la Comisión de Discapacidad de la Cámara de
Diputados también se analiza la posibilidad de eliminar la prohibición de que
las personas ciegas puedan ser notarios, en favor de quienes se plantean el
mismo argumento respecto de la autonomía que podría tener una persona
con dicha discapacidad al ejercer la función de juez al valerse de los soportes
tecnológicos, principalmente computacionales.

4.2. Fiscales

Si se da curso a la modificación propuesta por la Comisión de Discapacidad
de la Cámara de Diputados a fin de que no se considere inhábiles para ser
jueces a las personas con ceguera, el artículo pertinente de la ley que crea el
Ministerio Público quedará sin efecto en cuanto a la designación de fiscales,
dejando a dichos profesionales en plena capacidad para el cargo. Si no
ocurriere dicha supresión, de igual modo debería exceptuarse a los fiscales de
esta aplicación restrictiva, ya que la reforma procesal penal tiene como
principios rectores la oralidad y la inmediación, esta última, en términos de
percepción directa de la prueba, es aplicable a los jueces, circunstancia que no
tiene que ver con la función de fiscal, como dirigir la investigación y la
reproducción ante el tribunal de los medios recopilados en ella. En este
último ámbito, los fiscales desempeñan su función apoyados por todo tipo de
tecnologías, por lo cual su percepción visual no tiene una trascendencia
definitoria en el caso. Un ejemplo: si el fiscal debe mostrar una prueba
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audiovisual al juez, como sería un video, bastaría con que colocara la cinta en
el equipo respectivo y activara el comando de funcionamiento.[19]

Debemos enfatizar que lo sustancial para el ejercicio de la labor de fiscal
es su destreza intelectual para dirigir la fase de investigación del proceso penal
reuniendo los medios de prueba del mismo modo que lo puede hacer un
fiscal vidente. Además debemos considerar que en este ámbito el uso de la
tecnología es importante (teléfono, fax y computadora), porque permite
prever un eficiente desempeño por parte de un fiscal ciego, toda vez que los
mencionados soportes le son hoy perfectamente accesibles.

5. Reflexión final: futuros profesionales y sociedad chilena

Modificaciones legales como las reseñadas también deben examinarse si se
considera que en las carreras de derecho hay estudiantes ciegos que hoy
experimentan significativos avances en sus estudios. Debe añadirse que la
incorporación de toda la legislación chilena actualizada a los sistemas
computacionales que manejan los centros de materiales para las personas con
ceguera, contando en algunos casos con el apoyo de la iniciativa privada, que
colabora para equiparar las oportunidades de las personas con discapacidad
por medio de la tecnología, es hoy una realidad.[20] No obstante, la legislación
chilena aún les impide el ejercicio profesional como jueces, fiscales y notarios
públicos.

Por otra parte, la sociedad chilena se ve privada de contar con las
destrezas y los talentos de abogados ciegos cuya vocación les llama a
desempeñar dichos cargos.

En definitiva, Chile, al igual que otros países de América Latina en
condiciones semejantes, debe demostrar su evolución jurídico-cultural al
concretar las modificaciones legales en su Código Orgánico de Tribunales, y
en la Ley que crea el Ministerio Publico, para hacer que su ordenamiento legal
sea acorde con las bases declaradas en el artículo primero de la Constitución
Política de la República, en el sentido de que el Estado asegura a todas las
personas igualdad de oportunidades, reconocimiento de los derechos
fundamentales de igualdad ante la ley, e igual repartición de los cargos
públicos, de conformidad con el artículo 19 núm. 2 y núm. 17,
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respectivamente, del citado texto constitucional.

Conclusiones

1. El uso de las tecnologías accesibles no implica sino el ejercicio de un
derecho humano de las personas con discapacidad. Estas tecnologías
constituyen una particularidad dirigida a la compensación funcional del
usuario, que le permitirá desarrollar de manera más adecuada todas sus
potencialidades.

2. El soporte tecnológico computacional para las personas ciegas les
permite desempeñar un trabajo autónomo y directo en la lectura, y la
elaboración de documentos. A esto se deben agregar otras tecnologías
que facilitan lo anterior, como teléfonos, equipos móviles adaptados y
agendas digitales con voz.

3. En dicho contexto se ha promovido la modificación del Código
Orgánico de Tribunales y de la Ley que Crea el Ministerio Público, a fin
de que se eliminen las restricciones que pesan sobre las personas ciegas
para ser jueces, notarios y fiscales.

4. Lo sustancial de las funciones descritas son las destrezas intelectuales del
respectivo profesional y sus conocimientos, por lo que el soporte
tecnológico es una compensación instrumental y funcional.
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La familia, constructora
de destinos personales y sociales
en el ámbito de la discapacidad

Enrique Garrido Ramírez

Resumen

Las familias que tienen un hijo con discapacidad, como cualquier familia,
experimentarán un impacto directo en el desarrollo de su hijo, dependiendo
de los ajustes que realicen ante esta condición de vida, pero también pueden
transformar el entorno social de diversas maneras; por ejemplo, modificando
la cultura y los servicios de la sociedad mediante una participación
organizada que influya en las políticas públicas.

Introducción

La familia es por excelencia el grupo social en que se replican modelos,
estereotipos y valores socialmente aceptados; sin embargo, también tiene el
potencial y la capacidad de transformar la estructura social, sus servicios y las
reglas de comportamiento e interacción.

La presencia de una persona con discapacidad hace evidente en la familia
el estilo de interrelación y sus valores, pone a prueba su capacidad de
adaptación y de capitalizar experiencias y, al mismo tiempo, moviliza los
recursos, que bien orientados pueden tener como resultado que la persona
con discapacidad desarrolle todo su potencial humano. Más allá de esto,
puede modificar prejuicios, cambiar conceptos e incidir en una política
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pública basada en los derechos humanos.
En este trabajo revisaremos algunos aspectos de los procesos y las

circunstancias a los que da lugar la presencia en una familia de personas con
discapacidad como manifestación de la diversidad humana, y que brinda una
oportunidad de crecimiento personal y social.

Concepto de familia

Las características y condiciones de la familia son cambiantes, pues responden
a diversos factores socioculturales y a necesidades. Sin embargo, el concepto
básico se mantiene en virtud de los innegables beneficios proporcionados por
el núcleo familiar a los individuos y a la colectividad. El hecho de que en el
grupo familiar sus integrantes estén vinculados afectivamente, buscando el
bien común para lograr su máximo desarrollo, garantiza no sólo la
supervivencia, sino también el destino de proyectos de vida apuntalados por
expectativas y acciones mutuas a lo largo de la convivencia y la interacción.

La caracterización de las familias ha experimentado una rápida evolución
en la sociedad contemporánea: de la familia extensa a la nuclear, de la función
reproductiva a la consumista, de la familia numerosa a la reducida; con el
surgimiento de nuevos modelos de familia y la incorporación de la madre al
trabajo, los roles son más flexibles y cambiantes.[1]

La diversidad de formas de organización familiar determina también las
múltiples posibilidades y realidades que el ser humano crea en su búsqueda
de la felicidad, como un mejor funcionamiento y adaptación, para vivenciar la
pertenencia a un grupo. Lograr todos estos fines no es fácil, pues la misma
sociedad tiende a crear estereotipos o modelos determinados desde
planteamientos ideológicos provenientes de los círculos de poder
económicos, religiosos o políticos. Afortunadamente el ser humano, por
naturaleza, está en movimiento y con una capacidad permanente de
repensarse, proyectándose hacia ideales más solidarios y genéricos.

La familia y sus integrantes
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Idealmente, la familia debe garantizar a cada uno de sus integrantes afecto,
cuidados y apoyo para que desarrolle todo su potencial y se sienta amado,
valioso, reconocido, tenga un autoconcepto positivo y la capacidad de
adaptación ante exigencias sociales como la de ser útil, productivo y
respetuoso de las reglas básicas para una convivencia armónica.

¿Cómo lograr este difícil equilibrio entre la felicidad y la adaptación? Éste
es uno de los retos fundamentales de cada familia; de ahí la importancia de
proporcionar, desde las estructuras sociales, los elementos necesarios para
que las familias tengan la claridad y el apoyo suficientes para, según su
decisión, alcanzar el tipo de equilibrio deseado.

Cuando en la familia se carece de un proyecto grupal y sus integrantes
enfrentan una situación problemática, tanto las acciones como las decisiones
se dejan en manos de una intuición desordenada, o se siguen irreflexivamente
estereotipos rígidos o de moda en las relaciones interpersonales entre los
familiares.

La familia, vista desde la perspectiva de la teoría general de los sistemas,
constituye una agrupación dinámica en la que la asignación de roles ofrece la
posibilidad de optimizar las capacidades individuales, ubicando
responsabilidades que, si se administran adecuadamente, permiten conseguir
el bien común. Estos roles deben basarse en la experiencia, las capacidades y
responsabilidades socialmente determinadas, aunque siempre es deseable que
haya flexibilidad y capacidad de adecuación ante condiciones cambiantes que,
como en el caso de la discapacidad, afectan tanto los roles como la estructura
familiar tradicional.

Para colaborar como profesional con las familias es útil echar mano de las
corrientes explicativas del funcionamiento grupal, como la teoría general de
los sistemas, en cuya fundamentación se ubica la interdependencia entre los
integrantes del sistema y los roles que desempeñan para su funcionamiento.

Minuchin habla de cuatro susbsistemas familiares: conyugal, parental,
fraterno y extrafamiliar, cuyo funcionamiento va a depender de las
características particulares del grupo familiar,[2] las cuales debemos tomar en
cuenta para atender de la mejor manera a todos los individuos en los procesos
en que se ven envueltos; en este caso, donde la discapacidad presenta matices
significativos.
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Sujeto y familia

La familia es el contexto socializador por excelencia, el primer entorno
natural donde los miembros que la forman evolucionan y se desarrollan en lo
afectivo, físico, intelectual y social. Las experiencias que se adquieren en la
primera infancia y los vínculos de apego que se dan en ella están
determinados por el propio entorno familiar.

Es la familia la que introduce a los hijos en el mundo de las personas, de
los objetos y de las relaciones que se establecen entre sus miembros, y éste va
a ser en gran medida el modelo de comportamiento con los demás, y va a
guiar la forma de afrontar los conflictos que se generan en el medio familiar.

La familia deberá ofrecer oportunidades suficientes para desarrollar las
habilidades y competencias personales y sociales que permitan a sus
miembros crecer con seguridad y autonomía, con capacidad para relacionarse
y actuar satisfactoriamente en el ámbito social. De ello se desprende también
el decisivo papel que adquieren los familiares adultos en la educación de los
niños, pero sin olvidar que otras instituciones y medios intervienen
igualmente en la educación de las personas.[3]

El propósito de la familia es el mismo que el de cualquier organización
social, es decir, satisfacer las necesidades de sus miembros. Por lo tanto, la
función del sistema familiar es satisfacer las necesidades colectivas e
individuales de la familia (cuidado físico, función económica, socialización,
autodefinición, orientación, tranquilidad, aprendizaje, desarrollo emocional
positivo, desarrollo de habilidades, apoyo…).[4]

Las teorías de la personalidad coinciden en la importancia del aprendizaje
adquirido en la infancia como elemento determinante de la personalidad.

Desde el punto de vista psicoanalítico, el proceso de conformación como
sujeto implica haber asimilado las experiencias en la relación con los
semejantes, y el reconocimiento de sus circunstancias y de su propio deseo de
construir un proyecto individual; en este proceso la familia tiene un papel
muy importante al participar en algún punto entre la facilitación y la
obstaculización.

Familia y sociedad
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Tradicionalmente se menciona que la familia es la célula de la sociedad, para
lo cual se establece una lógica desde un modelo biológico que puntualiza una
relación vital entre lo más pequeño, la familia, y lo macro, la sociedad.

La familia se hace cargo de replicar modelos socialmente reconocidos,
pero también es capaz de crear variantes o innovaciones. Guarda una relación
compleja con lo macro, pues depende de mandatos y mecanismos globales,
ante los que reacciona de diversas formas.

Cuando se presenta una condición como la discapacidad en el seno
familiar, se hacen visibles estos mandatos y las ideologías y prácticas
provenientes de la sociedad para con cada ciudadano, muchas veces injustas o
inadecuadas, y provoca en la familia una reacción en algún sentido,
dependiendo de su trayectoria y condiciones particulares; en unas será de
conformidad, en otras de rebeldía.

Tenemos, pues, dos verdades complementarias y mutuamente
influyentes, dinámicas: del perfil de las familias integrantes de una sociedad
dependerán las características de ésta, así como de las circunstancias de una
sociedad determinada dependerán la calidad de los servicios y la actitud ante
las familias en toda la gama de diversidad existente.

Por lo planteado podemos considerar que dentro de la dinámica social el
grupo familiar tiene lugares tanto de sujeto como de objeto, es decir, se ve
influido por los mandatos y maneras sociales establecidas temporal e
históricamente, pero al mismo tiempo es un agente de cambio que va a influir
en la estructura social introduciendo nuevos valores, prácticas y maneras de
interactuar.

Discapacidad y familia

Duelo

La familia con un miembro con discapacidad se ve inmersa en funciones,
interacciones, estructura y etapas desconocidas para ella y con problemas
distintos a los de las familias sin un integrante con discapacidad.

Ya habíamos mencionado que por las características del vínculo madre-
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hijo generalmente es la progenitora quien vive un duelo más evidente ante la
condición del vástago, y quien hace presencia y toma como propia la defensa
de los derechos de su hijo con discapacidad.

El primer paso es enfrentarse, reconocer el duelo con todo el dolor que
implica y poder procesarlo.

La doctora Kübler-Ross[5] definió las etapas del duelo con pacientes
terminales; sin embargo, las etapas descritas son válidas y se reconocen en la
práctica en cualquier tipo de pérdida, incluyendo el de las expectativas ante el
nacimiento de un hijo con discapacidad. Las etapas descritas son:

—Negación: la familia no acepta en ocasiones ni la posibilidad de que su
familiar presente o desarrolle una discapacidad. Los padres buscan que
alguien les diga que su hijo no tiene discapacidad o que, si la tiene, ésta
desaparecerá.

—Ira: ante la evidencia de la discapacidad la persona manifiesta coraje con los
profesionales de la salud, con la pareja, con los familiares; busca culpables,
y, en el caso de padres con hijos con discapacidad, en esta etapa pueden
producirse separaciones.

—Pacto: los familiares establecen acuerdos con un orden superior (Dios, la
ciencia) en los que deciden poner todo de su parte para disminuir o
desaparecer la discapacidad.

—Depresión: cuando el trabajo esforzado no produce los resultados
esperados en el pacto, los familiares pueden pasar al pesimismo y la
renuncia.

—Aceptación: es una meta a la cual llegar, y en ella los familiares aceptan la
situación de discapacidad de su familiar, reconociendo el valor de la
persona y las limitaciones objetivas que produce la discapacidad, así como
las estrategias para el futuro.

Las investigaciones recientes en el campo psicológico han confirmado la
presencia de las etapas de duelo, aunque se ha flexibilizado el modelo al
comprobar que éstas pueden presentarse en diferente orden, y no
necesariamente todas.

Una familia puede pasar mucho tiempo en el procesamiento del duelo, e
incluso no concluirlo nunca; de ahí la importancia de las redes de apoyo,
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como los grupos de autoayuda, en que las propias personas que han logrado
superar el duelo comparten su experiencia con otras .

También los servicios profesionales de psicología son importantes para
dinamizar y facilitar el proceso de duelo.

Existe una gran diferencia en el trato y, por ende, en el destino de una
persona incluida en una familia que ha procesado el duelo, pues habrá
superado prejuicios.

Ajustes, necesidades y potenciales familiares

Cuando aparece la discapacidad en una persona, no sólo es ella quien se ve
afectada por esa condición; también se afectan las personas que la rodean.
Cuanto más cercano sea el vínculo afectivo y más altas las expectativas, más la
movilización y el ajuste psicológico en las actividades cotidianas. Si bien la
discapacidad es padecida por alguien en particular, sus consecuencias se
comparten, y la rapidez o lentitud para procesar y dar respuesta a las
necesidades de desarrollo de la persona y su familia dependerá del medio, la
información y los prejuicios.

Es decir, de forma simultánea a la reacción a la discapacidad, las
características específicas de la dinámica familiar contribuyen a que las fases
mencionadas transcurran de una u otra manera, favoreciendo o no la
provisión de apoyos y mejorando en menor o mayor medida la calidad de
vida de la persona con discapacidad y de la propia familia: etapa madurativa
de los padres; etapa madurativa de la relación familiar; personalidad de los
padres; forma de enfrentarse y resolver las dificultades; entorno sociocultural;
calidad y cantidad de interacción y cohesión familiar; experiencias previas y
con profesionales.[6]

Uno de los factores que la familia con un hijo con discapacidad tiene que
asumir es la presión que ejerce la sociedad para la educación de los hijos.[7]

Las familias son los agentes más apropiados dentro de la sociedad para
transmitir las competencias humanas de generación en generación, y en el
caso de las familias con una persona con discapacidad este proceso puede
adquirir matices particulares.

La función educativa y las demás responsabilidades de la familia para con
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sus propios integrantes, así como su desempeño en la comunidad y la
sociedad, son afectadas por la religión, el lugar de residencia, el estrato
socioeconómico…

Algunos estudios reportan que las familias de escasos recursos a menudo
perciben que tienen muy poco control sobre lo que les sucede. En cambio, las
de recursos medios y altos muestran mayor capacidad de autodeterminación,
y consideran que tienen mayor control del medio ambiente. En cuanto a
creencias y valores, las familias de escasos recursos aceptan más naturalmente
la condición de discapacidad, a diferencia de las de clases altas, que tienen una
expectativa mayor sobre el futuro de sus hijos o integrantes.[8]

Estas diferencias ponen en cierta ventaja a las familias de clases sociales
medias y altas respecto de las otras. De hecho, en casi todo el mundo son las
familias con recursos las que pueden influir mayormente en la visibilidad y
capacidad para organizarse o crear nuevos servicios.

Cuando estas condiciones se aprecian como oportunidades no sólo para
los hijos, sino también para otras personas en desventaja social, se logra
proyectar al grupo, asumiendo una corresponsabilidad activa que refuerza la
función de liderazgo personal y grupal, lo que da pie a un crecimiento en
todos los niveles, desde los individuales-espirituales hasta los estructurales
sociopolíticos. En esta parte del proceso la presencia de personas con
discapacidad en los diferentes ámbitos desencadena cambios profundos,
señalando y promoviendo valores humanos como la solidaridad, la dignidad,
la igualdad y la equidad, interpretados civilmente como derechos humanos.

Un factor cultural importante en este campo es la introducción de un
nuevo paradigma de la persona con discapacidad. En el campo médico y
terapéutico el problema se considera personal y familiar, pero existe una
nueva conceptualización del mismo, basada en un punto de vista integral,
ecológico, transdisciplinario y de corresponsabilidad entre la familia, la
sociedad y la persona con discapacidad.

En ambos modelos la familia ocupa un lugar con acciones y relaciones
diferenciadas; en el primer modelo se le capacita y asesora para que la
normalización de las personas con discapacidad sea complementada en los
espacios familiares y sociales, siempre bajo la supervisión profesional. En el
nuevo modelo de atención integral la familia ocupa un lugar dentro del
equipo transdisciplinario, donde su experiencia y opiniones, al igual que las
de la propia persona con discapacidad, tienen un valor fundamental en la
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planeación o ejecución de acciones.
En el nuevo paradigma de la persona con discapacidad y su familia se

refuerza la importancia del grupo familiar en diversas líneas:
—Respeta las elecciones de la familia, cambiando las relaciones de poder

entre este grupo y el de profesionales.
—Abandona la orientación que se basaba en una patología y adopta un

rumbo de puntos fuertes.
—La unidad de apoyo se amplía de la relación madre-hijo a la de todo el

grupo familiar.

Además, la capacitación familiar se dirige a mejorar la calidad de vida de
todo el grupo y a un mayor involucramiento en los procesos comunitarios y
sociales, con posibilidad de transformar los diversos entornos.[9]

En investigaciones recientes sobre calidad de vida de las familias y
discapacidad se han identificado algunos puntos relevantes. Turnbull los
identifica en cuatro rubros, tomando en cuenta el modelo de calidad de vida y
las propias percepciones de las familias:

Salud y seguridad:
—estar sanos físicamente
—estar sanos emocionalmente
—contar con un proveedor de atención sanitaria que entienda nuestras

necesidades individuales de salud
—sentirse seguros en casa, en el trabajo y en nuestro vecindario

Apoyo a las personas con discapacidad:
—contar con el apoyo para progresar en el colegio o el lugar de trabajo
—contar con el apoyo para hacer amistades
—contar con el apoyo para obtener las ayudas gubernamentales necesarias
—mantener una buena relación con los proveedores de servicios

Recursos familiares:
—sentirse apoyado por nuestros grupos sociales, espirituales o culturales
—contar con ayuda externa disponible para encargarse de las necesidades

especiales de los miembros de la familia
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—contar con algo de tiempo para dedicarlo a intereses propios
—saber si los miembros de mi familia cuentan con amigos u otras personas

que les den apoyo

Interacción familiar:
—disfrutar del tiempo que se pasa juntos
—tener esperanza en el futuro
—tener buenas relaciones con la familia extensa
—hablar de forma abierta los unos con los otros[10]

Es reconocido que los grupos de autoayuda pueden ser muy importantes
para proporcionar seguridad, impulsar cambios de mentalidad y fomentar
una buena actitud en las nuevas familias con un integrante con discapacidad.
[11] Esta modalidad es cada vez más recomendada por grupos de
profesionales.[12]

En un núcleo familiar donde existe una persona con discapacidad no
suele darse la atención suficiente a todos los integrantes del grupo. Los
hermanos, por ejemplo, son los menos atendidos; incluso sus necesidades
llegan a ser postergadas como consecuencia de las demandas de atención del
niño que tiene la limitación.[13]

Para la familia, enfrentar esta crisis representa tanto una oportunidad de
crecimiento, madurez y fortalecimiento, como el peligro de que se presenten
trastornos o desviaciones en alguno de sus miembros. Se trata, pues, de un
momento decisivo en el que coexisten el riesgo de problemas psíquicos y la
oportunidad de fortalecimiento.[14]

Si los familiares están bien, el niño con discapacidad estará en mejores
condiciones para recibir los servicios que necesita, y eso querrá decir que la
familia no habrá cejado en la lucha por el bien de su familiar.

Así, el estado en que se encuentre la familia determinará en buena parte el
destino individual de un niño, joven o adulto con discapacidad.

Discapacidad adquirida temprana o tardíamente
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El impacto de la discapacidad depende de múltiples factores: tipo de
discapacidad, severidad, edad de adquisición, y condiciones personales,
familiares y sociales. En seguida abordaremos el tema de la edad de
adquisición, pues es en éste donde la familia tiene un papel diferenciado,
siempre relevante.

Discapacidad adquirida tempranamente

Cuando la discapacidad ataca en la infancia —mientras más temprano ocurre
es más evidente el proceso—, la familia toma la responsabilidad que el niño,
por su condición, no puede asumir. Por factores tanto psicológicos,[15]
inherentes a la maternidad, como culturales y pragmáticos, la madre es quien
regularmente asume la responsabilidad de acompañar al niño y velar por sus
derechos.

Por su parte, la sociedad adopta actitudes discriminatorias y poco
solidarias ante los niños con discapacidad. En el fondo de esto se halla un
criterio de productividad laboral; es decir, en la medida en que una persona
ve disminuidas sus capacidades productivas, se le ponen obstáculos para que
desarrolle sus talentos, además de que se le niegan o reducen los servicios de
salud, educación y convivencia social, creando un círculo vicioso que conduce
a la exclusión.

Al no contar con posibilidades de educación, rehabilitación e integración
social, ese niño no desarrollará aptitudes, y cuando sea adulto carecerá de
capacidad laboral y estará en desventaja para ejercer y disfrutar sus derechos,
así como para socializar de manera exitosa.

Por fortuna se tiende, no con la rapidez que la urgencia lo amerita, a
cambiar el planteamiento ideológico prejuiciado y orientado sólo a la
funcionalidad de la persona, por uno más solidario con nuestros semejantes,
haciendo valer los preceptos de igualdad en cuanto al derecho y la dignidad
humana.

Históricamente, las personas con discapacidad adquirida tempranamente
han estado a la zaga, y dependen de sus familias en lo que respecta a atención,
acceso a servicios y movilización para mejorar su calidad de vida e inclusión
social.
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Gracias a los movimientos de personas con discapacidad adquirida de
manera tardía, ha sido posible que las familias con un hijo con discapacidad
adquirida tempranamente se incorporen a esas expresiones reivindicatorias y,
al mismo tiempo, sean beneficiadas por los cambios conseguidos.

Como hemos visto, el papel de la familia es de suma importancia en lo
que toca a la manera en que la persona con discapacidad se posicione ante su
condición, y es de mayor impacto para aquellas personas que adquieren la
discapacidad durante etapas tempranas de su desarrollo.

Discapacidad adquirida tardíamente

El proceso de duelo ante una discapacidad adquirida después de la infancia
tiene características distintas, y se centra en la propia persona que adquiere la
condición de discapacidad; los familiares también lo experimentan, pero
estableciendo cierta distancia. Sin embargo, dependiendo de la calidad de
acompañamiento y de cómo la familia procese el duelo, las posibilidades de
ajuste y desarrollo de la persona con discapacidad también se facilitarán o
entorpecerán.

Podemos concluir que los efectos de la discapacidad son compartidos por
la persona con sus familiares y otras personas cercanas, pero solidariamente
puede hacerse conciencia de la problemática y sumarse corresponsablemente
a la tarea de atender justamente las necesidades de los involucrados.

De lo privado a lo público:
surgimiento de líderes sociales

En el trabajo con padres se aprecia una transformación particular en algunos
de ellos que rebasa tanto su grado de compromiso como las acciones
centradas en sí mismos, en su hijo y en su familia, ampliándolo al campo de la
acción social y, en algunos casos, de la política.

Aquí reflexionaremos sobre este proceso y sobre las personas, en especial
sobre las madres que tienen un hijo con discapacidad temprana.
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Hemos hablado del duelo y los ajustes que realizan las familias, y muy
particularmente las madres, lo que, sin embargo, no implica que se demerite
la participación de los demás familiares.

Después de la noticia de la discapacidad, en el periodo en que se va
resolviendo el duelo, por lo general el niño con discapacidad es objeto de
atención de algún tipo. Lo deseable es que esto se combine con atención
institucional.

Quien frecuentemente figura como contacto directo o puente entre la
institución y la familia es la madre, quien por esta razón tiene la posibilidad
de convivir con otras familias y profesionales, aprender técnicas y, también,
aportar conocimientos pragmáticos que, sumados a los vivenciales de su hijo
y a los sistematizados de los profesionales, enriquecen los modelos de
atención.

Las madres que han asimilado su realidad —independientemente de que
quizá el dolor nunca desaparezca— tienen una actitud ante otras madres de
familia que suele cambiar y adoptar diversas facetas, entre éstas la pedagógica,
en que muestran con objetividad su propia condición y la de su hijo o hija
con discapacidad, eliminando prejuicios, mostrándose orgullosas o tranquilas
ante una situación que tradicionalmente se asocia a sentimientos negativos, o
bien asumiendo un papel de liderazgo para contribuir a cambiar las
condiciones de vida de otras personas.

Así, algunas de ellas, que probablemente se encuentran en condiciones
favorables, sufren una transformación que las hace ir más allá de sus propias
necesidades, y empiezan a invertir mayor tiempo y esfuerzo en la
organización de la que reciben servicios, o crean una nueva institución con el
fin de servir a otras familias con un hijo con discapacidad.

Si bien es frecuente que la fundación de las organizaciones se dé todavía
en el proceso de duelo personal y con un impulso subversivo ante la carencia
de servicios en la comunidad, este cambio sustancial y cualitativo en el grado
de compromiso, ya no sólo para con su hijo con discapacidad, sino para con
otras madres y sus hijos en situación similar, es la base de proyección en el
desarrollo de líderes sociales que enriquecerán la cultura y las maneras de
hacer en este ámbito, por lo que es muy importante investigar más acerca de
este fenómeno y promover que cada vez haya más personas comprometidas
con sus semejantes a través de la acción social. Mientras más personas con
este perfil existan, mayor certeza habrá de un avance no sólo político sino de
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calidad humana.
Esta transmutación se da en cada persona de una manera particular,

dependiendo de sus circunstancias personales, familiares y sociales; en
algunas ocurre de manera consciente, en otras es paulatina.

La persona que comparte experiencias y conocimientos de manera
genuina por lo general ha tenido contacto con las necesidades de los demás, y
aprende a valorar su propia experiencia y conocimiento. Los padres
encuentran en el acto de compartir un camino de crecimiento, un sentido de
pertenencia a un grupo, una posibilidad de ser reconocido y de enriquecerse
enriqueciendo al prójimo.

En las instituciones en general, y en particular en aquellas en las que
participan las familias, se procura compartir experiencias de trabajo con
padres y profesionistas, así como establecer nexos con los hijos.

Lo anterior da como resultado una sinergia en la que el esfuerzo, la
capacidad y el conocimiento se potencian y pueden entonces contribuir a una
incidencia social amplia.

Así pues, cuando una persona cambia positivamente, tiene a su vez el
potencial de alentar una serie de transformaciones concéntricas, que van de lo
subjetivo individual hasta lo político social.

La persona que comparte, que une esfuerzos, está en condiciones de
prepararse e incidir en el plano social. Muchas veces, al crear instituciones o
servicios de atención a personas con discapacidad o de apoyo a sus padres, se
tiene la posibilidad de participar en el ámbito de los derechos y la política
pública.

Nuevos servicios, nuevas organizaciones

Cuando un grupo de padres de familia forma una organización, está dando
respuestas que el Estado o la sociedad no da, y con ello se crea una gran
oportunidad para detonar la formación de líderes.

En un primer momento, al crear agrupaciones de servicios para personas
con discapacidad y sus familias, se atiende una necesidad real de los propios
integrantes del grupo. Su fortalecimiento depende de muchos factores, como
de las características socioculturales de sus integrantes, del marco legal
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existente, de los objetivos que persigan, de su administración, y de su
capacidad para integrarse a redes y aprovechar las oportunidades que
eventualmente se producen en los campos político, social y cultural.

Cuando una organización ha pasado las primeras etapas de supervivencia
y superado los obstáculos internos y externos, está en condiciones de
reconocer su madurez y potencial, así como de sistematizar su experiencia,
difundirla y empezar a negociar para incidir en políticas públicas.

Con frecuencia, el nivel de éxito de dichas agrupaciones se encuentra
asociado con los niveles socioeconómicos altos de sus miembros, quienes al
pertenecer a una red que mantiene contactos con los poderes político,
económico y cultural, están en mejores condiciones de consolidar a la
institución.

Existen también grupos marginados constituidos por minorías, y que se
encuentran en un estado de indefensión, pues sus integrantes ven limitada su
participación social. Se ha reflexionado acerca de los grupos llamados
vulnerables, que en realidad resultan grupos vulnerados por la sociedad, en
particular por quienes ejercen el poder.
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En el siglo XX, como consecuencia de las atrocidades de las guerras
mundiales, se produjo un movimiento internacional defensor de la dignidad
humana, y que dio como resultado la promulgación de la Carta Universal de
los Derechos Humanos en 1948 y una serie de declaraciones, acuerdos e
instancias que tienen como objeto avanzar en este terreno.

De acuerdo con la Organización de las Naciones Unidas (ONU),[16] las
actuales políticas en materia de discapacidad son producto de la evolución
registrada en los últimos 200 años, si bien cobraron mayor fuerza y forma en
las últimas décadas.

A finales de la década de 1960, las organizaciones de y para personas con
discapacidad empezaron a formular un nuevo concepto de la persona con
discapacidad, con énfasis en el impacto del entorno y la cultura en el conjunto
de oportunidades con que cuentan las personas con discapacidad.

El interés en el tema, a partir de la ONU, ha sido la plataforma para una
perspectiva de derechos humanos en el movimiento de las personas con
discapacidad; 1981 fue el Año Internacional de los Impedidos, y su principal
producto fue el Programa de Acción Mundial de los Impedidos, promulgado
en diciembre de 1982. El periodo 1983-1992 fue declarado como el Decenio
de las Naciones Unidas para los Impedidos. Se creó asimismo una comisión
especial cuyo trabajo dio como resultado las Normas Uniformes sobre la
Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, aprobada
por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de diciembre de 1993.

Gracias a este movimiento, la población con discapacidad ha sido tomada
en cuenta a través de sus organizaciones, con énfasis en la familia como
elemento importante en la política y las acciones que tienen que ver con las
personas con discapacidad.

La importancia de la familia se ve reflejada en diferentes partes del
documento, lo que reafirma la necesidad de fortalecer la capacidad de
decisión, participación y colaboración, en equipo, de la persona con
discapacidad y su familia. Esto se explicita más en el eje II, referente a esferas
previstas para la igualdad de participación, en su artículo 9 (“Vida en familia e
integridad personal”).

Otro instrumento en que ha habido una participación decisiva es la
Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF),[17] en que se manifiesta en pleno el nuevo paradigma de persona
con discapacidad, rebasando el modelo médico tradicional.
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Situación de las organizaciones de sociedad civil

Los esfuerzos individuales y familiares se ven potenciados cuando las
personas se unen y conforman organizaciones.

Si bien el concepto de sociedad civil se ha discutido ampliamente, sobre
todo en las últimas décadas, su importancia es reconocida como fenómeno de
participación activa de muchos ciudadanos para encontrar soluciones a los
problemas que los afectan.[18]

Se considera a la sociedad civil como aquella parte de la población que no
se mueve en el ámbito gubernamental; otros autores amplían la exclusión al
ámbito militar y religioso.

Las organizaciones de la sociedad civil pueden clasificarse de acuerdo con
diversos puntos de vista: jurídico-legal, de temporalidad, de forma de
gobernarse, de propósito, de población con o por la que trabajan, de tipo de
trabajo y de ámbito de influencia.[19]

Las reflexiones que haremos las centraremos en aquellas que tienen una
constitución jurídica, que son permanentes, no lucrativas, asistenciales o de
servicio, y que trabajan para sí mismas y para terceros. Es decir, asociaciones
fundadas por las familias de personas con discapacidad y que brindan
servicios a éstas y a sus familias, que no son lucrativas y hacen partícipe al
resto de la sociedad de su funcionamiento a través de donativos o apoyos.

Las organizaciones de la sociedad civil han tenido un repunte en la
segunda mitad del siglo XX como una manifestación de empoderamiento
ante las deficiencias de los Estados. El fracaso de las potencias y sus modelos
totalitarios ha cambiando la perspectiva de política internacional, y en las
últimas décadas las organizaciones de la sociedad civil han captado
crecientemente la atención de académicos y promotores del desarrollo,
incluyendo las agencias internacionales de cooperación. Se considera que las
organizaciones de sociedad civil son efectivas y eficientes en el reparto de
servicios a las comunidades en desventaja, y se les valora por promover la
autosuficiencia y el empoderamiento de las comunidades por medio de los
grupos de base y tomando en cuenta procesos participativos.

Las agencias internacionales de desarrollo toman cada vez más en cuenta
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a las organizaciones de la sociedad civil, pues consideran que sus proyectos
son menos costosos y garantizan llegar a mayor población necesitada.[20]

La mayoría de los fondos para el desarrollo, que antes se destinaban a las
agencias del sector gubernamental, ahora se canalizan a través de las
organizaciones de la sociedad civil, o por lo menos se solicita que estén
incluidas en la instrumentación del proyecto.

Este ambiente internacional ha hecho, como un efecto positivo de la
globalización, que en las diferentes regiones las organizaciones de sociedad
civil hayan encontrado el reconocimiento y fortalecimiento de su trabajo, así
como los gobiernos se han visto obligados a reconocer el trabajo realizado por
la propia sociedad en la solución de su problemática.

Con todo lo anterior se puntualiza la nueva forma de relación entre
gobierno y sociedad basada en la corresponsabilidad, dejando atrás el estilo
mutuamente descalificativo para unir esfuerzos, potenciar los diferentes
servicios y establecer mecanismos de retroalimentación y perfeccionamiento
en la atención de los grupos vulnerados.

Es evidente, pues, que el entorno está cambiando, que la sociedad civil
está fortalecida, y esto representa una gran oportunidad para las familias y las
propias personas con discapacidad para utilizar estos espacios de negociación
y creación de política y logar cambiar la realidad para miles de personas en el
ámbito nacional. Gracias al intercambio internacional esto tiene el potencial
de mejorar las condiciones de millones de personas. Hay un cambio radical,
de dejar de ser objeto de política a ser sujeto promotor del cambio.

Conclusiones

Es de suma importancia que las familias con algún miembro con discapacidad
tengan acceso a información, como derecho, y que en la sociedad haya
mecanismos para una participación más activa en diferentes niveles, lo cual
exige acciones permanentes, entre éstas las siguientes:

—Crear servicios en los hospitales y, en general, en lugares de diagnóstico,
con información y personal adecuado que apoyen, orienten y brinden
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acompañamiento inicial a quienes reciben la noticia de la discapacidad de
un familiar. Esto incluye también a los padres para que proporcionen
información y orientación.

—Elaborar y distribuir directorios de organizaciones de la sociedad civil y de
servicios gubernamentales que proporcionen apoyo a familias.

—Promover la creación de grupos de autoayuda en los que personas que
tengan familiares con discapacidad puedan compartir sus conocimientos y
experiencias con nuevas familias en la misma situación.

—Difundir los derechos humanos y ciudadanos de las personas con
discapacidad y sus familias.

—Proporcionar subsidios a esas familias para que adquieran medicamentos,
ayudas técnicas, transporte y educación que faciliten el mantenimiento o
mejoramiento de la calidad de vida de la persona con discapacidad.

—Proporcionar servicios de apoyo psicológico especializado a las familias que
requieran atención para enfrentar su proceso de duelo.

—Establecer, difundir y apoyar mecanismos de denuncia de casos de
discriminación contra personas con discapacidad.

—Reforzar la cultura solidaria, basada en valores, que permita tener como
prioridad de atención a las personas en mayor desventaja.

—Asesorar a familias, grupos de familiares o personas con discapacidad que
quieran conformarse como organización en beneficio de niños, jóvenes y/o
adultos con discapacidad.

—Dar facilidades fiscales a las organizaciones de la sociedad civil, en el
entendido de que cubren una necesidad real que el gobierno no ha podido
atender adecuadamente.

—Establecer mecanismos y programas de profesionalización de los miembros
de organizaciones de la sociedad civil.

—Promover el intercambio de experiencias entre los diversos servicios,
gubernamentales y de la sociedad civil, para analizar y asimilar las prácticas
exitosas y los modelos de atención de personas con discapacidad.

—Reforzar el conocimiento de los movimientos de la sociedad civil a nivel
internacional.

—Propiciar el acceso a financiamiento nacional e internacional de proyectos
en beneficio de la población con discapacidad.

—Crear redes de organizaciones de la sociedad civil y servicios
gubernamentales para optimizar recursos comunitarios dedicados a la
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atención de personas con discapacidad.
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Por una ceguera que siegue

Benjamín Mayer Foulkes

Segar. (Del latín secare, cortar.) Cortar la hierba. Cortar la parte alta de
algo: “segar cabezas”. Cortar lo que sobresale entre otras cosas.
Interrumpir violentamente el desarrollo de cosas inmateriales como
esperanzas o ilusiones. Tronchar. Cortar. Truncar. Seccionar. Talar.
Cercenar. Hendir.

Segador. El que siega. Campesino. Recolector. Labrador. Cultivador.

La ceguera me interpeló por vez primera hace 14 años. No tenía parientes
ciegos, ni amigos ciegos, ni admiraba particularmente a los literatos ciegos, ni
me intrigaba más que a otros el Braille, ni me interesaba especialmente el
asunto de la “discapacidad”, ni conocía yo aún Mémoires d’aveugle.
L’autoportrait et autres ruines de Jacques Derrida, ni había yo leído la Carta
sobre los ciegos para uso de quienes ven de Denis Diderot, ni Martin Jay había
escrito todavía Downcast Eyes: The Denigration of Vision in Twentieth-
Century French Thought; ni siquiera me había cruzado aún con los escritos de
Sigmund Freud sobre la pulsión escópica, ni con las indicaciones de Jacques
Lacan acerca de la mirada como objeto a... Sólo tenía yo el encargo de brindar
formación teórica a estudiantes de diseño, y me intrigaba el poco interés que
la mayor parte de ellos demostraba hacia la posibilidad de mirar las imágenes
de otro modo. Eran los estudiantes de diseño gráfico quienes menos
dispuestos estaban a cuestionar su manera usual de asimilar las imágenes:
todo lo referente a los iconos les resultaba evidente. Supe por ciertos colegas,
profesores de dibujo, que no era ésta una actitud inusual; ellos la padecían de
otra manera: entre los estudiantes, la principal dificultad para dibujar
consistía en trazar sin más lo que veían, no lo que imaginaban o creían saber.

Un día fui al cine. Me encontré con que el protagonista de La prueba
(Proof), el filme de Jocelyn Moorhouse protagonizado por Hugo Weaving y
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Russell Crowe (Australia, 1991), era un ciego que tomaba fotos para averiguar
si su madre le mentía. Salí aclarado. De regreso en el salón de clases les
propuse a mis estudiantes que diseñaran para ciegos... Las consecuencias
fueron inmediatas. El reto los hacía emerger de la evidencia de lo visto, los
obligaba a preguntarse por la naturaleza misma del diseño y la importancia
fundamental de la traducción en todas las etapas y niveles de la conformación
y circulación de sus diseños. Se me ocurrió entonces proponerles a las
escuelas de diseño que colaboraran con ciegos.[1]

Ciegos diseñadores[2]

Hoy parece indudable que el diseño es un campo esencialmente asociado con
la vista. En las escuelas de diseño tal suposición es reiterada por los
contenidos de los cursos impartidos, por la formación de los docentes y por
los libros de texto utilizados. Incluso en trabajos como Las siete columnas del
diseño, de Gui Bonsiepe, en que hallamos aquella definición tan fecunda y
promisoriamente neutral del dominio del diseño como el dominio de la
interface, encontramos afirmaciones tales como “El diseño está conectado
con el cuerpo y el espacio, sobre todo con el espacio retinal”,[3] en que destaca
el privilegio de lo “retinal” en el “diseño” (al parecer, no sólo gráfico), que
cotidianamente nos parece tan evidente pero que, rigurosamente
considerado, resulta en verdad excesivo y problemático. En el contexto del
oculocentrismo actualmente reinante en este campo, mi propuesta no dejará
de parecer paradójica e incluso, para algunos, extrañamente ofensiva: dada su
naturaleza actual, las escuelas de diseño se verían enormemente beneficiadas
al entablar una estrecha colaboración con ciegos.

¿Cómo concebir la posibilidad de una vinculación entre el diseñador y el
ciego? Aquí bastará reconsiderar la relación entre el interior y el exterior del
diseño tomado, en su acepción ordinaria, como un campo esencialmente
asociado con la vista. Por lo general, consideramos que cualquier interior es
totalmente opuesto a su correspondiente exterior: decimos, por ejemplo, que
si vemos es porque no estamos ciegos, y viceversa. Sin embargo, es necesario
replantear esta relación de oposición entre interior y exterior, así como entre
el diseñador y el ciego —para todo efecto práctico, una no relación—, según
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la noción más rigurosa de que entre todo interior y exterior existe un vínculo
mutuo e irrenunciable. Bien dice Derrida que “la división entre el exterior y el
interior pasa por el interior del interior o el exterior del exterior”.[4]

Que usualmente consideremos que el interior y el exterior se oponen se
ejemplifica claramente con la respuesta inmediata proporcionada por los
estudiantes de diseño a la pregunta acerca de la localización de la “esencia”, si
de esencias se tratase, de un círculo. “Aquí, en el centro”, responden de
inmediato, como si se tratara de una obviedad; pues si se trata de señalar cuál
es la esencia del interior del círculo —una suerte de interior del interior de
dicha figura—, entonces indudablemente debe tratarse de su centro, pues,
como preguntan, “¿qué podría tener que ver el exterior del círculo con su
esencia?” En verdad mucho, como corroboran a diario un sinfín de
diseñadores, cuando para economizar en la representación de un círculo no
mantienen su centro —a manera de punto, mancha o cualquier otra marca—
sino su periferia, la circunferencia que da pie simultáneamente a su interior y
exterior. En tanto que expresión más económica del círculo, ¿no debería
dicha circunferencia considerarse como la esencia de éste? La respuesta sólo
puede ser afirmativa: de otro modo tendríamos que explicar cómo es posible
economizar en la representación de esta figura, o cualquier otra, obviando su
esencia. La esencia gráfica del círculo sería, entonces, justamente la relación
entre su interior y su exterior, y más precisamente su circunferencia en tanto
que sitio donde tiene lugar dicha relación. Esto no sorprende: sabemos bien
que es imposible tener un interior sin su respectivo exterior. ¿Cómo dibujar
un círculo sin generar una superficie exterior al mismo tiempo que la
interior? Entrevemos ya que, aun en términos de una postura estrictamente
oculocéntrica en diseño, el diseñador y el ciego no pueden permanecer
simplemente opuestos, sin relación: si la labor del diseñador estuviera
esencialmente asociada con la vista, de todos modos tendría que definirse en
relación con ese ámbito de lo no visible del que participa el ciego. Por eso los
ciegos tienen tanto que contribuir a las instituciones que promueven la
formación en diseño.

¿Pero por qué reducir la amplitud de lo no visual a la instancia particular
de los ciegos? ¿En qué podría consistir la colaboración entre el diseñador y el
invidente? Antes de responder a tales interrogantes me referiré brevemente a
la noción de traducción.

He señalado que ningún interior puede tener lugar sin su correspondiente
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exterior y que la esencia de cualquier interior no está a su vez dentro de éste,
sino en el lindero que constituye y articula la relación entre ambos.
Entendemos así que la esencia de un interior no está nunca simplemente
dentro de sí mismo, de un modo estable y permanente, sino que siempre es
un efecto del entrecruce de dicho interior con su exterior. Ello explica que un
mismo interior cambie de sentido cuando su contexto sufre una variación: el
mismo círculo puede, en un cartel, por ejemplo, denotar indistintamente un
ojo, un punto sobre una i en la palabra ciegos, un sol, un punto braille, un
foco o unos lentes oscuros, todo ello exclusivamente a partir de una alteración
de los elementos circundantes en la composición en que lo ubiquemos. La
esencia gráfica de un círculo es profundamente inestable y siempre es
determinada por la composición en que lo coloquemos. Ahora bien, ¿qué
sucede con la propia composición?, ¿de dónde deriva a su vez su sentido?,
¿dónde se localiza su respectiva esencia? Puesto que una composición
también puede ser concebida como un interior que contiene un conjunto de
diversas relaciones entre elementos, entonces su esencia debe estar dada, a su
vez, por su relación con su propio exterior: otras composiciones visibles y no
visibles, así como la exterioridad última del ámbito de lo no compositivo. A
partir de esta última extensión de la argumentación anterior, podremos
entender con más claridad cómo es que lo visible se constituye a través de su
relación con lo no visible. Si una composición gráfica, que dota de sentido al
conjunto de elementos que comprende, adquiere su carácter a partir de su
relación con otras composiciones gráficas, y, a su vez, el conjunto de tales
composiciones define lo que tiene en común en función de composiciones
nuevamente externas y, ahora sí, obligadamente no visibles —por ejemplo,
sonoras, táctiles, gustativas, olfativas—, entonces sólo resulta posible capturar
la esencia de un icono mediante un trayecto que pasa en igual medida por el
ámbito de lo visible y por el de lo no visible. Es precisamente este trayecto lo
que podemos entender como un movimiento de traducción. Dicho trayecto
consiste en una búsqueda de elementos equiparables al primero en otras
composiciones y registros. No hay forma de saber lo que es un círculo en
términos gráficos si no es posible saber, también, lo que es una estructura
sonora circular (como una melodía que se repite al llegar a su término), una
forma que resulte circular al tacto (como una esfera) o cualquier otro
fenómeno no visible que sugiera circularidad. Más que una operación llevada
a cabo sobre elementos previamente constituidos, la traducción es aquello
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que abre la posibilidad misma de cualquier esencia o sentido, que no son más
que la posibilidad de su propia traducción. Otorgando sin conceder: si la
esencia del diseño en efecto reside en lo visible, y si lo visible sólo puede ser
aprehendido por medio de una traducción que pasa en igual medida por los
ámbitos de lo visible y lo invisible, entonces indudablemente la esencia del
diseño también concierne a lo no visible.

En cuanto a por qué reducir la amplitud de lo visible a la instancia
específica de los ciegos, resulta claro que ellos no son los únicos emisarios
posibles de lo no visible, como bien sugieren algunos de los ámbitos no
visibles ya mencionados: lo sonoro, lo táctil, lo gustativo, lo olfativo. Sin
embargo, lo que me impulsa a optar por ellos, por encima de otros posibles
testigos de lo no visible, es que a través del contacto con ellos sería posible
desarticular la falsa idea, tan común en las escuelas de diseño, de que el diseño
trata esencialmente de lo visible —en términos de una clase de visibilidad
cuyo circuito no atravesaría lo no visible—. El intercambio con ciegos
revelaría a los diseñadores que es posible visualizar composiciones, la
paradójica esencia de cualquier trazo particular, sin gozar necesariamente de
los privilegios de la vista; la colaboración con ciegos revelaría a los
diseñadores que las composiciones gráficas no son primaria ni
exclusivamente visibles en sentido alguno.

El verdadero ciego es hoy el diseñador oculocéntrico, para quien la
naturaleza visible de su campo resulta tan evidente que es incapaz de observar
la relación constitutiva que guarda lo visible con lo no visible. La colaboración
con ciegos lo obligaría a reconsiderar la noción, pobre y perniciosa, de que el
diseño en toda su complejidad puede ser reducido a lo visible (como a
cualquier otro único sentido o registro, en general). El contacto con ciegos
permitiría al diseñador percatarse del sentido preciso en que el diseño implica
la vista y el enorme grado en que no lo hace. (El ciego accede, incluso, al
color, uno de los aspectos más específicamente icónicos del diseño. Puesto
que el cromatismo no es un factor exclusivamente emotivo o decorativo, sino
un valor traducible a otros registros, el ciego no carece de posibilidades para
definir esquemas cromáticos generales como alto contraste, degradación o
fusión de tonalidades en términos sonoros, espaciales, táctiles o cualesquiera
otros que le sean familiares.) El ciego mostraría al diseñador que en el diseño
lo primario no es lo visible, sino la dinámica de la traducción: los diálogos
entre uno y otro cobrarían formas como: “esto que tú no percibes con la vista
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es equiparable a esto otro que puedes entender mediante el oído o el tacto”, o
“esto que crees que puede ser logrado solamente en términos gráficos
también puede resolverse de manera espacial o auditiva en los siguientes
términos...” El esclarecimiento deliberado del proceso de traducción se
tornaría permanente.

La presente propuesta podría ser implementada de muchas maneras.
Docentes y estudiantes de diseño podrán colaborar con ciegos tanto en las
actividades de taller como en los cursos teóricos; los maestros podrán
enfrentarse a la experiencia de transmitir a ciegos los contenidos que
ordinariamente imparten a sus discípulos normovisuales. De este modo,
podrán percatarse de que lo que enseñan trasciende con mucho lo llanamente
visible y tiene mucho más que ver con el ejercicio y análisis de modos de
relación entre elementos, como sucede también en el ámbito de la traducción.

Nada impide que un ciego pueda desempeñarse profesionalmente como
diseñador —por lo menos en el ámbito del diseño tridimensional—
proponiendo interfaces no sólo para invidentes, sino para cualesquiera otros
usuarios en general. Nada hay aquí de caridad o de paternalista benevolencia.
Los ciegos aprenderán tanto de los videntes como éstos de aquéllos. Se trata
de reconocer la diferencia irreducible entre quienes tienen la facultad de la
vista y quienes no la tienen, a fin de cultivar el mutuo provecho que la
cooperación a partir de tal diferencia puede brindarles a ambos. La presente
propuesta aún demanda validación empírica. Tras las primeras experiencias
quizá se llegará a la conclusión de que una escuela de diseño que no
promueva hoy la colaboración con ciegos no merece ese nombre. Y esto
quizás pueda hacerse extensivo a otros centros concernidos con la formación
en el campo de la imagen: las instancias donde se enseña fotografía, cine,
imagen digital… Los argumentos presentados sugieren, asimismo, que otras
instancias, tales como las que se dedican a la música y a la literatura, bien
podrán beneficiarse al establecer dispositivos de colaboración con
embajadores de sus respectivos ámbitos exteriores.

Mis colegas recibieron mi propuesta con una mezcla de risa, curiosidad
morbosa y desconfianza. Por lo demás, el trabajo en la escuela siguió su curso
normal. Tiempo después, una generosa comunicación personal de Blanca
Gutiérrez Galindo me ayudó a entender mejor lo que estaba en juego:[5]

En la Academia de San Carlos doy clase de investigación; tengo alumnos de diseño, artes visuales y
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alguno que otro de periodismo y escenografía. Resulta que para una de las clases asigné a los
estudiantes la lectura de Ciegos diseñadores. Grande fue mi sorpresa cuando llegó el momento de
comentarlo con los estudiantes: las respuestas oscilaron entre “es descabellado y ofensivo”, “me dio
una risa loca, es chistosísimo, es un despropósito”, “me dio asco, me pareció asqueroso”. Todo esto
enunciado en un tono de verdadera indignación, molestia, incomodidad, desesperación, hasta
coraje. Desde luego, no faltó quien hiciera comentarios positivos, lo que fue un respiro para mí,
pues me había parecido tan revelador como para incluirlo en mi bibliografía.

Al salir de clase me sentí muy contenta pensando que semejante repulsa debía ser interpretada
como un signo positivo en tanto que el texto había tocado alguna fibra interna, algo de la propia
ceguera de quienes se negaron a establecer el diálogo contigo, concederse el privilegio de la duda.
Nunca en mi larga vida como profesora había presenciado un rechazo tan virulento. Tres días
después, el alumno más indignado, el más agredido, me pidió disculpas sobre “la manera” en que
había hablado en clase; le respondí que esas cosas suceden —haber dicho otras cosas hubiera sido
moralizar y estoy en contra de eso—. Nunca regresó. Pero a los demás nos ha ayudado a reconocer
la propia ceguera, sobre todo aquella cuya proveniencia es el exceso de luz. Aquella que nos hace
creer que ahí donde nosotros estamos hay luz.

Eso es todo. Es como una novela, pero quería describirte esta experiencia.

Por mi parte, supuse que el carácter ficticio de La prueba, el filme que
había transformado mi modo de encarar mi trabajo con los diseñadores,
debilitaba mi posición. A pesar de que la retórica y la poética del diseño
guardan una relación fundamental con la ficción, para mis amigos
diseñadores aparecía como un principio incuestionable, una simple verdad, la
idea de que un ciego no puede relacionarse con la imagen.

Entonces cayó en mis manos un ejemplar de El Paseante,[6] que contenía
unas notables fotografías en blanco y negro realizadas por Evgen Bavcar, un
ciego de carne y hueso nacido en Eslovenia y nacionalizado francés. En 1988,
Bavcar había sido nombrado Fotógrafo Oficial del Mes de la Fotografía en
París. Más tarde, Walter Aue, el poeta y crítico berlinés, diría que, tras Niepce,
Fox Talbot y Daguerre, Bavcar es el cuarto inventor de la fotografía. Intenté
localizarlo durante días a través de internet; finalmente, un amable
bibliotecario holandés, Hans Zonnenvijlle, me proporcionó su número
telefónico. Levanté la bocina y me respondió desde París una voz grave y
amable. Le hablé de lo importante que me resultaba su trabajo y lo invité a
realizar un viaje a nuestro país. Fue así como organizamos su exposición “El
espejo de los sueños” y convocamos al coloquio internacional “Vista,
Ceguera, Invisibilidad”. Venturosamente, Patricia Mendoza aceptó de buena
gana que ambos eventos tuvieran lugar en el Centro de la Imagen. Antes de
conocernos personalmente, Bavcar tuvo a bien concederme una entrevista,
que me pareció responder de manera más que adecuada a la indiferencia de
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mis colegas:

Más allá de la vista: entrevista con Evgen Bavcar[7]

Jamás me asomé a través de una lente fotográfica cuando aún veía. Tomé mis
primeras fotografías cuando ya estaba ciego, y tuve la buena fortuna de
conocer a un fotógrafo que me presentó su oficio como una profesión que yo
podría ejercer. Eslovenia es el único país que he visto. Sólo ahí la hierba es
verdaderamente verde, porque sólo ahí el color que aprendí a atribuirle al
pasto se asemeja al sonido de la palabra que utilizaba para describirlo. Pero
para mí Eslovenia es, ante todo, una galería interior, una suerte de Ítaca
interiorizada que me sirve como un espejo para la creación de las imágenes de
todos los demás países. Mi punto de partida es el grado cero de la fotografía.
Esto implica que mis imágenes son de la duración, no de los momentos
aislados de una fijación instantánea. Me defino como un artista conceptual y
me siento muy cercano a todos aquellos que no consideran la fotografía como
una “rebanada” de la realidad, sino como una estructura conceptual, una
forma sintética de lenguaje pictórico; de momento, incluso, como una imagen
suprematista: pienso en Malevich y su Cuadrado Negro. La dirección que he
tomado está más próxima a la de un fotógrafo como Man Ray que a otros
géneros como el reportaje, que es como disparar una flecha en dirección de
un momento fijo: la fotografía concebida como la reacción inmediata del
fotógrafo. Mi estética surge en la expresión de una subjetividad
aparentemente incomunicable, en algún lugar entre las imágenes de mis
galerías interiores y la transparencia de un lenguaje reconocible, el mundo
real percibido en la mirada del otro.

El hecho de que la gente me interrogue con tal insistencia acerca de por
qué tomo fotografías, de que se sorprenda de que efectivamente tenga la
capacidad para producir imágenes, es consecuencia de prejuicios
psicológicos, históricos y sociológicos acerca de los ciegos. Si las personas
quedan perplejas es porque interviene su propia relación con la ceguera, a
veces su temor, a modo del complejo de castración, o de una evocación
directa de su propio complejo de Edipo. Desde la perspectiva de algunos (esto
es algo que comparto con muchos de mis amigos ciegos y que he confirmado
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en numerosas experiencias), yo represento una suerte de Edipo después del
hecho. Regularmente, la pregunta acerca de cómo tomo mis fotografías se
centra en el asunto del dominio técnico de realidades, como la luz y las
formas visuales, que, por definición, deberían eludirme. Mi respuesta es que
lo que cuenta es la necesidad de las imágenes, no cómo son producidas. Esto
significa simplemente que cuando imaginamos cosas, existimos: no puedo
pertenecer a este mundo si no puedo decir que lo imagino a mi propia
manera. La imagen no es necesariamente algo visible: cuando un ciego dice
“imagino”, ello significa que él también tiene una representación interna de
realidades externas, que su cuerpo también media entre sí y el mundo. El
deseo de la imagen es el trabajo de nuestra interioridad, que consiste en crear,
sobre la base de cada una de nuestras miradas auténticas, un objeto posible y
aceptable para nuestra memoria. Por eso sólo vemos lo que conocemos: más
allá de mi conocimiento no hay vista.

Mi anhelo de imágenes puede ser comparado con la voluntad de todos
aquellos que quieren responder a las preguntas del mundo por sus propios
medios; prefiero crear mis propias imágenes que aceptar pasivamente lo que
otros puedan imaginar en mi lugar. Como dice el proverbio ruso: “Nunca hay
que confiar en el ojo ajeno, sino solamente en el propio, aun si bizquea”.
Como cualquier otro grupo social marginado que vive en un gueto, los ciegos
han sido obligados a expresarse con las palabras de otros y en su nombre, en
vez de invocar el suyo propio. Los momentos más importantes de mi vida han
sido aquellos que suscitaron en mí una revuelta para reivindicar mi igualdad
respecto a los otros y la aceptación de mi diferencia. Mi deseo de imágenes
también consiste en resistir las ideas recibidas acerca de los ciegos.

Claro, la cámara fotográfica no fue concebida para los ciegos, como
tampoco fue diseñada para los zurdos. Pero su potencial de existencia está
condicionado por la interacción entre la ceguera y la visibilidad tecnológicas.
Podría dar consejos técnicos útiles a los fabricantes de cámaras, en especial
para la concepción de herramientas destinadas a los ciegos y los débiles
visuales. La falta de ciertos medios técnicos, como un exposímetro fónico o
parlante, me obliga a inventar soluciones personales que, a la vez, me brindan
un mayor grado de autonomía e independencia en el espacio de la oscuridad.
Mi técnica fotográfica está condicionada por la comprensión de algunos
parámetros: debo conocer el rango de percepción de la cámara tomando en
cuenta su distancia del sujeto (algo que los fotógrafos con vista física pueden
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verificar de inmediato), la sensibilidad de la película en función de las
exposiciones largas y las cualidades tecnológicas de la cámara. Estoy
consciente de que siempre hay cosas que se me escapan, pero esto también es
cierto entre los fotógrafos que tienen la posibilidad de la vista física. Me
interesa la fotografía digital, pero no cuento con el equipo necesario para
experimentar con ella; por el momento, prefiero la base más material, tangible
y noble de la película clásica. Debo subrayar que si la esencia de mi fotografía
fuera sólo un asunto de pericia técnica, arriesgaría precipitarme en un
exotismo, una actitud que se rehúsa a entender la naturaleza de la fotografía,
nacida de la invención de la cámara oscura y de la posibilidad de fijar en
nitratos de plata la luz que ha sido seducida a ingresar en esta trampa
controlada de la oscuridad llamada cámara. Algunos colegas fotógrafos me
han apoyado, en especial aquellos que conciben la fotografía como una
actividad mental. Otros han sido muy agresivos, afirmando incluso que mi
fama podría atribuirse sólo al hecho de que soy ciego. Otros más ven en mi
trabajo un reto a su propia concepción de la fotografía. Uno de los grandes
conocedores de la fotografía me confesó que originalmente había pensado
que mi procedimiento fotográfico no era más que un tour de force, pero que
más tarde se dio cuenta de que se trataba de una obra.

En relación con la luz, me hallo un poco en la misma posición que el
teólogo respecto a Dios. Mi trabajo también puede entenderse como un gesto
de teología negativa. La teología negativa renuncia al conocimiento aprobado
por los dioses; por negación, declara que el Eterno no es parte de Dios en
tanto que absoluto negativo. En contraste, hay que recordar que Lucifer
significa “portador de luz”: todos nosotros somos ángeles caídos con la
oportunidad única de introducir a este mundo de tinieblas un poco de luz, en
memoria de lo que alguna vez fue y que el Eterno mismo no puede abolir;
como observó Aristóteles, “Dios mismo no puede causar que lo que no fue
haya sido”. Así, el deseo de imágenes también significa que tendemos hacia
las realidades invisibles, hasta el punto en que en cada fragmento de nuestra
existencia estamos también, como lo decía Ernest Bloch, “en la oscuridad del
momento vivido”. El deseo de imágenes es nuestra respuesta interna a la
existencia de un tercer ojo que está al tanto de los infortunios de nuestra
mirada física, “de nuestros ojos de barro que no pueden ver lo invisible”,
como lo expresa Kazantzakis. Sólo el tercer ojo tiene el privilegio de ver cada
vez más allá.
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El Centro de la Imagen hizo viajar “El espejo de los sueños” por todo el
país. Posteriormente recibió también la exposición del mexicano Gerardo
Nigenda, un invidente con actividad fotográfica documental que hoy
comienza a ser conocido más allá de nuestras fronteras. Entonces se extendió
la polémica suscitada. Por ejemplo, el crítico de fotografía José Antonio
Rodríguez se pronunció así:

Pareciera que sólo por el hecho de ser ciegos y hacer fotografía habría que festejarlos de manera
extraordinaria, evitando pudorosamente toda opinión contraria para permanecer dentro de lo
políticamente correcto. Y en esto no se pueden dejar de lado los mecanismos del poder, que
cuidadosamente le dan relevancia al tema […]

El tema de los fotógrafos ciegos no es nuevo en México. Desde principios de los cuarenta ya se
tenía conocimiento de ello en la prensa de la época, aunque desde entonces, como ahora, desde un
plano de espectacularidad amarillista. Nada sobre un razonamiento que enfrentara los procesos de
un lenguaje fotográfico ante los resultados de las imágenes de los fotógrafos ciegos. Porque
ciertamente un ciego puede llegar a manejar una cámara, puede dirigir su lente en una dirección
(enfocar sólo con autofoco) y aun tocando los objetos puede insertar en el cuadro a éstos o a las
personas —como lo hace Bavcar—. Pero evidentemente le será imposible controlar —que quiere
decir construir un discurso de significados— todo aquello que no puede percibir más allá del tacto,
el sonido o la cercanía de un cuerpo. ¿Qué tendríamos entonces en lo meramente formal, no en lo
teórico o filosófico, que es por donde más se ha manejado el asunto? Sencillamente, a un disparador
de cámara —que cualquiera lo es— que no tiene control sobre los signos visuales intangibles (el
color o su traducción monocromática, la luminosidad o la falta de ésta, la configuración de
elementos espaciales dentro del cuadro —como la densidad de los volúmenes y las líneas—, la
propia espacialidad de las figuras en los planos, etcétera), o sea, la abstracción discursiva de formas
bidimensionales de lo exterior.

[…] Por eso, tanto en el trabajo de Nigenda (una exposición de nueve fotos que se muestra
ahora en el Centro de la Imagen), como en el de Evgen Bavcar, se deja ver una labor primigenia, de
aficionados, de meros principiantes, en la que no se ha aplicado una historicidad del lenguaje
fotográfico y sus razones.[8]

Por su parte, José Raúl Pérez coincidía:

Se ha insistido en el gancho mercadológico del binomio “fotógrafo-ciego”, el cual parecería
equiparar a este autor con algunos bichos raros del circo: “¡Pase usted a ver a la mujer barbuda, al
niño reptil, al hombre elefante, y por el mismo boleto verá las insólitas imágenes del fotógrafo
ciego!”

Verdad es que dicho binomio encierra una petición de principio: cualquier intento de abordar
esta obra a partir de cánones convencionales, fracasará. Tal vez por eso llama la atención la timidez
—o acaso la incapacidad— de los críticos para enfrentar la obra del esloveno. Sus comentarios
generalmente giran en torno, elaboran andamiajes teóricos para sostenerla desde afuera, pero son
incapaces de comentarla estrictamente como obra fotográfica. El lenguaje figurado, los eufemismos
casi obscenos e incluso la jerga psicoanalítica son los que más abundan bajo la alusión a ciegos
ilustres (Tiresias, Homero, Edipo) y a pasajes mitológicos que pretenden, de manera siempre
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tangencial, “arrojar luz” sobre un tema que casi nunca son las imágenes mismas, sino sus
circunstancias de producción.

Los comentarios del propio Bavcar se manejan en el mismo tenor. Acaso esto se deba
simplemente a que no estamos ante una obra fotográfica, sino ante una construcción discursiva en
la cual la imagen es por completo irrelevante.[9]

Empero, Jean-Claude Lemagny, el gran erudito de la fotografía, les habría
respondido de antemano:

Con Evgen Bavcar de lo que se trata es precisamente de ver. La dificultad se halla en encarar de
frente la realidad de su ceguera. No hay que eludirla. La solución —si no es una palabra indecente—
consiste en comprender que ver no es algo que se reduce únicamente al sentido que le da
provisionalmente nuestro pensamiento ordinario, vago y descuidado.

[…]
Privado de la vista, Bavcar sabe muy bien qué es lo visual. Incluso tiene acceso a ello con una

pureza que nos falta. Para nosotros, videntes, aquello que vemos difícilmente es separable de lo que
pensamos. Pero lo que le interesa al artista es lo visual en tanto que visual, y nada más. No hay que
dejar de repetirlo. Bavcar puede prescindir de esas mezclas impuras que nos imponen las miradas
orientadas constantemente por la utilidad y el razonamiento.

[…]
El trabajo de Bavcar nos enseña algo a quienes no estábamos dispuestos a creer. Y es que en el

fondo la fotografía es también un arte plástico. Lo que está aquí adelante, así sea de manera
indirecta, es precisamente la forma en el espacio. La luz, en última instancia, no está ahí sino para
hacerla aparecer. La tensión que anima la operación fotográfica se dirige hacia esos relieves que
componen la objetividad material de las cosas […] En el fondo de todo arte plástico se halla la
escultura, en el fondo de la fotografía también. Tenemos ahí una razón seria para estimar que la
fotografia es un arte y, más precisamente, un arte plástico.

[…]
Su apuesta —lo sabemos bien— no es lograr la proeza, como la del manco que pinta tarjetas

postales con un pincel entre los dientes. Sabe que atraerá siempre curiosidad. Es su lado “exótico”,
como él dice, con palabras llenas de humor y de pudor. Pero el diálogo que establecemos con él y su
obra se halla en un nivel diferente. Lo que nos revelan sus fotografías no es, en primera instancia,
una forma fresca y nueva de ver las cosas, como lo hacen tantos buenos fotógrafos. Sus fotografías
son ante todo fotografías de un ciego, venidas de otro mundo, donde las cosas aparecen de un modo
distinto, donde las luces en especial viven su propia vida en el espacio, y donde la sombra parece
tener su propia fecundidad, como la tierra. Sombra y luz se abandonan ahí a danzas donde cada una
conserva su libertad y su iniciativa, liberadas de esa coreografía común a la cual se les sujeta
tradicionalmente […] A la vez inquietantes y alegres, estas imágenes, al contrario de las otras,
surgen primero del imaginario para luego pegarse a (frotarse con y colgarse de) los encuentros de la
realidad.[10]

Lo que se desarrolló a partir de entonces suscitó en mí una gran cantidad
de pensamientos que hizo quedar muy atrás mi primera inquietud relativa al
diseño. Acaso podría condensarlos aquí en las siguientes proposiciones:
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—El gran problema del ciego no es su ceguera, sino la de los videntes.
—En su ilusoria infinitud, la experiencia de la visión es estructuralmente

idiota: los videntes permanecen esencialmente ciegos a su propia ceguera.
—Si la vista física es una cosa y el deseo de imágenes es otra muy distinta,

entonces lo que sorprende no es que un ciego tome fotos, sino la sorpresa
misma ante tal hecho.[11]

—La interacción de los videntes con los físicamente ciegos es, para su
condición, el antídoto natural.

—Puesto que lo visible y lo visual son bien distintos, no hay razón para que
los ciegos no produzcan imágenes, fotográficas y no fotográficas. Ya viven
con ellas.

—El fotógrafo ciego no es la excepción con respecto a la generalidad de los
fotógrafos, es su paradigma. El deseo de fotografiar no puede más que
tener como punto de partida una u otra forma de ceguera.

—El peculiar malestar que produce el ciego entre los videntes no se debe a la
diferencia que guardaría éste con respecto a aquéllos, sino a su inquietante
identidad: el ciego devela la ceguera de quienes prefieren permanecer
ciegos a ella.

—Los institutos para ciegos pueden, y deben, promover la práctica de la
fotografía y otras artes visuales por razones subjetivas, educativas, artísticas
y políticas. La creación de imágenes torna más visibles a los ciegos para los
videntes —y también para sí mismos.

—Por su parte, las escuelas de fotografía, cine, arte y diseño harían bien en
instituir formas de colaboración con ciegos a fin de hacer de la imagen algo
más inteligible para quienes ven.

—El fotógrafo ciego es un tropo móvil: el sintagma “fotógrafo ciego”, que al
principio parece un disparate y después una paradoja, se revela finalmente
como una redundancia.

—Como el más insigne fotógrafo ciego a la fecha (está lejos de ser el único),
las imágenes de Bavcar no sólo integran una obra personal, también
inauguran un nuevo horizonte de indagación estética.

—El acto de Bavcar (que además de sus fotografías incorpora sus escritos y
sus intervenciones públicas) es, por sí mismo, una obra de arte.

—El quehacer de Bavcar es significativo en términos epistemológicos: el
astrofísico nuclear Peter von Ballmoos sostiene que quien hoy investiga el
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cosmos se encuentra en la posición de un fotógrafo ciego (el nacimiento de
los cuerpos celestes, la formación de los elementos que nos constituyen y la
génesis del universo se estudian mediante detectores de ondas que rebasan
con mucho el espectro visible).[12] También las labores del antropólogo, del
historiador y del psicoanalista se fundan en la disposición de sus
practicantes hacia sus inaccesibles respectivos: la alteridad cultural,
temporal y subjetiva.

—La producción de Bavcar interroga sin cesar sus propias condiciones de
posibilidad: está orientada por lo que llama el “tercer ojo”, la simultánea
fuente y la ruina de todo acto de visión y de ceguera, el elemento
radicalmente invisible en que la diferencia entre la luz y la oscuridad ha
lugar por primera vez.[13]

—Si Occidente consiste en una épica furiosa en que el Ojo (Platón, Descartes,
Hegel), la Sombra (Demócrito, Calvino, Rousseau) y lo Insondable
(Eckhart, Nietzsche, Wittgenstein) batallan continuamente entre sí, la
originalidad del proyecto bavcariano es su señalamiento de que, lejos de
permanecer simplemente opuesto a la Sombra e idéntico a sí mismo, el Ojo
es lo Insondable.

—El autorretrato del fotógrafo ciego saca a plena luz la ley del autorretrato,
que es la disyunción última entre el icono y su creador (el autorretrato se
reconoce sólo por conjetura; nada hay en la imagen que garantice la
identidad del retratado y el retratador).[14]

—Lejos de constituir una excepción del género, el autorretrato del ciego es su
instauración misma, una especie de grado cero del autorretrato.

—Finalmente, si toda imagen opera, en su autor o su espectador, bajo la
modalidad del autorretrato, entonces el autorretrato del ciego no es sólo el
paradigma del conjunto de los autorretratos, sino también de cualquier
imagen en general: el (auto)retrato del ciego no es sino el (auto)retrato de
la posibilidad misma del (auto)retratar.

Nuestra “era de las imágenes”, momento de la invisibilización de lo
invisible, tiene en el icono pornográfico —que aparenta no dejar nada en
reserva— su paradigma: frente a la adicción a la luz, lo invisible es el
antifármaco por excelencia. Hoy el reactivo de la ceguera es llamado a
erotizar —es decir, a parcializar— de nueva cuenta lo pornográfico.[15]
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Las principales interrogantes planteadas por la transición de la fotografía
analógica a la digital pueden considerarse en relación con la ceguera: mientras
que la fotografía analógica tiende a concebirse como no ciega, la fotografía
digital se sabe ciega y opera en consecuencia; mientras que la fotografía
analógica equipara lo visual y lo visible, la fotografía digital presupone su
distinción; mientras que los referentes de la fotografía analógica parecen ser
oculares, la fotografía digital demuestra que los referentes pictóricos no son
objetos de la vista, sino fundamentalmente de la mirada.

Como sucede con la fotografía digital, la fotografía de ciegos no
constituye la simple invención de un nuevo tipo de imagen, sino el
redescubrimiento de la imagen fotográfica clásica.

La fotografía ciega es fotografía digital antes del hecho.
Freud propone que la ceguera es un sustituto simbólico de la castración;

también sugiere que la castración es el factor determinante en la formación
subjetiva y en el proceso de la civilización: la naturaleza de toda formación
cultural puede, entonces, calibrarse sobre la base de la relación que mantiene
con la ceguera y lo invisible.[16]

La pregunta no es qué se puede decir acerca de la ceguera desde las
diversas ubicaciones de la cultura, sino más bien qué es lo que la ceguera
puede decir acerca de tales ubicaciones.

Asimismo, observé una serie de pequeños sucesos que me parecieron
reveladores:

Cuando propuse a Pedro Meyer la presentación en ZoneZero de buena
parte de “El espejo de los sueños”, me aseguró que mi ahora amigo me estaría
tomando el pelo. Al esforzarme en persuadirlo, mencioné el caso de los
músicos sordos. Resultó que estaba emparentado con una amiga de Evelyn
Glennie, la virtuosa de la percusión, sorda desde los ocho años. Entonces
comenzó a escucharme.[17]

Presencié después un memorable encuentro entre Meyer y Bavcar. Al
referirse a la fotografía contemporánea, Meyer lo retó y colocó en las manos
del ciego una sofisticada cámara digital. Bavcar decidió probarla en ese
mismo instante con una larga exposición. Tras solicitarnos una sucinta
descripción de las condiciones lumínicas reinantes, abrió el obturador,
susurró una serie de frases en esloveno que en ese momento me parecieron
interminables, para cerrarlo nuevamente. Su exposición resultó perfecta.

En esos días preparaban el guión de la telenovela La calle de las novias,
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que incluía a un personaje ciego, Gabriel. El guionista Alberto Barrera leyó
acerca de Bavcar en la prensa y sugirió a los productores que dicho personaje
también se interesara por la fotografía. Una aficionada envió a una amiga que
padecía cáncer, a un remoto país, la grabación de varios capítulos de la
novela; según dijo, quería brindarle inspiración para vivir.[18]

En una de las mesas de las jornadas de “Vista, Ceguera, Invisibilidad”,
Juan Carlos Sánchez Rivera, un joven que había impartido un taller de
fotografía a ciegos, describió cómo un ciego de nacimiento tomó una foto de
la Escuela Nacional de Ciegos desde lo alto de la Torre Latinoamericana y la
conservó a modo de plano para ubicar la escuela en la trama urbana. Tras su
intervención, pidió la palabra un hombre ciego mayor que lo había escuchado
desde el fondo de la sala. Le agradeció entre largas pausas: después de 30 años
de trabajo como empleado de un laboratorio de rayos X, nunca se le había
ocurrido que él también podía tomar fotografías.

Acompañé a Bavcar a tomar fotografías en la Sala Mexica del Museo de
Antropología. Era de noche, porque requería de oscuridad total. Enfrentamos
toda clase de luces encendidas y reflejos, y él insistió en que era precisa una
ausencia total de luz. El procedimiento para apagarlas fue tortuoso, un
verdadero asunto de seguridad nacional. Está claro: en nuestro mundo, la
oscuridad tiende a la extinción.

Para fotografiar las piezas mexicas que más le interesaban, Bavcar debía
tocarlas. Me invitó a hacer lo mismo. Vencí mis resistencias: sentir su textura,
su temperatura y su bruta materialidad es una experiencia muy intensa. Por
comparación, la vista parece distante y desapegada. Me reservé ante la Piedra
de los Sacrificios, que él sintió con infinito recato.

Bavcar me relató entonces cómo es que había tocado el horno crematorio
de un campo de exterminio en Alsacia:

Una exposición personal me había llevado a Estrasburgo, y allí se me ocurrió la idea de visitar el
campo de Struthof en compañía de Boris Pahor, que había estado detenido en él y cuyo libro
Peregrino entre las sombras había yo leído.

[…]
Miré de cerca el “caballo del apaleamiento”, la mesa sobre la que se azotaba a los deportados, y

después nos acercamos a las escaleras que conducían al horno crematorio, al que da la ventana de
las duchas.

Dudé antes de poner las manos sobre “la ballena de acero” que se había tragado los cuerpos
carbonizados de aquellos que podían por fin abandonar para siempre este campo.

Estaba atrapado entre dos deseos contradictorios: el instinto que empuja a ver y el rechazo de los
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objetos que me recordaban las llamas maléficas de la Segunda Guerra Mundial. Habría
experimentado la vergüenza del voyeur si mis ojos no hubieran sido, también, irremediablemente
destruidos por la locura guerrera de los hombres.

[…]
Estuve tentado de alejarme, de huir de la proximidad del horno, cuando un gesto de Pahor me

detuvo: me tomó la mano y la puso sobre la plancha para que sintiera la presencia del metal. Me
libré de mi culpabilidad porque era un prisionero de aquellos lugares quien me autorizaba el acceso
y me acompañaba en este descenso a los Infiernos.[19]

Ofrezco el presente testimonio de mi periplo por el territorio de la
relación entre el ciego y la imagen —que es el periplo de este territorio en mi
persona— a fin de plantear la pregunta: ¿podría contribuir en algo este
itinerario al repertorio estratégico contemporáneo de la llamada
“discapacidad”?

Me ciño a la ceguera. Según una reflexión paralela en curso,[20] serían
cuatro los grandes modos de situar, concebir y narrar la ceguera, de ubicarla y
ubicarse con respecto a ella. Cada uno provee una gama de rutas por las que
transita la vivencia personal y colectiva de la ceguera, tanto entre los ciegos
como entre los normovisuales.

Los primeros tres son de sobra conocidos. Primero, el modo que aquí
denominaré religioso, aquel en el que se asigna a la ceguera un sentido
trascendental —así sea en clave secular— a partir del cual el ciego podrá ser
sujeto de redención o condena, exclusión o inclusión. Sus operadores se
llaman: pecado, caridad, emancipación, justicia, derechos… Segundo, el
modo técnico, que codifica la ceguera misma —sin tomar en cuenta la
subjetividad del ciego— a fin de proscribirla más efectivamente: sus
operaciones anhelan devolver la vista “plena” (a menudo, con consecuencias
catastróficas en lo subjetivo), sustituirla, hacerla prescindible, integrar al
ciego; en suma, hacer de la vista y la ceguera cosas enteramente
intercambiables en el plano personal. Tercero, el modo estético, que implica la
subjetividad del ciego en un relato orientado por un ideal u otro. El ciego
como mártir, envidioso, músico, lascivo, vidente, genio… bondad, maldad,
perversión, poesía, saber, iluminación.

El cuarto es el menos usual —y precisamente el que me parece estar en
juego en lo relatado aquí—: lo denominaré el modo segador. En este cuarto
modo, no se trata de asegurar un significado para la ceguera, ni de codificarla
para mejor proscribirla, ni de situar la subjetividad del ciego con respecto a
algún ideal. De cualquier modo, ¿en qué condiciones sería posible detentar un
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significado final de la ceguera, cuando ni siquiera es posible determinar si con
ella se trata de un mal o de un bien?;[21] ¿y cómo sería posible proscribirla si la
suya es una existencia necesaria, aun en términos de la más pura operación de
la vista?; por lo demás, ¿alguna vez un ideal logró saturar los horizontes de un
sujeto? Según este modo segador, se trata, en cambio, de partir siempre de la
ceguera y de su experiencia concreta —entre los ciegos, como entre los
“videntes”— para interpelar los significados ordinariamente asociados con
ella, refutar las codificaciones corrientes que la tornan del todo asimilable y
derribar los ideales que apuestan a su inmovilización.

Si usualmente el ciego y la ceguera aparecen como un remanente de
insuficiencia o exceso con respecto a la normalidad de la vista y el
entendimiento; si los modos religioso, técnico y estético de emplazar la
condición del ciego no son más que intentos de moderar su anomalía y de
reestablecer el orden de la ceguera a la ceguera, entonces, por contraste, el
modo segador de poner en juego la ceguera implicará partir una y otra vez de
dicho remanente como tal hacia la impugnación del statu quo de sus sentidos
asignados, de su ordenamiento conceptual y práctico, así como de las
formaciones ideológicas que les corresponden. ¿Con qué fin? Con un objetivo
doble: primeramente, reabrir un espacio a la singularidad de cada sujeto ahí
donde las generalizaciones vuelven invivible la vida, y, en segundo lugar, dar
pie a nuevas articulaciones institucionales —discursivas, organizacionales,
sociales, personales— que resulten menos mortíferas para éstos.

Sin duda, la ceguera es también un don: de los ciegos a quienes
permanecen ciegos a su ceguera; de Bavcar a la historia y estructura de la
fotografía; de quienes saben que permanecen en contacto con lo invisible en
nuestra “era de las imágenes”; del campo visual a los campos asociados con
otros sentidos y percepciones. Afirmarlo no es suscribir el mito de
Demócrito, quien se habría sacado los ojos por considerar la vista como un
nublamiento, y quien de este modo convertiría la ceguera en una nueva forma
de vista plena. Es precisamente tal plenitud lo que no ha lugar, ni del lado de la
vista, ni del lado de la ceguera. El don de la ceguera es el don de la
parcialidad…

¿En qué medida podrán, entonces, las demás “discapacidades” —la
“discapacidad” en su conjunto— plantearse asimismo como un don, e incluir
en su repertorio estratégico las gamas de dicho segar —para mejor cultivar?

******ebook converter DEMO Watermarks*******



[Notas]

[1] “En torno al diseño y la desconstrucción”, ponencia leída el 16 de noviembre de1994 durante el V
Encuentro de Escuelas de Diseño Gráfico, San Juan del Río, México.

[2] Benjamín Mayer Foulkes, “Ciegos diseñadores: una propuesta a las escuelas de diseño”, en MM1 Un
año de diseñarte, UAM-A, México, 1999. Con dos versiones en inglés: Benjamín E. Mayer, “Blind
Designers. A Proposal for Schools of Design”, en Steven Skaggs y Katie Salen (eds.), ZED 4.
Semiotics: Pedagogy and Practice, The Center for Design Studies Communication Arts and Design,
Virginia Commonwealth University, 1997. Y Benjamín E. Mayer, “Blind Designers. A Proposal for
Schools of Design”, en Marian Sauthoff (ed.), Image and Text, Department of Visual Arts,
University of Pretoria, Pretoria, Sudáfrica, 1997.

[3] UAM-A, México, 1993, pp. 1-16.

[4] De la gramatología, Siglo XXI Editores, México, 1978, p. 56.

[5] Correo electrónico personal recibido el 13 de mayo de 2001.

[6] “Evgen Bavcar, el fotógrafo ciego”, núm. 17, enero de 1991, Madrid.

[7] Benjamín Mayer Foulkes, La Jornada Semanal, domingo 1º de agosto de 1999, México. En línea:
http://www.jornada.unam.mx/1999/08/01/sem-mayer.html.

[8] José Antonio Rodríguez, “Foto y ceguera” I, columna Clicks a la distancia, El Financiero, 2 de junio
de 2000, México, Sección Cultural, p. 55.

[9] José Raúl Pérez, “Bavcar, ¿contra la percepción?”, Reforma, viernes 20 de octubre de 2000, México,
Sección Cultural, p. 50.

[10] Jean-Claude Lemagny, “Cómo hacerse ‘vidente’”, Fractal, núm. 15, año IV, vol. IV, México, pp. 146
y ss. En línea: http://www.fractal.com.mx/F15lemag.htm.

[11] Véase Benjamín Mayer Foulkes, “Evgen Bavcar: El deseo de imagen”, Luna Córnea, núm. 17,
enero-abril de 1999, México, p. 34 y ss. Para versión en inglés, pp. 174-187.

[12] Su “Lettre à Evgen Bavcar” de marzo de 1998, respuesta al envío por el fotógrafo de una imagen del
cometa Hale-Bopp, puede consultarse en el sitio del Centre d’Étude Spatiale des Rayonnements de
Toulouse: http://www.cesr.fr/~pvb/lettre%20pour%20Evgen/Lettre_Evgen.html.

[13] Cfr. Benjamín Mayer Foulkes, “El fotógrafo ciego”, texto introductorio a la exposición y
documentación de Evgen Bavcar en zonezero.com:
http://zonezero.com/exposiciones/fotografos/bavcar/indexsp.html. También en versión inglesa. Para
una versión turca del mismo, publicada en la revista electrónica Fotografya, de Turquía:
http://www.fotografya.gen.tr/issue-9/evgen/Evgen%20Bavcar.htm.

[14] Cfr. Benjamín Mayer Foulkes, “El ciego y su autorretrato”, ponencia presentada durante el
coloquio “La Mirada Absoluta. Arte y Ceguera”, Seminario de Estudios de la Significación,
Benemérita Universidad Autónoma de Puebla, México, 17 de marzo de 2000.

[15] Cfr. Benjamín Mayer Foulkes, “Oscuridad en el diálogo”, en Diálogo en la oscuridad, Fondo de
Cultura Económica/Museo del Palacio de Bellas Artes, México, 2004, p. 207.

******ebook converter DEMO Watermarks*******



[16] Cfr. Benjamín Mayer Foulkes, “Edipo fotógrafo”, en Fractal, núm. 15, año IV, vol. IV, México, p.
66. En línea: http://www.fractal.com.mx/F15mayer.html.

[17] www.zonezero.com.

[18] Comunicación personal de Gerardo Zurita. Para el testimonio de la influencia ejercida por la figura
de Bavcar en el guión de la telenovela, cfr. Gerardo Zurita, “La calle de las novias”, en Equis. Cultura
y sociedad (dossier Ceguera y fotografía, reunido por Benjamín Mayer Foulkes y José Antonio
Forzán), núm. 29, septiembre de 2000, México, p. 29.

[19] Evgen Bavcar, ”Struthof, entre la memoria y el olvido”, traducción de Isabel Vericat, La Jornada
Semanal (dossier Shoah, la imagen de la memoria, reunido por Benjamín Mayer Foulkes e Isabel
Vericat), 18 de junio de 2006, México. En línea: http://www.jornada.unam.mx/2006/06/18/sem-
evgen.html.

[20] “Más allá de los cuatro discursos de Jacques Lacan”, de próxima publicación. He anticipado el
contenido de la misma en varios foros: en el Primer Coloquio sobre el Sentido y la Significación,
Escuela Nacional de Antropología, 29 de agosto de 2003, México; el coloquio “Política y
Psicoanálisis”, convocado por Invención del Psicoanálisis, El Colegio de México, México, 26 de
septiembre de 2003, y el coloquio “Derrida: Pasiones Institucionales”, Facultad de Filosofía y Letras
de la Universidad Nacional Autónoma de México, México, 24 de octubre de 2005.

[21] Cfr. Benjamín Mayer Foulkes, “Mal de ojo”, en Alberto Constante, Leticia Flores Farfán y Ana
María Martínez de la Escalera (coords.), El mal. Diálogo entre filosofía, literatura y psicoanálisis,
Ediciones Arlequín/Instituto Tecnológico y de Estudios Superiores de Monterrey Campus Ciudad
de México/Lunarena, México, 2006, pp. 131-146.

******ebook converter DEMO Watermarks*******



Quinta Parte

Políticas y discapacidad
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Políticas públicas de formación
de profesores para la inclusión escolar

en Brasil
Evaluación de los programas de formación continua

en la educación inclusiva

Valdelúcia Alves da Costa

Resumen

Este trabajo se basa en los resultados de una investigación sobre la evaluación
de las políticas públicas de formación de maestros para la inclusión escolar en
Brasil. Fue realizada desde el inicio del decenio de 2000, de conformidad con
los principios de la Declaración de Salamanca, 1994, los cuales se han ido
implementando en los sistemas brasileños de enseñanza con la intención de
fomentar una educación para todos, así como una capacitación de docentes
que contemple la diversidad de los estudiantes en pro de una pedagogía
centrada en sus necesidades educacionales especiales.

Palabras clave: políticas públicas de formación de maestros, formación
continua, inclusión escolar de estudiantes con necesidades especiales.

1. Introducción

La sociedad brasileña contemporánea vive un momento cultural contrario a
la discriminación de las minorías históricamente excluidas, y en consecuencia
ha crecido la exigencia de que la sociedad sea inclusiva. Si bien persisten los

******ebook converter DEMO Watermarks*******



prejuicios, se ha evitado la discriminación respecto a la matriculación de
estudiantes con necesidades educacionales (o educativas) especiales en las
escuelas regulares. Según Costa, estas necesidades particulares no deberían
representar, en sí mismas, “un impedimento para el ingreso y la permanencia
en la escuela regular, desde el momento que ésta estuviese equipada con los
recursos didáctico-pedagógicos específicos y con los profesionales
capacitados para lidiar con la diversidad de los estudiantes”,[1] dentro de la
perspectiva de una educación democrática que ofrezca las posibilidades de
autonomía a todos los estudiantes. Así, el esfuerzo en aras de una educación
que llegue a todos, según Clark et al. (apud Ainscow), debe considerar que,

[…] en vez de subrayar la idea de la integración, acompañada del concepto de que se deben
introducir medidas adicionales para responder a las necesidades de los estudiantes especiales,
dentro de un sistema educativo que se mantiene inalterado en sus lineamientos generales se están
dando los movimientos en pro de una educación inclusiva, cuyo objetivo consiste en reestructurar
las escuelas, de modo que respondan a las necesidades de todos los niños.[2]

De esta manera, para Costa, “la urgencia de una educación democrática y
emancipadora parece constituirse como una alternativa para la superación de
la diferencia significativa como obstáculo para el ingreso y la permanencia en
la escuela regular de los estudiantes con discapacidades, así como para la
posibilidad de pensar en una sociedad justa y humana”.[3] Así, en lo que
respecta a la educación de los estudiantes con necesidades educativas
especiales, se observa el surgimiento de la educación inclusiva y de los
movimientos de lucha contra el prejuicio respecto de aquellos que son vistos
como discapacitados, considerándose que la educación, según Adorno, es
ante todo el desarrollo de una conciencia verdadera. Para el autor, en esta
perspectiva, la educación “sería inclusive de la mayor importancia política; su
idea, si cabe decirlo, es una exigencia política. Es decir: una democracia con el
deber no sólo de funcionar, sino de crear, conforme a la exigencia de su
mismo concepto, personas emancipadas. Una democracia efectiva sólo puede
imaginarse como la sociedad de quienes se han emancipado”.[4]

En apego a la exigencia humana y social de que todos los individuos con
necesidades especiales sean incluidos en los diversos niveles de la sociedad
brasileña, los preceptos oficiales preconizan la inclusión en las escuelas
regulares de los estudiantes con necesidades educativas especiales. A saber:
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—La ley 9.393/1996 establece las Directrices y Bases de la Educación
Nacional, y en su capítulo V reglamenta la educación especial, entendida
como “una modalidad de la educación escolar, ofrecida de manera
preferente en la red regular de enseñanza a los estudiantes con necesidades
especiales”. Esta ley norma también los sistemas de enseñanza, que
deberán asegurar, en beneficio de los estudiantes con necesidades
especiales, los currículos, métodos, técnicas, recursos educativos y la
organización específica para atender sus necesidades. Respecto a la
formación de los maestros que atenderán a los estudiantes con necesidades
educativas especiales, prevé su especialización adecuada en el nivel medio o
superior, ya sea para la atención especializada o la enseñanza regular, de
manera que estén capacitados para la integración de tales estudiantes en las
clases regulares.

—Plan Nacional de Educación/1997. Respecto a la formación de profesionales
de la educación, preconiza: “La formación continua de los profesionales de
la educación, tanto de los maestros como de los funcionarios, debe ser
garantizada por el equipo dirigente de las Secretarías Estatales y los
Municipios de Educación, cuya actuación deberá incluir la coordinación y
el financiamiento de los programas, su mantenimiento permanente, y la
búsqueda de la colaboración de las universidades y las instituciones de
enseñanza superior” (p. 69).

—Reglamento núm. 1.679/1999/MEC (Brasil, 2001). Norma los requisitos de
ingreso de las personas con discapacidad a fin de informar acerca de los
procesos de autorización y de reconocimiento de cursos, así como de
certificación de instituciones, con base en el principio fundamental de
“asegurar para las personas con discapacidad física o sensorial, las
condiciones básicas para el acceso a la enseñanza superior, a la movilidad y
a la utilización de los equipos e instalaciones de las instituciones de
enseñanza” (p. 187). Cabe destacar algunos pasajes que justifican la
propuesta de una universidad inclusiva para los estudiantes con
necesidades educativas especiales que derivan de discapacidades. A saber:

—Resolución núm. 2 del Consejo Nacional de Educación (CNE), 2001. En el
Artículo 1º “instituye las Directrices Nacionales para la educación de
estudiantes que presentan necesidades educacionales especiales dentro de
la Educación Básica en todas sus etapas y modalidades”, ratificando la
obligatoriedad de los sistemas de enseñanza respecto de la matriculación
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de todos los estudiantes, siendo responsables las escuelas de organizarse
para atender a los que presentan necesidades educacionales especiales, así
como de proporcionar las condiciones necesarias para la educación de
todos.
    Esta última resolución entiende la educación especial —modalidad de la
educación escolar— como un proceso educacional definido por una
propuesta pedagógica que asegura los recursos y servicios educativos
especiales, organizados institucionalmente para apoyar, complementar,
suplir y, en algunos casos, sustituir los servicios educacionales comunes,
con el fin de garantizar la educación escolar y promover el desarrollo de las
potencialidades de los estudiantes con necesidades educativas especiales.
Para lograr esto, las escuelas municipales y estatales de la red regular de
enseñanza deben, entre otros aspectos, prever y proveer, en la organización
de sus clases comunes, la formación de maestros para atender la diversidad
de los estudiantes.

—Decreto núm. 5.296 del 02/12/2004. Reglamenta las leyes 10.048, del 8 de
noviembre de 2000, que da prioridad a la atención de las personas
especificadas, y 10.908, del 19 de diciembre de 2000, que establece normas
generales y criterios básicos para la promoción de la accesibilidad de las
personas con discapacidad o con movilidad reducida y para el fomento de
otras actividades. 
   Este último decreto, en su artículo 8º, alusivo a los fines de la
accesibilidad, considera que ésta es “la condición para la utilización, con
seguridad y autonomía, total o asistida, de los espacios, mobiliarios o
equipos urbanos, de las edificaciones, de los servicios de transporte y de los
dispositivos, sistemas o medios de comunicación e información, por una
persona con discapacidad o con movilidad reducida” (p. 4).

Si consideramos que los maestros y administradores escolares que actúan
en el sistema estatal de enseñanza regular en Brasil no tuvieron acceso en su
formación inicial a los conocimientos relacionados con las necesidades
educativas especiales de los estudiantes, los instrumentos legales
anteriormente expuestos y analizados nos permiten pensar en la posibilidad
de hacer viable la estructuración de escuelas democráticas por medio de
programas de formación continua de tales profesionales escolares; es decir, de
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escuelas para todos, en la perspectiva de una educación inclusiva que
beneficie a los estudiantes con necesidades educacionales especiales.

Sin embargo, es importante destacar que un proyecto educacional
democrático e inclusivo no se realizará sólo con base en la aplicación de los
textos legales, sino principalmente como consecuencia de una autorreflexión
crítica, así como de la concienciación de su importancia por parte de los
profesionales escolares, sobre todo entre los profesores y administradores de
la red de enseñanza de Brasil.

Al reflexionar críticamente sobre las políticas brasileñas de formación de
maestros, las cuales se insertan en una dimensión social con complejas
necesidades humanas, destacamos también las ideas y concepciones centrales
en la formación de maestros y administradores educacionales para atender la
diversidad. Ésta debe dedicarse, según la Associação Nacional pela Formação
Profissionais da Educação (Anfope),[5] a:

1. La formación teórica e interdisciplinaria, considerando los fundamentos
históricos, políticos y sociales que la sustentan.

2. La comprensión de la teoría y la práctica, en busca de una apropiación
de los conocimientos que forme los pensamientos y procedimientos, en
contraposición a la escisión del individuo y la formación fragmentada.

3. La gestión democrática, transparente, responsable y crítica como
posibilidad de lucha contra cualquier tipo de acción autoritaria y, en
consecuencia, centralizadora y excluyente.

4. El compromiso social con la formación profesional de los trabajadores
de la educación, con énfasis en los aspectos sociopolíticos e históricos
que se presentan en la concepción revolucionaria del individuo
educador, sin relajar, trivializar o reducir la atención a las peticiones de
tales trabajadores.

5. El trabajo colectivo e interdisciplinario entre las diferentes ideologías,
nociones y prácticas, o sea, entre las variadas y distintas subjetividades,
como categoría central de nuestra actuación política.

6. La evaluación crítica y reflexiva permanente, entendida como método de
trabajo colectivo, responsable y potencialmente emancipador, de
profesores y estudiantes.
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Al considerar el análisis crítico emprendido en las Políticas Públicas de
Formación de Maestros y Administradores Educativos, a fin de democratizar
las escuelas públicas brasileñas con vistas a la inclusión de los estudiantes con
necesidades educativas especiales que se derivan de sus deficiencias físicas,
sensoriales y cognitivas, cabe afirmar que las secretarías de Estado de
Educación en Brasil, por intermedio de sus Coordinadoras de Educación
Especial, conscientes de sus transformadoras funciones educacionales y
sociales, y siendo responsables de la formación docente de sus maestros,
administradores y demás profesionales escolares, realizan proyectos de
formación continua para atender la exigencia de una educación inclusiva y
democrática emanada de la sociedad brasileña y del Ministerio de Educación
(MEC), con el propósito de incluir a los estudiantes con necesidades
educativas especiales en las escuelas de la red pública de enseñanza, dentro de
la perspectiva de una educación incluyente; es decir, una educación
democrática, política, cuya calidad esté en consonancia con la Política
Nacional de Educación Especial del MEC, con la deliberación núm. 291/2004-
CEE/RJ, y sobre todo con los principios filosóficos, éticos y pedagógicos
propuestos en la opinión núm. 17/2001-CNE-CEB relativa a la resolución
núm. 2/2001-CNE-CEB.

De esta manera, el presente trabajo se basa en una investigación que se
llevó a cabo en el estado de Rio de Janeiro, Brasil, en el periodo 2002-2004 e
involucró a 29 municipios de la Secretaría de Estado de Rio de Janeiro y a 1
450 maestras que habían participado en el Proyecto de Formación Continua
relacionado con la inclusión de estudiantes con discapacidades en las escuelas
públicas estatales de enseñanza básica.

La investigación tuvo como cuestión central la discusión sobre la
educación inclusiva en la sociedad brasileña contemporánea y su capacidad
de contraponerse a la exclusión escolar. En este sentido, urge que la
educación inclusiva se constituya como un campo pedagógico inclusivo y que
sea impartida por los maestros de manera reflexiva y crítica en un mismo
espacio escolar para todos los estudiantes.

Para hacer realidad tal cosa, será necesario pensar en la formación de los
profesores y en la enseñanza de los estudiantes con discapacidades, todo lo
cual presupone una postura crítica respecto a la función social de la
educación, considerándola un movimiento, una acción político-reflexiva. Esta
postura se apoya teóricamente en el pensamiento de Adorno y Horkheimer
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en torno a la educación y al prejuicio contra los individuos con discapacidad,
que permite tanto la segregación en las escuelas públicas como la distinción
entre clase o escuela regular y especial —la dicotomía entre la educación
regular y la educación especial—, a fin de identificar el impacto del Curso de
Formación Continua en la formación de las maestras y sus reflexiones sobre
la reestructuración de las escuelas públicas brasileñas; de caracterizar la
actuación pedagógica de las maestras en relación con las necesidades
educativas especiales y la educación inclusiva de los estudiantes con
discapacidad, tras las experiencias vividas y los conocimientos adquiridos en
el Curso de Formación Continua; de describir las adaptaciones pedagógicas y
curriculares a favor de la inclusión de los estudiantes con discapacidad en las
escuelas públicas estatales de Brasil, tras el Curso de Formación Continua, y
de contribuir a la identificación de los factores que aún contribuyen a la
segregación en la escuela pública, a fin de democratizarlos.

2. Fundamentos teóricos: la crítica a la educación segregada

La educación como elemento de inclusión educativa y social debe
desarrollarse bajo la égida del maestro en el interior de la escuela, el lugar
legítimo para el ejercicio de la enseñanza magisterial y del aprendizaje de los
estudiantes con discapacidad, ya que la escuela es, según Crochik,[6] “el medio
por excelencia para transmitir los conocimientos en nuestra época, a pesar de
que los medios de comunicación presionen para que no sea uno de ellos”,
considerando que conforme a las Directrices Nacionales para la Educación
Especial en la Enseñanza Básica/CNE-CEB (2001), entre los brasileños con
algún tipo de discapacidad, apenas 1% recibe atención educativa. Esto lleva a
pensar que: “en este caso también la educación debe tomar en cuenta tal
ruptura, haciéndose consciente de la propia ruptura, en vez de intentar
disimularla y de asumir algún ideal de totalidad o alguna tontería parecida”,
según afirma Adorno;[7] es decir, contra la educación segregada y la
pedagogía de la homogeneidad, y a favor de la educación inclusiva, con la
expectativa de una sociedad justa y humana que acoja a todos y forme
individuos singulares, diferentes, libres y felices.

Al respecto, Eco[8] afirma: “Se debe enseñar a los niños que los seres
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humanos son muy diferentes entre sí y explicarles en qué se diferencian, para
entonces mostrar que tales diferencias están relacionadas con una fuente de
enriquecimiento”, en el enfrentamiento y el combate a la formación de los
prejuicios y los estereotipos que se presentan en las relaciones entre los
individuos con y sin discapacidad dentro de la escuela y las demás situaciones
sociales.

En cuanto a los estereotipos, Crochik[9] destaca que éstos han sido

proporcionados por la cultura y se muestran propicios a los estereotipos mentales del individuo con
prejuicios, fortaleciendo el prejuicio y sirviendo como su justificación, o si no, se forman con base
en mecanismos psíquicos que intentan percibir la realidad en forma primitiva, siendo estos mismos
mecanismos la base del pensamiento estereotipado.

Y respecto al prejuicio dirigido contra la persona con discapacidad,
Horkheimer y Adorno[10] enseñan que se trata de la naturalización de un
fenómeno histórico, en tanto que Crochik sostiene que “el prejuicio es un
factor que revela la dificultad de la individuación, pues implica la no reflexión
y la no experimentación en relación con los objetos del prejuicio”.[11] En
cuanto a la discapacidad, se comprueba que el prejuicio se basa la mayoría de
las veces en una actitud conmiserativa derivada de la ignorancia, lo que puede
considerarse como la materia prima para la perpetuación de las actitudes
prejuiciosas y de las lecturas estereotipadas acerca de la discapacidad, ya sea
que se relacione con el hecho de la discapacidad en sí, con las emociones que
genera o con las reacciones subsecuentes.

Así, en su ensayo “Elementos del antisemitismo: límites del
esclarecimiento”, Horkheimer y Adorno no omiten decir que “la violencia
presente en el prejuicio siempre se vuelve contra aquellos que son vistos como
los más frágiles”.[12] Esta afirmación permite reflexionar en cómo una
sociedad basada en la fuerza, ya sea física o espiritual, en la competencia y en
la dominación, se vuelve contra aquellos que han sido despojados de lo
necesario por la sociedad burguesa, una sociedad determinada por la lógica
del mercado y que se ha configurado como un foro incompatible para la
participación de aquellos calificados de menos competentes, y que al ser
considerados frágiles corren el riesgo de ser excluidos o eliminados de la
sociedad.

En consecuencia, la educación como elemento de inclusión educativa y
social va a tener que desarrollarse bajo la égida de un maestro crítico en el
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interior de la escuela, que es el lugar legítimo para el ejercicio de la enseñanza
y aprendizaje de los estudiantes con discapacidad, y que Crochik considera
como “el foro por excelencia para transmitir los conocimientos en nuestra
época, aunque los medios de comunicación de masa hagan presiones para que
aquél sea uno de éstos”.[13]

Si se toma en consideración y se enfatizan tanto la enseñanza escolar
como los datos del Censo Escolar Brasileño de 2004 (MEC, INEP, 2005)
relacionados con la matriculación de estudiantes con discapacidad en las
escuelas regulares, se observa que la inclusión escolar es un movimiento que
se está llevando a cabo en Brasil, y que afianza los esfuerzos en pro de la
democratización escolar y, en consecuencia, el fortalecimiento de la
democracia social, cuestiones ineludibles en la actual etapa de la civilización.

Así, de acuerdo con los datos del Censo Escolar Brasileño de 2004 (MEC,
INEP, 2005), apenas 34.4% de los estudiantes con discapacidad están
matriculados en la enseñanza regular. Entre los 566 753 estudiantes con
discapacidad que están matriculados en los sistemas de enseñanza de Brasil,
323 258 (57.04%) se encuentran en escuelas de la red pública y 243 495
(42.96%) en escuelas de la red privada, como se puede comprobar en la
gráfica 1.
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Gráfica 1. Relación de los estudiantes con discapacidad matriculados
en el año escolar 2004, y distribuidos en las redes de enseñanza

Al observar estos números, se puede comprobar que 371 383 estudiantes
con discapacidad están matriculados en escuelas especiales, es decir, cerca de
65.6%, y que 195 370 estudiantes con discapacidad se encuentran
matriculados en escuelas regulares, lo que en forma porcentual equivale a
34.4% de los estudiantes. Es importante destacar que la matriculación en las
escuelas que participan en los Programas Públicos de Educación Inclusiva en
Brasil ha ido aumentando en cantidad y proporción. En contrapartida, en las
escuelas privadas se observa un crecimiento más lento, como se ve en la
gráfica 2.
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Gráfica 2. Relación de estudiantes con discapacidad
en el sistema escolar en 2004

Si se reflexiona en que la matriculación de los estudiantes con
discapacidad es marcadamente superior en las escuelas especiales, se puede
deducir que todavía queda un largo camino por recorrer en lo que se refiere a
la reestructuración de las escuelas regulares a fin de que puedan atender
plenamente a tales estudiantes, lo cual nos permite comprender la razón de la
mayor matriculación de estudiantes con discapacidad en las escuelas
especiales.

El número de estudiantes con discapacidad que frecuentan las clases
regulares en las escuelas de enseñanza pública y privada en Brasil, según el
Censo Escolar Brasileño de 2004 (MEC, INEP, 2005), creció de 145 141 en
2003 a 195 370 en 2004. En la red pública, este número pasó de 137 186
estudiantes en 2003 a 186 547 en 2004. En la red particular el aumento fue de
7 955 estudiantes en 2003 a 8 823 en 2004, como se ve en la gráfica 3.
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Gráfica 3. Relación de estudiantes con discapacidad matriculados en las escuelas 
comunes (públicas y privadas), de acuerdo con el último censo (INEP, 2005)

En relación con la matriculación de los estudiantes con discapacidad, se
puede observar un aumento en los números, de acuerdo con los datos del
MEC, INEP (2005). Las matriculaciones de estos estudiantes en clases
comunes (inclusivas) alcanzaron 34.4% en 2004, mientras que las
matriculaciones globales en este tipo de enseñanza aumentaron 12.4%. El
aumento de las matriculaciones puede verse en el cuadro 1.

Cuadro 1. Crecimiento de matriculaciones de alumnos de aprendizaje especial, según el tipo de
discapacidad. Censo Escolar 2004

Tipo de discapacidad Crecimiento global (%) Crecimiento inclusivo (%)

Visual 85 127  
Auditiva 11 30
Física 28 38
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Mental 16 58
Múltiple 14 58
Altas habilidades/superdotados 20 73
Conductas típicas 279  597  

FUENTE: Censo Escolar, Brasil, 2004 (MEC, INEP, 2005).

Comparativamente, según el Censo Escolar 2003 (MEC, INEP, 2004),
apenas 28.8% de los estudiantes con discapacidad estaban matriculados en la
enseñanza regular. De los 504 039 estudiantes con discapacidad inscritos en
los sistemas de enseñanza de la época, 358 898 frecuentaban escuelas
exclusivamente especiales y 145 141 estaban incluidos en escuelas comunes.
Es decir, existe una necesidad a la que se debe dar prioridad en la
organización de las escuelas inclusivas, tal como se ve en la gráfica 4.

Gráfica 4. Relación de estudiantes con discapacidad 
acogidos en la modalidad escolar en 2003

En vista de lo anterior, parece innegable la efectividad de la matriculación
de los estudiantes con discapacidad en las escuelas comunes. Datos más
recientes del MEC, INEP (2006), relacionados con el Censo de Educación
Superior de 2005, revelan que aquellos mismos estudiantes están en vías de
concluir la enseñanza media y de llegar a las universidades. En Brasil, más de
5 077 estudiantes con discapacidad se encuentran matriculados en cursos
universitarios. Esta cantidad representa 0.12% de las 4 163 733
matriculaciones en la enseñanza superior brasileña. Del total de los
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estudiantes con discapacidad, 1 220 frecuentan instituciones públicas y 3 857
se encuentran en instituciones privadas. Estos datos se muestran en el cuadro
2.

Cuadro 2. Número de estudiantes con discapacidad matriculados en cursos universitarios presenciales,
por distrito administrativo de las instituciones, según las Unidades da Federação, Brasil, 2004

Estado federativo

Matrículas

Total Públicas Privadas

Total 5 077 1 220 3 857

Norte 342 229 113

Acre 1 1 –
Amapá 11 3 8
Amazonas 231 213 18
Pará 55 1 54
Rondônia 19 – 19
Roraima 2 2 –
Tocantins 23 9 14

Noreste 451 168 283

Alagoas 14 3 11
Bahia 145 7 138
Ceará 31 1 30
Maranhão 19 14 5
Paraíba 118 109 9
Pernambuco 77 14 63
Piauí 21 2 19
Rio Grande do Norte 13 8 5
Sergipe 13 10 3

Sudeste 2 618 459 2 159

Espirito Santo 37 1 36
Minas Gerais 586 187 399
Rio de Janeiro 1 006 234 772
São Paulo 989 37 952

Sur 1 147 255 892

Paraná 407 207 200
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Rio Grande do Sul 570 1 569

FUENTE: Censo de Educación Superior, Brasil, 2005 (MEC, INEP, 2006).

En lo referente a los tipos de deficiencias identificadas por el Censo de
Educación Superior 2005 (MEC, INEP, 2006), la discapacidad visual abarca el
mayor número de matriculaciones en los cursos universitarios del país —es
decir, 1606, que corresponde a 31.63% del total de matriculaciones de
estudiantes especiales— seguida de las discapacidades físicas, 30.52%, y de la
discapacidad auditiva con 17.58%. Los estudiantes con altas habilidades
representan 6.51% de las necesidades especiales, sumando 331
matriculaciones, según se puede ver en el cuadro 3.

Cuadro 3. Número de estudiantes con discapacidad matriculados en cursos universitarios presenciales, por
tipo de necesidad especial, distribuidos por regiones, Brasil, 2005

Regiones

Tipo de necesidad especial

Total Auditiva Visual Física Múltiple Mental
Conductas

típicas
Altas

habilidades Otras

Total 5 077 893 1 606 1 550 180 59 224  331  234
Norte 342 32 233 64 1 – – –
Noreste 451 77 104 203 4 8   6 40
Sudeste 2 618 364 980 702 145 32 53 280  
Sur 1 147 322 198 324 30 14 144    6 109
Centro-
Oeste 519 98 91 257 – 5 21   5

FUENTE: INEP/MEC, Censo de la Educación Superior, 2004.

Los datos hasta aquí presentados caracterizan el contexto actual brasileño
respecto al proceso escolar inclusivo. Pese a las limitaciones sociales y los
desafíos a los que se enfrenta la inclusión de los estudiantes con discapacidad,
éstos han ido llegando a las escuelas comunes en los tres niveles de la
enseñanza, es decir, la básica, la media y la superior.

En lo que se refiere a la formación de profesores para atender las
necesidades especiales de los estudiantes con discapacidad, los datos revelan
que desde el Censo Escolar Brasileño de 2002 (INEP, MEC, 2003) aún no se
han recopilado los datos sobre el número total de maestros de educación
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básica (la cual comprende educación infantil y la enseñanza básica y media)
que han tomado cursos específicos o poseen una formación en materia de
educación especial. Es posible afirmar que en estos procedimientos de
recolección de datos no se ha contemplado la cuestión de la formación
docente vinculada a la educación especial, y que tal formación puede
considerarse una hipótesis, acaso porque el porcentaje de profesores con tal
formación es poco significativo respecto a la totalidad de profesores de
educación básica en Brasil.

Los datos de la Secretaría de Educación Especial (MEC, INEP, 2005) en
los últimos tres censos escolares brasileños (MEC, INEP, 2002, 2003 y 2004)
muestran las cifras de la formación de profesores que toman parte en la
educación especial. Por ejemplo, entre los 50 079 maestros que participaron
en la educación especial en 2004, un total de 35 875 (71.6%) habían asistido a
cursos específicos en esta área. Esto también resulta revelador, pues todos los
maestros que enseñan en las escuelas especializadas deberían tener una
formación en educación especial.

La carencia de datos que prevalece en lo que atañe a la formación de los
maestros que enseñan en las escuelas comunes estimula la discusión en
relación con el tema, pues todavía son recientes las experiencias de la
inclusión escolar de los estudiantes con discapacidad en Brasil. En lo que toca
a la formación de maestros para la educación inclusiva, todavía persiste la
dicotomía entre la formación para la educación especial y la educación
común, como lo señala Bueno, quien subraya la necesidad de capacitar a los
maestros con formación básica de enseñanza regular, así como a los maestros
especializados en educación de estudiantes con discapacidad. Bueno destaca
que, “si por un lado la educación inclusiva exige que el maestro de enseñanza
regular adquiera la formación para atender a una población que posee
características singulares, por el otro lado exige que el profesor de educación
especial amplíe sus perspectivas, tradicionalmente centradas en tales
características”.[14]

Este argumento ratifica la dicotomía del maestro de escuela común versus
maestro de escuela especial. Tenemos que avanzar más allá de los
antagonismos que despiertan los disensos y que terminan por afectar los
objetivos de la organización de escuelas inclusivas en Brasil. La formación de
los maestros en la reestructuración de las escuelas es fundamental, como lo
señala Mazzotta al afirmar que “la fuerza de trabajo docente puede canalizarse
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tanto para la transformación como para el estancamiento social”, y que, “en
su calidad de educador por excelencia en el sistema escolar, el maestro
constituye un elemento clave”.[15]

En lo que respecta a lo que piensan los maestros sobre la transición del
proceso inclusivo en el escenario educacional brasileño, Aranha relata los
testimonios ofrecidos durante su participación en los proyectos de difusión de
las políticas públicas de inclusión promovidos por la Secretaría de Educación
Especial del MEC en algunos municipios brasileños:

En esa ocasión los educadores se pudieron manifestar en torno a la propuesta del gobierno federal,
así como en relación con las dificultades que han experimentado en su realidad local. La propuesta
de la implementación de la educación inclusiva en los sistemas educacionales municipales y
estatales fue aceptada por unanimidad, considerándose que concordaba con la motivación y el
interés de los educadores presentes. Los participantes en el encuentro informaron de las dificultades
que han surgido en el proceso, así como de la necesidad de elaborar programas de formación
continua para los maestros y programas adecuados para cada sistema educacional, ya que una gran
parte de los maestros en las diferentes redes educacionales no se cree capacitada para la enseñanza
inclusiva.[16]

Las observaciones de Aranha son factuales y nos ayudan a comprender la
escasez de datos en los últimos censos escolares brasileños sobre el número de
maestros de educación básica con formación específica en la discapacidad, o
incluso con experiencia profesional en la enseñanza de estudiantes con
discapacidad. En cuanto a esto, cabe citar la afirmación de Oliveira:

En este contexto se debate la pedagogía inclusiva en cuanto nuevo paradigma de la Educación. La
propuesta de una educación de este tipo está normada por conceptos diferentes de lo que es la
escuela y el aprendizaje, y basa su práctica pedagógica en un aprendizaje dividido. Por lo tanto,
tienen que impulsarse cambios significativos en la dinámica escolar y en la búsqueda de esa nueva
conciencia colectiva. Así, la formación de los maestros, tanto la inicial como la continua, es central
en las discusiones.[17]

Cabe destacar que la idea misma de la formación presupone un continuo,
es decir, toda la vida profesional. No es posible negar la dicotomía establecida
en torno a la formación del maestro, entre la formación inicial y la continua,
hecho que, a su vez, exige un análisis crítico, en vista de su utilización
recurrente en el discurso pedagógico y en los documentos oficiales sobre la
formación de maestros en Brasil. Oliveira esclarece la cuestión:

se ha incurrido en ciertas fallas en la manera de comprender e interpretar cómo podría formarse a
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los maestros en ese nuevo contexto, principalmente al de educación especial. Hablar de una
educación inclusiva, que presupone, entre otras cosas, la inserción de estudiantes con deficiencia en
las clases comunes de la enseñanza regular, es hablar de una pedagogía de apoyo a fin de que las
diferencias no sean meros pretextos para el no-aprendizaje. Así, la formación de maestros
competentes y calificados puede ser la base para poder garantizar el desarrollo al máximo de las
potencialidades de todos los estudiantes, incluso de los que tienen discapacidad.[18]

La citada autora señala que la responsabilidad de promover la inclusión
escolar de todos los estudiantes, con o sin discapacidad, también está en
manos de los maestros, citando a Stainback y Stainback,[19] quienes afirman
que son los estudiantes y el maestro, y no el sistema, los que tienen la
posibilidad de hacer efectiva la creación de escuelas acogedoras. Estas
cuestiones refuerzan la pertinencia de las pesquisas, como la presentada en
este texto, respecto a las políticas públicas de formación de maestros en Brasil,
que mucho habrán de contribuir a las posibilidades de la reestructuración de
los sistemas educativos brasileños, pues, como señala Bueno[20] respecto a la
formación de los maestros que han de atender las necesidades especiales de
los estudiantes con discapacidad,

es necesario contar con maestros preparados para el trabajo docente, con base en la perspectiva de
una disminución gradual de la exclusión escolar y de la calificación del rendimiento del estudiante;
al mismo tiempo, con base en tal perspectiva, los maestros deben adquirir los conocimientos y
desarrollar las prácticas específicas que son necesarias para la inclusión de niños con necesidades
educativas especiales.

Por lo tanto, si en Brasil se toma en cuenta la exigencia de la inclusión
escolar de los estudiantes con discapacidad, así como el crecimiento de sus
matrículas en la escuela común y el resultante avance del proceso de
democratización social, se hace necesario reafirmar la existencia del
compromiso que tienen los maestros brasileños con la organización de las
escuelas inclusivas y con la aceptación de los desafíos para su formación.

Ante esta perspectiva intelectual, la presente investigación se desarrolló
teniendo como referencia el pensamiento de Adorno y Horkheimer sobre la
educación y el prejuicio acerca de los estudiantes con discapacidad, prejuicio
que permite la segregación de la escuela pública y la distinción entre las clases
regulares y las especiales, o las escuelas regulares y las especiales, es decir, la
dicotomía entre la educación regular y la educación especial.
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3. Método

3.1. Sujetos de estudio

La población enfocada para este trabajo estuvo constituida por una muestra
de 435 maestras de la red de enseñanza básica del estado de Rio de Janeiro, y
por 15 profesoras de cada municipio participante distribuidas en cinco
escuelas regulares localizadas en los diferentes municipios del estado de Rio
de Janeiro; estas últimas fueron elegidas por sorteo entre las 1 450 maestras
que habían participado en el Proyecto de Extensión de la Formación
Continua en Educación Especial —Curso de Formación Continua de los
Maestros de la Red Estatal de Enseñanza de Rio de Janeiro: la Educación
Especial en la Perspectiva de la Educación Inclusiva—, que tuvo lugar en 2002
gracias a la asociación de la Facultad de Educación de la UFF y la Secretaría
de Educación del Estado de Rio de Janeiro, con financiamiento del
FNDE/MEC, y que tuvo el propósito general de capacitar, con la perspectiva
de la formación continua, a maestras de la red estatal de enseñanza de Rio de
Janeiro para que pudieran estar en condiciones de llevar a la práctica la
inclusión de los estudiantes con discapacidad en la red regular de enseñanza.

3.2. Material y procedimientos

Este estudio se refiere a un proceso de evaluación del proyecto de extensión
arriba citado, que involucró a 29 municipios del estado de Rio de Janeiro y la
capacitación de 1 450 maestras de enseñanza básica de la red estatal de
enseñanza de Rio de Janeiro mediante un curso de 144 horas, en el que fueron
abordados los métodos de enseñanza para los estudiantes con discapacidad
visual, auditiva, mental y física, con énfasis en la parálisis cerebral, desde la
perspectiva de la educación escolar inclusiva.

Para la recolección de datos se utilizaron cuestionarios, entrevistas semi-
estructuradas y observaciones de la cotidianidad escolar, y se efectuaron los
talleres sobre las experiencias de los sujetos participantes en la investigación,
realizada en la Facultad de Educación de la UFF, bajo mi coordinación.
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4. Inclusión de los estudiantes con discapacidad
en las escuelas públicas brasileñas:

experiencias en el estado de Rio de Janeiro

Esta investigación encontró, entre otros resultados, que la educación inclusiva
presupone la educación como un derecho de todas las personas, con o sin
discapacidad, que contribuya a la constitución de una sociedad justa y
humana. Para este propósito resulta necesario un proyecto de desarrollo
educativo que se dedique, sobre todo, a la restructuración de las escuelas,
cuyos profesionales deben preocuparse prioritariamente por atender a los
estudiantes tomando en consideración sus características, así como sus ritmos
particulares de aprendizaje y de desarrollo cognitivo. Asimismo, estos
profesionales deberán prepararse para recibir y atender a la diversidad de
estudiantes, procurando para ello superar las barreras arquitectónicas y las
actitudes hostiles que suelen presentarse cotidianamente en las escuelas.

El proceso inclusivo escolar es un movimiento que deriva de la
importancia de la aceptación de la diversidad humana, cada vez más evidente
en la sociedad brasileña contemporánea. Actualmente, en Brasil existe una
preocupación por lo que atañe a una escolaridad inclusiva que acepte a
quienes presentan alguna discapacidad, pues la escuela, según Werneck, es “el
punto de partida para cualquier niño, con o sin discapacidad”.[21] La
exclusión en el proceso escolar implica también la posibilidad de la exclusión
en los demás escenarios sociales.

4.1. Impacto del curso de formación continua
respecto a la inclusión escolar de los estudiantes con discapacidad

en las escuelas públicas del estado de Rio de Janeiro

En la primera etapa de esta investigación se analizaron los datos colectados
durante la realización del curso de formación continua para las maestras de la
red estatal de enseñanza de Rio de Janeiro denominado “La Educación
Especial en la Perspectiva de la Educación Inclusiva”, realizado mediante la
asociación de la Facultad de Educación de la Universidad Federal Fluminense
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y la Secretaría de Educación del Estado de Rio de Janeiro, por intermedio de
la Coordinación de Educación Especial.

Las maestras que participaron en este estudio trabajan en escuelas
públicas del estado de Rio de Janeiro. En su opinión, la escuela inclusiva
implica un compromiso para todos los profesionales de la enseñanza, sobre
todo si se toma en cuenta la situación, como lo expresa Costa, del

distanciamiento de la enseñanza, del rescate pedagógico, y de la no aceptación de las clases
especiales y las escuelas especiales, espacios de segregación y de exclusión social que niegan tanto
como descuidan la experiencia histórica de los estudiantes con discapacidad, no otorgándoles las
condiciones para poder diferenciarse como individuos, sometiéndolos a una situación que cada vez
más impone la adaptación, en vez de la emancipación.[22]

De esta manera, el proceso de inclusión educativa de estudiantes con
discapacidad debe tener un lugar en el ámbito de las escuelas públicas, las
llamadas regulares, pues la escuela debe concebirse como un espacio
sociodemocrático donde el acceso al conocimiento contribuya al
reconocimiento de la diferencia como esencia de la humanidad, así como al
fomento de la solidaridad, de la creatividad y del intercambio de experiencias,
según se señala en las siguientes declaraciones de las maestras:

La inclusión escolar ofrece experiencias gratificantes a todos los estudiantes, porque la inclusión no
crea barreras, crea unidad (Mary).

Pienso que es de gran importancia y muy válida la inclusión escolar. Sin embargo, para que los
estudiantes con discapacidad puedan estudiar junto a los demás estudiantes, es necesario preparar
profesionalmente a la comunidad escolar para que la acepte, así como modificar la infraestructura,
adaptando su arquitectura y material pedagógico, entre otros aspectos, para la realización de un
buen trabajo educacional (Lucía).

Creo que lo correcto, democrático y justo es promover la inclusión de los estudiantes con
discapacidad. Es muy positivo, pues desde el inicio los estudiantes empezarán a aprender a lidiar
con los estudiantes diferentes, y el intercambio de experiencias entre todos será muy rico (Eliana).

Visto así el asunto, la reflexión consiguiente es que la escuela, como
espacio educacional inclusivo debe promover la eliminación de las barreras
con que se topa el aprendizaje, dejando de enfatizar las discapacidades de los
estudiantes y, en cambio, enfatizando su humanidad y su derecho a la
educación escolar y al acceso al conocimiento.

La oportunidad de convivir con los colegas no discapacitados le
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proporciona al estudiante con discapacidad la oportunidad de verse como un
individuo capaz de desenvolverse en sus diferentes dimensiones —social,
psíquica, biológica, económica y espiritual—. Por ende, deben buscarse los
medios para desarrollar estas dimensiones, haciendo posible así que los
estudiantes con discapacidad alcancen su emancipación mediante una
educación transformadora y democrática.

Con base en las declaraciones, es claro que las maestras ven con agrado la
inclusión escolar, aunque afirman que la reestructuración de las escuelas
resulta primordial para que ésta efectivamente se realice. Sin embargo, la
inclusión escolar de los estudiantes con discapacidad se ha estado realizando
en las escuelas públicas del estado de Rio de Janeiro desde el año 2002, incluso
en aquellas que aún no están plenamente adaptadas para acogerlos. Las
siguientes declaraciones son reveladoras al respecto:

En mi escuela no tengo las facilidades necesarias para la inclusión. Sin embargo, cuando se lleva a
cabo la matriculación de los estudiantes con discapacidad procuro darles la mejor atención posible.
Y no rechazo a estos estudiantes, realizo las adaptaciones que sean necesarias, por lo menos en mi
escuela (Thaís).

Mi escuela aún no está preparada en el sentido de la inclusión, pero ya actúa de forma inclusiva a
pesar de las dificultades, principalmente con los estudiantes que usan silla de ruedas y que necesitan
ayuda para moverse a través de la escuela debido a la falta de adaptaciones arquitectónicas
(Mariana).

En las declaraciones de las maestras es posible destacar la importancia de
la conducta de los maestros. Al respecto, Costa señala que “la formación de
los profesores debe abarcar el desarrollo de su sensibilidad, a fin de que
puedan ajustar su planeamiento y su práctica pedagógica a los requerimientos
de sus estudiantes, buscando nuevas formas de interactuar con ellos”.[23]

Así, pensamos que la enseñanza escolar de los individuos con
discapacidad debe realizarse en la cotidianidad escolar, siendo
responsabilidad del maestro posibilitar el acceso y la permanencia de estos
estudiantes en los salones de clase inclusivos, con la perspectiva de una
educación emancipadora, inclusiva y democrática.

4.1.1. Inclusión escolar de los estudiantes con discapacidad 
en las escuelas públicas brasileñas: lo que piensan las maestras
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Apoyadas en un curso de 144 horas, y mediante su práctica docente cotidiana,
las maestras aplican programas de enseñanza para los estudiantes con
discapacidad visual, auditiva, mental y física (con énfasis en la parálisis
cerebral), a fin de propiciar su inclusión en los salones de clase en escuelas
públicas del sistema de enseñanza regular del estado de Rio de Janeiro.

En la primera etapa de la realización de esta investigación se analizaron
los datos reunidos por medio de los cuestionarios que respondieron en el año
2002 las maestras participantes, como evaluación inicial y final del Curso de
Formación Continua, en los cuales aparecen:

—La caracterización de las maestras (mediante la indagación sobre la escuela
donde trabajan, su formación, su tiempo en el magisterio, entre otros
aspectos).

—La opinión de las profesoras, basada en preguntas descriptivas contenidas
en el cuestionario, respecto a la inclusión escolar de los estudiantes con
discapacidad en las escuelas públicas. 
    Estas preguntas fueron: 1) ¿Qué piensas sobre la matriculación de
estudiantes con discapacidad en las escuelas públicas y sobre el hecho de
que los estudiantes con discapacidad estudien junto a los estudiantes sin
discapacidad en el mismo salón de clases? 2) ¿Está preparada tu escuela
para realizar la inclusión escolar de los estudiantes con discapacidad en las
clases comunes?, en lo que se refiere a los aspectos de a) accesibilidad
(rampas en los predios, baños adaptados, puertas anchas para las sillas de
ruedas, mobiliario ergométrico, entre otras adaptaciones) y b) recursos
materiales y pedagógicos para las necesidades educativas especiales de los
estudiantes con discapacidad. 3) ¿Te sientes preparada para enseñar en las
clases inclusivas?

Al analizar las preguntas descriptivas en el referido cuestionario,
observamos que la mayoría de las maestras apoya la inclusión escolar de los
estudiantes, si bien 180 de ellas consideran que este proceso tendrá
dificultades para concretizarse y afirman que las escuelas tendrán que
modificar su infraestructura para poder recibir y atender a esos estudiantes.
En seguida vemos las declaraciones de algunas maestras:
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Pienso que tendremos dificultades para concretizar la inclusión escolar de los estudiantes con
discapacidad, pues son muchos los obstáculos que tendrán que superarse y las asperezas que
tendrán que limarse; pero como todo en la vida, lo que pesa y cuenta más es la buena voluntad y la
dedicación de los maestros involucrados en la tarea (Mary).

Para los estudiantes con discapacidad es muy importante la inclusión y la socialización con diversas
personas, no sólo con las personas que tengan la misma discapacidad que ellos. Sólo que las escuelas
necesitan prepararse, tanto con recursos físicos como humanos (Polaina).

Creo en el Brasil, un país democrático donde la Constitución establece la libertad y el derecho a la
igualdad de todos los ciudadanos. La enseñanza en su conjunto es sin duda la mayor prueba del
derecho a la igualdad, siempre que los recursos pedagógicos disponibles favorezcan la inclusión y
participación de los estudiantes con discapacidad (Amanda).

Es importante destacar que la cuestión de la inclusión escolar va más allá
de la superación de las barreras arquitectónicas. También se requiere superar,
incluso enfrentar, el prejuicio, pues “[…] la experiencia y la reflexión son las
bases de la constitución del individuo, y su ausencia caracteriza al prejuicio”,
como señala Crochik.[24] La necesidad de la experiencia y la reflexión se
expresa en la siguiente declaración de una maestra: “Pienso que lo ideal sería
la inclusión escolar en el sentido de mostrar a la sociedad que existen tales
diferencias y que es posible (y necesario) interactuar con ellas, a fin de que se
derrumben los prejuicios que todavía existen, ya que la sociedad prefiere no
ver a tales personas, lo cual le facilita el decir que no sabe lidiar con ellas, ya
que se encuentran alejadas de su realidad cotidiana” (Thaís).

Por lo tanto, enfatizamos la necesidad de la experiencia en relación con lo
que es el blanco del prejuicio, que en esta investigación llamamos los
individuos con discapacidad, pues la ausencia de tal experiencia fomentará la
formación de estereotipos respecto a los estudiantes con discapacidad, en el
sentido de que son incapaces de aprender junto a sus coetáneos no
discapacitados en los salones de clase inclusivos.

4.1.2. La inclusión escolar de los estudiantes con discapacidad 
y las adaptaciones curriculares

En lo referente a las adaptaciones curriculares, tanto las de gran alcance,[25]
que son responsabilidad de los foros político-administrativos superiores (por
ejemplo, las secretarías estatales de educación de Brasil), como las de pequeño
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alcance, que son responsabilidad del maestro y de los demás trabajadores de
la escuela involucrados en la cotidianidad escolar, deben tomarse en cuenta
dentro de la formación de los profesores y de la reestructuración de las
escuelas en proceso de inclusión escolar de los estudiantes con necesidades
educativas especiales.

Respecto a las adaptaciones mencionadas, todas las maestras (435)
afirmaron que sus escuelas aún no están preparadas para recibir a los
estudiantes con discapacidad, lo que se confirma en las siguientes
declaraciones:

Mi escuela apenas si atiende las necesidades de los estudiantes normales. Tenemos poco espacio
físico y carencias, incluso para los estudiantes normales (Priscila).

Mi escuela no está adaptada para recibir en su espacio físico a los estudiantes con discapacidad (Sol).

En mi escuela no hay una preocupación por las adaptaciones para los discapacitados, y es difícil
resolver este problema de la inclusión escolar (Karina).

En mi escuela aún no tenemos ninguna preparación física y pedagógica para la inclusión de los
estudiantes con discapacidad (Mary).

Cuando se les preguntó a las maestras si estaban preparadas para enseñar
en las clases inclusivas, 190 de ellas juzgaron que no estaban preparadas para
tal situación, alegando que la Secretaría de Educación del Estado de Rio de
Janeiro aún no ofrecía las condiciones para la realización de este trabajo. Sin
embargo, se preparaban para enseñar en las clases inclusivas, como lo afirma
la siguiente maestra: “No me siento preparada aún para enseñar en una clase
inclusiva, pero estoy tomando cursos como éste, buscando prepararme mejor
para trabajar con estudiantes con discapacidad en mi salón de clases” (Paula).

De esta manera, es posible afirmar que las maestras no se sienten
totalmente preparadas para lidiar con la diversidad de sus estudiantes, pues
los seres humanos son singulares o se encuentran en constante
diferenciación. Año tras año, las maestras tienen que lidiar en sus salones de
clase con estudiantes con características especiales, ya sean discapacidades o
no. Esta afirmación se ve confirmada en la siguiente declaración de una
maestra: “Nunca estamos preparados para enfrentar lo diferente, lo
desconocido. En mi caso, se trata de enfrentarme a una propuesta nueva, la
inclusión escolar de estudiantes con discapacidad en mi salón de clases. Y me
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digo, por lo tanto, ¿por qué no aprender a trabajar así?” (Luciana).
Así, todos los maestros deben (o deberían) dedicarse a su propia

formación, ya sea que tengan que trabajar o no con estudiantes con
discapacidad. De allí es posible afirmar que la falta de preparación que alegan
tener ciertas maestras revela más sobre su propia formación que sobre las
condiciones objetivas presentes en su escuela. Sobre todo, si se considera lo
que afirma Crochik con referencia al prejuicio: “Hay diversas complicaciones
inherentes en el concepto del prejuicio. Una de ellas se refiere a que el
individuo prejuicioso tiende a desarrollar el prejuicio en relación con diversos
objetos, lo que ya indica una forma de actuar desarrollada por él en cierta
forma que no depende de las características de los objetos que son blanco del
prejuicio”.[26]

Es decir, en vez de que las maestras se dediquen a formarse para actuar en
la cotidianidad escolar inclusiva, alegan que la Secretaría de Educación del
Estado de Rio de Janeiro no ha preparado la estructura escolar para la
inclusión de los estudiantes con discapacidad en sus salones de clase.

Por lo tanto, vemos que el prejuicio revela más sobre quien trabaja o no
con los individuos con discapacidad que sobre quien es el blanco del
prejuicio, en el caso de los estudiantes con discapacidad. Cuando las maestras
afirman que no están preparadas para trabajar en su salón con los estudiantes
con discapacidad, tal afirmación les impone una limitación psíquica, que
resulta en que se le atribuya al estudiante con discapacidad una especie de
responsabilidad que no se le debe atribuir. En el caso de la reacción —que la
mayoría de las veces es de aversión, miedo o huida— ante el objeto víctima
del prejuicio (en el caso, los estudiantes con discapacidad), los prejuicios,
como dijimos anteriormente, están más relacionadas con el sujeto que con el
objeto víctima del prejuicio.

Considerando los resultados hasta ahora obtenidos, se justifica la
continuación de esta investigación, debido a la importancia y necesidad de
evaluar los programas públicos de formación de maestros para la inclusión
escolar de los estudiantes con discapacidad en Brasil, así como las
experiencias escolares de las maestras respecto a la diversidad de los
estudiantes, en pro de la organización de escuelas públicas inclusivas que
permitan el acceso y la permanencia de los estudiantes con discapacidad en
escuelas democráticas, con la perspectiva de una educación para todos, una
educación emancipadora que beneficie a los estudiantes con y sin
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discapacidad.
Además de las visitas de observación a las escuelas, del diálogo con las

profesoras, los talleres sobre las experiencias docentes habrán de posibilitar la
creación de espacios de reflexión y análisis sobre las prácticas, su cotidianidad
escolar, dificultades, barreras, desafíos y victorias, contribuyendo todo esto al
perfeccionamiento y comprensión de una práctica docente que contemple la
diversidad de los estudiantes, con o sin discapacidad, y de sus maestras en las
escuelas inclusivas.

5. Consideraciones finales

Con base en los resultados hasta ahora alcanzados, queda claro que la
inclusión escolar de los estudiantes con discapacidad es aceptada por las
maestras de las escuelas públicas del estado de Rio de Janeiro y que es un
proceso por el que están pasando las escuelas públicas, adaptándose y
reestructurándose para acoger a los estudiantes con discapacidad que buscan
educarse y emanciparse en escuelas democráticas e inclusivas.

Por lo tanto, con la conciencia de que la inclusión escolar de estudiantes
con discapacidad es aceptada por las maestras que participaron en esta
investigación, debemos continuar hasta alcanzar sus resultados finales, a fin
de poder entonces examinar los cambios y las adaptaciones que las escuelas
públicas del estado de Rio de Janeiro han venido realizando para viabilizar la
inclusión escolar de los estudiantes con discapacidad, tomando en
consideración los cursos de formación continua en que participan las
maestras, los sujetos de esta investigación.

Finalmente, cabe destacar que esta investigación ha contribuido a la
superación de la institucionalización de los estudiantes con discapacidad en
Brasil, individuos históricamente excluidos de las escuelas públicas y
sometidos a un aislamiento impuesto por la sociedad, con la consecuente
trivialización de su experiencia histórica.

En la actual etapa de la civilización, Brasil exige escuelas inclusivas, y esta
investigación afirma que es posible lograrlo. Y, acaso, una formación de los
maestros que prescinda de prejuicios y estereotipos, en pro de escuelas
públicas donde la diversidad pueda entenderse como la esencia de la
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humanidad de los estudiantes y sus maestros, con o sin discapacidad.

Traducción de Mariano Sánchez Ventura
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La implementación
de políticas antidiscriminatorias

en materia de discapacidad
Dificultades y desafíos

Christian Courtis*

I

El objeto de este trabajo es analizar algunos hallazgos de la Primera Encuesta
Nacional sobre Discriminación, realizada en México en el año 2005 por
iniciativa conjunta del Instituto Nacional de Desarrollo Social (Indesol) y el
Consejo Nacional para Prevenir la Discriminación (Conapred),[1] relativos a
la discriminación contra las personas con discapacidad, y evaluar algunos
desafíos que esos hallazgos proyectan si se pretende llevar adelante una
política pública robusta, encaminada a eliminar la discriminación contra las
personas con discapacidad y asegurar su inclusión social y el pleno goce de
derechos e igualdad de oportunidades de ese colectivo.

Para ello, ofreceré un breve panorama teórico sobre la conceptualización
contemporánea de la discapacidad y las consecuencias de política pública que
de ello se desprenden.[2] A continuación emplearé el marco de los datos
aportados por la encuesta para señalar problemas y retos en la
implementación de dos leyes federales mexicanas recientes que abordan las
cuestiones analizadas: la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminación[3] y la Ley General de las Personas con Discapacidad.[4]

II
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Durante siglos, las personas con discapacidad han sido segregadas, excluidas y
postergadas. La discapacidad constituyó en el pasado —y en alguna medida lo
sigue haciendo— un motivo para la negación de la titularidad de derechos —
patrimoniales, personales, políticos—, o bien de su ejercicio.[5] La exclusión y
la ignorancia se han retroalimentado en un círculo vicioso: la tendencia a
vincular a las personas con discapacidad con estereotipos negativos provoca
el reforzamiento de su exclusión.

Desde hace algo más de dos décadas, el reclamo de igualdad de
oportunidades por parte de las organizaciones de personas con discapacidad
ha comenzado a modificar ese panorama. Este reclamo se ha reflejado en una
serie de documentos internacionales destinados a inspirar políticas públicas
en materia de discapacidad. Documentos tales como el Plan de Acción
Mundial para las Personas con Discapacidad (1982) y las Normas Uniformes
para la Equiparación de Oportunidades de las Personas con Discapacidad
(1993), y la Convención Americana para la Eliminación de Todas las Formas
de Discriminación contra las Personas con Discapacidad (1999), han
significado un cambio de paradigma en la manera de concebir la
discapacidad, de justificar la asignación de derechos y de diseñar políticas
públicas en la materia. Tal tendencia ha sido finalmente consagrada en un
tratado internacional, la Convención sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el
13 de diciembre de 2006 y que entró en vigor el 3 de mayo de 2008. Aunque
México ha participado declamativamente en este proceso —mediante el
impulso, ante la Asamblea General de las Naciones Unidas, de la adopción de
la convención y la sanción de las dos leyes federales mencionadas en la
materia—, entre la posición asumida y la efectiva implementación existe aún
una distancia notoria.

III

¿En qué consiste este cambio de paradigma? Ofreceré aquí una apretada
síntesis. Por siglos, la discapacidad se concibió a partir de dos ideas: una, que
la discapacidad es una característica individual, y dos, que significa una
desviación negativa —física o psíquica— con respecto a un estándar o canon
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de “normalidad”.
La novedad —a veces denominada “modelo social de la discapacidad”—

consiste en ver a la discapacidad, no como una característica individual, sino
como el producto de la interacción entre, por un lado, cuerpos y mentes
humanas que difieren de la “normalidad” estadística y, por otro, la manera en
que se ha configurado el acceso a instituciones y bienes sociales —tales como
la comunicación, el espacio físico, el trabajo, la educación, la cultura, el ocio,
las relaciones íntimas—.[6] El “modelo social de la discapacidad” parte de la
constatación de que esta configuración no es neutra: está sesgada en favor de
los parámetros físicos y psíquicos de quienes constituyen el estereotipo
culturalmente dominante en nuestras sociedades —joven, robusto/a, alto/a,
rápido/a, atlético/a, vidente—. Por ejemplo, al situar una oficina
gubernamental en un tercer piso sin ascensor se asume —a veces
inconscientemente— que todo usuario está en condiciones de subir las
escaleras. Al consagrar como método único de votación las boletas impresas
en un cuarto al que se ingresa individualmente, se asume que todo votante
puede leerlas. Los ejemplos al respecto abundan.

El efecto de este encuentro, de la imposición de ciertas pautas de
configuración social a personas que no cuadran con el estereotipo
presupuesto, es, justamente, la creación de barreras y limitaciones a la
participación —en otras palabras, la exclusión—. De modo que, más que
como una característica individual, la discapacidad debe entenderse en
términos relacionales: un mismo cuerpo “diferente” puede verse como
portador de discapacidad en un entorno hostil; sin embargo, al eliminar las
barreras que limitan una actividad, la supuesta discapacidad se disuelve. La
imposibilidad de realizar trámites administrativos en la oficina situada en el
tercer piso se supera colocando ascensores o trasladando la oficina a la planta
baja. La imposibilidad de votar para una persona ciega se supera proveyendo
boletas en braille o permitiendo al votante ciego que lo acompañe un
asistente.

De acuerdo con esta concepción, por ende, la discapacidad no es un rasgo
individual, sino, en gran medida, es efecto de un entorno hostil al desarrollo
de las capacidades de un número considerable de seres humanos —alrededor
de 10% de la población mundial, es decir, unos 600 millones de personas, de
acuerdo con datos estimativos de la Organización Mundial de la Salud.
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IV

Aceptado este modo de ver la cuestión, es necesario revisar urgentemente
varios prejuicios. El primero es la tendencia a definir la discapacidad en
términos de la dicotomía salud/enfermedad. La concepción tradicional de la
discapacidad empleaba un esquema de análisis similar al de la medicina —de
allí su denominación de “modelo médico de la discapacidad”—. Como dije
antes, esta mirada parte de considerar a la “normalidad” estadística como
característica deseable y a lo que se aparta de esa “normalidad”, como
desviado o patológico. Aplicado a la discapacidad, ese punto de vista
relaciona la “normalidad” estadística con la salud, y la discapacidad con la
enfermedad. De allí se desprende también el tipo de intervención que ha
caracterizado tradicionalmente el trato con las personas con discapacidad: la
asociación de la discapacidad con problemas médicos y la aproximación
“rehabilitadora”, reflejo de la noción médica de “curación”. Los efectos de esta
aproximación han sido múltiples: la orientación de las políticas públicas
dirigidas hacia las personas con discapacidad tradicionalmente ha puesto
énfasis en la provisión de servicios de salud, en la hospitalización o
institucionalización, o bien en la rehabilitación física. Las deficiencias de ese
enfoque son también múltiples. En primer lugar, el empleo de valoraciones
teleológicas sobre lo que no es más que un fenómeno estadístico es
conceptualmente erróneo. La utilización de la imagen salud/enfermedad
proyecta una valoración peyorativa sobre la discapacidad —y por ende, sobre
las personas con discapacidad—, considerándola un estado “desviado”
merecedor de “reparación”. Con ello, se está infiriendo un juicio valorativo de
una simple realidad estadística.

Por otro lado, la aplicación de la dicotomía salud/enfermedad y la de la
idea de “curación” a la discapacidad se enfrenta con evidentes problemas
fácticos: en muchos casos la discapacidad es la condición permanente de una
persona y no admite “reparación” alguna. La noción de rehabilitación supone
la existencia previa de una “habilidad”: salvo en los casos de discapacidad
adquirida, en el resto de las discapacidades no hay nada que “rehabilitar”,
porque la discapacidad ha sido la condición permanente de la persona desde
su nacimiento.

Por último, el empleo de nociones médicas sobre la discapacidad pone

******ebook converter DEMO Watermarks*******



excesivo énfasis en la supuesta “desviación” individual con respecto a los
parámetros de “normalidad” estadística, perdiendo de vista así la confluencia
de barreras sociales que generan o agravan la discapacidad.

La discapacidad no es más que un reflejo de algunas de las diferencias
físicas y psíquicas que distinguen a los seres humanos —del mismo modo que
nos distinguen el género, la edad, el idioma, el color de la piel o la orientación
sexual—. En lugar de ver la discapacidad como “desviación”, el desarrollo de
una sociedad inclusiva requiere entenderla en términos de diversidad: una
sociedad pluralista se caracteriza por evitar la uniformidad forzada, y por
comprender y valorar las diferencias.

Una segunda tendencia que requiere una completa revisión es la de
encasillar a la persona con discapacidad exclusivamente a partir de las
limitaciones para realizar alguna actividad específica relacionadas con su
diferencia física o psíquica y —por ende— suponer que está imposibilitada de
realizar actividad alguna —lo que equivale a ligar discapacidad con inutilidad
—.

Doble error: por un lado, definir a una persona sólo por lo que no puede o
tiene limitaciones para hacer supondría extender el rótulo de inútil o
inservible a la humanidad entera. Prácticamente todo ser humano tiene
limitaciones para desarrollar algunas actividades: cantar, realizar cálculos
matemáticos, orientarse en un lugar desconocido, correr, practicar deportes,
bailar, retener datos, recitar poesía, cocinar, realizar manualidades. Para la
mayoría de las personas, el dato de sus limitaciones relativas a la realización
de ciertas actividades es irrelevante. Las personas con discapacidad, sin
embargo, han sufrido históricamente una rotulación que pone énfasis en las
actividades en que tienen limitaciones, en lugar de resaltar las actividades que
sí pueden desarrollar sin dificultades.

Por otro lado, parte de la imposibilidad de llevar a cabo una serie de
actividades se debe justamente —en gran medida— a la existencia de barreras
y limitaciones impuestas por el entorno. La imposibilidad de acceder a
espacios físicos, la preeminencia de modos de comunicación que dejan fuera
a personas con discapacidades sensoriales, el diseño excluyente del entorno
laboral; todos estos factores generan imposibilidad de participar y desarrollar
las habilidades personales, mucho más que las diferencias físicas o mentales.

Cabe cuestionar la idea de que existen modos “correctos” de realizar
ciertas actividades: dicha “corrección” constituye, nuevamente, una referencia
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a un cierto parámetro de “normalidad”, basado en la manera en que la
mayoría estadística de la población hace las cosas. Esta observación impone
cautela al menos en dos sentidos. En primer término, requiere reflexionar
críticamente acerca de las prácticas que consideramos “normales”: bajo la
“normalización” de una práctica puede esconderse, en realidad, la imposición
de un parámetro a personas que, simplemente, las llevan a cabo de otro
modo.[7]

En segundo término, el carácter no necesario —y más bien contingente—
de estos “parámetros de normalidad” puede percibirse simplemente si se
toman en consideración los efectos de la tecnología sobre la capacidad de
realizar actividades humanas. No existe una definición “natural” acerca de
cómo desarrollar actividades: desde que el hombre se sirve de la tecnología,
los modos de realizar acciones humanas, tales como comunicarse, trasladarse
o producir bienes, se modifican en la medida en que cambia la tecnología y se
extiende el acceso a ella. Lo dicho obviamente se puede aplicar a la
discapacidad: la evolución tecnológica y la investigación aplicada han
permitido superar limitaciones —piénsese en el subtitulado de programas
televisivos, en la evolución de las sillas de ruedas, en el desarrollo de
programas de voz que permiten el uso de computadoras a personas ciegas,
etcétera—.

No es casual que el intento de “naturalizar” parámetros contingentes de
“normalidad” y la insistencia en clasificar a los seres humanos a partir de su
conformidad o no con esos parámetros sean la base de todas las
discriminaciones. La distinción entre “nosotros” y los “otros”, basada en estos
parámetros —y en la correlativa desvalorización de los “otros”—, es la base
del racismo (en el que la “normalidad” se define en términos étnicos o
raciales), del sexismo (en el que la “normalidad” se define en términos de
género), de la homofobia (en la que la “normalidad” se define en términos de
orientación sexual), de la xenofobia (en la que la “normalidad” se define en
términos de nacionalidad) y del fanatismo religioso (en el que la
“normalidad” se define en términos religiosos). Por ello, la lucha por
erradicar barreras sociales que excluyen a las personas con discapacidad tiene
mucho en común con la lucha contra toda forma de discriminación.[8] Ello
hace especialmente pertinente la inclusión de la discriminación de las
personas con discapacidad en la Primera Encuesta Nacional sobre
Discriminación.
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V

Esta renovada conceptualización de la discapacidad tiene trascendentes
proyecciones sobre las políticas públicas que el Estado debe adoptar en la
materia. Varios de los instrumentos internacionales mencionados —como la
Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de
Discriminación contra las Personas con Discapacidad y la Convención sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, ambas ratificadas por México
— proyectan concretamente algunas consecuencias de este cambio de
enfoque: se trata de identificar el tipo de medidas a adoptar para transformar
una sociedad excluyente en una sociedad inclusiva.[9] Lamentablemente,
mientras la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminación apunta en
este sentido, la orientación de la Ley General de las Personas con
Discapacidad merece mayores reparos.

Las políticas tradicionales destinadas a la discapacidad han abrevado
exageradamente en una concepción médica[10] o —aún peor— en
inspiraciones caritativas: se pensaba a las personas con discapacidad como
débiles y merecedoras de caridad, y, por ende, como meras destinatarias de
ayudas o dádivas por su desgracia personal. Este tipo de política no hace otra
cosa que reforzar el estereotipo de la persona con discapacidad como persona
dependiente e incapaz de realizar actividad alguna, exagerando la
“individualización” de la discapacidad y olvidando, en consecuencia, el peso
de los factores sociales.

Una política destinada a la inclusión de las personas con discapacidad en
todas las esferas de la vida social debe poner énfasis en la eliminación de
prohibiciones legales, estereotipos sociales, y barreras físicas y
comunicacionales socialmente creadas, que impiden a las personas con
discapacidad llevar adelante de la manera más plena su potencial y autonomía
en todos esos ámbitos.

Esto supone varios factores: desde el punto de vista procedimental, la
participación de las personas con discapacidad, representadas por sus
organizaciones, en el diseño y en la fiscalización de la correspondiente
política pública.[11] Nadie mejor que las propias personas con discapacidad
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para señalar sus necesidades y reivindicaciones.
Desde el punto de vista sustantivo, se requiere una observación siempre

crítica del statu quo y la voluntad política de modificarlo a partir de la
imposición de obligaciones e incentivos legales y económicos a actores tanto
públicos como privados.[12]

La construcción de una sociedad inclusiva no puede limitarse a garantizar
la accesibilidad a los establecimientos y servicios del sector público: las
barreras a la participación también se verifican en el ámbito privado. Por ello,
la inclusión en espacios como el trabajo, la educación, el transporte, la
vivienda, el consumo, las actividades culturales, el ocio, el deporte y la
recreación, que en las sociedades capitalistas quedan en gran medida librados
al sector privado, requiere necesariamente de medidas deliberadamente
encaminadas a modificar las conductas excluyentes de actores privados, por
vía del establecimiento de incentivos —tales como beneficios o exenciones
fiscales— o bien de la imposición de deberes legales y sanciones en caso de
incumplimiento. Entre las medidas pertinentes para lograrlo se encuentran,
por ejemplo, la modificación del diseño de edificios públicos y privados para
hacerlos accesibles a personas con movilidad reducida; la modificación de las
pautas de exámenes y evaluaciones para hacerlas accesibles a personas con
diferencias intelectuales; la eliminación de aquellas condiciones de acceso a
puestos de trabajo o a concursos basadas en estereotipos negativos acerca de
las personas con discapacidad, pero no relacionadas en absoluto con el
desempeño de la tarea requerida; la obligación de reemplazar vehículos o
servicios de transporte inaccesibles por otros accesibles; la adopción de
acciones positivas para facilitar el ingreso de personas con discapacidad al
empleo público o a la educación superior, etcétera.

La conciencia de la existencia de barreras a la participación de personas
con discapacidad importa también para una redefinición de la noción de
discriminación. La definición tradicional de discriminación se limitaba a las
expresiones agraviantes u ofensivas fundadas en la pertenencia a un grupo
social. Una mirada más actual acerca de la discriminación incluye normas y
conductas activas, que limitan, restringen o impiden el ejercicio de un
derecho sobre la base de un factor prohibido —como el género, la etnia, la
religión, el origen nacional, la opinión política o la orientación sexual—.[13]

Por supuesto, estas nociones también son aplicables a la discapacidad:
constituyen discriminación contra las personas con discapacidad tanto el
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agravio u ofensa fundada en la discapacidad, como el empleo indebido —de
jure o de facto— de la discapacidad como factor de exclusión o restricción de
la titularidad o del ejercicio de derechos —por ejemplo, la prohibición de que
las personas con discapacidad se postulen para un puesto de trabajo, ingresen
a un local comercial, voten, contraten un seguro de salud, contraigan
matrimonio, accedan a estudios superiores, se inscriban en una escuela,
adquieran la residencia o la ciudadanía, etcétera—.

Sin embargo, la discriminación contra las personas con discapacidad
también requiere considerar el mantenimiento de barreras existentes, o —
dicho de otro modo— de las conductas omisivas, tanto de actores
gubernamentales como de particulares, que incumplan con las obligaciones
activas de remoción de barreras y obstáculos a la participación.[14] Dado que
el factor voluntario es aquí menos relevante, este tipo de discriminación se
denomina discriminación estructural. Son ejemplos de ella el incumplimiento
de las obligaciones establecidas por las leyes que imponen la accesibilidad
física y comunicacional de los establecimientos comerciales de acceso público
y de las construcciones nuevas, o de las normas que imponen la necesidad de
adaptación razonable de los puestos y de las modalidades de prestación de
trabajo para adaptarse a las necesidades particulares de las personas con
discapacidad, o de las disposiciones que imponen a las autoridades educativas
la obligación de integrar en la educación regular a los niños con discapacidad
que, con la debida asistencia, estén en condiciones de cursar allí sus estudios.

Para ello, obviamente, es necesario crear por vía legislativa estas
obligaciones de acción por parte del gobierno y de los particulares. El marco
legal mexicano —incluida la Ley General de las Personas con Discapacidad,
que establece fines generales pero no define claramente obligaciones—[15] es
aún deficitario en esta materia.

Una política social inclusiva para las personas con discapacidad requiere
también ciertas formas de redistribución, en especial las destinadas a cubrir
necesidades propias de las personas con discapacidad que puedan compensar
las desventajas que el medio social genera y a permitir el acceso de ayudas
técnicas que potencien sus capacidades —como sillas de ruedas, audífonos,
sistemas de intérpretes y otras tecnologías de asistencia—.[16]

Para ello es necesario revisar cuidadosamente la legislación vigente, a fin
de detectar y remover los supuestos en que el diseño del sistema de seguridad
social parta de la base de la imposibilidad de trabajar de la persona con
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discapacidad y, por ello, haga depender la transferencia de ingresos y la
asistencia sanitaria y tecnológica del mantenimiento de la persona con
discapacidad fuera del ámbito del trabajo —haciendo cesar esos beneficios si
la persona ingresa al mercado de trabajo formal—. Este esquema de
asignación de ingresos y servicios reproduce el estereotipo de la persona con
discapacidad como persona dependiente y la fuerza prácticamente a
mantenerse fuera del mercado de trabajo bajo la amenaza de pérdida de una
pensión o de la cobertura médica.

Una última cuestión se refiere al papel de la educación. Existe cierto
discurso —que cuadra con una mirada caritativa sobre la discapacidad— que
repite que la estrategia fundamental en materia de inclusión de las personas
con discapacidad sería la sensibilización social. Cabe, por supuesto, otorgar
un papel importante a la actuación proactiva del gobierno en materia de
promoción de derechos y erradicación de estereotipos sobre la discapacidad.
Pero poco se avanzará en esta materia si no se establecen obligaciones legales
concretas, acompañadas de sanciones por su incumplimiento, o incentivos
económicos y legales disciplinados normativamente. El discurso de la
“sensibilización” difícilmente logrará cambiar por sí solo los patrones de
conducta en temas como la construcción de edificios y la configuración del
espacio urbano, la provisión de sistemas que permitan superar barreras
comunicativas, la adaptación de los puestos de trabajo a las necesidades de las
personas con discapacidad, la educación inclusiva o el acceso a tecnologías de
asistencia. Sólo el diseño de una política pública y de una normativa
consistente nos permitirá vivir en una sociedad respetuosa de las diferencias y
potenciadora de las capacidades de todos.

VI

Vayamos ahora a la encuesta. No entraré aquí en el análisis de su validez
metodológica; parto de la premisa de que sus resultados constituyen un
reflejo adecuado de las percepciones sociales acerca de la discapacidad en
México. Lo más importante es desentrañar qué nos dice la encuesta y qué
precauciones deberían extraerse de sus enseñanzas si se pretende llevar a cabo
una política pública que se proponga eliminar la discriminación contra las
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personas con discapacidad y asegurarles la inclusión social, el pleno goce de
derechos y la igualdad de oportunidades.

Emplearé aquí el esquema conceptual propuesto por Paul A. Sabatier y
Daniel A. Mazmanian[17] para analizar la implementación de las políticas
públicas. El esquema es útil, ya que identifica variables a considerar para
evaluar los desafíos que supone la instrumentación de una política pública: en
este caso, nos interesa aplicarlo a la evaluación de las políticas públicas
destinadas a erradicar la discriminación contra las personas con discapacidad.

Sabatier y Mazmanian señalan, como primer paso conceptual, la
necesidad de analizar lo que denominan “tratabilidad del problema”. Este
paso incluiría la consideración de la disponibilidad de teorías y tecnologías
probadas para conseguir las metas establecidas, la diversidad de
comportamientos en el grupo objetivo o grupo meta de la política, el
porcentaje de ese grupo objetivo en la población total y la magnitud de las
modificaciones de comportamiento requeridas.

En segundo término, los autores citados sugieren evaluar algunas
variables internas del propio marco normativo que funciona como soporte de
la política pública intentada: la claridad y coherencia de los objetivos; la
incorporación de una teoría causal adecuada; la previsión de recursos
financieros suficientes para lograr los objetivos buscados; la integración
jerárquica en y entre las instituciones encargadas de la implementación; el
establecimiento de reglas de decisión adecuadas para las instituciones
encargadas de la implementación; el reclutamiento de personal adecuado, y la
posibilidad formal de participación de actores externos en el proceso de
implementación.

Por último, los autores sugieren analizar variables no normativas —es
decir, variables externas al marco normativo— que condicionan la
implementación de la política pública en cuestión. Entre ellas, los autores
subrayan las condiciones socioeconómicas y la tecnología disponible; la
atención de los medios de comunicación al problema; el apoyo del público;
las actitudes y los recursos de grupos de ciudadanos con poder de
movilización o de veto; el apoyo de las autoridades públicas, y el compromiso
y la calidad de liderazgo de los funcionarios encargados de la
implementación.

Resultaría imposible, por razones de espacio, analizar exhaustivamente
todas estas variables para el caso de la implementación de las políticas
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públicas que tienen como soporte la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminación y la Ley General de las Personas con Discapacidad. Me ceñiré,
entonces, a analizar algunas variables sobre las cuales los datos recogidos en la
encuesta pueden tener peso, y algunas otras que están en conexión con los
problemas que ya he señalado —y que deberían corregirse si no se quiere que
las respectivas leyes duerman el sueño de los justos y se revelen como
completamente ineficaces para conseguir los fines que se proponen—.

VII. La “tratabilidad” del problema

Entre las variables que es importante explorar en este trabajo se encuentran la
disponibilidad de teorías y tecnologías probadas para conseguir las metas
establecidas; la diversidad de comportamientos en el grupo objetivo o grupo
meta de la política; el porcentaje de ese grupo objetivo en la población total, y
la magnitud de las modificaciones comportamentales requeridas.

En cuanto a la denominada disponibilidad de teorías y tecnologías
probadas para conseguir las metas establecidas por la ley y por la política
pública que ella encarna, vale subrayar que la encuesta constituye, en alguna
medida, una demostración de la existencia de metodologías disponibles para
evaluar el punto de partida de una política y revisar periódicamente los
efectos de su aplicación.[18] Uno de los componentes de esta variable
(“tecnologías probadas”) supone la posibilidad de medir la incidencia de los
fenómenos sociales que la ley pretende modificar: ejercicios como el de la
encuesta son testimonio de esta posibilidad, y deberían reiterarse
regularmente para poder evaluar los resultados de la política pública
implementada en lapsos sucesivos.

Los autores mencionados definen como “grupo objetivo” al conjunto de
personas cuyas conductas pretende modificar la ley o la política pública.[19]
En este sentido, es menester señalar que el grupo objetivo es particularmente
extenso: se trata de todos los que discriminan a las personas con discapacidad,
en especial los que, por prejuicio, ignorancia, estereotipos o comodidad,
mantienen obstáculos y barreras al pleno acceso a bienes sociales tales como
empleo; educación; transporte; recreación y esparcimiento; servicios públicos
y privados, etc. La cuestión se agrava si se tienen en cuenta los datos que
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surgen de la encuesta: a juzgar por los números allí reflejados,[20] la
discriminación contra las personas con discapacidad es un fenómeno
enormemente extendido cuyas víctimas perciben cotidianamente en casi
todas las áreas de su vida de relación.[21] De modo que el porcentaje del grupo
objetivo dentro de la población parece particularmente alto. A eso se suma el
aparente hecho de que las conductas discriminatorias contra las personas con
discapacidad parecen muy arraigadas.[22] Esto supone que la magnitud de las
modificaciones de comportamiento requeridas para modificar estas
conductas es alta, y necesitaría, para lograr los objetivos de las respectivas
leyes, un esfuerzo importante por parte de las autoridades públicas.

VIII. Variables internas del marco normativo
de la política pública intentada

Sobre este punto, y en orden a la información que puede extraerse tanto de la
encuesta como del texto de las normas examinadas, es posible hacer algunas
observaciones limitadas, supeditadas en alguna medida a información
suplementaria. En todo caso, es útil hacer algunas precisiones destinadas a
resaltar puntos que requieren desarrollo normativo ulterior y esfuerzos
concretos de implementación para no ver frustrada la finalidad de las
respectivas leyes.

Un primer punto a tratar es la claridad y coherencia de los objetivos de la
ley —y de la política pública que ella porta—.[23] No parece haber mayor
inconveniente al respecto con la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminación, cuyo capítulo I es suficientemente explícito al respecto —
pese a algunos reparos y limitaciones que provienen de la excesiva amplitud
de las excepciones establecidas por el artículo 5—. Tampoco parece haber
mayor problema con la Ley General de las Personas con Discapacidad, en
cuyo artículo 1 se establece rotundamente el objetivo de “establecer las bases
que permitan la plena inclusión de las personas con discapacidad, en un
marco de igualdad y de equiparación de oportunidades, en todos los ámbitos
de la vida”.

Mayores dudas suscita el problema de la incorporación de una teoría
causal adecuada. Siendo ambas leyes suficientemente claras en cuanto a los
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objetivos, que —como hemos visto antes— son sumamente ambiciosos,
pueden albergarse algunas dudas acerca de su racionalidad teleológica (es
decir, la adecuación de los medios elegidos para cumplir con los fines de la
ley). La Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminación deja abiertas
posibilidades de desarrollo en materia de discapacidad (cf. el artículo 13 de la
ley), pero carece de un procedimiento compulsivo y de sanciones adecuadas,
de modo que el cumplimiento de las obligaciones establecidas en la ley queda
en gran medida sujeto a la buena voluntad de los obligados, sin que se prevea
mayor incentivo para que esto ocurra. El procedimiento conciliatorio
establecido en el capítulo V es voluntario, de modo que, por ejemplo, si un
particular no acepta someterse a él, su conducta queda impune. En cuanto a la
Ley General de las Personas con Discapacidad, los inconvenientes son de otro
tipo. Aunque el artículo 1 establezca un objetivo claro en materia de inclusión
e igualdad de oportunidades en todos los ámbitos de la vida, la ley en realidad
tiene una orientación básicamente asistencial y se dedica principalmente a
asegurar el acceso a servicios de rehabilitación y de salud. Las pocas normas
de la ley dedicadas a desarrollar los objetivos de modificar y hacer accesibles
el entorno, y los bienes y servicios —tales como el entorno físico urbano y
arquitectónico; el transporte; los espacios públicos; los lugares de trabajo; los
establecimientos comerciales; lugares de ocio, recreación y culto, etc.— se
limitan a establecer el objetivo sin determinar claramente qué conductas
serán obligatorias, quiénes estarán obligados a cumplirlas, qué sanciones
corresponden a quien incumpla con esas obligaciones y qué acciones pueden
emprender las personas con discapacidad ante esos incumplimientos. Este
tratamiento es, en alguna medida, incoherente con los objetivos establecidos
en la ley: se privilegia la imagen de la persona con discapacidad como alguien
que requiere rehabilitación y tratamiento de salud, y —contra lo establecido
como objetivo— no se da prioridad alguna a las medidas que obligarían a
eliminar obstáculos y barreras de acceso tanto al sector público como al
privado. La inexistencia de medidas claras al respecto en la ley —que se limita
en materia de accesibilidad y eliminación de barreras a un desarrollo futuro e
incierto—, a la luz de los datos de la encuesta, que refleja la existencia de
prejuicios importantes en la sociedad mexicana contra las personas con
discapacidad, hace dudar de la adecuación de los medios elegidos por la ley
para hacer cumplir sus objetivos: poco incentivo hay para que servidores
públicos y miembros sin discapacidad de la sociedad civil modifiquen sus
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prejuicios; eliminen barreras existentes en campos tales como la educación, el
trabajo y el entorno físico; construyan obra nueva, o pongan en circulación
bienes y servicios accesibles si no se establecen claramente obligaciones al
respecto.[24]

Respecto de la previsión de recursos financieros suficientes para lograr los
objetivos buscados, las leyes examinadas no establecen ninguna garantía
específica al respecto, de modo que su concreción queda abierta al acuerdo
político contingente. Es altamente probable que esto represente una
dificultad, dada la amplitud de los fines propuestos en ambas.

Una última consideración de este eje se referirá a los rubros “integración
jerárquica en y entre las instituciones encargadas de la implementación”,
“reclutamiento de personal adecuado” y “posibilidad formal de participación
de actores externos en el proceso de implementación”.[25] Sobre la primera, la
Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminación ha previsto una
integración plural de su Junta de Gobierno (art. 23 de la ley), dado que se
trata de facultades que en alguna medida requieren el concurso de diferentes
secretarías de gobierno. Hasta la fecha, la canalización de la integración entre
instituciones encargadas de la implementación (o, para decirlo mejor, del
cumplimiento de la ley) ha surgido por vía de los convenios efectuados por el
Consejo Nacional para Prevenir la Discriminación (por ejemplo, el acuerdo
para la Campaña contra la Discriminación celebrado con la Comisión de
Derechos Humanos del Distrito Federal y el acuerdo con la Secretaría de
Desarrollo Social que dio lugar a la Primera Encuesta Nacional sobre
Discriminación en México, que da lugar a este comentario). Sobre la Ley
General de las Personas con Discapacidad, ciertamente la ley ha considerado
la cuestión de la transversalidad necesaria de las políticas sobre discapacidad,
pero la solución adoptada delata la incongruencia de los medios elegidos
respecto a los fines declarados: el Consejo Nacional para las Personas con
Discapacidad creado por la ley es presidido por el secretario de Salud y su
secretario ejecutivo es el titular del Sistema Nacional para el Desarrollo
Integral de la Familia (cf. el art. 31 de la ley). Esta elección es índice de la
continuada vinculación de la discapacidad con problemas de salud y de
asistencia social —antes que, como parece declararlo la ley, con problemas de
igualdad de oportunidades, de accesibilidad del entorno y, en última
instancia, de inclusión social—. Es decir, esta decisión de diseño institucional
no colabora en demasía con la finalidad antidiscriminatoria de la ley y puede
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tener el efecto potencial de reforzar los estereotipos que desnuda la encuesta.
[26]

Sobre el “reclutamiento del personal adecuado”, mientras que la Ley
Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminación ciertamente ha creado un
nuevo órgano, que tiene la misión especializada de velar por el cumplimiento
de los fines de la ley, la Ley General de las Personas con Discapacidad
simplemente ha acudido a los órganos ya existentes, reacomodando sus
competencias y agregándoles más bien nuevas responsabilidades. Si bien esto
no constituye un obstáculo insuperable, puede crear dificultades en la medida
en que no se ha creado o identificado claramente un órgano con un mandato
relativamente específico, con capacidad de asumir los fines de la ley y llevarlos
adelante. En cuanto a la “posibilidad formal de participación de actores
externos en el proceso de implementación”, ambas leyes prevén instancias
formales de participación de actores de la sociedad civil: la Ley Federal para
Prevenir y Eliminar la Discriminación establece la formación de una
Asamblea Consultiva en la que participan entre 10 y 20 ciudadanos con
experiencia en la materia (cf. el art. 32 de la ley). Además, el consejo tiene
facultades para celebrar convenios con organizaciones de la sociedad civil
(art. 20, XVII), y puede recibir quejas de los presuntos agraviados por actos de
discriminación (arts. 43 y siguientes). La Ley General de las Personas con
Discapacidad estatuye un Consejo Consultivo, del que serán parte
representante de las organizaciones de personas con discapacidad (art. 35).
Seis miembros del Consejo Consultivo forman parte del Consejo Nacional,
con derecho a voz y a voto (art. 32); el consejo puede, además, convocar a sus
sesiones a más representantes de organizaciones de la sociedad civil, que
tendrán derecho a voz pero no a voto. Ninguna de las dos leyes ha
establecido, sin embargo, procedimientos obligatorios de consulta o de
sometimiento de la adopción de medidas a la opinión de organizaciones de la
sociedad civil: el sistema elegido tiene el serio riesgo de permitir sólo la
participación de los sectores que reciban el favor de las autoridades públicas.

En fin, es posible afirmar que los instrumentos escogidos por el marco
normativo son insuficientes en relación con lo ambicioso de los fines de
ambas leyes y plantean dudas sobre las posibilidades reales de que éstos se
hagan efectivos.
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IX. Variables externas que condicionan la implementación
de la política pública en cuestión

Es importante hacer énfasis en estas variables externas, porque parte
importante del éxito de una política pública basada en la ley se juega en las
percepciones de distintos actores —tanto públicos como privados— de la
corrección de los fines y de las obligaciones impuestas por esa ley. Es
altamente probable que los prejuicios y estereotipos contra las personas con
discapacidad constituyan un factor importante de resistencia o indiferencia
hacia los fines de la ley: los resultados de la encuesta pueden ayudar a predecir
dificultades u obstáculos para la plena implementación de la ley.

En cuanto a las “condiciones socioeconómicas y la tecnología disponible”,
[27] el problema central que plantea la política pública es el acceso a las
tecnologías de asistencia por la población que carece de ellas, que es la gran
mayoría de las personas con discapacidad. La cuestión plantea múltiples
interrogantes: ¿quién cargará con el financiamiento del acceso a tecnologías
de asistencia, en especial cuando se trate de tecnologías caras? ¿Se impondrán
al sector privado obligaciones específicas en la materia —como, por ejemplo,
el subtitulado de películas en la televisión, la traducción simultánea en
lenguaje de señas, la accesibilidad del transporte público—?[28] ¿Cómo se
asegurará el acceso de tecnologías de asistencia a personas que, por razones de
pobreza y de ausencia de integración en el mercado formal de trabajo, están
excluidas del sistema de seguridad social?

En cuanto a la atención de los medios de comunicación al tema,[29]
aunque un diagnóstico general de la situación requeriría mayores recursos,
podría decirse que, al menos desde la sanción de la Ley General de las
Personas con Discapacidad, no se ha registrado un apoyo masivo de los
medios de comunicación a favor del cumplimiento de los objetivos de la ley.
Parte de la superación de las barreras sociales que generan la exclusión de las
personas con discapacidad supone justamente hacer accesibles los medios de
comunicación (aún no se han tomado medidas al respecto, y ello supondría
imponer obligaciones sobre los medios). En materia de prevención y
eliminación de la discriminación, el cumplimiento de los fines de la ley tiene
relación directa con el tipo de mensaje respecto de las personas con
discapacidad emitidos por los medios masivos de comunicación, lo que
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incluiría la imposición de responsabilidades en caso de emisión de mensajes o
imágenes agraviantes o discriminatorios contra las personas con
discapacidad. La Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminación ha
establecido sólo un procedimiento voluntario de conciliación —de modo que
la modificación de estereotipos y la eliminación de mensajes o imágenes
agraviantes o discriminatorios dependen en gran medida de la existencia de
códigos de ética estrictos en los medios de comunicación—.

En cuanto al apoyo del público para el cumplimiento de la ley,[30] la
encuesta viene a poner de manifiesto, como mínimo, que no puede darse por
descontado.[31] La percepción sobre las personas con discapacidad y sobre la
discriminación de las personas con discapacidad, parecen ser indicio de
actitudes y conductas extendidas y arraigadas en el público, de modo que su
modificación se topará con resistencias al cambio, en especial cuando ello
implique asumir cargas o costos.

El rubro relacionado con las actitudes y los recursos de grupos de
ciudadanos con poder de movilización o de veto[32] plantea al menos dos
cuestiones: la del grado de organización de las asociaciones de personas con
discapacidad (y de asociaciones afines, como las de familiares de personas con
discapacidades psíquicas o de desarrollo) y la de grupos sociales capaces de
oponerse a los fines de la ley (en especial, por significarles sacrificios o cargas
económicas con los que no están dispuestos a correr). La marcada exclusión
social de las personas con discapacidad de la que da cuenta la encuesta puede
ser indicio de dificultades en la organización y cohesión de las personas con
discapacidad —en especial de aquellas en situación de pobreza—. Por otro
lado, la existencia de una discriminación extendida contra las personas con
discapacidad puede crear dificultades a la hora de imponer obligaciones de
modificación del entorno, bienes y servicios o de adaptación de los puestos de
trabajo.

Finalmente, en lo que hace al apoyo de otras autoridades públicas y al
compromiso y liderazgo de los funcionarios encargados de la
implementación,[33] dado el carácter reciente de ambas leyes y la ausencia de
un cronograma concreto de implementación, aún es temprano para
evaluarlos. Cabe decir que mientras la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminación ha establecido un órgano de aplicación específico, del que
podríamos esperar un compromiso más estrecho con los objetivos de la ley
que está llamado a aplicar, la Ley General de las Personas con Discapacidad
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reasigna competencias a órganos ya existentes y genera una instancia de
coordinación entre esos órganos, de modo que no hay un órgano específico
identificado con el cumplimiento de la ley. Este diseño institucional corre el
riesgo de ser disfuncional, en la medida en que las responsabilidades de la ley
queden difuminadas y la instancia de coordinación no tenga fortaleza ni
incentivos suficientes para llevar a cabo la imposición de obligaciones de
accesibilidad a áreas del sector público y privado que opongan resistencia, si,
como revela la encuesta, un gran porcentaje de la población discrimina a las
personas con discapacidad y no visualiza la discriminación como una actitud
a erradicar.

Consideraciones finales

Para concluir, quisiera subrayar la importancia de contar con información —
como la provista por la encuesta— para evaluar el contexto, las dificultades y
el impacto de la implementación de políticas públicas en general, y de las
políticas públicas destinadas a la consecución de la igualdad de oportunidades
y a la inclusión social de las personas con discapacidad en particular. Como
creo haber mostrado, las perspectivas de logro de los objetivos establecidos en
la ley y en la política pública que ella encarna, por mejor encaminados que
estén, dependen de una gran diversidad de factores, entre ellos algunos
propiamente normativos, referidos al diseño de la ley, y otros
extranormativos, referidos al contexto en que la ley se aplicará y a las posibles
resistencias, o bien apoyos sociales, que dificulten o favorezcan su
cumplimiento, respectivamente.

La información provista por la encuesta —con todo lo alarmante que
puedan parecer sus revelaciones— ofrece elementos importantes para
completar el cuadro social que la ley pretende enfrentar y vislumbra algunas
dificultades que será necesario considerar si no se quiere que los objetivos de
política pública fijados queden en meras promesas o expresiones de deseos.
La evaluación de resultados de implementación, en comparación con la
información relativa al punto de partida temporal de ambas leyes, permitirá
también un análisis objetivo de la adecuación de su diseño normativo y de las
elecciones adoptadas para su implementación, y orientará las necesidades de
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modificar y actualizar las normas actualmente vigentes, las políticas públicas
que ellas encarnan y las estrategias desarrolladas para su puesta en práctica.

[Notas]

[*] Profesor de filosofía del derecho de la Facultad de Derecho de la Universidad de Buenos Aires y
profesor visitante del Departamento de Derecho del ITAM (México). Director del Programa de
Derechos Económicos, Sociales y Culturales de la Comisión Internacional de Juristas (Ginebra,
Suiza).

[1] La metodología y los resultados de la encuesta pueden consultarse en www.indesol.gob.mx.

[2] El panorama que ofrezco en los apartados II a V es una síntesis actualizada de mi artículo
“Discapacidad e inclusión social”, Nexos, núm. 322, México, mayo de 2005, pp. 31-37.

[3] Publicada en el Diario Oficial de la Federación el 11 de junio de 2003.

[4] Publicada en el Diario Oficial de la Federación el 10 de junio de 2005.

[5] Véase, por ejemplo, Paul K. Longmore y Lauri Umanksy (eds.), The New Disability History.
American Perspectives, New York University Press, Nueva York, 2001.

[6] Véase Anita Silvers, “Formal Justice”, en Anita Silvers, David Wasserman y Mary B. Mahowald,
Disability, Difference, Discrimination. Perspectives on Justice in Bioethics and Public Policy, Lanham,
Maryland, Rowman & Littlefield, 1998, pp. 59-85.

[7] Cf., por ejemplo, los trabajos incluidos en Colin Barnes, Mike Oliver y Len Barton (eds.), Disability
Studies Today, Polity Press, Oxford, 2002; Lennard J. Davis, Enforcing Normalcy: Disability,
Deafness and the Body, Verso, Londres, 1995; Thomas M. Skrtic, “La crisis en el conocimiento de la
educación especial: una perspectiva sobre la perspectiva”, en Barry M. Franklin (comp.),
Interpretación de la discapacidad. Teoría e historia de la educación especial, Pomares-Corredor,
Barcelona, 1996, pp. 35-72.

[8] Cf., en el mismo sentido, las palabras de Luigi Ferrajoli: “Siempre, en la historia, toda conquista de
derechos, todo progreso de la igualdad y de las garantías de la persona, ha sido determinada por el
desvelamiento de una discriminación o de una opresión de sujetos débiles o distintos, que se tornó
en cierto punto intolerable: la persecución de los herejes y la lucha por la libertad de conciencia al
inicio de la edad moderna; más tarde la de los disidentes políticos y las batallas por la libertad de
prensa y opinión; más tarde la explotación del trabajo obrero y las luchas sociales por los derechos
del trabajador; más tarde, aún, la opresión y la discriminación contra las mujeres y las batallas por
su emancipación y liberación. Siempre, en un determinado momento, el velo de la ‘normalidad’ que
ocultaba las opresiones de los sujetos débiles ha sido desgarrado por sus luchas y reivindicaciones”,
Luigi Ferrajoli, “La democracia constitucional”, en Christian Courtis (comp.), Desde otra mirada.
Textos de teoría crítica del derecho, Buenos Aires, Eudeba, 2001, p. 267.

[9] Un panorama comparativo puede consultarse en Theresia Degener y Gerard Quinn, “A Survey of
International, Comparative and Regional Disability Law Reform”, en Mary-Lou Breslin y Silvia Yee
(eds.), Disability Rights Law and Policy. International and National Perspectives, Ardsley,
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Transnational Publishers, Nueva York, 2002, pp. 3-128.

[10] Lamentablemente, la Ley General de las Personas con Discapacidad ha insistido en gran medida en
esta concepción. Basta con considerar varios indicios al respecto: entre la lista de derechos que
establece, el primero es el derecho a la atención de su salud y rehabilitación integral (art. 7); la
presidencia del Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad recae en el secretario de Salud
(art. 31), etcétera.

[11] Véase, por ejemplo, Normas Uniformes para la Equiparación de Oportunidades de las Personas
con Discapacidad, Principio 12; Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las
Formas de Discriminación contra las Personas con Discapacidad, artículo V.1, y Convención sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, artículos 4.3, 29.b.II, 32.1 y 33.3.

[12] Véanse, por ejemplo, bajo distintas justificaciones, Anita Silvers, “Formal Justice”, op. cit., pp. 117-
133; Patricia Illingworth y Wendy E. Parmet, “Positively Disabled. The Relationship between the
Definition of Disability and Rights under the ADA”, y Richard N. Arneson, “Disability,
Discrimination and Priority”, ambos en Leslie Pickering Fields y Anita Silvers (eds.), Americans
with Disabilities. Exploring Implications of the Law for Individuals and Institutions, Routledge,
Nueva York, 2000, pp. 3-17 y 18-33, respectivamente.

[13] Véase, por ejemplo, María Ángeles Barrère Unzueta, Discriminación, derecho antidiscriminatorio y
acción positiva en favor de las mujeres, Civitas, Madrid, 1997.

[14] Por ejemplo, American with Disabilities Act (Ley Federal Estadunidense para las Personas con
Discapacidad), título III, § 12182. Véase Leslie Francis y Anita Silvers, “Introduction”, en Leslie
Pickering Fields y Anita Silvers (eds.), Americans with Disabilities. Exploring Implications of the Law
for Individuals and Institutions, op. cit., p. xxi. Véase también Convención sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, artículo 2, que, al definir la noción de “discriminación por motivos de
discapacidad”, señala que ella “(i)ncluye todas las formas de discriminación, entre ellas, la
denegación de ajustes razonables”.

[15] En materias como empleo, accesibilidad y educación, la Ley General de las Personas con
Discapacidad se limita a establecer un principio general (por ejemplo, “Las personas con
discapacidad tienen derecho al libre desplazamiento en condiciones dignas y seguras en espacios
públicos”, art. 13), pero difiere el establecimiento concreto de las obligaciones y de los sujetos
obligados a la acción de otros poderes. En este sentido, la ley apenas contiene alguna obligación
concreta. En el mismo sentido, tampoco ha fijado derechos en sentido estricto para las personas con
discapacidad, ni garantías para su reclamo en caso de incumplimiento de las obligaciones ya
establecidas, o de las que aún resta establecer.

[16] Véase al respecto David Wasserman, “Distributive Justice”, en Anita Silvers, David Wasserman y
Mary B. Mahowald, op. cit., pp. 189-207.

[17] Véase Paul A. Sabatier y Daniel M. Mazmanian, “La implementación de la política pública: un
marco de análisis”, en Donald S. van Meter et al., La implementación de las políticas, Miguel Ángel
Porrúa, México, 1993, pp. 321-372.

[18] Véase al respecto Paul A. Sabatier y Daniel M. Mazmanian, op. cit., pp. 332-333.

[19] Ibid., p. 334.

[20] Por ejemplo, 41% de los encuestados opina que las personas con discapacidad no trabajan tan bien
como los demás; uno de cada tres encuestados opina que en las escuelas donde hay niños con
discapacidad la calidad de la enseñanza disminuye; 42% opina que sería preferible darle trabajo a las
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personas sin discapacidad en lugar de a las personas con discapacidad. La discriminación se percibe
especialmente en el ámbito del trabajo, de la escuela, de los hospitales públicos y de la familia.

[21] De acuerdo con la encuesta, 94.4% de las personas con discapacidad cree que en México se
discrimina contra ellas; más de la mitad dice que sus derechos no han sido respetados; 33% dice
haber sido víctima de un acto de discriminación en el último año; casi 60% se siente rechazado por
la sociedad; uno de cada dos personas con discapacidad se siente incapaz de desempeñar un papel
importante en la sociedad. Las personas con discapacidad creen, además, tener menor libertad para
tomar sus propias decisiones que el resto de las personas. Casi la mitad de las personas con
discapacidad encuestadas cree que tiene pocas posibilidades de mejorar sus condiciones de vida.

[22] Casi 60% de las personas con discapacidad encuestadas opina que la situación no ha variado
mayormente en los últimos cinco años.

[23] Paul A. Sabatier y Daniel M. Mazmanian, op. cit., pp. 336-337.

[24] De acuerdo con la encuesta, para más de 80% de las personas con discapacidad la discriminación se
refleja en menores oportunidades de empleo, dado el temor de las empresas de disminuir su
productividad. Tres de cada cuatro personas con discapacidad opinan que las personas con
discapacidad tienen menores oportunidades educativas que el resto de las personas. Casi 90% cree
tener menores oportunidades de conseguir un trabajo que las demás personas. Justamente, la
pobreza (es decir, una función de la carencia de ingreso) y la falta de trabajo se perciben como los
factores que más sufrimiento causan a las personas con discapacidad. El 40% ha recibido salarios
más bajos que el resto de las personas por desempeñar trabajos similares. A 42% le ha sido negado
trabajo debido a su discapacidad. La propia familia de las personas con discapacidad parece ser un
espacio donde está entronizada la discriminación: una de cada tres personas con discapacidad ha
sido víctima de discriminación que se explica, de acuerdo con las personas con discapacidad, por
cuestiones de tradición o valores familiares.

[25] Paul A. Sabatier y Daniel M. Mazmanian, op. cit., pp. 339-344.

[26] Más aún cuando uno de los espacios en los que las personas con discapacidad perciben mayor
discriminación son los hospitales públicos.

[27] Paul A. Sabatier y Daniel M. Mazmanian, op. cit., pp. 347-349. Los autores subrayan cuatro formas
distintas en que la variación de estos factores puede afectar el apoyo que se dé a los objetivos de la
ley: 1) las variaciones en las condiciones socioeconómicas pueden afectar la percepción de la
importancia relativa del problema que enfrenta la ley; 2) la implementación de los objetivos de la ley
puede dificultarse cuando existan variaciones importantes en las condiciones socioeconómicas
locales y en la gravedad del problema enfrentado; 3) la magnitud del apoyo a los objetivos de la ley
parece estar relacionada con la capacidad económica de los grupos objetivo de la ley y con su
importancia relativa en el contexto económico total; 4) cuando las políticas estén directamente
asociadas con la tecnología, los cambios o la inmovilidad en el nivel tecnológico serán variables de
importancia crucial.

[28] Si los destinatarios de estos mandatos no perciben la imposición legal como legítima, por albergar
prejuicios contra las personas con discapacidad —como parece revelar la encuesta—, la
implementación de la ley requerirá de la conminación e imposición de sanciones suficientemente
graves, o de incentivos económicos o fiscales suficientemente atractivos para lograr las
modificaciones de comportamiento buscadas.

[29] Paul A. Sabatier y Daniel M. Mazmanian, op. cit., pp. 349-350.
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[30] Ibid., pp. 350-351.

[31] Al menos, de acuerdo con las opiniones sintetizadas en la nota 20.

[32] Paul A. Sabatier y Daniel M. Mazmanian, op. cit., pp. 351-352.

[33] Ibid., pp. 352-356.
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Discapacidad en México:
El derecho a no ser invisible

Legislación, educación y estadística

Amalia Gamio Ríos

Dedicado a “los otros”, que también somos “nosotros”[1]

Discapacidad como diversidad

La discapacidad, como la etnia, la edad, el género o la orientación sexual, es
una parte central de la experiencia humana. Contribuye con su diversidad a
enriquecer a los seres humanos.

La diversidad en general no tiene valor por sí misma; es un hecho
solamente. El problema comienza cuando a ese hecho se le asigna un juicio de
valor en el cual un grupo representa un aspecto positivo mientras que el otro
representa uno de carácter negativo.[2] En décadas recientes, historiadores y
otros estudiosos de las ciencias humanísticas han analizado intensamente las
inequidades basadas en la identidad, el género, el origen nacional, la
migración; sin embargo, la discapacidad, que tiene una de las prevalencias
más altas de inequidad, rara vez ha sido sujeta a investigación, a pesar de que
se ha documentado el incremento en el número de personas con alguna
discapacidad. En ciertos países desarrollados, la población con discapacidad
alcanza 20%;[3] en Colombia, la última cifra es 6.4%[4] y en Brasil 14.5%. Pero
aun con cifras tan altas, las personas con discapacidad siguen siendo
ignoradas, como si se tratara de “ciudadanos invisibles”, de manera que son,
en muchos casos, sujetos de la negación de la titularidad de derechos.[5]

La visión de la diversidad como “los otros” ha ocasionado que las
sociedades choquen ante ella. Para las personas sin discapacidad, un
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encuentro con las personas con discapacidad puede ocasionar ansiedad. Esto
se debe a que se confrontan con la contingencia, con algo que les puede pasar
alguna vez y que frecuentemente les horroriza.

La discapacidad ha tenido hasta ahora una virtual invisibilidad en la vida
ordinaria, lo que ha llevado a que se establezcan estereotipos populares que
terminan en dos posibilidades:

a. Todas las personas con discapacidad son inadecuadas, lo que se traduce
en generalizaciones como las encontradas en la Primera Encuesta
Nacional sobre Discriminación,[6] en donde más de 40% señalaron que
las personas con discapacidad no trabajan tan bien como las demás; un
tercio piensa que en las escuelas donde hay muchos niños con
discapacidad la enseñanza disminuye; un porcentaje igual cree que,
dadas las dificultades de empleo actuales en el país, es preferible dar
trabajo a las personas sin discapacidad. En un ejemplo muy cotidiano y
ancestral, observamos en la literatura que muchos personajes
considerados parias o sin valores son representados por personas con
discapacidad;[7] y

b. Todas las personas con discapacidad son nobles, buenas y especiales. Se
distorsiona su existencia al crear retratos de vidas extraordinarias o
historias heroicas de superación personal.[8]

Ambas imágenes perpetran el ciclo de discriminación-exclusión, porque
en ambos casos se trata de figuras en situaciones extremas, aunque sea real
que por causa de los obstáculos que la sociedad les impone la mayoría de las
personas con discapacidad tenga que realizar enormes esfuerzos para
igualarse a las personas sin discapacidad.

En la ya mencionada Encuesta Nacional sobre Discriminación, 26.9% de
las personas sin discapacidad interrogadas piensan que el mayor problema de
las personas con discapacidad para relacionarse es precisamente su
discapacidad. Esto habla de la enorme falta de información que se tiene de las
necesidades específicas y reales de las personas con discapacidad.

A 18.5% le queda claro que el derecho más violado de las personas con
discapacidad es al trabajo, un tercio piensa que es su principal necesidad y
que debe ser resuelta, y 22% cree que por tener una discapacidad les es más
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difícil encontrar trabajo; casi 90% considera que las personas con
discapacidad tienen razones para sentirse discriminadas; la cuarta parte
piensa que son los que más sufren por su condición; 17% considera que las
personas con discapacidad necesitan más atención del gobierno; 14% cree que
las personas con discapacidad son las más desprotegidas.

Pero cuando se les confronta con hechos concretos, las opiniones
anteriormente señaladas contrastan y derivan en una generalización, dándole
un juicio de valor a la discapacidad, con lo que resultan francamente
discriminatorias. A saber: más de 28% no adoptarían a un niño con
discapacidad; un elevado 15% de ellos no estaría dispuesto a permitir que en
su casa viviera una persona con discapacidad, y casi 10% aceptan que no
respetan nunca los lugares asignados para ellos.

De las personas con discapacidad encuestadas, más de 90% cree que hay
discriminación hacia las personas con discapacidad; una de cada cuatro asocia
la discriminación con la ignorancia; una de cada tres piensa que para acabar
con ella se requiere más información; más de 60% piensa que se atienden
poco sus necesidades; más de la mitad dice sentirse a veces excluido de la
sociedad; casi la mitad piensa que tienen pocas posibilidades de mejorar sus
condiciones de vida; igual número dice que alguna vez ha sentido que no se
respetaban sus derechos; la tercera parte ha sufrido un acto de discriminación
en el último año; más de la cuarta parte acepta que, en general, el trato que
reciben es de rechazo, y a 22% se le ha excluido alguna vez de alguna actividad
por tener cierta discapacidad.

Como resultado de iniciativas surgidas del propio movimiento de las
personas con discapacidad, en los años sesenta se produjo una reorientación
de las políticas de las Naciones Unidas[9] para la discapacidad; éstas
empezaron a poner un énfasis mayor en la plena participación de las personas
con discapacidad en todos los órdenes de la vida social. Ya en los años
setenta, las iniciativas en materia de discapacidad se dirigieron a reforzar los
instrumentos internacionales de defensa de los derechos humanos y a la
equiparación de oportunidades.

La Asamblea General adoptó la Declaración de los Derechos de las
Personas con Retraso Mental en 1971,[10] y, en 1975, la Declaración de los
Derechos de las Personas con Discapacidad.[11] En 1976 proclamó a 1981
como el “Año Internacional de las Personas con Discapacidad”.[12] En ese año
se adoptó por la Asamblea General el Programa de Acción Mundial para las
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Personas con Discapacidad y se proclamó el Decenio de las Naciones Unidas
para las Personas con Discapacidad, que abarcó desde 1983 hasta 1992. En
1992 se proclamó el 3 de diciembre como el Día Internacional de las Personas
con Discapacidad. El 20 de diciembre de 1993[13] se adoptaron las Normas
Uniformes para la Igualdad de Oportunidades de las Personas con
Discapacidad, que aunque no obligan jurídicamente a los Estados, como lo
hacen los convenios internacionales, sirven de instrumento para la
formulación de políticas y como base para el desarrollo de acciones de
cooperación técnica y económica, e incluyen un mecanismo de seguimiento y
apoyo para su implementación, el cual contempla el nombramiento de un
“relator especial”, quien establece un diálogo directo entre los Estados
miembro, las organizaciones no gubernamentales y otros organismos
intergubernamentales. Las acciones de las Naciones Unidas reflejan una
conciencia creciente de que las personas con discapacidad tienen intereses y
necesidades que requieren una atención decidida de la comunidad
internacional.[14]

Los derechos humanos de las personas con discapacidad, como cuestión
concreta de política, se han incluido en diversos documentos.[15] La Comisión
de los Derechos Humanos de las Naciones Unidas, ahora convertida en
Consejo,[16] aprobaba una resolución sobre discapacidad cada dos años. En la
última[17] se señala la necesidad de: a) asegurar que las personas con
discapacidad disfruten plenamente y en condiciones de igualdad de todos los
derechos humanos y las libertades fundamentales; b) prevenir y prohibir
todas las formas de discriminación contra las personas con discapacidad, y c)
garantizar la igualdad de oportunidades para la plena participación de las
personas con discapacidad en todas las esferas de la vida.

Por iniciativa de México, se estableció el comité ad hoc, que de 2002 a
2006 trabajó en el borrador del texto de la Convención sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad,[18] la cual fue aprobada por la Asamblea
General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006[19] y abierta a
firma de los países el 30 de marzo de 2007.[20] México depositó su ratificación
el 17 de enero de 2008. Esta convención se convirtió en el primer tratado
internacional sobre derechos humanos del siglo XXI, y también el primero
sobre derechos humanos de las personas con discapacidad. Entró en vigor el 3
de mayo de 2008. Tiene el propósito de asegurar que las personas con
discapacidad disfruten en forma plena e igual de todos los derechos humanos
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y las libertades fundamentales. Sus principios generales son: a) el respeto a la
dignidad inherente, la autonomía individual, incluida la libertad de tomar sus
propias decisiones, y la independencia de las personas; b) la no
discriminación; c) la participación e inclusión plenas y efectivas en la
sociedad; d) el respeto por la diferencia y la aceptación de la discapacidad
como parte de la diversidad y la condición humanas; e) la igualdad de
oportunidades; f) la accesibilidad; g) la igualdad entre el hombre y la mujer, y
h) el respeto a la evolución de las facultades de los niños y las niñas con
discapacidad y su derecho a preservar su identidad.

La Organización Internacional del Trabajo cuenta con un programa de
discapacidad basado en los principios de igualdad de oportunidades, igualdad
de trato y no discriminación. Estos principios se proclamaron en el Convenio
159 de la OIT (1983),[21] sobre la Rehabilitación Profesional y el Empleo de
las Personas con Discapacidad, y en las Recomendaciones 99 y 168, esta
última complementaria del Convenio 159.

Los Estados miembro de la Organización de Estados Americanos (OEA)
han adoptado la Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las
Formas de Discriminación contra las Personas con Discapacidad.[22] En
virtud de que Nicaragua depositó el decimoprimer instrumento de
ratificación el 25 de noviembre de 2002, la primera reunión del comité debió
celebrarse el 22 de febrero del año 2003. El comité finalmente se instaló el 28
de febrero de 2007 en la ciudad de Panamá. Por iniciativa de Perú, la IV
Cumbre de las Américas adoptó en su Plan de Acción un párrafo que instruía
a la Organización de Estados Americanos para que declarara la Década de las
Personas con Discapacidad.[23]

En términos generales, en los instrumentos internacionales se ha
manifestado un cambio de paradigma en el modo de concebir la
discapacidad.[24] De un concepto medicalizado y asistencialista,[25] se ha
pasado a un enfoque de respeto a los derechos humanos, a la búsqueda de la
igualdad de oportunidades y al fomento de la vida independiente.

México, la realidad
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Legislación

Es una realidad que la legislación mexicana todavía no se ha armonizado con
los instrumentos internacionales, a pesar de que en el Diagnóstico sobre la
Situación de los Derechos Humanos que elaboró la Oficina del Alto
Comisionado para los Derechos Humanos en México[26] se establecieron
propuestas al respecto, como ajustar la normatividad mexicana en materia de
discapacidad al estándar internacional más alto con respecto al principio de
igualdad y, también, formular un programa coherente y transversal en
distintas secretarías de Estado.

Se publicó el Programa Nacional de Derechos Humanos,[27] el cual tiene
entre sus objetivos establecer una política de Estado en materia de derechos
humanos; crear una cultura de respeto y protección a los mismos; promover
el cumplimiento de las obligaciones internacionales del Estado mexicano, y
promover la participación corresponsable de la sociedad civil en la
construcción de una política de Estado.

Todo lo anterior haría pensar que en los últimos años se han logrado
ciertos avances, pero la realidad es que en su mayoría han quedado sólo en el
marco teórico, que, aunque no es una situación menor, tampoco ha llevado a
remontar las décadas de retraso que se afrontan en la materia. Los discursos
oficiales señalan estos avances teóricos como si estuvieran reflejados en la
práctica, lo que aún dista mucho de ser real.[28]

En relación con los instrumentos internacionales, en el campo de la
discapacidad, México ha ratificado las Normas Uniformes para la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad, de las cuales la relatora
especial solicitó en 2005 un informe sobre su cumplimiento en México. El
informe no fue difundido por la Secretaría de Relaciones Exteriores. Igual
situación se presentó con el informe elaborado por la Secretaría del Trabajo y
Previsión Social en 2004 para la Organización Internacional del Trabajo,
acerca de la aplicación en el país del Convenio 159 sobre la Readaptación
Profesional y el Empleo de las Personas con Discapacidad. En cuanto al
primer informe que presentó México en febrero de 2007 al Comité para la
Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra las Personas con
Discapacidad, fue incompleto, ya que no contenía los avances que han
desarrollado las diferentes secretarías al respecto.
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En materia de discapacidad, la no armonización resulta muy lamentable,
sobre todo a la luz de la propuesta de nuestro propio país ante la
Organización de las Naciones Unidas, en 2001, para la elaboración de la
Convención Internacional vinculante en materia de los derechos de las
personas con discapacidad.

Aunque desde 2003 se cuenta con la Ley Federal para Prevenir y Eliminar
la Discriminación,[29] con el Consejo Nacional para Prevenir la
Discriminación[30] y con una reforma constitucional en materia de derechos
humanos en donde se establece la abolición de la pena de muerte,[31] en
México todavía no existen mecanismos jurídicos para canalizar las
violaciones por motivos de discriminación.[32]

Los 32 estados de la República mexicana cuentan con leyes para las
personas con discapacidad,[33] todas con un enfoque médico asistencialista,
traducido en que no contemplan los derechos civiles y políticos, y mucho
menos los económicos, sociales y culturales de las personas con discapacidad.
Contienen fines deseables, promesas de hacer cosas; no señalan tiempos,
responsables ni sanciones; no articulan las acciones de las diversas entidades;
no involucran —como lo señalan claramente los instrumentos
internacionales— a las organizaciones de la sociedad civil de y para personas
con discapacidad; son demasiado abiertas; presentan enunciados difusos, y
solamente se han reglamentado siete. La Ley General de Personas con
Discapacidad,[34] que no ha sido reglamentada, adolece de los mismos
defectos referidos en las leyes estatales. En varias legislaciones nacionales se
menciona el tema de la discapacidad, pero de manera tangencial; además de
que no se cumplen, no se vigila su aplicación y las sanciones son mínimas o
no se aplican.[35]

En materia de políticas públicas, al inicio de la administración 2000-2006
se creó la Oficina de Representación para la Promoción e Integración Social
de Personas con Discapacidad (ORPIS),[36] que generó enormes expectativas,
ya que fue la primera vez en la historia del país en que los asuntos de
discapacidad se colocaban orgánicamente en la Presidencia del país.
Lamentablemente, ésta, como otras oficinas establecidas en dicha
administración, no contó con un sustento legal ni con presupuestos
asignados, de manera que fue desapareciendo a lo largo del sexenio. Durante
este periodo se elaboraron algunos programas[37] que llegaron solamente a su
fase teórica, quedando pendiente su aplicación.
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Como parte de las políticas públicas actuales, el Consejo Nacional para
Prevenir la Discriminación cuenta con un Programa para los Derechos de las
Personas con Discapacidad que está realizando trabajos en coordinación con
1) organismos internacionales; 2) instituciones gubernamentales, académicas
y empresariales, y 3) organizaciones de la sociedad civil de y para personas
con discapacidad. Las líneas de trabajo son: a) legislación; b) inclusión social,
educativa y laboral, y c) sensibilización y capacitación en la cultura de la no
discriminación hacia las personas con discapacidad.

Educación[38]

En 1993 se inició un proceso de reorientación y reorganización de los
servicios de educación especial, y se promulgó la Ley General de Educación,
cuyo artículo 41 señala que “la educación especial propiciará la integración de
los alumnos con discapacidad a los planteles de educación regular mediante la
aplicación de métodos, técnicas y materiales específicos [...] procurará la
satisfacción de las necesidades básicas de aprendizaje […] de aquellos
alumnos con discapacidad que no se integren a las escuelas de educación
regular”. La carencia de una instancia nacional para coordinar el proceso
provocó una implantación muy diversa en cada entidad, y no siempre
favorable a los niños con discapacidad.

En 2002 se presentó el Programa Nacional de Fortalecimiento de la
Educación Especial y de la Integración Educativa,[39] publicado por la SEP y
la ORPIS, cuyos objetivos señalados son garantizar una política educativa de
calidad a los niños con discapacidad; proporcionar a los maestros la
actualización y los apoyos necesarios; atender a un mayor número de
alumnos; ampliar la cobertura a un mayor número de escuelas; promover la
participación de los padres, y establecer una coordinación interinstitucional
para apoyo de los niños con discapacidad que asisten a escuelas regulares o a
servicios de educación especial.

Se realizaron reformas a las normas de inscripción, reinscripción,
acreditación y certificación a partir de 2002 para que consideren la
posibilidad de realizar adecuaciones curriculares y que sean el parámetro para
tomar las decisiones respecto a la evaluación y promoción. Todavía no se
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cuenta con un informe de la SEP sobre los resultados prácticos —si es que
existen— de estas reformas.

En cuanto a los recursos para la atención de niños con discapacidad, sólo
11% de las 500 normales ofrece la licenciatura en educación especial. Existen
alrededor de 4 400 servicios de educación especial divididos en servicios de
apoyo, escolarizados y de orientación. Son: 1) Unidades de Servicios de
Apoyo a la Educación Regular (USAER); hay 2 583 de estas unidades.
Lamentablemente, se observa en ellas diversidad de prácticas, desde la
atención individualizada en el aula de apoyo sin mantener contacto con el
personal de la escuela y los padres, hasta la asesoría general al personal
docente y operativo. 2) Los Centros de Atención Psicopedagógica de
Educación Preescolar (CAPEP), que son 256 y atienden fundamentalmente
problemas de aprendizaje.

Los servicios escolarizados son: 1) Centros de Atención Múltiple (CAM)
(1282), que tratan de escolarizar a los alumnos que no logran integrarse al
sistema regular, y 2) servicios de orientación, de dos tipos: Unidades de
Orientación al Público (44) y Centros de Recursos e Información para la
Integración Educativa (113). Su distribución es muy desigual, pues se
concentran en las zonas urbanas y en los municipios más grandes, y no tienen
cobertura en la modalidad indígena ni comunitaria.

Una gran parte de los alumnos atendida por los servicios
complementarios no presenta discapacidad, y las USAER y los CAPEP
continúan atendiendo principalmente a alumnos con dificultades de
aprendizaje o problemas de conducta. No se contempla la posibilidad de la
educación bilingüe para sordos.

El número de maestros de educación especial es de 43500 para todo el
país, de los cuales sólo 63% cuentan con formación en educación especial, y
37% tienen un perfil variado como psicólogos o maestros de preescolar,
etcétera.

En cuanto al número de alumnos con discapacidad, los datos de los
cuestionarios estadísticos que se aplicaron en las escuelas de educación básica
en el ciclo 2003-2004 señalaron 400 mil inscritos, mientras el censo de
2000[40] arrojó el inexacto dato de que existían en el país 191 541 personas de
4 a 14 años de edad con alguna discapacidad. Una enorme diferencia entre las
fuentes.

El Diagnóstico de Población con Discapacidad en las Unidades
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Territoriales de Muy Alta Marginación en el Distrito Federal señala que
existen 3 350 niños y jóvenes con discapacidad entre 5 y 14 años que no
asisten a la escuela, lo cual reafirma la tesis de que los programas de la
Secretaría de Educación Pública, implementados desde 1994, no han dado
frutos, y representan en general un retroceso en cuanto a políticas públicas se
refiere. Lo anterior se refuerza con la respuesta de más de 70% de las personas
con discapacidad incluidas en la Primera Encuesta Nacional sobre
Discriminación, quienes señalan que tienen menos oportunidades para ir a la
escuela que el resto de las personas.

Un esfuerzo importante es el realizado por la Unicef, el gobierno del
Distrito Federal, el DIF-DF y organizaciones de la sociedad civil, que en 2006
publicaron un documento titulado “Todos los niños y las niñas en la escuela
en el Distrito Federal”,[41] el cual ofrece propuestas concretas de política
pública para la inclusión educativa, con la esperanza de que sean retomadas
por la administración de la ciudad de México y, de ser posible, a nivel
nacional.

A pesar de que la integración escolar es un movimiento internacional
enfocado a cumplir con el derecho a la educación y a la inclusión social de los
niños con discapacidad,[42] y de que en el Diagnóstico de la Situación de los
Derechos Humanos en México[43] se propone, en seguimiento al Programa de
Acción Mundial para Combatir la Discapacidad, eliminar las barreras para la
plena integración de las personas con discapacidad al sistema educativo
nacional, en México ha habido un retroceso, ya que el Programa de Inclusión
Educativa depende de una dirección, y ésta a su vez de una subsecretaría. Al
desaparecer la Dirección General de Educación Especial en 1999, la cual
contaba con presupuesto propio, se eliminó la discapacidad de las políticas
públicas educativas.

La integración educativa y la educación especial se llevan a cabo en la
práctica a través de las organizaciones de la sociedad civil,[44] que cuentan con
amplia experiencia —la cual no se aprovecha por las instancias públicas— y
que además no reciben los apoyos necesarios del Estado, por lo que deben
encontrar sus propias formas de financiamiento y enfrentar graves obstáculos
para el reconocimiento oficial de los estudios en sus escuelas. Un error que
persiste en los esfuerzos de la sociedad civil por la inclusión educativa es
mezclar la educación con la rehabilitación, lo que refuerza el paradigma
médico de la discapacidad.
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Estadística

Una clara señal de invisibilidad social de la discapacidad se encuentra en la
falta de atención al interés de las Naciones Unidas en materia de estadísticas
sobre personas con discapacidad.[45]

El Censo General de Población y Vivienda de 2000[46] obtuvo, a través de
la pregunta: “¿Tiene limitaciones para…?”, desglosada en “moverse, caminar
o pedir ayuda…; usar sus brazos y manos…; es sordo o utiliza un aparato
para oír…; es mudo…; es ciego o sólo ve sombras…; tiene algún retraso o
deficiencia mental…; tiene otra limitación física o mental…”, que 1.8% de las
personas en el país tiene algún tipo de discapacidad.

Ante las múltiples voces que se levantaron para señalar que esta cifra no
era ni siquiera cercana al 10% que marca la Organización Mundial de la
Salud, se inició en los discursos gubernamentales la tesis —no mencionada en
el momento de dar a conocer los resultados del censo— de que se trataba de
personas con “discapacidad severa”, en un claro pero no fundamentado
intento de corregir los resultados discordantes con las cifras internacionales.
Mencionar los datos desglosados por tipo de discapacidad sería marcar un
referente inexacto.

El DIF del Distrito Federal llevó a cabo un ejercicio estadístico serio en
2003,[47] el cual puede representar una muestra significativa de lo que sucede
en el país. En las 246 unidades territoriales de muy alta marginalidad se
detectaron 25 627 personas con discapacidad permanente, de las cuales 14
853 eran hombres y 10 774 mujeres; 11 096 tenían discapacidad motriz, 8 434
intelectual, 2 431 visual, 2 068 auditiva y 1 598 mixta.

La mayor concentración de personas con discapacidad se encuentra en la
delegación Iztapalapa, con 8 545 (33.3%); seguida de Tlalpan, con 3 072
(11.9%), y Gustavo A. Madero, con 2 907 (11.3 por ciento).

En relación con la educación, encontraron que 30.4% de los niños con
discapacidad de entre 6 y 12 años no asiste a la escuela y sólo 6.7% tiene algún
ingreso por su actividad económica.
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Sociedad civil

El cambio real en el enfoque hacia la discapacidad se inició en todos los países
con el movimiento de las personas con discapacidad. La frase “Nada de
nosotros sin nosotros”[48] es la filosofía del movimiento por los derechos de
las personas con discapacidad, junto con el colofón: “Cuando hablan por ti, tú
pierdes”, que certifica que quienes están dentro son quienes mejor pueden
definir sus necesidades y, por lo tanto, las políticas para su alcance.

La política internacional está encaminada a involucrar totalmente a las
personas con discapacidad en su calidad de expertos, como lo define la
Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas, que señala: “Considerando que las personas con
discapacidad deben tener la oportunidad de participar activamente en los
procesos de adopción de decisiones sobre políticas y programas, incluidos los
que les afectan directamente”.[49]

Como hemos podido apreciar, en México el Estado sigue con la
convicción de poseer la verdad, sin reparar en que el enfoque social no centra
su atención en el individuo sino en el entorno, por lo que son las
organizaciones de la sociedad civil las que están empezando a hacer el
cambio.

En México es posible distinguir hoy dos tipos de sociedad civil: la
tradicional y la crítica.[50] La primera es la que persiste actuando como simple
peticionaria hacia el Estado, obteniendo beneficios particulares que no
trascienden hacia cambios estructurales, que solamente actúa reforzando los
estereotipos y estigmas sociales sobre la discapacidad.

Pero también, dentro del concepto sociológico de la discapacidad, existen
algunas organizaciones serias, combativas, que dejando de lado totalmente los
aspectos de dependencia con el Estado, blandiendo el estandarte de la
inclusión social, han incursionado activamente en la defensa de sus derechos
y se han asumido como ciudadanos de tiempo completo[51] ubicando
perfectamente a sus interlocutores. Son las que están haciendo el cambio real,
participando en investigaciones y debates, e interactuando en condiciones de
relativa igualdad con el Estado a pesar de éste.

Se conformó el Consejo Nacional Consultivo de Personas con
Discapacidad, como lo ordena la Ley General de Personas con Discapacidad,
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[52] integrado por 20 organizaciones de la sociedad civil, de las cuales seis
cuentan con voz y voto. Hasta hoy, no se ha mostrado abiertamente a la
sociedad cómo fue su proceso de construcción, si se representan en él todas
las discapacidades, ni de qué manera están siendo —o no— activos
participantes en la elaboración de las políticas públicas que les conciernen y si
vigilan las mismas.

Un resumen de lo que actualmente sucede en México en relación con la
discapacidad se ofrece en los resultados del “Diagnóstico sobre la
Discapacidad en México”,[53] que señala en sus conclusiones:

1. El marco jurídico en materia de discapacidad en México es inadecuado,
anacrónico e ineficiente.

2. Las Normas Uniformes no han sido incorporadas al marco jurídico
nacional.

3. Se han creado programas gubernamentales, pero están aún en fase de
aplicación.

4. Se carece de información sistematizada y de impacto real en las vidas de
las personas con discapacidad.

5. Existe confusión de responsabilidades en los actores gubernamentales
involucrados, relacionada con los programas, los acuerdos y las
necesidades reales de las personas con discapacidad.

6. Es necesario que el país cuente con un censo confiable de personas con
discapacidad.

7. Las personas con discapacidad se sienten discriminadas, con pocas
oportunidades de superación.

8. Los derechos humanos de las personas con discapacidad no son
vigilados ni reciben la importancia que deberían.

Conclusión

La diversidad tiene que ver con la identidad de las personas; en cambio, las
desigualdades no tienen que ver con la identidad, sino con la discriminación y
la disparidad de condiciones sociales.[54]

******ebook converter DEMO Watermarks*******



Es cierto que la sensibilización y la educación de la sociedad pueden
sentar bases para el desarrollo de una cultura de no discriminación hacia las
personas con discapacidad; ése es un camino que debe seguirse de manera
constante y permanente, incrementando la velocidad de sus acciones. Pero en
México se requiere de manera urgente que el Estado enfrente sus obligaciones
para con los ciudadanos, cualquiera que sea su condición, para lo cual debe
emitir legislaciones, hacerlas cumplir puntualmente a través de sanciones
administrativas severas, crear políticas públicas que se lleven a la práctica,
utilizar la experiencia de las organizaciones de la sociedad civil para lograr así
el mejor aprovechamiento de los recursos; en fin, velar por que se cumpla el
respeto a los derechos humanos, haciendo realidad la igualdad de
oportunidades y la no discriminación.

Por otro lado, las organizaciones de la sociedad civil tienen una enorme
responsabilidad: clarificar que el esquema de interacción social, que depende
única y exclusivamente de lo que haga el gobierno por el bienestar colectivo,
es ya un modelo disfuncional y retrógrado. El modelo que debe construir la
sociedad civil organizada de personas con discapacidad es de
corresponsabilidad, que, siendo un camino largo y sinuoso, es el que ha
demostrado lograr cambios. Exigir su participación en los consejos de las
instituciones, intervenir en la elaboración de presupuestos, planes y
programas, en investigaciones y en el proceso de sensibilización y educación
en la cultura de la no discriminación. Convertirse en observatorios
ciudadanos de vigilancia y apoyo para el cumplimiento de las obligaciones del
Estado.

[Notas]

[1] Título de la exposición fotográfica de Ricardo Ramírez Arreola.

[2] Bobbio, en I. Cisneros, Los recorridos de la tolerancia, Océano, México, 2000, p. 29.

[3] Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo, 1992.

[4] Colombia, Censo General 2005, Disnnet, Agencia de Prensa Digital, 25 de mayo de 2006.

[5] C. Courtis, “Discapacidad e inclusión social: retos teóricos y desafíos prácticos”, Conapred,
Expedientes sobre discriminación, 2003 y 2005.
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[6] Primera Encuesta Nacional sobre Discriminación, Secretaría de Desarrollo Social, 2005.

[7] El cíclope Polifemo, personaje de la Odisea. El capitán Garfio, en Peter Pan. Pedro Pata de palo, en
cuentos de Walt Disney.

[8] Cuasimodo, en El jorobado de Nuestra Señora de París, de Victor Hugo.

[9] L. A. Jiménez, “Directrices y programas mundiales, europeos y latinoamericanos sobre
discapacidad”, Maestría en Integración de Personas con Discapacidad, Universidad de Salamanca,
España.

[10] Esta declaración establece que las personas con retraso mental tienen los mismos derechos que los
demás seres humanos, y, además, derechos específicos relacionados con sus necesidades en los
ámbitos médico, educativo y social.

[11] Establece los principios de igualdad de trato y acceso a los servicios que ayudan al desarrollo de las
capacidades de las personas con discapacidad y a su integración social.

[12] Con el objetivo de poner en marcha un plan de acción internacional dirigido a la equiparación de
las oportunidades, la rehabilitación y la prevención de discapacidades.

[13] Adoptadas por México en 1996.

[14] Conferencia Internacional sobre el Medio Ambiente (Rio de Janeiro, 3-4 de junio de 1992),
Conferencia Internacional sobre los Derechos Humanos (Viena, 14-25 de junio de 1993),
Conferencia Internacional sobre Población y Desarrollo (El Cairo, 5-13 de septiembre de 1994),
Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales de la UNESCO (Salamanca, 7-10 de
junio de 1994), Cumbre Mundial sobre Desarrollo Social (Copenhague, 6-12 de marzo de 1995),
Cuarta Conferencia Mundial sobre la Mujer (Beijing, 4-5 de septiembre de 1995) y Hábitat II
(Estambul, 3-14 de junio de 1996).

[15] Declaración y Programa de Acción de Viena aprobada por la Conferencia Mundial de Derechos
Humanos, Declaración de Copenhague sobre Desarrollo Social, Programa de Acción de la Cumbre
Mundial sobre Desarrollo Social, Declaración y Plataforma de Acción de Beijing aprobada por la
Cuarta Conferencia Mundial sobre la Mujer.

[16] Resolución aprobada por la Asamblea General el 15 de marzo de 2006.

[17] Resolución 2005/65.

[18] Comité especial, aprobado por la Asamblea General en la Resolución 57/229.

[19] Resolución 61/106.

[20] Ese día firmaron 84 países, entre ellos México.

[21] Aprobado por el Senado mexicano el 10 de diciembre de 1999. Entró en vigor el 6 de abril de 2002.

[22] Resolución 1608 XXIX-0/99 de la Asamblea General de la OEA, del 7 de junio de 1999. En México
fue publicada por el Ejecutivo federal en el Diario Oficial de la Federación el 12 de marzo de 2001.

[23] Aprobada en la cuarta sesión plenaria, celebrada el 6 de junio de 2006 (AG/RES. 2167, XXXVI-
O/06).

[24] G. Quinn y T. Degener, “Derechos humanos y discapacidad: uso actual y posibilidades futuras de
los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en el contexto de la discapacidad”,
HR/PUB/02/1, Naciones Unidas, Nueva York y Ginebra, 2002.

[25] P. Brogna, “El derecho a la igualdad… ¿o el derecho a la diferencia?”, El Cotidiano, núm. 134,
******ebook converter DEMO Watermarks*******



Conapred/UAM, noviembre-diciembre de 2005.
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[27] Diario Oficial de la Federación, 5 de diciembre de 2004.
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Bobbio.

[29] Diario Oficial de la Federación, 11 de junio de 2003.

[30] Publicación de sus estatutos en el Diario Oficial de la Federación, 24 de abril de 2004.

[31] Reforma al artículo 14, segundo párrafo, y artículo 22, primer párrafo, Diario Oficial de la
Federación, 9 de diciembre de 2005.

[32] Isidro Cisneros, Diplomado sobre No Discriminación, UNAM-IIJ, 2005.

[33] Legislaciones estatales, http://www.ordenjuridico.gob.mx.

[34] Diario Oficial de la Federación, 10 de junio de 2005.

[35] A. Gamio, “Compilación de la legislación en materia de discapacidad”, CDHDF, México, 2001.

[36] Diario Oficial de la Federación, 12 de enero de 2001.

[37] Programa de Integración Laboral para Personas con Discapacidad, Programa de Prevención y
Rehabilitación de Discapacidades (PreverDis) y Programa Nacional de Fortalecimiento de la
Educación Especial y de la Integración Educativa.

[38] M. C. Escandón Minutti, “La Educación Especial y la Integración Educativa en México”,
documento de la Subsecretaría de Educación Básica, SEP.

[39] Este programa depende de la Dirección de Innovación Educativa, de la Dirección General de
Desarrollo de la Gestión e Innovación Educativa, y de la Subsecretaría de Educación Básica.

[40] INEGI, Las personas con discapacidad en México: una visión censal, 2004.

[41] Alternativas de Comunicación para Necesidades Especiales, Gobierno del Distrito Federal, DIF-
DF, Unicef, El reto de la inclusión y atención integral de niños, niñas y jóvenes con discapacidad en el
Distrito Federal, México, junio de 2006. Disponible en
http://www.unicef.org/mexico/spanish/mx_resources_reto_inclusion_estudio_discapacidad.pdf.

[42] Informe de la UNESCO que contempla de forma general cómo entender la educación en el siglo
XXI.

[43] Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos en México,
2004.

[44] APAC, CONFE, DOMUS, IPPLIAP, Ven Conmigo, entre otras.

[45] En los últimos años, la principal iniciativa en la labor metodológica de la División de Estadística de
las Naciones Unidas ha sido la preparación de directrices y principios para elaborar estadísticas
sobre deficiencias, discapacidades y minusvalías, dirigidas a los servicios estadísticos oficiales, que
complementen el Manual de elaboración de información estadística para políticas y programas
relativos a personas con discapacidad. La discapacidad también se tomó en cuenta por primera vez
en la revisión de la publicación Principios y recomendaciones para los censos de población y vivienda,
que apareció inicialmente en inglés en 1998 y posteriormente en árabe, chino, español, francés y
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[46] INEGI, Censo General de Población y Vivienda, 2000.

[47] “Diagnóstico de Población con Discapacidad en las Unidades Territoriales de Muy Alta
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Política social
y discapacidad en México

Raúl Sergio González Návar

Se pretende en este capítulo hacer un análisis de la plataforma legal y
programática que existe en México para la atención de la discapacidad, y
establecer la profundidad y los alcances de sus objetivos. Además de la
legislación, se señalan algunos programas que la Oficina de Representación
para la Promoción e Integración Social para las Personas con Discapacidad
(ORPISPCD) y el Consejo Nacional Consultivo para la Integración de las
Personas con Discapacidad impulsaron durante la presidencia de Vicente Fox
Quesada. Debe señalarse que la Ley General de las Personas con Discapacidad
desapareció ambas entidades dando paso al Consejo Nacional para la
Personas con Discapacidad y al Consejo Consultivo para las Personas con
Discapacidad, pero los programas siguen operando. De hecho, existen
disposiciones especiales en alrededor de 20 leyes federales (véase el
compendio de la ORPISPCD), pero, para no perderse en el laberinto del
detalle, el análisis se centrará en las disposiciones legales más sobresalientes.

Es importante señalar la diferencia entre leyes y programas, porque las
primeras son imperativas y los segundos discrecionales, pues no pueden
obligar a terceros. Ésta es una de las primeras diferenciaciones que debemos
hacer para ubicar el objeto de estudio.

El armazón de la política social en cuanto a discapacidad se inicia en la
Constitución Política de los Estados Unidos Mexicanos
(http://www.diputados.gob.mx/leyinfo/pdf/1.pdf), que establece la prohibición
de todo tipo de discriminación, especificando la causal de capacidades
diferentes en el tercer párrafo del primer artículo.

Ya se ha señalado que el concepto capacidades diferentes no es el más
adecuado porque en realidad todos los seres humanos tienen esa condición;
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por tal motivo, el concepto más consensuado es el de personas con
discapacidad.

La ley reglamentaria del artículo primero constitucional es la Ley Federal
para Prevenir y Eliminar la Discriminación, que define la discriminación de la
siguiente manera (artículo 4):

toda distinción, exclusión o restricción que, basada en el origen étnico o nacional, sexo, edad,
discapacidad, condición social o económica, condiciones de salud, embarazo, lengua, religión,
opiniones, preferencias sexuales, estado civil o cualquier otra, tenga por efecto impedir o anular el
reconocimiento o el ejercicio de los derechos y la igualdad real de oportunidades de las personas.
También se entenderá como discriminación la xenofobia y el antisemitismo en cualquiera de sus
manifestaciones (http://www.conapred.org.mx/index.php).

Específicamente, para la discapacidad establece:

Artículo 13. Los órganos públicos y las autoridades federales, en el ámbito de su competencia,
llevarán a cabo, entre otras, las siguientes medidas positivas y compensatorias a favor de la igualdad
de oportunidades para las personas con discapacidad:

I. Promover un entorno que permita el libre acceso y desplazamiento;
II. Procurar su incorporación, permanencia y participación en las actividades educativas

regulares en todos los niveles;
III. Promover el otorgamiento, en los niveles de educación obligatoria, de las ayudas técnicas

necesarias para cada discapacidad;
IV. Crear programas permanentes de capacitación para el empleo y fomento a la integración

laboral;
V. Crear espacios de recreación adecuados;

VI. Procurar la accesibilidad en los medios de transporte público de uso general;
VII. Promover que todos los espacios e inmuebles públicos o que presten servicios al público,

tengan las adecuaciones físicas y de señalización para su acceso, libre desplazamiento y uso;
VIII. Procurar que las vías generales de comunicación cuenten con señalamientos adecuados para

permitirles el libre tránsito;
IX. Informar y asesorar a los profesionales de la construcción acerca de los requisitos para

facilitar el acceso y uso de inmuebles, y
X. Promover que en las unidades del sistema nacional de salud y de seguridad social reciban

regularmente el tratamiento y medicamentos necesarios para mantener y aumentar su
capacidad funcional y su calidad de vida (idem).

En todos los incisos se utilizan verbos tales como promover, procurar,
crear, informar, que carecen de cuantificación y no implican obligatoriedad,
sino disposición o pretensión de alcanzar esos objetivos. No se establecen
parámetros o cuotas específicas en el sentido, por ejemplo, de que las líneas
de autobuses cuenten al menos con equis número de unidades adaptadas, o
de que las empresas tengan un porcentaje determinado de contrataciones de
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personas con discapacidad.
Otro aspecto de relevancia en relación con esta legislación, que es

comprensible por su reciente inicio, es la ausencia de una estructura que dé
solidez a la aplicación de su reglamentación, pues hasta ahora sólo existe un
centro con número telefónico y una dirección de internet de soporte, y
aunque la cobertura es nacional, la oferta es insuficiente; se espera que
conforme avance la conciencia social de este recurso social, pueda expandirse
por toda la República mexicana.

Otro elemento que obstaculiza la aplicación cabal de esta legislación es la
naturaleza de sus sanciones de tipo administrativo.

Artículo 83. El Consejo dispondrá la adopción de las siguientes medidas administrativas para
prevenir y eliminar la discriminación:

I. La impartición, a las personas o a las instituciones que sean objeto de una resolución por
disposición dictada por el Consejo, de cursos o seminarios que promuevan la igualdad de
oportunidades;

II. La fijación de carteles en cualquier establecimiento de quienes incumplan alguna disposición
de esta Ley, en los que se promueva la modificación de conductas discriminatorias;

III. La presencia del personal del Consejo para promover y verificar la adopción de medidas a
favor de la igualdad de oportunidades y la eliminación de toda forma de discriminación en
cualquier establecimiento de quienes sean objeto de una resolución por disposición, por el
tiempo que disponga el organismo;

IV. La publicación íntegra de la Resolución por Disposición emitida en el órgano de difusión del
Consejo, y

V. La publicación o difusión de una síntesis de la Resolución por Disposición en los medios
impresos o electrónicos de comunicación.

La imposición de estas medidas administrativas a los particulares, se sujetará a que éstos se hayan
sometido al convenio de conciliación correspondiente (idem).

Las sanciones son de tipo educativo o moral, y, aunque son consecuentes,
no penalizan la discriminación, por lo que los individuos o las organizaciones
reaccionarias o tradicionalistas pueden buscar la manera de eludir su objetivo
principal.

No obstante esas restricciones, esta ley ofrece un marco jurídico básico al
que se puede acudir para pugnar contra la discriminación, por lo que debe
tomarse en cuenta para la protección de los derechos de las personas con
discapacidad.

Debe anotarse que la legislación federal en las materias de discapacidad y
discriminación es aplicable por excepción, es decir, opera en los estados que
no tienen normatividad en esas áreas; por ejemplo, en el caso del estado de
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Sinaloa, existe una ley de discapacidad, la cual debe aplicarse en primera
instancia, salvo en el caso de que la ley federal concediera mayores beneficios
al actor; caso contrario es el de la discriminación, pues al no existir legislación
específica, debe aplicarse la ley federal.

La Ley de Asistencia Social es parte del sistema legal mexicano para la
tutela de la discapacidad; dispone en el capítulo primero, artículo tercero, la
protección a las personas con “desventaja física, mental y social”, y
comprende acciones de promoción, previsión, prevención y rehabilitación.

En el artículo cuarto señala que tienen derecho a la asistencia social todos
los que por sus condiciones físicas, mentales, jurídicas o sociales requieran de
servicios especializados para su plena integración al bienestar,
preferentemente los niños y adolescentes que presenten deficiencias en su
desarrollo físico o mental, los adultos mayores con incapacidad o las personas
con discapacidad o necesidades especiales.

De nuevo encontramos el concepto de necesidades especiales, que debería
utilizarse más apropiadamente para la integración educativa.

El capítulo tercero del mismo ordenamiento establece los servicios básicos
de salud que pueden relacionarse con la discapacidad:

A. La atención a personas que, por sus carencias socioeconómicas o por problemas de invalidez,
se vean impedidas para satisfacer sus requerimientos básicos de subsistencia y desarrollo;

B. La atención en establecimientos especializados a menores y adultos mayores en estado de
abandono o desamparo e inválidos sin recursos;
[…]

E. La prestación de servicios de asistencia jurídica y de orientación social, especialmente a
menores, adultos mayores e inválidos sin recursos.

Además, las autoridades designadas por este cuerpo legal deberán
coadyuvar con las autoridades educativas en la prestación de servicios de
educación especial, con base en lo estipulado en el artículo 41 de la Ley
General de Educación, y participar en la “prevención de invalidez y la
rehabilitación e integración a la vida productiva o activa de personas con
algún tipo de discapacidad”.

Se designa al Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
como coordinador del Sistema de Salud, y tendrá, entre otras, las funciones de
operar los programas de rehabilitación y educación especial; además, señala al
mismo organismo para que promueva, coordinadamente con los gobiernos

******ebook converter DEMO Watermarks*******



de las entidades federativas y municipios, el establecimiento de centros y
servicios de rehabilitación física, psicológica, social y ocupacional, así como
acciones que faciliten la disponibilidad y adaptación de prótesis, órtesis y
ayudas funcionales.

Como su nombre lo indica, la Ley de Asistencia Social apoya a las
personas con discapacidad, principalmente en el área de rehabilitación y
salud en general, cuando éstas no pueden sufragar esos gastos. Esta ley se
concretiza en las Reglas de Operación e Indicadores de Resultados del
Programa de Atención a Personas con Discapacidad (Diario Oficial de la
Federación, 15 de marzo de 2002), y patentiza su especialización en sus
objetivos específicos:

—Desarrollar los programas para la prevención de la discapacidad en la
población en riesgo.

—Proporcionar atención rehabilitatoria en los estadios tempranos de los
procesos de discapacidad y a personas con discapacidad.

—Formar y capacitar recursos humanos especializados en la atención de
personas con discapacidad.

Así, en la estructura de la política social mexicana, la asistencia social a la
población con discapacidad, entendida como la ayuda o apoyo para las
personas que no tienen recursos o carecen de seguridad social, se enfoca a
través del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF)
mediante las reglas de operación antes mencionadas.

Por su parte, la Ley General de Desarrollo Social dispone, en su artículo
segundo, que prohíbe cualquier tipo de discriminación en la prestación de
bienes y servicios sociales, y en el artículo tercero manifiesta su respeto a la
diversidad, en donde se pueden incluir, por supuesto, las personas con
discapacidad.

El artículo sexto dice que “son derechos para el desarrollo social, la
educación, la salud, la alimentación, la vivienda, el disfrute de un medio
ambiente sano, el trabajo y la seguridad social y los relativos a la no
discriminación en los términos de la Constitución Política de los Estados
Unidos Mexicanos”. Señala en el artículo octavo que “toda persona o grupo
social en situación de vulnerabilidad tiene derecho a recibir acciones y apoyos
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tendientes a disminuir su desventaja”.
En el título de la política nacional de desarrollo social se establece que uno

de sus objetivos es “propiciar las condiciones que aseguren el disfrute de los
derechos sociales, individuales o colectivos, garantizando el acceso a los
programas de desarrollo social y la igualdad de oportunidades, así como la
superación de la discriminación y la exclusión social” (artículo 11), y
finalmente, en el decimonoveno, que son prioritarios y de interés público “los
programas dirigidos a las personas en condiciones de pobreza, marginación o
en situación de vulnerabilidad”.

Esta legislación solamente hace referencia explícita a la discapacidad en
una ocasión, aunque puede asumirse que siempre que se habla de derechos
sociales, vulnerabilidad, exclusión e igualdad de oportunidades se alude,
indirectamente, a las personas con discapacidad; se puede decir que este
ordenamiento establece los derechos sociales de los mexicanos, así como
lineamientos generales para la planeación del desarrollo, por lo que
constituye un referente para elaborar programas y proyectos
gubernamentales dirigidos hacia este rubro.

Aquí es conveniente distinguir entre las organizaciones sociales de origen
privado o empresarial y las de factura civil o ciudadana, ya que las primeras
tienen, en términos generales, una orientación hacia la proyección de la
empresa y la condonación de impuestos, mientras que las segundas
frecuentemente son impulsadas por los ciudadanos interesados en la
resolución de problemas sociales que el Estado ha postergado; sería muy
conveniente que todas las organizaciones sociales partieran de criterios
comunes en los que la participación de los ciudadanos con sus análisis y
opiniones fuera tomada en cuenta para el desarrollo de sus acciones, ya que
actualmente no existen reglas precisas para su actuación.

Sería oportuno explorar hasta qué punto la ley de desarrollo social
pudiera ser una herramienta de reglamentación, no solamente para la
planeación del desarrollo social nacional, sino también para las
organizaciones sociales, especialmente las de discapacidad.

Ley General de Personas con Discapacidad
 (Diario Oficial de la Federación, 10 de junio de 2005)
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Esta legislación establece que los principios que deben observarse en materia
de discapacidad son los siguientes (artículo 5): “a) la equidad; b) la justicia
social; c) la equiparación de oportunidades; d) el reconocimiento de las
diferencias; e) la dignidad; f) la integración; g) el respeto, y h) la accesibilidad”.

Es importante reconocer estos principios o valores porque permiten tener
premisas para evaluar tanto a la propia ley como a los programas que se
promueven hacia el sector; destacan desde una perspectiva democrática, sin
disminuir a los demás, la equiparación de oportunidades y el reconocimiento
de las diferencias, así como la accesibilidad, que se puede afirmar son los más
específicos o focalizados para atender la problemática de ese sector de la
población.

Por su trascendencia, se señalan las facultades del Ejecutivo federal
(artículo 6):

I. Establecer la política de Estado acorde a las obligaciones derivadas de los tratados
internacionales de derechos humanos en materia de personas con discapacidad y las acciones
necesarias para dar cumplimiento a los programas nacionales;

II. Fomentar que las dependencias y organismos de los diferentes órdenes de gobierno trabajen
en favor de la integración social y económica de las personas con discapacidad en el marco de
la política de Estado;

III. Proponer en el Proyecto de Presupuesto de Egresos de la Federación las partidas
correspondientes para la aplicación y ejecución de los programas federales dirigidos a las
personas con discapacidad;

IV. Establecer las políticas y acciones necesarias para dar cumplimiento a los programas federales
en materia de personas con discapacidad; así como aquellas que garanticen la equidad e
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad en el ejercicio de sus derechos,
y

V. Promover el otorgamiento de estímulos fiscales a personas físicas o morales que realicen
acciones en favor de las personas con discapacidad.

La primera fracción es relevante porque México tiene signado un
convenio con la Organización Internacional del Trabajo que trata de la
Readaptación Profesional y Empleo para Personas con Discapacidad, y en
2008 entrará en vigor la Convención de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Si se aplican estos acuerdos en
México, el marco jurídico de la discapacidad tendrá un cambio cualitativo,
aunque debe haber reservas a lo menos por dos factores: la voluntad política
de la autoridad para aplicar esas normas, y la demanda, reclamo o
requerimiento de las personas con discapacidad y sus organizaciones para
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lograr su vigencia real.
En cuanto a la segunda fracción, es previsible que una buena

coordinación entre dependencias y organismos de los tres niveles de gobierno
para la aplicación de la ley y los programas sería excelente, pero se presenta de
nuevo el binomio de voluntad política y participación social, que de no existir
limita de muchas maneras no sólo la coordinación entre dependencias, sino la
propia aplicación de la ley.

En la tercera fracción se manifiesta la obligación de destinar una partida
en el proyecto de egresos de la Federación, lo que permite asegurar, al menos
hipotéticamente, que habrá recursos para financiar los programas; no
obstante, no se proponen mecanismos para incluir una amplia participación
ciudadana de las personas con discapacidad en su diseño, aplicación y
evaluación, lo cual implica una grave restricción para este grupo social. Más
adelante se comentan las formas de participación social que se plantean en el
Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad.

En la siguiente fracción se encuentra de nuevo la penumbra de las
generalizaciones, pues plantea establecer políticas para el cumplimiento de los
programas, lo cual genera la duda de cuáles serán esas políticas y hasta dónde
son indicativas u obligatorias, para poder establecer si se dirigen hacia la
buena disposición de individuos e instituciones, o si son imperativas, por lo
que podrá reclamarse su aplicación por la parte interesada.

Por último, los estímulos fiscales que se mencionan en la quinta fracción
en relación con las personas físicas o morales tienen un alto sentido
filantrópico, lo cual queda fuera de contexto en una normatividad que
pretende establecer los principios de equiparación de oportunidades y
reconocimiento de las diferencias. Es decir, en lugar de plantear una visión de
promoción social y de ciudadanía, se manifiesta una posición de tipo
asistencial.

En el artículo 7 se establece el derecho a la salud y la rehabilitación, por lo
que se habrán de desarrollar programas para cubrir esos objetivos, además de
otros para la educación y la salud de las personas con discapacidad, así como
apoyo y tratamiento psicológico individual y familiar. También se proponen
programas de atención a la sexualidad y la creación de la Clasificación
Nacional de Discapacidades. La salud y rehabilitación para todas las personas
con discapacidad representa un costo financiero que es previsible no pueda
asegurarse en el futuro mediato e inmediato.
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En el ámbito del trabajo y la capacitación (artículo 9), se plantea elaborar
políticas para la integración laboral, la capacitación para el empleo y el
desarrollo de actividades productivas, así como incorporar personas con
discapacidad como servidores públicos. Es relevante la propuesta de un
programa nacional de empleo y capacitación que involucre a gobierno,
empresarios, sindicatos y organismos sociales que propicien el acceso al
trabajo, la creación de agencias de integración laboral, centros de trabajo
protegido, talleres, asistencia técnica y becas temporales. Se elude en este
apartado el establecimiento de la indicación a entidades públicas, privadas y
sociales de cuotas laborales para personas con discapacidad (porcentajes de
contrataciones obligatorias).

En materia educativa (artículos 10 y 11) se propone fortalecer la
educación especial y la integración educativa, admitir y atender a menores en
los centros de desarrollo infantil y guarderías públicas y privadas; capacitar y
profesionalizar recursos humanos; hacer adaptaciones para los programas
educativos televisivos, becas, reconocimiento oficial de la lengua de señas
mexicana y del sistema de escritura braille, y elaborar programas educativos
para ciegos y débiles visuales. El Sistema Nacional de Bibliotecas hará las
adaptaciones necesarias para que personas con diferentes discapacidades
puedan utilizar sus servicios.

Referente a facilidades arquitectónicas, desarrollo urbano y vivienda
(artículos 13 al 16), se define la libertad de desplazamiento y la aplicación de
la normatividad vigente; los edificios públicos que se construyan a partir del
inicio de la vigencia de la ley deberán cumplir con las normas oficiales que
expidan las autoridades competentes. Los espacios públicos deben seguir los
siguientes lineamientos: ser de carácter universal y estar adaptados para todas
las personas; contar con señalización y tecnologías para desplazamiento, y la
adecuación de las instalaciones públicas debe ser progresiva. Los programas
de vivienda del sector público incluirán proyectos que consideren las
necesidades propias de las personas con discapacidad.

En todo tipo de transporte público se impulsarán programas de
accesibilidad, y en las nuevas licitaciones se promoverá que incluyan
especificaciones técnicas en la materia; se garantiza que las empresas de
transporte de pasajeros incluirán también esas especificaciones técnicas
(artículos 17 y 18). Se indica el diseño de campañas de educación vial y
cortesía, así como estímulos fiscales para las empresas concesionarias de las
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diversas modalidades de transporte público y de medios de comunicación
para que realicen acciones que permitan el uso universal de sus servicios.

En relación con el desarrollo y la asistencia social (artículos 19 y 20), se
establece que se debe garantizar la incorporación de las personas con
discapacidad a todas las acciones y programas de desarrollo, verificando que
se cumplan todas las disposiciones aplicables de la Ley General de Desarrollo
Social, estableciendo lineamientos para la recopilación de información y
estadísticas del sector; prestando servicios sociales para personas con
discapacidad en estado de abandono o marginación; concertando la apertura
de centros asistenciales; propiciando un sistema de información acerca de los
servicios a las personas con discapacidad; impulsando la investigación para
mejorar los servicios de asistencia social, y atendiendo prioritariamente la
prevención y la rehabilitación.

Además, las autoridades competentes deberán promover convenios con
los sectores privado y social para promover servicios de asistencia social en
todo el país, aportar recursos materiales humanos y financieros, procurar la
integración de los servicios de asistencia pública y privada, establecer
mecanismos para la demanda de los servicios, y todas aquellas acciones que
sirvan para garantizar su permanencia.

En el tema del deporte, las autoridades formularán y aplicarán programas
para dar todo tipo de facilidades a las personas con discapacidad para realizar
actividades físicas y deportivas, además de promover el Programa Nacional de
Deporte Paralímpico (artículo 21). Asimismo, en el rubro de cultura se
plantea el derecho de acceder y disfrutar de los servicios culturales y apoyar
las capacidades artísticas de las personas con alguna discapacidad (artículos
22 y 23).

Se plantean dos conceptos legales básicos: la seguridad jurídica, que
consiste en el derecho a recibir un trato digno en los procesos administrativos
y judiciales, al igual que asesoría, y que promoverá la disponibilidad de
ayudas técnicas y humanas para el acceso equitativo de las personas con
discapacidad (artículos 24 y 25), y la concurrencia, que se expresa en la
coordinación de los esfuerzos de los tres órdenes de gobierno para
determinar, ejecutar y evaluar los programas dirigidos al sector con
discapacidad (artículos 26, 27 y 28).

El Consejo Nacional para las Personas con Discapacidad es el responsable
de establecer una política de Estado en este campo, y entre sus principales
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atribuciones están las siguientes: elaborar el Programa Nacional para el
Desarrollo de las Personas con Discapacidad, promover acciones para la
equiparación de oportunidades, impulsar el ejercicio pleno de sus derechos,
realizar investigaciones para el desarrollo integral de las personas con
discapacidad, dar seguimiento a las obligaciones contraídas, publicar obras
relacionadas con el tema, y promover todo tipo de descuentos y asesoría
obligatoria a todas las dependencias de gobierno (artículo 28).

Al consejo lo integran las secretarías de Salud, Comunicaciones y
Transportes, Desarrollo Social, Educación Pública, Hacienda y Crédito
Público, Trabajo y Previsión Social, y el Sistema para el Desarrollo Integral de
la Familia (artículos 31 y 32). Podrán participar con derecho a voz y voto seis
integrantes del Consejo Consultivo, que se forma por organizaciones de la
sociedad civil (artículo 35).

Para las sanciones la ley se remite a la Ley Federal de Responsabilidades
Administrativas, la Ley Federal de Responsabilidades de los Servidores
Públicos y demás ordenamientos aplicables.

Por último, tenemos los programas que originalmente presentaron la
Oficina de Representación para la Promoción e Integración Social de las
Personas con Discapacidad y el Consejo Nacional Consultivo para la
Integración de las Personas con Discapacidad, en coordinación con diversas
entidades, como el Programa de Integración Laboral para Personas con
Discapacidad, el Programa de Apoyo a las Personas con Discapacidad en el
Medio Rural y, en el marco del Programa Nacional de Salud, el Programa de
Acción para la Prevención y la Rehabilitación de Discapacidades. También se
publicaron los Manuales de Integración de Personas con Discapacidad a las
Instituciones de Educación Superior y Recomendaciones de Accesibilidad.

 

Análisis

Existe en México una infraestructura institucional para la política social de
discapacidad que se presenta como un complicado entramado de derechos
protegidos por diversas legislaciones e instituciones, que finalmente se
cumplen de manera limitada y sólo en aquellos aspectos que significan poco
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gasto directo del gobierno y no afectación económica para los propietarios
privados en los ámbitos de transporte, accesibilidad, trabajo, educación y
salud.

La Ley para Prevenir y Eliminar la Discriminación ofrece elementos
indicativos, más que coercitivos, y las sanciones, como ya se estableció, son de
tipo administrativo. Sería muy conveniente penalizar las conductas
discriminatorias y aplicar multas e indemnizaciones. Se entiende que es una
nueva cultura de la discapacidad la que hay que impulsar, lo que no es nada
fácil; no obstante, podría haber un periodo de un año para dar a conocer la
legislación y sensibilizar a la población, para después aplicar sanciones más
enérgicas a los infractores.

Ése debe ser el horizonte posible, porque demostraría que el Estado y la
sociedad están convencidos de que la discriminación es un fenómeno que
debe ser desterrado y que no es posible aplazar su combate si se desea
construir un ambiente verdaderamente democrático.

Acerca de la Ley General para las Personas con Discapacidad, es posible
afirmar que se convierte en un referente para las legislaciones locales que
existen en el país y a la que se puede acudir si mejora los derechos
consignados en los gobiernos estatales. En ese sentido, se puede acudir a
jueces federales, lo que implica establecer juicios o procedimientos legales que
se pueden complicar, y que de cualquier manera son costosos y tardan mucho
tiempo. También está la posibilidad de acudir a instituciones de derechos
humanos, que jurídicamente sólo pueden emitir recomendaciones.

Un rasgo notable de la ley es que, a diferencia de los países desarrollados,
no existen cuotas obligatorias de empleo para personas con discapacidad. En
algunos de esos países se define, por ejemplo, que por cada determinado
número de empleados se contratará un porcentaje de personas con
discapacidad (en España es 2%); esto no aparece en la legislación mexicana.

Otro problema de orden estructural es la pobreza, pues si se reconoce que
la mitad de la población de México vive en esa condición, y está por demás
claro que los derechos sociales de las personas con discapacidad son de difícil
cumplimiento, es obvio que su ejercicio será más complicado y que la
conciencia acerca de sus propias expectativas estará limitada.

En este aspecto, la solución de los problemas de sectores marginados o
discriminados por parte de la sociedad y el Estado pasa primero por una
firme voluntad social, que no se aprecia en los grandes grupos económicos
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(cuya visión es filantrópica y asistencialista) y que, en segundo término, es
valorada por la clase política en función de la afectación económica que
puedan tener los sectores más poderosos de la sociedad.

En este caso, el modelo de sociedad de Habermas puede iluminar el
panorama, al establecer que las esferas política y económica difícilmente se
interesarán por la inclusión social de los sectores discriminados (como las
personas con discapacidad) si no existen compromisos internacionales y
movilización social de esos mismos grupos; tales esferas giran en torno al
poder y el dinero, por lo que el mejoramiento de la calidad de vida de esos
sectores sólo se dará por la acción colectiva de los interesados.

Por ello las acciones siguen siendo básicamente de carácter asistencial y
paternalistas, a través de colectas y donaciones para proteger a los más
necesitados; las normas no son vistas en una perspectiva de ciudadanía con
sus derechos sociales respectivos. Caso aparte es el de la educación especial,
dado que hipotéticamente está universalmente disponible, pero con
limitaciones para atender el total de su demanda.

Una ventaja es que los diversos medios de comunicación cada vez
transmiten más información de las personas con discapacidad y se va creando
una conciencia social acerca de la simetría social que es necesario alcanzar; no
obstante, en la otra cara de la moneda tenemos el problema de la cultura tipo
asistencial que se señaló y que aún prevalece; en ella, la rehabilitación y la
filantropía tienen un papel privilegiado, que debería transformarse en una
cultura alternativa de participación e inclusión social.

La teoría de la acción comunicativa nos da la pauta para saber el grado de
“horizontalidad” que tiene la comunicación en un momento determinado (es
decir, en qué medida las personas con discapacidad y sus organizaciones han
logrado una comunicación respetuosa, eficaz y eficiente con los poderes
económico y político), o si la cultura tradicional de subordinación sigue
afectando las relaciones, estructuras y procesos del intercambio. Es muy
importante en este aspecto insistir en que el desarrollo de ese colectivo está en
la plena ciudadanía de las personas con discapacidad, es decir, en el respeto a
sus derechos por parte de los subsistemas antes mencionados.

Las leyes de discapacidad son todavía demasiado genéricas y no aterrizan
en propuestas claras, en soluciones, en acciones dirigidas a la inclusión
laboral, educativa y comunitaria; cabe aclarar que la integración sólo se
considera como la presencia de una persona con discapacidad en un lugar en
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donde antes no estaba, sea éste una escuela, una plaza, una fábrica, mientras
que la inclusión es la interacción efectiva con las otras personas, el medio
arquitectónico (accesibilidad) y la comunidad.

El centro de la madeja, desde una perspectiva social, es la organización de
ese sector para actuar en la defensa de sus derechos de manera sistemática y
organizada; incluso, como colectivo deberían participar en la definición de
sus necesidades y trabajar en la prestación y administración de los servicios
que requieren, de tal manera que sean ciudadanos autónomos que participan
activamente en la sociedad.

Otro enfoque de importancia es que la lucha se debe centrar en el ámbito
local, puesto que se sabe que, aunque la legislación existe, es poco probable
que se aplique a carta cabal. El problema no puede situarse en las estructuras
jurídico-políticas, ni en programas nacionales que, si bien ayudan, no
resuelven, sino en los espacios concretos de la actividad de las personas con
discapacidad a través de organizaciones sociales que puedan ser
interlocutoras y defensoras de sus derechos sociales.

Resumiendo, encontramos las siguientes características de la política
social hacia la discapacidad:

Se puede decir que existen suficientes leyes federales; sin embargo, su
aplicación es restringida por la existencia de instituciones locales y regionales
que aplican normas y reglamentos específicos. Debe enfatizarse el hecho de
que la Ley General de las Personas con Discapacidad fue decretada el 21 de
abril de 2005 y su reglamento debía expedirse tres meses después, pero en
2008 aún no se expide.

Es notable su carácter netamente propositivo, que no se compromete a
reconocer derechos sino a establecer escenarios ideales. El caso más avanzado,
que ya mencionamos, es el de la educación especial, que se ofrece
universalmente pero que no puede cubrir la demanda; lo mismo sucede con
los servicios de rehabilitación. Se establecen derechos que por ahora no se
tiene la voluntad política de cumplir.

La cobertura de la Ley General para Personas con Discapacidad es
nacional e incluye aspectos políticos, económicos, sociales y culturales, con
las limitaciones antes señaladas. Hay coherencia en términos generales, pero
encontramos un aspecto crítico: la normatividad para su implementación no
existe hasta este momento. Es probable que se esté valorando la posibilidad
material de su aplicación y la voluntad para implementarla en función de los
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intereses que pueda afectar tanto del Estado como de la iniciativa privada.
Se mencionan prácticamente todos los aspectos involucrados en la

problemática de la discapacidad; el problema reiterado es su aplicación. Sí se
maneja la idea de accesibilidad, pero para los edificios federales y espacios
públicos; no se plantea claramente la obligación de los propietarios privados
que ofrecen servicios o bienes al público.

En el tema del transporte se plantea garantizar en las empresas normas
técnicas para facilitar el acceso y promover e impulsar convenios, programas,
acciones, etc., pero sin establecer compromisos fuertes en la materia.

Las instituciones que aplican esta normatividad son las de “la
administración pública federal”, que implica muchas entidades en donde se
diluyen las responsabilidades concretas de cumplimiento. Además, se anotan
como medidas de aplicación o sanción las leyes de responsabilidades de los
servidores públicos, lo que complica enormemente su ejercicio. Por otra
parte, el burocratismo está inmerso en la aseveración anterior, puesto que la
ley comentada conecta diferentes secretarías (ministerios), instituciones,
autoridades y organismos para implementar la ley.

La responsabilidad del Estado es aparentemente amplia, pero se desvanece
en la medida de su aplicabilidad real, lo que la traslada al lado opuesto: es
muy limitada.

En sentido estricto y directo, no hay obligaciones económicas directas del
Estado con las personas con discapacidad; solamente existen
responsabilidades con aplicación de recursos en las áreas de educación
especial y rehabilitación, que, como se insiste, son insuficientes.

Aunque en términos formales la Ley General para Personas con
Discapacidad puede aparecer como promotora de derechos sociales, en
realidad, por su aplicabilidad, se remite a la orientación asistencial de apoyo a
los más necesitados.

No existen estudios del impacto de la ley porque aún no entra en vigor su
reglamento, pero es posible suponer que, por los problemas señalados, no
tenga ningún efecto concreto en la población con discapacidad, salvo en los
casos en donde, desde la presidencia de la República, se firmen convenios
específicos con gubernaturas (provincias) o instituciones, en donde se
comprometan a cumplir ciertos acuerdos. Debe reconocerse que el programa
federal de accesibilidad en los aeropuertos y los servicios de las aerolíneas ha
funcionado, pero esto también obedece a normas internacionales.
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Por ser federal, la Ley General para Personas con Discapacidad
difícilmente puede captar la participación amplia de la población, pero al
parecer organizaciones de la capital federal (ciudad de México) sí
participaron en los foros; es notabilísimo cómo esas asociaciones, las más
expertas y organizadas en México, tal vez estuvieron de acuerdo con la
expedición de una ley tan genérica, además de demagógica (dado que no
compromete concretamente al Estado, a la iniciativa privada ni a la sociedad a
observar sus preceptos), y que realmente no puede cumplirse. Tal vez el
problema más profundo sea la ausencia de experiencia de participación
ciudadana en las labores legislativas, que por lo que se sabe son abrumadoras
para la mayoría de los ciudadanos.

En la ley no se propician ni se crean espacios de participación para los
ciudadanos con discapacidad o las asociaciones relativas; se crea, ciertamente,
el Consejo Nacional Consultivo, formado por diversas ONG, que puede
presentar iniciativas individuales o colectivas. Se considera la participación de
las organizaciones sociales sólo como elementos de propuesta y consulta, sin
ningún poder de decisión. No existen responsabilidades concretas para el
sector empresarial; sólo recomendaciones que pueden cumplirse
discrecionalmente.

No se promueve la participación ciudadana más que en el más alto nivel
jerárquico, sin proponerse la creación de consejos estatales o municipales que
pudieran coordinarse para cotejar la normatividad federal y de los estados a
fin de gestionar la problemática de las comunidades con discapacidad.

La respuesta concreta a los problemas de exclusión y discriminación es
relativa, ya que no se presentan alternativas positivas para enfrentarlos y
solamente se accede al nivel de las sanciones administrativas y de las
recomendaciones (Derechos Humanos), o a acudir a la legislación de
responsabilidad de funcionarios públicos, que prácticamente está fuera del
alcance de la gran mayoría de las personas con discapacidad y de los
ciudadanos en general.

Es notable que sistemáticamente se eluden tres grandes temas de la
discapacidad: cuotas de empleo, salud con alcance universal y pensiones para
las personas con discapacidad que no puedan trabajar. Cada uno de ellos
representa un referente utópico al que deben encaminarse la sociedad y en
especial las personas y organizaciones de y para discapacidad. En un Estado
moderno y democrático, los diferentes sectores de la población deben tener
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garantía de seguridad sanitaria, social, jurídica y patrimonial, de tal manera
que nadie quede en el desamparo económico o familiar en cualquier situación
o etapa de la vida.

No obstante, hasta ahora esto ha sido imposible, dado que la discapacidad
y sus organizaciones están en un periodo de asistencia social que no se logra
superar. Aunque las nuevas legislaciones y los medios de comunicación
promueven cada vez más la ciudadanía de este grupo social, existen patrones,
etiquetas, estigmas que es necesario dejar atrás. Lo peor que puede suceder es
que las mismas comunidades de personas con discapacidad estén en esa
sintonía y asuman un papel de necesidad de tutela, asistencia o ayuda, en
lugar de promover de manera activa y autogestionaria su ciudadanía para el
pleno ejercicio de sus derechos sociales, políticos, económicos y culturales.

Conclusión

En México, la política social hacia la discapacidad es incipiente y enfrenta
problemas muy graves para su aplicación debido a la complejidad del sistema
jurídico, a la ausencia de organización social del mismo sector, a la falta de
decisión política estatal y a la concepción de carácter asistencial de los
empresarios.

La única salida que puede mejorar las condiciones de vida de las personas
con discapacidad es asegurar su participación a través de la acción
comunicativa horizontal con la sociedad, el Estado y el mundo económico,
ejerciendo en forma dinámica sus derechos de ciudadanía.
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